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“Ndo pensamos nem falamos dos nossos doentes internados como “casos”. Sabemos
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Ihe sdo proximos. Muitas vezes € a algum de nds que a ele tudo confia.”

Howard Barrett
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RESUMO

Apesar dos avancos tecnologicos no diagndstico e tratamento das doencas pediatricas, a
morte na infancia é uma realidade persistente. A evidéncia nacional retratada nos
servigos de pediatria dos nossos hospitais reforca a urgéncia de existirem Cuidados
Paliativos Pediatricos (CPP).

Tendo por base a temética central deste estudo “4 Crian¢a e a Familia - O cuidar em
fim de vida”, pretende-se compreender as implicacdes do cuidar da criangca em fim de

vida e familia para os enfermeiros numa unidade de Pediatria.

Quanto as estratégias metodoldgicas optou-se por uma abordagem qualitativa, optando-
se por um tipo de estudo descritivo — exploratorio, sendo utilizada como instrumento de
recolha de dados a entrevista semiestruturada, procedendo-se ao seu tratamento através
da andlise de conteudo. A amostra é constituida por 11 enfermeiros que exercem

funcBes no servico de pediatria do IPO, Porto.

Os resultados obtidos evidenciam que as vivéncias do cuidar a crianca em fim de vida e
a familia desperta nos enfermeiros um conexo amplo de sentimentos/emocgfes e
pensamentos singulares, intrinsecos a uma relacdo terapéutica, significativamente
marcante. Expressam a atribuicao de significados nas dificuldades em lidar com a morte
na crianca e com sofrimento dos outros, focando particularmente as suas intervengoes
na remissdao de sintomas fisicos e no apoio emocional a crianca e a familia.
Estrategicamente, sobrevalorizam no ato de cuidar a presenca da familia, a vontade da
crianca, a empatia e a disponibilidade

As suas necessidades prendem-se essencialmente com a formagéo especializada em
CPP e a partilha de sentimentos/emocdes entre pares, como forma de apoio emocional.
Como forma de gerir o préprio desgaste emocional, os enfermeiros utilizam como
estratégia de coping a separacdo entre a vida profissional e a vida pessoal, apresentando
como sugestdes para um melhor cuidar o desenvolvimento de programas de formagéo
continua e especializada e uma melhor estruturacdo da rede no cuidar paliativo no

domicilio.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos, Fim de vida, Crianca, Familia, Enfermeiros.
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ABSTRACT

Despite the technological advances in the diagnosis and treatment of paediatric diseases,
death in childhood remains a persistent reality. National evidence portrayed in the
paediatric services of our hospitals strengthens the urgency to create Paediatric
Palliative Care (PPC).

Based on the central theme of this study, “The child and the Family — Care in the end of
life”, it is intended to understand the implications of care giving to children in the end

of life and their families for the nurses of Paediatric units.

Methodological strategies consisted in following a qualitative approach with a
descriptive — exploratory type of study, using semi-structured interviews as a tool for
data collection and treat data through content analysis. The sample is made up by 11

nurses practicing in Oporto’s IPO paediatric service.

The results obtained show that the caring experience towards children in the end of life
and their families arises a broad connection of feelings/emotions and peculiar thoughts,
intrinsic to the therapeutic relationship, which is significantly marking. The results
express the allocation of meanings to the difficulties in dealing with child’s death and
suffering of others, as nurses’ interventions focus particularly on the remission of
physical symptoms and emotional support towards the child and the family.
Strategically, nurses overvalue the presence of family, child’s will, empathy and

availability during care giving.

Nurses’ needs lie essentially in specialized training in PPC and sharing of
feelings/emotions with peers as a form of emotional support. The separation of
professional life from personal life is used as a coping strategy to manage emotional
distress. Suggestions for better care include the development of continuous and
specialized training programs and an improved structuring of the network for home

palliative care.

Key-words: Palliative care, End of life, Child, Family, Nurses.
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INTRODUCAO

O contributo da ciéncia na medicina induz-nos na possibilidade equivoca de haver solucao
para tudo, pela exequibilidade de prolongar o tempo de vida. Acredita-se sempre na
eficacia do tratamento, na esperanca da cura, mas ha realidades dispares que se estendem a

Pediatria, em que perante a doenca o desfecho é a morte.

Os cuidados paliativos (CP) transpdem as fronteiras da idade, da raca, da classe econdémica

e estatuto social, pela vasta pandplia de patologias que carecem deste tipo de cuidados.

A emergéncia de cuidados paliativos em pediatria é espelhada nas palavras do Pediatra e
Coordenador do projeto Cuidados Paliativos em Pediatria do Instituto de Bioética da
Universidade Catdlica Portuguesa, Filipe Almeida que aponta que desde sempre, as
criancas também morrem apesar de viverem o seu tempo de ser crian¢a, por um lado; por
outro, e sabendo que os cuidados paliativos ndo se definem nem se orientam
exclusivamente nas fases terminais da vida, ha hoje um “pool” bem significativo de
doencas cronicas em pediatria, resultantes de um exercicio profissional que contraria a
selecdo natural de doentes com patologias graves, congénitas ou adquiridas (Oliveira,
2010).

Na atualidade, 0 aumento do nimero de criangas que sobrevivem com problemas de salde
e que por sua vez necessitam de cuidados paliativos, obriga-nos a uma emergente reflexdo
sobre o papel dos cuidados de saide e nomeadamente, dos cuidados de enfermagem que

podem ser prestados a crian¢a e familia, para um fim de vida dignamente humano.

Em Portugal, a resposta organizada para os cuidados paliativos pediatricos € quase
inexistente. Muitas vezes a crianca em fim de vida e a familia ficam sujeitas a cuidados
generalistas que mesmo tendo o seu grau de importancia, ndo esgotam a necessidade de

cuidados paliativos.

Despertos para a consciéncia desta realidade, parece-nos relevante realizar o estudo: “A
Crianca e a Familia - O cuidar em fim de vida”, uma vez que quando os mais pequenos

adoecem, também a familia adoece. E o desmoronar de toda uma estrutura familiar que por

Ana Real 11



A Crianca e a Familia - O Cuidar em Fim de Vida

muito robusta, de imediato se torna fragil e carente de cuidados paliativos. Centra-se nesta

questdo o verdadeiro valor, a mais integra intervengdo da Enfermagem.

Com o propdsito de dar resposta ao nosso estudo, definimos a seguinte questao de partida:
Que implicacGes tém para os enfermeiros cuidar da crianca em fim de vida e familia numa

unidade de Pediatria?

Como questdes orientadoras da investigacao:
e Qual o significado de Cuidados Paliativos Pediatricos atribuidos pelos enfermeiros?
e Qual o significado de Fim de Vida atribuido pelos enfermeiros?

e Quais os pensamentos verbalizados pelos enfermeiros face a criangca em fim de vida

e familia?

¢ Quais os sentimentos verbalizados pelos enfermeiros face a crianca em fim de vida

e familia?

e Que cuidados de enfermagem sdo prestados pelos enfermeiros a crianca em fim de

vida e familia na Pediatria?

e Que estratégias sdo utilizadas pelos enfermeiros no cuidar a crianca em fim de vida

e familia na Pediatria?

e Que dificuldades enfrentam os enfermeiros no quotidiano clinico ao cuidar a

crianga em fim de vida e familia na Pediatria?

e Que necessidades sdo sentidas pelos enfermeiros que cuidam a crianca em fim de

vida e a familia na Pediatria?

e Quais as estratégias de coping utilizadas pelos enfermeiros para superar o desgaste

emocional?

Esperamos que o contributo cientifico deste trabalho vise a melhoria dos cuidados
centrados na crian¢a em fim de vida e familia na Pediatria, sensibilizando os profissionais
de salde, nomeadamente os enfermeiros e sociedade em geral para a filosofia dos cuidados

paliativos.
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O presente estudo encontra-se organizado em cinco capitulos. O primeiro capitulo retrata o
quadro tedrico que sustenta a problematica em estudo, cuja abordagem engloba alguns

temas e conceitos sobre cuidados paliativos, crianga, familia, doenca e morte.

Num segundo capitulo encontra-se ainda uma abordagem tedrica sobre o conceito do

cuidar e do cuidar em enfermagem na etapa do fim de vida.
No terceiro capitulo expomos o estado da arte, a metodologia e as técnicas de investigacéo.
Num quarto capitulo procedemos a apresentacéo, tratamento e analise dos dados.

No quinto e ultimo capitulo explanamos a discussdo dos resultados obtidos e por fim
apresentamos as principais conclusées, limitacdes do estudo e sugestbes para investigacoes

futuras no ambito desta area tematica.
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CAPITULO 1 - OS CUIDADOS PALIATIVOS NA CRIANCA

1. CUIDADOS PALIATIVOS - EVOLUCAO HISTORICA

Historicamente os cuidados paliativos tiveram o seu marco de origem no conceito de
Hospice traduzindo um sentimento de acolhimento, em virtude das doencas croénicas,

incuraveis e avancgadas vigentes na sociedade moderna.

No século IV da era Cristd, Fabiola matrona romana, teve um ato que se assimilou ao
conceito de Hospice, uma vez que acolheu misericordiosamente na sua casa 0S mais
necessitados, alimentando os famintos e sedentos, visitando os enfermos e prisioneiros,

vestindo os nus (Twycross, 2000).

Na metade do século XIX em Franca Jeanne Garnier abriu o primeiro hospice para doentes
terminais. Esta ideia surge a Garnier depois de visitar doentes oncoldgicos que morriam em

suas casas (Twycross, 2000).

Na década de 60 no Reino Unido surge o movimento do hospice moderno visando um
cuidar ndo fragmentado. Esta transformacéo dos hospice deveu-se a Cecily Saunders que
em 1967 cria o Saint Cristopher’s Hospice, dando um novo rumo a filosofia do cuidar
direcionada para o doente e familia e ndo centrada na patologia (Santos, 2009). Saunders
foi pioneira na defesa do cuidado centrado na pessoa, cria o conceito de “dor total”,
considerando que a dor é fisica, espiritual, psicolédgica e social. Afirma que o sofrimento é
intoleravel apenas quando ninguém cuida (Saunders, 1991). Assim, Saunders prova que €é
possivel promover a qualidade no final de vida, visando um cuidar com uma dimenséo
ampla da valorizacdo humana, motivo porque revoga por completo o designio de que ja
ndo ha nada a fazer, quando ha sempre tanto a fazer, € aqui que se debruca, 0 comeco

evolutivo da Medicina Paliativa.

Cresce 0 moderno movimento Hospice, que incorporou o campo de assisténcia, ensino e
pesquisa, transformando o St. Christopher num grande pilar formador e disseminador

mundialmente dos cuidados paliativos (Monroe et al., 2008).

Ana Real 15



A Crianca e a Familia - O Cuidar em Fim de Vida

No ambito do cuidado pediatrico, a expanséo dos cuidados paliativos remonta a 1982, em
que surge na Inglaterra o primeiro hospice para criangas, cognominado Helen House. Em
1985, cria-se em Nova lorque o primeiro hospital onde se prestam cuidados paliativos,
ainda que incorporados numa unidade pediatrica, cujo designio St. Mary’s Hospital, sendo

a unidade fechada em 1990 (Lenton et al., 2006).

Em 2006, a importancia crescente que assume o enquadramento deste cuidado na pediatria
é reconhecida pela publicacdo da primeira edi¢cdo do Oxford Textbook of Palliative Care
for Children, direcionado especificamente para os cuidados das criangas e adolescentes
(Lenton et al., 2006).

Ainda a travar um quadro evolutivo, os cuidados paliativos perfilham os seus passos numa

pratica clinica.

1.1 Conceptualizacdo dos Cuidados Paliativos

Foi mais que emergente uma mudanca de mentalidade nos cuidados, um apelo a uma
realidade mais devota em humanismo; ndo se justificava em pleno século XXI que o
sofrimento fosse o rosto marcado de tantos doentes, pela obsessdo da cura com técnicas
desajustadas. Em 2002 a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) designa que o cuidado
paliativo é uma abordagem que promove a qualidade de vida a doentes e familiares que
enfrentam uma doenca incurdvel e/ou grave que ameaca a continuidade da vida, a partir da
prevencdo e alivio do sofrimento, da identificacdo precoce, avaliacdo e tratamento da dor e
de outros problemas de natureza fisica, psicossocial e espiritual. Na mesma linha de
pensamento, Pessini (2003) acrescenta que € unanime a percecao de que nado se deve tentar
incessantemente preservar a vida biologica, quando se compromete a autoestima e

dignidade do Doente e se provoca mais dor e sofrimento.

Baseado nas ideias anteriores, na nossa opinido o objetivo dos cuidados paliativos centra-
se em acrescentar qualidade aos dias de vida e ndo mais dias com sofrimento a vida, numa
supremacia da dignidade humana, num apelo singular a vontade do doente e familia,
quanto ao que deseja na vida que lhe resta do que aspira como qualidade de vida, enquanto

subjetiva que €.
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Para Twycross (2003), os cuidados paliativos sdo cuidados ativos e totais prestados por
uma equipa multidisciplinar, que se dirigem aos doentes e familias com doenca
ameacadora de vida que ndo responde aos tratamentos curativos ou capazes de prolongar a

vida.

E consensual por varios autores (Kiibler Ross, 1998; Twycross, 2003; Barbosa & Neto,
2006), que o novo foco de atengédo do cuidar ndo se concentra exclusivamente no doente. A
familia deixa de ser encarada apenas como prestador de cuidados e passa assumir

importancia como alvo desses mesmos cuidados.

Os cuidados paliativos sdo amplamente completos, sdo atos de suporte, partilha e
acolhimento. Inimeros estudos documentam a grande variabilidade de resposta

organizativa para os cuidados paliativos (Bruera, 2002; Centeno, 2006; IAHPC, 2005).

Segundo Maciel referenciado pela ANCP (2009), estes cuidados estribam-se em
conhecimentos inerentes as especialidades distintas, possibilidades de intervencdo clinica e
terapéutica nas vastas areas da ciéncia médica. Sobre esta perspetiva, Neto (2003) refere
que ¢é reiterada e equivoca a ideia vincada na sociedade, pela forma como reagem aos
cuidados paliativos de que, deixando a cura de ser viabilizada, “ja ndo ha mais nada a
fazer”. Afirma que os cuidados paliativos surgem “ (...) da relagé@o entre duas pessoas, ao
mesmo nivel, em que um busca o outro e oferece ajuda, em que as vulnerabilidades de
ambos se tocam” (Neto, 2003, p.27-28). Toda a pessoa doente exige pela sua condigédo
humana investimento dos profissionais de saide e um complemento do ato de cuidar
curativo e paliativo, simultaneamente; ha sempre algo a fazer, desde o controlo de
sintomas, as medidas de conforto e bem-estar, ao saber escutar, ou simplesmente presente

estar.

Neto (2004) remata que estes cuidados sdo sindnimo de vida, humanismo e qualidade pelo
que deverdo ser integrados no sistema de saude, sustentados por uma intervencgdo técnica
que requer formagdo e treino especifico obrigatorios para os profissionais que prestam na

sua pratica clinica, esses cuidados.

No ambito do PNCP, os cuidados paliativos definem-se como “Cuidados prestados a
doentes em situacdo de intenso sofrimento, decorrente de doenca incuravel em fase

avancada e rapidamente progressiva, com o principal objetivo de promover, tanto quanto
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possivel e até ao fim, o seu bem-estar e qualidade de vida. Os CP sdo cuidados ativos,
coordenados e globais, que incluem o apoio a familia, prestados por equipas e unidades

especificas de CP, em internamento ou no domicilio, segundo niveis de diferencia¢do.”

(Direcéo Geral de Saude, 2004, p.7)

Como constatamos através dos autores referenciados, o contetdo que os une € de todo

similar.

Os cuidados paliativos sdo reconhecidos, desde a década de noventa, como parte integrante
da luta contra o cancro (Foley, 2005). Desde entdo foram abrangendo igualmente outro
tipo de doentes terminais e dependentes, assumindo-se hoje, como uma medida prioritaria
na politica de saude. Para a sua implementacdo foi imprescindivel uma planificacéo
estruturada e holistica atendendo a necessidade individual de cada doente em fim de vida.
(UMCCI, 2010)

Estas realidades impBe novas necessidades quer a nivel de suporte familiar/social, quer a
nivel de cuidados de saude. Pretende-se agora uma medicina ndo somente baseada na cura
da doenca aguda, mas também capaz de dar uma resposta paliativa, continuada e integrada
de uma forma holistica, personalizada, com qualidade e em proximidade (Ministério da
Saude, 2007). Os cuidados paliativos, direcionam-se para o alivio dos sintomas dolorosos
de uma doenca e retratam a esséncia mais extrema da humanidade quando a cura ndo é

possivel.

Os cuidados paliativos que sdo uma indigéncia de satde publica, um imperativo ético e
social, “tém como componentes essenciais: o alivio dos sintomas; 0 apoio psicologico,
espiritual e emocional; o apoio a familia; o apoio durante o Iuto e a
interdisciplinaridade.” (Direcdo Geral da Saude, 2004, p.1), o que implica
fundamentalmente uma comunicagdo adequada e o trabalho em equipa interdisciplinar.
(Direcdo Geral de Saude, 2004)

E também sobre este fundamento que Barbosa & Neto (2006) intercede e corrobora que, 0s
Cuidados Paliativos erradicam por completo a tentativa de praticar a eutanasia e a
obstinacéo terapéutica. Os cuidados paliativos visam o bem-estar e a qualidade de vida do
doente, promovem uma abordagem global e holistica do sofrimento humano, sustentam-se

com base nas necessidades do doente, familia e cuidadores, e ndo somente no prognostico

Ana Real 18



A Crianca e a Familia - O Cuidar em Fim de Vida

ou diagnostico, prolongando-se no apoio ao luto, sdo cuidados com uma base cientifica e
integram-se no Sistema de Salde.

E fundamental nesta forma de cuidar, parar de lutar contra as adversidades da morte e sim
lutar ao adverso que desconforta a vida que ainda pode ser vivida; investir na nossa
qualidade como profissionais, dedicando as nossas horas de trabalho, maioritariamente ao
suporte do doente pelo inevitavel que carece e ndo ao tecnicismo que o suporta, que nos
obstina a prética clinica neste dado contexto. Como sustenta Twycross, (2003), os cuidados
paliativos convergem mais ao doente do que a doenca, aceitam a morte, como melhoram a

vida.

A morte defronta-se como um processo natural, que ndo é adiantado nem atrasado; faz
simplesmente parte da existéncia humana, de um ciclo de vida com inicio e fim. Tal como
refere Hennezel (2002, p.18), “a morte é considerada um processo normal, a sua hora nao
é acelerada nem retardada, é respeitada”. O doente ¢ pessoa até a sua derradeira partida, é
uma pessoa que Vvive, que estd viva e merece viver a sua morte de forma completa e

construtiva, com dignidade e qualidade de vida até ao fim.

A prética dos cuidados paliativos tem uma abordagem biopsicossocial e é para Hennezel
(2002), uma pratica de vida, focada na pessoa que permanece viva até ao fim. Na
perspetiva dos cuidados paliativos, é incongruente restringir estes cuidados a condicao
terminal de doenca, apenas a anteceder o fim.

Quanto mais precoce a sua introdugdo, mais benéfica € para o doente, familia e equipa, na
medida em que melhor é a adaptacdo a situacdo e se viabiliza, consequentemente, um
cuidado humanizado e personalizado direcionado ao foco de atencdo do cuidar, doente e
familia (Aradjo, 2008; ANCP, 2009). Urge-se de equidade no acesso atempado, no local
certo e pelo profissional de satide competente, para obter esta fianca indulgente.

1.2Cuidados Paliativos Pediatricos

Quando se tenta aceitar a morte, sobretudo a morte de uma crianga, surge em nos um

pensamento contranatura, pelo fato de este ser um tempo de viver e ndo de morrer.
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A Organizacdo Mundial de Saude define cuidados paliativos pediatricos como aqueles que
defendem a melhoria da qualidade de vida da crianga, a partir do alivio da dor e outros
sintomas fisicos, bem como o apoio as necessidades e expectativas espirituais e
psicossociais da crianca e sua familia, visto que ambos sdo uma entidade Unica que carece
de cuidados durante o tratamento e no momento do luto (OMS, 1998). A Familia passa a
integrar 0 mesmo nivel de cuidados da crianga, 0s quais ndo podem em momento algum

ser indissociaveis.

American Academy of Pediatrics (2000) apoia um modelo integrado de cuidados paliativos
em gue os componentes dos cuidados paliativos sdo prestados logo que a doenca avancada
é diagnosticada, com continuidade durante todo o curso da doenca, independentemente do
resultado terminar na cura ou morte. SG assim € acrescentada e ndo esquecida a qualidade
de vida que a crianca e familia carecem em todas as formas de sofrimento, em tempo
oportuno. Também Goldman et al. (2003) reforcam que, os cuidados paliativos pediatricos
ndo sdo viadveis no fim da doenca, com a exaustdo de todos os outros tratamentos. A
morosidade desta intervencdo podera nao ter qualquer contributo para este novo foco de

cuidar.

Floriani (2010, p.16) acrescenta que, 0s cuidados paliativos pediatricos, praticados pela
Association For Children With Life - Threatening or Terminal Conditions Their Families
(ACT), conjuntamente com o Royal Colleague Of Paediatrics And Child Health (RCPCH),
depreendem-se para criangas e adolescentes, como uma abordagem de cuidados totais e
ativos, que engloba os elementos fisicos, emocionais, sociais e espirituais, com vista ao
aumento da qualidade de vida para a crianca, oferecendo suporte para a familia, incluindo
0 controlo dos sintomas angustiantes, provisdo de substitutos para os cuidados e cuidados

durante a morte e o luto.

O alento dos cuidados paliativos pediatricos subsiste na visdo holistica da crianca e sua
familia, na efetividade da comunicacdo, na empatia dessa relacdo, no fundamento
deontoldgico que nos rege como profissionais idoneos para que como preserva Serrdo &
Nunes (1998), as ajude a viver tdo ativamente quanto possivel no tempo que as separa da

morte.
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O cuidado paliativo pediatrico deve abranger uma vasta pandplia de doencas que evoluem
com condi¢Bes complexas cronicas, cuja condicdo médica apresenta um periodo de 12
meses de sobrevida e acomete um ou mais sistemas de Orgdos que implicam um
atendimento pediatrico especializado (Feudtner et al., 2001), permitindo a crianca e a
familia restaurarem a totalidade do seu Ser, vivendo a sua vida tdo ativamente quanto

possivel.

Por esta razdo, Camargo & Kuramashima (2007), fundamentando-se na ACT e no
RCPCH, organizam em 4 categorias as Criancas as quais devem ser prestados cuidados

paliativos:

e Criancas com condicdo clinica ameagadora de vida, que inclui as doencas com
possibilidade de tratamento curativo, mas o qual pode ndo ser viavel e para as quais
0 acesso aos cuidados paliativos pode ser um recurso necessario; por exemplo
prematuridade, cancro, faléncia de érgéo irreversivel,

e Criancas portadoras de uma condicdo clinica, na qual a morte é prematura e
inevitavel, o que exige um tratamento intensivo/moroso para o prolongamento da
vida, permitindo a sua intervencdo ativa nas atividades da vida quotidiana e social;
sdo o exemplo do VIH, Fibrose Cistica e das doencas hematoldgicas;

¢ Criancas com doenga progressiva sem a possibilidade de tratamento curativo, sendo
exclusivamente prestado o cuidado paliativo, podendo nomeadamente, prolongar-se
por um longo periodo de tempo; por exemplo distrofia muscular,
mucopolissacaridose, doenga de Batten;

e Criancas com condic¢do clinica irreversivel, mas ndo progressiva, como doencas
incapacitantes com maior suscetibilidade a complicacbes de salde e maior
probabilidade de morte prematura; exemplificando com a paralisia cerebral severa,

deficiéncias multiplas com afe¢édo da espinal medula e cérebro;

Reforcamos mais uma vez, o vinculo dos cuidados paliativos pediatricos que ndo cuida da
doencga da crianga, mas sim da criangca com doenca, na defesa da sua dignidade humana e

da sua integridade familiar.

Assim sdo decretados os principios bésicos assentes para a prestagdo dos cuidados

paliativos pediatricos, que indica especificamente Berger et al. (2007):
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e Cuidados centrados na criancga e na familia;

e Cuidados focados no alivio do sofrimento e numa melhor qualidade de vida da
crianca e familia;

e Todas as criancas que sofrem de doenca cronica terminal;

e Cuidados prestados a crianca e familia como uma unidade funcional,

e Os cuidados paliativos sdo incorporados como foco principal na assisténcia médica,
independentemente da intencdo curativa do tratamento;

e Cuidados que ndo séo dirigidos a uma vida curta;

e Cuidados coordenados em todos os sentidos da prestagédo de cuidados;

e Cuidados dirigidos e consistentes com as crencas e valores da crianca e dos seus
cuidadores;

e Uma equipa interdisciplinar sempre disponivel as familias para assegurar a
continuidade dos cuidados;

e E fundamental a defesa da participagio da crianca e dos cuidadores na tomada de
decisdo;

e Facilitar e documentar a comunicagdo é uma tarefa essencial da equipa;

e O descanso e 0 apoio sao essenciais para as familias e cuidadores;

e Os cuidados no luto devem ser previstos no tempo necessario;

e O prognostico para a sobrevivéncia a curto prazo ndo € necessario;

A pratica clinica sustentada por estes principios basicos, com precisdo e exatidao,
manifesta-se num sofrimento minimizado da crianca doente e da sua familia potenciando a
sua qualidade de vida, para que consigam gerir na medida possivel, a perda, o luto e as
mudancas relacionais e de identidade, até ao fim.

1.3Dados Epidemiologicos dos Cuidados Paliativos Pediatricos

As criangas também adoecem e podem ser confrontadas com questdes do fim de vida, e

paralelamente, com a necessidade de cuidados paliativos.

Durante anos e mesmo nos dias acuais, apenas uma pequena percentagem das criangas que

sofrem de doencas incuraveis, beneficiam de Cuidados Paliativos. Muitas destas criangas
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morrem em condi¢Ges inadequadas, sem alivio de sintomas aflitivos, geralmente num

hospital e raramente na sua casa (Feudtner et al., 2011; Gwyther & Cohen, 2009).

O estudo de Pierucci et al. (2001) debrugando-se sobre criangas com menos de um ano que
faleceram em Unidades de Tratamento Intensivo Pediatrico e Unidades Tratamento
Intensivo Neonatal, demonstrou que os cuidados paliativos foram solicitados e prestados
em cerca de 2.5 dias antes do Obito e para menos de 15% dos Obitos. Pelo facto, dos
Cuidados Paliativos serem prestados tardiamente e para uma pequena percentagem de
criancas doentes, a American Academy of Pediatrics (2000) alerta e enfatiza que o0s
pediatras gerais e das respetivas subespecialidades pediatricas devem estar familiarizados e

treinados para a prestacdo de cuidados paliativos pediatricos.

De acordo com Goldman (1999), estima-se que em cada 100.000 criancas, 50 vivem com

doenca ameacadora de vida.

Estudos epidemioldgicos mostram que cerca de uma em cada 1.000 criancas no Reino
Unido estdo a necessitar de cuidados paliativos. Isso significa que cerca de 15.000 criancas
com idades compreendidas entre 0 nascimento e 0s 19 anos estdo em caréncia de cuidados
paliativos no Reino Unido (National Council for Hospice and Specialist Palliative Care

Services et al., 2001, referido por Day et al., 2002).

Existe variacdes nos dados relativos a mortalidade em diferentes paises. Em Italia, Reino
Unido e Irlanda a mortalidade por doenca limitadora da vida e doenca terminal é de 1.0,
1.2 e 3.6 em cada 10.000 criangas por ano, respetivamente (Benini et al., 2008; Irish
Hospice Foundation, 2005). Estes estudos referem que cerca de 30% das criancas sofrem
de uma doenca oncoldgica; as restantes 70% incluem uma combinacdo de patologias,

predominantemente degenerativas, metabolicas e genéticas.

Em 2003 a ACT/RCPCH, estimou a Mortalidade da Populacdo Anual para criancas de 0-
19 com doenga ameacadora de vida, em 1.9 por 1.5-10.000 criangas, refletindo diferencas
entre populagdes infantis. Com base nos dados disponiveis, descobriu-se que a equipa se
serviu de uma populacdo de 332.421, das quais 77.465 eram criangas. A incidéncia
identificada pela ACT estimou que haverd 93 criancas com uma condicdo de vida
limitadora e 11 a 14 oObitos esperados por ano.
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Nos Estados Unidos, aproximadamente 50.000 criangas morrem anualmente,
comparativamente com os 2.3 milhdes de adultos. Os acidentes sdo a primeira causa de

morte infantil em idades compreendidas entre 1 e os 19 anos de idade (Arias et al., 2003)

Feudtner et al. (2001) tem feito uma extensa pesquisa ao caracterizar a epidemiologia da
morte na infancia. Definiram como condigdes cronicas complexas (CCC) aquelas que se
pode esperar uma duracdo de pelo menos 12 meses (a menos que se interponha a morte),
com afecéo suficientemente grave em diferentes sistemas organicos ou num dnico sistema,
para requerer um cuidado pediatrico especializado e provavelmente, algum periodo de

hospitalizacdo num centro terciario.

Em Espanha no periodo de 1979 a 1997, 5% de 1.75 milhdes de mortes ocorreram na
populacdo de idades compreendidas entre os 0 e 0s 24 anos. Este fato foi atribuido a CCC
relacionadas com o cancro; 16% a CCC ndo relacionadas com cancro; 43% a lesGes e 37%
atribuem-se as restantes causas de morte. As CCC ndo relacionadas com cancro foram
responsaveis por 25% das mortes em lactantes, 20% das mortes na infancia e 7% das
mortes em adolescentes. Os ritmos de morte relacionados com CCC estdo a diminuir
lentamente. Estimativas deste estudo sugerem que a cada ano, 15.000 lactantes, criancas,
adolescentes e adultos jovens morrem por doencas que podem beneficiar dos servigcos de
cuidados paliativos e que a cada dia 5.000 pessoas estdo a viver o0s seus Ultimos 6 meses de
vida (Feudtner et. al., 2001).

Rematando a realidade nacional, habituamo-nos a uma mortalidade infantil baixa.
Conforme publicado na APP (2012) é notorio o decréscimo da taxa de mortalidade infantil
de 3.6/1000 em 2009 para 2.5/1000 em 2010, com valores historicos, comparativamente ou

até superando alguns dos paises a nivel mundial. (Amaral, 2012).

As causas de morte infantil sdo variadas: os acidentes sdo a 12 causa de morte dos 0 aos 14
anos, com 34%, em seguida outras causas ndo especificadas com 27%, com 13% 0 cancro
ocupa a 32 posi¢do, com 11% anomalias congénitas, 5% doenca respiratoria, 4% doenga
cardiaca, por ultimo as doengas endocrinas e infeciosas com 3% (INE, 2003). A maioria
das criancas com doencga oncoldgica tem cura e na regido Norte do nosso pais sdo de
esperar 120 a 125 novos doentes oncoldgicos por ano até a idade de 15 anos e um total de

300 a 350 novos casos no pais (Costa, 2001).
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Porém, apesar de a grande maioria das criancas doentes vencerem a doenga, nem todas tém

este desfecho, necessitando de cuidados paliativos personalizados a sua condicéo.

1.4 A Crianga em Fim de Vida - Vivéncias numa Unidade de

Pediatria

Ser crianca, € ser pessoa, € um Ser social que se constrdi pela sociedade que a circunda, de
forma continua e reciproca, que aprimora a sua personalidade dos sentidos que a findam,
que se molda pelas pessoas que a cobrem. E um Ser de aprendizagens, que explora todos

0s pedacos de vida com que se confronta na descoberta da realidade do seu Ser.

Nesta conformidade, a escola e a comunidade de pares em que a crianca se inclui,
desempenham um papel decisivo no curso do seu desenvolvimento, que Se repercute na sua

integracdo, sociabilizacdo e adaptacdo a doenca (Barros, 2003).

A doenca pode transmutar a forma de ser da crianca e a predisposicdo para as suas
vivéncias no dia-a-dia. Himelstein et al. (2004), advertem para o facto do diagndstico de
doenga ser experienciado comummente, na fase de crescimento da crianca,
circunscrevendo as suas dimensdes fisicas, emocionais, sociais, psicoldgicas e espirituais,

com peculiar evidéncia nos cuidados paliativos.

Néo é refutavel que as criancas tém construgdes mentais divergentes, pelo que a concecao
de doenca e saude sdo distintas na crianca, conforme a sua idade e o seu estadio de
desenvolvimento cognitivo. Berry et al. (1993) defendem que a sua compreensdo da
doenca tem influéncia sobre a percecdo da sintomatologia, a gestdo emocional face a
doencga, o desconforto, a dor, a aceitacdo dos cuidados e a resposta ao tratamento. Estes
aspetos sdo deveras cruciais para justaporem a crian¢a ao impacto da vivéncia hospitalar,

tdo desigual do seu pequeno e aconchegante mundo.

As criangas com idades compreendidas entre 6 meses e 4 anos de idade, sentem
dificuldade em compreender o que decorre em seu redor, podendo sentir maior sofrimento
com a hospitalizacdo do que criancas mais velhas (Berenbaum & Hatcher, 1992). As

criangas mais velhas estdo mais protegidas pela capacidade cognitiva matura, para
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compreenderem a necessidade de certos procedimentos e controlarem melhor a ansiedade
(Rutter & Rutter, 1993).

Whaley & Wong (1999) no que remete a questdes da idade, advogam que em cada fase do
seu desenvolvimento, a crianca face a doenca e a hospitalizacdo, manifesta alteracdes tais
como, o stress e a necessidade aumentada de um sentimento de seguranca e apoio dos pais,

nomeadamente as criangas em idade pré-escolar.

O afastamento dos grupos pares é sentido mais na fase escolar tardia ou na adolescéncia,
fase em que h& uma conquista da autonomia e autoafirmacdo, o que vinca ainda mais a
necessidade de identificagho com o seu grupo comum. Holland & Rowland (1990)
afirmam que as alteracBes das capacidades fisicas e mentais provenientes da doenca no
periodo da adolescéncia, podem diminuir a autoestima, valor pessoal e podem levar a
quadros depressivos severos. Os autores referem ainda que, uma das maiores fontes de
angustia para os adolescentes € a alteracdo da imagem corporal. Acresce sublinhar que
nesta fase a alteracdo da imagem corporal, pela doenca ou pelos efeitos nefastos dos

tratamentos, pode contribuir para o isolamento social.

O medo do abandono nas criancas hospitalizadas, justifica a assidua presenca dos pais
durante a infancia e a adolescéncia, para que a crianga se sinta segura. A crianca sente uma
perda de controlo da situacdo, provocada pelo cansaco, o aborrecimento, a impaciéncia e a
irritacdo, podendo aumentar a angustia e culpabilizacdo. Neste sentido, é importante
assegurar a continuidade das relacdes sociais mantidas antes do diagndstico de doenca, o
que implica uma constancia nas visitas dos grupos de pares e familiares (Opperman &
Cassandra, 2001). A crianca sofre também pelo medo do desconhecido, como a presenca
do enfermeiro, o leito, as roupas, 0s exames, 0 alimento, as pessoas, a escassez de
informacdo, que geram um clima de tensdo, fantasias e temores. Sente ainda culpa,
percecionando a doenga como uma punigdo, em consequéncia de algum erro cometido,

renunciando-a (Chiattone, 2009).

Alguns autores (Canning et al., 1992a; Phipps et al., 2001; Canning et al., 1992b)
acrescentam que, as criancas com doenca cronica, nomeadamente doenca oncologica,
apresentam baixo indice de depressdo, pela adog¢do de um estilo repressivo adaptativo que

de acordo com (Phipps et al., 2001), pode ser na crianca o potenciador de tenséo, cefaleias,
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alergias, Ulcera e hipertensdo. H& por parte da crianca como que uma submissdo a
sintomatologia e a ansiedade da doenca que a consome (Canning et al., 1992a), podendo

assumir-se como um instinto para proteger quem a ama e sofre por si.

Além do mais, em consequéncia da atitude preocupante e angustiante que a familia se
demarca, bem como pelo desconforto e dor sentida, a doenca na crianca ndo passa
despercebida (Wasserman, 1992). A crianga, apercebe-se de tudo que a rodeia, ainda que

aparentemente, ndo o demonstre.

A crianca hospitalizada sente necessidades para além da sua condi¢do clinica e do
tratamento instituido. Algumas das quais preeminentes no agravamento, como no
restabelecimento do quadro clinico. Cabe aos profissionais reconhecer as caracteristicas
préprias, quer da familia, quer da crianca, fazendo um levantamento das suas necessidades
para prestar um cuidado digno com qualidade (Pedro & Funghetto, 2005). A crianga
precisa de adquirir um dominio das suas capacidades dentro dos limites impostos pela
doenca e de se sentir envolvida no cuidado, bem como igual a todas as outras, capaz, Util e

amada, para restaurar as suas relaces pessoais.

No caso das doencas cronicas, mais que em qualquer outra idade, saber lidar com a
situacdo em pediatria, imp@e resignacdo. A doenca cronica descreve-se no curso do seu
desenvolvimento como longa, progressiva e pela necessidade de tratamentos prolongados
(Wasserman, 1992), com impeto impacto na capacidade funcional da crianca (Heinzer,
1998), podendo fomentar na crianca uma alteracdo no desenvolvimento fisico e mental, e

na sua interacdo com o meio envolvente (Bradford, 1997).

Outro problema complexo € o diagnostico de cancro numa crianga, que cria uma
desestruturacdo familiar, vivenciando a familia e a propria crianga situagdes de conflito. A
crianca vive com um estilo de vida totalmente modificado, na medida em que os aspetos
inerentes & doenca provocam uma perda das atividades do seu dia-a-dia, tal como simples
gestos de ir a escola, brincar e conviver com seus grupos pares, 0os amigos (Pedro &
Funghetto, 2005). A admissdo hospitalar afasta a normalidade do que era o quotidiano da

crianga, vigorando a dindmica da mesma, obstando o contacto com o exterior.

Por esta razdo, é importante que num contexto hospitalar, a brincadeira seja preservada

para que a crianga se sinta crianca, se distraia, e se abstraia, nem que por um exiguo
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instante, do obstaculo que é a doenca. Para Gonzalez (2000), a crianca demanda de um
seguimento social e educacional da sua vida exterior, pela supremacia da sua qualidade de
vida, dado que é esta a realidade que ird reencontrar apds a alta hospitalar. Brincar € um
direito de todas as criangas. Consentir que uma crianca brinque € viabilizar o seu papel de
crianga, enquanto crianca que é, e ndo considerd-la um adulto a forca (Lourenco referido
por Batista, 2004). Certamente “a brincadeira ndo serve apenas para distrair as criangas; na
verdade ela aumenta a capacidade da crianca para aguentar de forma eficaz o processo do

internamento” (Delpo & Frick, citado por Doverty, 1994, p.12).

Estas Gltimas condi¢bes clinicas descritas (doencas cronicas e cancro), podem levar a
crianca a experienciar cuidados paliativos e situacfes em fim de vida com necessidade de
hospitalizacdo que provocam grande sofrimento. Segundo Santos (2001), a relagéo entre a

crianga e o hospital traduz-se em medo, desconforto fisico e frequentemente, dor.

Uma barreira da medicina é precisamente, o confronto para a tomada de deciséo de paliar
uma crianca doente. Para a prestacdo de Cuidados Paliativos adequados, a medicina carece
notavelmente, de uma devog¢ao com as “ qualidades vitais” sobre as “condicdes vitais”.
Sd0 muitos os sintomas associados a uma doencga avancada, incuravel, dai que o seu
controlo assume especial relevo para promover a qualidade que a crianca em fim de vida

merece, pois como confirma Collins et al. (2000) as criancas com doenca terminal sofrem.

Mooney-Doyle (2006), num estudo denominado “An Examination Of Fatigue In Advanced
Childwood Céncer”, evidencia que a fadiga ¢ fonte de sofrimento para as criangas e para as
familias. Na fase final da doenca e da vida, a fadiga pode impossibilitad-las de partilhar o
tempo com as pessoas significativas e por esse desgaste fisico, emocional e mental, podem
ndo ter energia para comunicarem uns com 0S outros e com a equipa de saude. A fadiga
pode exercer um efeito cumulativo juntamente com os sintomas caracteristicos do fim de

vida, tal como depressao, tristeza, dor e insonia.

Postovsky et al. (2007), num estudo com 19 criangas com tumor cerebral e 18 criancas
com sarcomas, a vivenciar o fim de vida, constatam que a sedacdo paliativa pode ser o
unico meio de aliviar o sofrimento incontrolavel de uma crianca com cancro em fim de
vida. A medida que a crianca se aproxima do fim de vida, a severidade dos sintomas

aumenta e o sofrimento intensifica; discute-se as vantagens da sedacdo paliativa e da-se
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especial atencdo ao sofrimento dos pais apds essa decisao, indicando-se estratégias para a
sua gestao.

Os sintomas caracteristicos da doenca incuravel desconfortam em muito a predisposigdo no
dia-a-dia da crianca, que merece ser vivido com serenidade e qualidade junto dos seus,
pelo que a adequacdo de medidas para o seu alivio tem um destaque primordial, para que

todos esses dias sejam vividos em partilha e afeto.

1.4.1 A familia da Crianca em Fim de Vida numa Unidade de

Pediatria

Atualmente, defrontamo-nos com a presenca da familia de referéncia na unidade
hospitalar, fundamental para o equilibrio e bem-estar da crianca, e para a equipa de saude,
pois como defende Ausloos (1996), a familia conhece melhor a crianca. A eficacia do
cuidar sé se alcanga, se na nossa intervencdo nos focarmos na integra na familia no curso
da doenca e nos familiares prestadores de cuidados. Estes representam um papel primordial
no cuidar, mas também apresentam reacdes que por sua vez se repercutem muitas vezes na
crianca (Kubbler — Ross, 1998).

O suporte familiar e as competéncias de cada membro da familia sdo inigualaveis fontes de
informacdo e influem a forma da crianca lidar com a doenca (Hamlett et al., 1992). A
familia é o quadro de referéncia que se espelha nos gestos mais simples na acdo do doente.
Também Cépeda & Maia (1998) relatam que este vinculo entre pais e a crianca € uma
relacdo emocional, psicoldgica e fisica. O contacto fisico € importante para ambas as
partes, particularmente nos estadios finais em que retoma toda a importancia e intensidade

que tinha nos primeiros meses de vida.

Estudos recentes demonstram como a familia interpreta a sua participagdo no ato de cuidar
e enfatizam a descricdo das proprias familias sobre o levantamento das necessidades
sentidas, desejos e forma de vivenciar, e avaliar o cuidado prestado (Brunnquel & Koren,
1991; Cameron et al., 1992; Crepaldi, 1998a). Quando a familia se sente Util e envolvida
na prestacdo de cuidados no seio de uma equipa, vivencia um sentimento acrescido de

confianca e seguranca (Domingues, 1989).
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Neste sentido e sob uma nogdo mais classica, como evidencia Ribas (1994), o doente e a
familia constituem a unidade do cuidar, cujo papel principal é atribuido ao doente, a

familia é promotora de apoio e a equipa de saude coordenadora desta unidade.

Compreende-se por familia, um grupo de seres humanos que compde uma unidade social
ou um todo coletivo, vinculados pela consanguinidade, afinidade emocional ou parentesco
legal, incluindo pessoas que sdo importantes para 0 mesmo. Esta unidade social que
constitui a familia como um todo, é vista para além da relacdo sanguinea, de parentesco,
relacdo emocional ou legal, abrangendo pessoas que sdo importantes para o individuo, que

sdo as partes do grupo (CIE, 2006)

No fundo, a familia € uma unidade basica de saude e doenc¢a, uma unidade de crescimento
e experiéncia, desempenho ou falha (Ackerman evidenciado por Franco & Martins, 2000),
que se compde de membros, cada um com uma reacdo individual face ao problema
(Limonero, 1996)

Assim ao assumir esse apoio, a familia torna-se a esfera de protecdo e desenvolvimento da
crianca, a fonte de afeto e dedicacdo, acabando inevitavelmente por se confrontar ela
prépria com a doenca que afeta o seu familiar. Este confronto provoca de certa forma uma
afecdo nefasta sobre a familia, que para além de promotora de apoio, se torna um pilar em
caréncia de cuidados. Esta ideia é consolidada por Martocchio citado por Martins (2000),
quando reconhece duas func¢des concomitantes nos familiares dos doentes: sdo parceiros e
recetores do cuidar, na medida em que os familiares podem intervir na prestacdo e na
tomada de decisbes dos cuidados ao doente, bem como sdo também alvo de cuidado por

parte dos profissionais, para lidarem o melhor possivel com a situagéo.

A doenca atinge holisticamente ndo apenas o doente, mas também a familia e tal como
Neto (2000, p.8) expde, “os cuidados paliativos devem incluir a familia nas suas

atividades e prolongam-se, se necessario, no apoio durante o luto”.

Sao vérias as implicagdes sentidas pela familia, como consequéncia desse confronto com a
doenga do seu familiar e respetiva hospitalizacdo. Uma das implicacOes centra-se no
ambito da dindmica familiar, que se altera por completo no dia-a-dia dessas familias. Para
Armond (2003), a hospitalizacdo é sempre um acontecimento perturbador pelas mudancas

e condicionalismos que implica na vida das familias.
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Revela-se essencial, uma reorganiza¢do em torno das necessidades da crianca que requer
por parte da familia uma reestruturacdo na vida educativa, social, nos cuidados aos irmé&os,
na relacdo conjugal, na orientacdo da casa, alterando a vivéncia em tempo e espaco de todo
o0 nacleo familiar. Esta reestruturacao familiar € indispensavel, porque muitas vezes os pais
quase que de uma forma inconsciente, focalizam-se exclusivamente no filho doente,
negligenciando a sua relagcdo conjugal e parental, com um défice de atencdo aos restantes
filhos saudaveis. Os problemas conjugais tém destaque nos casais que tém uma crianca
com doenca cronica (Dahlquist, et al. 1993; Walker, et al. 1992), podendo a discordia
conjugal contribuir negativamente para o ajustamento psicoldgico da crianca (Kupst et al.,
1982). A separagdo e os problemas conjugais propiciam um declinio na saude fisica da
crianca (White, et al. 1984). Também Crepaldi (1998b) reforca que em contexto hospitalar
hd a desintegracdo da familia, em consequéncia do afastamento de um dos pais para
acompanhar a crianca doente. A familia precisa de uma reorganizagéo do seu quotidiano,
como por exemplo: deixar os outros filhos aos cuidados de familiares ou amigos. Os pais
sentem culpabilizacdo pela desintegracdo familiar, desamparo e impoténcia face a este
confronto. E possivel a cobranca por parte dos outros filhos, assim como a vivéncia de

conflitos, face a troca de papéis e a nova estruturacéo familiar.

A questdo da sintomatologia associada a situacdo de doenca das criancas é um dos aspetos
que maior sofrimento causa na familia. Diversos autores (Mooney-Doyle, 2006; Pritchard
et al., 2008; Wolfe et al., 2008) referem que a existéncia de dor, dificuldade respiratoria,
agitacdo e fadiga, representam sintomas que provocam uma crescente preocupagao nos

pais e um significativo sofrimento na crianca e nos pais.

Do mesmo modo, a comunicagdo inconsistente fornecida pela equipa de saide, é um dos
aspetos preocupantes para a familia, na medida em que a falta de clareza e profundidade,
gera mais amargura e ansiedade, quanto ao tratamento da crianca (Costa et al., 2008). Em
contrapartida, como aponta o estudo de Mack et al. (2005), os pais demarcam com elevada
consideracdo a qualidade de cuidados, em virtude da informacdo recebida com clareza, no
que respeita o fim de vida, comunicadas de forma sensivel e afavel, bem como da interacédo

direta do medico com a crianga.

