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RESUMO

Estudos apontam para a necessidade de aprofundamento nas questdes relacionadas as doengas
crOnicas na infancia e o processo de finitude, bem como para as reflexdes que este processo
dispara envolvendo os profissionais de enfermagem e o cuidado com a crianca nesta fase de
cuidados. Buscou-se entdo, conhecer as experiéncias dos profissionais de enfermagem diante
do processo de finitude de pacientes cronicos pediatricos no contexto hospitalar. Estudo
descritivo, com abordagem qualitativa, realizado em unidade de internagdo pediatrica de um
hospital publico de referéncia, em Macei6/AL, no periodo de abril a maio de 2022, com
profissionais de enfermagem, com entrevista semiestruturada e analise de contetdo, aprovado
pelo comité de ética. Participaram 15 profissionais de onde emergiram as categorias
tematicas: O relacionamento dos profissionais com a crianga cronica e familia no hospital;
Percepcdo dos cuidados de enfermagem a crianga cronica em processo de finitude;
Sentimentos dos profissionais de enfermagem diante da finitude da crianga cronica;
Estratégias de enfrentamento dos profissionais de enfermagem frente a finitude da crianca
cronica; A experiéncia da perda e do luto dos profissionais de enfermagem no processo de
finitude da crianca cronica. Verificou-se pelas falas o estabelecimento de vinculos pelos
profissionais relacionados ao tempo de cuidados e reinternagdes 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 a crianga e a partilha
do conhecimento com a familia. O processo desperta impoténcia, tristeza e sofrimento, € em
alguns momentos “o distanciamento dos profissionais”, amparado pelas crengas,
espiritualidade e fé, como maneira de protecdo. Estas sdo estratégias utilizadas para o
enfrentamento diante do 6bito da crianga e para os momentos com a familia, entretanto, nem
sempre € possivel ndo se sentir afetado no processo de trabalho e/ou na vida pessoal. Os
profissionais também estabelecem relacdes de confiancga, empatia e didlogo. As experiéncias
dos profissionais da equipe associam estas reacdes/atitudes aos vinculos estabelecidos e
também sinalizaram para a necessidade de suporte emocional para a equipe e discussdes sobre
perdas/separagdo, morte e luto, assim como sobre cuidados paliativos e doengas cronicas na
infancia.

Palavras-chaves: Enfermagem pediatrica, doenga cronica, 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 Macei¢/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.INTRODUCAO

A condigd@o cronica de satde ¢ causada por doengas que nao tém progndstico de cura e
que com o passar do tempo tendem a progredir e limitar o tempo de vida. As criangas com
condi¢des cronicas de satide apresentam altas taxas de morbimortalidade e tém necessidades
de cuidados especificos, exigindo uma adaptacao dos modelos de aten¢do a saude devido ao
uso de varios medicamentos, atencdo médica domiciliar, dependéncia de aparelhos
tecnologicos e risco de hospitalizagdes frequentes e duradouras que podem acontecer
rotineiramente até o 6bito. (AZEVEDO, 2019).

O interesse pela tematica com a populacao pediatrica e os profissionais da equipe de
enfermagem surgiu a partir de experi€ncias assistenciais enquanto estudante de graduagao de
enfermagem, quando ao longo de quatro anos, foram feitas observacdes em relacdo ao
cuidado a crianga e a sua familia diante das internacdes pela doenga cronica, bem como pelas
impressoes e desafios que eram evidenciados no processo de trabalho dos profissionais de
enfermagem quando se depararam como a finitude dessas criancas.

A aproximacdo e aprofundamento com o tema foram também resultantes da
participagdo como bolsista e colaboradora em projetos de iniciacdo cientifica a pesquisa, de
extensao e estagio supervisionado hospitalar obrigatdrio, que possibilitaram a interagdo tanto
com as criangas, familiares acompanhantes e a equipe de enfermagem como com o contexto
do cuidado com pacientes cronicos. A partir disso, apresenta-se como objeto de estudo as
experiéncias dos profissionais da equipe de enfermagem diante do processo de finitude de
pacientes cronicos pediatricos.

A assisténcia em saude a pessoa com doenca cronica ¢ um grande desafio devido aos
fatores bioldgicos e socioculturais envolvidos no processo, além disso, envolve diversas
categorias profissionais. Devido as situacdes de morbidade, a condi¢do cronica requer um
grande e constante nimero de internacdes e esse cuidado sé se torna possivel, se realizado em
rede, por isso, o0 Ministério da Satde desenvolveu a Rede de Atencao as Pessoas com Doengas
Cronicas (RAPDC) com o objetivo de aprimorar o cuidado integral e prover estratégias de
prevencao da propria doenca cronica, suas complicacdes, o tratamento e recuperagdo, sendo
um dos seus principios a garantia de implantacdo de um modelo de aten¢do centrado no
usudrio e em equipes multiprofissionais (BRASIL, 2014, 2013)

A implantagdo da RAPDC tem como ponto de partida a modificacdo de alguns
aspectos da assisténcia a crianca e familia com doenga cronica que transpassam desde o

acolhimento, o cuidado centrado na pessoa e¢ familia promovendo uma atenc¢ao colaborativa
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ao invés da prescritiva tornando- os atuantes no fazer em saude e tomadas de decisdo, o
cuidado continuado, aten¢cao multiprofissional, a inser¢ao de um Projeto Terapé€utico Singular,
regulagao da Rede de Atencao, apoio matricial, acompanhamento ndo presencial, atendimento
coletivo, o estimulo ao autocuidado, linhas de cuidado e diretrizes clinicas a fim de promover
a adequacdo dos servigos e niveis de atengdo, a estratificacdo de risco, e por fim a educagdo
permanente valorizando o trabalhador, seu conhecimento prévio e experi€ncias profissionais
(BRASIL, 2013).

Segundo DA COSTA et al., (2020), os quais buscaram caracterizar o perfil de
internacdo pediatrica por doenca cronica, revelaram que em dois hospitais no municipio de
Jodo Pessoa no estado da Paraiba as patologias mais frequentes nas internagdes foram:
sindrome nefrética, cardiopatias, cardiopatias congénitas, lupus eritematoso sistémico (LES),
diabetes mellitus, fibrose cistica entre outras.

Na infancia, alguns dados do Sistema de Informacdes sobre Mortalidade (SIM),
mostram que entre 2009 e 2019, 157 criangas entre 1 e 9 anos foram a dbito por fibrose cistica
em todo o Brasil. Ja na regido nordeste, no mesmo periodo, 148 criangas e adolescentes de 0 a
14 anos faleceram da mesma doenca. Ja no caso da sindrome nefrotica, nos anos de 2009 a
2019, 310 criangas e adolescentes faleceram em decorréncia de complicagdes da doenca, além
de 78 obitos na regido nordeste do pais (DATASUS, 2020).

Em um estudo realizado por Lopes et al., (2021), mostrou que a internagao de criangas
com condigdes cronicas dura em média 7 dias, e que as reinternagdes sao frequentes seja para
tratamento de infecgdes e/ou complicacdes advindas da doenca. Isso favorece que os
profissionais da equipe de enfermagem criem vinculos ndo s6 com a crianga, mas também
com a familia. Para Souza e Reis (2019) este fator pode implicar em sofrimento quando esses
pacientes entram em processo de finitude até o obito.

Estudos com profissionais de satide apontam que principalmente os de enfermagem,
tendem a vivenciar esse processo com uma maior frequéncia no cotidiano de trabalho, sem
expor sua vulnerabilidade diante da perda e as repercussoes sentimentais de dor, por se tratar
de um paciente que ndo conseguiu vivenciar experiéncias 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 pediatrico, mostrou a criacao de lagos afetivos entre enfermeiro e crianga, €
como isso se fortalece em internagdes prolongadas. As vivéncias também destacavam os
impactos negativos do obito para estes profissionais, mesmo que possuissem anos de atuagdo

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

O processo de finitude tende a ser um fendmeno imprevisivel, e ter um curso variavel.
Contudo, em algumas situagdes o seu curso pode estar bem delimitado/esperado, a partir das
condi¢des clinicas e/ou terminais. A terminalidade ¢ definida como o momento em que as
intervengoes clinicas curativas ja ndo exercem mais influéncia no estado de satide do paciente,
tornando o Obito iminente e inevitdvel. Uma crianga representa esperanga para o porvir, por
isso, um bebé gravemente enfermo implica em dimensdes traumaticas da realidade e
experiéncias desestabilizantes por parte dos profissionais. (ANDRADE, DA CUNHA,
BIONDO, 2020; AZEVEDO, 2019).

Diante desse processo de finitude, também se sobressaem as contribuicdes dos
cuidados paliativos e seus principios norteadores para a organizagao do servigo, regidos pela
Resolucao n° 41 de 31 de outubro de 2018, os quais sdo: inicio precoce, promogao do alivio
da dor e qualidade de vida, comunicagdo sensivel e empatica, integracdo dos aspectos
psicologicos 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 principios reafirmam também a vida e a morte como processos naturais,
enxergando-se a necessidade de fornecer alivio da dor e dos fatores estressantes, além da
importancia dos aspectos psicologicos, sociais e espirituais ao aspecto clinico de cuidado do
paciente. No campo pediatrico, segundo a Sociedade Brasileira de Pediatria, os cuidados
paliativos sdo citados como a assisténcia prestada ao paciente com doenga cronica e/ou
ameacgadora da vida, envolvendo a equipe multiprofissional e dao suporte fisico, psicologico,
espiritual e social a crianga, atendendo também as necessidades da familia (CIENTIFICO,
BERMUDEZ, 2021).

Nesse contexto, estudos destacam o quanto € sofrido lidar com a perda na infancia e a
resiliéncia como uma das muitas estratégias dos profissionais da equipe de enfermagem para o
enfrentamento da terminalidade infantil para possibilitar o melhor desempenho da assisténcia
diante do sofrimento da crianga e familia. A resiliéncia pode ser entendida como um atributo
individual baseado na capacidade de adaptar-se e superar adversidades, ressignificando as
angustias a partir do autogerenciamento de situacdes que podem ser traumaticas (ANDRADE,
DA CUNHA, BIONDO, 2020; SANTOS, MOREIRA, 2014).

A identificacdo das estratégias de enfrentamento relacionados ao processo de morte e
morrer pelos profissionais de enfermagem que prestam cuidados as criancas em condig¢des

cronicas de saude ¢ essencial para que haja uma reducdo do estresse na rotina da equipe e
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fortaleca a rede de apoio, esse processo de reconhecimento e andlise das experiéncias

vivenciadas podem refletir positivamente na assisténcia prestada a essa crianga e sua familia.
Diante do exposto tem-se a seguinte pergunta norteadora: qual(is) as experiéncia(s)

percebidas pela equipe de enfermagem no processo de finitude de criangas com condigdes

crOnicas no ambiente hospitalar?
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2. OBJETIVO

Conhecer as experiéncias dos profissionais de enfermagem diante do processo de finitude de

pacientes cronicos pedidtricos no contexto hospitalar.
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3. REVISAO DA LITERATURA

3.1 A doeng¢a cronica na infancia

Considera-se uma crianga em condigdo cronica de satide quando esta ¢ diagnosticada e
inicia o tratamento nos primeiros anos de vida com tempo de duragdo inespecifico, causando
prejuizos na rotina familiar e na sua transi¢do da infancia para adolescéncia devido a
peregrinacdo nos servigos de satde. A condi¢do cronica apresenta um prognostico incerto,
sem possibilidades terapéuticas de cura, causando limitagdes na vida da crianca que podem
levar a necessidade de cuidados complexos e permanentes a nivel domiciliar, ambulatorial e
hospitalar (SOUZA et al., 2018; BUCK et al., 2020; MOREIRA, GOMES, SA, 2014).

A visdo cultural da cronicidade na infancia difere da vitalidade e visao de esperanca e
futuro associados as criancgas saudaveis; pelo contrdrio, ha uma relacdo do crescimento e
desenvolvimento de criangas cronicas com a proximidade da morte e os marcos relacionados
a ela. Nesse contexto, a crianga acaba por interagir menos e ser passiva frente a dor e as
complicagdes relacionadas a 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 criangas ¢ de alto nivel, pois, a
sobrevida muitas vezes ¢ mantida devido ao uso de tecnologias modernas demandando custos
elevados para familia, que estd frequentemente inserida em um cenario de internagao
hospitalar frequentes onde ha uma interlocu¢do entre cuidado e morte. Por isso, ¢ essencial a
promocdo do protagonismo da crianga no autocuidado além da participagdo ativa nos
processos decisorios de seu tratamento (AZEVEDO, 2019; SANTOS, MOREIRA, 2014;
MOREIRA, GOMES, SA, 2014).

Com isso, faz-se necessaria a criacdo de redes de apoio e de suporte direcionados
também aos cuidadores que vivenciam esse processo (MOREIRA, SA, 2014). O Ministério da
Satude, em 2011, langou o Plano de Agdes Estratégicas para o Enfrentamento das Doengas
Cronicas Nao Transmissiveis que tem como principal objetivo a elaboracao e implementacao
de politicas publicas eficazes e baseadas em evidéncia para a prevencao e controle das DCNT
(BRASIL, 2021)

Além disso, a Portaria de n® 483 de 2014, regulamenta a chamada Rede de Atencdo a
Pessoa com Doenga Cronica no Sistema Unico de Saude e estabelece diretrizes para a
organizacdo de suas linhas de cuidado em que um dos seus componentes também ¢ o &mbito
hospitalar. Os principios da RAPDC baseiam-se na especificidade e complexidade do cuidado

desses pacientes tendo como objetivo a atenc¢do integral em todos os niveis de atengdo a saude
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com agdes de promocdo e protecdo a saude, prevencdo de agravos, reducdo de danos e
manutenc¢do da saide (BRASIL, 2014).
3.2 Cuidados de enfermagem com pacientes cronicos pediatricos

A doenga cronica na infancia ¢ um dos maiores problemas de satde publica, com
bases biologicas, psicoldgicas e/ou cognitivas e traz impactos tanto na vida da crianga e da
familia como na aten¢do a saude. Isso ocorre por causa de alteragdes nas esferas emocional,
comportamental, fisica e principalmente no crescimento e desenvolvimento infantil, além da
alta frequéncia de internacdes por longos periodos devido as complicagdes advindas com a
doenca, a necessidade de cuidados especializados e reabilitagdo a nivel ambulatorial e
hospitalar, o que a afasta do seu convivio social e familiar pelas adequagdes na alimentagao,
higiene e administracdo 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 saiude, o que demanda uma légica inovadora de cuidados tanto em relagdo a
projecao de novas praticas em saude, como no investimento na capacitacdo dos profissionais
principalmente quando a alta ndo acontece por melhora clinica, mas sim com o Obito ou
situagdes de finitude (SANTOS, MOREIRA, 2014; LOPES et al, 2020; MOREIRA,
GOMES, SA, 2014).

A responsabilidade da equipe de enfermagem no cotidiano de pacientes em condi¢des
cronicas de saude implica em um estresse prejudicial, isso porque, o enfermeiro mantém
contato direto com a crianca, com a sua familia, visualiza as situacdes delicadas, as dores,
participa do gerenciamento e questdes administrativas dos cuidados, convivendo em um
ambiente altamente afetivo e emotivo. Tendo que, por muitas vezes, desenvolver a habilidade
de manejar situagdes estressantes, reorganizar seus pensamentos e continuar prestando
assisténcia (ESCOBAR et al., 2020, ANDRADE, DA CUNHA, BIONDO, 2020; BUCK et
al.,2020).

A rotina do setor ¢ voltada unicamente para o planejamento dos cuidados com o
objetivo de alcangar a estabilidade clinica dos pacientes cronicos levando em conta a sua
singularidade e especificidade do seu nucleo familiar, além disso, hd uma preocupacdo em
minimizar as intervengdes invasivas, dependendo da sensibilidade do profissional. Nesse
contexto, o principal desafio € a incapacidade dos profissionais na mudanca de realidade na
manifestacdo da doenca, devido ao prognostico de impossibilidade de cura e os
desdobramentos que causa na crianga e na familia (AZEVEDO,2019; DE LIMA LOPES et
al., 2020).
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Para o exercicio do cuidado, as formas de comunicagdo com o paciente sdo essenciais
para a qualificagdo e aprimoramento da assisténcia e para isso o tom, a melodia da voz, o
toque, a sensibilidade para estabelecer o contato com a crianga e se identificar com ela e partir
dai conhecer intimamente a crianga, ao ponto de ler sua expressdo corporal ,analisar seu
quadro clinico e pontuar os principais cuidados necessarios a crianga e familia s3o 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
cronicos pediatricos da-se pelo contato direto com o paciente e familia, saber do sofrimento,
das crencas e valores daquela familia interferem na intensidade da formacdo dos vinculos
entre cliente e profissional. Além de uma associacdo da complexidade dos cuidados a um viés
especificamente biomédico em que as morbidades requerem a participagdo de outras
especialidades trabalhando sob uma coordena¢cdo médica, o que ndo conjuga como uma
verdadeira integracdo multidisciplinar (SANTOS, MOREIRA, 2014, MOREIRA, GOMES,
SA, 2014).

3.3 Os cuidados no processo de finitude de pacientes cronicos pediatricos

A incapacidade de mudanga da realidade no quadro clinico dessas criangas cria na
equipe uma necessidade de melhorar a qualidade de vida desse paciente buscando alcangar
conforto e dignidade, e assim, reduzir os sintomas e complicagdes advindas com a doenga,
além de produzir saide em um contexto que a enfermidade ocuparia espago € promover a essa
crianca 0 maximo 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 crianga. (AZEVEDO, 2019; SOUZA et al. 2018).

O cuidado paliativo ¢ um tipo de abordagem em satde que tem por objetivo a
promocao da qualidade de vida do paciente e familia por meio de uma andlise precoce e
manejo dos sintomas fisicos e socioemocionais em enfermidades que oferecam ameaca a
continuidade da vida. Essa assisténcia ¢ prestada por uma equipe multiprofissional em saude e
inicia desde a fase diagnoéstica, até o adoecimento, finitude e por fim o luto tendo como
principal objetivo promover a qualidade de vida, prevengdo e alivio e sofrimentos além de
avaliagdo e tratamento da dor (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2007; DE LIMA
LOPES et al.,2020; BUCK et al., 2020).

A relacao entre cuidados paliativos e cuidados curativos deve ser de forma integrada,
isso porque os cuidados paliativos ndo substituem os cuidados curativos e vice versa, por este

motivo, a equipe multiprofissional durante a andlise precoce deve aliar os cuidados paliativos
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da crianga e o ntcleo familiar com o tratamento de qualquer enfermidade que ndo possui um
prognostico de cura, como € o caso das doencas cronicas, tendo como principais componentes
desse cuidado o calor humano e a proximidade (D'ALESSANDRO et al.,2020; SOUZA et
al.,2018).

A morte na infincia tem um teor ainda maior de tragédia, isso porque a sobrevida ¢ o
principal objetivo da equipe por causa da alta capacidade de recuperacdo de pacientes
pediatricos. Ademais, a morte pode ser considerada um processo incomum quando se trata de
uma crianga, principalmente em paises do contexto ocidental em que a morte ¢ 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 infincia € considerada ainda mais complexa do que quando ocorre
com adultos, ja que tem uma conotac¢do ainda maior de ldstima (MENIN, PETTENON, 2015).
A morte ndo ¢ simplesmente uma faléncia fisioldgica, mas também tem em si uma relagao de
perda tanto para a familia como para a sociedade no geral, e por isso, fatores positivos como:
celebracdo da vida, paz e inspiracdes em concepgdes divinas e fatores negativos como:
fracasso, impoténcia, siléncio, o0dio 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 frequéncia com a morte e situagdes
de finitude no ambiente profissional que estd diretamente ligado ao Obito podendo levar
reagdes como: retraimento, choro, questionamentos acerca dos motivos, racionalizagdo do
cuidar e o cuidado dissociado da criagdo de vinculos os quais sdo fatores que evidenciam o
luto diante da perda, os quais ndo devem ser ignorados pois evidenciam a necessidade de rede
de apoio (SOUZA, REIS, 2019).

Nesse processo sao encontrados muitos desafios. Estudos ainda apontam o despreparo
da equipe de enfermagem que muitas vezes se encontra incapaz de enfrentar os desafios de
prestar assisténcia em pacientes pediatricos em condi¢des cronicas de saude, em que sua
grande maioria evolui para o Obito e os impactos vividos diante desse processo estdo
diretamente relacionados com o luto ndo vivido por esses profissionais. (VASCONCELOS et
al., 2020; ANDRADE, DA CUNHA, BIONDO,2020).

Uma pesquisa que objetivou investigar a resiliéncia do enfermeiro no cuidado a
crianca que vivencia a terminalidade na terapia intensiva destacou os sentimentos de
frustragao, tristeza, impoténcia e todos esses fatores prejudicam no desempenho e assisténcia
dessa crianca em processo de finitude e da familia em estado de melancolia, a partir dai 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 infancia t€ém uma relacdo muito proxima com o lado pessoal e
fisico do profissional, por isso aspectos como: a personalidade, a fé, experiéncias pessoais/
familiares ou com outros pacientes, crengas, o acompanhamento, o didlogo com a familia, o
conhecimento acerca do manejo da dor e a aproximacdo com o paciente em finitude
influenciam diretamente em como os profissionais vao reagir a morte da crianga e,
consequentemente, como isso ird refletir na assisténcia prestada a familia enlutada e na saude
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 formacao profissional pois por vezes, a
academia projeta uma assisténcia mecanizada com viés técnico e biologicista, esquecendo que
sdo humanos cuidando de outros, passiveis de criacao de vinculos e expressao de sentimentos
negativos, por isso, ¢ necessario que haja melhorias no quesito educacional a fim de que a
compreensdo do Obito 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 informagdes sobre o que deseja pesquisar. Esse tipo de estudo
pretende descrever os fatos e/ou fendmenos de determinada realidade (TRIVINOS, 1987). A
abordagem qualitativa ndo busca representagdes quantificaveis de um dado ou grupo focal,
mas sim, uma aproximag¢ao profunda a fim de compreender algum grupo social, produzindo
assim informagdes aprofundadas e ilustrativas (GERHARDT, SILVEIRA, 2009).
4.2 Local de pesquisa

O estudo teve como cenario um servigo de atendimento pedidtrico de um hospital
publico federal vinculado ao Sistema Unico de Saude, em Macei6-Alagoas, referéncia no
cuidado a crianca com doengas cronicas e/ou raras que sao admitidas para fins diagnosticos,

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 distribuidos na assisténcia, geréncia e administragdo da
clinica pediatrica, tendo como base as escalas do setor.

O numero de participantes da pesquisa baseou-se no conceito de saturacao tedrica em
pesquisas qualitativas, considerando que as relagdes dos individuos ocorrem conforme suas
identidades pessoais e sociais, ou seja, a entrevista de forma individual, é considerada também
uma entrevista coletiva. Sendo o instrumento o veiculo de identificacdo de divergéncias e
convergéncias € o cendrio o ambiente com caracteristicas essenciais para o objeto de estudo.
Portanto, a satura¢do ¢ o momento em que a coleta de dados j& ndo traz mais esclarecimentos
acerca do objeto de estudo escolhido (DE SOUZA MINAYO, 2017; RIBEIRO, DE SOUZA,
LOBAO, 2018).