E de todo pertinente que a familia sinta que os filhos detém digna distincdo no seio da

equipa e que lhes é conferida a conjuntura para a comunicacdo dos seus sentimentos
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inerentes a este contexto. A este respeito Hinds et al. (2005), referem que a escuta ativa e
solicitacdo aos pais para comunicarem sobre a sua crianga, viabilizam a sua presenca e

contribuem para a gestdo do sofrimento dos pais.

Todos os aspetos relativos as implicacdes relativas ao confronto da doenca, da crianca e da
sua hospitalizacao referenciados anteriormente, podem ter como consequéncia implicacdes

psicossociais na estrutura familiar.

Para Favarato & Gaglini (2008), a incapacidade de gerir esta nova realidade, pode incitar
entre os pais situacdes de conflito, com manifesto de sentimentos de impoténcia e culpa. O
aumento de ansiedade num nucleo familiar e escolar com escassos recursos para apoiar a
crianca face a doenca, podera elucidar sequelas psicopatoldgicas e de desenvolvimento a
médio e longo prazo (Coddington, 1972). Todos estes sentimentos podem fomentar a
manifestacdo de sintomas psicofisiologicos, como perda de apetite e de peso, dificuldade
em dormir, e perda do sentido da vida. Estes aspetos deverdo ser foco de intervengédo de
um trabalho multidisciplinar, porque a familia s6 poderd dar o maximo de si, se
convenientemente cuidada, o que é de todo pertinente ja que a crianca contextualizada na

familia, espelha a postura sentida pela sua familia.

Focando novamente estes anseios, € comum que os pais quando se deparam com um filho
hospitalizado os sintam. Medo e ansiedade pela gravidade da doenca e pelos
procedimentos especificos do tratamento, e frustracdo por ndo se sentirem incluidos no
seio da equipa, através do desconhecimento de normas e rotinas da instituicdo, e pela

escassez de informacdo (Hockenberry et al., 2006).

Pelo facto da cura ser incerta no decurso dos tratamentos, 0s pais vivenciam constantes
preocupacBes com inicio no diagnostico, como a raiva, magoa, culpa, angustia e depressao
(Valle, 1994).

No que consta 0s aspetos socioecondémicos, a experiéncia da hospitalizacdo da crianca
impde mudangas no estilo de vida das familias com um encargo financeiro adicional, e um
descuido sobre a casa e os outros familiares significativos. Vale et al. (2005) sublinha que,
a familia suspende as rotinas habituais, paralelamente que aumenta as necessidades dos
pais, que necessitam de contrabalancar responsabilidades com as necessidades do seu filho

doente.
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O impacto da doenca terminal e a forma de reagir & mesma sdo dispares de familias para
familias. Vara (1996) salienta que, a vivéncia de experiéncias anteriores em contexto
semelhante, a coesdo entre os membros que constituem o nucleo familiar e 0 uso de
recursos exteriores, determinam a capacidade de suporte da familia encarar a doenca, a
qual tem afecdo sobre diversas dimensdes, desde a financeira, & social, somaética,
comportamental, mental consciente ou inconsciente. Também os estadios de
desenvolvimento da doenca, os efeitos do tratamento, os longos periodos de internamento e

a qualidade do acompanhamento influenciam as reacdes familiares.

A adaptacdo a uma perda reporta uma problematica familiar, que depende do grau de
maturidade, enriquecimento e compreensdo existente no seio familiar. Marques et al.,
(1991) contempla em 4 etapas a descricdo das alteracGes vividas pela familia perante a

doenca:

e Na primeira etapa, a familia encara a realidade, cujas respostas variadas se reinem em
cinco fases: impacto, desorganizacao funcional, busca de uma tentativa de explicacao,
pressdo social e de crises emocionais;

e Durante a segunda etapa, vivencia-se uma reorganizacdo no periodo pré-morte. Ha
uma incapacidade do doente e a necessidade de prestar cuidados; a familia confronta-
se com a necessidade de reestruturar os papéis;

e Na terceira etapa, a familia vive a perda e a soliddo da separacdo. Traca-se 0 processo
de luto, no qual pode desencadear-se sentimentos de culpa e de incapacidade para lidar
com esta condicgéo;

e A quarta e Ultima etapa, prospera no término do processo de luto e consiste no
restabelecimento familiar a situacdo e na difusdo no contexto social; esta etapa

desenvolve-se apds o luto bem-sucedido;

Sem duavida que a doenca é o desmoronar da harmonia familiar e o pensamento de que a
morte pode ser o desfecho breve, é uma tormenta. Twycross (2003, p.199) afirma que “
quando nada mais temos a oferecer do que n6s mesmos, a crenga de que a vida possui
significado e uma finalidade ajudam a amparar o prestador de cuidados”. E vital enfatizar
junto da familia que, apesar de ndo se procurar novas formas de cura e/ou de prolongar a

vida, tal ndo significa que a crianca ndo receba cuidados, o objetivo dos cuidados é que
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mudou. Domina a valorizagdo da qualidade de vida, do desejo da crianca e da dignidade

humana.

1.5 O Processo de Morrer na Infancia

Mais que um preparo para a morte, € impreterivel humanizar o processo de morrer num
tempo que antecede a morte. Um tempo, onde as relagdes interpessoais sdo dignas de
estima, exigindo um enaltecer e um acompanhar desta quadra de vida, com um cuidar de
exceléncia, humanismo, compreensdo e dedicacdo. Para Alves (1998), cada momento de
beleza vivido com amor, ainda que efémero, € uma experiéncia completa que se estende a

eternidade.

Na inevitabilidade desta certeza inata a existéncia humana, ou na tentativa de a adiar,
evitamos a morte dando lugar ao siléncio, que se reveste numa inigualavel fonte de
sofrimento, “quanto mais o ser humano se apega as aparéncias das formas, as obrigagoes
e aos prazeres mundanos, mais obnubila ou tdo s6 adormece a morte [...] ele desdiz a
realidade interdita e alimenta a quimera da imortalidade fisica. llude-se de novo e
desgasta-se inutilmente” (Oliveira citado por Oliveira, 2006, p.18). E dura a realidade da

morte, mas mais duro é o sofrimento em vida que a doenca pode prorrogar.

A morte tem uma repercussdo psiquica, ainda mais acentuada, quando se direciona a uma
crianca, uma vez que a familia idealiza a eternidade para o seu filho. Neste
reconhecimento, € mais que incontroverso o0 apoio absoluto a familia, a percecdo dos seus
medos e anseios, do seu ponto de vista e da fragilidade do seu Ser. E também fundamental,
ndo esquecer 0 tempo de ser crianca e perceber qual a sua representacdo da morte, de
forma a sobrevalorizar a sua infancia e resguardar a dignidade do seu tempo de viver até a

morte com toda a qualidade possivel.

Entender o que representa a morte devera ocorrer em etapas graduais, de acordo com a

capacidade intelectual e emocional da crianca (Torres, 1979).

Bruner (1990) salienta que, antes de abordarmos o tema morte com a crianga, é necessario
percebermos qual a sua a concecdo sobre o tema. O conhecimento da concecdo que a
crianca tem de morte, pode proporcionar indicios daquilo que ela é capaz de compreender

nas diferentes etapas do desenvolvimento.
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1.5.1 Experiéncia Sentida pela Crianca no seu Processo de Morrer

A sociedade atual vive numa fuga constante do tema da morte com a criancga, facto que se
torna ainda mais complexo quando a doenca e por conseguinte a morte, recai sobre a
prépria crianca; cria-se a sua volta uma conspiracdo do siléncio. Como supradito

anteriormente, é primordial compreender a representacdo da morte para a crianca.

Machado (2006), preceitua que a forma como a crianca vivéncia a morte e o luto, depende
da idade, personalidade, estadio de desenvolvimento cognitivo e psicossocial, cultura em

que se insere e da intensidade com gue lida com esta crise.

Com base neste conexo de fatores, é que se torna viavel enquadra-la nesta experiéncia da

perda.

Advogar a pertinéncia da percecdo da crianca sobre alguns conceitos, para
subsequentemente compreender de forma matura a morte, € fundamental (Biscaia, 2003).
A0 mesmo tempo que a crianga no seu percurso de vida adquire capacidade cognitiva,
também a partir de vivéncias e experiéncias anteriores constrdi o conceito da morte. Com a
vivéncia das primeiras perdas face a pequenas mortes vividas pela crian¢a, como o
primeiro dia de escola, o retorno da méae ao trabalho, a primeira negativa, o brinquedo
preferido estragado, podem surgir consequentemente medos e insegurangas (Kovacs,
2002).

A abordagem da morte com a crianca desenvolve-se verbalmente, ou por intermédio de
jogos, dramatizacBes, arte, desenhos, trabalhos escolares ou narrativa de historias
(Goldman, 1998).

Nunes et al. (1998) evidencia que é entre 0s 5 e 0s 7 anos de idade, fase em que o
pensamento pré-operacional se torna operacional concreto, que maioritariamente, as

criancas saudaveis formam o conceito de morte.

Estudos revelam que a crianga com o diagnoéstico de doenga grave tem uma concecao mais
madura da morte, comparativamente com 0S Seus pares que ndo experienciam esta
realidade (Torres, 2002).
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Tal como descreve Nagy referido por Torres (1980), o conceito de morte engloba na sua
evolugdo uma irreversibilidade, ndo funcionalidade e universalidade. Frisa que na crianga
até aos 5 anos vigora um conceito de morte como efémera, compreendida como separacao
ou sonho; dos 5 aos 9 anos propendem a personificacdo da morte, como uma figura que
leva as pessoas e discirnam a morte como irreversivel, mas evitavel. A crianca vai
perdendo a sua egocentricidade e volta-se para o mundo ndo refletindo apenas sobre si

prépria, mas sobre a esfera biopsicossocial que a subjuga.

O conceito de morte como inevitavel, universal e reversivel é percecionado pela maioria
das criancas, na idade dos 9-10 anos. No entanto, as suas atitudes perante a morte sdo
muito influenciadas pelas reacdes e atitudes dos outros, nomeadamente dos pais (Whaley
& Wong, 1999). J& o adolescente com 14-15 anos, pelo sentido idedlogo do mundo
demonstra uma reagéo de forca e fragilidade que em muitas circunstancias desencadeiam
atitudes de agressividade, revolta e critica (Whaley & Wong, 1999). O adolescente depara-

se com um adiamento ou até impossibilidade de todos os seus sonhos

Também Bowlby (1973) afirma que, a percecdo da crianca perante a morte sofre influéncia
da atitude dos pais, que por sua vez, é determinada pela postura assumida pelo médico

perante a patologia.

Destaca-se a conspiracdo de siléncio, por vezes assumida pela familia com olhares e
expressdes suspeitas, partilhadas em parte pela equipa de saide, como indutora de mais
medos a crianca, em relacdo ao desconhecido que é a morte. Royer referido por Biscaia
(2003) sustenta o alcance da crianca doente falar livremente de forma realista a propria
morte, consciencializando-se, quando abordada por um adulto atento e que a trata como

igual.

A crianga compreende a realidade que a circunda e o que lhe € ocultado, torna-se
angustiante (Guarnieri, 1999). Neste ambito, a comunicagdo ¢ vital porque “negar o
dialogo a crianca, que direta ou indiretamente expressa essa necessidade, € um mau
cuidado de enfermagem pois nega-lhe a possibilidade de partilhar medos e os desejos que
ela quer ver cumpridos” Pinto (1997, p.26). Deve ser incutida a crianca a oportunidade de
exprimir tudo o gque sente e pensa sobre esta etapa da sua vida. Segundo Hockenberry et al.

(2006), a crianga pode desenvolver sentimentos de culpa e compreender a doenga como um
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castigo, em consequéncia de um comportamento passado ou pela nogdo de que provoca

sofrimento nos pais, assimilando a doenga como um castigo.

Ainda Horta (1982), sustenta que a crianga se entristece e culpabiliza pelo facto de ndo se
sentir como um ser com futuro, vendo-se incapacitada de realizar sonhos idealizados,
expectativas e desejos, sensacdo que entristece 0s pais, frustrando-os nas proprias

expectativas para com os filhos.

Neste contexto, Himelstein et al. (2004) ressalva que as criancas se inquietam com a
separacdo do seu mundo significativo, com os pais, irméos, escola, animais de estimagéo e
pelo facto de ndo se sentirem aptas a fazer o que desejariam. A crianga ao percecionar-se
em momento algum, como um ser sem futuro, precisa do seu luto. Um luto que passa pela
despedida do que se extingue com a sua perda, o luto de si prépria e de tudo o que tem
sentido na sua vida, desde as mais minuciosas particularidades; um sentido determinado
por si e ndo por quem a rodeia, pelo que é necessario essa preparacao e viabilizar essa
despedida. Nesta fase é basilar a esséncia dos cuidados paliativos, para que a crianca sinta
gue ndo esta so; sinta presenca e disponibilidade para a ouvirem com empatia, sinceridade

e aceitacdo na relacdo de ajuda criada.

1.5.2 O Acolhimento do Processo de Morrer da Crianca pela

Familia e Comunidade

Ainda nos dias de hoje, se acredita até a Gltima na imortalidade pela infalivel medicina,

mas infalivel é a morte na vulnerabilidade da vida.

Demarcando-se na atualidade um controlo cada vez mais exequivel da cura, limita-se
contingentemente, a sensibilidade humana no reconhecimento da derrota do tratamento e
na implementacdo em tempo Util de medidas de suporte e paliagdo mais compativeis com
cuidados que prezem a dignidade humana (Rushton, 2005). Pertencemos a uma sociedade
que ndo esta preparada para assistir a morte de uma crianca, a qual conforta-lhe a alma
justa, enxergar o velhinho idoso com uma vida completa a partir e ndo a crianca na tenra

idade do viver, descobrir e amar.
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Efetivamente o que transcende o pensamento da familia é a morte de uma sua crianca, pois
o ciclo natural da vida altera-se, pelo fato da morte dos pais anteceder a das criancas
(Bousso, 1999), mas é necessaria a consciencializacdo desta conjetura, para que as medidas
de suporte e paliacdo sejam prestadas atempadamente perante um mau diagndstico. O
diagndstico de uma doenca incuravel € deveras angustiante, na medida em que se
desconhece o que é a doenga, as suas consequéncias, a especificidade do tratamento e a sua
implicacdo no quotidiano da crianca e da familia. H& como que um sentimento de
impoténcia para lidar com o sofrimento e no apoio a crianca (Zavaschi et al., 1993).
Quando uma crianca adoece, por muito integro e forte que seja o ndcleo familiar, toda a
familia adoece, em sofrimento pela doenca da crianca (Zavaschi et al, 1993; Damido &
Angelo, 2001).

O cuidado prestado a crianca e ao adolescente com o diagnostico de doenca oncoldgica é
subordinado pela intervencdo de terapias curativas, do controlo da sintomatologia e do
apoio a familia, ja que o impacto da mesma, provoca um total desespero nos pais que se
confrontam com a percecdo da doenca incuravel, interligando-a com a morte (OMS, 1998;
Lacaz, 2003). E importante saber lidar com a dor da familia que ignora a terminalidade ou
nega a realidade, uma negacdo na tentativa de repulsa da eminéncia da morte (Baraldi &
Silva, 2002), para que se consiga uma prévia, gradual, justa e complexa preparacdo da
familia para esta nova realidade com que se defronta. E frequente negar-se a realidade
proxima da morte, vive-se 0 medo da perda, que se traduz para Kovéacs (2002) numa

resposta psicolégica comum perante a morte.

Os pais com a perda de um filho sofrem uma dor incontornavel. A morte impede tudo o
que aspiram de vida aos seus filhos com tantos desejos e ensejos no intimo das suas
emoc0es; a inexisténcia fisica da sua condi¢cdo de humanos que se atinge com a morte leva
nesse instante, uma desmedida parte destes pais. Como corrobora Viorst (1998), os pais

sentem como se tivessem perdido um pedago de si mesmo.

Schmitz (1995) e Whaley & Wong (1999) refor¢cam que a perda de um filho pode ser uma

das mais tragicas experiéncias do ser humano.

No que abarca as implicacdes psicoldgicas, Klbler-Ross (1998) reconhece as respostas dos

pais, face a um contexto potencialmente tragico: negacdo, raiva, negociacdo, depressdo e
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aceitacdo. Estas fases ndo se sucedem sempre pela mesma ordem, é possivel justaposicdo
de fases; ndo sdo anélogas nas caracteristicas em todas as pessoas e a crianga pode morrer

sem que os pais atinjam a fase de aceitacéo.

Com a confirmagdo do diagndstico, a familia sofre uma desorganizacdo funcional e é
frequente a negacdo, que passa pela recusa desse diagndstico, nomeadamente no seu
envolvimento com a morte. Os pais recorrem por vezes a uma 22 opinido médica a procura
de solucBes relativas ao diagnostico e a terapéutica, na esperanca de um equivoco de
diagnéstico (Kibler-Ross, 1998).

Os pais podem vivenciar um sentimento de raiva direcionada ao médico que néo revelou o
diagnostico da crianca, ou ao médico que lhes comunicou, ou ao enfermeiro, ou até aos
outros membros da equipa multidisciplinar. E frequente os pais sentirem frustracéo,

demonstrada pela incapacidade para cuidar do seu filho (Kibler-Ross, 1998).

Na tentativa de adiar o inevitavel e percebendo que as fases anteriores ndo resolveram a
situacdo, da-se a fase da negociacdo que delibera uma meta a cumprir. Estas negociagdes
tendem a ser organizadas com Deus e normalmente mantidas em segredo (Kibler-Ross,
1998).

A quarta fase € a depressao, cuja raiva anterior assume um sentimento de tristeza. Verifica-
se muitas vezes, exaustdo fisica e mental, acrescida com a inquietacdo dos encargos
financeiros que advém da situacdo da doenca (Kubler-Ross, 1998). Nesta fase o panorama
da morte é evidente; negar nada resultou, revoltar-se com toda a raiva idem, negociar com
promessas foi em vao, evidenciando-se a exacerbacdo da dor e do sofrimento pela

consciéncia da perda.

A aceitacdo ¢ a ultima fase deste processo que se rege por uma redugdo da angustia e um
progresso no grau de expectativa tranquila; é por vezes, coincidente com a eminéncia da
morte e com a propria morte. A familia vivéncia a perda e a solidao da separacéo, pelo que
a familia comummente, necessita de mais acompanhamento e compreensao Kiibler-Ross
(1998). Constatamos assim, que se esta fase for conseguida, o processo até a morte pode

ser um tempo de vida tranquilo por parte do doente e da familia.
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Kibler-Ross (1998) acrescenta que estas fases do processo de morte que a familia percorre,
sdo semelhantes as vivenciadas pelo Doente em fase terminal, podendo ser dissemelhantes
no momento da ocorréncia. Esta autora realca que, quanto mais apoio as familias no
manifesto das suas emocdes antes da morte de um familiar, mais reconfortados se sentirdo

os familiares.

Vérios autores preceituam que uma das necessidades sentidas pelos familiares com doentes
em fim de vida centra-se no sentimento de esperanca. Para Vara (1996), o conceito de
“manter a esperanga” centra-Se num conexo de processos que engrandecem os sentimentos
de confianca, valor e dominio dos pais, comparativamente com os sentimentos de culpa,

revolta e desamparo.

Do mesmo modo Simsen (1988), citado por Hopkins (1998, p.1826), afirma que “sem
esperanca, come¢amos a morrer’”’ na medida em que, “quando a esperanca desaparece, a
vida termina, na intromisséo da realidade ou potencialidade”. No fundo, esta esperanca €
guase como que o0 suporte que da vida no tempo de viver, que a estas criancas pertence,
antes do tempo da sua morte, naquele tempo de amor, qualidade e expressao dos seus

desejos.

O impacto da morte causa necessidades emocionais e relacionais sobre a familia, além do
que a familia pode gerir, sem recorrer a apoio de terceiros. A crise surge da necessidade de
continuar a exercer 0s papéis normais da sua vida com a sobrecarga do luto dos demais
elementos da familia, para aléem do importuno das reacdes proprias do luto individual
(Bromberg et al., 1996). O luto ndo se inicia com a morte, mas delimita-se com base na
qualidade das relacdes familiares anteriores, dos vinculos existentes e das condi¢cGes em

proximidade com a morte (Bromberg, 1994).

Sobre este argumento, € necessario focalizar a atencdo na familia, nas suas interacOes intra
e extra familiares, para conhecer o seu processo de viver, bem como as transic0es e crises
com que se deparam (Elsen et al., 2001). E preciso conhecer na integra a familia, o seu
meio e as condic¢des envolventes, com o pressuposto de uma gestdo ajustada do luto que

antecede 0 momento da perda e apds a perda.
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CAPITULO 2 - O CUIDAR DA CRIANCA EM FIM DE VIDA
E FAMILIA NUMA UNIDADE DE PEDIATRIA

1. CONCECAO DO CUIDAR

A abordagem do cuidar implica uma amplitude da acdo do nosso Ser, ndo sO pelas
competéncias profissionais adquiridas pela nossa instrucdo, mas pelos valores que nos
estimam como pessoas no amago de uma sociedade. Como Colliere (1989, p.25) afirma,
(...) os cuidados sdo a garantia direta da continuidade da vida do grupo, da espécie (...) a
pratica dos cuidados corresponde ao reconhecimento e ao prolongamento de uma funcédo

social”.

O ato de cuidar é inato ao Ser Humano, desde a fecundacdo a concecdo, ao processo de
viver e certo que €, a todo o processo de morrer até ao fim e na vida apds o fim, € um ato
coletivo e reciproco, entre quem presta e quem carece, vitalmente destes cuidados. Desta
forma, Colliére (1989, p.27) preceitua também que “(...) cuidar, prestar cuidados, tomar
conta, é primeiro que tudo, um ato de vida, no sentido de que representa uma variedade
infinita e atividades que visam manter, sustentar a vida e permitir-lhe continuar e

reproduzir-se”.

Cuidar, constitui-se como um processo complexo e exigente, que compreende um conexo
de experiéncias potencialmente responsaveis pelas alteracdes de salude e bem-estar do
prestador de cuidados, nomeadamente da sua saude mental (Lage, 2005). A construcao
desse cuidado efetiva-se em torno de quem o constréi, quem o recebe e o contexto. Sobre
esta premissa, esta construgcdo principia-se com base no conhecimento e na identificagdo
das necessidades da crianca e familia, e numa forma de resposta, através de distintos
saberes, para percecionar 0s sinais e sintomas do processo salde - doenca. Por esta razéo,
como refere Colliére (1989) é importante a sua descodifica¢do, na procura do seu sentido

em relagdo a pessoa que 0s Vvive tanto no seu contexto de vida, como nas suas atividades.

Quem cuida para além de uma presenca fisica e profissional, tem uma presenca humana,
com capacidade de escuta, compreensdo e ajuda. Cuidar remete um verdadeiro encontro

com o outro, numa relacdo de proximidade e de ajuda, impde uma valorizacdo da relagéo
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interpessoal, o respeito pelos valores e cultura do doente e a sua participacdo na tomada de
deciséo (Pacheco, 2004).

Cuidar é percecionar a pessoa como um fim em sim mesma e ndo como um meio para
atingir fins cientificos, técnicos e institucionais; requer sensibilidade aos sentimentos do

outro, respeito, compreensao, consideracdo e afeto (Pacheco, 2004).

De acordo com Dias & Motta (2006, p.580), 0 “cuidar é um processo bdsico que resulta
na satisfacdo das necessidades humanas, alcancadas também através do desenvolvimento
de relagdes de ajuda e confianca e, ainda, da provisdo de um ambiente de apoio e

protecao mental, fisica, sociocultural e espiritual”.

A enfermagem é uma ciéncia da vida e sobretudo do viver, numa arte do cuidar, seja o
viver o inicio ou fim do ciclo vital, porque todo o viver tem a sua esséncia, mesmo até o
momento da morte e o periodo de vida que a antecede. Segundo Colliere (1989), os
cuidados de enfermagem tém que se procurar, € necessario reinventar os cuidados que
promovam a vida e que restituam um sentido & vida, tanto dos que os recebem como dos

que 0s prestam.

Reforcamos que para entendermos o cuidar como uma dimensdo humana do agir, é

necessario tal como refere Honoré (2004), trés pressupostos:

e O cuidar ndo é exclusivo dos técnicos; refere-se a todos e a cada um; as coisas e a tudo

0 que faz parte do mundo.

e Cuidar mantém a existéncia, a atividade humana; dirige-se ao outro e ao ambiente,

salvaguardando a dignidade humana.

e Apesar da sua fraqueza, vulnerabilidade e incertezas, cuidar traduz-se no que somos,
com capacidade de pensar e manter a condi¢do de existéncia, através das varias op¢oes

gue se vao descobrindo.

Neste sentido cuidar representa um encontro entre pessoas.
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1.1 O Enfermeiro no Cuidar a Crianca em Fim de Vida e Familia

numa Unidades de Pediatria

Num marco histdrico a Enfermagem, sofreu a influéncia de fatores diversos, progredindo,
paralelamente, com as correntes de pensamento que se distinguiram na evolucdo do
conhecimento. Em meados do século XIX, distanciou-se dos valores morais e religiosos do
passado e adotou o modelo biomédico, enaltecendo a componente técnica. O cuidado
cingia-se a decisdo meédica, extinguindo-se o vinculo entre 0 Ser Humano e o contexto
social. A subjetividade do sujeito era obliterada, direcionando-se o foco do cuidado sobre o
espaco tecidular ou mesmo celular portador de doenca (Colliére, 1989).

Foi entdo nos anos 50 do século XX, nos Estados Unidos da América, que emergiu a
necessidade de promover a cientificidade a pratica de enfermagem, contemplando a visao
holistica do Ser humano (Bento, 1997), cuja teoria explicita, 0 modo de atuacdo das
enfermeiras e o porqué dessa atuacdo. (Adam, 1994; Pearson & Vaughan, 1992; Kérouac
et al, 1996). Na tentativa de clarificar a especificidade da enfermagem como profissao,
surgem diferentes linhas de pensamento, preparando novos modelos conceptuais, 0s quais
se apoiam em teorias, sobretudo baseadas nas ciéncias sociais e humanas (Ribeiro, 1995).
Todos estes modelos, apesar das diferencas estdo em conformidade com a pessoa no centro
dos cuidados, vista como objeto de cuidados, facto que os distingue do modelo biomédico.
Estamos entdo, perante um novo paradigma do cuidar, centrado no Ser Humano,
contrabalancando o crescente tecnicismo da satde, de forma a sensibilizar cada vez mais
os Enfermeiros para os problemas de foro ético e moral, para a garantia idonea desses
conhecimentos a pessoa que cuidam (Watson, 1996), com singularidade e holisticamente.

Na atualidade, com base neste novo paradigma, o cuidar € encarado como o ideal moral ou
a esséncia da profissdo de enfermagem. Como Watson (2002, p.55) menciona “cuidar é o
ideal moral da enfermagem, pelo que o seu objetivo é proteger, melhorar e preservar a
dignidade humana. Cuidar envolve valores, vontade, um compromisso para o cuidar,
conhecimentos, acles carinhosas e as suas competéncias”. Por sua vez, Freitas (2000,
p.129) define o cuidar como “a esséncia da enfermagem, apela a um sistema de valores,
expressao de sentimentos entre dois seres, que exige um comprometimento, um dar e um

receber visando a protecao da dignidade humana”.
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Apesar deste novo paradigma do cuidar em enfermagem a rutura com o paradigma
tradicional que assenta no modelo biomédico, ndo é total por parte dos enfermeiros. Ainda
nos dias de hoje, existem enfermeiros numa recusa obstinada pela morte, que mesmo
perante a crianca em fim de vida e as suas familias, apoiam-se neste modelo tradicional,
quando enfrentam a impossibilidade da cura, encarando a morte como um insucesso, pelo
que se torna problemaético deliberar limites entre o Ser Humano e a tecnologia. Esta recusa,
reflete-se numa obstinacdo terapéutica, que se traduz numa atitude tomada por todos que
adotam 0 “curar” como maxima, desprezando o valor do verdadeiro “cuidar”, pela
insisténcia da aplicacdo de tratamentos curativos, mesmo sem qualquer esperanca de obter
uma melhoria no estado do doente. Esta atitude visa manter ou recuperar uma vida num
processo acelerado e irreversivel de morte e pode ser indutora de sofrimento no doente
(Pacheco, 2004).

Porém, também existem enfermeiros que se disponibilizam para estar com a pessoa em fim
de vida e reconhecem que, independentemente do seu estado, o objetivo primordial é
proporcionar-lhe conforto (Frias, 2003; Hopkinson et al., 2005). Neste contexto o cuidado
ndo se reflete sobre a patologia, mas sobre a qualidade de vida da crianca e familia,
atingindo um estado grandioso de humanizacdo e singularidade, estando incluido nesse
cuidado de enfermagem, segundo Hopkinson et al. (2003), a satisfacdo das necessidades da

pessoa/familia.

Os cuidados em fim de vida, para os profissionais de salde, revelam-se exigentes no que
respeita as competéncias e habilidades, uma vez que sendo seres sociais e culturais,
dependem da sociedade e dos valores assimilados, reagindo como pessoas comuns, com
emoc0des, sentimentos negativos e de rejeicdo, diante da morte e dos doentes moribundos.
Esta herancga cultural podera condicionar a forma de lidar com a morte e com 0s que estéo
a morrer, podendo contribuir com grande impacto emocional, davidas, inseguranca,
ansiedade e medo, desviando as suas atitudes e a forma como prestam os cuidados a esses

doentes e respetivas familias (Sapeta & Lopes, 2007).

O papel do enfermeiro nos cuidados ao doente em fim de vida centra-se na satisfacdo das
vontades e dos desejos individuais do doente (Potter & Perry, 2006). Desta forma, é
possivel ampliar dias de vida a vida destes doentes, em prol da sua unicidade e da

preservacdo da sua dignidade humana, ao contribuir com mais um sorriso nestes rostos
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pela exequibilidade de pequenas, grandes coisas. Ao acolher estas pequenas, grandes
coisas revela-se também o valor da sua existéncia e da sua importancia na vida de todos
que a amam. E uma certeza absoluta a premissa que Mendes (2005) partilha, que no &mago
dos cuidados de enfermagem, no ato de cuidar e de promover a vida, se encontra o

verdadeiro valor dos cuidados paliativos.

A garantia destes cuidados de forma efetiva, requer do enfermeiro ndo s6 o conhecimento
da patologia em si, mas capacidade para lidar com a carga sentimental e emocional face
aos outros e ao doente com ou sem possibilidade de cura. E preciso um olhar atento as
necessidades, enxergar o impercetivel, 0 que se oculta atras das palavras, da morte e do
morrer, para que se acompanhe de forma completa o doente no seu fim (Ferreira & Neves,
2003).

Como advoga Almeida & Sabates (2008, p.39), “a fun¢do do enfermeiro pediatra
ultrapassa a execu¢do de cuidados fisicos, técnicas e procedimentos relacionados ao
tratamento da crianca, incluindo o apoio as familias nas suas duvidas; o apoio as suas
iniciativas e o estimulo na sua pratica como unidade basica de saude; a avaliacéo de sua
vulnerabilidade; a ajuda para a familia exercer a sua acéo terapéutica junto a crianca; e
0 apoio para que se mantenha em equilibrio para continuar atendendo suas necessidades
e cuidar da crian¢a hospitalizada.” Os enfermeiros tentam superar obstaculos vigentes,
para manter a dignidade e totalidade humana do doente. A formacdo é uma matriz
essencial nesta area especifica, que ilustra os aspetos mais pertinentes a focalizar na
relagdo terapéutica, onde se inclui o controlo da sintomatologia & crianca e familia, a
importancia de um trabalho em equipa e ainda para propagar uma exceléncia indulgente

nos cuidados, a comunicacao ativa.

A comunicagdo em Cuidados Paliativos assume a sua preponderancia como conduta
elucidativa de todo e qualquer cuidado. Como Silva (2003) confirma, a comunicagédo €
vista como elemento basico do cuidar, para a execucao de todas as medidas terapéuticas de
enfermagem atribuidas ao doente em cuidados paliativos, pois é favoravel na relagédo

equipa/doente, propiciando qualidade nos cuidados.

A comunicacéo franca relativa ao diagndstico e prognostico é um imperativo ético (Nunes

& Branddo, 2007). Uma comunicacdo ajustada confere a oportunidade a crianga e a familia

Ana Real 45



A Crianca e a Familia - O Cuidar em Fim de Vida

de compreender, ainda que gradualmente, a plenitude do seu estado, das suas capacidades e
limitacdes. Este bom senso, torna permissivel a despedida, a organizacdo da vida da
crianca e familia em toda a dimensdo biopsicossocial que as suporta, bem como, o

planeamento das vivéncias na fase do fim que se espreita.

A comunicacdo deve pois, ser mais efetiva, simplificada e moldada as circunstancias e
predilecOes da crianca, de acordo com o seu desenvolvimento cognitivo e ao da familia,
atendendo ao seu nivel de compreensdo. Essa comunicagdo deve reger-se pela verdade, ndo
pela omissdo, porque “ ... a verdade constitui uma aspiragdo profunda do Ser Humano e

dele brota a exigéncia da veracidade como atitude ética global” (Pinto, 1990, p. 23).

Também Twycross (2003), fundamenta que para aliviar, acompanhar, partilhar, entender e
compreender o sofrimento que vive um doente com o risco de morte iminente e na
incerteza dessa aproximacao, é impreterivel que se viabilize a comunicagéo entre a equipa,

doente e familia, constituindo-se esta como um nucleo bésico de interagéo.

Do mesmo modo, Lomba & Tinoco (1999) defendem que cabe ao enfermeiro apoiar a
unido familiar, facultando a comunicac¢do, assim como o alivio de tensdes e sentimentos
negativos. Para estes autores (1999), € funcdo do enfermeiro incentivar os pais a exporem
0s seus medos e inquietacdes, para se fomentar o processo de luto; o enfermeiro deve agir,
serenamente, sem pressa nem ansiedade; os pais devem sentir-se esclarecidos, seguros e
confiantes porque tudo sera feito para minorar o sofrimento do seu filho; sempre que o
desejarem e suportarem devem cuidar do seu filho. E importante que o Enfermeiro foque a
sua atencdo no familiar, propiciando-lhe tempo para cuidar de si mesmo. Porém, como
mencionam Hinds et al. (2005), a comunicagdo com 0s pais das criancas em fim de vida
ndo e facil, os pais no seu sofrimento podem orientar as emocdes negativas sentidas, para

os profissionais de salde.

Segundo Hsiao et al. (2007), é nefasto na comunicacao adogdo de atitudes desrespeitosas e
arrogantes, ndo erigir uma relagdo com a familia, comunicar mas noticias com
insensibilidade, perder a confianca dos pais, ocultar informacdo e mudar um ciclo de

tratamento sem preparar previamente, o doente e a familia.

Em cuidados paliativos € basilar uma relacdo de confianca entre a crianga em fim de vida e

a familia, conseguida através de uma atitude empatica, da escuta ativa com a equipa
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multidisciplinar. Sob a certeza de que a familia, estd na primeira linha de cuidados
juntamente com a crianca em fim de vida, sobrevém um cuidar em parceria, h& como que
uma reciprocidade nos cuidados na unidade familiar integrada no cerne da equipa
multidisciplinar, a qual é esclarecida pelo modelo de Casey, que melhor se aplica ao cuidar

pediétrico.

Segundo Casey (1993), o enfermeiro assume a prestacdo dos cuidados quando 0s
familiares ndo tém aptiddes ou conhecimentos para assumi-los; hd uma flexibilidade na
parceria dos cuidados, para que se aufira uma relacdo de equidade entre os profissionais e
0s pais. Esta parceria nos cuidados de enfermagem é explicada esquematicamente na
Figura 1.

Figura 1: Modelo de Parceria de Cuidados de Anne Casey

Cuidados de Enfermagem

Podem ser prestados pela

familia

K Enfermeiro \

/ Crianca \

Providencia cuidados extras

relacionados com necessidades Pode necessitar de ajuda para as

de satide suas necessidades de crescimento
K j e desenvolvimento.

- /
4 N

Pais

Providenciam cuidados

familiares para ajudar a crianga a / Cuidados famili \
uidados familiares

\ satisfazer as suas necessidades /

Podem ser prestados pelo

enfermeiro quando a familia

\ESté ausente ou é incapaz. /

Fonte: elaboragdo propria, adaptado de Casey & Mobbs (1988)
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Os pais com ensinos, conhecimentos e apoio por parte do enfermeiro, poderdo tomar a seu
cargo cuidados considerados cuidados de enfermagem (Casey & Mobbs 1988; Casey,
1993).

Em pediatria, destaca-se como esséncia do modelo de cuidados centralizado na familia, o
reconhecimento pelos profissionais de saude da importancia da familia na vida da crianca.
As forcas e capacidades da familia sdo reconhecidas, enaltecidas e valorizadas no
planeamento e prestacdo de cuidados (Ahmann, 1998; Whaley & Wong, 1999).

A relacdo de ajuda estabelecida entre o nucleo basico de interacdo: Familia - Crianca -
Enfermeiro, assume-se com um forte pilar terapéutico, promotor de uma qualidade major
nos cuidados em fim de vida. Para Colliére (1989) € a relacdo com o doente que se torna o
eixo dos cuidados, ao mesmo tempo que € o meio de conhecer o doente e de compreender
0 que ele tem, conservando em si propria um valor terapéutico. Este ato de ajuda, ndo se
explica, implica a constante presenca do enfermeiro em saber ser, estar e fazer, seja com
um simples sorriso, ou tdo-somente escutar no momento oportuno, sem pressas, nem que
apenas a ocupar o espaco do siléncio, na voz do afeto e da compreensdo. A comunicagédo
que contempla a relacéo terapéutica, ndo se move apenas pelo som da voz, a comunicagao
verbal, mas demonstra-se na “voz” dos nossos gestos, do nosso olhar, em stimula a
comunicacdo nao-verbal. Schon referido por Gibbons (1993) justifica que a escuta ativa € o
alicerce da comunicacdo terapéutica e uma importante capacidade a adquirir, desenvolver e
manter. Em referéncia a capacidade de escuta, torna-se marcante realcar o significado do
siléncio como forma de escutar, na medida em que “o siléncio ndo consiste somente em
nao falar, ele é feito de interesse e atencdo para que o cliente comunique; é também feito
de presenca de si e da disponibilidade a tudo ao que percebe, pensa, sente na qualidade de

ajudante no momento em que o cliente se exprime” (Chalifour 1993, p.207).

A relagdo de ajuda abrange ndo somente 0os componentes elementares da comunicagéo:
emissor, canal e recetor, como contempla o siléncio, a vivéncia emocional, o toque, sentir

0 outro, o estar disponivel, a escuta, o respeito, a aceitacdo e a empatia (Phaneuf, 2005).

O ato de cuidar em enfermagem implica uma relacdo de confianca entre quem cuida e é

cuidado, isenta de uma atitude de fuga.
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A capacidade de cuidar, permitiu ao Ser Humano a sua sobrevivéncia enquanto individuo e
ser social. Florence Nightingale pioneira a realgcar o cuidar, como um ato rodeado de
humanidade e profundidade, sentiu a necessidade de criar uma profissao vocacionada para

cuidar de pessoas (Cergueira, 2005).

Em suma, acompanhar o fim de vida pressupde o reconhecimento da importancia dos
cuidados paliativos para assegurar a integridade da pessoa em sofrimento. Com base na
literatura, os cuidados paliativos em enfermagem, exigem habilidades profissionais:
vocacdo para o cuidado; altruismo; empatia e compreensdo; capacidade de escuta;
sinceridade/honestidade; habilidade na comunicacdo; equilibrio e maturidade pessoal;
flexibilidade; respeito pelos valores, crencas e cultura da pessoa em fim de vida e familia
(Perez & Reyes, 1999). O enfermeiro, integrado na equipa pluridisciplinar, assume-se
como o profissional que comummente, permanece mais tempo com o doente, conhecendo
bem as suas necessidades; evidencia-se também como sendo o profissional mais requerido
pela familia, quando pretende solicitar questdes, sugestdes, orientacdes e apoio emocional
(Pacheco, 2004).

Mesmo quando ndo existe uma cura, cada enfermeiro numa unidade de Pediatria deve estar
habilitado para prestar cuidados ativos, totais e adequados as necessidades individuais da
crianca e familia. Em cuidados paliativos, o enfermeiro desempenha um papel basilar na
consciencializacdo da “ndo - cura”, rentabilizando todos os recursos disponiveis e
envolvendo toda a equipa multidisciplinar, numa responsabilidade partilhada, potenciadora
e dinamizadora de um sentido da vida na etapa do fim.

Sapeta & Lopes (2007), num estudo de revisdo de literatura, tentaram identificar os fatores
que interferem no processo de interacdo enfermeiro doente no fim de vida, em contexto
hospitalar. Para tal, tiveram em atencdo fatores ligados ao doente, caracteristicas dos
profissionais de enfermagem, caracteristicas sociais e culturais e caracteristicas do
contexto hospitalar. Assim, concluiram que em relacdo ao doente, para além das suas
caracteristicas pessoais, historia de vida anterior, idade, crenca religiosa, estabilidade
clinica, estado de consciéncia e presenca de sintomas, tomam particular importancia os
sentimentos vivenciados em todo o processo, as “invasdes” a sua dignidade decorrentes da
situagdo particular de saude, mas também da acdo dos profissionais. Ainda a destacar o

lugar central que tem no processo de adaptacdo a doenca, sempre dependente dos fatores
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anteriores, do grau de informacdo e da qualidade das relagOes estabelecidas com os

profissionais.

No enfermeiro encontram-se fatores inerentes as suas caracteristicas pessoais, como a
idade, crenca e pratica religiosa, a maturidade ligada a histdria de vida e experiéncias
prévias, bem como caracteristicas profissionais, como a experiéncia e a maior ou menor
formagdo nesta matéria. S&o tambeém importantes os sentimentos vivenciados ao lidar com
a morte, sobretudo neste contexto que se torna desconfortavel: a ansiedade, o medo, a
incerteza e a sensacgdo de fracasso estdo presentes. A natureza emocional dos cuidados
torna-se exigente a todos os niveis. Sao relevantes as estratégias desenvolvidas para apoiar
o0 doente e a familia, de forma a proporcionar um fim de vida digno, sucedendo uma gestao

pessoal da morte e uma alianca terapéutica no cuidar (Sapeta & Lopes, 2007).

2. PERSPETIVA DO PROFISSIONAL DE ENFERMAGEM NO CUIDAR
A CRIANCA EM FIM DE VIDA

Como temos vindo a focalizar, a doenca incuravel e a morte sdo temas controversos, nao
sO penosos para a prépria crianca doente ou familia, mas com repercussdes dolorosas para
todos os que cuidam, nomeadamente para 0s enfermeiros que estdo lado a lado com esta
unidade do cuidar, 24h por dia. O cuidar a crianca em fim de vida, independentemente da
experiéncia profissional e de vida, suscita em muitos enfermeiros sentimentos e atitudes
diversas de incerteza, desespero, frustracdo, angustia, medo e ansiedade. Uma incerteza
que vigora pela davida se todos os cuidados prestados visam o bem-estar do doente e ndo
geram mais sofrimento; desespero pela impoténcia para fazer algo que o conserve Vivo;
frustracdo pela escassez do tempo de viver da crianga, angustia porque ndo sabe como
comunicar efetivamente com a crianca e seus familiares; medo por se lidar com o tema da
morte; ansiedade por qualquer erro evidente nesta interacdo do cuidar. Estes aspetos
preponderam a sua atitude profissional e tém forte impacto na sua identidade pessoal, e
consequentemente, na sua motivagao nas suas vivéncias sociais. Para Waterhouse, citado
por Fernandes e Esteves (2006, p.6), “possuimos sentimentos acerca de tudo, das coisas,
das pessoas e de nds proprios e sdo esses sentimentos que vao determinar em grande parte

toda a motivacao e as escolhas das agdes e atitudes nos atos de cuidar”.
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Os enfermeiros apesar de “provocarem dor” na realizagdo de procedimentos dolorosos,
conseguem conquistar as criancas numa relacdo de confianca, através do amor
incondicional e do afeto. Realmente, durante a execucdo dos procedimentos dolorosos
procuram ser afetivos, meigos e calorosos para confortar. Fundamentam essa abordagem
aos doentes noutros contextos exclusivos, para presentear carinho, colo ou simplesmente
brincar (Diogo, 2010).

Apoiar a crianga em fim de vida, requer uma complexa aprendizagem vivida em diferentes
contextos e com perdas anteriores, até que se alcance uma maturidade capaz de permitir
um acompanhamento para uma morte digna. Segundo Pimentel (1993), o enfermeiro
apenas sentir-se-a capaz de prestar um cuidado com qualidade, ap6s ultrapassar 0s seus
medos, a partir de uma competéncia profissional que integra um saber no ambito das
ciéncias psicossociais e uma preparacdo psicoldgica no que respeita a problematica da
morte, que o dotara de um vasto conhecimento especifico, nomeadamente em areas como
as relacbes humanas, em relacdo ao doente e a sua familia, possibilitando-lhe proximidade

ao doente e uma melhor compreensao dos sentimentos.

Por detras de cada profissional de enfermagem, estd acima de tudo uma pessoa, 0 que
reflete um conhecimento profundo sobre si proprio, sobre os seus valores e principios, dai
que cada um reconhece de forma singular os limites relativos a estas questdes de finitude.
Deste modo, nem sempre domina o ideal do cuidar, definido como ideal para o fim de
vida, adotando determinados comportamentos de fuga e omissdo, como um mecanismo de
defesa. Sobre este proposito Nunes (1998), refere que os enfermeiros incapazes de se
libertarem do seu proprio medo da morte e do sofrimento, adotam estratégias de fuga
argumentando muitas vezes falta de tempo e disponibilidade, para ouvir e estar junto dos

doentes.

Ao cuidar a crianga é fundamental, uma compreensdo do seu mundo particular e das etapas
da infancia, numa viséo holistica relativamente a crianca e familia, para satisfazer as suas
necessidades, independente da sua condigdo atual. A equipa de enfermagem, juntamente
com a equipa interdisciplinar deve criar atividades com a crianca e a familia, para a
promoc¢do do bem-estar (Souza, 1995). Na fase final de vida quer a crianga, quer a familia
experimentam medos, como o0 medo do sofrimento, o0 medo de morrer em solid&o, 0 medo

da separacdo e o medo da morte. Os enfermeiros tém aqui um papel primordial para
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minimizar estes seus medos, a partir das necessidades sentidas pela crianca e a familia.
Como sustenta Poles & Bousso (2006), fomentar a despedida € um momento distinto na
experiéncia de um enfermeiro, enquanto vivencia o processo de morte, estimulado pelos
recursos intrinsecos a sua personalidade e maturidade profissional, e atendendo as suas
crengas sobre o cuidado de enfermagem no processo de morte; atua aproximando a familia

da crianga, no momento de separacdo, demarcado pela morte da crianga.

Como corrobora Thompson et al. (referenciado por Sapeta & Lopes, 2007), o enfermeiro
pela sua presenca constante, saber técnico e humano, estd apto a dar uma resposta
apropriada nas condi¢fes mais delicadas, como no descontrolo e agudizacdo de sintomas e
no levantamento assiduo das suas necessidades. Contudo, a investigacdo tem mostrado que
0s enfermeiros estdo pouco preparados para prestar cuidados de qualidade em fim de vida,
sobretudo em criancas (Malloy et al., 2006), pela relutancia de uma morte precoce e contra
natura, como ja tem vindo a ser explicito, num Ser com uma vida imensa para ser vivida
idealmente. Haddad (2006), é congruente com esta posicao, na medida em que sustenta que
uma grande angustia expressa por parte das enfermeiras perante a morte da crianca,
provém da crianga estar no inicio de vida, interromper a sua vida ainda na infancia, nao
participar nas mudancas inerentes ao crescimento e desenvolvimento, ndo ter as vivéncias
habituais de um trabalho, casamento, filhos e uma boa velhice; ndo gozar de uma vida

completa com sonhos e esperancas.

Aponta-se como uma das lacunas reconhecidas neste acompanhamento do cuidar, a
tendéncia dos enfermeiros usarem inadequadamente, medidas curativas que prolongam o
processo de morte (Wolfe et al, 2000), em consequéncia do treino desajustado para
proporcionar meios seguros e efetivos de controlo da dor e do uso de uma comunicacao
pobre com a crianca e familia (Field & Behrman, 2003). Ha um paradoxo marcado entre o
que se instrui nas escolas de satde, maioritariamente vocacionada para a cura das doengas,

com o0 que muitas vezes nos confrontamos na realidade, a impossibilidade de cura.

Sdo0 varios os estudos que apontam como lacuna a falta de formacéo inicial dos
profissionais sob a problematica do doente em fim de vida e a morte, a qual uma vez
corrigida minimiza o stress profissional (Limonero, 1996; Frias, 2003; Hennezel, 2003;
Sapeta, 2003; Contro et al., 2004, Macedo, 2004).
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A problemética da morte desperta nos prestadores de cuidados contradi¢cGes dolorosas,
vigentes entre a ideologia médica outorgada ao fracasso e o seu sentido humano; sentem
angustia, desamparo, embaraco, impoténcia. O sofrimento dos prestadores de cuidados
converte-se sobre trés vertentes: a confrontagdo com a morte, a perda e o luto; séo
interpretados como uma lembranca diéria da nossa propria morte, da nossa condi¢&o finita.
Para ultrapassar esta realidade, cada um desenvolve mecanismos de defesa que podem ir
desde a negacdo e banalizacdo, até a tentativa de se compor conceitos e representacdes da
morte mais ou menos tranquilas. A dificuldade subsiste em ndo negar o sofrimento e
simultaneamente, os enfermeiros no confronto com a doenga grave e com a morte,
procuram proteger-se da angustia gerada. O sentimento de impoténcia surge pela
incapacidade de dar resposta ao sofrimento moral dos doentes, culpabilizando-se pelo
insucesso terapéutico que ndo evita a morte. Sob este propdsito, justificam-se estratégias de
adaptacdo ou mecanismos de defesa, como a mentira, fuga, a falsa seguranca, a
racionalizacdo, o evitamento e a identificacdo projetiva. A mentira é o meio adotado pelo
enfermeiro para se afastar de uma situacdo angustiante, a qual € muito nefasta para o
doente (Colégio de Cuidados de Enfermagem, 1999). Lourenco et al. (2001, p.9), no seu
estudo sobre a percecéo do enfermeiro no cuidar do doente em fase terminal, relata que “os
enfermeiros verbalizam sentir dificuldades na prestacdo de cuidados nomeadamente

através da expressdo de sentimentos: medo, angiistia, sofrimento e embarago”.

Feytor Pinto (citado por Loff, 2000, p.48), assegura que sdo quatro, as sensacgdes do

profissional de salde diante do doente em fase terminal:

e “A sensa¢do de fracasso (ter-se-ia 0 doente salvo noutras condi¢cBes? Sera que a

assisténcia foi a melhor? Seré que tudo foi feito?);

e A sensagdo de espelho ou projecdo (fa-lo imaginar-se a si préprio com uma situagdo

idéntica, preferindo afastar-se para néo ter de enfrentar o problema);

e A sensacdo de pudor (fa-lo pensar que é bom deixar o doente so, uma vez que ele esta
a viver o momento mais importante da sua vida e ndo deve ser perturbado na sua

relagdo com os valores, filosofias ou crengas que marcaram a sua vida);

e A sensacdo de mistério (fa-lo percorrer fantasias intelectuais sobre a morte e sente o

peso das contradigdes, deixando o doente sozinho com o problema...) ™.
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Estas sensacOes, depois de colmatadas, capacitam o Enfermeiro a despender um
acompanhamento tdo completo, como distinto no processo de fim de vida da crianca e

familia.

O tempo de partilha e de reflexdo incluido na vivéncia dos profissionais de salde é
indubitavel na abordagem dos cuidados paliativos, pelo efeito reparador e de suporte nestes
profissionais. Aceitacdo dos seus limites e a sua impoténcia compreendida como progresso
e ndo como culpa, o lidar com o seu sofrimento e conflitos interiores como oportunidades
para um melhor conhecimento de si, constituem um caminho progressivo que permite
alargar o campo inicial das possibilidades; é um estar ali para si e para o outro (Baron et
al., 1996). Esta aceitacdo dos limites é gradual e ndo é linear, sofrendo a influéncia de

inimeros aspetos envolvidos neste ato do cuidar em fim de vida.

Em contrapartida, a morte ndo tem uma afecdo similar em toda a equipa de saude, o
sentido da perda, depende da condicdo em que esta o doente, bem como, do grau de
envolvimento, onde se constitui num término de um relacionamento afetivo estabelecido,
pela rutura desse vinculo (Santoro & Oliveira, 2003). Cada crianca desperta um vinculo
distinto em cada enfermeiro, vinculo esse afetivo que se distingue pela unicidade do seu
pequeno Ser, forma de estar, agir e pensar. Nesta perspetiva a morte de uma crianca impde
um desafio colossal para os enfermeiros. Como menciona Roper et al. (1995, p.240),
guando nos confrontamos com a morte de criancas "a sensacdo de perda, o desespero e
mesmo o fracasso, sdo a antitese de todas as suas expectativas." Menezes (2004) assegura
que o ambiente hospitalar contribui para o sofrimento dos profissionais da enfermagem e
paralelamente, fora do hospital as lembrancas de problemas de doentes podem existir,
afetando-os psiquicamente. Prevalece a necessidade de insercdo em culturas e valores
diferentes do ambiente hospitalar, a procura de uma religido ou crencga, concordantes com

0S Seus principios e tambeém para apoio psicologico.

Também Marques et al. (1991, p.162), evidencia que “estes profissionais poderdo
defrontar-se com situacOes geradoras de stress, podendo experimentar rea¢Ges emocionais
de impoténcia, culpa, frustracdo, medo, ansiedade, angustia, inseguranga, revolta ou
embaraco, assim como perturbagdes sométicas, a medida que sdo confrontados com a

realidade de sofrimento, morte e doenga terminal.”
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Twycross (2003), acrescenta ainda como fatores de stress nos profissionais de satde a:

e Comunicacdo de mas noticias;

e Adaptacdo ao insucesso da cura médica;

e Exposicdo repetida & morte de pessoas, com as quais estabeleceu uma relagdo;
e Envolvimento em conflitos emocionais;

e Absorc¢do da colera e da magoa expressa pelo doente e familia;

e Manter um papel obscuro na equipa de cuidados;

e Idealismo pessoal;

e Desafios ao sistema de crencas pessoal.

A morte de um doente € um dos ensejos mais stressantes do processo de tratamento ou da
enfermagem. Os sentimentos dos enfermeiros face a uma doenca incurdvel sdo analogos as
respostas experimentadas pela familia, como a negacédo, a raiva, a depressdo, a culpa e
sentimentos ambivalentes. Viver com uma boa salde geral, ter interesses bem definidos,
usar técnicas de distanciamento, desenvolver sistemas de apoio profissionais e pessoais,
cultivar a capacidade de empatia, absorver-se nos aspetos positivos do papel de promotor
de saude, basear as intervencbes de enfermagem em teorias sélidas e em observacdes
empiricas, apontam-se como estratégias contribuidoras par os enfermeiros prestarem um
cuidado eficaz. A participacdo em rituais de lembranca compartilhada e a ida aos funerais,
confere aos enfermeiros a capacidade para enfrentar o luto, podendo ser uma forma de

apoio quer para os enfermeiros, quer para a familia em luto (Hockenberry et al., 2006).

Em entrevista a profissionais de salde que trabalham com criancas e familias em fim de
vida em Stanford, Contro et al. (2004) verificaram a existéncia de descricbes sobre
experiéncias delicadas no cuidado a crianca e alusdo a um inadequado suporte aos
profissionais, que se repercute em sentimentos de falha e de desespero. Os mesmos autores
chegaram a conclusdo da importancia de suporte adequado ao longo do tempo para todos

o0s profissionais.

E fundamental que os enfermeiros neste ato de cuidar a crianca em fim de vida ndo sejam
esquecidos e lhes seja promovida uma gestéo e suporte emocional ja que ha uma provavel
tendéncia a desenvolverem situagdes de burnout, pois “a exposi¢do a doenga terminal e a

morte, se ndo for devidamente enquadrada num verdadeiro trabalho de equipa e numa
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formagdo profissional credivel, pode conduzir a exaustdo, ao chamado burnout” (Neto,
2004, p.44). Ainda num estudo de Costa & Lima (2005), efetivado a enfermeiros a
trabalhar em hospitais pediatricos com o proposito de analisar a sua vivéncia no luto da
morte de criancas e adolescentes hospitalizados, concluiram que os enfermeiros carecem
de suporte emocional para a experiéncia do luto e prevencdo do burnout. As mesmas
autoras recomendam que a tematica da morte seja incluida nos curriculos e que seja
incutida pelas instituicbes hospitalares a educacdo permanente, como estratégia para a

promocdo de mudancas de atitudes e comportamentos dos profissionais.

S&o inmeros os trabalhos (Costa, 1998; Haas & Patricio, 2000; Helene et al., 1998;
Kaunonem et al., 2000; Silva & KirsChbaum, 1998) que sugerem como proposta a
necessidade de existirem espagos formais para que a equipa de enfermagem se possa reunir
para cuidar, ser cuidada, compartilhar as suas experiéncias e dificuldades sentidas. Como
sustenta Gambatto et al. (2006) cuidar do doente oncologico constitui uma das atividades
mais exigentes e desgastantes, fisica e psiquicamente, a que estdo sujeitos os profissionais

de salde, o que exige maturidade profissional e estabilidade emocional face a doenca.

A partilha de experiéncias, devotas pela singularidade de valores e pelo significado
atribuido as perdas vivenciadas por todos os membros da equipa, possibilita um impeto
suporte emocional para os enfermeiros que amparam a crianca a viver a propria morte € a
familia. Como Cullen (1998) consolida, € congruente que o encontro da equipa
proporciona a partilha de convicgbes, o confronto de opinibes e a discussdao de
intervencdes, bem como a reflexdo, a unicidade da deciséo e aplicagédo a todo elemento que
constitui a equipa multidisciplinar. Esta reunido permite a equipa um enquadramento dos
poderes de decisdo, protegendo-a da confusdo e de desvios perante acdes isoladas, pondo
em risco a coeréncia no trabalho; a garantia de que cada elemento da equipa, podera
viabilizar um trabalho conjunto; a oportunidade de dinamizacdo de cada um dos
intervenientes, para potenciar energias e capacidades, e impulsionar a iniciativa € o
envolvimento relacional; é o melhor meio para uma abordagem holistica da pessoa em fim

de vida.

Quer a educagdo para a vida, quer para a morte de uma crianga exige, um interesse
igualavel de valor supremo a dignidade humana; € importante que os enfermeiros estejam

aptos a cuidar para a vida e a cuidar para a morte em vida.
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CAPITULO 3 - METODOS E TECNICAS DE
INVESTIGACAO: ABORDAGENS E PARADIGMAS

Neste capitulo pretendemos apresentar o estudo empirico relativo “A Crianga e a Familia —
O Cuidar em Fim de Vida”. O estudo realizou-se numa unidade hospitalar da Regido
Norte, pelo fato de ser um contexto que da resposta as questdes de investigacdo e

possibilita acompanhar toda a trajetéria do cuidar da crianca em fim de vida e familia.

Abordamos neste capitulo, os métodos e técnicas de investigacdo, fazendo alusdo ao

paradigma subjacente da investigacao.

1. PROBLEMATICA E QUESTOES DE INVESTIGACAO

A Enfermagem, arte e ciéncia do cuidar prospera no cerne da investigacao, inigualavel

para o seu desenvolvimento na melhoria da condicéo de salde e de doenca.

A investigacdo é um processo fulcral no desenvolvimento das ciéncias e das profissdes,
que progressivamente se vai expandindo a outras areas do saber, ultrapassando 0s
contextos académicos. Esta adquire significados extremamente expressivos quando se
relaciona com as areas do Ser Humano e do social, nomeadamente na Enfermagem e tal
como nos refere Quivy & Campenhoudt (2005), tenta compreender mais profundamente e
interpretar mais acertadamente os fenémenos da vida coletivas com que nos confrontamos,

ou que por alguma razdo nos interpelem.

Cada investigacdo € uma experiéncia unica, que emprega caminhos préprios, que envolve
numerosos critérios, tais como a questdo de partida, a formacdo do investigador, 0s meios
de que dispde e o contexto institucional em que se interpbe o trabalho (Quivy &
Campenhoudt, 2005).

As teorizagdes que aprofundamos nos capitulos anteriores possibilitou-nos, de alguma
forma, conceptualizar um corpo de conhecimentos os quais, facultaram as orientacdes

desta investigacéo.
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Confrontados com a realidade da doenca incuravel na crianga, digna de um cuidado com
qualidade, cujos nimeros por si s6 ndo transmitem o evoluir desta conjuntura, constituindo
uma preocupacdo emergente dos cuidados de satde, fundamenta-se a razdo que nos levou a
aprofundar esta problematica. Nesta razdo, influiu também as vivéncias como enfermeira,
como estudante, pelos designios suscitados no decurso do mestrado em cuidados paliativos
e pelo facto desta temética ser ainda pouco explorada.

Reportando-nos ao tempo de estudante, ao 1° estagio clinico do 2° ano de licenciatura num
servico de medicina de um hospital central. Ditaram-se sensivelmente 3 meses em que
muito aprendemos, mas sobretudo cuidamos, acompanhamos e nos vinculamos a uma
doente paliativa. Palavra essa na altura, ainda que num tempo breve, que apesar de correta,
era de todo evitada numa tentativa marcada de contradizer todas as adversidades da doenca
incuréavel, avancada e longa que lhe corroia o corpo, as visceras e 0 mais que nos recorda, a
alma... a incerteza da sua doenga, todas as suas davidas dia-a-dia acrescidas e sem
qualquer resposta, a clausura e soliddo da doenca, a dor fisica que ndo s6 a doenca, mas o
tratamento mais que doloroso exacerbava e 0 medo profundo de nunca mais avistar uma
vida tal e qual era na tenra idade sem doenga! Falamos de uma mulher cheia de sofrimento
vincado, visivel aos olhos de todos, numa imagem de compaixdo sempre que se abria a
porta daquela enfermaria... uma mulher de uma coragem extrema por toda a dor e luta, que
ja sem forca, numa caquexia acentuada, numa fragilidade fisica total, se enchia de forca
para singrar na “rotina” dos seus tratamentos, na esperanga da vida que aspirava ainda
viver... Por essa consciéncia de que faltava algo a acrescentar, algo que na nossa
imaturidade como estudante nos fazia pensar, na partilha com demais colegas estudantes,
na certeza da supremacia da dignidade desta doente, por todas as conversas que com ela
partilhamos, profundos desabafos que nos confiou, por tudo o que Ihe demos, que ainda
tanto faltava para a inteireza do seu Ser, por todas as reflexdes que nos vaguearam a mente,
nunca a esquecemos. Testemunhamos, que essa vivéncia foi um impeto passo, para vigorar
0 Nnosso interesse sobre esta area de exceléncia do cuidar, inerente a tantos atos da nossa
pratica clinica, seja em que servico for. Os Cuidados Paliativos sdo uma realidade, ndo tem
limites, tem amplitude, aplicagdo e um sentido de humanismo tal, que a condi¢cdo humana
merece no processo do declinio da sua salde, em que a vida ainda merece, mais que nunca

ser bem vivida com qualidade.
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Todos vivemos num horizonte do tempo, um tempo de durabilidade incerta que aclara a
existéncia humana. Um tempo em que muitas vezes ndo s6 os adultos sofrem o amargo da
vida, mas também o0s mais pequenos atravessam o doloroso corte da vida. Um corte que
num tempo primordio exige cuidados especializados adequados, dignos de vida,
humanismo e ciéncia, em prol ndo da sua doenga, mas da pessoa que define a sua

singularidade.

Remetendo esta realidade a pediatria, parece dura e cruel na boca de muitos, mas é uma
realidade que merece destaque e justifica que nos debrucemos com garra sobre ela. A
congruéncia desta certeza, o gosto imenso pelas criancas, a sensibilizacdo face a
problematica da familia, a reflexdo profissional sobre a vivéncia dos enfermeiros presentes
24h sobre 24h no ato de cuidar, a realidade da morte e do processo de morrer, esta
contraposta a naturalidade que esta tematica exige na evolugdo do conhecimento e do
cuidar. Os mais pequenos também adoecem, sofrem e vivem a morte; quem deles cuida,
mesmo sem vinculo consanguineo, para além de intervir para o melhor cuidar este pequeno

Ser e a sua familia, vive também um drama intrinseco a empatia do ato de cuidar.

Num estudo realizado por Papadatou et al. (2001), foi observado que os enfermeiros que
cuidam de criangas com doenca crénica e avancada relatam a necessidade de chorar, rezar,
afastar-se temporariamente do trabalho e compartilhar experiéncias com os colegas. Entre
as situacBes que mais geram angustia, destacam-se a perda de uma crianca com a qual
havia um vinculo estreito e quando ha identificacdo com seus pais. Concluiu-se ainda que
o sofrimento advindo da perda de uma crianca é um sentimento universal entre 0s

enfermeiros.

Numa outra pesquisa de Sagara & Pickett (1998), foi verificado que o trabalho com
criangas em fase terminal da sua doenca resulta em exaustdo fisica, cognitiva e emocional

entre os enfermeiros.

Lopes & Andrade (2007) realizaram uma investigacdo acerca da percegédo de profissionais
de enfermagem sobre os cuidados paliativos ao doente oncoldgico pediatrico sem
possibilidade de cura. Os autores verificaram nas falas dos enfermeiros valores
fundamentais na assisténcia paliativa como qualidade de vida, conforto, analgesia,

dignidade, humanidade e apoio aos familiares. Os resultados evidenciam preocupagdo com
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o conforto da crianca, visto que atenua a dor da familia e diminui o stress psicoldgico dos
profissionais. Os enfermeiros destacam a importancia do controlo dos sintomas, apoio a
familia no luto e desenvolvimento de atividades ludicas na tentativa de atender as
necessidades sociais e existenciais da crianca/adolescente. Percebe-se que 0s enfermeiros
possuem dificuldade em lidar com a morte, explicada pelo sofrimento e negatividade
provenientes do sentimento de pena e fracasso, bem como dificuldade em lidar com a
condicdo terminal que pode ser diminuida criando-se espagos de reflexdes, para 0s
profissionais poderem expressar as suas angustias, uma vez que no dia-a-dia pouco se

discute sobre as questdes relacionadas com a morte.

No estudo de Vieira (2009), foi observado que a maioria dos profissionais de enfermagem
entrevistados ndo teve durante a formacdo de base nenhuma disciplina especifica
relacionada com os cuidados paliativos, afirmando assim a pouca importancia que as
instituicGes atribuem a este tema, sobre as questdes da morte. A metade dos participantes
desta pesquisa referiu participacdo em cursos extracurriculares durante a formacao
profissional. Apesar da importancia do tema e da existéncia de cursos nessa area, 0S
profissionais que procuraram para sua formacéo esse tipo de competéncias séo aqueles que
apresentaram interesse no assunto. Ja quanto a formacao académica, todos os entrevistados
referiram ter participado em cursos extracurriculares ou treino oferecido pela instituicdo.
Isso reflete a preocupacgdo do profissional em estar apto na area de atuacdo profissional e
demonstra a necessidade da instituicdo em ter e manter os profissionais da unidade
oncologica atualizados com temas relevantes para o trabalho prestado, entre eles, o do

tema proposto nesse estudo.

Avanci et al. (2009) na sua pesquisa de campo, que objetivaram conhecer a percecdo do
enfermeiro face a crianga com cancro sob cuidados paliativos e sua familia, concluiram
que esse sofrimento é constantemente vivenciado pelos profissionais de enfermagem, visto
que a morte envolve paradigmas e preconceitos culturais negativos. O fracasso e a
impoténcia estdo frequentemente relacionados com os profissionais, pois 0s mesmos sao
preparados na sua formagdo para a cura e a morte ndo é vista como possibilidade no

cuidado.

Silva (2010), no seu estudo sobre as experiéncias da equipa de enfermagem face a crianca

em cuidados paliativos, apresenta as seguintes conclusdes, os profissionais de enfermagem:
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compreendem e praticam nas suas atividades muito mais do que o conceito de cuidados
paliativos; mostram preocupacdo com a prestacéo de cuidados de qualidade, respeitando e
incentivando a autonomia, as escolhas e desejos da crianca e familia, promovendo
despedidas menos traumaticas; promovem o0 brincar na crianga para que comunique e
permaneca 0 maximo de tempo com a sua familia; promovem o controlo da dor, sendo
uma das suas maiores preocupacfes e dificuldades quando assistem & dor da perda
vivenciada pelos familiares; apresentam dificuldades em manter uma relacéo interpessoal
satisfatoria pelas adversidades que o quotidiano profissional expde; apresentam dificuldade
em cuidar do corpo da crianga apds a morte; apresentam como incentivo para a sua pratica

profissional sentimentos de fé, religiosidade e espiritualidade.

Zorzo (2004) efetivou uma investigacdo, em que estudou as vivéncias dos profissionais de
enfermagem face ao processo de morte e 0 morrer das criangas e dos adolescentes. Os
participantes da investigacdo incluiram 26 profissionais de enfermagem (enfermeiros e
técnicos ou auxiliares de enfermagem) que exercem funcdes em clinicas com a valéncia
pediatrica de um Hospital-Escola do estado de S&o Paulo no Brasil. Concluiu que os
profissionais de enfermagem negam a morte nos hospitais e acreditam que a sua funcéo é
salvar vidas. Relatam que a morte Ihes causa medo e que sentem dificuldade em encarar a
familia neste processo, mas afirmam aceita-la quando significa o fim do sofrimento da
crianca e da familia. Acompanhar o processo de morte e morrer das criancas/adolescentes
provoca, nestes profissionais, sentimentos negativos, como frustracdo, desapontamento,
derrota, tristeza, pesar, cobranca quanto aos cuidados prestados e pena. Perante a situacdo
de morte da crianca, manifestam ainda dificuldade em dialogar com a familia, preferindo
permanecer junto e oferecer um suporte afetivo e emocional, nomeadamente ouvir 0s seus
desabafos, oferecer um abragco ou um aperto de mao no momento de choro e da despedida.
Outra estratégia utilizada promover o apoio é por intermédio da religido. Alguns dos
entrevistados mencionam a necessidade de criar grupos de discussdo capazes de minimizar
0 sofrimento psiquico e as manifestacbes emocionais. Sentem também necessidade de
formacgdo especializada, considerando a formacdo de base insuficiente para uma
abordagem eficaz a doentes (criancas/adolescentes) que enfrentam o processo de morte e o
morrer. O tipo de apoio que estes profissionais recebem ¢ através da prépria equipa de

trabalho, mediante conversas informais sobre os seus sentimentos, ddvidas e inseguranca.
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Outros conversam com o0s seus familiares ou procuram momentos de diverséo e lazer,

esquecendo e afastando-se do desgaste provocado pelo trabalho.

A pesquisa qualitativa de Pinto & Oliveira (2006) realizada com seis enfermeiras que
trabalnam na area de Oncologia Infantil, Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica e
Neonatal de um Hospital no Brasil, teve a finalidade de identificar a percecdo dos
enfermeiros perante o diagnostico da crianga sem possibilidades terapéuticas e o seu papel
em relacdo a familia. A pesquisa demonstrou que quando os enfermeiros se encontram
perante a situacdo diagndstica da crianca sem possibilidades terapéuticas, estes
profissionais sentem tristeza, impoténcia e frustracdo. Em relacdo a familia, os enfermeiros
procuram acolhé-la, recorrendo a religiosidade para procurar forcas e apoiando-se em
outros profissionais, estimulando assim, o vinculo familiar com a crianca e palavras de

conforto, na tentativa de minimizar a dor.

Num estudo de natureza qualitativa, tipo exploratério-descritivo, onde foram entrevistados
15 enfermeiros do servico de Pediatria do IPO do Porto, Reis (2011) analisou a perspetiva
destes profissionais face ao doente pediatrico com doenca terminal avancada. No que
concerne as conclusbes do estudo e os dilemas éticos, foram varios os problemas
abordados pelos enfermeiros: a tomada de decisdo do inicio do tratamento paliativo, o
alivio da dor/sofrimento, a pratica de obstinacdo terapéutica, o relacionamento com as
criancas/adolescentes e sua familia, e por fim a morte. No que diz respeito a relacdo
terapéutica estabelecida no tridngulo enfermeiro — crianca - familia, muitas outras
dificuldades surgem e prendem-se sobretudo com: o sofrimento do outro, o sentimento de
impoténcia, a propria relacdo, assim como a falta de tempo. A morte afigura-se também
como uma enorme dificuldade, sobretudo quando se trata de um doente pediatrico. Para a
autora, os profissionais de salde e neste caso especifico, os enfermeiros ndo se encontram
preparados para lidar com tal situacéo, pois quer a nivel da formag&o bésica de graduacao,
quer a nivel da sociedade em que se encontram inseridos, este é um tema tabu para todos.
A morte é assim encarada, como algo maléfico e o significado positivo que Ihe é atribuido,
relaciona-se unicamente com o fim ou alivio do sofrimento da crianca vitima de doenca
terminal. Por outro lado, as criancas significam vida, esperanca, pelo que ao morrer uma
crianga, morre também a possibilidade de renovagéo, de crescimento. E uma violagio das

leis da natureza. No que se refere a organizacdo deste tipo de cuidados, na opinido dos
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enfermeiros, estes deveriam ser prestados no domicilio de cada doente, tendo sempre por
base o apoio incondicional da entidade hospitalar.

Reis (2011), conclui ainda que, apesar de todos os problemas expostos, os enfermeiros
procuram alternativas para minimizar as dificuldades inerentes a este processo,
enaltecendo os aspetos positivos como: o bom relacionamento com os colegas de equipa, 0
que revela a interajuda existente no seio do grupo profissional e a sua coesdo, assim como
com as criancas/adolescentes e seus familiares, e 0 quanto estes lhes ddo, apesar de se
encontrarem doentes. No entanto no que se refere a instituicdo na qual desenvolvem o seu
trabalho, segundo os intervenientes, este apoio ndo existe. Nas suas conclusdes, a autora
evidencia também a postura e a relacdo estabelecida por estes profissionais, cuja premissa
tem por base valores tdo importantes como a empatia, 0 respeito, a escuta ativa e a
congruéncia. Mais do que uma técnica desempenhada corretamente, € valorizada a palavra

e a postura, de cada um.

No seu estudo de cariz qualitativo, Cerqueira (2010) analisou as dinamicas do processo de
cuidados mobilizados pelos enfermeiros face ao sofrimento da pessoa em fim de vida e
familia num hospital de agudos. A amostra do estudo foi constituida por 23 enfermeiros,
30 pessoas em fim de vida e 30 familiares. Importa-nos analisar especificamente as
conclusbes a que a autora chegou relativamente a informacéo retirada das 22 entrevistas
realizadas aos enfermeiros. Assim sendo, e no que diz respeito as intervengdes terapéuticas
dos enfermeiros face ao sofrimento da pessoa em fim de vida e familia, a autora conclui
que as mais utilizadas pelos enfermeiros sdo a promogdo da integridade do corpo fisico, o
alivio dos sintomas, a promocéo da autonomia, o fornecimento de informacéo, a promocao
da relacdo familiar e do ambiente confortavel. J& no que concerne as estratégias
terapéuticas mobilizadas pelos enfermeiros no alivio do sofrimento da pessoa em fim de
vida e familia, as mais valorizadas pelos enfermeiros sdo a legitimacdo do sofrimento, a
atitude comunicacional empatica e o envolvimento da familia nos cuidados. Relativamente
aos fatores que interferem na construcdo do processo de cuidados face ao sofrimento da
pessoa em fim de vida e familia, os enfermeiros destacam o conceito de sofrimento
humano, as emocdes e 0s sentimentos negativos, 0s mecanismos de defesa, as experiéncias
anteriores e os valores ético-deontoldgicos. Por altimo, e no que se refere as sugestdes

apresentadas pelos enfermeiros para desenvolver dindmicas de cuidar no alivio do
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sofrimento da pessoa em fim de vida e familia, estas prendem-se essencialmente com as
condigdes fisicas adequadas, maior disponibilidade dos enfermeiros, formagao na area dos
cuidados paliativos, apoio psicoldgico ao enfermeiro e desenvolvimento de conhecimentos

na area da dor.

Reforco que com este estudo, ndo me interessa obter meras respostas, mas que seja voz de
reflex@o e porventura de consciéncia, para presente e futuramente todos que no quotidiano
cuidam os mais pequenos, prestem um cuidado a margem de uma total competéncia ética e
humana que sustente a qualidade de vida no processo de morrer, e sobretudo do viver,

enguanto a vida no pequeno Ser.

Por todas estas particularidades, fundamento o interesse pelos Cuidados Paliativos
Pediatricos. Assim, procurando perceber as implicacbes que tem para 0s enfermeiros
cuidar da crianca em fim de vida e familia, levou-nos a colocar algumas questfes que se
afiguram fundamentais, no sentido de, e tal como refere Quivy & Campenhoudt (2005),
procurar através delas exprimir 0 mais exatamente possivel o que procuramos saber,
elucidar e compreender. Como ponto de partida para a orientacdo deste estudo, emanou a
seguinte questdo de investigacdo: Que implicacOes tem para os Enfermeiros cuidar da

crianca em fim de vida e familia na unidade de Pediatria?

Com base na questdo de investigacdo, formularam-se as subsequentes questdes:

Quial o significado atribuido pelos Enfermeiros a Cuidados Paliativos Pediatricos?
e Qual o significado atribuido pelos Enfermeiros ao fim de vida?

e Quais os pensamentos verbalizados pelos Enfermeiros face a crianca em fim de vida

e familia?

e Quais os sentimentos verbalizados pelos enfermeiros face a crianca em fim de vida e

familia?

e Que cuidados de enfermagem sdo prestados pelos Enfermeiros a crianca em fim de

vida e familia na Pediatria?

e Que estratégias sdo utilizadas pelos Enfermeiros no cuidar a crianca em fim de vida

e familia na Pediatria?
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Que dificuldades enfrentam os Enfermeiros no quotidiano clinico ao cuidar a

crianca em fim de vida e familia na Pediatria?

Que necessidades sdo sentidas pelos Enfermeiros que cuidam a Crianga em Fim de

Vida e a Familia na Pediatria?

Quais as estratégias de coping utilizadas pelos Enfermeiros para superar o desgaste

emocional?

Com o propésito de dar resposta as questdes formuladas definimos o seguinte objetivo

geral:

Compreender as implicacGes do cuidar a crianga em fim de vida e familia para os

enfermeiros numa unidade de Pediatria.

Nesta linha de medida, o objetivo da investigacdo, designa o que o investigador quer

compreender com a efetivacdo do estudo (Almeida referenciado por Vilelas, 2009).

Compreender esta realidade inclui os seguintes objetivos especificos:

Identificar o significado atribuido pelos Enfermeiros sobre Cuidados Paliativos

Pediétricos;
Identificar o significado atribuido pelos Enfermeiros ao fim de vida;

Conhecer os pensamentos verbalizados pelos Enfermeiros que cuidam a crianca em

fim de vida e a familia;

Conhecer os sentimentos verbalizados pelos Enfermeiros que cuidam a crianga em

fim de vida e a familia;

Identificar os cuidados de enfermagem prestados pelos Enfermeiros a criangca em

fim de vida e familia na Pediatria;

Identificar as estratégias utilizadas pelos Enfermeiros no cuidar a crianga em fim de

vida e familia na Pediatria;

Identificar as dificuldades sentidas pelos Enfermeiros que cuidam a crianga em fim

de vida e a familia na Pediatria;
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= |dentificar as necessidades sentidas pelos Enfermeiros que cuidam a crianga em fim

de vida e a familia na Pediatria;

= Identificar as estratégias de coping utilizada pelos Enfermeiros para superar o desgaste

emocional;

2. ESTRATEGIAS METODOLOGICAS

A investigacdo cientifica € um processo que se efetua de forma ordenada, seguindo uma
série de fases, nomeadamente: fase conceptual, fase metodologica e a fase empirica, dentro

das quais se inserem varias etapas (Fortin, 1999).

Segundo o mesmo autor, é na fase metodoldgica que o investigador determina os métodos
que utilizard para obter respostas as questdes de investigacdo colocadas ou as hipdteses
formuladas. A partir daqui, o investigador devera escolher o desenho de investigacao,
definir a populacdo e escolher os instrumentos mais apropriados para a realizacdo de
colheita de dados (Fortin, 1999).

Atendendo ao que até aqui foi referido e pelas caracteristicas peculiares que o estudo
perspetiva, optamos por uma abordagem qualitativa, que permite o estudo da sociedade
centrada no modo como as pessoas interpretam e ddo sentido as suas experiéncias, e ao

mundo em que elas vivem, tal como defende Holloway (1999).

Desta forma, sdo cinco as caracteristicas basilares, consideradas por Bogdan & Biklen

(1994), que constituem os estudos qualitativos:

e O ambiente natural, como fonte direta de dados;

e O pesquisador como principal instrumento;

e Os dados recolhidos séo predominantemente descritivos;

e A preocupacgdo com o processo € maior do que o produto;

e O significado que as pessoas dao as coisas e a sua vida, ¢ o enfoque de atencéo

especial para o pesquisador.
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A investigacdo qualitativa preocupa-se com uma compreensdo absoluta e ampla do objeto
em estudo. Observa, descreve, interpreta, aprecia 0 meio e o fenébmeno tal como se

apresentam, sem procurar controla-los.

O objetivo desta abordagem de investigacdo utilizada para o desenvolvimento do
conhecimento € descrever e interpretar, mais do que avaliar. Esta forma de desenvolver o
conhecimento demonstra a importancia primordial da compreensdo do investigador e dos
participantes no processo de investigagdo. Esta abordagem é uma extensdo da capacidade

do investigador para dar um sentido ao fenémeno.

De acordo com Minayo (2004), na abordagem qualitativa h&d uma relagdo dindmica entre o
mundo real e o sujeito, isto é, um vinculo indissociavel entre o mundo objetivo e a
subjetividade do sujeito, que ndo pode ser traduzido em numeros. A interpretacdo dos
fendmenos e a atribuicdo de significados sdo basicas no processo de pesquisa qualitativa. A
sabedoria intrinseca a interpretacdo desse fendmeno incide sobre a dindmica holistica do
Ser humano, sobre a esséncia da sua existéncia e admite a possibilidade de alcancarmos a
representacdo singular dos enfermeiros diante do cuidar a crianca em fim de vida e por
conseguinte, no contexto das experiéncias vivenciadas pelos sujeitos do estudo. E crucial
compreender esta dinamica, pois “(...) ndo deve acontecer que o aumento dos saberes (...)

leve a um empobrecimento da pratica do cuidar dos profissionais(...)” (Hesbeen, 2000,
p.155).

Face a necessidade de compreender aspetos reais imensuraveis, como significados,
opiniBes, sentimentos, dificuldades, necessidades e estratégias, constatamos que esta
abordagem converge com o objetivo deste estudo de investigacdo. Em suma, pode afirmar-
se que a abordagem qualitativa esta bem implantada na investigagdo em Enfermagem,
tende a desenvolver-se e é um contributo no desenvolvimento de conhecimentos

pertinentes para a préatica dos cuidados.

2.1 Tipo de Estudo

Tendo em conta o objetivo geral da nossa investigagdo, em que pretendemos conhecer as
implicagdes sentidas pelos enfermeiros no cuidar a crianca em fim de vida e familia numa

unidade de Pediatria, recorremos a um estudo do tipo descritivo-exploratério. Desta forma,
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é possivel compreender de forma pormenorizada o significado atribuido pelos
entrevistados (Richardson, 1999), porque permite “observar, descrever e explorar aspetos
de uma situag¢do” (Polit & Hungler, 1995, p.119).

Os estudos descritivos, visam a analise de como um fendmeno e 0s seus componentes se
comportam, permitindo o estudo detalhado do fendmeno a partir da avaliacdo de um ou
mais atributos (Vilelas, 2009). Permite-nos uma descricdo completa, a partir do relato
singular dos Enfermeiros que cuidam no dia-a-dia a crianga e a familia em fim de vida.
Pela investigacdo neste ambito da pediatria principiar-se mais agora nos tempos acuais,
ainda se demarca escassa a abordagem desta tematica, dai a opcdo pelo estudo
exploratério. Como reforca Selltiz et al. referenciado por Vilelas (2009), este tipo de
estudo é efetivado sobretudo quando o tema escolhido é pouco explorado, o que dificulta a
formulacdo de hipdteses precisas e uma exequivel confirmacdo. Este tipo de pesquisa

constitui a primeira etapa de uma investigacdo mais ampla.

Esta concomitancia de estudos, exploratorio e descritivo, é de todo proficua para os
investigadores que habitualmente efetivam a sua investigacdo com 0s seus pressupostos a

recair sobre a atuacéo prética (Gil, 1991, p.46).

Quanto aos procedimentos técnicos, 0 nosso estudo é do tipo fenomenoldgico. Enquanto
modalidade de pesquisa qualitativa, a fenomenologia pretende compreender o fenémeno
interrogado, ndo se preocupa com explicacfes ou generalizagdes. O que se procura na
pesquisa fenomenoldgica sdo os significados que os sujeitos atribuem a sua experiéncia

vivida, significados esses que se revelam a partir das suas descri¢des (Vilelas, 2009).

Para Coutinho (2011) o que demarca a fenomenologia relativamente a outras formas de
investigacdo qualitativa, ¢ a evidéncia do individual sobre a experiéncia subjetiva, na
medida em que, o investigador pretende conhecer e compreender um fendmeno, 0 seu
problema de investigacdo, reunindo por isso, um conjunto de experiéncias vividas desse

fendmeno, descrevendo-as, analisando-as e interpretando-as.

No que concerne o papel do investigador no método fenomenoldgico e a partir da concecéo
de Vilelas (2009) podemos salientar os seguintes aspetos: (i) o investigador, através da
interacdo verbal, cria a oportunidade dos participantes partilharem a sua experiéncia; (ii) o

investigador transforma o que é visto e ouvido numa compreensao da experiéncia original;
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(iii) o investigador transforma o que é compreendido do fendmeno em categorias
conceptuais que séo as esséncias da experiéncia original; (iv) o investigador transforma
essas esséncias em documentos escritos que espelham acBes e as descricbes dos
participantes; (v) o investigador transforma o documento escrito numa compreensao que

podera clarificar o fenémeno.

Fortin (1999) refere que o objetivo perseguido pela investigagdo fenomenoldgica é o de
conhecer uma realidade do ponto de vista das pessoas que a vivem. A analise
fenomenologica implica, assim, uma descri¢do fina, densa e fiel da experiéncia relatada.
Ainda segundo este autor, os estudos fenomenoldgicos constituem o que parece a

abordagem mais popular entre os enfermeiros.

Também Vilelas (2009) apresenta alguns tépicos estudados, segundo esta abordagem, na
area médica e da enfermagem, dando como exemplos: sentido da dor, qualidade de vida ao
viver-se com uma particular doenca cronica, perda de uma parte do corpo, etc. Para este
autor, a fenomenologia tem-se mostrado um caminho possivel para a realizacdo de

investigacOes, abrindo um novo horizonte na compreensao das ciéncias da salde.

Refletindo sobre as caracteristicas atras referidas e contextualizando-as com 0s objetivos
tracados, pareceu-nos coerente a escolha desta metodologia e deste tipo de estudo, uma vez
que, interessa conhecer a globalidade do fenémeno, ndo pretendendo nunca fazer

generalizagoes.

2.2 Terreno de Pesquisa

O presente estudo de investigacdo sucedeu-se em meio natural, entre o dia 14 de Marco e o
dia 30 de Maio de 2012, no Instituto Portugués de Oncologia Francisco Gentil no Porto.

A selecdo do terreno de pesquisa recaiu sobre o servico de Pediatria por imperativos
profissionais e pelo impeto interesse em compreender as implicagfes que o cuidar da
crianga em fim de vida e familia tem para os enfermeiros. Para a efetivagdo do nosso
estudo, foi consumado o pedido de autorizagdo por escrito ao Diretor da Escola Portuguesa
de Oncologia do Porto (ANEXO 1), tendo 0 mesmo sido autorizado (ANEXO 11 e 111).
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Simultaneamente, pretendia-se rentabilizar o tempo disponivel para o efeito, privilegiando
ainda este local por se tratar de um servico de Pediatria, em que se deparam com a

realidade diaria de vivéncias pediatricas, nomeadamente dos cuidados paliativos.

Neste servico de Pediatria, é viavel o tratamento a todas as criancas até aos 18 anos de
idade, da regido Norte, que séo referenciadas para o IPOP com suspeita ou diagnostico de
cancro. Durante a prevaléncia da crianga no servigo, é consentida a presenca constante dos
pais ou em caso de inexistentes, um a dois familiares proximos, com a garantia de
permanéncia noturna a um deles, bem como € assegurado apoio psicoldgico e social a

crianca e a familia, apoio escolar e avaliacao nutricional.

O servico de Pediatria divide-se em 2 espacos fisicos distintos: o internamento e o

ambulatorio.

No internamento, permanecem as criancas/adolescentes que necessitam de tratamento
prolongado ou que, pelo estado clinico, assim o exige. E contemplado por duas alas, 12 ala
dos isolamentos (criancas com diagndstico de Leucemia que necessitam por periodos de
efetuar isolamento por neutropenia) e a 22 ala para internamento sem isolamento. Por estas
alas estdo distribuidas 23 camas, com 11 quartos individuais e 6 quartos constituidos por 2

camas, uma sala de brinquedos e uma sala de apoio pedagdgico.

O ambulatoério € composto por 4 gabinetes médicos, gabinete de enfermagem, hospital de
dia e sala de brinquedos. Todo o espaco compde-se de paredes com pinturas desenvolvidas
pela fundagdo “Paint a Smile”, garantindo um ambiente mais afavel e agradavel para as

criancas.

Os horérios de trabalho exercidos pelos enfermeiros sdo, o horéario fixo e horario rotativo

por turnos, sob as orientacGes da instituicao:
No internamento:

e O turno da manha (8.00 — 14.30h) é normalmente, dotado com seis a sete enfermeiros
na prestacdo de cuidados e uma enfermeira a assegurar a gestao, contando ainda com a
presenca da enfermeira chefe na coordenagdo e planificacdo dos cuidados de saude,

durante os dias de semana. Ao fim de semana sdo cinco a seis enfermeiros na

Ana Real 70



A Crianca e a Familia - O Cuidar em Fim de Vida

prestacdo de cuidados. Consoante o n° de doentes pode aumentar ou reduzir o racio de

enfermagem.

e No turno da tarde (14.30 — 21h) os enfermeiros sdo normalmente cinco, sendo que ao

fim de semana ficam de turno quatro enfermeiros.
e No turno da noite (21.00 — 08.30h), estdo destacados trés enfermeiros.
No ambulatdrio:

e O turno é das 8.00- 15.00h e das 9.30 — 16.30h, assegurado por trés a quarto
enfermeiras na prestacdo de cuidados e uma enfermeira na consulta externa para

marcag0es e ensinos de enfermagem.

e A partir das 15h apenas permanecem duas a trés enfermeiras, uma a exercer funcdes

na consulta externa e uma a duas na prestacao de cuidados.

No inicio e fim de cada turno faz-se a passagem de turno, momento de interagdo entre a

equipa de enfermagem que viabiliza a continuidade de cuidados.

2.3 Os Sujeitos em Estudo

Atendendo aos pressupostos do estudo, torna-se necessario definir e caraterizar a
populagéo do estudo, pelo que decidimos que esta incidisse nos enfermeiros que cuidam a

crianca em fim de vida e familia no servigo de Pediatria.

Reforcamos que todo o estudo de investigacdo considera uma populagcdo ou universo e
citando Fortin (1999, p.202) “uma popula¢ao é um conjunto de elementos ou de sujeitos

que partilham caracteristicas comuns, definidas por um conjunto de critérios”.

O elemento € a unidade base da populagdo junto da qual a informac&o é recolhida. Se bem
qgue o elemento seja muitas vezes uma pessoa, ele pode ser também, uma familia, um

grupo, um comportamento, uma organizagao.

A populagdo deste estudo é constituida por 35 enfermeiros que exercem fungdes no

servico de pediatria do IPOP, independentemente se exerce no internamento ou no
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ambulatério, e que cuidam a crianca em fim de vida e a familia, contactando diariamente

com esta realidade.

Para Minayo (2004), a amostra ideal na pesquisa qualitativa é a que reflete a populacao nas
suas multiplas dimens@es. A amostra € considerada suficiente na medida em que o material
se mostre adequado para os procedimentos metodoldgicos previstos e 0s discursos se

tornem recorrentes.

A gquantidade de pessoas entrevistadas deve, no entanto, permitir que haja a reincidéncia de
informacdes ou saturacdo dos dados, situacdo ocorrida quando nenhuma informacéo nova é
acrescentada com a continuidade do processo de pesquisa. Alguns pesquisadores afirmam
que o melhor momento de definir é pesquisando. Isto €, o investigador sabera quando as

suas entrevistas ja ndo acrescentam novas informacdes ao seu estudo (Minayo, 2004).

No que respeita a caracterizacdo dos nossos sujeitos de estudo e através da observacédo do
Quadrol, podemos ver que esta é composta por onze (11) Enfermeiros (ponto onde se
atingiu saturacdo dos dados), do género feminino, com idades compreendidas entre 0s 24 e

53 anos, sendo a média de idades de 37,2 anos.

Quanto as Habilitaces Literarias 5 (cinco) tém Especialidade em Saude Infantil, trés (3)
das quais tém também estudos Pds-graduados em Gestdo de Saude; uma (1) tem Mestrado
em Oncologia; uma (1) Pds-graduacdo em saude Infantil e uma (1) Po6s-graduacdo em
Ciéncias Médico-Legais; comparativamente com trés (3) que tém apenas a Licenciatura em

Enfermagem.
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Quadro 1: Caracterizagdo dos Enfermeiros, segundo Género, ldade, Habilitagdes

Literarias

Enfermeiros | Género Idade HabilitacOes Literarias
1| Fomino | 40 Anas | Pt e S P
E2 Feminino 29 A0S Licenciatura em Enfermagem
E3 Feminino 53 Anos | Especialidade em Saude Infantil e Pediatrica
E4 Feminino 28 Anos | Mestrado Oncologia
E5 Feminino 44 Anos | Especialidade em Saude Infantil e Pediatrica
o | Femino | 52 anos | EgPeisinteom e ) s P
E8 Feminino 43 Anos | Licenciatura em Enfermagem
E9 Feminino 24 Anos | Licenciatura em Enfermagem
E10 Feminino 30 Anos | Pos-graduacdo Saude Infantil
El1 Feminino 28 Anos | Pés-graduacdo Ciéncias Médico-Legais

Atendendo ao Quadro 2, podemos verificar que o tempo médio de Experiéncia na Pediatria

do IPOP ¢ aproximadamente 10,5 anos. No que diz respeito a Categoria Profissional, cinco

(5) sdo Enfermeiros Especialistas em Salde Infantil e Pediatrica, sendo cinco (5)

Enfermeira de Nivel | e uma (1) Enfermeira Graduada.