4.4 Critérios de Inclusdo e Exclusao

Foram convidados ao estudo aqueles profissionais do setor que ja prestaram
assisténcia a criancas com doenca cronica em processo de finitude, que trabalharam por pelo
menos 12 meses em contato com criangas em condigdes cronicas de saude, independente do
tempo de servico em contato as criangas e categoria profissional exercida, e foram excluidos,

aqueles que se encontram de licenga médica, afastados por motivos de saude ou de férias.
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4.5 Procedimentos

O estudo foi conduzido durante 12 meses, incluindo nesse periodo o aprofundamento
tedrico através da revisao de literatura para elaboracdo do projeto, visitas técnicas no setor
onde foi realizado o estudo, submissdo a plataforma Brasil e apos a aprovagdo do comité de
ética e pesquisa, teve como periodo de coleta de dados os meses de abril e maio de 2022. A
técnica utilizada para a coleta de dados foi a entrevista semiestruturada (apéndice 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, ja existia um contato entre ambos
devido a pesquisas anteriores e no cotidiano diario do estagio supervisionado. Apds o convite,
esclarecimentos, aceite e obten¢do do TCLE, a entrevista foi feita em um local reservado,
tranquilo, silencioso, sem prejuizos nas atividades gerenciais e assistenciais desenvolvidas
pela equipe, para um registro fidedigno dos dados, mediante a autorizagdo, as entrevistas
foram gravadas em um dispositivo MP3, a fim de garantir a fidedignidade das falas dos
participantes.

A coleta de dados ocorreu no periodo de abril a maio de 2022, e foi encerrada
mediante a saturacdo teodrica dos dados. As entrevistas duraram em média de 10 e 15
minutos, e dependeu da experiéncia do profissional e do desejo de compartilhamento de
informagdes e experiéncias pessoais. Os profissionais foram entrevistados mediante o
agendamento e consentimento, apds a obtencdo do TCLE, respeitando a sua disponibilidade e
condigdes de saude. As entrevistas foram posteriormente transcritas, lidas e retificadas caso
houvesse necessidade.

Considerando a situacdo epidemiologica atual da pandemia da Covid-19 algumas
medidas durante a coleta presencial foram tomadas pela pesquisadora e pelos participantes,
para evitar o contdgio da doenca, como: Higienizar as maos com agua e sabdo ou alcool 70%
apOs tossir e espirrar ou ter contato com superficies; Evitar tocar o rosto, principalmente os
olhos, nariz e a boca apoOs tosse e espirro ou contato com superficies; Nao compartilhar
objetos de uso pessoal; Utilizar equipamento de protecao individual durante a coleta (gorro,
face shield ou Oculos, mascara, avental além de luvas); Manter o distanciamento social de ao

menos | metro; Restringir o compartilhamento de instrumentos da coleta e caso fossem
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compartilhados foi feita a higienizag@o apds o uso com solugdo alcodlica a 70%.
4.6 Analise e interpretacao dos dados

ApoOs a coleta dos dados, que foram gravadas em audio, as entrevistas foram
transcritas, além disso, inseridas observagdes do didrio de campo para a compreensdo do
objeto de estudo, e finalmente a leitura e retificagdo das transcri¢des, caso necessario.

Os dados foram analisados segundo o referencial teorico da Analise Qualitativa de
Contetido de Bardin (2011), a qual considera “a presenga ou auséncia de uma dada
caracteristica de conteudo ou conjunto de caracteristicas num determinado fragmento da
mensagem” (CAREGNATO; MUTTI, 2006). estruturado em trés etapas:

a) Pré-Analise: Fase em que houve o primeiro contato, através da organizacdo e
preparagao dos instrumentos por meio da leitura flutuante e o inicio das hipoteses que seriam
analisadas posteriormente. b) Explora¢cao do Material: Nessa fase foram escolhidas unidades
de codificacdo para que se classifique em topicos e a categorizagdo dos dados seja mais
simples. c) Interpretacdo dos Resultados: Fase final em que houve a andlise dos dados
coletados em que ha a interpretacdo através da comparacdo e relacdo das falas dos
entrevistados com a fundamentagdo tedrica com base na leitura dos marcos teoricos do objeto

de estudo.

4.7 Aspectos éticos

O estudo respeitou os aspectos é€ticos segundo as resolugdes 466/12 e 510/16,
mediante CAEE: 57513222.1.0000.0155, Numero 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 beneficios, além dos
pontos positivos para a contribui¢ao e aprimoramento da assisténcia no setor. Para assegurar o
anonimato, os participantes foram codificados com codinomes segundo a sua formacao
profissional, por exemplo: Enfermeiro (E1), Técnico de Enfermagem (TE2), Auxiliar de

Enfermagem (AE3).
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5. RESULTADOS E DISCUSSAO

O dimensionamento pessoal do setor sofreu muitas alteracdes devido a pandemia da
Covid-19, como também, por afastamentos, gestacdes e licencas 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 ¢ 57 anos, com
tempo médio de trabalho de 16 anos com o publico infantil no &mbito hospitalar.

Todos os participantes tinham experiéncias no cuidado de criangas com doengas
cronicas, sendo relatadas: fibrose cistica, sindrome nefrética, lupus e diabetes. Treze deles
tiveram a vivéncia do 6bito da crianga com doenca aguda ou crdnica na internacao pediatrica,
onze afirmam ter experiéncia no cuidado de enfermagem a crianga cronica em processo de
finitude, embora a maioria informe ndo terem feito capacitagdo voltada para os cuidados de
enfermagem a crianga em processo de finitude e sua familia.

A organizagdo e apresentacdo das informacoes teve inicio com transcri¢des e leituras
flutuantes exaustivas das entrevistas. Apos a exploragdo das entrevistas em busca da
identificacdo e codificagdo de temas relevantes, para responder ao objetivo do estudo,
precedendo os recortes das falas, agrupando-os por semelhancas, congruéncias, repeti¢des,
intensidade de falas, repeticdes, frequéncias das falas. Destas etapas foram estabelecidas as
seguintes categorias: O relacionamento dos profissionais com a crianga cronica e familia no
hospital; Percepcdes dos cuidados de enfermagem a crianca cronica em processo de finitude;
Sentimentos dos profissionais de enfermagem diante da finitude da crianca cronica;
Estratégias de enfrentamento dos profissionais de enfermagem frente a finitude da crianca
cronica; A experiéncia da perda e do luto dos profissionais de enfermagem no processo de
finitude da crianga cronica.

5.1 O relacionamento dos profissionais com a crianca cronica e familia no hospital

Estudos apontam que a equipe de enfermagem ¢é aquela que mais cria vinculos com a
crianca e familia por ser a responsavel pelos diversos procedimentos necessarios durante a
hospitalizagdo, conhecer as particularidades ¢ vulnerabilidades da crianca e seu
acompanhante, sendo capaz de transformar a relagdo entre eles, baseada em confianca,
empatia, compromisso e responsabilidade, capaz de transcender o cuidado as esferas
espirituais e emocionais, a fim de que todos sejam atuantes no processo de saude e doenga da
crianca em condig¢do crénica (LOPES et al.,2021; BUCK et al., 2020).

O cuidado dispensado a crianca exige do profissional o desenvolvimento de

habilidades interativas que contribuem diretamente para o vinculo e conquista da confianga, e

24



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 crianga, podendo haver uma associagao do vinculo criado com a
maternagem ou relacionamento com um filho ou membro da familia. (SANTOS, MOREIRA,
2014; BUCK et al., 2015; SOUZA, NOBREGA, COLLET, 2020; SOUZA, REIS, 2019).

Como vimos na fala dos profissionais:

ENF5: “(.)Tem que ser assim uma troca, tem que passar confianca 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 mde, (..), mas eu ndo levo tudo assim na
rigorosidade (...), eu tento passar para eles uma leveza, trazer um pouco de alegria,
de humanizacdo, de amor mesmo, e dou muito carinho, sou muito carinhosa. Eu
me apego facil 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: “E como se perdesse alguém da gente mesmo, porque vocé acaba criando
essa relagcdo com essa crianca aqui pequena, que vai passando anos com a gente e
vai embora, volta, entdo ndo deixa de “ser um membro de uma familia” que a gente
acaba construindo.”

Quando perguntados a respeito da relacdo e atendimento a crianga na condi¢@o cronica
e sua familia, representada comumente pela figura da mae, as falas dos profissionais, tanto
enfermeiros como técnicos de enfermagem retratavam um relacionamento que os aproximava

devido as frequentes hospitalizagcdes advindas com as complicagdes da doenga:

ENF 1: “Os pacientes cronicos sdo bastante conhecidos de toda a equipe porque
eles passam por vdrias internagoes, entdo a interagdo geralmente é boa porque a
gente ja conhece a criancga, ja conhece a familia, tenta entender o que aquela mae
td passando porque cada internac¢do é um processo diferente que td ocorrendo,
tenta interagir de uma forma que ndo fique tdo pesado dessa vez, para que a
crianga evolua de uma forma que tenha alta e volte pra casa e passe mais tempo
com a sua _familia e ndo repita novas internagoes.”

TE6: “(..) Como sdo pacientes cronicos e esses pacientes estdo conosco ja hd
muito tempo, eles vdo e voltam, entdo a gente acaba tendo um certo vinculo, (...)
mais contato com eles, mais contato com a familia, na verdade, entendeu? Entdo
como cria esse vinculo, a gente consegue tratar assim, melhor no dia a dia, porque
é um paciente que fica muito ligado a gente (...) Entdo vocé acaba tendo um vinculo
maior, vocé interage mais a 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 aproximacgdo, a
convivéncia, a confianca, o vinculo e as interacdes com a crianga ¢ a familia ainda que por

meios de comunicacao tecnoldgicos, mesmo nos momentos ¢ ambientes extra hospitalares.
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Também apontam para o didlogo como um recurso que permite escutd-los e conhecé-los,

mostrando a abertura da equipe:

TES8: “Sim, a gente consegue ter noticias, mesmo a pessoa de alta, e quando vejo
sempre dou um oi pergunto: ‘e ai, como é que vocé ta?’

ENF2: “Da forma mais ludica possivel (...) a crianca cronica tem o perfil diferente,
normalmente mais sofrido, que ja tem uma experiéncia, uma vivéncia de hospital,
(...) com o diagndstico ja em curso, (...) mesmo assim varia de crianga para crianga.
(...) tem crian¢a que por ser cromica, aceita mais, e tem crian¢a que por jda ter
sofrido tanto, ndo ta mais suportando nem chegar perto, entdo assim vocé tem que
perceber muito o humor da crianga e essa percep¢do vocé vai desenvolvendo no dia
a dia de trabalho vocé vai percebendo os sinais disso.

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

r

No contexto destes profissionais ¢ comum que as criangas retornem ao Servigo,
ambulatorios 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 diadlogo, as intera¢des e os vinculos entre os profissionais, crianga cronica
e familia, foi a sensibilidade apontada tanto por enfermeiros como técnicos de enfermagem
para ‘“colocaram-se no lugar ora da crianga ora do familiar, geralmente a mde”.
Expressando atitudes de empatia e humanizagdo no cuidado a elas, como nas falas:

TES8: “Geralmente eu interajo, como sou mde, ai entra muito a empatia, (...) ‘ai
meu Deus, como sera para uma mde perder uma filha nessa idade ja, uma
mocinha?’ E as vezes um bebezinho ja chegou agora, criou tanta expectativa, ai tem
que interagir, a gente conversa, e tem situagées até que a mde é mais preparada do

que a gente, ja aconteceu de a mde ter mais prepara¢do que a gente em um
momento tdo dificil.”

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

TEG6: “Olhe, a gente sabe quando a gente sente que vai ter esse final, mas até
agora eu consegui ir sempre achando que ndo vou chegar ld. Sabe? Cada dia
tratando como se ndo fosse chegar, sabe? Mas assim, no meu intimo ja me
preparando para esse final e nio 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 ¢ que treze dentre os quinze profissionais foram
mulheres, sendo comum nas suas falas, para aquelas que também eram maes, uma breve
associacdo do cuidado desempenhado no setor hospitalar com a maternagem, tanto no modo
de agir, de se portar com a crianga como no envolvimento afetivo, a literatura afirma que os
vinculos criados com os pacientes ¢ a equipe de enfermagem s3o ainda mais intensos nos

setores pediatricos, tudo isso faz com que essas maes e profissionais lembrem-se dos filhos
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que estdo em casa, além de terem empatia e transferéncia da dor sentida pelo familiar/
acompanhante que geralmente também sdao maes (SOUZA, REIS, 2019).