O Servico de Pediatria encontra-se dividido em Ambulatorio e Internamento, sendo que

oito (8) dos enfermeiros da amostra exercem fungfes no Internamento e trés (3) no

Ambulatério.
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Quadro 2: Caracterizagdo dos Enfermeiros, segundo Categoria Profissional, Tempo
de Experiéncia no IPOP na Pediatra e Local

Enfermeiros Cat_eg(_)ria Tempo dg E)_(periéncia na Local
Profissional Pediatria IPOP
El Enfermeira Especialista 14 Anos Internamento
E2 Enfermeira 6 Anos Internamento
E3 Enfermeira Especialista 28 Anos Ambulatorio
E4 Enfermeira 6 Anos Internamento
E5 Enfermeira Especialista 9 Anos Ambulatério
E6 Enfermeira Especialista 17 Anos Internamento
E7 Enfermeira Especialista 8 Anos Internamento
E8 Enfermeira Graduada 10 Anos Ambulatério
E9 Enfermeira 1 Ano Internamento
E10 Enfermeira 9 Anos Internamento
E1l1 Enfermeira 6 Anos Internamento

2.4 Instrumento de Recolha de Dados

Atendendo a que se trata de uma abordagem qualitativa, foi nossa preocupacgéo constituir e
dimensionar o instrumento de recolha de dados, de forma a compreender os fenGmenos em
estudo. Como tal, tornou-se necessario e imprescindivel entrar no mundo do sujeito, tal
com afirma Goetz citado por Bogdan et al. (1994, p.113), “ ndo como alguém que faz uma
pequena paragem ao passar, mas como quem vai fazer uma visita; ndo como um pessoa

gue quer ser como o0 sujeito, mas alguém que procura o que € ser como eles.”

Deste modo e depois de refletidas estas questdes, a opg¢ao pela entrevista semiestruturada
constitui a principal fonte de informagéo, enquanto concordantes com Bogdan et al. (1994,

p.134), que considera que “a entrevista permite recolher dados descritivos segundo a
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linguagem propria do sujeito, permitindo ao investigador desenvolver intuitivamente uma

ideia sobre a maneira como 0s sujeitos interpretam aspetos do mundo... ”

Conscientes de que qualquer tipo de instrumento de recolha de dados apresenta vantagens
e inconvenientes na sua formulacéo, e tendo conhecimento dos seus riscos, optamos por
esta, pois tal como diz Quivy & Campenhoudt (2005), a entrevista permite um contacto
direto entre o investigador e os seus interlocutores, possibilitando assim ao investigador
colocar as questdes pertinentes de forma a torna-las mais simples e compreensiveis para o
entrevistado. O investigador pode obliterar a sequéncia das questées ou introduzir outras
novas na procura de mais informacdo, na medida em que a entrevista semiestruturada
“permite colher informagoes junto dos participantes, relativas aos factos, as ideias, aos
comportamentos, as preferéncias, aos sentimentos, as expectativas e as atitudes” (Fortin,
1999, p.245) e “ndo é inteiramente aberta nem encaminhada por um grande nimero de
perguntas precisas” (Quivy & Campenhoudt, 2005, p.192). Neste sentido foi elaborado
um guido de entrevista com questdes orientadoras (APENDICE 1), o qual tivemos por base
0 enquadramento tedrico e contempla os objetivos do estudo, como forma de obter a
resposta aos mesmos. E de patentear que foi ainda estabelecido um contacto pessoal com a
Enfermeira Chefe da Pediatria, que serviu de elo de ligacdo com a restante equipa de

enfermagem que integrou a amostra participativa do estudo de investigacao.

Respeitando todos os requisitos éticos e metodologicos que as entrevistas requerem,
elaborou-se o consentimento livre e informado do participante (APENDICE II),
garantimos ainda o anonimato e confidencialidade dos dados fornecidos e utilizamos como

forma de registo a gravacdo, com a finalidade de garantir a fidedignidade do autorrelato.

Com o intuito de ndo se perderem alguns aspetos considerados importantes, para analise e
interpretacdo dos dados, achamos oportuno fazer anotagdes, essencialmente no que

concerne a gestos, posturas e expressoes faciais.

A duragdo da entrevista oscilou entre os 17 minutos e 0s 49 minutos, decorrendo em
ambiente calmo e ndo se tendo verificado, de uma forma geral interrupgéo, o que permitiu

facilidades na recolha da informacéo.
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2.5 Técnica de Analise de Dados

Findada a recolha de informacdo, iniciamos a fase de tratamento e analise de dados. Para
analisar as informacdes obtidas a partir das entrevistas, escolnemos a analise de contetdo,
que enquanto esforco de interpretacdo oscila entre dois polos, do rigor da objetividade e da

fecundidade da subjetividade, como sustenta Bardin (2009).

Segundo o mesmo autor, a analise do contetido, ndo é mais que um conjunto de técnicas de
andlise das comunicacdes, que baseado em procedimentos sistematicos e objetivos de
descricdo do conteudo das mensagens, aufere indicadores (quantitativos ou ndo) propicios
a deducdo de conhecimentos contingentes as condicdes de producdo/rececdo dessas
mensagens (Bardin, 2009). Nesta medida, obriga a percorrer varias etapas, oferecendo a
possibilidade de tratar metodicamente as informacfes e testemunhos de certa
profundidade, extraidas das entrevistas semiestruturadas. Apos a sua efetivacdo, o primeiro
passo foi a transcricdo dessas entrevistas (APENDICE I11), uma vez que nos permitiu
familiarizar-se com a informacédo obtida, provendo-se um codigo de identificacdo a cada
entrevista. Posteriormente organizamo-la e ordendmo-la de forma a podermos trabalhéa-la,
permitindo esse processo a reducdo de dados, método indispensavel a uma andlise
qualitativa. De acordo com a representacdo efetuada e sempre tendo como base de apoio 0s
excertos que obtemos, elaboramos uma matriz (APENDICE IV), que relne o0s
componentes referentes aos assuntos de todas as entrevistas, onde colocamos as respostas
relativas a cada uma das questfes colocadas.

Apos esta leitura, estabelecemos “...unidades de andlise...” (Goetz & Le Compte, 1988,

p.1761), que foram alocadas as respetivas areas tematicas.

Atendendo aos objetivos a que nos propusemos alcangar com as entrevistas e para cada um
dos temas, determinamos as respetivas categorias, o que contribui para simplificar a
informacdo colhida. As categorias, para Bardin (2009) designam-se como rubricas ou
classes, que reinem um conjunto de elementos (unidades de registo, no caso da analise de
conteido) com um titulo genérico, conjunto esse efetuado a partir das caracteristicas
comuns destes elementos. De seguida, passamos a identificar as subcategorias de anélise

de entre as categorias anteriormente estabelecidas (APENDICE V).
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CAPITULO 4 - APRESENTACAO, TRATAMENTO E
ANALISE DE DADOS

A analise de contedo das entrevistas efetivadas aos Enfermeiros, permitiu-nos subscrever
areas temadticas, a partir do qual se desenvolveram categorias e subsequentemente
subcategorias, que permitiram compreender as implicagdes do cuidar a crianca em fim de
vida e familia para os enfermeiros numa unidade de Pediatria. De seguida especificamente,
ilustra-se 0 quadro esquematico (Quadro 3) que demonstra 0s agrupamentos de temas,

categorias e subcategorias por nés definidos.

Quadro 3: Temas, Categorias e Subcategorias emergentes das entrevistas efetivadas

TEMAS CATEGORIAS SUBCATEGORIAS

1. Tratar a crianga de uma forma global

o Criar lagos afetivos

e Término tratamento

curativo

2. Cuidados néo curativos . .
e Cuidar face a morte

iminente

Significado de Cuidados * Cuidados & crianca e

.. familia
Paliativos

3. Promover apoio emocional a crianca
e & familia

4. Diagnostico de necessidades
familiares

5. Controlo de sintomatologia

6. Promover a qualidade de vida

7. Cuidados em fim de vida
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e Ambiente confortavel

8. Promover conforto e Momentos de lazer

e Concretizacdo de sonhos

1. Falta de controlo da doenca

2. Doenga irreversivel
Significado de Fim de
Vida

3. Decisdo de ndo reanimar

4. Morte orgéanica/fisica

. 1. N&o-aceitacdo da morte
Pensamentos verbalizados ¢

pelos Enfermeiros face a 2. Gratifica(;éo de memérias

Criancaem Fim de Vidae | 3. Consciéncia da responsabilidade

a Familia profissional

1. Desconforto
2. Revolta
3. Angustia
4. Mégoa
5. Tristeza
Sentimentos verbalizados | 8- Frustracao
pelos Enfermeiros facea | 7. Saudade
Criancaem Fim de Vidae | g \edo
Familia
9. Sofrimento
10. Injustica
11. Impoténcia
12. Ansiedade

13. Desgaste emocional

14. Alivio
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e Dor

e Sofrimento
1. Controlo de sintomas
e Hemorragias

e Dispneia

 Higiene

e Posicionar/Mobilizar
2. Proporcionar conforto a crianca
e Brincar

o Assegurar privacidade

o Terapias alternativas
3. Proporcionar medidas nao
o e Toque
farmacoldgicas

e Termoterapia

Cuidados de Enfermagem e Analgesia

prestados a Criangca em
. . R - e Sedacgdo
Fim de Vida e a Familia.
4. Proporcionar medidas farmacologicas
e Hidratacéo

¢ QT Paliativa

o Transfuséo
5. Proporcionar outros cuidados ¢ Controlo hemograma

o RT Paliativa

e Progndstico
6. Proporcionar informagdo a familia
¢ Cuidados de saude

o Afeto/vinculo

e Compreensdo
7. Promover apoio emocional
e Promover a unido

familiar no fim
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8. Proporcionar apoio espiritual
9. Acompanhar a familia
10. Proporcionar apoio no luto

11. EPS a familia

1. Permitir a presenca da familia
2. Permitir presenca de visitas

3. Estar disponivel

4. Nao retirar a esperanca
Estratégias utilizadas 5. Proporcionar siléncio

pelos Enfermeiros no 6. Proporcionar presenca fisica

Cuidar a Crianga em Fim
7. Quebrar o gelo

de Vida e Familia
8. Atender a vontade da crianca

9. Referenciar para cuidados

especializados
10. Estabelecer uma relacdo empatica

11. Proporcionar manifestacéo de

sentimentos

1. Lidar com a morte da crianga

Dificuldades enfrentadas .
e Dor Emocional

pelos Enfermeiros no

quotidiano clinico ao * Choro
] . . 2. Lidar com o sofrimento dos outros
cuidar a Crianca em Fim « Perda
de Vida e Familia

e Angustia da familia
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. Gerir emoc0es/sentimentos

negativas(os)

. Gerir o desgaste fisico
. Gerir relacionamentos profissionais

. Comunicar com a familia;

e Humanos
. Escassez de recursos; « Fisicos
e Sociais
. Gerir situagdes dispares de trabalho
. Auséncia dos amigos da crian¢a
. Formagcdo especializada;
Necessidades sentidas N
. Estabilidade pessoal
pelos Enfermeiros no
Cuidar a Criangaem Fim | 3. Partilha de sentimento com colegas
de Vida e Familia de profissao
. Apoio emocional aos enfermeiros
. Separar o mundo profissional do
pessoal
Estratégias de Coping . Recorrer apoio espiritual
utilizada pelos
e Massagem

Enfermeiros para superar

0 desgaste emocional

. Medidas de lazer

e Terapias alternativas

e Desporto
. Articulacdo dos cuidados paliativos
Sugestdes para um institucionalizados e os Cuidados de
melhor cuidar a crianca Satde Primarios (CSP.)
em fim de vida e familia — ]
. Despertar consciéncias para o cuidar )
e Equipa

paliativo
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e Familia

e Amigos da crianca

3. Plano de acdo em cuidados paliativos

4. Equipa de cuidados paliativos | e Articulacdo com a equipa

pediatricos multidisciplinar

5. Mais apoio global a crianca e a | ®Saude

familia  Socioecondmico

6. Mais formagéo

Na apresentacdo dos dados para além dos temas, categorias e subcategorias acima
evidenciadas, empregamos nos pontos que se seguem varios quadros esquematicos, o texto
descritivo com os respetivos excertos das entrevistas denominadas de unidade de analise,
que traduzem as categorias e subcategorias definidas, no sentido de elucidar com exemplos

a andlise efetuada acerca do que foi “dito e vivido”.

1. SIGNIFICADO DE CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

A analise efetuada as respostas dos enfermeiros faz sobressair a area tematica,
“Significado de Cuidados Paliativos Pediatricos”, inventariada por oito categorias:
tratar a crianca de uma forma global, cuidados ndo curativos, promover apoio emocional
a crianca e a familia, diagndéstico de necessidades familiares, controlo de sintomatologia,

promover a qualidade de vida, cuidados em fim de vida e promover conforto.

No Quadro 4, para cada uma das oito categorias acimas descritas, apresentamos as

respetivas subcategorias e unidades de analise.
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Quadro 4: Categorias, Subcategorias e Unidades de Analise relativas ao tema

“Significado de Cuidados Paliativos Pediatricos”

CATEGORIAS

SUBCATEGORIAS

UNIDADES DE ANALISE

1. Tratar acrianca
de uma forma

global

“..tratar a crianga de uma forma global,

personalizada num periodo ao qual, no fim de vida

da propria crianca.” (E1)

2. Cuidados nédo

curativos

o Criar lagos afetivos

“(...) sdo todo o tipo de cuidados que se presta a
crianca e a familia mais chegada...” (E3)

e Término de tratamento

curativo

“(...) numa fase em que ja ndo é possivel investir

com tratamentos curativos (...)” (E3)

“(...) sdo os cuidados que ndo sdo cuidados
curativos (...)” (E5)

e Cuidar face a morte

iminente

“(...) em que se vai a caminho de uma morte

iminente (...)” (E3)

“(...) a partir do momento em que se perspectiva
que hd um diagnostico de doenga oncoldgica na
crianca e terd um fim que sera possivelmente a
morte (...)” (E4)

e Cuidados a crianca e

familia

“Séo cuidados prestados a crianga e a familia (...)”

(E4)

“Acho que nos paliativos tem que abranger o
cuidado a crianga, mas também a familia (...)”

(ES)

“... cuidados de exceléncia para a crianga e para a
familia.” (E6)

3. Promover o apoio
emocional a

crianca e a familia

“... dar o apoio emocional necessario a familia e a
crianga em fim de vida, nomeadamente ver as

preferéncias da crianca...” (E2)

“... proporcionar 0 que a crianga acha que é o
melhor para ela... seja o estar em casa, seja o estar

no hospital...” (E10)
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4. Diagnostico de
necessidades

familiares

“...investigar se aqueles pais estdo capazes ou ndo,
ou se querem que o filho morra cd ou em casa; sdo
sempre eles que decidem e temos que verificar se
tém as condicBes necessarias e assegurar 0 apoio

necessario...” (E2)

5. Controlo de

sintomatologia

“(...) € necessario dar apoio a sintomatologia,
aliviar o desconforto, para minimizar a dor fisica
(...)” (E3)

“(...) melhor controlo da dor... controlo de

sintomas localizados (...)” (E7)

“(...) cuidados que por si incluiam o nao

sofrimento da crianca (...)” (E9)
“(...) o controlo da dor (...)” (E10)

“(...) aliviar a sintomatologia ¢ o sofrimento na

crianga e na familia.” (E11)

6. Promover a

qualidade de vida

“(...) sao perspetivados a partir do diagnéstico para
gue aquela crianca e familia tenham a méaxima

qualidade de vida possivel.” (E4)

“Significa qualidade de vida no momento da morte
(...)” (E6)

“(...) & proporcionarmos quer a crian¢a quer a
familia, a melhor qualidade de vida, melhor
conforto, tudo a todos os niveis.” (E7)

“Vamos associar uma qualidade de vida ao fim da
vida (...)” (E8)

“(...) prestar um fim de vida com qualidade... ¢ o

maximo conforto (...)” (E9)

“(...) é a qualidade nos cuidados (...)” (E10)

7. Cuidados em fim

de vida

“Para mim cuidados paliativos pediatricos ¢
quando... chegamos ao fim da linha... Nesta fase

fazemos a preparacdo para 0 que sera no futuro
(...)" (E7)

“Significa prestar os cuidados em fim de vida a
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crianga (...)” (E9)

“S3o cuidados que sdo prestados em fim de vida

...y (E11)

“(...) tentar acalma-la, dar-lhe um ambiente

tranquilo, para que ela esteja em paz.” (E3)
e Ambiente confortavel
“Sem dor, com conforto, com carinho, com

ient tegi t < ivel.” (E
8. Promover ambiente protegido, tudo o que ¢ possivel.” (E6)

conforto - L
“(...) dar o maximo de conforto as criangas(...) o

e Momentos de lazer .
tentar proporcionar momentos de lazer (...)” (E10)

“(...) de acordo com as circunstancias que sempre
o Concretizagdo de ) ) )
sonhou; tentar organizar a vida da crianga para ver
sonhos )
se é possivel fazer tudo isso (...)” (E10)

Como podemos verificar na Tabela 1 e com base nos discursos dos onze (11) enfermeiros,
destacamos como categorias mais mencionadas o promover a qualidade de vida com seis
(6) respostas e o controlo de sintomatologia referida por cinco (5) dos entrevistados. Das
mais referenciadas também, com quatro (4) mencBes temos a categoria cuidados nao
curativos, seguindo-se as categorias promover o conforto e os cuidados em fim de vida
contempladas em trés (3) respostas cada. No que concerne, as categorias menos apontadas
pelos enfermeiros, enunciamos com duas (2) mencbes a categoria promover 0 apoio
emocional a crianca e a familia, seguindo-se apenas com uma (1) resposta cada, as
categorias tratar a crianca de uma forma global e diagnéstico de necessidades

familiares.

De destacar também, € o facto da categoria cuidados ndo curativos, emergirem quatro
subcategorias: criar lagos afetivos, término de tratamento curativo, cuidar face a morte
iminente e cuidar a crianca e a familia. Destas, a subcategoria mais ilustrada com trés (3)
respostas foi cuidar a crianca e a familia, sendo que com duas (2) respostas surge as
subcategorias cuidar face a morte iminente e término do tratamento curativo, e apenas
com uma (1) reposta a subcategoria criar lagos afetivos. Da mesma forma, da categoria
promover conforto sobressaem trés subcategorias: ambiente confortavel, momentos de

lazer e concretizacdo de sonhos. Dois (2) dos entrevistados abordaram a subcategoria
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ambiente confortavel e apenas um (1) referiu os momentos de lazer e a concretizacdo de

sonhos.

Tabela 1: Namero de respostas para cada categoria e respetiva subcategoria relativas

ao tema “Significado de Cuidados Paliativos Pediatricos”

Enfermeiros

: : E E|E|E 5| e | 0 LoE
Categorias | Subcategorias 3 516 |7 9 | 10|11 de
Respostas
Tratar a crianga
de uma forma 1
global
Criar lagos
afetivos X 1
Término
tratamento X X 2
Cuidados ndo curativo
curativos -
Culda_r fface a X 5
morte iminente
Cuidar a crianca e x | x 3
familia
Promover apoio
emocional a X 2
crianga e a familia
Diagnostico de
necessidades 1
Familiares
_Controlo de. X X x| x | x 5
sintomatologia
Promover a
qualidade de vida XX XX 6
Cuidados em fim
de Vida X X X 3
Ambiente
confortavel X X 2
Promover Momentos de
X 1
conforto lazer
Concretizar
sonhos X 1
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2. SIGNIFICADO DE FIM DE VIDA

Sobre esta area tematica “Significado de Fim de Vida” atribuido pelos enfermeiros da
Pediatria, inferiram-se quatro categorias: falta de controlo da doenca, doenca irreversivel,

decisdo de ndo reanimar e morte organica/fisica.

No Quadro 5 séo apresentadas, para cada uma das quatro categorias acima descritas as
respetivas unidades de analise.

Quadro 5: Categorias e Unidades de analise relativas ao tema “Significado de Fim de

Vida”

CATEGORIAS SUBCATEGORIAS UNIDADES DE ANALISE

“Todo aquele periodo em que temos uma crianga
ao qual a doenca ndo estd a ser possivel

controlar...” (E1)

1. Falta de controlo
“(...) apesar de tudo o que se possa fazer (...) a

da doenca )
doenga vence, é uma luta desigual (...)” (ES)
“(...) todas as medidas efetuadas a nivel curativo
ndo foram eficazes(...)” (E10)
2. Doenga “(...) é iminente ou héd a nogdo que a crianga nio
irreversivel vai ultrapassar essa dificuldade(...)” (E1)

. . “(...) é definido de acordo com o servigo, a crianga
3. Deciséo de néo - . L 3
e a familia o tratar a crianca e a decisdo de nédo

reanimar '
reanimar.” (E1)
“(...) para mim fim de vida ¢ a nivel corporal e
ndo espiritual (...) s6 acaba com a cessagdo dos
sinais vitais.” (E2)
4. Morte “Para mim o fim de vida, unicamente é o
organica/fisica desaparecimento do corpo fisico (...) eu acho que

o corpo desaparece, mas a vida continua (...)” (E3)

“Fim de vida para mim ndo existe (...) hd uma

passagem; ¢ o fim da vida fisica (...) Sinto que vai
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partir um corpo e eu tento trabalhar ao maximo o

espirito (...)” (E6)

“Sao os momentos finais (...) estd prestes a morrer
(...)” (E7)

“O fim de vida serd& mesmo quando a crianga

morre.” (E9)

“Para mim, ¢ a Gltima etapa da vida.” (E11)

Pela andlise do Tabela 2, verificamos que no que toca a categoria falta de controlo da

doenca, trés (3) dos onze (11) enfermeiros respondentes tocaram neste ponto; apenas um

(1) relatou a doenca irreversivel e a decisdo de ndo reanimar. Importa referir que a mais

comum entre os Enfermeiros, foi a categoria morte organica/fisica, em que seis (6) dos

onze (11) entrevistados a apontaram.

Tabela 2: Numero de Respostas para cada categoria relativas ao tema “Significado de

Fim de Vida”

Enfermeiros

E|E|E|E|E|E|E|E|E]|E NPT
Categorias Subcategorias sl3lalslel7l8lol10ln de
Respostas
Falta de controlo
da doenca X X 3
Doenga 1
irreversivel
Decisdo de ndo 1
reanimar
Morte
o X | X X | X X X 6
organica/fisica
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3. PENSAMENTOS VERBALIZADOS PELOS ENFERMEIROS FACE A
CRIANCA EM FIM DE VIDA E A FAMILIA

Das entrevistas efetivas aos enfermeiros, ressaltou o tema “Pensamentos verbalizados
pelos Enfermeiros face & Crianca em Fim de Vida e a Familia”, do qual emergiram trés
categorias e respetivas unidades de analise, tal como mostra o Quadro 6, nomeadamente:
ndo-aceitacdo da morte; gratificacdo de memdrias e consciéncia da responsabilidade

profissional.

Quadro 6: Categorias e Unidades de analise relativas ao tema “Pensamentos

verbalizados pelos Enfermeiros face a Crianca em Fim de Vida e Familia”

CATEGORIAS SUBCATEGORIAS UNIDADES DE ANALISE

“(...) é contranatura uma crianca morrer, ndo €
normal; o término da vida é aos 80/90 anos, nunca
¢ aos 3/4 anos.” (E2)

~ L “E uma etapa que se chega que é muitas vezes
1. NA&o-aceitacdo da pad g d
dolorosa e dificil de aceitar...” (E4)
morte
“(...) ha sempre uma esperanga que as coisas Se

vao resolver por uma perspetiva curativa.” (E5)

“(...) é contranatura, ninguém esta preparado para

um fim de vida numa crianga.” (E8)

“(...) ha familias que depois do luto ou perante o
luto veem ca, vém ver-nos, vém trazer fotografias,
Vvém trazer uma recordagdo... portanto perante um
objeto qualquer que me deram... eu sou
confrontada com isso e ndo posso recusar, mas

2. Gratificacéo de
essas coisas sdo boas (...)” (El)

memorias
“(...) recordagdes bonitas e boas, e ha coisas que
ficam sempre que se partilham e ficam sempre na
memoria e procuro guardar as coisas boas (...)

muito gratificante para mim é, sobretudo quando

passado seja 14 o tempo que for, 0s pais aparecem
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ca e nos vem dar um beijo, um sorriso, um abrago
(...)” (E3)

“(...) a mae esteve ali a recordar coisas do filho
(...) depois de ja ter partido agarrada as enfermeiras
(...) No fundo também ¢ um alento para nds esse

tipo de atitude, é importante (...)” (E6)

“Isso também depois se torna gratificante, sentir

que conseguimos cumprir a vontade deles.” (E8)

“Para nés ¢ gratificante, ¢ bom, ¢ muito bom ver o
sorriso de uma crian¢ga (...) ndo tem ideia da

alegria que é vé-los todos contentes (...)” (E10)

3. Consciéncia da
responsabilidade

profissional

“(...) é continuar a tratar o melhor que posso e sei,
investindo e estudando mais, no sentido de dar o

melhor & crianca e & familia (...)” (E1)

“Fazer pela crianga todo o possivel para que se

sinta tranquila e em paz.” (E3)

“O fazer bem a familia e no fundo até ao proprio
profissional. ~ Acaba por estar, o papel
desempenhado... as tuas competéncias foram bem

utilizadas.” (E6)

“(...) o que me passa sempre pela cabeca tentar
fazer o melhor que posso, prestar os melhores
cuidados que consigo e fazer de tudo que est4 ao
meu alcance pela crianga e cuido sempre o
acompanhante (...)” (E9)

“No6s fazemos o melhor, acho que se a dor estiver
controlada e a ansiedade da prépria morte da
crianga estiver controlada, acho que a nossa misséo

foi completa.” (E10)

Pela demonstracdo da Tabela 3 verificamos que a categoria ndo-aceitacdo da morte foi

evidenciada por quatro (4) dos onze (11) enfermeiros; as categorias gratificacdo de

mema@arias e consciéncia da responsabilidade profissional foram ilustradas por cinco (5)

entrevistados.
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Tabela 3: Numero de Respostas para cada categoria relativas ao tema “Pensamentos

verbalizados pelos Enfermeiros face a Crianca em Fim de Vida e Familia”

Enfermeiros
N° Total
. . E|E|E|E|E|E|E|E|E|E]|E
Categorias Subcategorias | ;1 | 5 |3 |4al516! 7189|100 de
Respostas
Né&o-aceitacdo da
morte X X | X X 4
Gratificagdo de
memadrias X X X X X 5
Consciéncia da
responsabilidade X X X X | X 5
profissional

4. SENTIMENTOS VERBALIZADOS PELOS ENFERMEIROS FACE AO

CUIDAR DA CRIANCA EM FIM DE VIDA E FAMILIA

Analisando o tema “Sentimentos verbalizados pelos Enfermeiros face ao Cuidar da
Crianca em Fim de Vida e Familia” e segundo as respostas dadas pelos enfermeiros,
podemos subdividi-las em catorze categorias: desconforto, revolta, angustia, magoa,
tristeza, frustracédo, saudade, medo, sofrimento, injustica, impoténcia, ansiedade, desgaste

emocional e alivio.

No Quadro 7, para cada uma das catorze categorias acima descritas, apresentamos as

respetivas unidades de analise.

Ana Real 91




A Crianca e a Familia - O Cuidar em Fim de Vida

Quadro 7: Categorias e Unidades de analise relativas ao tema “Sentimentos

verbalizados pelos Enfermeiros face a Crianca em Fim de Vida e Familia”

CATEGORIAS

SUBCATEGORIAS

UNIDADES DE ANALISE

1. Desconforto

“Claro que sentimos desconforto...” (E2)

“... como lidamos com uma crianca que morre, é

revoltante e gera conflitos entre nos, porque nao

2 Revolta sabemos bem gerir, nem a familia e nem a
crianga...” (E2)
“... sentimos nos proprios revolta...”(E10)
3. Angustia (...) angtstia é o que sinto (...) (E10)
4. Méagoa “Sinto magoa...” (E4)
“...Sinto tristeza...” (E4)
5. Tristeza

“Uma tristeza muito grande...” (E11)

6. Frustracdo

“... é a frustracdo depois da certeza, hd sempre ali
uma réstia de esperanga, mas € sempre uma coisa

quase impossivel...” (E6)

“Frustracao ¢ o primeiro...” (E8)

7. Saudade

“...fica aquela saudade, fica aquele lugar vazio...”
(E3)

113

. sinto saudade, saudade porque ja perspetivo
que aquela crianca vai partir e de algum momento
vai deixar de estar connosco e fez todo um

percurso que nos acompanhou...” (E4)

“Frustragado, saudade e alivio.” (E6)

8. Medo

“(...) pessoalmente tenho receio (...)” (E8)

“...tenho receio de como vou encarar a situagdo do
fim...” (E9)

“... medo também, medo pela familia, porque estes

pais que acompanham as criangas ddo tudo por elas
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e nés ao fim ao cabo também ndo sabemos como
vao reagir, como vai ser 0 pds vida desta familia

depois da crianca falecer.” (E11)

9. Dor/Sofrimento

“Noés estamos todos a sofrer muito com aquela
perda, porque aquela relacdo é muito vinculativa
(...) Claro que para nés é muito mais doloroso,

porque nds sofremos muito” (E7)

“(...) sofrimento, muito sofrimento (...) no fundo é
um bocadinho de mim que parte com aquela

crianga, é o que sinto” (E10)

10. Injustica

“Sinto toda a injusti¢a...e entender na minha
cabeca porqué que esta crianga teve que passar por
esta fase toda...” (E10)

11. Impoténcia

“Ja& me ocorreu um sentimento de impoténcia

muitas vezes.” (E6)
“...sinto impoténcia...”(E8)

“(...) por isso nos Sentimos impotentes. Sentimo-

nos muito pequeninos (...)” (E10)

“... ¢ o sentimento de impoténcia que esta presente

também...” (E11)

12. Ansiedade

“Isso para mim gera muita ansiedade.” (E5)

“... uma ansiedade porque nunca sei se vamos
conseguir aliviar o sofrimento na ultima fase...”

(E11)

13. Desgaste

“(...) acho que essa fase de sofrimento ¢ que ¢

terrivel e é desgastante para todos nds...” (E5)

“Nos também somos pais, temos o sentimento dos

emocional . . . . .
pais e projetamos muita coisa naqueles pais, e
emocionalmente isto € um desgaste muito
grande...” (E7)

14. Alivio “... muitas vezes sinto também uma felicidade por

aquela situacdo ter terminado, porque acabou o
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sofrimento...” (E1)

“(...) quando eles estdo numa fase critica, critica,
critica e tomo conhecimento de que faleceram...
sinto alivio porque sinto que finalmente chegou a

paz para a crianga...” (E3)

“(...) também entendo como uma situacdo que
espero que correu da melhor forma e da-me uma

certa tranquilidade.” (E4)

“(...) depois é uma sensacdo de saudade e de alivio

ao mesmo tempo. Sempre misturado.” (E6)

“(...) também sentimos um bocadinho de

tranquilidade nessa fase final.” (E10)

Podemos verificar pela leitura do Tabela 4 que dos onze (11) entrevistados, a categoria

mais nomeada foi o alivio com cinco (5) respostas, seguida da categoria impoténcia a qual

quatro (4) entrevistados fizeram referéncia. Trés (3) enfermeiros apresentaram o

sentimento de saudade e medo. As categorias: revolta, frustracdo, dor/sofrimento,

tristeza, ansiedade e desgaste emocional surgiram cada uma com duas (2) repostas.

As categorias menos aludidas pelos enfermeiros entrevistados foram desconforto,

angustia, méagoa e injustica, apenas com uma (1) mencao.
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Tabela 4: Numero de Respostas para cada categoria relativas ao tema “Sentimentos

verbalizados pelos Enfermeiros face a Crianca em Fim de Vida e Familia”

Enfermeiros

Categorias Subcategorias E E g 5 E 1EO 1E1 . gg “
Respostas

Desconforto X 1
Revolta X X 2
Angustia X 1
Magoa 1
Tristeza X 2
Frustracdo X 2
Saudade X 3
Medo X X 3
Dor/Sofrimento X X 2
Injustica X 1
Impoténcia X X | X 4
Ansiedade X X 2
e SE z
Alivio X X 5

5. CUIDADOS DE ENFERMAGEM PRESTADOS A CRIANCA EM FIM

DE VIDA E A FAMILIA

Do tema “Cuidados de Enfermagem prestados a Crianga em Fim de Vida e a

Familia”, derivam 11 categorias: controlo de sintomas, proporcionar conforto a criancga,

proporcionar medidas nao farmacologicas, proporcionar medidas farmacoldgicas,

Ana Real

95




A Crianca e a Familia - O Cuidar em Fim de Vida

proporcionar outros cuidados, proporcionar informacdo a familia, promover apoio
emocional, proporcionar apoio espiritual, acompanhar a familia, proporcionar apoio no

luto e EPS a familia.

No Quadro 8, para cada uma das onze categorias acima descritas, apresentamos as

respetivas subcategorias e unidades de analise.

Quadro 8: Categorias, Subcategorias e Unidades de andlise relativas ao tema

“Cuidados de Enfermagem prestados a Crian¢a em Fim de Vida e Familia”

CATEGORIAS SUBCATEGORIAS UNIDADES DE ANALISE

"(...) a crianca esteja bem, tenha a dor

controlada, esteja o mais confortavel possivel
(...)” (ED)
“(...) alivio da dor (...)” (E2)

“(...) aliviar a dor e os sintomas (...) fazemos
tudo que esta ao nosso alcance para minimizar o

sofrimento fisico e psicologico.” (E3)

“(...) o controlo da dor é um dos mais
importantes numa das Ultimas etapas do fim de
vida... “Todos os cuidados que prestamos a
crianca em fim de vida, pretendem que a
qualidade de vida daquela crianga seja o melhor

1. Controlo de sintomas | e Dor i
possivel.” (E4)

“Os cuidados estdo muito bem formalizados
para o controlo da dor, porque temos muito
cuidado em dar uma morte digna a crianca (...)
Pressionar, no sentido em que a crianca esteja o
mais descansada, o mais relaxada, o mais
sossegada, 0 mais adormecida e o0 mais tranquila

possivel” (E6)

“Ter toda a crianga o mais tranquila possivel,
sem dor.” (E7)

“ Tratar-lhe a dor (...)” (E8)

“Estar sempre atenta para a crianga ndo ter dor,
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tentar tudo para minimizar a dor” (E9)

“Controlar a sintomatologia, controlar a dor

(... (E10)

Hemorragias

“(...) passa pelo controlo dos sintomas
principais que podem acontecer na crianga com
doenga oncolégica, (...) além de outros
sintomas que possam acontecer como
hemorragias (...)” (E4)

Dispneia

“Tratar-lhe o0s sintomas para que depois o0
objetivo da crianga, ndo seja estar preocupada

porque tem falta de ar...” (E8)

2. Proporcionar

conforto a crianca

Higiene

“(...) os cuidados de bem-estar e conforto de

higiene, (...) também nés contribuimos(...)”

(E3)

“(...) tento sempre prestar os cuidados de
higiene, adequados aquela situacdo especifica
(...) é fundamental e promove a qualidade e a
dignidade no fim de vida de uma crianga(...)”

(E9)

“Acima de tudo conforto. Cuidados de higiene,
antes, se assim o desejarem porque sendo o

desejarem também néo o presto.” (E10)

Posicionar/Mobilizar

“A nivel de proporcionar o conforto, de alternar

posicionamentos, dectbito...” (E9)

Brincar

“A crianga que € crianga tem que realmente que
brincar (...) temos que permitir o melhor
cuidado, o melhor tratamento (...) a minha
preocupacdo enquanto enfermeira é que aquela

crianga esteja o mais confortavel possivel” (E1)

“O deixa-lo brincar se for para brincar (...)”
(E8)
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Assegurar

privacidade

“Nos quando temos uma crianga que vem mal,

procuramos pé-la num cantinho mais
sossegado, assegurando a privacidade (...) com

vista a maxima qualidade de vida” (E3)

“(...) temos sempre a outra salinha, temos as
cortinas...

reservada” (ES)

se a crianca quiser ficar mais

3. Proporcionar
medidas ndo

farmacologicas

Terapias alternativas

“Temos agora uma menina num caso concreto
em gue muito se tem feito em termos de outras
terapias alternativas, no caso da reflexologia,
massagem terapéutico, neste momento esta a ser
feito” (E1)

“Noés temos a massagem terapéutica que as

vezes praticamos... ¢ o prestar conforto” (E2)

“(...) tenho um curso de massagem terapéutica e
antes de ficar doente, as vezes fazia (...) a
algumas mdes (...) elas gostavam e sentiam-Se

mais relaxadas (...)” (E5)

“Por acaso ja temos aqui reflexologia, se os pais

precisarem, acupunctura se quiserem, 0S
enfermeiros fazem massagem, fazem massagem

aos pais.” (E6)
“(...) seja com massagem (...)” (E10)

“Dentro dos cuidados diretos & crianca,

massagens de conforto...” (E11)

Termoterapia

”...prestar outros cuidados ndao farmacoldgicos,
aplicar calor ou frio em certas posi¢Ges do corpo
que facilita sempre, avaliar sinais vitais, estando

sempre controlados” (E9)

Toque

“(...)até as vezes um olhar, um toque ¢

suficiente (...)” (E3)

“(...) assegurar que aquela crianca estd o mais

tranquila possivel para que ndo sofra (...) seja
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com a minha méo dada (...)” (E10)

4. Proporcionar

medidas

farmacolégicas

Analgesia

“(...) usando o DIB uma analgesia continua
tenta-se sempre gerir e controlar os sintomas da

melhor forma.” (E2)

“(...) bombas perfusoras, com um composto de
morfina, com um implante subcutaneo, a partir
do DIB” (E3)

“Usam muito os sistemas de transdérmicos,
quando estdo em ambulatério, fentanil ou
qguando ainda é possivel a morfina em

comprimido.” (E5)
“Levam analgesia para casa (...) trocam ca um
DIB, reajustam medicagao (...)” (ES)

“(...) com analgesia(...)” (E10)

“(...) toda a terapéutica analgésica que seja
necessaria para garantir a analgesia eficaz a

crianga.” (E11)

Sedacao

“(...) tenta-se 0 ma&ximo possivel assegurar a
dignidade da crianca, com uma morte digna, a
partir de perfusdes de midazolam e morfina...”

(E2)

“Utiliza-se as perfusdes de midazolam, quando
as criangas ndo conseguem mesmo controlar a
dor (...)” (E5)

“Que a crianga se aperceba o minimo possivel,
nomeadamente quando estdo mais no fim se os
conseguirmos sedar, nomeadamente com as
terapéuticas de midazolam e morfina, é o ideal.”
(E7)

“Ao nivel da sedagdo acho que num estadio
final em que a crianga esté cheia de dor e ja ndo
conseguimos controlar a dor com outra

medicagao, acho que isso € util e bom.” (E9)
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e Hidratacdo

“(...) equilibrar com soro (...) fazem
hidratagdes e depois voltam para suas

casas.”(E3)

e QT Paliativa

“Ha criancas em tratamento paliativo, portanto

fazem quimioterapia paliativa.” (E3)

“Em fase paliativa ha tratamentos como
quimioterapia (...) que podem ser paliativos.”
(ES)

5. Proporcionar outros

cuidados

e Transfusdo

“(...) com transfusdes de sangue (...)” (E3)

“No Hospital Dia, os cuidados que nos

prestamos sdo as transfusdes...” (ES)

“Vém aqui com alguma regularidade (...) fazer

e Controlo hemograma (...)” (E3)
Hemograma “Vém fazer um controlo de um hemograma
(...)"(E8)
o “Em fase paliativa ha tratamentos como (...)
e RT Paliativa

radioterapia que podem ser paliativos.” (ES)

6. Proporcionar

informagéo a familia

e Progndstico

“Também desde o inicio da doenga os pais sdo
confrontados com a patologia do filho, se é de

bom ou mau progndstico (...)” (E1)

e Cuidados de satude

“Tentamos sempre que o0s pais estejam
presentes, informados e ndo fazemos nada sem

o seu consentimento.” (E2)

“Tudo que se faz os pais sdo sempre informados
que, a partir daquele momento porque ja
estavam a fazer quimioterapia paliativa para

alivio de sintomas, o que € possivel fazer” (E3)

“Quanto mais informarmos e quanto mais
souberem o que esta a acontecer melhor é e ndo
vao ter tanto medo; considero que outro cuidado

¢ mesmo o informar.” (E9)
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7. Promover apoio

emocional

e Afeto/vinculo

“(...) gerir o psicoldgico (...), o emocional que
para mim é o mais importante nesta fase (...) é
o vinculo (...)” (E2)

“(...) ¢é preciso falar ao coragdo...Dar

incondicionalmente, sobretudo amor” (E3)
“(...) tem de haver uma dogura extrema” (E6)

“(...) aconselho-a, dou-lhe forca, dou-lhe os

melhores sentimentos que eu posso ter para ela
(...)(E9)

“(...) tranquilidade, carinho e afeto na forma

como abordo o discurso (E10)

e Compreensdo

“(...) deixo o familiar a vontade para manifestar
os seus sentimentos(...) € preciso perceber o
choro que ndo se vé, compreender a revolta e a
irritabilidade dos familiares (...)” (E3)

“Néo pode haver juizos de valor, tem de haver

compreensao (...)” (E6)

“Os pais dizem que aqui nds os compreendemos

(...) ndo fugimos ao tema (...)” (ES)

“Com a familia ¢ muito a nivel do dialogo, da

compreensdo e ajuda (...)"(E9)

e Promover a unido

familiar no fim

”Numa etapa final (...) tentamos proporcionar-
Ine momentos de lazer e bem-estar com a
familia.” (E4)

(...) proporcionar aqueles momentos finais a
familia, para que possam estar todos juntos e
cumprir todos os desejos que a familia
pretende. (E7)

8. Proporcionar apoio

espiritual

“Desde o momento da entrada (...) acompanho-
0S a0 maximo sob o ponto de vista espiritual.”
(E6)
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9. Acompanhar a familia

“Para além de cuidar a crianca, cuidamos o
acompanhante (...) porque se ndo tiverem bem
fisica e psicologicamente o filho também néo
vai estar.” (E2)

“(...) a unidade de cuidados ¢ a crianga ¢ os

cuidadores principais.” (E3)

“(...) € necessario apoiarmos em termos de
gestdo de cansaco fisico porque, principalmente
nas fases de cuidados paliativos, é muito

exigente para os acompanhantes” (E5)

“Acompanhar muito quem estd a volta; apoiar
(...) Estou sempre muito preocupada com quem

esta a volta.” (E6)

“(...) dizemos aos pais para irem tomar o
pequeno-almoco os dois e chorarem um
bocadinho 14 fora(...) E no fundo um cuidado

nosso na abordagem familiar” (E7)

“Tento sempre vigiar os pais, reparar se estdo a
alimentar-se, se descansam; incentivamos a que
saiam um pouco do quarto para arejarem (...)”
(E9)

10. Proporcionar apoio

no luto

“Quando a crianga morre damos apoio aos pais,
o apoio no luto... eles gostam que 0S
profissionais estejam presentes no ultimo
adeus.” (E2)

“ (...) vamos acompanhando as familias no

luto.” (ES)

“(...) quando sei que o diagnostico é grave vou
preparando os pais; vou-me preparando a mim,
para o que ndo vou querer ver (...) vou criando

uma intimidade diferente.” (E6)

“Quando nos questionam diretamente se eu vou
morrer (...) nés ndo temos que desviar, temos
que falar, temos que saber o que é que eles

sabem e 0 que é que eles querem saber; prestar
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cuidados direcionados...para que se preparem
de alguma forma (...)” (E7)

“(...) ndo ¢ so antes, mas também estamos ca
depois para ajudar no pdés morte(...) ha
reunides, encontros, passeios de pais dos filhos

que morreram cé (...)” (E10)

“(...) depois voltam para suas casas, n0s vamos
dando o apoio que pudemos (...) fazemos o

ensino aos pais.” (E3)
11. EPS a familia ”Fazemos os ensinos aos pais. (E8)

“Nos o que fazemos ¢ fazer os ensinos, eles vao
para casa, assim que 0s pais entendem e a
crianca também (...) os pais fazem o que nés

enfermeiros fariamos se estivéssemos 14.” (E10)

Na Tabela 5 podemos observar que dos onze (11) enfermeiros, a categoria controlo de
sintomas foi a mais abordada, por nove (9) dos entrevistados. Das mais referenciadas
também, com oito (8) referéncias temos as categorias proporcionar medidas néo
farmacoldgicas, proporcionar medidas farmacoldgicas e promover apoio emocional.
As categorias proporcionar o conforto a crianca e acompanhar a familia foram
ilustradas por seis (6) enfermeiros respondentes. A categoria proporcionar apoio no luto
foi contemplada em cinco (5) mencgoes, seguindo-se a categoria proporcionar informacéao
a familia com quatro (4) respostas e as categorias proporcionar outros cuidados e EPS a
familia referidas de algum modo por trés (3) enfermeiros. A categoria proporcionar
apoio espiritual foi a menos apontada pelos Enfermeiros, sendo referida apenas por um

(1) dos entrevistados.

De salientar é o facto, da categoria controlo de sintomas emergirem trés subcategorias:
dor, hemorragias e dispneia. Destas, a subcategoria mais ilustrada com nove (9) respostas

foi a dor e apenas com uma (1) reposta surgem as subcategorias hemorragias e dispneia.

Também da categoria proporcionar conforto a crianca derivam quatro subcategorias:

higiene, brincar, posicionar/mobilizar e assegurar privacidade. Trés (3) enfermeiros
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fizeram referéncia a higiene, sucedendo-se as subcategorias brincar e assegurar a

privacidade com duas (2) respostas e o posicionar/mobilizar com uma (1) resposta.

A categoria proporcionar medidas ndo farmacologicas subdivide-se em trés
subcategorias: terapias alternativas, termoterapia e toque. A subcategoria terapias
alternativas foi abordada pelos enfermeiros com seis (6) respostas, seguida o toque com

duas (2) referéncias e a termoterapia foi mencionada apenas por um (1).

A categoria proporcionar medidas farmacologicas subdivide-se em quatro
subcategorias: analgesia, sedacao, hidratacdo e QT paliativa. Seis (6) dos entrevistados
abordaram a subcategoria analgesia, quatro (4) deles fizeram referéncia a sedacao, dois (2)

mencionaram a QT paliativa e apenas um (1) referiu a hidratacéo.

Da mesma forma, da categoria proporcionar outros cuidados sobressaem trés
subcategorias: transfusdo, controlo de hemograma, RT paliativa. As subcategorias
transfusdo, controlo de hemograma foram consideradas com duas (2) respostas. Apenas
um (1) enfermeiro referiu a RT paliativa.

A categoria promover apoio emocional é abrangida por trés subcategorias: afeto/vinculo,
compreensdo e promoc¢do da unido familiar no fim. Afeto/vinculo foi mencionada por
cinco (5) enfermeiros, a subcategoria compreensao referida por quatro (4) entrevistados e

com duas (2) respostas surgiu a subcategoria promoc¢ao da unido familiar no fim.
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Tabela 5: Numero de Respostas para cada categoria e respetivas subcategorias

relativas ao tema “Cuidados de Enfermagem prestados a Crianca em Fim de Vida e

Familia”
Enfermeiros
N° Total
. . E E|E|E E|E|E
Categorias Subcategorias 2 cle |7 9 | 10| 11 de
Respostas
Dor X X | X X | X 9
frimen X | X
Controlo de Sofrimento 8
sintomas Hemorragias 1
Dispneia 1
Higiene X | X 3
Posicionar/ X 1
Proporcionar Mobilizar
con_forto a Brincar 9
crianca
Assegurar
privacidade X 2
Terapl_as X % | x x | x 6
. alternativas
Proporcionar
med |das, nao Termoterapia X 1
farmacolégicas
Toque X 2
Analgesia X X X | X 6
Proporcionar Sedacéo X X X X 4
medidas
farmacoldgicas Hidratago 1
QT paliativa X 2
Transfusdo X 2
Proporcionar Controlo 2
outros cuidados hemograma
RT paliativa X 1
Proporcionar Prognostico 1
informacéo a
familia Cuidados de salde X X 3
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(Continuacdo da Tabela 5)

E|E|E|E|E|E|E |E |E MELLE]
Categorias Subcategorias slalslel7 18 l9e |10l de
Respostas
Afeto/Vinculo X X X | X 5
Promover apoio Compreenséo X X X | X 4
emocional
Promover unido
familiar no fim X X 2
Proporcionar
: . X 1
apoio espiritual
Acompanhar a X X | x | x X 6
familia
Proporcmnar x | x | x X 5
apoio no luto
EPS familia X X X 3

6. ESTRATEGIAS UTILIZADAS PELOS ENFERMEIROS NO CUIDAR

A CRIANCA EM FIM DE VIDA E A FAMILIA

Analisando a &rea tematica, “Estratégias utilizadas pelos Enfermeiros no Cuidar a

Crianca em Fim de Vida e a Familia”, advém 11 categorias: permitir a presenca da

familia, permitir presenca de visitas, estar disponivel, ndo retirar a esperanca,

proporcionar siléncio, proporcionar presenca fisica, quebrar o gelo, atender a vontade da

crianca, referenciar para cuidados especializados, estabelecer uma relacdo empatica e

proporcionar manifestacdo de sentimentos.

No Quadro 9, para cada uma das onze categorias acima descritas, podemos observar as

respetivas unidades de analise.
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Quadro 9: Categorias e Unidades de analise relativas ao tema “Estratégias utilizadas

pelos Enfermeiros no Cuidar a Crianga em Fim de Vida e a Familia”

CATEGORIAS

SUBCATEGORIAS

UNIDADES DE ANALISE

1. Permitir a presenc¢a da
familia

“(...) a 1* estratégia seja no que for, ¢ presenca
da pessoa de referéncia ou a pessoa que a

crianga tenha um vinculo (...)” (E1)
“Nos temos sempre os pais presentes 24h.” (E2)

“A figura de seguranca sempre ao lado, €
principalmente a mde, ou o pai, ou ambos (...)
prestamos os cuidados sempre na presenca
deles.” (E3)

”Temos sempre a pessoa mais Significativa.

(ES)

“Temos sempre 0s pais presentes, entdo a

relacao é sempre mais profunda...” (E6)

“Eu tento preconizar que estejam sempre
juntos, tanto a figura paterna como a materna,
guando no fundo se sabe que o fim de vida est&
préximo, até mesmo na fase dos cuidados
paliativos e mesmo durante o tratamento...”
(E7)

“Tentamos sempre que esteja presente a figura
materna ou paterna, a figura de seguranca da

crianga...” (E8)

“Tento sempre que os pais estejam presentes e
principalmente quando estamos a prestar 0s
cuidados porque também colaboram muito...”

(E9)
“Tem o pai e a mae presente...” (E10)

“Quando a crianga esta em fim de vida tento
que os pais fiquem presentes, principalmente
guando sdo eles préprios a pedir se podem

acompanhar os dois a crianca.” (E11)
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2. Permitir presenca de

visitas

“(...) a unica coisa que acho que alteramos é
realmente, em termos de visita, de regulamento,
somos um bocadinho facilitadoras e

permissiveis.” (E1)

“No término de vida ndo ha limite do n°® de
visitas, ndo ha aquela norma de que s6 pode ter
2 visitas, pode ter as visitas que quiser, a hora
que quiser, pode vir durante o dia e a noite.”
(E2)

3. Estar disponivel

“Disponibilizamos mais tempo a familia e a
crianca em que estd iminente a morte... a

enfermeira chefe tenta fazer essa gestdao.” (E2)

“Destacamos mais tempo ha familia com
iminente perda da crianca e a prdpria crianga
(...) temos a possibilidade de articular com os
colegas, os cuidados que teriamos que prestar

as outras criangas (...)” (E4)

“Dou mais disponibilidade do meu tempo a essa

familia, sempre.” (E6)

“(...) tento sempre estar o maximo de tempo
possivel com a crianga e a familia (...)
disponibilizo mais tempo (...) e a enfermeira
chefe também tem o cuidado de nos pdr sempre

um plano mais leve(...) ” (E9)

“(...) mostro disponibilidade total para estar a
ouvir e fazer o que for preciso (...) a enfermeira
chefe tenta nos por ja s6 com aquela crianga
para nos dedicarmos a 100% (...)” (E10)

“Quando se tem uma crianca em fim de vida,
fica geralmente um enfermeiro a esse cuidado e
dedica ainda mais disponibilidade... a
enfermeira chefe tem o cuidado de o pér com

menos criangas (...)” (E11)
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4. Nao retirar a esperanca

“(...) ¢ que ndés ndo podemos dar falsas

esperancas, mas também ndo a podemos tirar

(...)(E2)

“A esperanca esta sempre presente (...) E muito
importante fazé-los sentir vivos até ao fim.”
(E6)

”No6s nunca lhes podemos tirar a esperanca
porque nds ndo somos ninguém para tirar a

esperancga (...)” (E7)

5. Proporcionar siléncio

“(...) quando é preciso estar calado, também se
tem que estar calado e em siléncio respeitar,
perceber, até as vezes um olhar, um toque é
suficiente... (E3)

“(...) e siléncio se assim o entenderem (...)”

(E10)

6. Proporcionar presenca

fisica

“(...) é o toque, ¢ o apoio, ¢ o estar ali (...)”
(E2)

“Muitas vezes basta estarmos presentes, nem
precisamos de falar muito, basta trocar olhares,
basta dar a méo, dar um abraco, apertar um
ombro, fazermos uma caricia e dizermos

palavras ternas aos meninos.” (E3)

“A presenga ¢ uma das principais formas de
abordar a familia, porque ndo ha palavras

magicas para dizer nestes momentos (...)” (E4)

“(...) ou s0 estar ao lado dela de mdo dada com

a mae ou coma crian¢a (...)” (E10)

7. Quebrar o gelo

“(...) se esté ali um ar de gelo nds conseguimos
também quebrar o gelo porque sabemos até que
ponto conhecemos a familia e até que ponto

conseguimos fazer (...)” (E7)

8. Atender a vontade da

crianca

“(...) portanto se uma crianga quer batatas fritas

com salsichas, pois tem, no fundo é uma
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estratégia nossa para dignificar os cuidados.”
(ED)

“O adolescente verbaliza o que sente e nos
tentamos ir de encontro com o que ele deseja

(...) cumprimos os seus desejos (...)” (E2)

“Se a crianga tiver alguma coisa que gostava de
fazer, tenta-se articular (...) para que essa

experiéncia seja concretizada” (E4)

“(...) saber a vontade, quer da crianga, quer dos

pais (...) fazer-lhe as vontades...” (E8)

“(...) tento sempre que a crianca se alimente do

que quer, ou seja a gosto (...)” (E9)

“(...) n6s encaminhamos para realizar o sonho a
aquela crianca (...) sdo outras estratégias
também muito importantes (...) é a forma de
proporcionar a dignidade deles, a dignidade que

cada um quer e deseja.” (E10)

“(...) primeiro vai a uma consulta da
especialidade... precisa de ser vista por alguém

especializado...” (E2)

“Por vezes pedimos colaboracdo a equipa dos

cuidados paliativos (...)” (E4)
9. Referenciar para

. - ”Tento as vezes direcionar para a psicologa (...
cuidados especializados P p ga(..)
para lhes dar estratégias no sentido de aliviarem

o sofrimento” (ES8)

”Tentamos encaminhar quando achamos que
esta fora do nosso controlo, para a psiquiatria

ou para psicologia (...)” (E9)

“(...) vao-se criando lagos, vai-se estabelecendo

10. Estabelecer uma relagio uma relagdo de confianga... (E4)

empatica “(...) tenho que ter um nivel de intimidade e

uma relacdo ja empética profunda que me

permita, quando ele precisar, estar capaz de
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receber.” (E6)

“(...) é uma relagdo que ja se foi estabelecendo;
nds conhecemo-los muito bem e eles conhecem-

nos muito bem, temos um vinculo” (E7)

“(...) posso falar com eles, embora a minha
técnica é quase nenhuma, € s6 mesmo as vezes
ouvir (...)” (E8)

“(...) ha ali uma ligacdo entre nos e eles (...)”

(E9)

”(...) essencialmente saber ouvir, tudo aquilo

que a familia questionar (...)” (E11)

] “Noés conseguimos chegar, dar um abrago, dar
11. Proporcionar a

) B um toque e eles se tém vontade de chorar
manifestacéo de

) conseguem, facilmente exprimem as emocoes,
sentimentos

0s sentimentos.” (E3)

Como podemos verificar na Tabela 6, a categoria mais comum entre os enfermeiros foi a
categoria permitir a presenca da familia, mencionada por dez (10) dos 11 entrevistados.
As categorias estar disponivel, atender a vontade da crianca e estabelecer uma relacéo

empatica foram abordadas cada uma por 6 enfermeiros.

No que toca as categorias proporcionar presenca fisica e referenciar para cuidados

especializados, quatro (4) dos 11 enfermeiros respondentes tocaram nestes pontos.

Relativamente a categoria ndo retirar a esperanca, trés (3) entrevistados fizeram-lhe
referéncia, seguindo-se as categorias permitir presenca de visitas e proporcionar

siléncio, referidas cada uma, por dois (2) enfermeiros.

As menos citadas pelos enfermeiros foram as categorias quebrar o gelo e proporcionar

manifestacdo de sentimentos apenas com uma (1) resposta.
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Tabela 6: Numero de Respostas para cada categoria relativas ao tema “Estratégias

utilizadas pelos Enfermeiros no Cuidar a Crianca em Fim de Vida e Familia”

Enfermeiros
N° Total
. . E|  E|E|E|E|E|E|E|E|E]|E
Categorias Subcategorias | ; | 5 |3 |4 l5|6!7/8l9|10|1 de
Respostas
Permitir a
presenca da X | X | X X | X[ X|X|X|[X]|X 10
familia
Permitir presenca
de visitas XX 2
Estar disponivel X X X X | X | X 6
Na&o retirar a X x | x 3
esperanca
Propqrm_onar X X 2
siléncio
Proporcm,n_ar x | x | x X 4
presenca fisica
Quebrar o gelo X 1
Atendera_lvontade x | x X x x| x 6
da crianga
Referenciar para
cuidados X X X | X 4
especializados
Estabelecer X X | x| x| x X 6
relagdo empética
Proporcionar
manifestagdo de X 1
sentimentos
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/. DIFICULDADES SENTIDAS PELOS ENFERMEIROS AO CUIDAR A

CRIANCA EM FIM DE VIDA E A FAMILIA

Do discurso analisado das entrevistas dos Enfermeiros, levantamos o tema “Dificuldades
Sentidas pelos Enfermeiros no Cuidar a Crianca em Fim de Vida e a Familia”, do
qual sobrevém 9 categorias: lidar com a morte, lidar com o sofrimento dos outros, gerir
emocdes/sentimentos negativas(os), gerir desgaste fisico, gerir relacionamentos
profissionais, comunicar com a familia e a crianca, escassez de recursos, gerir situacoes

dispares de trabalho e auséncia dos amigos da crianca.

No Quadro 10, sdo apresentadas, para cada uma das nove categorias acima descritas, as

respetivas subcategorias e unidades de anélise.

Quadro 10: Categorias, Subcategorias e Unidades de analise relativas ao tema
“Dificuldades sentidas pelos Enfermeiros ao Cuidar a Crianca em Fim de Vida e a

Familia”

CATEGORIAS SUBCATEGORIAS UNIDADES DE ANALISE

“(...) é sempre muito dificil para nés enquanto
pessoas, enquanto profissionais lidar com o fim
de uma crianca, é contra todos os principios da
lei da vida” (E1)

“(...) e claro que nos custa essa perda...” (E2)

“(...) é sempre algo que com a perda acaba por

ser doloroso para nés” (E7)

1. Lidar com a morte “ E dificil, ndo estamos preparados para perder

uma crianga, ndo estamos.” (E8)

“(...) tenho sempre receio de como vou encarar
a situacdo do fim, sobretudo porque ha sempre
criangas e adolescentes que nos tocam mais do
que outras e principalmente se for uma dessas
ainda pior, o meu receio ¢ maior... ¢ dificil.”

(E9)

“(...) doi ver a crianga a partir... eu ndo sou
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mae, mas sou tia e de facto é dificil, é dificil

ndo projetar isto nos nossos...” (E10)

“(...) chegar a este fim, isso custa muito (...)

ndo queremos que morra ...” (E11)

2. Lidarcomo
sofrimento dos outros

e Dor emocional

“(...) lidar com todo aquele sofrimento também
nos toca a nds, SOMOS MEeNOSs racionais, SOmMos

muito emotivas, porque estamos a sofrer...”
(E2)

“(...) a dor a todos os niveis, porque também ha
dor psicoldgica, ha muito desconforto ndo s6
fisico como nos outros aspetos da vida, das

criancgas e da familia (...)” (E3)

“Ver que eles estdo a ficar cada vez mais
sozinhos, ¢ a sofrer (...) essa é a dificuldade

maior para mim, é mesmo essa.” (E5)

“Em relagdo a crianca e a familia, as
dificuldades sdo a dor de ver sofrer (...) sofro
com o sofrimento dos outros (...) a dor da alma é

0 que me custa mais...” (E6)

e Choro

“A familia é muito emotiva € emocionam-nos a
nds também, as vezes até choramos com eles e

partilhamos com eles o sofrimento...” (E2)

“(...) o choro também ¢ o que mais custa (...)”
(E6)

e Perda

“Quando estamos com a familia é mais
complicado, ninguém gosta de estar naquela
posigdo de dizer “ Deixe-0 partir, ele esta a

2

sofrer muito...” ¢ muito dificil dizer isto...

custa muito € muito complicado” (E2)

“(...) eu acho que a mim me incomoda muito
mais o papel de mae, porque ninguém esta

preparado.” (E8)

e Angustia da familia

“Eu acho que ¢ dificil para toda a gente,
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portanto doi ver aquela angulstia da familia,
aquilo tudo déi...” (E10)

3.

Gerir

emocdes/sentimentos

negativas(os)

“(...) ¢ muito stress estar com a crian¢a em fim
de vida (...) e temos que nos gerir a nds
Oprios (... vez u i
roprios e por vezes entramos num conflito

interno connosco proprios.” (E2)

“Nos nem todos os dias estamos com 0 mesmo
estado de espirito (...) tenho que gerir esses
sentimentos em fungdo daquilo em que
acredito...” (E3)

”...no sentido em que gera tantas emogoes, (...)
gera sentimentos pesados, que sdo dificeis de
gerir” (E4)

“Em termos emocionais, claro que isto nem
sempre é facil de gerir porque temos l& fora
uma familia... Sou mée e tenho uma filha...”

(E7)

“Hé dias em que uma coisinha de nada, as vezes
a frente de qualquer pessoa, as vezes a frente de
uma mae, uma pessoa descarrila em

lagrimas...” (E8)

“Nos primeiros dias fazer a gestdo emocional ¢é

complicado, mexe muito comigo.” (E9)

“...na hora é o que tiver que ser, chorar, rir...
L& fora a gente vai tentando abstrair-se (...)
para ndo perturbar, mas é muito dificil, é muito
dificil mesmo.” (E10)

“... mas &s vezes em casa ndo se consegue e é
sair daqui e, as vezes nem € sair, € mesmo ca
dentro, chorar.” (E11)

4. Gerir o desgaste fisico

”...€ um desgaste fisico porque foi um dia

complicado e tudo isso é complicado.” (E7)
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5. Gerir relacionamentos

profissionais

“(...) as relagdes entre equipa que depois
também se vao desgastando. Depois as pessoas
também tém que descarregar em alguém e as
vezes se calhar ¢ em quem estd mais perto.”

(ES)

” Sinto muita impaciéncia com a equipa médica
(...) Com os médicos é que eu tenho uma
relagdo muito dificil; a negociacdo é muito
dificil...” (E6)

“Sente-se que é muito dificil remeter apenas
para o controlo de sintomatologia, mas depende
do médico (...) por exemplo uma médica que
até ao fim pedia para colher andlises gerais
todos dias (...) e eu recusei-me picar uma das
vezes que fiquei com a menina, tratando-se de

uma situagdo em fim de vida” (E9)

6. Comunicar com a

crianca e a familia

“Uma das dificuldades dos enfermeiros ¢
precisamente a comunicagdo, porque como
vamos dizer a um menino que esta metastizado
(...) é complicado.” (E2)

“(...) a dificuldade que me faz pensar um pouco

¢ se estou a falar quando ¢ preciso falar... “(E3)

“Claro que o primeiro impacto de comunicar

custa. Nao ¢ um assunto facil...”(E7)

“Incomoda muito quando, por exemplo a
familia ou a crian¢a nos abordam com o tema
da morte (...) As vezes com os pais é mais facil,
tenho muito mais dificuldade comunicar com as

criangas...” (E8)

“(...) tenho sempre receio de ndo dizer as

melhores palavras, de ndo estar a ajudar (...)”

(E9)

“N&o ha palavras para comegar (...) Ndo ha

palavras de conforto...” (E10)

“Ao nivel da comunicagdo, ¢é assim, oS
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adolescentes (...) ¢é um bocado dificil
comunicar com eles (...) os mais pequeninos
ndo sabem aquilo que estdo a passar, ndo
percebem (...) a abordagem ¢ muito

complicada.” (E11)

7. [Escassez de recursos

Humanos

“O racio de recursos humanos ainda ndo esta
proporcionado, para os cuidados paliativos, (...)
ndo esta ajustado para as necessidades que estas

criangas tém...” (E4)

“Em termos de recursos humanos acho que

existe uma caréncia.” (E5)

“Em termos de recursos humanos, sim, as vezes
é complicado porque nds também ndo somos
muitos (...) ter em termos de psicologia mais,

temos apenas uma psicologa...” (E7)

“Acho que temos uma ou duas psicologas
praticamente para toda a instituigdo (...) a nivel
de psicologia necessitdvamos ou de alguém sé

especifico para a pediatria...” (E11)

Fisicos

“Faz falta recursos fisicos, ¢ preciso uma sala
apropriada para massagens de relaxamento,

musica de relaxamento...” (E6)

Sociais

e “Acho que ha um défice quanto a uma
avaliacdo em termos de suporte social (...) ha
muitos fatores que ndo afetam sé a crianga, mas
h& outros filhos, ha os empregos... as familias

precisardo de uma reinsergdo na vida” (E7)

8. Gerir situacoes

dispares de trabalho

“As dificuldades prendem-se... na capacidade
de as vezes conseguir gerir situacGes dispares do
trabalho” (E4)

9. Auséncia dos amigos

da crianca

“...sinto falta destas criancas verem os
amiguinhos todos 14 da escola e da rua (...)"”

(E10)
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Notamos, pela observacdo da Tabela 7, como categorias mais abordadas desta area
temaética, a categoria gerir emocdes/sentimentos negativas(os), mencionada por oito (8)
dos 11 enfermeiros entrevistados. Das mais referenciadas, destacamos ainda as categorias
lidar com a morte e comunicar com a familia e a crianca, evidenciadas por sete (7) dos
entrevistados, seguindo-se a categoria lidar com o sofrimento dos outros com seis (6)

respostas.

A categoria escassez de recursos teve cinco (5) mengdes, seguindo-se a categoria gerir

relacionamentos profissionais contemplada por trés (3) dos enfermeiros.

No que concerne, as categorias menos relatadas pelos enfermeiros, enunciamos com
apenas uma (1) mencao cada, as categorias gerir desgaste fisico, gerir situacdes dispares

de trabalho e auséncia dos amigos da crianca.

Destacar também o facto, da categoria lidar com o sofrimento dos outros, advirem quatro
subcategorias: dor emocional, choro, perda e angustia da familia. Destas a subcategoria
mais ilustrada com quatro (4) respostas foi a dor emocional, sendo que com duas (2)
respostas destacam-se as subcategorias choro e perda, e apenas com uma (1) reposta a

subcategoria angustia da familia.

Da categoria escassez de recursos emergem trés subcategorias: humanos, fisicos e sociais.
Quatro (4) dos entrevistados abordaram a subcategoria humanos e apenas com uma (1)

referéncia surgem as subcategorias, fisicos e sociais.
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Tabela 7: Numero de Respostas para cada categoria e respetivas subcategorias
relativas ao tema “Dificuldades Sentidas pelos Enfermeiros no Quotidiano Clinico ao

Cuidar a Crianca em Fim de Vida e Familia”

Enfermeiros

E|  E|E|E|E|E|E|E|E|E]|E NPT
Categorias | Subcategorias | ;1 | 5 (3| 4151617189 |10!11 de
Respostas
Lidar com a x | x x x| x x| x 7
morte
Dor emocional X | X X | X 4
. hor
Lidar como Choro X X 2
sofrimento dos
outros Perda X X 2
Angustia da
familia X 1

Gerir emocGes/
sentimentos X | X | X X | X | X |[X|X 8
negativas(os)

Gerir desgaste

fisico X L
Gerir
relacionamentos X | X X 3
profissionais
Comunicar com a X | X X | X [ X |x|x 7
crianca e a familia
Humanos X | X X X 4
Escassez de Fisicos X 1
recursos
Sociais X 1
Gerir situac6es
dispares de X 1
trabalho
Auséncia dos X 1

amigos da crianca
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8. NECESSIDADES SENTIDAS PELOS ENFERMEIROS NO CUIDAR A

CRIANCA EM FIM E VIDA E A FAMILIA

Sobre esta area tematica “Necessidades Sentidas pelos Enfermeiros no Cuidar a
Crianca em Fim e Vida e a Familia”, apuraram-se quatro categorias: formacéao
especializada, estabilidade pessoal, partilha de experiéncias com colegas de profissdo e

apoio emocional aos enfermeiros.

No Quadro 11, para cada uma das quatro categorias acima descritas, sdo apresentadas as

respetivas unidades de analise.

Quadro 11: Categorias e Unidades de andlise relativas ao tema “Necessidades

Sentidas pelos Enfermeiros no Cuidar a Crianca em Fim de Vida e a Familia”

CATEGORIAS SUBCATEGORIAS UNIDADES DE ANALISE

“(...) a formag@o em cuidados paliativos devia
ser algo institucionalizado, tendo todos os
servicos doentes paliativos, ainda para mais o
nosso que é tdo especifico, a formagdo deveria
ser a instituicdo a proporciona-la e ndo passar

pelo investimento pessoal (...)” (E4)

“(...) sinto também alguma necessidade de
investir em termos de formagdo, mais prética
em termos de alivio de desconforto, de
1. Formagcéo sintomas(...) também para nds como equipa

especializada nos sintonizarmos mais ou conseguirmos gerir

melhor as emogdes” (ES)

“Senti necessidade em investir em formagéo.
(...)"(E6)

“(...) também sinto necessidade ao nivel de
formacao (...) sinto falta a nivel de licenciatura
base ndo temos abordagem praticamente
nenhuma (...) acho que deveria haver mais
formacdo para no6s enfermeiros nesta fase de

cuidados paliativos e fim de vida...” (E9)
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“Acho que falta formacdo (...) a formagdo

nunca ¢ demais” (E10)

“ Todos deveriam usar a mesma linguagem; ha

necessidade de formagdo nesta area.” (E11)

2. Estabilidade pessoal

“Necessidades pessoais, preciso de ter a minha
vida pessoal e familiar estavel e principalmente
realizada (...) preciso de ter um lado muito bom
da balanca para conseguir aguentar esta fase tdo
ma da balanca...” (E4)

“Sinto necessidade de paz interior” (E6)

3. Partilha de
experiéncias com

colegas de profissao

“(...) somos grupinho de enfermeiras que as
vezes se juntam, falamos uns com 0s outros e ao
exprimir 0s sentimentos, torna-se menos penoso
porque é um sofrimento partilhado, ndo é so
nosso, ¢ de toda a equipa (...) tentamo-nos

apoiar uns aos outros (...)” (E2)

“(...) penso que me faz bem, falar da situagéo
com os colegas, porque conhecem a realidade
(...) o partilhar esses sentimentos ajudam de
alguma forma a organizar os sentimentos dentro
de nos.” (E4)

Nos aqui falamos umas com as outras. E isso
sinto aqui necessidade de falar, mas sinto aqui.”

(E7)

“(...) vir para casa e conversar disto, as pessoas
ndo compreendem(...) E mesmo o partilhar, o
conversar, o dizer aquelas coisas que ndo
podemos dizer a mais ninguém, tem que ser a

uma colega nossa...” (E8)

“(...) acho que aqueles encontros de grupo, de
autoconhecimento, de confianca, de sorrir, e até
tomar um café com a equipa toda, acho que é

super saudavel.” (E10)
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“Ao nivel de gerir emogdes essa parte
essencialmente penso que nos faria falta, se
calhar, ha a nivel da familia e da crianca, mas
os funcionarios sdo um bocado esquecidos (...)
falo por mim e colegas mais novos que referem
4. Apoio emocional aos a mesma necessidade...” (E9)

enfermeiros “(...) ha a necessidade de nos encontrarmos,

reunirmos e de gritar cé para fora...” (E10)

“H& a necessidade de apoio psicolégico para

nos proprios, acho que é importante...” (E11)

Podemos verificar pela analise da Tabela 8, que no que respeita as categorias mais
ilustradas afiguram-se, a formacao especializada com seis (6) respostas e a partilha de
experiéncias com colegas de profisséo com cinco (5) mencgdes. Dos onze (11)
enfermeiros entrevistados, trés (3) relataram a categoria apoio emocional aos
enfermeiros. Importa realcar que a categoria menos mencionada € a estabilidade pessoal

referida por dois (2) dos entrevistados.

Tabela 8: Numero de Respostas para cada categoria relativas ao tema “Necessidades

Sentidas pelos Enfermeiros no Cuidar a Crianca em Fim de Vida e Familia”

Enfermeiros
N° Total
. . E|E|E|E|E|E|E|E|E|E|E
Categorias Subcategorias | 7 | 5 |3 |4 l5 |61 718!l9 |10l de
Respostas
Forr_’na_c_;ao X | X | X X | X | X 6
especializada
Estabilidade X X 2
pessoal
Partilha de
experiéncias com X X X | X X 5
colegas de
profissdo
Ap0|oemocu_)nal X | X | X 3
aos enfermeiros
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9. ESTRATEGIAS DE COPING UTILIZADAS PELOS ENFERMEIROS

PARA SUPERAR O DESGASTE EMOCIONAL

Das entrevistas efetivadas aos Enfermeiros, sobressaiu o tema “Estratégias de Coping
Utilizadas pelos Enfermeiros para Superar o Desgaste Emocional” do qual emergiram
trés categorias, nomeadamente: separar o mundo profissional do pessoal, recorrer apoio

espiritual e medidas de lazer.

No Quadro 12, para cada uma das trés categorias acima descritas, sdo apresentadas as

respetivas subcategorias e unidades de analise.

Quadro 12: Categorias, Subcategorias e Unidades de analise relativas ao tema

“Estratégias de Coping utilizadas pelos Enfermeiros para superar o desgaste

emocional”
CATEGORIAS SUBCATEGORIAS UNIDADES DE ANALISE

“Parte da minha gestdo emocional parte por
conseguir separar bem as coisas (...) quando
sai0 procuro pensar que ja passou mais um
capitulo e desligo o botdo; tento levar a minha
vida diaria normalmente, sem interferéncias...”
(E3)
“Nao ¢ linear separar vivéncias do trabalho,
com a vida pessoal (...) mas regulo

1. Separar o mundo minimamente o que passo de um lado e do

profissional do outro.” (E4)
pessoal

“Eu tento muito ndo levar isto para casa e tento
ao maximo abstrair-me quando saio daqui,
fazendo outras coisas paralelo (...) esta posicdo

que adotei, ajuda muito a evitar que sofra.” (E7)

”’S6 mesmo pegar na minha vida pessoal e
familiar e esquecer um bocado o que se vive
aqui.” (ES)

“(...) tento, fazer os meus hobbies preferidos,

falar com pessoas, telefonar, tento distrair-me
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disto...” (E9)

“...as estratégias no dia-a-dia quando vém estas
vivéncias a cabeca, é tentar abstrair e afastar

mesmo.” (E10)

2. Recorrer apoio

espiritual

“(...) procuro um pouco, ndo como consolo,
mas uma explicacdo em termos espirituais, no
caminho que se faz e pelas coisas que temos

que passar...” (ES)

“As vezes saio daqui e por exemplo uma das
estratégias que tenho comigo, é ir a missa rezar
e pedir a Deus que ajude A, B, C (...) Oracao.

E sempre do mesmo modo espiritual.” (E6)

Massagem

“(...) temos o cuidado de oferecer uns
miminhos, um vocher ou cheque prenda de

massagens...” (E2)

3. Medidas de lazer

Terapias alternativas

“Quando me sinto mais em baixo recorro a
terapias alternativas; fago acupunctura, shiatsu

para me sentir mais relaxada...” (E2)

Desporto

“Faco desporto e tento estar sempre com O0s

amigos.” (E11)

Na tabela 9 verificamos que a categoria mais comum entre os enfermeiros é o separar o

mundo profissional do pessoal, demonstrada por seis (6), dos 11 Enfermeiros; as

categorias, recorrer apoio espiritual e medidas de lazer foram referidas por dois (2)

entrevistados.

A categoria, medidas de lazer subdivide-se em trés subcategorias, cada uma com apenas

uma (1) resposta: massagem, terapias alternativas e desporto.
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Tabela 9: Numero de Respostas para cada categoria e respetivas subcategorias
relativas ao tema “Estratégias de Coping Utilizadas pelos Enfermeiros para Superar

Desgaste Emocional ”

Enfermeiros
N° Total
: . E|E|E|E|E|E|E|E|E|E|E
Categorias Subcategorias | 7 | 5 |34 l5l6!7!18!l9lw0ln de
Respostas
Separar o mundo
profissional do X | X X | X | X |X 6
pessoal
Recor.re.r apoio X | X 9
espiritual
Massagem X 1
Medidas de laser Terapias X 1
alternativas
Desporto X 1

10. SUGESTOES PARA UM MELHOR CUIDAR A CRIANCA EM FIM

DE VIDA E A FAMILIA

Da analise efetivada as respostas dos enfermeiros faz evidenciar-se a area tematica,
“Sugestoes para um Melhor Cuidar a Crianca em Fim de Vida e a Familia”,
inventariada por 6 categorias: articulacdo dos cuidados institucionalizados e os CSP,
despertar consciéncias para o cuidar paliativo, plano de acdo em cuidados paliativos,
equipa de cuidados paliativos pediatricos, mais apoio global a crianca e a familia, e mais

formacao.

No Quadro 13, para cada uma das seis categorias acima descritas, sdo apresentadas as

respetivas subcategorias e unidades de analise.
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Quadro 13: Categorias, Subcategorias e Unidades de analise relativas ao tema

“Sugestoes para um melhor Cuidar a Crianca em Fim de Vida e a Familia”

CATEGORIAS

SUBCATEGORIAS

ENTREVISTADOS

1. Articulagdo dos
cuidados
institucionalizados e o0s
CSP

“(...) o ideal seria de facto os cuidados em
parceria com a comunidade (...) com o Centro

de Satde (...)” (E1)

(...) sdo os cuidados domiciliarios (...) o que
faz falta é que a crianca ndo se tenha de se
deslocar e possa receber os cuidados no
domicilio (...)” (E3)

“(...) a equipa de cuidados paliativos
pedidtricos poderd trazer uma  melhor

articulago com os cuidados ao domicilio.” (E4)
“ (...) era fundamental articular o apoio
domiciliario (...)” (ES)

“Era o 1ideal articular estes cuidados ao
domicilio (...)” (E6)

“Ao nivel dos cuidados ao domicilio era o ideal

(... (E8)

“Também ao nivel do domicilio. E assim, a
Equipa de Cuidados Paliativos que esta em fase

de construcdo, deve articular-se (...)” (E10)

2. Despertar
consciéncias para o

cuidar paliativo

Equipa

“(...) ndo se prolongar o sofrimento da crianga
(...) a propria equipa médica ainda prolonga o
encarni¢camento terapéutico (...) Deviam pensar
mais no conforto da crianca, proporcionar-lhe
mais dignidade nos ultimos dias de vida (...)”
(E2)

“ (...) certos cuidados acabarem (...) como
colher analises gerais, como transfusées, porque
isso é retardar o fim de vida mas ndo acho que
seja proporcionar qualidade (...) preparagdo da

equipa multidisciplinar, seria muito importante
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(...)" (E9)
“Mentes abertas (...)” (E10)

“(...) podia-se destacar um enfermeiro por més
para participar nas reuniGes da equipa de
Cuidados Paliativos(...) para percebermos o
que sdo os CP (...) a nivel da equipa médica a
reniténcia aos CP (...)” (E11)

Familia

“(...) incidir mais na preparagdo familiar, com
um acompanhamento mais exaustivo a familia,
porque os pais fazem muita pressdo pela
obsessdo da cura (...)” (E2)

“Acho que a familia precisava de uma melhor

preparagdo em cuidados paliativos.” (E7)

“(...) é crucial para preparar os pais, porque ha
pais que encaram isto muito bem, mas ha outros
que tdo num terror ¢ num medo absoluto (...)”

(E9)

Amigos da crianga

“Essa preparagdo e integracdo da parte do grupo
de amigos, acho que falta e também é uma
falha.” (E10)

3. Plano de acdo em

cuidados paliativos

“Acho que falta estabelecer planos (...) em CP
ndo temos um plano para as criangas (...)

teriamos melhor perspetiva (...)” (E4)

4. Equipa de cuidados

paliativos pediatricos

“Acho que a equipa de cuidados paliativos que
se esta formar (...) deve crescer e desenvolver-
se, passar 0 que vai aprendendo aqui a equipa
de forma a que tenhamos cuidados paliativos

mais estruturados no nosso servigo (...)” (E4)

“(...) que exista uma equipa multidisciplinar
vocacionada para os cuidados paliativos (...)”

(E7)
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Saude

“ (...) acho que a instituigdo devia
disponibilizar mais apoio de psicologia e de
psiquiatria (...)” (E5)

“ (...) nivel multidisciplinar poderiamos fazer
mais, apoio de psicologo (...) encaminhando
para outros profissionais de salde conforme

fosse necessario (...) (E9)

5. Mais apoio global a

crianca e familia

Socioecondmico

“Pois em relagdo a familia (...) eu acho que era
muito importante comegar-se a cuidar da

familia em termos econdmicos (...)” (ES)

“Acho que o suporte social da familia é muito
importante (...). Eles vio necessitar de muito

mais de recursos financeiros.” (E7)

6. Mais formacéo

“Formar na area da comunicagdo e
desenvolvimento pessoal. E muito importante.”
(E6)

“Deveria haver mais formagao, principalmente

ao nivel da psicologia (...)” (E8)
“(...) formagao.” (E10)

“ E necessario formagao nesta area de Cuidados

Paliativos.” (E11)

Na Tabela 10, podemos verificar que a categoria mais aludida pelos onze (11) Enfermeiros

entrevistados é a articulacdo dos cuidados institucionalizados e os CSP, referenciada por

sete (7) enfermeiros. Das mais referenciadas tambem, com cinco (5) mencbes temos a

categoria despertar consciéncias para o cuidar paliativo, seguindo-se as categorias mais

formac&o contemplada em quatro (4) respostas e a categoria mais apoio global a crianga

e a familia referida por trés (3) dos entrevistados.

No que concerne, as categorias menos apontadas pelos enfermeiros, enunciamos com duas

(2) mencdes a categoria equipa de cuidados paliativos pediatricos, seguindo-se apenas

com uma (1) resposta a categoria plano de a¢cdo em cuidados paliativos.
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Enfatizamos também o facto, da categoria despertar consciéncias para o cuidar
paliativo, emergirem trés subcategorias: equipa, familia e amigos da crianca. Destas, a
subcategoria mais ilustrada com quatro (4) respostas foi a equipa, sendo que com trés (3)
respostas surge a subcategoria familia e apenas com uma (1) reposta a subcategoria amigos

da crianca.

Da mesma forma, a partir da categoria mais apoio global & crianga e a familia
evidenciamos duas subcategorias: salde e socioecondémicos, ambas contempladas com

duas (2) respostas.

Tabela 10: Numero de Respostas para cada categoria e respetivas subcategorias
relativas ao tema “Sugestdes para um melhor Cuidar a Crianca em Fim de Vida e a

Familia”

Enfermeiros
N° Total
i - E|E|E|E|E|E|E|E|E|E]|E
Categorias Subcategorias | 7 | 5 [ 3141516718l |10lwa de
Respostas
Articulagéo dos
cuidados
institucionalizados e X X XXX X X 7
os CSP
Equipa X X | X | X 4
D_gspgrtar Familia X X X 3
consciéncias para o
cuidar paliativo .
Amigos da « .
crianga
Plano de agéo em
) b X .
cuidados paliativos
Equipa de cuidados
paliativos X X p
pediatricos
Mais apoio global & Satde X X 2
crianca e a familia SOCinecoNdmicos " N ;
Mais Formacéo X X % | x 4
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CAPITULO 5 - DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Neste capitulo pretendemos realizar a discussdo dos principais resultados do estudo,

principalmente os que mais se relacionam com a problematica do estudo e 0s objetivos.

Assim, iniciaremos a discussao dos resultados sobre o significado de cuidados paliativos e
fim de vida atribuidos pelos enfermeiros, seguindo-se dos pensamentos e sentimentos que
verbalizam ao integrarem o cuidado a crianga em fim de vida e familia, seguida de uma
abordagem aos cuidados de enfermagem prestados e as estratégias utilizadas pelos
enfermeiros nesse cuidar, para identificarmos as suas necessidades e dificuldades, bem

como as estratégias de coping adotadas.

Significado de Cuidados Paliativos e de Fim de Vida atribuido pelos Enfermeiros

A andlise do conceito de CP e do significado que eles tém sobre fim de vida, permitiu-nos
a identificagdo do conceito de CP e de fim de vida pelos enfermeiros, que vai de certo
modo ao encontro das publicacdes de varios autores (Twycross, 2003; Neto, 2004; Floriani
2010).

Quanto ao conceito de fim de vida, os enfermeiros atribuem-no a morte corporal, pela
incapacidade de controlar a doenca. Ja as palavras ou expressdes mais utilizadas como
caracteristicas do conceito de CP, foram consideradas como atributos essenciais [“...tratar
a crianca de uma forma global, personalizada (...)”, “ (...) aliviar a sintomatologia e o
sofrimento na crianga e na familia.”, “ (...) prestar um fim de vida com qualidade... e o
maximo conforto (...)”, “(...) tentar organizar a vida da crianga para ver se € possivel fazer
tudo (...)”], que abarcam a multidimensionalidade da pessoa e que de certa forma véo
condicionar o cuidado prestado pelos enfermeiros e as suas expressdes emocionais e

sentimentais.
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Pensamentos verbalizados pelos Enfermeiros face ao Cuidar a Crianga em Fim de
Vida e a Familia

Naturalmente, que o processo de fim de vida na crianca e familia cria distintos
pensamentos nos profissionais de salde, nomeadamente nos enfermeiros que estdo

envolvidos neste ato do cuidar, 24h sobre 24h.

Atendendo aos relatos sobre 0s pensamentos verbalizados pelos enfermeiros face a crianca
em fim de vida e a familia, sucede a ndo-aceitacdo da morte, gratificacdo de memorias e

consciéncia da responsabilidade profissional.

Segundo o relato de quatro (4) enfermeiros, é evidente que 0s seus pensamentos recaem na
ndo-aceitagdo da morte. O processo de fim de vida de uma crianga impde um constante
desafio para os enfermeiros, que o percecionam, como um processo doloroso por
contranatura que € o fim de uma vida com tanto para viver, alegando que nao se esta
preparado para esta realidade na crianca. No seu dia-a-dia profissional alguns relatam, que
até que o fim seja o desfecho, vivem incessantemente com a esperan¢a de uma cura, capaz
de vencer a doenca e as adversidades da morte. Haddad (2006), € congruente com esta
posicdo, na medida em que sustenta que, uma grande angustia expressa por parte das
enfermeiras perante a morte da crianca provém da crianca estar no inicio de vida,
interromper a sua vida ainda na infancia, ndo participar nas mudancas inerentes ao
crescimento e desenvolvimento, néo ter as vivéncias habituais de um trabalho, casamento,

filhos e uma boa velhice; ndo gozar de uma vida completa com sonhos e esperancas.

Com base no discursos de cinco (5) enfermeiros, prevalece a ideia de que € memoravel e
bom recordar, falar e reviver a crianca e a familia, mesmo até apos a perda; é verbalizado
que ha uma gratificacdo de memorias. Apesar de no ato de cuidar em fim de vida, existir
muito sofrimento nos proprios enfermeiros, que se repercute na ndo-aceitacdo da morte
destas criancas, também se retiram dai bons momentos peculiares dessa vivéncia com a
crianga e a familia. Para os enfermeiros é um alento e uma total gratiddo sentir que alguns
dos seus atos, por muito pequenos gestos que sejam, nobres se tornaram por arrancar um

simples sorriso naqueles rostos das criancas e das familias, por diversas razdes.

Porém neste conexo de pensamentos verbalizados, também por cinco (5) enfermeiros,

destaca-se a consciéncia da responsabilidade profissional. Esta consciéncia dos seus atos
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provém no sentido de proporcionar a crianga e a familia, os melhores cuidados durante o
internamento. Como Watson (2002, p.55) menciona, “cuidar é o ideal moral da
enfermagem, pelo que o seu objetivo é proteger, melhorar e preservar a dignidade
humana. Cuidar envolve valores, vontade, um compromisso para o cuidar, conhecimentos,
acles carinhosas e as suas competéncias”. Nos enfermeiros, prevalece a preocupacgéo de
controlar os sintomas, alcangcar o conforto, para assegurar a dignidade humana e a
qualidade de vida, sendo que este principio revela a integridade da consciéncia destes
enfermeiros quanto a responsabilidade profissional dos seus atos oriundos no cuidar a

crianga em fim de vida e a familia.

Sentimentos verbalizados pelos Enfermeiros face ao Cuidar a Crianca em Fim de

Vida e a Familia

A manifestacdo de sentimentos em cada enfermeiro que cuida a crian¢a em fim de vida e a
familia é sentida como uma realidade incontestavel pelas representacBes singulares,
intrinsecas a relacdo empatica estabelecida, entre quem cuida e é cuidado. Na concecéo de
Freitas (2000), o cuidar é a esséncia da enfermagem, que recorre a um sistema de valores,
expressao de sentimentos entre dois seres e requer um comprometimento, um dar e um

receber com vista a protecdo da dignidade humana.

Neste sentido, € oportuno destacar que este comprometimento partilhado no préprio
cuidado ¢ delicado e demonstrado pelos enfermeiros do nosso estudo de forma implicita,
pela expressdo de indmeros sentimentos descritos por cada um: desconforto, revolta,
angustia, magoa, tristeza, frustracdo, saudade, medo, sofrimento, injustica, impoténcia,

ansiedade, desgaste emocional e alivio, por vastas razoes.

Estes sentimentos comprovam o preceituado por Marques et al. (1991), que afirma que 0s
profissionais no confronto com a realidade de sofrimento, morte e doenca terminal, podem
deparar-se com situagfes de stress, experimentando reacGes emocionais de impoténcia,
culpa, frustracdo, medo, ansiedade, angustia, inseguranga ou revolta. Para Hockenberry et
al. (2006), os sentimentos dos enfermeiros face a uma doenca incurdvel, sdo analogos as
respostas experimentadas pela familia, como a negacéo, a raiva, a depressdo, a culpa e

sentimentos ambivalentes.
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De alguma forma, em muitos dos enfermeiros, verifica-se a expressdo de determinados
sentimentos, pelo insucesso do tratamento ou pela sensacéo de que algo possa néo ter sido
executado e pelo facto do enfermeiro presenciar que a crianca e a familia sujeita aos seus
cuidados, de uma certa forma sofrem durante o internamento, ou por determinada
sintomatologia ou pelo agravamento da sua condicdo clinica, com um desfecho como a

morte.

Sobre este prisma, o sentimento de alivio € o mais descrito nos achados obtidos com cinco
(5) mencbes, como que sinénimo de fim do sofrimento os enfermeiros sentem alivio. Este
facto é comprovado no estudo de Zorzo (2004), que concluiu que os profissionais de
enfermagem afirmam aceitar a morte quando significa o fim do sofrimento da crianca e da
familia, bem como relatam que o processo de morte e morrer das criangas/adolescentes
provoca sentimentos negativos, como frustracdo, desapontamento, derrota, tristeza, pesar,

cobrancga quanto aos cuidados prestados e pena.

O sentimento de impoténcia segue-se como um dos mais vividos, relatado por quatro (4)
enfermeiros, pela certeza de que esta fora do seu alcance viabilizar a cura, como que a
competéncia técnica seja outorgada ao fracasso, com uma consciéncia do qudo
“pequeninos” sdo, pela impossibilidade de combater a evolucdo da doenga. Quando ha o
confronto com a morte de criangas "a sensacao de perda, o desespero e mesmo o fracasso,

sao0 a antitese de todas as suas expectativas." Roper et al. (1995, p.240),

O enfermeiro é um Ser biopsicossocial, pelo que saber gerir a complexidade e variedade de
sentimentos humanos, requer um desafio constante porque transpde o plano profissional e
atinge o plano pessoal. Importa salientar, que foi referenciado no nosso estudo a tentativa
de projecdo destas vivéncias na vida pessoal, que devido ao seu papel de pais, reportam
estas vivéncias para 0s seus e essa é também uma forma de desgaste emocional para 0s

enfermeiros.

Para Waterhouse, citado por Fernandes & Esteves (2006, p.6), “possuimos sentimentos
acerca de tudo, das coisas, das pessoas e de nOs proprios e sao esses sentimentos que vao
determinar em grande parte toda a motivagao e as escolhas das agdes e atitudes nos atos
de cuidar”. Cada Enfermeiro € Gnico na forma de cuidar, agir e de ser diante do processo

de fim de vida, pois os sentimentos que cada um tem sobre a doenga e a morte determinam
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a forma como vive e consequentemente, como ird encarar o cuidado no derradeiro

momento da partida.

Cuidados de Enfermagem prestados a Crianca e a Familia em Fim de Vida

Nesta area tematica a categoria controlo da sintomatologia é uma das grandes
preocupacgOes dos enfermeiros. Os cuidados direcionam-se para o controlo da dor, sintomas

de hemorragias e dispneia.

Essa preocupacéo evidenciada pelos enfermeiros entrevistados, relativamente ao controlo
de sintomas é corroborada pelos resultados de alguns estudos (Lopes & Andrade, 2007;
Silva, 2010), que destacam a importancia do controlo da sintomatologia e especificamente
a promocao do controlo da dor e alivio do sofrimento, como uma das maiores
preocupacOes dos enfermeiros que prestam cuidados paliativos a criangas, sendo
evidenciada por nove (9) enfermeiros. Também Cerqueira (2010) evidencia que cuidar o
sofrimento passa pela intervencdo no controlo da dor e de outros sintomas, que 0sS
enfermeiros assumem como aspetos de real importancia para o alivio do sofrimento fisico,

relacional e emocional.