Tanto os enfermeiros como os técnicos de enfermagem apontam nas falas que se
imaginam naquela situa¢do de vulnerabilidade e sofrimento na rotina de desempenho dos
cuidados e também no momento de finitude, quando relacionada a doenga cronica, devido a
intensidade do vinculo criado tanto com a familia 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 construgdo de vinculos com o familiar acompanhante da crianga que estd em
processo de finitude torna-se essencial para que a prestagdo de cuidados acontega da forma
mais humanizada possivel, tanto a parte assistencial como a emocional, que vai desde a
jornada do diagnostico até a trajetoria de continuidade dos cuidados em casa, por isso, a
equipe de enfermagem precisa desenvolver uma relacdo baseada na confianca e
responsabilidade e assim promover o conforto a familia (LOPES et al., 2021; BUCK et al.,
2020; SOUZA et al.,2018).

5.2 Percepcao dos cuidados de enfermagem a crianca cronica em processo de finitude

O cuidado de enfermagem a criangas em condi¢des cronicas de saude ¢ baseado no
investimento da qualidade de vida e manejo de sintomas agudos, ndo marcado pela cura e
investimento em cuidados curativos, que pode ser entendido também como cuidado paliativo.
O ndo investir ¢ atribuido a proporcionar uma qualidade de vida, a fim de ndo expor essa
crianca e sua familia a procedimentos invasivos e/ou dolorosos e que venham causar mais
sofrimento, baseados no respeito e comprometimento com a crianga e familia (SANTOS,
MOREIRA, 2014; BUCK et al., 2020, BORGHI et al., 2014)

O convivio com os sintomas fisicos, emocionais e generalizados causados pela propria
condi¢ao da doenga ou tratamento e suas consequéncias como as multiplas hospitalizagdes e o
afastamento do convivio social sdo exemplos de algumas das vulnerabilidades que a crianga
em condi¢do cronica estd exposta podendo agravar-se ou diminuir a intensidade conforme a
acdo do tratamento ou da fase da doenga que estd sendo vivenciada, com isso, sintomas como
a dor, e sentimentos como tristeza, preocupagdo, além de alteracdes da autoestima acabam
fazendo parte do cotidiano da crianca e familia (DA SILVA et al, 2020; SOUZA,
NOBREGA, COLLET, 2020).
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Quando questionados sobre os cuidados de enfermagem que realizavam com as
criancas nestas condigdes, foram citados elementos do planejamento da assisténcia e da

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

ENF 2: “Basicamente a gente exerce cuidados de conforto, sdo procedimentos nio
invasivos, tem um preparo ndo so da crianca como também da familia e da equipe
que esta trabalhando porque (...) todos os processos de assisténcia tém que ser
preparados antes que aconte¢cam, ndo dd para definir o tipo de agdo sem vocé
caracterizar o paciente. Tem que haver esse preparo da equipe, combinar antes o
que é que vai ser feito. Entdo, quando a gente atende uma crianga dessa (...) a gente
ja prontamente conversa com a equipe para definir o que vai ser feito se acontecer
isso ou aquilo, entdo a crianca com o perfil de cuidados paliativos a gente ja tem
uma forma de conduzir que isso é acordado previamente com quem estd
assumindo o plantdo.”

Esses cuidados envolvem o corpo, a mente, ¢ o espirito € podem iniciar desde o
diagnéstico a fim de promover a qualidade de vida e o conforto para a crianca ¢ familia
através da prevencao e alivio do sofrimento. Nesse contexto, ha um encontro entre o cuidado
desempenhado pela equipe e o 6bito. Por isso, torna-se essencial que o profissional de
enfermagem obtenha qualificagdo 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 questio respiratoria também, se precisar de oxigénio a gente tem
que deixar instalado na crianga e amenizar o maximo né pra que ela ndo sofra
tanto, se ela precisar de medicacdo para dor também pode ser feito, para que
ela tenha o mdximo possivel de dignidade na hora da morte.”

A necessidade de cuidados paliativos ¢ discutida na medida em que os profissionais
experienciam a assisténcia a uma crianga nessa condi¢do. As condutas sao compartilhadas
com profissionais paliativistas do servico, no entanto, na assisténcia pediatrica, os
profissionais enfermeiros apontam a necessidade de maior preparacio da equipe de
enfermagem e de discussdes ampliadas sobre os conceitos e intervengdes em cuidados

paliativos no servico. Como nas falas:

ENF 1: “Eu acho que a gente tem que cada vez mais se capacitar em relacdo aos
cuidados paliativos porque a gente ouve muito falar, mas s6 que a gente precisa
aprender mais, entender mais, se fortalecer de conhecimento sobre este assunto até
para poder dar um conforto melhor para essa mde, para essa familia. Nao so a
enfermagem, mas todos da equipe porque ds vezes fica meio solto.”

ENF3: “Eu acho muito necessdrio, eu acho desafiador porque é muito dificil a
gente estabelecer os cuidados paliativos numa crian¢a e a gente como profissional
também se vé numa situa¢do que vocé ndo vai poder, ndo é intervir (...), mas é vocé
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
institui¢do, que ¢ acionada quando algum paciente entra em processo ativo de morte, logo, o
desempenho dos cuidados de cunho paliativistas sdo atribuidos a estes. Nas falas também
apontam que existem momentos dificeis para a mde e os proprios profissionais, geralmente

associado a intervengdes invasivas:

ENF4: “Entdo, é uma situagdo muito sofrida para a mde também e para gente,
quando a crian¢a entra em cuidados paliativos (...), Primeiro que ¢ muito dificil
para a mde entender que ndo vai ser feito aquilo, mesmo quando se explica mil
vezes, mas a mde ndo entende.

Os enfermeiros apontam que a equipe multiprofissional ¢ envolvida nos cuidados
desses pacientes cronicos, envolvendo medidas de conforto, atendimento das necessidades
basicas, procedimentos ndo invasivos, além da capacitacdo do paciente e do proprio familiar a

fim de envolvé-lo nos cuidados. Como na fala:

ENF1: “Toda a equipe multiprofissional é envolvida nesse processo porque vai
desde o diagndstico até conversar com a mde, ndo é so a equipe da clinica
pediatrica, como também envolve a equipe de cuidados paliativos do hospital.
Entdo ela entra em contato com a clinica, conversa com a mde e com os familiares
que estiverem presentes para deixar a mae/familia bem orientada do que estd
ocorrendo.”

ENF5“E um cuidado mais humanizado quando a gente sabe, né? Quando diz, olhe:
é paliativo, ta? E fim de vida mesmo. A gente tem um cuidado mais humanizado,
procura fazer uma coisa mais integralizada, a equipe, entendeu? E a familia
também. Com a familia também porque a gente também tem que cuidar da
familia.”

J& os profissionais técnicos de enfermagem associam os cuidados paliativos prestados
com a monitorizagdo dos cuidados basicos de enfermagem, conforto, e com a indicacao de

medicagdes para dor e também a parte religiosa.

TE4: A gente tem que verificar sinais vitais, monitorar a oximetria. (..) Observar a
questdo respiratoria também, se precisar de oxigénio a gente tem que deixar
instalado na crianca e amenizar o mdximo para que ela ndo sofra tanto, se ela
precisar de medicacdo para dor também pode ser feito, para que ela tenha o
mdximo possivel de dignidade na hora da morte.”

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

TE8: “Como ¢ um cuidado necessdrio, também tem a parte religiosa, (...) Se ela
ndo foi, foi porque ndo 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 medica¢do de horario, as mudancas de decubito, né... é essencial esse contato...”

TE10: “Ja aconteceu e eu ja peguei duas fases, veio uma bebezinha de outro setor
e a equipe diz: estd em cuidados paliativos, (...) tem que aguardar, ajudar a mde
em um banho, assim, (...), S0 que ai se a crianga chorar com dor, ai vem e dd o
analgésico. Os cuidados sdo os mesmos que tem com os outros que vio ficar bom
e vdo para a casa. A gente dd toda a assisténcia, nunca fica sem assisténcia ndo,
s porque estd no paliativo...”
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Com base nos depoimentos ¢ possivel notar que apesar da equipe saber e desempenhar
os cuidados paliativos, visto que exercem medidas de conforto, citam as esferas fisicas,
espirituais e emocionais, porém existem falhas e distor¢des tanto na compreensio do conceito
dos cuidados paliativos como em relagdo aos seus principios norteadores, o que acaba
refletindo na qualidade da assisténcia prestada e em como eles percebem seus pacientes.

Em vista disso, tem- se como principios norteadores dos cuidados paliativos:
Promocgao do alivio da dor e outros sintomas desagradéaveis, afirmar a vida e considerar a
morte como um processo natural da vida, ndo acelerar nem adiar a morte, integragdo dos
aspectos psicologicos e espirituais no cuidado ao paciente, prover um sistema de suporte que
permita o paciente viver tdo ativamente quanto possivel at¢ o momento da sua morte, além do
auxilio 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
inicio precoce (CARVALHO, PARSONS, 2012).

O Ministério da Saude reconhece o enfermeiro como o principal responséavel pela
implementagdo e oferta dos cuidados paliativos no servico, 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 exerca a qualificagdo, para direcionar as praticas relacionadas aos cuidados
paliativos a criancas com doengas cronicas. A provisao desses cuidados, principalmente
espirituais, torna-se um desafio para o enfermeiro visto que esta precisa estar presente, ter
uma escuta qualificada as necessidades da familia, respeitando as suas crencas e valores
(BUCK et al.,2020; VASCONCELOS et al.,2020; ESCOBAR et al.,2020).

As dificuldades para a implementacdo desse servico devem-se principalmente a
escassez de informagdes na formacdo académica e no cotidiano assistencial, o que contribui
para a associacdo dos cuidados paliativos ao cancer ou pacientes que estdo em processo de
finitude. Essas concepgdes equivocadas acabam por restringir os cuidados e refletir
negativamente na experiéncia de pacientes e acompanhantes nesse processo de adoecimento.
(SOUZA et al., 2018; LOPES et al.,2020).

Por isso, um dos objetivos da organizagdo de cuidados paliativos, segundo a
Resolucdao de n°® 41, de 31 de outubro de 2018, ¢ ofertar a educagdo permanente para os
trabalhadores no Sistema Unico de Satde, além de fomentar a criagio de disciplinas ou
conteidos programaticos acerca do assunto ainda na graduagdo e especializacdo dos

profissionais de saude (BRASIL,2018).
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5.3 Sentimentos dos profissionais de enfermagem diante da finitude da crianca cronica

As experiéncias das atividades laborais no setor de cuidados a criancas cronicas em
finitude levam aos profissionais a expressarem um sentimento de desesperancga por causa do
sofrimento vivenciado, gerando sentimentos como impoténcia e desmotivagdo pela
impossibilidade de cura, isso demonstra a inadequagdo do modelo assistencial que parece ser
baseado em um processo agudo de adoecimento, principalmente porque ha uma expectativa
na continuidade da vida e um ciclo a ser cumprido, o que dificulta a aceitacdo da
terminalidade infantil pela equipe. Além de demonstrar falhas na formacdo e ensino ao
cuidado em terminalidade a qual quase sempre estd associada a repara¢do da saude,
manuten¢do da vida e ndo na morte como parte do processo e suas implicacdes 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 situagdo da
finitude de uma crianga cronica acompanhada pela equipe, os profissionais demonstram a
impoténcia, a tristeza, dificuldade de aceitagdo e a desmotivagdo 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 oObito acontece, principalmente pela “projecdo de um futuro
para a criang¢a’”’, “‘uma sensa¢do de um processo inacabado” € questionamentos existenciais
com a morte precoce, além de uma obrigacdo intrinseca da equipe de lutar pela cura,

independente do progndstico do paciente, como nas falas:

TE10: “E frustrante porque por mais que a gente tenha consciéncia que aquela
crianga ndo vai sair daqui ou que mesmo que saia, mas ela tem vida curta, ainda é
frustrante para o profissional que esta ali vivendo dias, acompanhando dia e noite,
conhecendo a historia da crianga, a historia da familia. E a gente se distancia, né?
E como se caisse no esquecimento, é muito triste.”

TE6: “Muitas vezes eu me sinto impotente, diante dessa situagdo, de vocé ver, de
vocé estudar, e vocé saber e vocé ndo poder fazer nada (...).

ENF1: “Pra mim é um processo triste porque é uma crianga que talvez ndo va ter
uma adolescéncia, ndo va ter uma vida adulta, (...) a gente pensa quando é
pequenininho, mas quando é adolescente e ja ta com a mente em formacgio a
gente fica tentando saber o que esse adolescente tda pensando, né? Porque ele vé
que a doenca dele tem um limite e ele pode estar pensando: ‘Eu ndo vou virar
adulto’ ou ‘Eu ndo vou crescer e eu vejo os adolescentes crescendo, indo para a
escola, se formando, criando e tendo suas familias e eu ndo vou crescer.”

TE6: Olha, eu acho que ai fica mais dificil, dificil até para a prdopria equipe aceitar
essa parte, esse desfecho, entdo assim, eu acho ainda um pouco complicado pra
gente ainda”

ENF 2: “Entdo no obito vocé sente aquela frustragdo, que poderia ter feito mais

alguma coisa, vocé sabe que uma vai acontecer, vocé sabe, mas vocé fica tentando
descobrir onde vocé pode melhorar, para que vocé possa postergar aquilo o
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mdaximo possivel (...) mas a gente fica nessa sensa¢do de ‘serd que?’ serd que?’ sera
que?’ Sempre vai ter um 'sera ?'."

TES: “E um sentimento de tristeza, as vezes é um sentimento de, a gente se sente
um pouco incapaz, a gente ndo conseguir mudar aquela situagdo, porque quando
a crianga sai daquele quadro, a gente se sente vitorioso porque a gente sabe que
também tem a ver com os nossos cuidados, com a nossa dedicagdo, e quando chega
ao obito, ao ponto final, acabou, a gente fica pensando se tivesse feito diferente, se
aquela medicacdo, a gente fica pensando um monte de coisa, é um sentimento de
incapacidade, de tristeza né?”

Os profissionais relatam a tristeza e a frustragdo como parte da rotina profissional ao
lidar com esses pacientes por periodos prolongados, por saber que talvez eles ndo completem
o ciclo da vida socialmente esperado ou até mesmo imaginar que poderiam ter feito mais pelo
paciente, além da impoténcia de saber que por mais que haja intervencdes e capacitagdo para
prestacdo de assisténcia, chega um momento que o tratamento e as intervencdes curativas nao
surtem mais o efeito desejado e os profissionais apontam que a equipe apresenta dificuldades
de aceitar o desfecho da hospitalizagdo com o 6bito ainda na infancia.

Para tornar a jornada de hospitalizacdo e tratamento mais leve, ¢ essencial que haja um
planejamento estratégico das ac¢des da equipe de enfermagem além dos cuidados paliativos
aliados as intervengdes curativas a serem desempenhadas, nesse contexto, o didlogo, a
ludicidade, a empatia, a criacao de vinculos e o trabalho em equipe sdo elementos essenciais
para o desempenho de uma abordagem dindmica e interdisciplinar proporcionando uma
assisténcia qualificada a crianca crdonica e familia (DA SILVA et al., 2020; MISKO et
al.,2015).

5.4 Estratégias de enfrentamento dos profissionais de enfermagem frente a finitude da
crianca cronica

A morte ¢ um fendmeno fisioldgico, porém com alto nivel de complexidade, e por isso
desperta sentimentos diversos como: tristeza, perda e vazio, inclusive em profissionais da
equipe de saude. Com o processo de institucionalizagdo da morte, este fendmeno passa a
acontecer mais comumente no cenario hospitalar, porém nao ha um preparo dos profissionais
de enfermagem para o enfrentamento deste processo, € por mais que isso faga parte do
cotidiano profissional do enfermeiro, o profissional sente uma sensacdo de fracasso e
impoténcia e ainda sente dificuldades na prestagdo 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 vivéncia do fenecimento na infancia, estas estdo ligadas diretamente aos valores e

aos significados atribuidos a finitude pelo profissional, e por isso, a fé e a oracdo ocupam um
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importante papel no processo de enfrentamento, visto que lidar com pacientes em finitude
com frequéncia nao significa que o contato oferte algum preparo, pelo contrario, so reforca a
impossibilidade da ligagdo afetiva e emocional ndo acontecer e trazer consequéncias ao
emocional do profissional devido ao sofrimento da perda, e para evitar, & preciso
desvincular-se do paciente em finitude ou aprender a lidar, e o enfermeiro ndo consegue
desvincular-se do paciente, ainda que o tente. (ANDRADE, DA CUNHA, BIONDO, 2020;
ESCOBAR et al.,2020; LOPES et al., 2020).

As impressdes dos profissionais a respeito do 6bito na infincia foram marcados
principalmente pela espiritualidade, seja pela vontade e designios de Deus sendo algo sem
explicagdo, um mistério, do cumprimento de alguma missdo pela crianga e principalmente o
descanso da familia e da crianca em vista do sofrimento causado pela doenca 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, as vezes a finitude é um conforto, é um
descanso, descanso para a mde, para a crianca. Eu ja vi aqui criangas passar anos
e anos sofrendo, sofrendo mde, a crianga e a gente sempre tem um retornozinho. E
eu fico me perguntando assim as vezes: ‘Serda que ndo ¢ melhor essa crian¢a
descansar?’ Descansaria a crianga, a mde, a familia, uma crianc¢a dessa na familia
adoece todo mundo, entdo assim, o contexto de finalidade ndo 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: “E s6 acreditar que todo mundo vai passar por essa parte aqui, né? Que aqui
é so um momento e que é plano de Deus para cada um e ndo questiono o porqué
uma crianga passa por isso, que ela sofre, eu ndo questiono os mistérios de Deus,
apenas aceito e acredito que ndo existe um porqué, existe um para qué, para que
quem estd perto, tem que aprender, tem que evoluir de alguma forma, entendeu?
Entdo eu vou nesse foco, que é para ndo ficar questionando os mistérios de Deus e
saber que é da vontade dele, que a nossa vida a Ele pertence, infelizmente a gente
ndo queria ver crianga passando por isso, entdo eu vou fazer o meu maximo 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 religido que for, ndo tem como, eu sempre digo as maezinhas: ‘o,
nenhuma crianca desta é de vocés’. Quando Deus poe as criancas pra gente,
quando Ele permite que a gente tenha filhos, Ele ndo diz: tome que é seu, porque
Ele permite s6 que a gente tome conta, porque as crian¢as ndo sdo nossas, sdo dele,
entdo ele so ta chamando de volta, daqui a pouco a gente vai tambem.”

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

ENF 2: "ds vezes as mdes me perguntam e ds vezes a gente fica sem resposta. A
mde chega: ‘Por que tdo novinho? Tdo novinha essa crianga e tem tanta doenga...’
Eu acredito que a gente, todo mundo que td aqui nesse mundo, veio para cumprir
uma missdo e as vezes essa missao ndo é viver uma vida longa, é viver uma vida
curta. A missdo é vir, garantir que uma mde possa té-lo no brago, aquela sensacio
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de ter, de ficar, de acalentar, de amamentar, de parir e de ficar aquele periodo com
aquela crianga, ainda que seja curto, seja para transformar de alguma forma essa
pessoa.”

TE10: “Eu sempre vou olhar pelo lado da religido, vou colocar Deus na historia,
eu acho que Deus sempre coloca pessoas especiais na vida da gente, para que a
gente possa naquele meio evoluir, porque é muito sofrimento as vezes para uma
pessoinha tio pequena que ndo sabe porque ela td sofrendo, entdo ela ndo ta ali a
toa, ela estd resgatando alguém, ela estd resgatando uma historia, ela quer evoluir
alguém, eu vejo por esse lado.”

ENF3: “Os ultimos obitos que a gente teve, eu lembro que assim eu tentei, eu tentei,
parar um pouquinho pra fazer uma oragdo dentro de mim assim, é porque no
momento assim ¢ muita adrenalina descarregada, principalmente porque
geralmente os 0bitos sdo muitos... com muita intervengdo, intervengdo que eu digo,
¢é intubado o paciente, é muita medicagdo, é sonda, é muito furado muitas vezes
assim, né? Mas assim, eu tento, mas ds vezes eu ndo consigo me concentrar pra
isso, sabe?

Nota-se nos depoimentos dos profissionais a associa¢ao do 6bito como algo positivo
ndo sO para o paciente, mas também para a familia, ja que a jornada da doenga cronica se
torna sofrida e exaustiva tanto para a crianga, como para o acompanhante e também para os
profissionais que acompanham o processo desde o diagndstico. E com a finitude, a crianca
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, ¢ perceptivel que a equipe reconhece a fé como importante estratégia de
enfrentamento ndo s6 para os familiares, como também deles mesmos, alguns citam a
presenca de um capeldo no setor para estimular a familia a exercer suas crengas ou a acao de
orar/ rezar no momento de finitude ou antes de exercer os cuidados a criangas em finitude, ¢
trazem a vontade de Deus como explicagdo aos questionamentos que surgem com o momento
da perda, da incompreensdo do porqué acontece, ou a interrup¢do do ciclo natural da vida,
logo, a espiritualidade surge como um significado positivo acerca do Obito para os
profissionais.

Além disso, os profissionais associam o vinculo criado com o paciente e familia ndo
s6 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 nao
haver a criagdo de vinculos por causa da frequéncia do contato que ha entre a equipe de

enfermagem e a crianga/ seu familiar acompanhante:

TE2: “Olha, a gente... Se é um caso que a gente ndo cria tanto vinculo, vocé
consegue agir mais assim... com menos sentimento e... ndo é sentimento, menos
emog¢do e mais razao. Mas quando vocé tem um vinculo ali de muitos anos, de
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muito tempo, ndo tem como vocé conseguir separar totalmente ndo.”

TE4:” Com certeza é valido, tem toda uma questdo envolvida, né? Por mais que
vocé ndo queira se envolver, vocé se envolve, vocé pode até lutar pra ndo se
envolver, mas se envolve”

ENF 1: “A rela¢do como sdo pacientes antigos, geralmente pacientes que ja se
internam aqui desde bebé e viram criangas e adolescentes aqui é muito boa. Entdo a
gente acaba se envolvendo, se precisar de alguma coisa e o hospital ndo tem, a
gente acaba se juntando todo mundo, dando um jeito de resolver aquela situagdo,
entdo a gente tem uma boa intera¢do com essa mde.”

ENF5: “E como eu ja disse, né? A gente se envolve, a gente sofre, chora, porque é
uma crianga, tudo, a gente ndo quer perder, mas assim é como eu te falei, eu mesma,
eu procuro esquecer, entendeu? Mas a gente se envolve, porque né? E humano, e
crianga, principalmente crianca, assim que a gente tem um vinculo, entendeu?
Ndo tem como vocé ndo se envolver.”

Em meio a esse contexto de vulnerabilidade, a resiliéncia assume uma fungado
essencial na pratica da equipe de enfermagem no processo de gestdo de cuidados as criangas
cronicas em situagdes de morte ou falecimento. Com resiliéncia entende-se a capacidade de
continuar projetando-se no futuro, ainda que com situagdes desestabilizadoras, traumatizantes,
¢ a habilidade de lidar com crises e supera-las ou até mesmo ser transformado com
adversidades e sair fortalecido (ANDRADE, DA CUNHA, BIONDO, 2020).