Os enfermeiros entendem o cuidado proporcionar conforto a crianca como uma
intervencdo basilar para manter a qualidade e a dignidade da crianca em fim de vida, que
emerge sobretudo da higiene, do posicionar/mobilizar, do brincar e do assegurar a

privacidade.

Frias (2003) e Hopkinson et al. (2005), defendem que os enfermeiros se disponibilizam
para estar com a pessoa em fim de vida e reconhecem que, independentemente do seu
estado, o objetivo primordial € proporcionar-lhe conforto. Lopes & Andrade (2007)
evidenciam a preocupacdo dos enfermeiros com o conforto da crianga, atribuindo como

valores fundamentais na assisténcia paliativa a qualidade de vida e a dignidade humana.

Integra o trabalho quotidiano dos enfermeiros a prestacdo de cuidados de higiene no
confronto com um corpo em declinio, numa forma de Ihe proporcionar qualidade de vida e

dignidade. Alguns destes profissionais reconhecem que prestar cuidados de higiene a
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crianga em fim de vida é elementar para amparar a integridade da crianca, garantindo-lhes
capacidade, conforto e bem-estar.

Na perspetiva dos enfermeiros participantes no nosso estudo, o brincar na crianga € uma
forma de proporcionar conforto e tal como Lourenco referido por Batista (2004) enfatiza,
consentir que uma crianga brinque é viabilizar o seu papel de crianga, enquanto crianca que
é, e ndo considera-la um adulto a forca. Silva (2010), concluiu no seu estudo que é
importante que os profissionais de enfermagem compreendam e pratiguem nos seus
cuidados a promocéo do brincar na crianca para que comunique e permanega 0 maximo de

tempo com a sua familia.

O brincar € uma forma de viabilizar a vida da crianca no tempo digno que lhe pertence,
para que viva intensamente fazendo tudo que gosta no seu tempo de ser crianca, para que

de algum modo os tratamentos nédo se sobreponham e substituam tudo que gosta de fazer.

Verificamos que foram poucos os enfermeiros que salientam a importancia de assegurar a
privacidade no cuidado a crianga em fim de vida e familia, de forma a viabilizar todo o
tempo que lhes cobre com a méxima qualidade de vida e sem inquietacdes. Sob esta
evidéncia Seabra (2009), na sua pesquisa aos enfermeiros preceitua que estes referem
garantir na totalidade a permissdo de tempo, espaco e privacidade a crianca e familia antes

e apds a morte, como trés elementos fundamentais.

Naturalmente, que distinguir a singularidade de cada um é o que nos orienta para 0

conforto da crianga e da familia, cabendo ao enfermeiro avaliar o melhor cuidado a prestar.

O proporcionar medidas ndo farmacolédgicas a crianca em fim de vida é valorizado,
essencialmente por oito (8) dos enfermeiros, em trés aspetos fundamentais: terapias

alternativas, togue e termoterapia.

Com base nos discursos dos Enfermeiros, seis (6) apelaram ao beneficio das terapias
alternativas, que se refletem nas suas falas em massagem terapéutica, reflexologia e
acupunctura, aplicadas a crianca em fim de vida e familia como meio de lhes promover
conforto, em prol do relaxamento, da relacdo de proximidade e do alivio do sofrimento;

deduzimos nds que serd também uma forma de transmitir sensacdo de deleito e bem-estar.
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Como Guirro & Guirro (2004) reforcam, a massagem além da sua indicacdo na melhora da
dor, € um recurso terapéutico que intensifica o relacionamento ao proporcionar maior
contacto fisico. A massagem terapéutica pode ser definida como o uso de diversas técnicas
manuais, com a finalidade de promover o alivio do stress, provocando relaxamento e

permite mobilizar estruturas variadas para o alivio da dor.

Eler e Jaques (2006), numa revisdo bibliografica acerca das terapias complementares
utilizadas pelos enfermeiros para o alivio da dor, demonstram grande avango e um rico
campo de trabalho a ser explorado pelos enfermeiros. Como técnicas complementares mais
utilizadas por estes profissionais e para além das referidas anteriormente, destacam o
relaxamento, a estimulacdo elétrica transcutanea, a termoterapia, aromaterapia, imaginacao

guiada, toque terapéutico, ioga e a musicoterapia, que atuam na diminuicdo da dor.

O toque foi apontado por dois (2) dos enfermeiros, como forma de proporcionar apoio,
seguranca e alivio de sofrimento, o que de certo modo vai de encontro aos resultados do
estudo de Cerqueira (2010), que faz referéncia ao toque expressivo, onde os enfermeiros
entrevistados, numa percentagem semelhante o mencionam como forma de transmitir

carinho, respeito, seguranca e consequentemente uma sensacdo de bem-estar.

Apenas um (1) dos enfermeiros entrevistados faz referéncia como medidas néo

farmacoldgicas ao uso da termoterapia.

Alguns Enfermeiros no seu relato atribuiram especial destaque ao proporcionar medidas
farmacologicas para viabilizar o controlo da dor. Neste sentido seis (6) dos enfermeiros
destacaram a analgesia como uma medida primordial a preservar para prestar os melhores
cuidados possiveis, vincando que tudo tem de ser feito para minimizar a dor, para que a
crianga ndo tenha dor, preocupacdo maioritaria dos enfermeiros. Nesta linha de orientacdo
Cerqueira (2010) refere que o controlo sintomatico assenta sobretudo em medidas
farmacolodgicas pelo emprego de analgesia sem uma discussdo prévia das opcbes do

tratamento com a pessoa em fim de vida, familia e médico.

A sedacéo foi também focalizada por quatro (4) dos enfermeiros, como forma de permitir o
controlo da dor quando 0s outros meios se esgotam para este efeito. Postovsky et al. (2007)
confirmam no seu estudo com criancas a vivenciar o fim de vida, que a sedacdo paliativa

pode ser 0 Unico meio de aliviar o sofrimento incontrolavel.
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Apenas um (1) dos enfermeiros entrevistados, faz referéncia a proporcionar outros

cuidados como a Hidratagao.

Parece-nos relevante realcar que todas estas intervenc6es dos enfermeiros que tem vindo a
ser focadas, se interligam entre si. Realcamos o facto, da aplicacdo de medidas
farmacoldgicas, no alivio de sintomatologia, e das ndo farmacoldgicas., serem relatadas

pelo mesmo numero de enfermeiros entrevistados

O proporcionar outros cuidados deve respeitar determinados principios, nomeadamente a
utilizacdo de técnicas pouco invasivas para o controlo de determinados sinais e sintomas e
a certeza de que a intervencdo proposta vai, efetivamente, aliviar essa sintomatologia.
Deve, no entanto, ser sempre avaliado o beneficio de tais medidas face aos danos que

possam provocar.

No caso da QT e RT paliativa estas medidas podem promover o alivio de sintomas

especificos, contudo podem provocar sérios riscos de toxicidade.

Permite-nos ainda refletir no caso de controlo de hemograma e administracdo de
transfusdes sanguineas, apesar de estar subjacente um determinado grau de sofrimento
dado se tratarem de técnicas invasivas, visam por exemplo, atendendo as falas dos
enfermeiros, que a partir de baixa de hemoglobina ou de uma trombocitopenia, sera
possivel prevenir o risco de hemorragia e porventura uma morte traumatica por

hemorragia.

No entanto pelo que constatamos pela revisdo da literatura efetuada, verificamos uma

atuacdo nao profilatica, mas imediata (Barbosa & Neto, 2006).

Como cuidados de enfermagem prestados, os enfermeiros fomentam o proporcionar
informacéo a familia, seja relativa ao prognostico da doenca, seja relativa aos cuidados de
salde prestados, sdo cerca de quatro (4) deles, a evidenciar a sua importancia no curso da
doenca da crianga. Os pais gradualmente tém que ter a nocdo da realidade, como
argumentam os enfermeiros para melhor se prepararem para o que podera advir, para que
0s receios sejam diminutos. Tal como defende o estudo de Mack et al. (2005), os pais
veem com elevada consideracdo a qualidade de cuidados, em virtude da informacgéo

recebida com clareza, no que respeita o fim de vida, comunicadas de forma sensivel e
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afavel. Silva, (2003) confirma que a comunicagdo € vista como elemento béasico do cuidar,
para a execucgdo de todas as medidas terapéuticas de enfermagem atribuidas ao doente em

cuidados paliativos.

Dos resultados obtidos através da analise ao conteddo das entrevistas efetuadas, apuramos
que o promover o apoio emocional é considerado um cuidado de enfermagem fundamental
prestado a crianca em fim de vida e a familia, refletido por oito (8) dos enfermeiros

entrevistados, atraves do afeto/vinculo, compreensdo e promocao da unido familiar.

Como Zavaschi et al. (1993) e Damido & Angelo (2001) argumentam, quando uma crianga
adoece, por muito integro e forte que seja o nucleo familiar, toda a familia adoece, em
sofrimento pela doenca da crianca. Assim sendo, este foco de cuidar carece
necessariamente de apoio emocional. De igual modo Pacheco (2004), assume que O
enfermeiro se evidencia, pelo facto de ser o profissional mais requisitado pela familia,

quando pretendem solicitar, entre outras coisas, 0 apoio emocional.

O afeto/vinculo e a compreensdo surgem em cinco (5) e quatro (4) dos discursos dos
enfermeiros respetivamente, como forma muito importante de proporcionar sentimentos
positivos a crianca e familia. Estes aspetos sdo também valorizados por Pacheco (2004)
que Vé o cuidar como o percecionar a pessoa como um fim em sim mesma, e ndo como um
meio para atingir fins cientificos, técnicos e institucionais, o que requer sensibilidade
perante os sentimentos do outro, respeito, compreensdo, consideracéo e afeto.

Refletindo na fala de dois (2) dos enfermeiros, a promog¢do da unido familiar, é justificada
como meio de aliviar o desconforto sentimental na familia. Lomba & Tinoco (1999)
defendem que cabe ao enfermeiro apoiar a unido familiar, facultando a comunicacao, assim
como o alivio de tensdes e sentimentos negativos. O estudo de Pinto & Oliveira (2006)
indica nas suas conclusdes em relacdo a unido familiar, que os enfermeiros procuram
acolher a familia, estimulando o vinculo entre esta e a crianca, através de palavras de
conforto com o objetivo de minimizar a dor; o que confirma de certa forma os resultados

do nosso estudo.

Apenas um (1) dos enfermeiros refere como cuidados de enfermagem o proporcionar

apoio espiritual, ao passo que nos estudos de Zorzo (2004) e Pinto & Oliveira (2006) séo
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varios os enfermeiros que utilizam como estratégia a promocao do apoio por intermédio da

religido.

Na prestacdo dos cuidados face a crianga em fim de vida, h4 um impeto envolvimento da
familia no cerne da atuacdo de enfermagem. A vulnerabilidade da doenca ndo se debruca
apenas sobre a crianca, mas também sobre a sua familia e sobre a sua esfera
biopsicossocial. Com base no relato de seis (6) enfermeiros, é atribuido especial atengédo ao
acompanhar a familia que vivencia lado a lado a doenca incurdvel da sua crianga. Como

evidencia Ribas (1994), o doente e a familia constituem a unidade do cuidar.

E importante assegurar que o Enfermeiro foque a sua atencio no familiar, propiciando-lhe
tempo para cuidar de si mesmo (Lomba & Tinoco, 1999). A familia precisa de estar
equilibrada e de ser cuidada porque a exaustdo que esta situacdo acarreta, podera levar a
que a familia se esqueca de si e esta necessita de estar bem minimamente, para que esse
equilibrio se espelhe na crianga. Como enfatiza Hamlett et al., (1992) a familia influi na

forma da crianca lidar com a doenca.

O proporcionar apoio no luto é abordado por cinco (5) dos enfermeiros submetidos a
entrevista. Segundo os relatos, a preparacdo de toda a vivéncia inerente a um processo de
doenca incuravel, com subsequente iminéncia de morte, exige um apoio holistico, logo no
inicio do acompanhamento deste foco do cuidar, desde 0 momento do diagnostico. Sob
esta linha de orientacdo Bromberg (1994) corrobora, que o luto ndo se inicia com a morte,
mas delimita-se baseando-se na qualidade das relacGes familiares anteriores, dos vinculos

existentes e das condi¢cGes em proximidade com a morte.

Alguns enfermeiros referenciam que o apoio no luto deve ser feito ndo sé no momento

precedente a morte, mas também no pds morte.

Hockenberry et al. (2006) partilham da mesma ideia, mencionando que 0s enfermeiros
devem participar em rituais de lembranca compartilhada e ir aos funerais, como forma de
enfrentar o luto, sendo também uma forma de apoio no luto matuo, quer para os proprios,
quer para a familia. Merece relevo destacar a fala de um enfermeiro que vinca ndo sé a
necessidade de preparar a familia, mas de se preparar a ele préprio:” (....) vou preparando

0S pais; vou-me preparando a mim (...)".
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Também Poles & Bousso (2006), sustentam que fomentar a despedida é um momento
distinto na experiéncia de um enfermeiro enquanto vivencia o processo de morte e atua
aproximando a familia da crianca no momento de separacdo, demarcado pela morte da

crianca.

O estudo de Cerqueira (2010), reflete que os enfermeiros atribuem pouca relevancia a
questdo da E.P.S., uma vez que nas suas observacdes aos registos de enfermagem
efetuados por estes profissionais de saude ndo foi encontrada qualquer intervengdo no
ambito da educacdo para a saude a familia. Trés (3) dos enfermeiros apontaram como um
cuidado de enfermagem a E.P.S direcionada para a familia, destacando autonomia aos pais
quando séo os préprios a cuidar a crianca em fim de vida sobretudo no domicilio: “(...) os
pais fazem o que nos enfermeiros fariamos se estivessemos la.”. Esta questdo de
autonomia a familia é garantida por parte do enfermeiro, para poderem tomar a seu cargo

cuidados considerados cuidados de enfermagem.

Estratégias utilizadas pelos Enfermeiros no Cuidar a Crianca em Fim de Vida e

Familia

Na construcdo do cuidado a crianca em fim de vida e familia, ha estratégias que 0s
enfermeiros usam para delinear o seu processo de cuidar no alivio do sofrimento e na

promoc¢do da méxima qualidade de vida.

O permitir a presenca da familia nos cuidados é ponderado pela grande maioria dos
enfermeiros entrevistados. Sdo dez (10) que o consideraram primordial, pelo facto de se
destacar como a figura de seguranca da crianca e nesta medida proporcionar equilibrio e
uma certa tranquilidade a crianca. Para além disto, a familia constitui-se como um membro

que inclui a equipa de saude a prestar o cuidado, bem como € foco da sua intervengéo.

A crianga hospitalizada, durante a admissdao num servico de pediatria, fica fora do seu
mundo e rodeada de um ambiente totalmente distinto do habitual, pelo que Chiattone
(2009) afirma que a crianca sofre pelo medo do desconhecido, como a presenca do
enfermeiro, o leito, as roupas, 0s exames, o alimento, as pessoas, a escassez de informacéo,

gue geram um clima de tensdo, fantasias e temores e culpabiliza-se culpa, percecionando a
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doenca como uma puni¢cdo. Nesta medida a presenca dos pais assume-se obrigatoria na
tentativa de colmatar este medos e anseios, 0s quais para Opperman et al. (2001),
justificam na crianga hospitalizada a assidua presenca dos pais, para que esta se sinta

segura.

Para seis (6) dos enfermeiros entrevistados, umas das estratégias fundamentais para um
cuidado mais completo a crianca em fim de vida e a familia é o estar disponivel, o que
mostra reconhecimento pela crianca e familia, apoio, respeito e devocdo. A disponibilidade
do enfermeiro demonstra sobrevalorizacdo do tempo sem presséo e valor pela pessoa que a
crianca e a familia sdo, num gesto sobretudo de carinho, dedicacdo e unido nesta fase de
dor. Como evidencia Cerqueira (2010), para os enfermeiros estar disponivel significa
colocar-se a disposi¢cdo do outro, de forma a poder responder as suas solicitudes. Também
a pessoa em fim de vida sente que esta disponibilidade mostra uma atitude de respeito e de

preocupacdo, proporcionando-lhe alento e confianca.

Salientamos como ponto fulcral a flexibilidade e sensibilidade da enfermeira chefe para
esta realidade, que no plano de cuidados coloca um menor racio de doentes ao enfermeiro,
que tem a seu cuidado uma crianga em fim de vida, para que consigam dedicar mais da sua

disponibilidade e presenca fisica e humana.

Outra das estratégias mais elucidadas pelos enfermeiros que na pratica cuidam a crianga
em fim de vida e familia é atender a vontade do doente, com seis (6) de mencGes. Nesta
fase de fim de vida a finalidade dos cuidados destes Profissionais centra-se sobretudo em
acrescentar qualidade de vida aos dias de vida da crian¢a, valorizando cada dia pela
exequibilidade da vontade e desejos prezados por esta unidade do cuidar, no voto da sua
singularidade e dignidade. Esta ideia confirma o veredicto de Potter & Perry (2006), de que
0 papel do enfermeiro nos cuidados ao doente em fim de vida, se centra na satisfagéo das

vontades e dos desejos individuais do doente.

De forma semelhante, Silva (2010) no seu estudo sobre as experiéncias da equipa de
enfermagem face a crianga em cuidados paliativos, mostra preocupagdo com a prestacdo de
cuidados de qualidade, respeitando e incentivando a autonomia, as escolhas e os desejos da

crianga e familia.
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Sao as pequenas atitudes que fazem a diferenca na humanizacéo dos cuidados, pelo que é
uma preocupacdo destes Enfermeiros assegurar esta estratégia, na conquista de mais um

dia, minimamente feliz nestas criancas e familias.

Para seis (6) enfermeiros, o cuidar em fim de vida, envolve estrategicamente o estabelecer
uma relacdo empatica. Esta relacdo de ajuda, entre a Crianca - Enfermeiro - Familia,
assenta particularmente na confianca. De acordo com Dias e Motta (2006, p.580), o
“cuidar é um processo basico que resulta na satisfacdo das necessidades humanas,
alcancadas também através do desenvolvimento de relagdes de ajuda e confianca e, ainda,

da provisdo de um ambiente de apoio e protecdo mental, fisica, sociocultural e espiritual”.

Como pudemos constatar no discurso dos enfermeiros, o cuidar a crianca em fim de vida e
a familia origina particularidades intrinsecas ao ato de cuidar, como a relacdo de confianca,
a criacdo de lacos afetivos, acessibilidade, reciprocidade e a escuta ativa. A escuta ativa,
para Schon (referenciado por Gibbons, 1993) é o fundamento da comunicagdo terapéutica.
A relacdo de ajuda para Phaneuf (2005), além desses aspetos descritos, integra ainda a
comunicacdo e o siléncio, a vivéncia emocional, o togue, o estar disponivel, o respeito, a

aceitacdo e a empatia.

A empatia exige ao enfermeiro, sensibilidade, predisposicdo para admitir vontades,
capacidade de ouvir e compreender pensamentos, emogdes e sentimentos expressados ndo
sO verbalmente, tornando-o capaz de compreender pequenas atitudes que viabiliza uma
relacdo ja empatica profunda. Assim, permite saber ouvir, estar e bem conhecer a crianca
em fim de vida e a familia, conferindo-lhes competéncia para direcionar o cuidar. No seu
estudo Reis (2011), evidenciou também a postura e a relacdo estabelecida pelos
enfermeiros, cuja premissa tem por base valores tdo importantes como a empatia, 0

respeito, a escuta ativa e a congruéncia.

Cuidar remete um verdadeiro encontro com o outro, numa relagédo de proximidade e de
ajuda, imp6e uma valorizacdo da relagéo interpessoal, o respeito pelos valores e cultura do
doente e a sua participacdo na tomada de decisdo. Quem cuida para além de uma presenca
fisica e profissional, tem uma presenca humana, com capacidade de escuta, compreenséo e
ajuda. (Pacheco, 2004).
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Sob este ponto de vista, encontra-se uma das estratégias evidenciadas por quatro (4) dos
enfermeiros, o proporcionar presenca fisica. Mais que uma palavra, mais que um olhar,
mais que fazer ou ser, é simplesmente saber estar, no momento oportuno. Esta simples
presenca € voto de humanizacdo, de expressdo de companhia num momento de dor e
soliddo. Todos estes gestos, completam e valorizam a relacdo de ajuda patente entre a
triade do cuidar Crianca - Enfermeiro — Familia.

Ainda uma das estratégias demonstradas no relato de quatro (4) dos enfermeiros é o
referenciar para cuidados especializados. Os enfermeiros referem que quando denotam
que a situacdo ndo mais esta ao seu alcance, ou melhor, sob o seu controlo, solicitam apoio
pluridisciplinar adequado e direcionado para o problema detetado quer na familia, quer na
crianca em fim de vida. A partir das suas falas, esse apoio pode ir desde solicitar apoio
para um melhor alivio de sintomatologia impossivel de controlar com os meios disponiveis

ao seu alcance, a apoio de especialidade necessario a familia.

Outra estratégia relatada por trés (3) dos enfermeiros é o ndo retirar a esperanca, sendo
que as afirmacdes descritas anteriormente enfatizam que os Enfermeiros reconhecem esta
estratégia, realcando-a como fundamental para que a familia se sinta viva até ao fim. E
impreterivel que a crianca viva os seus dias com qualidade, dignidade e vivacidade, o que
exige um esforco constante por parte dos profissionais, que passa por todos os cuidados
prestados, desde o controlo de sintomas, a promocao do conforto e ao apoio no luto desde
0 inicio. Preceitua-se aqui a importancia de um sentimento de esperanga envolvido nos
cuidados prestados a crianca em fim de vida e familia, para viabilizar um resto de vida
digno, pois a falta de esperanca podera levar a que desistam de viver. Corrobora Vara
(1996), que ao “manter a esperanga” serdo engrandecidos os sentimentos de confianca,
valor e dominio dos pais, comparativamente com o0s sentimentos de culpa, revolta e

desamparo.

Da mesma forma, Simsen (1988), citado por Hopkins (1998, p.1826), afirma que “sem
esperanca, comecamos a morrer’ €, neste sentido, “quando a esperanca desaparece, a

vida termina, na intromissao da realidade ou potencialidade”

Na identificacdo de estratégias decorrentes no cuidar a crianca em fim de vida,

proporcionar siléncio é praticado e verificado em dois (2) dos discursos dos enfermeiros.
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As vezes no cuidar humano, basta tio-somente estar presente e o respeito que isso confere,
passa também pelo siléncio, se oportuno. Permite-nos refletir que por vezes o siléncio é
bem melhor do que dizer algo inadequado ao momento e simultaneamente, € um possivel
veiculo a expressdo de sentimentos por iniciativa e necessidade da familia e da crianca em
fim de vida, sem que se sintam pressionados. Como partilha Chalifour (1993), o siléncio,
ndo consiste somente em ndo falar, rege-se de interesse, atencdo para que do outro lado

possam comunicar e exprimir, presenca de si e da disponibilidade a tudo.

Outra das estratégias utilizadas é permitir presenca de visitas, anunciada por dois (2) dos
enfermeiros, que ditam haver flexibilidade e permissividade, e ndo ndmero limite de

visitas, seja dia, seja noite.

E fundamental nesta fase a crianca sentir-se amada e envolvida por todos que d3o sentido a

sua vida.

A crianca sente uma perda de controlo da situagdo, provocada pelo cansaco, o
aborrecimento, a impaciéncia e a irritacdo e neste sentido é importante assegurar a
continuidade das relacdes sociais mantidas antes do diagndéstico de doenca, o que implica

uma constancia nas visitas dos grupos de pares e familiares (Opperman et al., 2001).

Referido apenas por um (1) dos enfermeiros, remete-se a estratégia quebrar o gelo, cujo
uso se deve na presenca de um ambiente pesado. Os enfermeiros lidam diariamente com a
crianga em fim de vida e a familia, numa partilha de vivéncias, personalidades e
sentimentos pelo que conhecem bem as suas estruturas, o que lhes confere uma certa

seguranca e sabedoria na forma de agir e intervir perante este foco do cuidar.

Também mencionado apenas por um (1) enfermeiro encontra-se a estratégia proporcionar
manifestacdo de sentimentos. A doenca incuravel expde a familia a um misto de
sentimentos e emocdes, € nem todas tém 0 mesmo a vontade para a expressao dos mesmos,
atendendo ao contexto delicado que vivem e a personalidade de cada um. Neste sentido, o
enfermeiro coloca-se de forma a proporcionar a manifestagdo de sentimentos: “Nos
conseguimos chegar, dar um abraco, dar um toque (...)”, conferindo & familia a
possibilidade de abertura para comunicar, ou tdo somente exprimir 0 que sente inerente a
este contexto: “(...) se tém vontade de chorar conseguem, facilmente exprimem as

emocgoes, 0s sentimentos.”
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Dificuldades Sentidas pelos Enfermeiros no quotidiano clinico ao Cuidar a Crianca

em Fim de Vida e a Familia

Na prestacdo de cuidados a crianca em fim de vida e a familia, os enfermeiros deparam-se

com um conjunto de dificuldades que interferem no seu processo de cuidar.

Como sustenta Twycross, (2003), os cuidados paliativos convergem mais ao doente do que
a doenca, aceitam a morte, como melhoram a vida. A morte defronta-se como um processo
natural, que ndo é adiantado nem atrasado; faz simplesmente parte da existéncia humana,
de um ciclo de vida com inicio e fim. No entanto, para sete (7) dos enfermeiros em estudo
a dificuldade em lidar com a morte ¢ uma realidade constante no seu dia-a-dia a nivel

profissional.

Verificamos pelos depoimentos dos enfermeiros que estes apresentam grande dificuldade
em aceitar a morte, mencionando mesmo, que sentem dor e sofrimento perante situagoes
de morte da crianga. Varios sdo os estudos (Zorzo, 2004; Malloy et al., 2006; Haddad,
2006; Lopes & Andrade, 2007; Avanci et al., 2009; Seabra, 2009; Reis, 2011) que
confirmam estes resultados. Como salientam as suas conclusdes, os enfermeiros possuem
dificuldade em lidar com a morte pediatrica, explicada pelo sofrimento e negatividade
provenientes de sentimentos de frustracdo, desapontamento, derrota, tristeza, pesar,
cobranca, medo, fracasso e impoténcia. A impreparacgéo por falta de formacéo e os fatores
culturais sdo outras das causas apontadas, nestes estudos, para a dificuldade em lidar com a
morte da crianca. Ainda no estudo de Papadatou et al. (2001), os autores concluiram que o
sofrimento advindo da perda de uma crianga € um sentimento universal entre 0s

enfermeiros.

Os cuidados em fim de vida e por sua vez 0 acompanhar do processo de morte e morrer das
criangas, revela-se muito exigente, provocando nos profissionais de saide um ndmero
alargado de emocOes/sentimentos negativos, 0 que torna necessario que estes sejam
capazes de fazer uma gestdo eficaz das suas proprias emogdes/sentimentos. Segundo
Salazar (2003) citado por Cerqueira (2010, p.187-188) “ndo se pode pretender ajudar

alguém que sofre sem assumir (...) o seu proprio sofrimento. E por isso que todo o técnico
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de salde cuja vocacao é tratar daqueles que sofrem, deve assumir as suas proprias
feridas”.

A dificuldade em gerir emocgOes/sentimentos negativos, seja no cuidar da crianga em fim
de vida e familia, seja ao enfrentar a morte da crianca, foi relatada por oito (8) dos

enfermeiros.

No estudo de Zorzo (2004), os profissionais de enfermagem estudados, manifestam
dificuldade em minimizar o sofrimento psiquico e as manifestacGes emocionais perante o
processo de morrer na crianga, 0 que vai de encontro aos resultados do nosso estudo.
Também Hopkinson et al. (2005) destacam a dificuldade e consequente necessidade dos
enfermeiros atenderem a sua gestdo pessoal, nomeadamente das suas emocBes nas

situaces em que enfrentam a morte dos seus pacientes.

Tendo de enfrentar toda a carga emocional/sentimental que o contexto desta problematica
acarreta, 0 Enfermeiro tem de estar preparado para lidar com os anseios e preocupacoes da
crianga e familia. E entdo que a comunicaco em fim de vida assume a sua preponderancia
como conduta elucidativa de todo e qualquer cuidado. Para Nunes et al. (2007), a
comunicacdo do diagnostico e prognostico € um imperativo ético. Contudo, comunicar
com o0s pais das criancas em fim de vida ndo é facil, os pais no seu sofrimento podem

orientar as emocdes negativas sentidas, para os profissionais de satde (Hinds et al., 2005).

No nosso estudo a dificuldade em comunicar com a crianca e a familia foi também
manifestada por sete (7) dos enfermeiros entrevistados. Esta dificuldade prende-se
sobretudo com a comunicacdo verbal relacionada com assuntos como o diagndstico e
prognostico da doenca, e com o tema da morte. Este comportamento por parte dos
enfermeiros é confirmado pelo estudo de Zorzo (2004), em que estes em situacdes de
morte da crianga, manifestam ainda dificuldade em dialogar com a familia, preferindo
comunicar de forma ndo-verbal, como o permanecer junto e oferecer um suporte afetivo na

dor emocional, escutando os desabafos, dando um abrago ou um aperto de méo.

Outra dificuldade assumida por cinco (5) dos enfermeiros é o lidar com sofrimento dos
outros, especificamente o lidar com a dor emocional, o choro, a perda e a angustia. Na
nossa opinido, este obstaculo esta relacionado com o facto de os enfermeiros néo

conseguirem lidar e enfrentar os seus proprios medos e frustracGes, ja que, muitas vezes
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“ndo existe forma de evitar a dor, o sofrimento, a culpa e a sensacédo de impoténcia que se
pode sentir nestes momentos de encontro com uma pessoa em fase terminal” (Borges,
citado por Cerqueira, 2010, p.190). Sobre este proposito Nunes (1998), defende que €
comum encontrar enfermeiros incapazes de se libertarem do seu proprio medo do

sofrimento e da propria morte.

Numa das conclusdes do estudo de Reis (2011), que pretendia analisar a perspetiva dos
enfermeiros face ao doente pediatrico com doenga terminal avancada, a autora evidéncia a
dificuldade destes profissionais em lidar com o sofrimento dos outros, o que vai de

encontro aos resultados por nés alcangados.

A escassez de recursos € um problema apontado em cinco (5) discursos. Segundo 0s
enfermeiros, esta caréncia € principalmente reconhecida sobretudo ao nivel dos recursos
humanos, porém alguns denunciam a falta de recursos fisicos e recursos sociais. Cerqueira
(2010) na sua pesquisa chega a resultados semelhantes, sendo que, os enfermeiros
estudados referem, como sugestdo para o desenvolvimento de dinamicas do cuidar no
alivio do sofrimento da pessoa em fim de vida e familia, a necessidade de assegurar mais

recursos humanos.

Outra das dificuldades apontadas por trés (3) dos enfermeiros ocorre no seio da equipa

multidisciplinar e passa por gerir relacionamentos profissionais.

Antigamente, o cuidado cingia-se ao modelo biomédico, onde prevalecia a decisdo médica
e a componente técnica. A subjetividade do sujeito era obliterada. (Colliére, 1989).
Atualmente presta-se um cuidado cada vez mais vocacionado para a humanizacéo,

centrado no valor holistico do doente, sobre qualquer técnica.

Atendendo a alguns relatos dos enfermeiros e prevendo-se que é dificil parar de investir
curativamente nas criancgas, relatam que nem sempre se partilham as mesmas ideias entre a
equipa de enfermagem e a equipa médica. Apesar do novo paradigma do cuidar a rutura
com o paradigma tradicional que assenta no modelo biomédico, ndo é total por parte dos
profissionais de salde, principalmente os médicos, existe ainda uma recusa obstinada pela
morte face a crianga. Segundo Pacheco (2004), esta recusa, reflete-se numa obstinagao
terapéutica, que se traduz numa atitude tomada por todos que adotam o “curar” como

maxima, desprezando o valor do verdadeiro “cuidar”, pela insisténcia da aplicagdo de
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tratamentos curativos, mesmo sem qualquer esperanca de obter uma melhoria no estado do
doente. Esta atitude visa manter ou recuperar uma vida num processo acelerado e

irreversivel de morte e pode ser indutora de um sofrimento atroz no doente.

Parece-nos importante salientar, que os enfermeiros estdo de um modo geral, mais
sensibilizados para a filosofia dos cuidados paliativos, nomeadamente perante a crianga em
fim de vida. Na sua pratica, encaram que se “ndo ha mais nada a fazer”, “ha sempre algo a
fazer” ndo na perspetiva curativa, mas para evitar a possibilidade de prolongar o
sofrimento, remetendo o seu cuidado para o alivio da sintomatologia, para a promocao da

qualidade de vida e dignidade humana, onde se encontra a verdadeira esséncia do cuidar.

As dificuldades menos referidas pelos enfermeiros, com apenas uma (1) resposta cada séo

0 gerir o desgaste fisico e o gerir situacdes dispares de trabalho.

Sagara & Pickett (1998) verificaram que o trabalho com criancas em fase terminal da sua
doenca resulta ndo s6 em exaustdo cognitiva e emocional dos enfermeiros, mas também em

exaustao fisica.

Embora estes tipos de exaustdo sejam uma realidade em profissionais de salde que
prestam cuidados a crianca em fim de vida, realcamos o facto da enorme diferenca entre a
frequéncia de respostas dadas no que diz respeito a componente emocional e no que se
refere a componente fisica, sendo esta Gltima muito menos valorizada por parte dos

enfermeiros.

A questdo da gestdo de situacOes dispares de trabalho tem a ver com circunstancias de
momentos vividos pelos profissionais de enfermagem, em que por um lado experimentam
0 sucesso da cura de uma crianga, vivendo momentos de enorme alegria, e por outro a
frustracdo do fracasso por ndo atingirem a cura, experimentando sentimentos de profunda

magoa e tristeza.
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Necessidades sentidas pelos Enfermeiros no Cuidar a Crianga em Fim e Vida e a
Familia

Os enfermeiros em estudo experienciam uma variedade de necessidades intrinsecas ao
complexo ato de cuidar em fim de vida a crianca e a familia. Assim sendo, apuramos que
as necessidades de formacéo especializada e partilha de experiéncias com colegas de
profissdo sdo para eles necessidades prioritarias delegando para segundo e terceiro plano
necessidades como apoio emocional e estabilidade pessoal, respetivamente.

Sado seis (6) os enfermeiros que dizem sentir necessidade ao nivel de formacéo
especializada, com a possibilidade de focar a sua intervengédo apropriada para os cuidados
paliativos, essencialmente no tratamento da sintomatologia e ndo da patologia, e na
comunicacdo terapéutica, alegando possuirem pouca formacdo neste ambito e a

necessidade de intervirem em unissono sob esta modalidade do cuidar.

Sao varios 0s estudos que apontam como lacuna a falta de formacdo inicial dos
profissionais sob a problemética do doente em fim de vida e a morte, a qual uma vez
corrigida minimiza o stress profissional (Limonero, 1996; Frias, 2003; Hennezel, 2003;
Sapeta, 2003; Macedo, 2004). Na mesma linha de medida, estudos mais recentes (Vieira,
2009; Reis, 2011), sdo congruentes que os enfermeiros entrevistados ndo tiveram na
formacéo de base nenhuma abordagem especifica relacionada com os cuidados paliativos.

Os enfermeiros reconhecem que integrar o cuidado a crianca que se encontra na fase final
de vida, para garantir um fim de vida mais completo, exige competéncias e conhecimento,
insuficientes na licenciatura de base. Neste sentido, realcam a necessidade de formacao na
area dos cuidados paliativos para obterem e desenvolver competéncias propicias a
prestacdo de um cuidado humano e técnico, praticado por toda a equipa com 0 mesmo

objetivo e para uma melhor gestdo das suas emocoes.

Esta realidade é precisamente descrita no estudo de Zorzo (2004), que concluiu que uma
das necessidades sentidas pelos profissionais de enfermagem (enfermeiros e técnicos ou
auxiliares de enfermagem) é a formacédo especializada, considerando tal como o estudo de
Vieira (2009), a formacdo de base insuficiente para uma abordagem eficaz a doentes

(criancas/adolescentes) que enfrentam o processo de morte e 0 morrer.
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A partilha de experiéncias com colegas de profissdo e uma das necessidades assinaladas
por cinco (5) dos enfermeiros entrevistados. Na medida em que partilhar e refletir
experiéncias, vivéncias e sentimentos com os colegas de profissdo, € sindénimo de
compreensdo e gestdo emocional, uma vez que se sentem acolhidos por quem vive a
mesma realidade, conferindo uma certa possibilidade de encontrar sentido para essa
vivéncia, como que um alivio coletivo de um sofrimento partilhado pela equipa. Para
Cullen (1998), é congruente que 0 encontro da equipa proporciona a partilha de
convicgdes, o confronto de opinides e a discussao de intervencdes, bem como a reflexao, a
unicidade da decisdo e aplicagdo a todos os elementos que constituem a equipa

multidisciplinar.

Esta necessidade de partilha entre os enfermeiros surge porque de certa forma se sentem
compreendidos por quem vive uma realidade comum e incompreendidos por quem ndo a
vive, adquirindo na equipa algum suporte emocional. Sdo inimeros os trabalhos (Costa,
1998; Haas & Patricio, 2000; Helene et al., 1998; Kaunonem et al., 2000; Silva &
KirsChbaum, 1998) que sugerem como proposta a necessidade de se criarem espagos
formais onde a equipa de enfermagem possa se instrumentalizar para cuidar e ser cuidada,

onde possa compartilhar as suas experiéncias e ser acompanhada nas dificuldades surgidas.

Zorzo (2004), no seu estudo demonstra que o tipo de apoio que os enfermeiros recebem €
através da propria equipa de trabalho, mediante conversas informais sobre o0s seus
sentimentos, davidas e inseguranca. Também no estudo realizado por Papadatou et al.

(2001), observaram que os enfermeiros compartilnam experiéncias com os colegas.

No fundo sob a mesma linha de orientacdo da categoria acima descrita, relaciona-se a
necessidade evidenciada por trés (3) dos enfermeiros que € o apoio emocional aos
enfermeiros. Os enfermeiros sentem esta necessidade, uma vez que atribuem como uma
falha, a falta de apoio emocional para com eles que contemplam a complexidade do cuidar
a crianca em fim de vida e a familia, e que por si s6 tem intrinseco uma variedade de
emoc0Oes, sentimentos e pensamentos, cujo apoio obtido é compartilhado apenas com a
equipa. Seabra (2009) na sua investigacdo concluiu que uma grande percentagem dos
respondentes refere necessidade de apoio pelo facto de acompanharem criangas em fim de
vida e suas familias, referindo que este apoio por parte das instituicdes quase ndo existe.

Esta conclusédo é também apontada por Reis (2011), de forma semelhante no seu estudo.
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E impreterivel um suporte emocional adequado ndo s6 para as criancas em fim de vida e
familias, como também para os profissionais de salde, nomeadamente os enfermeiros, que
estabelecem uma relacdo empatica e vinculativa profunda com este foco do cuidar,
vivenciando um conexo de emocdes colossais a esta partilha, que exige uma boa gestéo

emaocional.

Contro et al (2004), em entrevista a profissionais de salde que trabalham com criangas e
familias em fim de vida em Stanford, verificou a alusdo a um inadequado suporte aos

profissionais, que se repercute em sentimentos de falha e de desespero.

Para Gambatto (2006) cuidar o doente oncologico exige maturidade profissional e
estabilidade emocional face a doenga. No nosso estudo, através de dois (2) enfermeiros, €
descrita a necessidade de estabilidade pessoal. Verificamos que, os enfermeiros ao
sentirem a sua vida pessoal e familiar organizada, obtém mais equilibrio e forca, para
aguentarem o complexo processo do cuidar a crianca em fim de vida e familia, gerador de

tantos sentimentos envolvidos.

Estratégias de Coping Utilizadas pelos Enfermeiros para Superar o Desgaste

Emocional

As estratégias de coping utilizadas pelos enfermeiros para superar o desgaste emocional,
reveladas através da entrevista, caracterizam-se por separar o mundo profissional do

pessoal, recorrer apoio espiritual e medidas de lazer.

A competéncia emocional envolvida no ato de cuidar, que transpde a competéncia técnica
e relacional, pode gerar no enfermeiro um impeto desgaste emocional. Menezes (2004)
assegura que o ambiente hospitalar contribui para o sofrimento dos profissionais da
enfermagem, porém fora do hospital pode haver ainda lembrancas de problemas de doentes

gue os continuam a mobilizar psiquicamente.

A forma como o enfermeiro supera o desgaste emocional natural ao proprio cuidado é
subordinada pelas estratégias de coping que adota na sua vida. Segundo Ahya referenciada
por Cabete (1999), perante os sentimentos de angustia e impoténcia ao lidar com o

sofrimento do doente, os profissionais de salde sentem a necessidade de utilizar estratégias
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de adaptacéo, conscientes ou inconscientes, a que designam de mecanismos de defesa ou

estratégias de coping.

Nos seus relatos os enfermeiros evidenciam que uma das estratégias de coping, que adotam
para prosseguir com a sua vida, de forma a minimizar o impacto da experiéncia emocional

vivida no hospital, passa por separar o mundo profissional do pessoal.

Estes mecanismos de defesa sdo como que uma forma de escape para evitar que o
enfermeiro sofra e preencha a sua vida emocionalmente para além da vivéncia profissional,
sem interferéncias. Com estas atitudes, quase que o confronto com as emogdes envolvidas
no ato de cuidar a crianca em fim de vida e a familia, deixa de ser continuo e tem como
que um periodo de interrupcdo, abstracdo e é substituido pela vida que é deixada la fora:
“(...) quando saio procuro pensar que ja passou mais um capitulo e desligo o botdo; tento

levar a minha vida diaria normalmente, sem interferéncias...” .

Uma outra estratégia de coping referida por dois (2) dos enfermeiros é recorrer ao apoio
espiritual. O enfermeiro pressupde que ao zelar pela oragéo, protege de alguma forma a
crianca e sob uma fianca espiritual, zela pelo bem da crianca em fim de vida e familia. De
certo modo, é congruente com o estudo de Silva (2010) em que os enfermeiros apresentam
como incentivo para a sua pratica profissional sentimentos de fé, religiosidade e

espiritualidade.

Para Menezes (2004), prevalece a necessidade de insercdo em culturas e valores diferentes
do ambiente hospitalar, a procura de uma religido ou crenca, concordantes com 0s Sseus

principios e também para apoio psicolégico.

Como foi demonstrado pelas entrevistas efetivadas, uma outra estratégia de coping para
diminuir o sofrimento do Enfermeiro € por vezes conseguida através de medidas de lazer,
por intermédio de massagens, terapias alternativas e desporto. Estas medidas destinam-se a
que cuidem mais de si no tempo que lhes resta extra-hospitalar. Foi referido como uma
forma de se mimarem, relaxarem e distrairem, como que um suporte para superarem todo o
turbilhdo de emoc0es vividas inerentes ao cuidado de uma crianga em fim de vida. Esta
evidéncia vai de encontro com a investigacdo de Zorzo (2004), que verificou que alguns
enfermeiros procuram momentos de diversdo e lazer, esquecendo e afastando-se do

desgaste provocado pelo trabalho.
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E basilar cuidar de si proprio para ser capaz de cuidar dos outros, para estar integro
emocionalmente e de forma completa entregar-se na totalidade técnica e sobretudo humana

a crianca e familia que carece dos seus cuidados.

E na tentativa de um equilibrio emocional face ao desgaste da realidade hospitalar, que os
enfermeiros delineiam na sua vida estes mecanismos de defesa, para que ndo os afete
emocionalmente no plano profissional e que né&o tenha repercussdes na sua vida pessoal e

familiar.

Sugestbes para um Melhor Cuidar a Crianca em Fim de Vida e a Familia

Os enfermeiros expuseram varias sugestées com o propdsito de contribuirem para um

melhor cuidar a crianca em fim de vida e a familia.

A articulacdo dos cuidados institucionalizados e os C.S.P € sugerida por mais de metade
dos enfermeiros, que consideram que os cuidados ao domicilio sdo promotores da
exceléncia do cuidado, na medida em que trazem mais comodismo a crianca em fim de
vida e a familia. Esta unidade de cuidados por se debater com uma doenca incuravel,
encontra-se vulneravel e a enfrentar a dura realidade do processo do fim. Desta forma a
crianga ndo teria que com regularidade se deslocar a instituicdo e poderia estar grande parte
do seu tempo no seu ambiente natural, no conforto do seu lar envolvida de todas as pessoas

significativas para si.

O despertar consciéncias para o cuidar paliativo é referido pelos enfermeiros como uma
necessidade urgente, pelo facto de ndo se prolongar mais a vida da crianca em fim de vida
e da familia, sendo isso sinénimo de mais sofrimento para a crianca e anténimo de
qualidade de vida. Este despertar zela pela consciéncia na equipa, relativamente a esta
modalidade de cuidar que se centra na crianga com doenca incurdvel e familia, visando
controlar a sintomatologia, promover o conforto e subsequentemente, garante qualidade de
vida em todos os dias que restam a esta unidade de cuidar, enquanto ha vida nelas. Nesta
perspetiva, o cuidado ndo se reflete sobre a patologia e atinge um estado grandioso de
humanizacdo e singularidade, para que de acordo com Waldow (2004) se obtenha a

promog¢do, manutencdo e recuperacdo da dignidade e totalidade humana. Esta sugestdo é
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rematada pelos enfermeiros que lidam com alguns elementos da sua equipa,
nomeadamente da equipa médica huma luta obstinada contra as adversidades da morte, e
numa obstinacdo terapéutica mesmo nos ultimos dias de vida, na tentativa de tudo para
vencer a doenca. E fundamental uma equipa vocacionada para o mesmo sentido dos
cuidados. Do mesmo modo, é premente desde o inicio que se perspetiva um diagndstico de
doenca incuravel na crianga, um apoio integral e holistico a familia com uma preparagéo
ajustada para a condicao da crianca, bem como uma integracéo e preparacéo dos amigos da
crianca tdo importantes na vida deste pequeno Ser. Desta forma havera, melhores cuidados
para minimizar o sofrimento, melhor gestdo das emocdes e sentimentos de forma a
preservar o equilibrio emocional quer da crianca, quer da familia, quer dos préprios

profissionais envolvidos neste cuidar.

A sugestdo de que a equipa de cuidados paliativos pediatricos que se encontra em curso
singre amplamente, visa cuidados paliativos estruturados, ativos e globais direcionados a
todas as necessidades da crianca em fim de vida e a familia, viabilizando a filosofia dos

cuidados paliativos.

A existéncia de um plano de acdo em cuidados paliativos é sugerido, na medida em que
um planeamento atempado das acgdes, visa uma melhor coordenacdo, orientacdo e

organizacdo das atividades a executar.

E considerado mais apoio global a crianca e a familia, a existéncia de um apoio
biopsicossocial e econdmico, que permita o acompanhamento integral a familia neste
processo final de vida. Para Armond (2003) a hospitalizacdo é um acontecimento

perturbador pelas mudancas e condicionalismos que implica na vida das familias.

O diagndstico de uma doenga incurdvel numa crianga, cria uma total vulnerabilidade nas
familias, que ndo terdo a mesma predisposicdo para a vida familiar, social e profissional,
podendo advir deste facto vastos problemas socioecondmicos. Sob este fundamento Vale et
al. (2005), sublinha que a familia suspende as rotinas habituais, paralelamente que aumenta
as suas necessidades para contrabalangar as suas responsabilidades com as necessidades do

seu filho doente.