Trazendo para o cotidiano profissional da equipe, a resiliéncia se insere nas vivéncias
das dificuldades no cuidado ao processo de vida e morte no adoecimento crénico seja a partir
do contato do sofrimento dos pacientes e necessidade de proporcionar o apoio emocional a
estes e seus familiares, além das crencas e valores do profissional, e do vinculo gerado no
contato com o paciente e familia durante as internacdes (SANTOS, MOREIRA, 2014;
MISKO et al., 2015).

O dialogo, a escuta, o reconhecimento das principais necessidades possibilitam o
envolvimento afetivo pela equipe com a histoéria do paciente e sua familia presentes nos
depoimentos, isso faz com que os profissionais ajudem e se permitem ser ajudados pelos seus
proprios familiares e os acompanhantes dos pacientes no processo de luto e terminalidade, a
partir do acolhimento e do contato at¢ mesmo apds o Obito, o que interfere também no
emocional da equipe de enfermagem que tenta encontrar o meio termo entre a empatia € o

desempenho da rotina de cuidados com os pacientes:

TE4: “Muitos deles terminam se apegando a mim, inclusive alguns ainda se
comunicam comigo, mesmo apos a morte da crianca, se comunicam, mandam
mensagens, falam as vezes até de como era na época. (...)"

ENF 1: “Ha aflicdo porque mde é mde e quando veem o seu filho em processo de...

quase perder a sua vida a mde sofre e a gente acaba sofrendo junto com a mde
porque a gente conhece aquela crian¢a ha muito tempo. Entdo a gente tenta né,
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segurar a nossa emogdo, a parte de que a gente conhece a crianga e prestar todo o
apoio para que a mde e a crianga se sintam confortdveis em qualquer situagdo que
a gente esteja passando naquele momento.”

ENF 3: “Fu 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 vinculos criada devido a duracdo das internagdes, com a
intencdo de amenizar o sofrimento da perda desses pacientes cronicos, alguns dos
profissionais adotam estratégias de cuidar em que nao haja vinculo afetivo, o afastamento no
momento do Obito e a separagdo de atividades do trabalho com as da vida pessoal como uma
estratégia de protecao 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 porqué daquilo estar acontecendo e atribui¢do a explicacdes divinas para
os fatos como ““ designios/ vontade de Deus” (SANTOS, MOREIRA,2014, ANDRADE, DA
CUNHA, BIONDO, 2020; VASCONCELOS et al.,2020).

Com base nos depoimentos, ¢ possivel identificar nos profissionais estratégias de
enfrentamento relacionadas com a privacao de criagdo de vinculos, associada com a criagao
de uma “barreira de prote¢do” para passar forcas para o familiar no momento do 6bito. Ha
também os que relataram o afastamento da mae no momento do Obito e principalmente a
espiritualidade como ferramenta de ameniza¢do do sofrimento da perda, pois hd uma
correlacdo de quanto maior o envolvimento afetivo, maior o processo de sofrimento com a
morte do paciente. Existem também os profissionais que proporcionam um Ssuper
acolhimento, esse mecanismo vai variar de acordo com as experiéncias dos profissionais ao

longo dos anos de assisténcia, como traduzem as seguintes falas:

TE1: Existe uma briga interna comigo de ndo tentar criar vinculos, mas acaba
que tem algumas criancas que a gente cria um vinculo, assim... Por mais que
assim, a gente tente trabalhar isso de ndo criar porque vocé se apega, vocé se
envolve com as criangas e de repente vocé sabe que ela vai a obito ou ndo tem um
prognostico bom. Mas a gente ndo tem como controlar isso, entendeu?”

ENF4: “Ja tive momentos de interagir muito com a crianga e depois a crianga
morrer e assim, eu fiquei muito mal, entendeu? Acho que teve umas duas
criancas, uma crianca que eu me apeguei muito. Entdo, atualmente eu mudei essa
conduta de mandar numero, porque eu vi que é muito sofrido.”

ENF 1: “Quando a crianga entra em obito a gente acaba se afastando daquela mde
porque ndo ha mais a internagdo”

ENF3: “Eu acho que a gente tem que tentar ser o mais forte possivel, mesmo com
as nossas fragilidades, e nosso caminhar com aquela crianga, pra gente ta ali do
lado do acompanhante, pra dar forcas, 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 forgas para o acompanhante. Ndo vou mentir para vocé, os primeiros obitos
para mim _foram assim, muito pesados para minha vivéncia.”

ENF 2: “A gente precisa também estabelecer limites porque assim na verdade,
essa relacdo profissional, acompanhante e paciente, é uma parceria que ela
precisa ser muito bem planejada. Essa convivéncia precisa ser o mais saudavel
possivel e vocé ndo pode permitir que nada dessa convivéncia repercuta no cuidado
com a crianga e quando eu digo isso é que nem todo mundo tem maturidade para

ter esse tipo de convivio saudadvel.”

TE10:” Um mecanismo de defesa porque cria esse mecanismo, entdo a gente cria
esse mecanismo de aceitagdo, mas ele precisava descansar, entdo 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 esta na enfermagem é para ser frio’, ndo é ser frio, a gente se
trabalha para isso, que tem um lado ruim nessa historia, a gente trabalha tanto, que
na verdade as vezes vocé pode tornar-se insensivel, que na verdade ndo é para a
gente ser insensivel ¢ para a gente trabalhar a emogdo daquele momento, ai eu
pergunto:’ a gente consegue controlar sentimentos? ’”

Com base nos depoimentos, foi possivel identificar também a estratégia de dualidade
de personas, a profissional e a pessoal. Fazendo a separagao do ambiente de trabalho com a
vida pessoal, ja que estes profissionais reconhecem que ¢ necessario fazer isso para manter

sua saude mental e dar continuidade as suas atividades laborais:

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

TE3: “Ja estou com um bom tempo didrio de servigo, assim que eu entrei, eu ja
fazia essa separagdo, né? Entdo a gente ja estd com essa carreira bem extensa ai ja
na drea e procuramos o mdximo, até porque isso é importante para a gente, ter
saude para cuidar do préprio paciente e a sensibilidade continua.”

TEG6: “Eu faco essa estratégia ja para poder dar continuidade, sendo eu néo vou
aguentar. Entdo assim, enquanto eu estou aqui no meu setor de trabalho, eu
tenho, passando aquela porta, eu procuro me desligar, porque? Pra ndo sofrer
junto, sendo eu vou me desgastar e eu tenho que criar uma proteg¢do pra mim, se
ndo, eu ndo vou dar continuidade, entendeu? Eu vou sofrer com cada um deles, fora
o meu trabalho, enquanto eu estou aqui, eu sofro com eles, eu fago tudo para ajudar,
fago da melhor forma possivel, agora saindo eu prefiro ndo 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
ndo tem preco (...) E isso eu levo também para os pacientes, isso ndo é so com
amigos, meus amigos ndo sabem o que eu faco nas férias. Tem coisas que sdo da sua
vida privada, é so sua, e eu acho que vocé 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 ndo consegue se desligar, entio eu tento ndo levar.
A gente td de férias e tudo e sabe que aquela crianca que a gente tem uma intera¢do
boa se internou ou ta interna em outro hospital. Entdo a gente sente, fica
preocupada, mas a gente tenta separar para que a gente nio acabe sofrendo com a
situagdo da crianga.”
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As estratégias de enfrentamento servem principalmente para que diante do sofrimento
vivenciado no ambito laboral ndo sejam visiveis e facilmente identificaveis, podendo assumir
formas diferentes em cada profissional, esses meios de amenizar o sofrimento tornam o
ambiente suportavel e o trabalho mais possivel. Mas isso ndo significa que o sofrimento
deixard de existir, a medida que a estabilidade do sofrimento for rompida, ha a abertura para o
surgimento de patologias associadas ao ambiente de trabalho. (VASCONCELOS et al.,2020;
LOPES et al.,2020).

5.5 A experiéncia da perda e do luto pelos profissionais de enfermagem no
processo de finitude da crianca cronica

A experiéncia de enfrentamento da morte no cotidiano dos profissionais da satde ¢é
muito frequente, o cuidar além da busca da cura envolve a criagdo de vinculos afetivos, e
saber lidar com a morte daquele paciente, com os familiares e consigo mesmo. A finitude na
infancia expde 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 vivéncia do luto e sentimento de perda pelos
profissionais, os depoimentos trouxeram em unanimidade que ha a vivéncia da perda e luto
pelos membros da equipe de enfermagem, mas que cada um vivencia e expressa de formas e

intensidade diferentes:

ENF1: “ A4 gente ja passou por vdrios momentos aqui de vivenciar o luto, e é
pesado pra gente também né porque sdo criangas que a gente se apegou, entio a
gente vive o luto e tem que trabalhar porque tem outras criancas 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 mde, né?”’

ENF 2: “Sim, todo mundo vivencia, ndo tem como, uns mais, outros menos, isso ai
vai depender do grau de ligacio que vocé estabelece com o paciente, tem um monte
de coisa envolvida ai que vocé so vai descobrir depois, so o tempo que vai te dar
isso.”

TE4: “A gente ndo 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. Entdo aquilo realmente mexe com a
gente, doi muito saber disso, e ¢ como eu disse, a gente ndo quer perder o paciente,
a gente quer que ele va saudavel pra casa.”

TES: “Sim, sempre tem (0bito), principalmente pacientes que tem assim muita
intercorréncia. Naquele momento é de muita tensdo, de muita adrenalina, ai quando
passa aquele momento, um dois a trés dias, como se fosse com uma tristeza, so que
depois a pessoa vai espairecendo..."

ENF4: “Vivencia, alguns vivenciam de uma forma mais leve, as vezes, alguns
vivenciam de uma forma bem natural que a gente percebe que ndo influenciou, ndo
sentiu muito, entendeu? E outros sofrem mais, choram, sofrem por um longo
periodo 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 vé, tem profissional
técnico que se envolve tanto com a familia, é telefone e chora, e fotos, guarda
fotos, entendeu? Isso ¢ uma forma assim, né? Eu mesma, ¢ 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 discussdes voltadas para as intervengdes direcionadas ao paciente e a
repercussdo desse sofrimento vivenciado pela crianca na equipe, leva ao adoecimento fisico e
emocional dos profissionais em vista das situacdes estressantes no ambiente de trabalho. A
promogao do didlogo e discussodes interprofissionais podem ser um fator determinante para a
construgdo de resiliéncia individual e coletiva que pode acontecer tanto entre os membros da
equipe como com os familiares e amigos a fim de que compartilhem as vivéncias e construam
conjuntamente solugdes para amenizagdo do sofrimento advindo com a perda (SANTOS,
MOREIRA, 2014; ESCOBAR et al., 2020; LOPES et al.,2020).

Essa necessidade de discussdo e didlogo foi apontada pelos profissionais, durante as
entrevistas,em certos momentos que o setor passou por muitas perdas dolorosas para a equipe,
a psicologa 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 pratica ndo ¢é
institucionalizada na pediatria, o que faz com que alguns mantenham e permanegam se
apoiando, mas outros acabam enfrentando essas situacdes de forma mais solitdria, como

imprimem as falas a seguir:

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

TEG6: “Sim, a gente comenta bastante, né? Porque afeta todo mundo. A gente teve
de inicio aqui na pediatria assim que eu entrei, a gente teve um momento com a
psicologa que a gente fez roda de conversa, e sempre se expds, se colocou, porque
queira que ndo queira vocé fica com aquilo muito preenchido, com o coragdo
apertado, a gente teve uma perda aqui de uma crian¢a, mas que eu tenha
participado foi uma so, logo que eu entrei nessa pediatria. Entdo muitas vezes a
gente conversa as situacoes entre a gente mesmo, uma conversa uma coisa, vai no
banheiro ali e chora, volta, sai, entendeu? Mas assim, eu ndo tenho participado,
pode ter acontecido em outros momentos, ta?”