Na opinido dos enfermeiros este apoio integral seria fundamental para prestar verdadeiros

cuidados paliativos.
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Os enfermeiros reconhecem que lidar com a realidade do processo de fim de vida impde a
aquisicdo de competéncias relacionais, pessoais, cognitivas e comunicacionais, para
assegurar os melhores cuidados a crianca e a familia, adequados a sua condi¢do. Neste
sentido, uma das suas sugestfes € mais formacao na area dos cuidados paliativos. Neto
(2004) fundamenta que estes cuidados s&o sindbnimo de vida, humanismo e qualidade pelo
que requerem formac&o e treino especifico obrigatérios para os profissionais que prestam

esses cuidados na sua pratica clinica.

Ha também relatos incidentes sobre psicologia no &mbito da formacdo, a qual é de todo
pertinente e evita muitos inconvenientes intrinsecos ao proprio cuidado da crianca em fim
de vida e familia, porque “a exposicdo a doenca terminal e a morte, se ndo for
devidamente enquadrada num verdadeiro trabalho de equipa e numa formacgao

profissional credivel, pode conduzir a exaustdo, ao chamado burnout” (Neto, 2004, p. 44).

O formar, univoco do saber nunca ocupou lugar e da lugar a um cuidar apropriado sobre a

morte e 0 processo de morrer.
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CONCLUSOES, LIMITACOES E INVESTIGACOES
FUTURAS

Os cuidados de saude cada vez mais progressistas no plano tecnoldgico persistem em
apoderar-se como “imortais”, assumindo-se a incurabilidade como um fracasso. Muitas
vezes, a corrida descomedida da procura dessa tal cura utopica pode criar dilemas mais
éticos que técnicos. Esta perpetuacdo injustificada de terapéuticas futeis e desajustadas,
fomenta escusadamente condigdes de desmesurado sofrimento fisico, psicologico, familiar
e social. A incurabilidade de uma doenca, projetada sobre a vida de uma crianca, defronta-
se como um caminho tracado por perdas, alteracdo do quotidiano, declinio estrutural da
familia e vivéncia da iminéncia da morte Neste contexto, os CPP deverdo assumir-se como

um imperativo ético, organizacional e um direito humano.

No que concerne o significado dos CP, os enfermeiros revelam conhecimentos teoricos
quanto aos principios e filosofia destes cuidados, no entanto a transposi¢do dessa teoria
para o quotidiano clinico, apesar de exequivel é ainda circunstancial e justificada pela
consciéncia de quem assume esse cuidado. Por sua vez, relativamente ao significado de
fim de vida, a sensibilidade dos enfermeiros € maioritariamente remetida para a morte

organica, apesar de alguns Ihe atribuirem um carisma espiritual.

Relativamente a problematica do cuidar em fim de vida a crianga e a familia, conclui-se
que esta vivéncia desperta nos enfermeiros que participaram no estudo, um conexo amplo
de sentimentos/emocdes e pensamentos singulares, intrinsecos a uma relacao terapéutica,
significativamente marcante. Os sentimentos/emocGes mais reconhecidos por estes
profissionais sdo 0 medo, impoténcia, saudade e paradoxalmente alivio, este ultimo como
forma de extinguir todo o sofrimento projetado pela doenca, o que espelha a complexidade
desta probleméatica. Quanto aos pensamentos, 0s enfermeiros atribuiram especial
importancia as recordacdes memoraveis da relacdo empética que estabelecem com a
crianca e a familia, sendo estas apelidadas como gratificantes. Evidenciaram também a
consciéncia da responsabilidade profissional em prol do bem da crianca e familia,
adequado a sua condicdo e necessidades sentidas em fim de vida, como um valor de dever

cumprido.
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No que respeita aos cuidados de enfermagem, os mais referenciados pelos enfermeiros, séo
o controlo de sintomas, promover apoio emocional, proporcionar medidas farmacologicas,

proporcionar medidas ndo farmacologicas e proporcionar conforto a crianca.

No controlo de sintomas, € incontestavel que a maior preocupacao dos enfermeiros passa
pelo controlo da dor. Para isso, salientaram a relevancia de medidas farmacoldgicas como
analgesia e sedacdo, e medidas ndo farmacoldgicas como a utilizacdo de terapias
alternativas. A promoc¢do do apoio emocional passa essencialmente, pelo afecto/vinculo
existente entre os elementos da triade, Enfermeiro - Crianca - Familia, pela compreensédo
dada pelo primeiro, relativamente a dura realidade vivida pelos outros dois. Os enfermeiros
veem ainda na promocao do conforto uma mais-valia incontorndvel no cuidado em fim de

vida.

As estratégias usadas pelos enfermeiros entrevistados para a prestacdo de um cuidado
digno, tém por base valores como a presenca da familia, a vontade da crianga, a empatia e
a disponibilidade do profissional. O estar com a familia, o atender aos desejos da crianc¢a, 0
toque, a escuta ativa, o siléncio quando preciso e a comunicacdo, constituem para 0S

enfermeiros, o pilar estratégico da esséncia do cuidar em fim de vida a crianca e a familia.

Perante as consideracdes apresentadas pelos participantes do estudo, cuidar em fim de vida
a crianca e a familia, acarreta dificuldades vivenciadas pelos enfermeiros, bem como a
identificacdo de necessidades sentidas no seu quotidiano clinico. Conscientes das
dificuldades, os enfermeiros relatam principalmente, o lidar com a morte na crianca e com
o sofrimento dos outros, bem como, a comunicacdo no contexto da doenca avangada numa
crianga e a gestdo de emocdes negativas sobre a triade de cuidado Enfermeiro — Crianga —
Familia. Nem sempre é similar o impacto desta realidade, nesta triade de cuidados, sendo
que as diferencas denotam-se sobretudo, na abordagem do cuidado providenciado e na
preparacdo adequada da morte quer da crianga, quer da familia, quer dos préprios
enfermeiros presentes, no que diz respeito aos aspetos fisicos, psicolégicos, emocionais e
existenciais. E também evidente no discurso dos enfermeiros a dificuldade face & escassez
de recursos na area dos CPP desde humanos, fisicos e sociais. Uma outra dificuldade
referida pelos enfermeiros foca-se na recusa obstinada pela morte face a crianga em fim de
vida e as suas familias, particularmente por alguns membros que constituem a equipa

médica.
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Quanto as principais necessidades abordadas pelos enfermeiros que cuidam a crianca em
fim de vida e a familia, sobressaem a necessidade de formacgédo especializada, para uma
atuacdo unidirecional sobre a sintomatologia e ndo sobre a patologia, bem como a
necessidade de partilhar experiéncias e sentimentos com colegas de profissdo, como um
momento de mtua compreensdo e suporte emocional. E também importante salientar a

necessidade de apoio emocional para os enfermeiros envolvidos nos CPP.

Outro dos assuntos estudados foram as estratégias de coping, que os enfermeiros usam para
superar o desgaste emocional do cuidar em fim de vida. Pela anélise dos seus discursos,
concluimos que uma das estratégias de coping mais utilizadas por estes profissionais é a
separacdo entre a vida profissional e a pessoal, na tentativa de assegurar um equilibrio

entre o que é vivido dentro e fora deste contexto.

Por fim apontdmos algumas das sugestbes mais referidas pelos enfermeiros que
contribuem para a melhoria dos cuidados a crianca em fim de vida e familia. Os
enfermeiros sugeriram o cuidar no domicilio de forma completa, existindo uma parceria
entre os cuidados institucionalizados e os CSP; mais formacdo continua e especializada no
ambito dos CP e uma consciencializagdo de mentalidade sobre esta recente e emergente
filosofia do cuidar. Estas sugestdes viabilizam as particularidades entre quem presta o
cuidado e quem recebe o cuidado, com vista a uma atuacdo unissona de toda a equipa

multidisciplinar, consentindo a crianca e familia, um sentido de vida nesta findavel etapa.

Apds a concretizacdo deste estudo, também a nossa Otica do cuidar, face a esta
problematica foi alvo de mudancas em determinados aspetos. Assim, o fim de vida, retrata
uma experiéncia dificil de enfrentar para os enfermeiros, percetivel nos discursos dos
participantes do nosso estudo, pelo que merece uma atencdo rigorosa e potencia uma
mudanca de atitude no cuidar. Apesar de muita relutancia sobre o impacto da morte numa
crianca, os CPP sdo uma realidade em construgdo, que carece de um maior
desenvolvimento orientado para a prestacdo de cuidados mais atempados e ajustados a
condi¢do terminal da crianga, sobrepostos aos “excessos” do cuidado assente no modelo

biomédico.

Acreditamos que estes cuidados sdo em grande parte o reflexo do respeito a dignidade

humana, ao valor pessoal e a vontade de cada crianga, para atribuir um distinto sentido
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entre a vida e a morte, sobreposta a toda e qualquer postura terapéutica. E emergente
consciencializar que, apesar da ndo eficacia do tratamento curativo nestas criangas doentes,
hd sempre muito a fazer. O cuidado paliativo, que passa essencialmente por controlar
sintomas, promover apoio emocional e conforto, assume-se como o pilar de exceléncia de
uma vida com qualidade, enquanto ha vida nestas criancas, deixando a patologia de ser o
centro das atengdes, sendo o foco a crianga e com igual atributo a familia, no centro desses

cuidados.

No ato de cuidar em fim de vida, consideramos que no centro dos cuidados, para além da
crianca e da familia, também os proprios enfermeiros sdo alvo de cuidados, para
prosseguirem na sua vida diaria de forma integra, interior e exteriormente ao Hospital.
Ponderamos assim, que é proficuo propiciar aos enfermeiros uma conjuntura de escuta e
partilha das suas vivéncias e emocgdes, de forma a potenciar o seu equilibrio
biopsicossocial e a fortalecer 0 seu saber/conhecimento especializado e qualificado sobre

esta problematica.

Desde o inicio deste trabalho de investigacdo, tivemos a no¢do das dificuldades e riscos
que o presente estudo acarretaria, ndo sé devido a complexidade do tema, mas devido a
inexperiéncia da investigadora a efetivar um estudo desta génese. Outra dificuldade que se
prende é a escassez de tempo e de trabalhos de investigacdo no dominio das questBes de
partida que lancamos, o que se afigura como uma limitacdo por ndo ser possivel em alguns

aspetos proceder a comparagdes com outros estudos similares.

Dadas as caracteristicas das estratégias metodologicas que utilizamos, foi-nos impossivel
fazer generalizagcOes dos dados que apenas dizem respeito aos sujeitos deste mesmo estudo;
julgamos, no entanto ndo invalidar a importancia dos resultados obtidos, dado o caracter

descritivo-exploratorio e pertinente dos mesmaos.

Porém, conscientes das limitacGes deste estudo, com base nestes resultados, foi possivel
uma melhor compreensao do fenomeno em estudo “O Cuidar em Fim de Vida, a Crianca e
a Familia”, atingindo os objetivos inicialmente propostos e ao mesmo tempo manifestar o

qudo gratificante foi efetivar este estudo.

Face as perspetivas teoricas apresentadas e aos objetivos formulados para este trabalho,

podemos afirmar que o assunto ndo se esgota por aqui. Reflete um colossal momento de
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aprendizagem e sobrevalorizacdo pessoal, pela aquisicdo de conhecimentos nesta area de
interesse, estimulando o espirito critico e o desenvolvimento de competéncias cognitivas,

relacionais e existenciais.

Ndo foi nossa pretensdo trazer receitas, mas sim apontar pistas que poderdo ser
desenvolvidas por nds ou por outros profissionais, numa perspetiva de desenvolvimento de
novos percursos de investigacdo. Assim torna-se pertinente, a realizagdo de estudos
comparativos com outras amostras de enfermeiros, em diferentes instituicdes hospitalares e
em diversas regifes do pais. Seria ainda relevante, estudar futuramente temas como: a
importancia de uma equipa multidisciplinar em CPP; a participacdo dos enfermeiros na
tomada de decisdo como ponto de partida para os CPP; o enfermeiro como foco do cuidar

em CPP; os CPP no domicilio.

Por ltimo, considerdmos que o estudo contribuiu para compreender as implica¢des do
cuidar da crianca em fim de vida e familia para os enfermeiros numa unidade de Pediatria,
assumindo-se como foco de reflexdo e de sensibiliza¢do para atitudes ajustadas na pratica

clinica em contexto paliativo.

Findamos com a premissa de que os enfermeiros sdo o “porto de abrigo” cativo e
compreensivo da crianca em fim de vida e da familia, pela sua devogdo digna no ato de
cuidar, presenga constante e escuta idonea de todos os seus anseios, sentimentos e

pensamentos expectantes, face a tormenta da realidade do fim de vida.

O cuidar € a esséncia de outorgar ao doente 0 que exige a sua condicao atual.

Ana Real 161



A Crianca e a Familia - O Cuidar em Fim de Vida

Ana Real 162



A Crianca e a Familia - O Cuidar em Fim de Vida

REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS

Academia Nacional de Cuidados Paliativos. 2009. Manual de Cuidados Paliativos. Rio de

Janeiro, Diagraphic, 12 edicdo
Adam, E. 1994. Ser enfermeira. Lisboa, Instituto Piaget.

Ahmann, E. 1998. Examining assumptions underlying nursing practice with children and
families. Pediatric Nursing, 24 (5), 467-469.

Almeida, J. 1998. A investigac¢éo em ciéncias sociais. Lisboa, Editorial Presenga.

Almeida, F.A., Sabates, A.L. 2008. Enfermagem pediatrica: a crianca, o adolescente e sua
familia no hospital. Barueri, Editora Manole.

Alves, R. 1998. Concerto para o corpo e alma. Campinas: Papirus/Speculum. 3? edicdo.

Amaral, J. 2012. Natalidade e Mortalidade Infantil em Portugal: otimismo e realismo.

Revista da Medicina da Crianca e do Adolescente. Ata Pediatrica Portuguesa 43 (1).

American Academy of Pediatrics. 2000. Committee on Bioethics and Committee on
Hospital Care. Palliative care for children. Pediatrics, 106 (2 Pt 1), 351-357.

Anténio, D. 1989. Aspetos Psicoldgicos da Oncologia Pediatrica. Divulgacdo Porto, 17-
28.

Aradjo, M.M.T. 2008. Quando uma palavra de carinho conforta mais que um
medicamento: necessidades e expectativas de pacientes sob cuidados paliativos.

Dissertacdo de Mestrado da Escola de Enfermagem de Sao Paulo.

Arias, E., Macdorman, M.F., Strobino, D.M. & Guyer, B. 2003. Annual summary of vital
statistics-2002. Pediatrics, 112 (6 Pt 1), 1215-1230.

Armond, L. 2003. Convivendo com a hospitalizacdo do filho adolescente. Universidade de

Séo Paulo.

Ana Real 163



A Crianca e a Familia - O Cuidar em Fim de Vida

Association for Children’s Palliative Care and Their Families/ Royal College of Paediatrics
and Child Health. 2003. A Guide to the Development ff Children's Palliative Care Services.
ACT Bristol, 2° ed.

Ausloos, G. 1996. A competéncia das familias - tempo, caos, processo. Lisboa, Climepsi

Editores.

Avanci, B., Carolindo, F., Gées, F. & Netto, N. 2009. Cuidados Paliativos a Crianca
Oncoldgica na Situacdo do Viver/Morrer: A Gtica do cuidar em Enfermagem. Escola Anna
Nery Revista de Enfermagem, 13(4), 708-716.

Baraldi, S., Silva, M.J.P. 2002. Reflexdes sobre a influéncia da Estrutura Social no
processo da morte-morrer. O mundo da saude, 26(1), 174-77.

Barbosa, A., Neto, |I. 2006. Manual de Cuidados Paliativos. Lishoa, Centro de Bioética
Faculdade de Medicina de Lisboa.

Bardin, L. 2009. Analise de Contetdo. Lisboa, Edicbes 70.

Barros, L. 2003. Psicologia pediatrica: perspetiva desenvolvimentalista. Lisboa, Climepsi

Editores, 22 edicdo

Batista, A. 2004. A crianca, o hospital e o brincar. Revista de investigagdo em enfermagem
9), 3-13.

Benini, F., Ferrante A., Buzzone S., Trapanotto M., Facchin P. & Cornaglia F.P. 2008.
Childhood deaths in Italy. European Journal of Palliative Care 15 (2), 77-81.

Bento, M.C. 1997. Cuidados e formacédo em enfermagem que identidade? Lisboa, Fim de

Século Edigoes Lda.

Berenbaum, J., Hatcher, J. 1992. Emotional distress of mothers of hospitalized children.
Journal Pediatric Psychology, 17(3), 359-72.

Berger, A.M., Shuster, J.L. & Roenn, J.H.V. 2007. Principles & Practice of Palliative
Care and Supportive Oncology, 32 edition.

Ana Real 164



A Crianca e a Familia - O Cuidar em Fim de Vida

Barén, M., Ordofez, A., Feliu, J., Zamora P. & Espinosa, E. 1996. Tratado de Medicina
Paliativa y Tratamiento de Soporte en el Enfermo com Cancer. Madrid, Medica

Penamarizona, 22 ed.

Berry, S.L., Hayford, J.R. & Ross, C.K. 1993. Conceptions of illness by children with
juvenile rheumatoid arthritis: a cognitive developmental approach. Journal of Pediatric
Psychology, 18(1), 83-97.

Biscaia, J. 2003. Perder para Encontrar. Coimbra, Grafica de Coimbra.

Bogdan, R., Biklen, S. 1994. Investigacdo Qualitativa em Educacdo - Uma Introducéo a

Teoria e aos Métodos. Porto, Cole¢do Ciéncias da Educacdo - Porto Editora.
Bowlby, J. 1973. Attachment and Loss. New York, Basic Books, 2.

Bousso, R.S. 1999. Buscando preservar a integridade da unidade familiar: a familia
vivendo a experiéncia de ter um filho na UTI pediatrica. Tese de doutoramento da Escola
de Enfermagem da Universidade S&o Paulo.

Bradford, R. 1997. Children, families and chronic disease. London, Routledge.

Bromberg, M.H.P.F. 1994. Familias enlutadas, in Carvalho, M.M.M.J., Introdu¢do a
Psiconcologia, Campinas, Editorial Psy.

Bromberg, M.H.P.F., Kovéacs, M.J., Carvalho, M.M.M.J. & Carvalho, V.A. 1996. Vida e

Morte: Lacos de Existéncia. Sdo Paulo, Casa do Psicologo.

Bruera, E., Sweeney, C. 2002. Palliative care models: international perspective. Journal of
Palliative Medicine 5 (2), 319-327.

Bruner, J. 1990. Culture and human development: A new look. Human Development, 33,
344-355.

Brunnquell, D., Kohen, D.P. 1991. Emotions in pediatric emergencies: what we know,
what we can do. Children’s Health Care, 20 (4), 240-7.

Ana Real 165



A Crianca e a Familia - O Cuidar em Fim de Vida

Cabete, D. 1999. Prefacio, in Sociedade Francesa de Acompanhamento e de Cuidados
Paliativos. Colégio de Cuidados de Enfermagem. Desafios da enfermagem em cuidados

paliativos: Cuidar - ética e praticas. Loures, Lusociéncia. ISBN 972-8383-17-7

Camargo, B., Kurashima, A. 2007. Cuidados paliativos em Oncologia pediatrica: O

cuidar além do curar. Sdo Paulo, Lemar.

Cameron, S., Snowdon, A. & Orr, R. 1992. Emotions experienced by mothers of children
with development disabilities. Children's Health Care, Spring, 21(2), 96-101.

Canning, E.H., Canning, R.D. & Boyce, W.T. 1992a. Depressive symptoms and adaptive
style in children with cancer. Journal of the American Academy of Child and Adolescent
Psychiatry, 31(6), 1120-1124.

Canning, E.H., Hanser, S.B., Shade, K.A. & Boyce, W.T. 1992b. Mental disorders in
chronically ill children: parent-child discrepancy and physician identification. Pediatrics,
90(5), 692-696.

Casey, A., Mobbs, S. 1988. Partnership in Pratice. Nursing Times, 44(84).

Casey, A. 1993. Development and use of the partnership model of nursing care. Advances

in Child health nursing, ed. E. Glasper and A. Tucker. Middlesex, Scutari Press.

Centeno, C. 2006. Cuidados Paliativos. Nuevas perspectivas y practica en Europa. Salud,
34-41.

Cepéda, T., Maia, G. 1998. Vivendo no limite: a crianca e a familia enfrentando a morte.

Revista Portuguesa de Pedopsiquiatria, 93-101.
Cerqueira, M.M. 2005. O Cuidador e o Doente Paliativo. Coimbra, Edicdo Formasau.

Cerqueira, M.M. 2010. As dinamicas do processo de cuidados face ao sofrimento: as
intersubjectividades de quem cuida e é cuidado. Dissertagdo de Doutoramento do
Repositorio da Universidade de Lisboa.

Chalifour, J. 1993. Enseigner la relation d"aide. Boucherville. Gaetan Morin Editeur.

Ana Real 166



A Crianca e a Familia - O Cuidar em Fim de Vida

Chiattone, H.B.C. 2009. Uma vida para o cancer, in Angerami, V.A. (Org.) & Chiattone,
H.B.C. et al., O doente, a psicologia e o hospital. S&o Paulo, Cengage Learning, 32 edicéo.

Coddington, R. 1972. The significance of life events as etiologic factors in the disease of
children: (I) Asurvey of professional workers. Journal of Psychosomatic Research, 16, 7-
18.

Colégio de Cuidados de Enfermagem. 1999. Desafios de Enfermagem em Cuidados
Paliativos: Cuidar - ética e praticas. Sociedade Francesa de Acompanhamento e de

Cuidados Paliativos.

Colliére, M. 1989. Promover a Vida. Da Pratica das Mulheres de Virtude aos Cuidados de

Enfermagem. Sindicato dos Enfermeiros Portugueses. Lisboa, Printipo Industrias Gréficas.

Collins, J.J., Byrnes ME, Dunkel 1J, Lapin, J., Nadel, T., Thaler, H.T., Polyak, T., Rapkin,
B. & Portenoy, R.K. 2000. The measurement of symptoms in children with cancer. Journal
Pain Symptom Manage, 19(5), 363-77.

Conselho Internacional de Enfermeiros. 2006. Classificacdo Internacional para a Préatica de

Enfermagem (CIPE). Lisboa, Ordem dos Enfermeiros.

Contro, N.A., Larson J., Scofield S., Sourkes B. & Cohen H.J. 2004. Hospital staff and
family perspectives regarding quality of pediatric palliative care. Pediatrics, 114(5), 1248-
52.

Costa, ILA.R. 1998. O significado da morte na infancia: perce¢do dos agentes de
enfermagem. Trabalho de Concluséo de Curso (Especializagdo) — Escola de Enfermagem

de Ribeirdo Preto, Universidade de Séo Paulo.
Costa, M. 2001. A maioria dos doentes tem cura. Noticias Magazine.

Costa, J., Lima, R. 2005. Luto da equipe. Revelagdes dos profissionais de enfermagem
sobre o cuidado a crianca/adolescente no processo de morte e morrer. Revista Latino-
Americana de Enfermagem, 13(2), 151-157.

Ana Real 167


http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=Larson%20J%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=15520103
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=Scofield%20S%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=15520103
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=Sourkes%20B%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=15520103
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=Cohen%20HJ%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=15520103

A Crianca e a Familia - O Cuidar em Fim de Vida

Costa, F.R., Costa JLF, Gutierrez, F.L.B.R & Mesquita A.F. 2008. Como implementar
cuidados paliativos de qualidade na unidade de terapia intensiva. Revista Brasileira de
Terapia Intensiva, 20(1), 88-92.

Coutinho, C.P. 2011. Metodologia de Investigacdo em Ciéncias Sociais e Humanas:

Teoria e Pratica. Coimbra, Almedina.

Crepaldi, M.A. 1998a. Familias de criancas hospitalizadas: os efeitos da doenca e

internacdo Revista Ciéncia e Saude. Florianopolis, 17(1), 81-92.

Crepaldi, M.A. 1998b. Estudo do programa de insercdo da familia no atendimento a
crianga hospitalizada: o relato de familiares sobre a assisténcia recebida. Relatério Parcial
de Pesquisa. UFSC, Floriandpolis.

Cullen, K. 1998. El Sindrome de Burnout: Como cuidar al cuidador. Enfermeria en
Cuidados Paliativos. Madrid, Paramericana.

Dahlquist, L.M., Czyzewski, D.l., Copeland, K.G., Jones, C.L., Taub, E. & Vaughan, J.K.
1993. Parents of children newly diagnosed with cancer: anxiety, coping, and marital
distress. Journal of Pediatric Psychology, 18(3), 365-76.

Damido, E., Angelo, M. 2001. A experiéncia da familia ao conviver com a doenca cronica

da crianga. Revista Escola de Enfermagem USP, 35(1), 66-71.

Day A., MA, BSc, RGN, RSCN, RHV is care development officer, the Association of
Children's Hospices. 2002. Providing Nursing Care in a Children’s Hospice. Nursing
Times, 98 (39), 38-39.

Definition of palliative care. 2002. Available:

http://www.who.int/cancer/palliative/definition/en/. [Accessed 12 November 2011]

Dias, S.M., Motta, M.G. 2006. Processo de cuidar a crianca hospitalizada e familia:

percecdo de enfermeiras. Revista Gaucha de Enfermagem, 27(4), 575-582.

Diogo, P. 2010. Metamorfose da experiéncia no ato de Cuidar: o processo de uso
terapéutico das emogdes em enfermagem pediétrica. Lisboa, Universidade Catdlica

Portuguesa.

Ana Real 168


http://www.who.int/cancer/palliative/definition/en/

A Crianca e a Familia - O Cuidar em Fim de Vida

Direcdo Geral de Salde. 2004. Programa Nacional de Cuidados Paliativos. Lisboa,
Circular Normativa n.° 14/DGCG.

Domingues, A. 1989. Aspetos Psicolégicos da Oncologia Pediatrica. Porto, Divulgacao,
3(12), 17-28.

Doverty, N. 1994. Uso Terapéutico da Brincadeira no Hospital. Revista Nursing, 73, 12-
15.

Eler, G., Jaques, A. 2006. O Enfermeiro e as Terapias complementares para o alivio da dor.
Arquivo Ciéncia Saude Unipar, 10(3), 185-190.

Elsen, I., Aalthoff, C. & Manfrini, G. 2001. Salude da familia: desafios teéricos. Familia,
Saude e Desenvolvimento, 3(2), 83-163.

International Association for Hospice & Palliative Care. Getting Starter: Guidelines and
suggestions for those considering starting a Hospice/ Palliative Care Service. Available:
http://www.hospicecare.com/gs/index.htm [Accessed 8 October 2011]

Favarato, M.E.C.S., Gagliani, M.L. 2008. Atuacdo do psic6logo em unidades infantis, in
Romano, B.W. (Org). Manual de psicologia clinica para hospitais. Sdo Paulo, Casa do

Psicélogo.

Fernandes, S., Esteves, V. 2006. Cuidar de criancas e familia com doenca oncoldgica:

vivéncias dos enfermeiros. Barcarena, Universidade Atlantica.

Ferreira, S.S., Neves, E.P. 2003. Ser enfermeira vivenciando o cuidado ao cliente com

cancer em tratamento quimioterdpico. RECENF, 1(1), 49-54.

Feudtner, C., Hays, R.M., Haynes, G., Geyer, J.R., Neff, J.M., Koepsell, T.D. 2001. Deaths
attributed to pediatric complex chronic conditions: national trends and implications for
supportive care services. Pediatrics, 107(6), E99.

Feudtner, C., Kang, T.l., Hexem, K.R., Friedrichsdorf, S.J., Osenga, K., Siden, H.,
Friebert, S.E., Hays, R.M., Dussel, V. & Wolfe, J. 2011. Pediatric palliative care patients:
a prospective multicenter cohort study. Pediatrics, 127(6), 1094-1101.

Ana Real 169


http://www.hospicecare.com/gs/index.htm

A Crianca e a Familia - O Cuidar em Fim de Vida

Field, M., Behrman, R. 2003. When children die: improving palliative and end-of-life care
for children and their families. Washington, DC, National Academies Press.

Floriani, C.A. 2010. Cuidados Paliativos no domicilio: desafios aos cuidados de criangas

dependentes de tecnologias. Jornal de Pediatria, 86(1), 15-20.

Foley, K.M. 2005. The past and future of palliative care. Hastings Center Report, 35(6),
S42-46.

Fortin, M. 1999. O Processo de Investigacdo - da concecdo a realizacdo. Loures,

Lusociéncia.

Franco, P., Martins, C. 2000. A visita de familiares ao doente internado no HESE. Lisboa,
Nursing, 142, 34-36.

Freitas, C. 2000. Acredito em... Servir, 48(3), 129.

Frias, C.F.C. 2003. A aprendizagem do cuidar e a morte: um designio do enfermeiro em

formagdo. Loures: Lusociéncia.

Gambatto, R., Carli, F., Guarianti, R., Silva, A. & Prado, A. 2006. Mecanismos de defesa
utilizados pelos profissionais de salde no tratamento do cancro da mama. Revista
Psicologia para América Latina, 6.

Gibbons, M.B. 1993. Listening to the lived experience of loss. Pediatric Nursing, 19(6),
597-9.

Gil, A.C. 1991. Métodos e técnicas de pesquisa social. Editora Atlas, S.A.

Goetz, J.P. 1988. Ethnografia y dissefio cualitativo en investigacion educativa. Madrid,

Morata.

Goldman, A. 1998. ABC of palliative care. Special problems of children. BMJ 316(7124),
49-52.

Goldman A. 1999. Care of the dying child. Oxford University Press.

Ana Real 170



A Crianca e a Familia - O Cuidar em Fim de Vida

Goldman, A., Frager, G. & Pomietto, M. 2003. Pain and palliative care, in Schechter, N.L.,
Berde, C.B. & Yaster, M., Pain in infants, children, and adolescents. Philadelphia,
Lippincott Williams & Wilkins, ISBN 0-7817- 2644-1. Cap.30, 2° edition.

Gonzalez, O. 2000. Introduction to Palliative Care, in Legal Aspects of Palliative Care.

Hospice palliative Care Association of South Africa, 2-6.

Guarnieri, M.C.M. 1999. A crianca também fala em morte. Pediatria Moderna, 35(10),
837-39.

Guirro, E., Guirro, R. 2004. Fisioterapia dermato-funcional. Sdo Paulo, Manole, 3? edicao.

Gwyther, L., Cohen, J. 2009. Introduction to Palliative Care, in Legal Aspects of Palliative

Care. Hospice palliative Care Association of South Africa, 2-6.

Haddad, D.R.S. 2006. A morte e 0 processo de morrer de criangas em terapia intensiva
pediatrica: vivéncia do enfermeiro. Universidade Federal de Minas Gerais, Belo

Horizonte.

Hamlett, K.W., Pellegrini, D.S. & Katz, K.S. 1992. Childhood chronic illness as a family
stressor. Journal of Pediatric Psychology, 17(1), 33-47.

Haas, R. E., Patricio, Z.M 2000. O trabalhador de enfermagem e o paciente terminal:
possibilidades de uma conveniéncia saudavel com a morte. Floriandpolis, Texto e Contexto
de enfermagem, 9(2), 548-561.

Heinzer, M.M. 1998. Health promotion during childhood chronic illness: a paradox facing

society. Holistic Nursing Practice, 12(2), 8-16.

Helene, L.M.F., Silva, M.J.P., Souza, E. & Arantes, D.V. 1998. Perce¢cdo da morte por
profissionais de enfermagem que cuidam de criangas com AIDS. Sdo Paulo, O mundo da
saude, 22(2), 91-96.

Hennezel, M. 2002. Acompanhar Os Ultimos Instantes Da Vida. Coimbra, Sinais Vitais,
41.

Hennezel, M. 2003. N6s ndo nos despedimos: Uma reflexdo sobre o fim da vida. Lisboa,

Editorial Noticias, 22 edicéo.

Ana Real 171



A Crianca e a Familia - O Cuidar em Fim de Vida

Hesbeen, W. 2000. Cuidar no hospital: enquadrar os cuidados de enfermagem numa
perspectiva de cuidar. Loures: Lusociéncia. ISBN. 972-8383-11, 8, 201.

Himelstein, B., Hilden, J., Boldt, A. & Weissman, D. 2004. Pediatric Palliative Care. New
England Journal of Medicine, 350(17), 1752-1762.

Hinds, P.S., Oakes, L.L., Hicks, J., & Anghelescu, D.L. 2005. End-of-life care for children

and adolescents. Seminars in Oncology Nursing, 21(1), 53-62.

Hockenberry, M., Wilson, D., & Winkelstein, M. 2006. Wong Fundamentos de

Enfermagem Pediatrica. Rio de Janeiro, Moshy, 72 edicéo.

Holloway, 1. 1999. Basic Concepts for Qualitative Research. Oxford, Blackwell Science,
Ltd.

Holland, J.C, Rowland, J.H. 1990. Handbook of Psychooncology: Psychological care of
the patient with cancer. USA, Oxford University Press, 562-572.

Honoré, B. 2004. Cuidar: persistir em conjunto na existéncia. Loures, Lusociéncia.

Hopkins, V.L. 1998. Promover a Salde Espiritual, in Bolander, V.B., Enfermagem
Fundamental: Abordagem psicofisioldgica. Lisboa, Lusodidacta, 12 edicao.

Hopkinson, J.B., Hallett, C.E. & Luker, K.A. 2003. Caring for dying people in hospital.
Journal of Advanced Nursing, 44(5), 525-33.

Hopkinson, J.B., Hallett, C.E., & Luker, K.A. 2005. Everyday death: how do nurses cope
with caring for dying people in hospital? International Journal of Nursing Studies, 42(2),
125-133.

Horta, V.M.A. 1982. A crianca e o perigo da morte. Jornal Pediatria, 52, 357-60.

Hsiao, J.L., Evan, E.E. & Zeltzer, L.K. 2007. Parent and child perspectives on physician

communication in pediatric palliative care. Palliative Support Care, 5(4), 355-365.

Irish Hospice Foundation. 2005. Palliative Care Needs Assessment for Children.

Department of Health and Children

Ana Real 172



A Crianca e a Familia - O Cuidar em Fim de Vida

Kaunonem, M., Tarkka, M.T., Hautamaki, K. & Paunonen, M. 2000. The staff’s
experience of death of child and of supporting the family. International Nursing Review,
47, 46-52.

Kérouac, S. 1996. El Pensamiento Enfermero. Barcelona, Masson.

Kovacs, J. 2002. Morte e desenvolvimento humano. S&o Paulo, Casa do Psicélogo, 42

edicdo
Kibler-Ross, E. 1998. Sobre a morte e 0o morrer. Sdo Paulo, Martins Fontes, 82 edi¢éo.

Kupst, M.J., Schulman, J.L., Honig, J., Maurer, H., Morgan, E. & Fochtman, D. 1982.
Family coping with childhood leukemia: one year after diagnosis. Journal of Pediatric
Psychology, 7(2), 157-174.

Lacaz, C.P. 2003. Descortinando o Universo, a Familia da Crian¢a com Cancer: reflexfes

para os profissionais de satde. Sdo Paulo, Cabral.

Lage, I. 2005. Cuidados Familiares a Idosos, in Constanga, P., Antdnio F., Envelhecer em
Portugal. Lisboa, Climepsi Editores.

Lenton, S., Goldman, A., Eaton N. & Southall, D. 2006. Development and Epidemiology,
in Goldman, A., Hain, R. & Liben, S., Oxford Texbook of Palliative Care for Children,

Oxford University Press.

Limonero, G.J.T. 1996. El fenomeno de la muerte en la investigacion de las emociones.
Revista de psicologia geral y aplicada: Revista de la Federacion Espanola de
Asociaciones de Psicologia, 49 (2), 249-265.

Loff, A. 2000. Cuidados paliativos. Coimbra, Formasau, Colecgéo Sinais Vitais.

Lomba, L., Tinoco, N. 1999. O desafio de cuidar uma crianga em fase terminal.

Enfermagem, 13.

Lopes, V.F., Andrade M. 2007. A percecdo de profissionais de enfermagem sobre os
cuidados paliativos ao cliente oncoldgico pediatrico fora de possibilidade de cura: um
estudo na abordagem fenomenologica das relagdes humanas. Brazilian Journal of Nursing,
6(3), 27-35.

Ana Real 173



A Crianca e a Familia - O Cuidar em Fim de Vida

Lourengo, C., Rosario, H. & Varelas, L. 2001. A percecao do enfermeiro no cuidar do
doente terminal. Escola Superior de Enfermagem de Santarém.

Macedo, J.C.G.M. 2004. Elisabeth Kubler-Ross: a necessidade de uma educacéo para a

morte. Dissertacdo de Mestrado da Universidade do Minho.

Machado, A. 2006. Como lidam as criangas com a morte/luto. Revista Sinais Vitais, n°67,
45-50.

Mack, J.W., Hilden, J., Watterson, J., Moore, C., Turner, B., Grier, H., Weeks, J.C. &
Wolfe, J. 2005. Parent and physician perspectives on quality of care at the end of life in
children with cancer. Journal Clinic of Oncology, 23(36), 9155-61.

Malloy, P., Ferrell, B., Virani, R., Wilson, K., & Uman, G. 2006. Palliative care education
for pediatric nurses. Pediatric Nursing, 32(6), 555-61.

Martins, C.R. 2000. A familia e a hospitalizacdo: a participacdo da familia no cuidar.
Lisboa, Servir, 48 (3), 133-135

Marques, A., Santos, G., Firmino, H., Santos, Z., Vale, L., Abrantes, P., Barata, P., Moniz,
M., Amaral, A., Galvdo, M., Clemente, V., Pissarra, A., Albuquerque, G., &., Morais, |.
1991. Reacbes emocionais a doenca grave: Como lidar. Coimbra, Edicdo Psiquiatria

Clinica.
Mendes, M.L. 2005. Cuidar do cuidador. Faculdade de Medicina de Lisboa.

Menezes, R.A. 2004. Em busca da boa morte: antropologia dos cuidados paliativos. Rio

de Janeiro, Garamond, Fiocruz.

Minayo, M.C.S. 2004. Pesquisa social: Teoria, método e criatividade. Petrépolis, Vozes,
232 edicao.

Ministério da Saude. 2007. Cuidados Continuados Integrados nos Cuidados de Saude
Primarios. Missdo para os Cuidados de Saude Primarios, Lisboa, 2007

Monroe, B., Hansford, P., Payne, M. & Sykes, N. 2008. St Christopher’s and the future.
Omega, 56, 63-75.

Ana Real 174



A Crianca e a Familia - O Cuidar em Fim de Vida

Mooney-Doyle, K. 2006. An examination of fatigue in advanced childhood cancer. Journal
of Pediatric Oncology Nursing, 23(6), 305-10.

Neto, 1.G. 2000. Combater a dor: promover o conforto. Lisboa, Ordem dos Médicos, 6-9.

Neto 1.G. 2003. Cuidados Paliativos: o desafio para além da cura. Revista Portuguesa de
Clinica Geral, 19(1), 27-29.

Neto 1.G. 2004. Cuidados paliativos: vida e qualidade. Lisboa, Ordem dos Médicos, 20
(42), 48-50.

Nunes, D.C., Carraro, L., Jou, G.I. & Sperb, T.M. 1998. As criangas e 0 conceito de morte.
Psicologia: Reflexdo e Critica, 11(3), 579-590.

Nunes, R. 1998. O doente oncoldgico em fase terminal (atitudes e comportamentos dos
enfermeiros). Apontamentos do Curso Multidisciplinar de Cuidados Paliativos. Porto,
UCC do CROP.

Nunes, R., Branddo, C. 2007. Humanizacéo da Saude. Associacdo Portuguesa de Bioética
— Servico de Bioética e Etica Médica (FMUP). Coletanea Bioética Hoje — XIII. Gréfica de

Coimbra 2.

Oliveira, A. 2006. Olhar inquieto. O jovem perante a morte. Final de Vida. Revista da
Ordem dos Enfermeiros. (20), 16-30.

Oliveira S. 2010. Cuidados Paliativos para o0s mais pequenos. Available:
http://www.educare.pt/educare/Opiniao.Artigo.aspx?contentid=780611DEC036D336E04
00A0AB800255B&channelid=780611DEC036D336E0400A0AB800255B&schemaid=&0
psel=2 [Accessed 22 December 2012]

Opperman, C., Cassandra, K. 2001. Enfermagem Pediatrica Contemporanea. Loures,

Lusociéncia, 12 edicao.

Pacheco, S. 2004. Cuidar a Pessoa em Fase Terminal - Perspetiva Etica. Lisboa,

Lusociéncia, 22 edicéo.

Ana Real 175



A Crianca e a Familia - O Cuidar em Fim de Vida

Papadatou, D., Martinson, I.M. & Chung, P.M. 2001. Caring for dying children: a
comparative study of nurses' experiences in Greece and Hong Kong. Cancer Nursing,
24(5), 402-12.

Pearson, A., Vaugan B. 1992. Modelos para o exercicio de enfermagem. Lisboa, ACEPS.

Pedro, E., Funghetto. S. 2005. Concec¢des de cuidado para os cuidadores: um estudo com a

crianca hospitalizada com cancer. Revista Galcha de Enfermagem, 26(2), 210-219.

Pérez, M.C.G., Reyes C.R. 1999. La enfermaria en cuidados paliativos, in Gébmez M.S. et

al., Medicina Paliativa em la cultura latina. Madrid, Aran.

Pessini, L. 2003. A filosofia dos cuidados paliativos: uma resposta diante da obstinacao
terapéutica. Mundo da Saude, 27(27), 15-32.

Phaneuf, M. 2005. Comunicacdo, entrevista, relacdo de ajuda e validacdo. Loures,

Lusociéncia.

Phipps, S., Steele, R., Hall, K. & Leigh, L. 2001. Repressive adaptation in children with
cancer: a replication and extension. Health Psychology, 20(6), 445-51.

Pierucci, R.L., Kirby, R.S. & Leuthner, S.R. 2001. End-of-life care for neonates and
infants: the experience and effects of a palliative care consultation service. Pediatrics,
108(3), 653-660.

Pimentel, J.C. 1993. Que formacdo para as pessoas que lidam com doentes em fase

terminal? Divulgacao, 25, 54-56.

Pinto, J.R.C. 1990. O direito a verdade. Questdes Atuais de Etica Médica. Braga, Editorial
A. O., 4% edicdo.

Pinto, C.A.S. 1997. A crianca em fase terminal: a pratica do cuidar. Sinais Vitais, 13, 25-
28.

Pinto, M., Oliveira, A. 2006. Percecdo dos Enfermeiros Diante do Diagndstico de Criancas
Sem Possibilidades Terapéuticas e a Conduta em Relacdo a Familia. Revista da Sociedade

Brazileira de Enfermeiros Pediatras, 6(1).

Ana Real 176



A Crianca e a Familia - O Cuidar em Fim de Vida

Poles, K., Bousso, R.S. 2006. Compartilhando o processo de morte com a familia: a
experiéncia da enfermeira na UTI pediatrica. Revista Latino-Americana de Enfermagem,
14(2), 2007-2013.

Polit, D.F., Hungler, B.P. 1995. Fundamentos de pesquisa em enfermagem. Porto Alegre,

Artes Médicas, 32 edicéo.

Populacdo e Condicdes Gerais: Principais Indicadores Demograficos. 2003. Available:
http://www.ine.pt/prodserv/Indicadores/quadros.asp?CodInd=17. [Accessed 14 January
2012]

Postovsky, S., Moaed, B., Krivoy, E., Ofir, R. & Arush, B. 2007. Practice of palliative
sedation in children with brain tumors and sarcomas at the end of life. Journal of Pediatric
Hematology Oncology, 24(6), 409-415.

Potter, P.A., Perry, A.G. 2006. Fundamentos de Enfermagem: conceitos e procedimentos.

Loures, Lusociéncia, 5% edicao.

Pritchard, M., Burghen, E., Srivastava, D., Okuma, J., Anderson, L., Powel, B., Furman,
W.L. & Hinds, P.S. 2008. Cancer-related symptoms most concerning to parents during the
last week and last day of their child's life. Pediatrics, 121(5), e1301-13009.

Quivy, R., Champenhout, L. 2005. Manual de Investigacdo em Ciéncias Sociais. Lisboa:
Gradiva, 42 edicéo.

Reis, C.P. 2011. Cuidados Paliativos Pediatricos: Perspectivas dos Enfermeiros.
Dissertagcdo de Mestrado da Faculdade de Medicina da Universidade do Porto.

Ribas, M.E.O. 1994. Morir en casa. Revista Rol de Enfermeria, 62-65.

Ribeiro, L.F. 1995. Cuidar e tratar: formacado em enfermagem e desenvolvimento socio-
moral. Lisboa, Educa.

Richardson, R.J. 1999. Pesquisa Social - Métodos e Técnicas. Sdo Paulo, Editora Atlas
S.A, 32 edicéo.

Roper, N., Logan, W.W. & Tierney, A.J. 1995. Modelo de enfermagem. McGraw-Hill de
Portugal Lda, 3%dicéo.

Ana Real 177


http://www.ine.pt/prodserv/Indicadores/quadros.asp?CodInd=17

A Crianca e a Familia - O Cuidar em Fim de Vida

Rushton, C.H. 2005. A framework for integrated pediatric palliative care: being with
dying. Journal of Pediatric Nursing, 20(5), 311-325.

Rutter, S.M., Rutter, M. 1993. Developing Minds: Challenge and Continuity Across the

Lifespan. New York, Basic Books.

Sagara, M., Pickett, M. 1998. Sociocultural influences and care of dying children in Japan
and the United States. Cancer Nursing, 21(4), 274-81.

Santoro, D.C., Oliveira, C.M. 2003. ConsideracBes sobre morte subita no contexto do
cuidado. Revista Enfermagem Brasil, 2(5), 309-313.

Santos, M.C. 2001. A Crianca e o Hospital. Revista Nascer e Crescer, 10(2), 74-77.

Santos, F.S. 2009. Cuidados Paliativos - Discutindo a vida, a Morte e o Morrer. Sao

Paulo, Atheneu.

Sapeta, A.P.G.A. 2003. Formacao em enfermagem sobre cuidados paliativos e dor crénica.

Revista de Investigacdo em Enfermagem, 7, 24-35.

Sapeta P., Lopes M. 2007. Cuidar em fim de vida: fatores que interferem no processo de

interac¢cdo enfermeiro — doente. Revista Referéncia. Universidade de Lisboa. 11 série, n.4.

Saunders, C. 1976. Care of the dying-1. The problem of euthanasia. Nursing Times, 1003-
1005.

Saunders, C. 1991. Hospice and palliative care: an interdisciplinary approach. London,
Edward Arnold.

Schmitz, E.M. 1995. A Enfermagem em Pediatria e Puericultura. Sdo Paulo, Atheneu.

Seabra, S. 2009. Fim de Vida em Pediatria: Desafios Eticos. Dissertacdo de Mestrado em

Bioética da Faculdade de Medicina da Universidade do Porto.
Serrdo, D., Nunes, R. 1998. Etica em Cuidados de Saude. Porto Editora.

Silva, J. B., Kirschbaum, D.I.R. 1998. O sofrimento psiquico dos enfermeiros que lidam

com pacientes oncoldgicos. Revista Brasileira de Enfermagem, Brasilia, 51(2), 273-290.

Ana Real 178



A Crianca e a Familia - O Cuidar em Fim de Vida

Silva, M.J.P. 2003. Comunicacdo tem remédio: a comunicacgdo nas relagdes interpessoais

em saude. Séo Paulo, Loyola.

Silva, A. 2010. Cuidados Paliativos em Oncologia Pediatrica: experiéncias da equipe de

enfermagem. Dissertacdo de Mestrado da Universidade Federal do Rio Grande do Sul.