TE10: “Todo o tempo a gente comenta, a gente fala de um trabalho com a gente,

porque a gente acaba criando uma relacdo, entdo a gente comenta, faz esses
comentarios, mas ndo existe um trabalho para a gente.”
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O suporte emocional ¢ essencial para que haja uma rede de apoio a esses profissionais
que lidam diuturnamente com situagdes de sofrimento e perdas constantes na rotina de seu
setor de trabalho, que podem ocorrer por meio de educagdo continuada, rodas de conversa,
levando- os a entender os seus limites em pratica assistencial, além de amenizar o sofrimento,
expressar seus sentimentos, enfrentamentos de dilemas, facilitando a construgdo da
resiliéncia, como também a promoc¢do do cuidado ao cuidador e promoc¢ao da qualidade de
vida no ambiente de trabalho dos profissionais (SANTOS, MOREIRA, 2014; ANDRADE,
DA CUNHA, BIONDO, 2020).
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6. CONCLUSOES

A doenga cronica na infancia traz muitas alteragcdes no cotidiano da crianga e familia
devido as sucessivas e constantes internagcdes as quais atingem a esfera emocional,
comportamental e fisica da crianga, por isso, a doenca cronica na infancia estd separada de
uma visdo de vitalidade trazendo desafios para a assisténcia dos profissionais de enfermagem
a esses pacientes, principalmente quando o desfecho da alta ¢ dbito ou situacdes de finitude.

As internagdes de longos periodos, causadas pelas complicagdes advindas da doenga,
fazem com que haja uma criacdo de vinculos intensa entre profissionais da equipe de
enfermagem e os pacientes e familiares baseada na confianca, empatia e no didlogo, os quais
desenvolvem habilidades especificas para o estreitamento desses vinculos.

A terminalidade da crianga cronica ¢ um processo que causa nos profissionais da
equipe de enfermagem sentimentos como: tristeza, impoténcia e angustia, transparecendo um
despreparo emocional para a vivéncia desse processo, o que acaba interferindo na forma de se
portar com o paciente e familia como também na assisténcia prestada. O sofrimento desses
profissionais € intenso ao ponto de serem comparados com a perda de um familiar, ente
querido, e no caso das mulheres, com um filho.

Hé uma dificuldade da equipe em aceitar o processo de finitude na infancia e uma das
principais causas além do despreparo emocional, pode estar relacionado com a falta de
qualificacdo profissional no que se refere aos cuidados paliativos, que, apesar de fazer parte
da rotina do setor, a paliagdo estd permanentemente associada a pacientes que estdo em
processo ativo de morte ou que necessitam de cuidados tdo complexos que paradoxalmente
ndo esta relacionado a intervengdes curativas. Tal visdo, baseada na perspectiva dualista de
cura ou morte, acaba por dificultar a implantacdo e desempenho dos cuidados paliativos no
setor.

E para a implementagdo deste servigo ¢ necessario a discussdo sobre pacientes em
finitude ainda na graduacdo, o aprimoramento da equipe do conhecimento sobre cuidados
paliativos através da educacdo permanente, melhora da comunicagdo, para entdo haver
implementagdo e direcionamento das intervengdes assistenciais. Ademais, nota-se a
necessidade de criagdo de um espago coletivo para as discussdes a sobre o assunto, a fim de
construir uma rede de apoio e resiliéncia coletiva, valorizando a saude do trabalhador e
proporcionando o aprimoramento da assisténcia.

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

atribuidos a finitude na infincia, as estratégias podem ser espirituais, afastamento dos
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pacientes e acompanhantes a fim de ndo criar vinculos, criacdo de barreiras para o controle
emocional e principalmente o uso da fé para nao haver mais angustia 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 espaco de discussdo e abordagem de um assunto pouco
falado, mas que ¢ tdo presente no cotidiano profissional, além de demonstrar inconsisténcias
na assisténcia e necessidade de mais estudos na area, a fim de empoderar os profissionais de
enfermagem nas tomadas de decisdes das intervengdes terapéuticas ndo curativistas.

Com este estudo espera-se contribuir positivamente para o aprimoramento da
assisténcia prestada na clinica pediatrica, visto que, como ha um contato direto entre os
profissionais de enfermagem e as criangas que estao constantemente hospitalizadas, a perda e
o processo de luto podem refletir negativamente na assisténcia 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 saude mental para que as repercussoes vivenciadas
nesse processo nao sejam majoritariamente negativas.

Os beneficios da realizagao desse estudo no servico sao: reflexao sobre as experiéncias
pessoais diante do processo de finitude de pacientes cronicos pediatricos e quais os fatores
poderiam afetar na assisténcia prestada, contribuicdo para o processo assistencial, além do
incentivo por meio do didlogo da criacao de redes de apoio e agdes 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 infincia da
margem para além da criacdo de redes de apoio para os profissionais e do desenvolvimento de
modalidades de cuidados diferenciadas que envolvam ndo s6 o paciente e familia, mas

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

1.ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

UNIVERSIDADE FEDERAL DE ALAGOAS
ESCOLA DE ENFERMAGEM
ROTEIRO DE COLETA DE DADOS

Data da coleta: / / Tempo de coleta:

1- Caracterizagao do perfil e formacio dos profissionais com experiéncia no cuidado de
criancas cronicas em processo de finitude.

Nome/Codigo:

Idade: ( ) Nao desejo responder
Formacao profissional: ( ) Nao desejo responder
Formagao complementar: ( ) Nao desejo responder
() Especializagdo ( ) Mestrado ( ) Residéncia

() Doutorado () P6s- doutorado () Outros

Instituicdo de formagao: ( ) Publica ( ) Privada

( ) Nao desejo responder

Regime: ( ) EBSERH ( )RIU ( ) Nao desejo responder
Hé quantos anos vocé ¢ formado? ( ) Nao desejo responder
Ha quantos anos trabalha com criangas? ( ) Nao desejo responder
Hé quanto tempo trabalha na clinica pediatrica do HUPAA: ( ) Nao desejo responder

Vocé tem experiéncia no cuidado de criangas com doengas cronicas? () Nao desejo responder
( )Sim ( )Nao  Sesim, quais?

Ja presenciou algum obito durante esse periodo? ( ) Sim () Nao ( ) Nao desejo responder

Ja presenciou algum 6bito de alguma crianca cronica durante esse periodo?
( )Sim( )Nao ( ) Nao desejo responder

Possui experiéncia nos cuidados de enfermagem na crianga em processo de finitude?
( )Sim ( )Nao Se sim, quais?
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Jé& realizou alguma capacitagdo voltada para os cuidados de enfermagem a crianga e familia no
processo de finitude?
( )Sim ( )Nao

ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

1- A relacao entre a equipe de enfermagem e a crianca.

Como vocé interage com os pacientes cronicos durante o atendimento?

Vocé acha que consegue criar vinculos com as criancas cronicas?

Como ¢ a sua relagdo de cuidados com as criangas cronicas?

Como vocé enxerga essa relagdo com a crianga crénica em finitude?

2- A relacio entre a equipe de enfermagem e a familia.

Vocé interage com os acompanhantes durante o atendimento as criangas em condi¢des cronicas de
saude?

Vocé consegue desenvolver vinculos com os familiares dos pacientes cronicos?

Como ¢ a relacdo com os acompanhantes durante a internagao?

Como fica essa relagdo quando finda com o 6bito?

Vocé acha que consegue separar esses vinculos com a sua vida pessoal?

3- Estratégias de enfrentamento da equipe de enfermagem diante do processo de finitude de
pacientes cronicos pediatricos

Como vocé reage diante de um 6bito de uma crianga com condicao cronica?

Como vocé associa o cuidado com a crianga cronica em processo de finitude?

Para vocé, o que compreende a finitude diante da cronicidade na infancia?

Como ¢ para vocé vivenciar o processo de finitude de criangas que sdo acompanhadas por um longo
periodo? Que instrumentos/ estratégias vocé utiliza diante desse processo de perda?
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Como ¢ para vocé perder uma crianga com uma condi¢ao cronica?

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

J& precisou de ajuda/ auxilio ou suporte em decorréncia dessa situagao/contexto?

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

APROVACAO DO COMITE DE ETICA E PESQUISA

ANTUNES

T, HOSPITAL UNIVERSITARIO
by H 5 e mo
: ‘35'2.}23': PROFESSOR ALBERTO Q&"ﬁ“

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: VIVENCIAS DA EQUIPE DE ENFERMAGEM DIANTE DO PROCESS0 DE FINITUDE
DE PACIENTES CROMNICOS PEDIATRICOS

Pesquisador: Ingrid Martins Leite Licic

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 57513222.1.0000.0155

Instituigio Proponente: EMPRESA BRASILEIRA DE SERVICOS HOSPITALARES - EBSERH

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio
DADOS DO PARECER

Mimere do Parecer: 5358078

Apresentagio do Projeto:

JUSTICATIVA E FIMALIDADE

Esta proposta traz como objeto de estudo as vivéncias dos profissionais de enfermagem diante do processo
de finitude de pacientes crénicos pedidtricos. A condigio crinica de salde & causada por doengas que n3o
tém progndstico de cura e com o passar do tempo tende a progredir e limitar o tempo de vida. As criangas
em condigdes crinicas de salde apresentam altas taxas de morbimortalidade 2 t8m uma necessidade de
cuidados especificos, exigindo uma adaptagdc dos modelos de atengio 4 salde devide ao uso de varos
medicamentos, atengdc médica domiciliar, dependéncia de aparelhos tecnoldgicos e risco de
hospitalizagies frequentes & duradouras que pode acontecer rotineiraments até o dbito. (AZEVEDD, 2018).
A clinica pediatrica em que o estudo sera feito € um setor que recebe principalmente pacientes cronices,
com base na observacio da pesquisadora devido as vivéncias no setor pediatrico desde 2018 por meio de
projetos de iniciagdo cientifica @ pesquisa, projetos de extensio e do estagio supervisionado hospitalar
obrigatdric que possibilitou a interagdo tanto com as criangas, familiares acompanhantes e a equipe de
enfermagem, além do conheciments da rotina da clinica pediatrica, sendo os principais diagndsticos dos

pacientes cronicos a sindrome nefratica & a fibrose cistica.

DESEMHO DO ESTUDO

Trata-se de um estudo descritivo, com abordagem gualitativa, que serd realizado no Hospital

Enderego: LOURNMAL MELO MOTA KM 14 - Sala CEP; Locallzado no Prédio do Centro de Estudos (Anexo a0 HUPAA),

Balmmoe: CIDADE UNIWERSITARLA CEP: S7.072-970
UF: AL Municiplo:  MACEID
Talafons: [5213202-5512 E-mall: cep.hupaa@ensem.gov.or
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Universitaric Professor Alberto Antunes (HUFAA), na Unidade de Atengio & Salde da Crianga e do
Adolescente (UASCA).um hospital escola federal em Maceid, Alagoas, referéncia no cuidado 3 crianga
cronica do estado, onde metade das criangas internadas possuem diagnostico de doengas crdnicas ou
raras, o estudo sera feite com profissionais da equipe de enfermagem incluindo enfermeiros, técnicos e
auxiliares, que prestam assisténcia a criangas com doengas crinicas, a partir da aprovagao do Comité de

Etica e Pesquisa.

AMOSTRA E TECHICA/CALCULO DE OBTEMCAD DA AMOSTRA

A amostragem da pesquisa baseia-se no conceito de saturagdo tedrica em pesquisas gualitativas,
considerando que as relagbes dos individuos ocormem conforme suas identidades pessoais e sociais, ou
seja, a entrevista de forma individual, & também uma entrevista coletiva. Sendo o instruments o veiculo de
identificacdo de divergéncias & convergéncias e o cendric o ambisnte com caracteristicas essenciais para o
objeto de estudo, a saturagdo & o momento em que a coleta de dades j& ndo traz mais esclarecimentos
acerca do objeto de estudo escolhido. (DE SOUZA MIMAYO, 2017; RIBEIRC, DE SOUZA, LOBAQ, 2018).

RECRUTAMENTO DO PARTICIPAMTE DE PESQUISA
A abordagem e agendamento serdo feitos com uma conversa prévia entre a pesquisadora e os
profissicnais, visto gue, ja existe um contato entre ambos devido a pesquisas anterores e no cotidiano diario

do estagio supervisionado.

CRITERIOS DE INCLUSAC

Serdo convidados a inclus3o no estudo agueles profissionais do setor gue ja prestaram assisténcia a
criangas com doenca crdnica em processo de finitude, que trabalhem por pele menos 12 meses em contato
com criangas em condigdes cronicas de salde, independents do tempo de servige em contate com essas

criangas e categoria profissional exercida.

CRITERIOS DE EXCLUSAD
Serdo excluides, agueles que se encontram de licenga médica, afastados por motivos de sadde ou de

férias.

PROCEDIMENTOS PARA DETEN(;;;O DOS DADOS

A coleta de dados sera iniciada mediante a aprovagio do Comité de Efica = Pesquisa do Hospital

Enderego: LOURIMAL MELO MOTA KM 14 - Sala CEP; Localizado no Predio do Centro de Estudos (Anexa a0 HUPAA),

Baimo: CIDADE UNIVERZITARLA CEP: 57.072-970
UF: AL Municiplo:  MACEID
Telafona: (32)3202-5512 E-mall: cep.hupaadensemm.gov.or
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Universitirio Professor Alberio Antunes (HUPAA).

A técnica utilizada para a coleta de dados sera a entrevista semiestruturada de forma presencial, sendo feita
inicialmente pelos enfermeiros, seguido pelos técnicos e auxiliares de enfermagem gque integram a equipe
de enfermagem da pediatria do hospital.

Apds a obtengdo do TCLE, a entrevista serd feita em um local reservado, tranguila, silencioso, sem
prejuizos nas atividades gerenciais e assistenciais desenvolvidas pela equipe, para um registro fidedigno
dos dados, mediante a autorizagdo as entrevistas serdo gravadas em um dispositiva MP3. Os registros
serdo ammazenados pelas pesguisadoras no formato de audic em um drive do seu computador pessoal
durante § anos, a fim de produzir artigos cientifices, respeitando os aspectos &ticos. A coleta, tabulacdo e
analise serdo realizadas em dois meses, mediante a disponibilidade de escala ou horario dos profissionais e
das pesquisadoras, mediante a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecide (TCLE) e
explicagdo da pesguisa, apds a entrevista, ndo serdo necessarias novas coletas. A entrevista durard por
volta de 10 - 15 minutos, a depender da experiéncia do profissional & do desejo de compariilhamento de

informagdes & experiéncias pessoais.

ANALISE DOS DADDS NA PESQUISA QUALITATIVA

Apds a coleta dos dados, que serdo gravadas em audio independente da modalidade da entrevista, as
entrevistas serdo transcritas, além disso, serdo inseridas observagies do diario de campo para a
compreensdo do objeto de estudo, e finalmente haverd a leitura e retificagdo das transcrigies, caso seja
necessario. Os dades serdo analisados segundo o referencial tedrico de Analise de Conteddo de Bardin
(BARDIM, 2011), a qual acontecera em trés etapas: a) Pré-Analise: Fase em gue havera o primeiro contato,
através da organizagdo e preparagde dos instrumentes por meic da leitura flutuante = o inicie das hipoteses
que serdo analisadas posteriormente. b) Explnraqic\ do Material: Nessa fase s3o escolhidas unidades de
codificacdo para que se classifigue em topicos & a categorizacdo dos dados seja mais simples. ¢
Interpretagdo dos Resultados: Fase final em gue hi a analise dos dades coletades em que ha a
interpretacio através da comparagio e relagdo das falas dos entrevistados com a fundamentac3o tedrica

com base na leitura dos marcos tedricos do objeto de estudo.

Objetivo da Pesguisa:
GERAL:
Compreender a vivéncia dos profissionais de enfermagem diante do processo de finitude de pacientes

cronicos pediatricos no contexto hospitalar.

Enderego: LOURIVAL MELOC MOTA KM 14 - Zala CEP; Localizado no Prédio do Caniro de Estudos (Anexd 30 HUPAA),

Balmp: CIDADE UNIWVERZITARLA CEP: s7.072-970
UF: AL Municipla: MACEID
Telafone: (52)3202-5512 E-mall: cep.hupaa@essm.goybr
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ESPECIFICOS:

1. Caracterizar o perfil & formagio dos profissionais com experiéncia no cuidado de criangas crdnicas em
processo de finitude.

2. Estabelecer a relagdo entre os profissionais de enfermagem com a cranga e a familia no processo de
cuidados cranicos.

3. Investigar estratégias de enfrentamento da equipe de enfermagem diante do processo de finitude de
pacientes cronicos pediatricos.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

RISCOS

O estude nao oferece riscos a salude e integridade fisica do participante, mas talvez a saide mental por
relembrar ou trazer aspectos vivenciados no processo de perdafluto de pacientes que mantiveram contato
diario no servigo em gue sera realizado o estudo. Caso haja algum incdmodo ou danos & salde mental, o
participante contara com ajuda’apoio psicologico da psicologa e voluntéria da pesquisa Vanessa Ferry de

Oliveira Soares.

BEMEFICIOS

O= bensficios da realizagio desse estudo no servigo s3o: refietirem sobre as vivéncias pessoais diante do
processo de finitude de pacientes crinicos pediatricos e guais os fatores podem afetar na assisténcia
prestada, contribuir para o processo assistencial, além do incentivo por meio do didloge da criacio de redes
de apoio e agdes voltadas aos profissionais da equipe gue vivenciam esse processe de perda, incentivando
assim o cuidado ao cuidador.

Comentarios e Consideragbes sobre a Pesquisa:

O presente estudo s2 enconfra de acorde com as Resolugies 4868/12 e 510716,

Consideragoes sobre os Termes de apresentagio cbrigatoria:

Sem obices aticos.

Recomendagbes:

Para maior clareza e coeréncia da proposta da pesquisa:

# 0 CEP HUPAA/UFAL/EBSERH alerta que mesmao o projeto ndo apresentando dbices éticos e estando,
dessa forma, APROVADO, o desenvolvimento das etapas com os participantes de pesquisa deverdo
ocorrer, preferencialmente, seguindo 4s recomendacdes das normas sanitarias vigentes da regido durante a

pandemia do coronavinus (COWVID-18).

Endersgo. LOURMNAL MELO MOTA KM 14 - Sala CEP; Localzado no Pradio do Cantro de Estusos (Anexo 30 HUPAA),

Baimo: CIDADE UNMNERSITARLA CEP: 57.072-970
UF: AL Municiplo:  MACEID
Talefona: [52)3202-5812 E-mall: cep.hupaaebsem.gov.br
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# 0 CEF HUPAA/UFAL/EBSERH reforga aos pesquisadores efou cutros envolvides que esta em vigor a Lei
Geral de Protegio de Dades (LGPD). gue dispde sobre a responsabilidade na protegio e guarda dos dados
sensiveis coletados e manipulados, sejam eles fisicos e/ou eletronicos. Dessa maneira, reafirma a
impertincia do consentimento, do sigile, da guarda e da utilizagio dos dados coletados sob pena de
possiveis responsabilizagdes sobre estes (extraviados ou utilizados indevidamente, bem como agueles
coletados sem a anuéncia elou ciéncia da sua utilizagdeo, ou utilizados para fins diversos dagueles
consentidos]).

# O CEF HUPAA/UFALIEBSERH reforga a orentagdo aos pesguisadores efou outros envolvidos sobre a
necessidade da guarda & protegdo dos dados coletados (fisicos efou eletrdnicos), como medida de
precaugio, com possibilidade de respensabilizacdo da equipe em caso de dados extraviados que estejam
sob sua guardalooleta.

# Sugerimos que inclua no TCLE informagdes scbre a interrupgdo pesquisa. Gentileza, descrever o que
podera acontecer para que o estudo seja interrompide. De acordo com & Resolugio CMS N® 466 de 2012,
item IV.3.c, o TCLE deve conter explicagies acerca da forma de acompanhamento e assisténcia aos
participantes de pesquisa se o estudo for intermrompido. Freguentemente, esta explicacio & omitida do TCLE,
havendo apenas a afirmagdo que o estudo podera ser interrompido. Exemplo: “este estude podera ser
interrompido a qualguer momento pelo pesquisador ou patrocinador por questdes de seguranga”.
Entretanto, € comum ndo haver explicagdo adicional que assegure ao participante, em caso de interrupgao
da pesquisa, a assisténcia que for necessaria. O TCLE deve assegurar de forma clara e afirmativa que, no
caso de interrupgdo do estudo, o participante de pesquisa receberd a assisténcia que for adequada, de
forma gratuita, pelo tempo que for necessario.

# Refazer cronograma em gue conste o inicio da coleta de dados em conformidade com o periodo de
aprovagdo deste projeto pelo CEF HUPAA/UFALIEBSERH.

Conclustes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:

Sem obices aticos.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

lima. Pesquisadora, convem Ihe lembrar que segunde as Resolugdes CNS 486/12 & 510M6:

V.52 deve desenvolver a pesquisa conforme delineada no protocolo aprovade, exceto quando perceber

risco ou dano nao previsto ao participante ow quando constatar a superioridade de

Endersgo: LOURIVAL MELD MOTA KM 14 - Z3la CEP; Localizado no Prado do Centro de Esbudos (Anexo 30 HUPAA),
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regime oferecide a um dos grupos da pesquisa gue requeiram agdo imediata;

O CEP deve ser imediatamente informade de tedos os fatos relevantes que alterem o curse normal do
estudo. E responsabilidade do pesguisador assegurar medidas imediatas adequadas a evento adverso
ocorrido e enviar notificagdo a este CEP e, na possibilidade de haver a descontinuidade do estudo
(suspensa ou encerada antes do previsto), o CEP devera ser informado constando os motivos expressos

no relatorio a ser apresentado e analisara as razdes apresentadas;

Eventuais modificacdes ou emendas ao protocolo devem ser apresentadas ao CEF de forma clara e sucinta,

identificando a parte do protocole a ser modificada e suas justificativas;

O participante da pesquisa tem a liberdade de recusar-se a participar ou de retirar seu consentimento em
qualguer fase da pesquiza, sem penalizagdo alguma efou prejuize ao seu cuidado; e, deve receber uma via
do TCLE, na integra, por ele assinado, a ndo ser em estudo com autorizagdo de declinio. A outra via de
igual tecr ficara com o pesquisador. Em conformidade com a Carta Circular n®. 003/2011 CONERICHS, faz-
se obrigatoric a rubrica em todas as paginas do TCLE pelo participants de pesquisa ou seu responsavel e

pelo pesquisador;

Solicita-se que o termo “paciente/sujeita/voluntinio” seja substituide pelo termo "participante da pesquisa® ao
longe do texto do projeto e do TCLE, conforme definicio disposta no item 11110 da Resclugdo CHNS n® 466 de
20M2;

Sobre a interrupgdo da pesquisa. Gentileza, descrever no TCLE o que podera acontecer para gue o estudo
seja interrompido. De acordo com a RE-ED“JEECI CHS N? 468 de 2012, item IV.3.c, o TCLE deve conter
explicagies acerca da forma de acompanhaments e assisténcia aos paricipantes de pesquisa se o estudo
for interrompido. Frequentemente, esta explicagdo & omitida do TCLE, havendo apenas a afimagdo que o
estudo podera ser interrompido. Exemplo: “este estudo podera ser interrompide a qualquer momento pelo

pesquisador ou patrocinador por questdes de seguranga”.

Sobre o Instrumento de Pesquisa. Ao elaborar o instrumento de pesquisa, atentar que todas as altemativas

de resposta do instrumento de colsta de dados tragam a opcdo "Moo dessjo responder”.
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