Souza, A.1.J. 1995. No cuidado com os cuidadores: em busca de um referencial para acéo
de enfermagem oncologica pediatrica fundamentada em Paulo Freire. Dissertacdo de

Mestrado da Universidade Federal de Santa Catarina, Floriandpolis.

Torres, R. 1979. O conceito de morte na crianca. Arquivos Brasileiros de Psicologia,
31(4), 29-34.

Torres, R. 1980. O Tema da morte na psicologia infantil: Uma revisdo da literatura.

Arquivos Brasileiros de Psicologia, 32(2), 59-71.

Torres, W.C. 2002. O conceito de morte em criancas portadoras de doengas cronicas.
Psicologia: Teoria e Pesquisa, 2(18), 221-229.

Twycross, R. 2000. Medicina Paliativa: filosofia y consideraciones éticas. Acta Bioethica,
6(1), 27-46.

Twycross, R. 2003. Cuidados Paliativos. Lisboa, Climepsi Editores, 22 edicéo.

Unidade de Missdo para os Cuidados Continuados Integrados (UMCCI). 2010. Proposta de

Revisdo do Programa Nacional de Cuidados Paliativos. Lisboa.

Valle, E.R.M. 1994. A psicologia na formacdo e manutencdo do desempenho da

enfermeira pediatrica. Revista Paul, 4(3).

Vale I.N., Souza S.R. & Carmona E.V. 2005. Nursing diagnosis identified during parent
group meetings in a neonatal intensive care unit. International Journal of Nursing

terminologie and classifications, 16 (3-4).

Vara, L.R.A. 1996. Relacdo de ajuda a familia da crianca hospitalizada com doenga de
mau prognadstico num servico de pediatria. Revista Portuguesa de Enfermagem, 1, 5-52.

Ana Real 179



A Crianca e a Familia - O Cuidar em Fim de Vida

Vieira, R.M. 2009. A Educagéo profissional da equipe de enfermagem sobre cuidados
paliativos nas unidades oncolégicas do hospital Dilson Goldinho de Montes Claros-MG.

Artigo de Graduacéo, Faculdades Unidas do Norte de Minas.

Vilelas, J. 2009. Investigacdo. O Processo de Construcdo do Conhecimento. Lisboa,

EdicGes Silabo.
Viorst, J. 1998. As perdas necessarias. Sdo Paulo, Melhoramentos.

Waldow V.R. 2004. O cuidado na saude: as relagdes entre o eu, 0 outro e 0 cosmos. Rio

de Janeiro, VVozes.

Walker, J.G., Manion, 1.G., Cloutier, P.F. & Johnson, S.M. 1992. Measuring marital
distress in couples with chronically ill children: the Dyadic Adjustment Scale. Journal of
Pediatric Psychology, 17(3), 345-57.

Wasserman, M.D.A. 1992. Principios de tratamento psiquiatrico de criancas e adolescentes
com doengas fisicas, in Garfinkel, B., Carlson, G. & Weller, E., Transtornos psiquiatricos

da infancia e adolescéncia. Porto Alegre, Artes Médicas.

Watson J. 1996. Watson’s theory of transpersonal caring, in Walphu PH, Neuman B.
Blueprint for use of nursing models: education, research, practice and administration. New
York (NY/USA): NLN Press, 141-84.

Watson, J. 2002. Enfermagem: ciéncia humana e cuidar. Uma teoria de enfermagem.

Loures, Lusociéncia.

Whaley, L., Wong, D. 1999. Enfermagem Pediatrica: elementos essenciais a intervengdo
efectiva. Rio de Janeiro, Guanabara Koogan, 52 edig&o.

White, K., Kolman, M.L., Wexler, P., Polin, G. & Winter, R.J. 1984. Unstable diabetes and
unstable families: a psychosocial evaluation of diabetic children with recurrent
ketoacidosis. Pediatrics, 73(6), 749-755.

Wolfe, J., Klar, N., Grier, H., Duncan, J., Salem-Schatz, S., Emanuel, E. & Weeks, J.C..
2000. Understanding of prognosis among parents of children who died of cancer: impact
on treatment goals and integration of palliative care. JAMA, 284(19), 2469-2475.

Ana Real 180



A Crianca e a Familia - O Cuidar em Fim de Vida

Wolfe, J., Hammel, J.F., Edwards, K.E., Duncan, J., Comeau, M., Breyer, J., Aldridge,
S.A., Grier, H.E., Berde, C., Dussel, V. & Weeks, J.C. 2008. Easing of suffering in
children with cancer at the end of life: is care changing? Journal of Clinical Oncology,
26(10), 1717-1723.

World Health Organization. 1998. Cancer pain relief and palliative care in children.

Geneva.

Zavaschi, M., Bassols, M.A.S., Sanchhez, P.C. & Palma, R.B. 1993. A Reacdo da Crianca
e do Adolescente & doenca e a morte - Aspetos Eticos. Bioética, 1(2), 165-72.

Zorzo, J. 2004. O processo de morte e morrer da crianga e do adolescente: vivencias dos
profissionais de enfermagem. Dissertacdo de Mestrado da Universidade de Sao Paulo.

Ana Real 181



A Crianca e a Familia - O Cuidar em Fim de Vida

Ana Real 182



A Crianca e a Familia - O Cuidar em Fim de Vida

ANEXO | — PEDIDO DE AUTORIZACAO PARA
EFETIVACAO DO ESTUDO DE INVESTIGACAO

Ana Real 183



A Crianca e a Familia - O Cuidar em Fim de Vida

Exmo. Senhor
Professor Doutor Rui Henrique, Director da Escola

Portuguesa de Oncologia do Porto

Assunto: Pedido de autorizacao para efectivagdo do projecto de investigac@io de mestrado

Dados do Investigador Principal:

Nome - Ana Filipa Gomes de Deus Real

Habilitagdes — Licenciada em Enfermagem

InstituicGo onde trabalha - Hospital Santa Maria, Porio

Aluna do Curso de Mestrado em Cuidados Paliativos na Faculdade de Medicina da UP

Titulo do projecto de investigagdo:

“A Crianga e a Familia — O cuidar em fim de vida. "

Subscrevo este pedido solicitando a V. Exa. na qualidade de Investigadora
principal, autorizacdo para a efectivagdo do projecto de investigacdo em epigrafe, a
realizar aos Enfermeiros do Servico de Pediatria do IPO de Francisco Gentil, Porto — EPE.

Remeto em anexo toda a documentacdo necessdria & autorizagdo do projecto de

investigagdo supracitado.

Com os melhores cumprimentos,

Porto, 26 / Janeiro / 2012

A Investigadora Principal

b Rl

Ana Real 184



A Crianca e a Familia - O Cuidar em Fim de Vida

ANEXO Il - AUTORIZACAO DO ESTUDO DE
INVESTIGACAO

Ana Real 185



A Crianca e a Familia - O Cuidar em Fim de Vida

Mensagem de Impressdo do Hotmail Page 1 of 1

Pedido de autorizacdo para efectivacio do projecto de
investigacao de mestrado

De: Jose Carneiro (jcarneiro@ipoporto.min-saude.pt)
Enviada: sexta-feira, 17 de fevereiro de 2012 14:45:47
Para:  anafgdreal@hotmail.com

Boa Tarde;

Em resposta ao seu pedido datado de 26 de Janeiro de 2012, informo que o projeto de investigacdo
“A Crianga e a Familia — O cuidar em fim de vida.” é vidvel.

Deve contactar a Enfa. Amélia Ramalhado, Enfermeira Chefe do Servigo de Pediatria, a fim de
agilizar o processo.

Ao dispor;

José Carneiro

Ass. Técnico - EPOP

Tel. +351 225 084 000 Ext. 5204 | E-mail jcarneiro@jipoporto.min-saude.pt

b‘% Antes de imprimir a mensagem, verifique se realmente precisa da impressdo. Proteja o ambiente!

http://du106w.dub106.mail. live.com/mail/PrintMessages.aspx?cpids=0dd5d0f5-5976-... 30-10-2012

Ana Real

186



A Crianca e a Familia - O Cuidar em Fim de Vida

ANEXO Ill - DECLARACAO DA EFETIVACAO DO
ESTUDO DE INVESTIGACAO
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IPOPORTO

INSTITUTO PORTUGUES DE ONCOLOGIA DO PORTO FG, EPE

Escola Portuguesa de Oncologia do Porto
Numero de Identificagdo (NIPC) 506 362 299

DECLARACAO

Para os devidos efeitos declara-se que, o Projeto de Investigagcdo “A Crianga e a
Familia — O cuidar em fim de vida’, desenvolvido por Ana Filipa Gomes de Deus

Real no Servigo de Pediatria, foi devidamente autorizado por esta Escola.

Porto, 18 de Outubro de 2012

Escola Portygtes g B R AT R to

:’JNCO‘ GIA DO PORTO

rY
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Guiao de entrevista semiestruturada para os Enfermeiros do Servico de
Pediatria do IPOP

Esta entrevista centra-se no @mago de uma tese de mestrado que visa contribuir para a
melhoria dos cuidados centrados na Crianca em fim de Vida e Familia numa Unidade de

Agudos, sensibilizando os Profissionais de Salde para a filosofia dos Cuidados Paliativos.

[Procede-se pedindo autorizacdo para gravar a entrevista, garantindo o anonimato. Todas
as informagdes decorrentes do estudo sdo confidenciais e apenas serdo subordinadas para
fins cientificos. No término do estudo, podera aceder aos resultados do mesmo, 0s quais

serdo, se o desejar, remetidos através do contacto com a investigadora.]

Cadigo: Data:

Género:
Idade:

HabilitacGes Literarias:

Categoria Profissional:

Tempo de Experiéncia no IPOP servico de Pediatria:

Local:

1. O que significa para si Cuidados Paliativos Pediatricos?
1.1 E fim de Vida?

2. Quais os pensamentos que Ihe ocorrem face a crianca em fim de vida?

3. Quais os sentimentos verbalizados pelos enfermeiros quando cuida a crianga em fim de

vida e a familia?

4. Que cuidados de enfermagem séo prestados no servico a crianga em fim de vida?

5. Como cuida da familia que esta a sofrer com a iminente perda da crianca?
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6. Que estratégias sdo utilizadas pelos Enfermeiros no cuidar a criangca em fim de vida e

familia na Pediatria?

7. Que dificuldades sente quando cuida uma crianca em fim de vida e familia, e tem que a

acompanhar no seu processo de morrer?

8. No dia-a-dia da sua pratica clinica, sdo vividos momentos de alegria intrinsecos a
partilha no ato de cuidar. Porém, nesta vivéncia profissional e afectiva também ha o
confronto com o sofrimento por parte da crianca e familia sob a forma como lidam com a
doenca incuravel/avancada e a morte.

Que necessidades sente no ambito do cuidar a crianca e a familia em fim de vida?

9. Que sugestdes tém para um melhor cuidar?
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CONSENTIMENTO INFORMADO
FACULDADE DE MEDICINA DA UNIVERSIDADE DO PORTO

“A Crianga e a Familia - O Cuidar em fim de vida. ”

O presente estudo visa compreender as implicacGes do cuidar da crianga em fim de vida e
familia sentidas pelos Enfermeiros numa unidade de pediatria. Sucede-se no &mbito do Mestrado
em Cuidados Paliativos, pela mestranda Ana Filipa Gomes de Deus Real, licenciada em
Enfermagem e P6s-Graduada em Cuidados Paliativos. Com esta investigacdo, aspira-se contribuir
para a melhoria dos cuidados centrados na crianga em fim de vida e familia numa unidade de
agudos, sensibilizando para a filosofia dos cuidados paliativos.

Para que este estudo seja bem sucedido, é importante que integre este designio,
colaborando através da realizacdo de uma entrevista semiestruturada com questfes orientadoras,
gravada por meio audio.

A sua colaboragdo neste estudo é voluntaria e sem qualquer detrimento na relagdo de
trabalho com a entidade empregadora, podendo recusar participar neste ou desistir, a qualquer
momento.

Todas as informacGes decorrentes do estudo sdo confidenciais e apenas serdo subordinadas
para fins cientificos. No término do estudo, podera aceder aos resultados do mesmo, 0s quais serao,
se o desejar, remetidos atraves do contacto com a investigadora.

Seré supervisora de todo o estudo a Professora Doutora Maria Manuela Amorim Cerqueira,
orientadora da Dissertagcdo de Mestrado, Enfermeira com especialidade em Cuidados Paliativos
pela Universidade de Lisboa e Professora Adjunta na Escola Superior de Saude do Instituto
Politécnico de Viana do Castelo.

Este projeto de investigacdo foi aprovado e autorizado pela Comissdo de Etica e pelo
Conselho de Administracdo do IPOFG, Porto — EPE.

Congratulamos condignamente, a sua cooperagéo neste estudo.

Porto, de de 2012.

A Investigadora,

(anafgdreal@hotmail.com) / (+351) 933931119.
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DECLARAGAO DE CONSENTIMENTO

Considerando a “Declaracio de Helsinquia” da Associacdo Médica Mundial
(Helsinquia 1964; Tdéquio 1975; Veneza 1983; Hong Kong 1989; Somerset West 1996 e
Edimburgo 2000)

Designacdo do Estudo:

“A Crianga e a Familia - O Cuidar em fim de vida”

Eu, abaixo-assinado, ,

compreendi toda a explicacdo que me foi fornecida acerca da investigacao que se tenciona realizar,
bem como do estudo em que serei incluido. Foi-me dada oportunidade de fazer as perguntas que
julguei necessarias, e de todas obtive resposta satisfatoria.

Tomei conhecimento de que, de acordo com as recomendagdes da Declaracdo de Helsinquia, a
informacdo ou explicacdo que me foi prestada versou os objetivos, os métodos, os beneficios
previstos, 0s riscos potenciais e o eventual desconforto. Além disso, foi-me afirmado que tenho o
direito de recusar a todo o tempo a minha participacdo no estudo, sem que isso possa ter como
efeito qualquer prejuizo para a minha pessoa

Por isso, consinto que me seja aplicado o0 método proposto pela investigadora.

Data: / /2012

Assinatura do participante:

A Investigadora responsavel:
Nome:

Assinatura:
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APENCICE 11l - EXEMPLO DE TRANSCRICAO DE UMA
ENTREVISTA
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Entrevista n°10 - Codigo AR10

R: 1. O que é que significa para si Cuidados Paliativos Pediatricos?

E10: O que é que me ocorre com Cuidados Paliativos Pediatricos é a qualidade nos
cuidados, dar o maximo de conforto as criangas, proporcionar o que eles entendem que...
(pausa por interrupcéo de colega externa) proporcionar 0 que a crianga acha que € o
melhor para ela seja o estar em casa, seja 0 estar no hospital, se ele entender que se sente
mais confortavel nesta fase final junto da sua familia nés tentamos a0 maximo e para mim
isso faz todo o sentido, o cuidado final no domicilio se assim entenderem; o controlo da
dor; o tentar proporcionar momentos de lazer de acordo com as circunstancias que ela
sempre sonhou; tentar organizar a vida da criancga para ver se € possivel fazer isso... Todo o

melhor.

R: 1.1. E o0 que entende por fim de vida?

E10: Fim de vida mesmo, o que é que eu entendo por fim de vida? E quando a crianca se
entrega e diz chega, que chegou ao fim da sua luta. E portanto todas as medidas efetuadas a
nivel curativo ndo foram eficazes, a qualidade de vida foi conseguida e entdo na fase final
consegue respirar tranquilamente. Alids ndo conheco nenhum que assim ndo tenha sido

aqui no servigo, dizer chega, vou partir.

R: 2. Quais os pensamentos que Ihe ocorrem face a crianca em fim de vida?
E10: O que penso? Nos fazemos o melhor, acho que se a dor estiver controlada e a
ansiedade da prdpria morte da crianca estiver controlada, acho que a nossa missdo foi

completa. A nossa, a dos pais, a dos médicos e de toda a equipa.

R: 3. Quais sdo os sentimentos que lhe ocorrem quando cuida e crianga em fim de
vida e a familia?

E10: Injustica, sofrimento, muito sofrimento, no fundo que...Para qué? O porqué de ser
uma crianga, no fundo esté relacionado com a injustica, ndo é? E entender na minha cabega
porqué que esta crianga teve que passar por esta fase toda, e perguntou-me dos pais
também?

R: Sim!
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E10: N&o h& palavras para comecar, por isso nos sentimos impotentes. Nao ha palavras de
conforto que por mais que se tenha uma boa base educacional se consegue dar, que
tranquilize e acalme o coracdo daqueles pais, por isso é que nos sentimos pequeninos, N&o
€? Sentimo-nos muito pequeninos, mas de facto sentimos nos proprios revolta, sofrimento,
angulstia porque vamos estar presentes, sabemos que vai acontecer e é muito injusto
também para nds, mas no fundo naquelas situagbes em que ja € um acarretar de muitos
anos, se calhar também sentimos um bocadinho de tranquilidade nessa fase final. No fundo
€ uma mistura muito grande de sentimentos, ndo sei se Ihe estou a responder a tudo o que
quer, porque isto tem pano para mangas e muitos termos podem ser colocados. Ha dias que
se calhar controlamos melhor as situacbes com um tipo de sentimentos, ha outros que

temos outros...

R: 4. Que cuidados de enfermagem presta a crianca em fim de vida?

E10: Acima de tudo conforto. Cuidados de higiene, antes, se assim o desejarem porque
sendo o desejarem também ndo o presto, tentar ao maximo o conforto, porque esta tudo
relacionado com o conforto. Controlar a sintomatologia, controlar a dor, por aquela crianca
0 mais tranquila possivel, para que ndo sofra, sem sofrimento, seja com analgesia, seja com
massagem, seja com a minha méo dada, seja com 0 meu sorriso, seja com 0 meu siléncio.
Eu conheco aquela crianca, portanto eu tento fazer o que eu acho, no fundo o que ela assim

0 deseje.

Também estamos num grande passo para concretizar os cuidados ao domicilio, mas ainda
estamos muito a meio do caminho. Chegou-se a falar de haver uma equipa e esta quase,
uma equipa bem formada para prestar esses cuidados. N6s o que fazemos € fazer os
ensinos, eles vao para casa assim que os pais entendem e a crianca também, fazemos 0s
ensinos e os pais fazem o que nos enfermeiros fariamos se estivéssemos la. Temos o
telefone aqui e todo o apoio para quando eles precisarem, durante 24h, ligarem e
perguntarem o que precisam fazer, aconteceu isto, aconteceu aquilo e nds estamos ca para
ajudar, portanto, ndo é uma presenca fisica 14, mas no fundo estamos contactaveis, damos
0s ensinos e a base para eles fazerem isso. Alias, acontece isso muitas vezes, ainda no
outro dia morreu uma menina, ha dois dias atrds a mae ligou para ca a perguntar o que

tinha que fazer, ja depois de ter morrido a menina. Portanto nds proporcionamos essa
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informacdo porque ela estava em panico, porque tinha preparado tudo antes, mas néo sabia
0 que era o depois. Entdo ndo é sé antes, mas também estamos cé depois para ajudar no pés

morte.

R: 5. Como cuida a familia que esta a sofrer com a iminente perda da sua crianca?

E10: Com mais tranquilidade. Se calhar um bocadinho mais de tranquilidade, carinho e
afeto na forma como abordo o discurso, tento manifestar isso, mostro disponibilidade total
para estar a ouvir e fazer o que for preciso. Tento dar o meu melhor, tento dar o meu
melhor. Comunicagé&o tranquila, disponibilidade, siléncio se assim o entenderem. No fundo
tento apalpar um bocado terreno, ha aqueles que querem falar e ha aqueles que preferem o

siléncio.

R: 6. Que estratégias define no dia-a-dia quando cuida a crianca em fim de vida e a
familia?
E10: Que estratégias defino como assim?

R: De que forma pde em pratica todos esses cuidados que me referiu?

E10: O que € que nos fazemos como equipa, sabendo que a crianca estd em fim de vida.
Olhe, proporcionamos... A nivel de cuidados destacamos mais tempo, a nossa chefe tenta-
nos por ja sé com aquela crianca para nos dedicarmos a 100%. Tenta-nos por com menos
doentes possivel ou até s6 com aquela crianca, 0 que da para prestarmos uma maior
atencdo. Também, temos uma médica e uma enfermeira a mais, que € a tal semi-equipa ja
dos cuidados paliativos, que é o tal grupo que no inicio se pensou fazer, essa médica é
muito vocacionada para os cuidados paliativos e tenta transportar a equipa toda para isso,
ndo é? E entdo, essa médica esta contactavel e dd& um apoio. A enfermeira também
colabora com essa médica, transporta a mensagem para equipa, mas estou a falar daquelas
mais até do domicilio...

Ora bem, o que é que eu fagco sabendo que aquela crianca a minha frente vai morrer,
naquele meu turno, por exemplo? (pausa...) Humm, portanto, tento chamar a familia que a
crianga assim o entenda, tento fazer com que os pais se despegam da crianga, tento para
depois ndo haver um corte tdo grande e para ndo haver a sensacéo de nao se ter despedido.
Por exemplo, algumas vezes sé esta ca um progenitor, e tento chamar logo o outro para que

sinta que esta cad no momento, mais, no momento de siléncio.
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No p6s morte, isto ndo acaba, ha reunides, encontros, passeios de pais, que os filhos ja
morreram ca, portanto, ha uma continuacdo, nao vou dizer que é perfeito porque se calhar
ndo é ainda, mas ha uma continuacdo, volta e meia ha encontros com a equipa. Também ha
muito encontros, esta mée que vocé viu agora, por exemplo, pertence a um grupo que séo a
que nds rotulamos de criangas em cuidados paliativos que elas auto defendem-se como um
grupo, e acho muito bem, porque todas se conhecem, todos tém a mesma vivéncia, entao
elas préprias se organizam e volta e meia chamam voluntarios da Acreditar e voluntarios
da Liga. Elas prdprias, eles proprios organizam encontros onde vdo com os filhos e ¢
6timo; € um convivio, elas convivem todas umas com as outras, dizem umas brincadeiras,
também as vezes vao os enfermeiros. Tudo isto ja que em cuidados paliativos podem
demorar imenso tempo... E uma forma, uma estratégia de preservar a dignidade deles,
entdo isso também ¢é algo que esta relacionado com os voluntéarios que também trabalham
connosco, com certeza, nao é tao enfermagem, mas claro que volta e meia também somos

chamados para esses encontros.

R: Nao s6 especificamente no ato em si de partida, mas reporte-me também

estratégias usadas no tempo em gue antecede a morte e que a crianca esta viva agui

No servico?
E10: Tem o pai e a mae presente, estd sozinha no quarto, privacidade, tem normalmente a

pedido deles a escuriddo, um bocadinho mais ténue a luz do quarto, portanto também é
uma providéncia. O colchdo ¢ mudado para um colchdo de conforto...

Hummm... Ha também a terra dos sonhos, e ha outra associacdo que agora ndo me recordo
do nome... nds se soubermos que aquela crianga quer ir conhecer o Vitor Baia, em que o
sonho dele é ir l4... ndés encaminhamos no sentido do voluntariado, nés encaminhamos
para realizar o sonho aquela crian¢a enquanto pode, portanto sdo outras estratégias também
muito importantes, ndo ¢? Ir a Disneylandia, sei la... é possivel. Ja, muitas vezes, eles vao
muitas vezes a Disneylandia, a maior parte deles quer conhecer jogadores de futebol, ou
eles vém c4a, como V€ as vezes na televisao, sao eles que os chamam. Eles vém cé ou entédo
eles vao |4 aos estadios, aos jogos, também vao ver o Porto, ou assim, essas coisinhas séo
muito importantes, para eles, vocé nem imagina a alegria que ndo é nestas criancas. No

fundo essa é a forma de proporcionar a dignidade deles, a dignidade que cada um quer e
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deseja. No fundo ¢ a realizacdo de um sonho, um, dois, trés, o que for preciso, mas pelo
menos um, j& é. Para nos é gratificante, € bom, € muito bom ver o sorriso de uma crianga.
Ja os vi a partir para ir para a Disneylandia e vocé ndo tem ideia da alegria que é vé-los
todos contentes, que iam ver o Mickey, ndo sei qué! O que para nos é facil, para eles € um
sonho. Sé&o estas as estratégias que sdo todas elas muito importantes. Acho que de uma
maneira em geral, a nivel de... de... de... estratégias... se consegue. (Sorriu)

R: 7. Que dificuldades sente quando cuida uma crianca em fim de vida e a familia, e
tem que a acompanhar no seu processo de morrer?

E10: Nao ha palavras, ndo venham cé com o melhor assim... A maior parte das vezes ndo
digo nada, porque ndo ha palavras mesmo, ndo ha uma palavra, uma frase que va acalmar
aqueles pais, portanto acho que as vezes o siléncio nesse momento ou so estar ao lado dela
de mdo dada com a mde ou com a crianca ja é bom, porque o que € que vamos dizer? O
que é que vamos dizer, foi o melhor para ti? Isso diz-se a uma crian¢a? Isso ndo se diz a
ninguém, quanto mais a uma crianca? N&o é justo, ndo é uma etapa da vida. Portanto com a
comunicacdo, nesse sentido eu vou para onde o caminho me levar na conversa, tenho esse
mecanismo de 14 esta direcionada para ali, é para ali que eu vou, também ja trabalho aqui
ha algum tempo, também ja tenho os meus mecanismos e tenho variadissimas situagdes
nada é igual a nada, nenhuma delas é igual a nenhuma delas. E assim, eu sei que vou... eu
sei que nao é isto que se deve dizer, mas no fundo é um bocadinho de mim que parte com
aquela crianca. E que sinto toda a injustica, que no fundo ndo é igual & dos pais, mas
também a sinto, porque nds também estamos c4, ndo é uma gripe, ndo é uma apendicite,
sd0 muitos anos, entdo em cada um que vai, vai um bocadinho de noés. Claro que nos,
também temos momentos de alegria, muitos momentos de alegria como todos eles, mas
somos uma familia. N6s somos uma familia neste tipo de cuidados, seja 0s curativos, seja
os paliativos.

Lidar com o ponto de partida déi, eu acho que € dificil para toda a gente, portanto doi ver
aquela angustia da familia, aquilo tudo, déi ver a crianca a partir, mas se for eu amarro
aquilo como, e entro com toda a coragem, é para mim aquilo, entdo eu estou l& para ajudar.
No fundinho eu preferia ndo estar ali, mas ndo, nunca na vida eu pedi a ninguém, a minha
chefe eu ndo quero ficar com esta crianca, porque eu sei que ela esta prestes a ir, ndo quero

ndo é? Mas ficando amarro, abrago a causa ¢ dou o meu melhor, isto ¢ muito ambiguo... é
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tudo, o encarar os dois, a crianga e a familia é dificil. Por exemplo, eu ndo sou mée, mas
sou tia e de facto é dificil, é dificil ndo projetar isto nos nossos, claro que ndo sdo meus
filhos, mas eu neles, a gente projeta um bocadinho e isso ndo é nada saudavel, claro que

ndo é nada saudavel, mas pronto...

R: 8. No dia-a-dia da sua prética clinica, vive momentos de alegria na partilha do
cuidar, mas também se confronta com o sofrimento por parte da crianca e familia sob
a forma como lidam com a doenca incuravel e a morte.

Que necessidades sente no @mbito do cuidar em fim de vida a crianca e a sua familia?
E10: Hummm, necessidades... é assim ha reunides multidisciplinares, ndo sei se ja ouviu
falar daquela operacao do sorriso, dos palhagos...

R: Operacdo Nariz Vermelho?

E10: Isso mesmo, hd um encontro qualquer, que houve aqui, h& estratégias de
autoconhecimento de nés todos, tudo. Se eu entro no quarto e aquela crianga morre, a
familia vai embora, acabou, isto vai ficar aqui; ha necessidade sim, de n6s encontrarmos,
reunimo-nos e de dar um grito cé para fora, no fundo. Claro que para isso eu acho que falta
formacdo, nunca é demais, a formacdo nunca é demais. Estamos todos virados para o
mesmo, também, por mais que a equipa seja um bocadinho todos diferentes, mas um
bocadinho todos iguais... Todos vivemos 0 mesmo, tentamos todos falar a mesma lingua,
mas que isto depois de 9 anos apesar de ndo serem 0s tais 25 anos que muita gente diz, isto
ndo mata mas aleija, aleija. Claro que ha estratégias que acho que aqueles encontros de
grupo, de autoconhecimento, de confianca que ha muito por ai, de sorrir, e até tomar um
café com a equipa toda eu acho que é super saudavel.

NOs no dia-a-dia estamos nas nossas rotinas, nas nossas coisas normais, quando ha
sentimentos destes tanto no inicio de uma doenca como do fim de uma doenca eles
afloram, por mais que eles nos tenham desaparecido, eles afloram, os afetos vém ao de

cima.

R: Quando acompanha a crianca em fim de vida, como faz a sua gestdo emocional?

E10: Eu choro. Se for preciso eu rio se for preciso. Eu saio daqui e choro se for preciso e
peco para, vamos dar uma volta, que eu preciso, se for preciso portanto, eu tento nao é

acabou e fechou a porta, eu ndo consigo, ndo da, portanto as estratégias no dia-a-dia
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guando vém estas coisas a cabega, é tentar abstrair e afastar mesmo. O que eu tento fazer
cada dia que saio daqui é o tentar fechar a porta de uma maneira geral, mas em situagdes
mais graves se Vém uma ideia a cabeca eu abstraio-me logo com outra coisa qualquer que é
para ndo sofrer tanto, mas logo na hora € o que tiver que ser, chorar, rir. Por exemplo,
tenho aqui uma mae hé pouco tempo que ela era assim muito para a frente, entdo ela achou
melhor rir, porque a filha queria que ela ri-se, entdo ri com ela embora ndo estivesse a
achar graca nenhuma, mas eu tive que rir e ri, portanto € isso, na hora faco o que o meu
coracdo manda. La fora a gente vai tentando abstrair-se, ndo tenho outro nome, tento-me
esquecer um bocadinho, ndo esquecer em si, mas € para ndo perturbar, mas ¢ muito dificil,

& muito dificil mesmo. Sdo muitos afetos, 24h sobre 24h, mesmo.

R: 9. Tem alguma sugestao a referir para um melhor cuidado?

E10: Mentes abertas e formacao.

Também ao nivel do domicilio. E assim, a Equipa de Cuidados Paliativos que esta em fase
de construcéo, deve articular-se. N&o estou a dizer que é uma coisa que ndo vai acontecer,
acredito que vai, mas esta-nos a faltar. Pondo-me no lugar da crianca também os amigos,
ndo s6 a familia, também sdo muito importantes, e uma preparagdo dessas, nao € facil para
os amigos. E a familia, o cdozinho e 0 gato e a escola com os tais amigos tanto os de rua,
como os da escolinha, como os do desporto, quantos amiguinhos. Quando chegam aqui, € 0
que falta, hd uma quebra um bocadinho grande nas amizades, tanto nas crian¢as, Como nos
adolescentes e se calhar, para eles na fase final eles também sdo muito importantes,
principalmente, o melhor amigo, porque nés todos tivemos o melhor amigo de infancia e se
calhar essa preparacdo desse amigos, por mais, a familia esta ca, ja sabe como €é, mas esse
amigo nado, também se calhar era fundamental e eu sinto essa falta, isso sim. Sinto falta
destas criangas verem os amiguinhos todos 1a da escola e da rua, se calhar até tem saudades
e querem falar afinal isto ndo esta a correr bem... mas claro que também néo € facil para os
amigos, muitas vezes nem imagina a cara deles quando entram aqui basta até se calhar sé
de um més sem os ver, que eles mudam muito, ndo é? (...) Essa preparagdo e integragdo da

parte do grupo de amigos, acho que falta e também é uma falha.

R: Muito obrigado pelo contributo.

E10: De nada! VVocé vai ter pano para mangas, se for toda a gente como eu...
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APENCICE IV - MATRIZ DE REDUCAO DE DADOS
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Matriz de Reducéo de Dados
Entrevistas dirigidas aos Enfermeiros

Tratar a Crianca de uma Forma Global

e .. .tratar a crianca de uma forma global, personalizada num periodo ao qual, no fim de

vida da propria crianga.” (E1)

Cuidados Né&o Curativos

e “Os cuidados paliativos pediatricos sdo todo o tipo de cuidados que se presta a crianga e
a familia mais chegada, numa fase em que ja ndo é possivel investir com tratamentos
curativos, em que se vai a caminho de uma morte iminente...” (E3)

e “Sdo cuidados prestados a crianga e a familia a partir do momento em que se perspetiva
que hd um diagndstico de doenca oncologica na crianca e terd& um fim que sera
possivelmente a morte...” (E4)

e “(...) s30 os cuidados que nao sao cuidados curativos(...)” (ES)

e “Acho que nos paliativos tem que abranger o cuidado a crianga, mas também a
familia...” (ES)

e “...cuidados de exceléncia para a crianga e para a familia.” (E6)

Promover Apoio Emocional a Crianca e & Familia

e “...dar o apoio emocional necessario a familia e a crianca em fim de vida, nomeadamente
ver as preferéncias da crianga...” (E2)
e “...proporcionar o que a crianga acha que ¢ o melhor para ela... seja o estar em casa, seja

o estar no hospital...” (E10)

Diagnostico de Necessidades Familiares

e “...investigar se aqueles pais estdo capazes ou ndo, ou se querem que o filho morra cé ou
em casa; sdo sempre eles que decidem e temos que verificar se tem as condigdes

necessarias € assegurar o apoio necessario para morrer em casa.” (E2)
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Controlo de Sintomatologia

e “(...) € necessario dar apoio a sintomatologia, aliviar o desconforto, para minimizar a
dor fisica...” (E3)

¢ “(...) melhor controlo da dor... controlo de sintomas localizados (...)” (E7)

¢ “(...) cuidados que por si incluiam o nao sofrimento da crianga (...)” (E9)

e “(...) o controlo da dor (...)” (E10)

e ““(...) aliviar a sintomatologia e o sofrimento na crianca e na familia.” (E11)

Promover Qualidade de Vida

e “(...) sdo perspetivados a partir do diagnostico para que aquela crianca e familia tenham
a maxima qualidade de vida possivel.” (E4)

e “Significa qualidade de vida no momento da morte (...)” (E6)

e “(...) é proporcionarmos quer a crianga quer a familia, a melhor qualidade de vida,
melhor conforto, tudo a todos os niveis.” (E7)

¢ “Vamos associar uma qualidade de vida ao fim da vida (...)” (ES)

e “(...) prestar um fim de vida com qualidade... e 0 mdximo conforto(...)” (E9)

e ““ Cuidados Paliativos Pediatricos é a qualidade nos cuidados (...)” (E10)

Cuidados em Fim de Vida

e “Para mim cuidados paliativos pediatricos ¢ quando... chegamos ao fim da linha...
Nesta fase fazemos a preparacao para o que sera no futuro (...)” (E7)
e “Significa prestar os cuidados em fim de vida a crianga...” (E9)

e “S&o cuidados que sdo prestados em fim de vida...” (E11)

Proporcionar Conforto

e “(...) tentar acalma-Ia, dar-lhe um ambiente tranquilo, para que ela esteja em paz.” (E3)

¢ “Sem dor, com conforto, com carinho, com ambiente protegido, tudo o que ¢ possivel.”
(E6)

e “(...) dar o maximo de conforto as criancas (...)” (E10)

¢ “(...) o tentar proporcionar momentos de lazer de acordo com as circunstancias que
sempre sonhou; tentar organizar a vida da crianga para ver se é possivel fazer tudo isso
(...)” (E10)
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Falta de Controlo da Doenca

e “Todo aquele periodo em que temos uma crianga ao qual a doenca ndo estd a ser
possivel controlar (...)” (E1)

e “(...) apesar de tudo o que se possa fazer (...) a doenca vence, ¢ uma luta desigual (...)”
(E8)

e “(...)todas as medidas efetuadas a nivel curativo ndo foram eficazes...” (E10)

Doenca irreversivel

e “(...) ¢ iminente ou hd a no¢do que a crianca nao vai ultrapassar essa dificuldade(...)”

(E1)

Decisdo de ndo reanimar

®“(...) ¢ definido de acordo com o servigo, a crianga ¢ a familia, o tratar a crianga € a

decisdo de nao reanimar.” (E1)

Morte orgéanica/ fisica

e “(...) para mim fim de vida ¢ a nivel corporal e ndo espiritual (...) s6 acaba com a
cessagdo dos sinais vitais.” (E2)

e “Para mim o fim de vida, unicamente é o desaparecimento do corpo fisico (...) eu acho
que o corpo desaparece, mas a vida continua (...)" (E3)

¢ “Fim de vida para mim ndo existe (...) ha uma passagem; ¢ o fim da vida fisica (...)
Sinto que vai partir um corpo e eu tento trabalhar ao maximo o espirito (...)” (E6)

¢ “Sao os momentos finais (...) estd prestes a morrer (...)” (E7)

e “O fim de vida serd mesmo quando a crianca morre.” (E9)

“Para mim, ¢ a ultima etapa da vida.” (E11)

N&o aceitacdo da morte

e “(...) é contranatura uma crianga morrer, ndo é normal; o término da vida é aos 80/90
anos, nunca é aos 3/4 anos.” (E2)

« “E uma etapa que se chega que ¢ muitas vezes dolorosa e dificil de aceitar...” (E4)

e “(...) ha sempre uma esperanca que as coisas Se vao resolver por uma perspetiva

curativa.” (E5)
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“(...) é contranatura, ninguém esta preparado para um fim de vida numa crianga.” (E8)

Gratificacdo de memorias

e “(...) ha familias que depois do luto ou perante o luto vém c4, vém ver-nos, vém trazer
fotografias, vém trazer uma recordagdo... portanto perante um objeto qualquer que me

2

deram... eu sou confrontada com isso € ndo posso recusar, mas essas coisas sao boas (...)
(E1)

e “(...) recordagdes bonitas e boas, ¢ ha coisas que ficam sempre que se partilham e ficam
sempre na memoria e procuro guardar as coisas boas.” (E3)

e “Deixam-n0os muitas recordagdes, desenhos, trabalhos, fotografias, coisas muito
interessantes e recordacfes de momentos espetaculares. NGs vivemos com eles momentos
espetaculares de partilha... mesmo apesar de algumas ndo conseguirem ultrapassar a
doenca... ¢ gratificante trabalhar com eles ¢ muito gratificante para mim é, sobretudo
quando passado seja la o tempo que for, os pais aparecem ca e nos vem dar um beijo, um
sorriso, um abrago e com uma lagrima do canto do olho as vezes ndo falam, mas nds
sabemos que eles sabem o quanto ndés fomos importantes para eles enquanto fomos
tratadores e cuidadores (...)” (E3)

e “(...) amae esteve ali a recordar coisas do filho (...) depois de ja ter partido agarrada as
enfermeiras (...) eles passam aqui a fase terminal, os ultimos dias muitas vezes, a relagdo ¢
muito intensa. Ninguém percebe. S6 n6s e mesmo nds nao percebemos bem o que eles
sentem. No fundo também ¢ um alento para nds esse tipo de atitude, ¢ importante (...)”
(E6)

e “Isso também depois se torna gratificante, sentir que conseguimos cumprir a vontade
deles.” (E8)

e “Para nos ¢ gratificante, ¢ bom, ¢ muito bom ver o sorriso de uma crianga (...) ndo tem

ideia da alegria que é vé-los todos contentes (...)” (E10)

Consciéncia da Responsabilidade Profissional

e “(...) € continuar a tratar o melhor que posso e sei, investindo e estudando mais, no

sentido de dar o melhor a crianga e a familia(...)” (E1)
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e “(...) tranquilizar a crianga e aquela familia no sentido de perceber que tudo foi feito
durante todo este percurso no sentido de oferecer o melhor aquela crianca e aquela
familia(...)” (E1)

e “Fazer pela crianga todo o possivel para que se sinta tranquila e em paz.” (E3)

e “O fazer bem a familia e no fundo até ao proprio profissional. Acaba por estar, o papel
desempenhado... as tuas competéncias foram bem utilizadas.” (E6)

e “(...) 0 que me passa sempre pela cabega tentar fazer o melhor que posso, prestar 0s
melhores cuidados que consigo e fazer de tudo que estd ao meu alcance pela crianca e
cuido sempre o acompanhante (...)” (E9)

e “Nos fazemos o melhor, acho que se a dor estiver controlada e a ansiedade da propria

morte da crianca estiver controlada, acho que a nossa missao foi completa.” (E10)

Desconforto

e “Claro que sentimos desconforto...” (E2)

Revolta

e “...como lidamos com uma crianga que motre, € revoltante e gera conflitos entre nos,
porgue ndo sabemos bem gerir, nem a familia ¢ nem a crianga...” (E2)

e “Sentimo-nos muito pequeninos, mas de facto sentimos noés prdprios revolta,

sofrimento, angustia...” (E10)

Magoa
e “Sinto magoa (...)” (E4)

Tristeza
e “Sinto tristeza (...)” (E4)

e “(...)¢é uma tristeza muito grande(...).” (E11)

Frustracéo
e “(...) ¢ a frustracdo depois da certeza, ha sempre ali uma réstia de esperanca, mas ¢
sempre uma coisa quase impossivel...”(E6)

e “Frustragdo ¢ o primeiro...” (E8)
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Saudade

e “.. .fica aquela saudade, fica aquele lugar vazio...” (E3)

e “...sinto saudade, saudade porque ja perspetivo que aquela crianca vai partir e de algum
momento vai deixar de estar connosco e fez todo um percurso que nos acompanhou...”
(E4)

e “Frustragdo, saudade e alivio.” (E6)

Medo

e “(...) pessoalmente tenho receio (...)” (E8)

e “(...) tenho sempre medo (...)” (E9)

e “...tenho receio de como vou encarar a situagao do fim...” (E9)

e “...medo também, medo pela familia, porque estes pais que acompanham as criangas dao
tudo por elas e nés ao fim ao cabo também ndo sabemos como véo reagir, como vai ser o

pos vida desta familia depois da crianga falecer.” (E11)

Sofrimento

e “Nos estamos todos a sofrer muito com aquela perda, porque aquela relagdo ¢ muito
vinculativa...claro que para nds ¢ muito mais doloroso, porque nés sofremos muito.” (E7)
e “(...) sofrimento, muito sofrimento...no fundo é um bocadinho de mim que parte com

aquela crianca, é o que sinto(...)” (E10)

Desgaste Emocional

e “... 0 descontrolo da doenga implica sempre muito sofrimento e acho que essa fase de
sofrimento € que ¢ terrivel e ¢ desgastante para todos nds...” (ES)

e “Nos também somos pais, temos 0 sentimento dos pais e projetamos muita coisa
naqueles pais, e emocionalmente isto é um desgaste muito grande, € um desgaste

emocional” (E7)

Ansiedade

e “Isso para mim gera muita ansiedade...”(E5)

e “(...) uma ansiedade porque nunca sei se vamos conseguir aliviar o sofrimento na
ultima fase...” (E11)
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Angustia
e “(...)angustia ¢ o que sinto(...)” (E10)

“Injustica
e “Sinto toda a injustica, que no fundo ndo ¢ igual a dos pais, mas também a sinto, porque
nos também estamos ca. N&o é uma gripe, ndo € uma apendicite, sdo muitos anos, entdo em

cada um que vai, vai um bocadinho de noés... ndés somos uma familia” (E10)

e “Injustica...e entender na minha cabeca porqué que esta crianga teve que passar por esta

fase toda...” (E10)

Impoténcia

e “Jame ocorreu um sentimento de impoténcia muitas vezes.” (E6)

e “...sinto impoténcia...”(E8)

e “Nd&o ha palavras para comecar, por isso nos sentimos impotentes. Sentimo-nos muito
pequeninos (...)” (E10)

e “... ¢ o sentimento de impoténcia que esta presente também...” (E11)

Alivio

e “...muitas vezes sinto também uma felicidade por aquela situacdo ter terminado,
porque acabou o sofrimento...” (E1)

e “...quando eles estdo numa fase critica, critica, critica e tomo conhecimento de que
faleceram... sinto alivio porque sinto que finalmente chegou a paz para a crianga...” (E3)

e “ . .também entendo como uma situagdo que espero que correu da melhor forma e da-
me uma certa tranquilidade.” (E4)

e “...depois ¢ uma sensa¢do de saudade e de alivio ao mesmo tempo. Sempre misturado.”
(E6)

e “...também sentimos um bocadinho de tranquilidade nessa fase final.” (E10)

Controlo de Sintomas

e "(...) a crianca esteja bem, tenha a dor controlada, esteja o mais confortavel possivel
(...)” (ED)
e “(...)aliviodador(...)” (E2)
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e “(...)aliviar a dor e os sintomas (...)” (E3)

e “Noés fazemos tudo que esta ao nosso alcance para minimizar o sofrimento fisico e
psicologico.” (E3)

e “(...) o controlo da dor ¢ um dos mais importantes numa das ultimas etapas do fim de
vida.” (E4)

e “(...) passa pelo controlo dos sintomas principais que podem acontecer na crianga com
doenca oncologica, (...) além de outros sintomas que possam acontecer como hemorragias
(...)” (E4)

e “(...) a fase mesmo terminal em que a crianca esta a morrer nem sempre ¢ facil de se ver,
as vezes até sao que morrem tranquilamente, mas também se a crianca morrer de uma
hemorragia, podemos controlar a hemorragia, mas também podera morrer no seguimento
dessa hemorragia e ¢ sempre algo bastante draméatico de se presenciar.” (E4)

e “Os cuidados estdo muito bem formalizados para o controlo da dor, porque temos muito
cuidado em dar uma morte digna a crianga” (E6)

e “Ter toda a crianga o mais tranquila possivel, sem dor.” (E7)

e “Tratar-lhe os sintomas para que depois 0 objetivo da crianga, ndo seja estar preocupada
porque tem dor, porque tem falta de ar, mas sim porque € dia de ir a escola e quer ir, é dia
de receber o professor e vai recebé-lo...” (E8)

e “Estar sempre alerta para os sintomas novos para informar os médicos, para instituir
nova medicacao” (E9)

e “Eu encaro que no fim de vida a crianca ndo tem que ter dor e ndo tem que ter
sofrimento, portanto tudo que possamos fazer, tem que ser feito e se a medicacdo h4, é para
se administrar” (E9)

¢ “Estar sempre atenta para a crianga nao ter dor, tentar tudo para minimizar a dor” (E9)

e “(...) o principal ¢ o fulcral ¢ a crianga ndo ter dor € € 0 que tento sempre administrar
medicacao conforme prescrigdo para nao ter dor (...)” (E9)

¢ “Controlar a sintomatologia, controlar a dor (...) sem sofrimento (...)” (E10)

Proporcionar Conforto a Crianca

¢ “Cuidados de conforto e bem-estar” (E1)
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¢ “A crianga que € crianga tem que realmente que brincar (...) temos que permitir o melhor
cuidado, o melhor tratamento (...) a minha preocupacdo enquanto enfermeira é que aquela
crianga esteja o mais confortavel possivel” (E1)

¢ “Noés quando temos uma crianga que vem mal, procuramos p6-la num cantinho mais
sossegado, assegurando a privacidade (...) com vista & maxima qualidade de vida.” (E3)

e“ (...) os cuidados de bem-estar e conforto de higiene, (...) também nds
contribuimos(...)” (E3)

e ..temos sempre a outra salinha, temos as cortinas... Se a crianga quiser ficar mais
reservada” (ES)

¢ “O deixa-lo brincar se for para brincar (...)” (E8)

¢ “(...) tento sempre prestar os cuidados de higiene ja adequados aquela situacdo especifica
(...)é fundamental e promove a qualidade e a dignidade no fim de vida de uma crianga ”
(E9)

¢ “A nivel de proporcionar o conforto, de alternar posicionamentos, decubito; tento sempre
avaliar perante cada situacao, sobrepondo por vezes mesmo a rotina dos cuidados praticada
no servigo.” (E9)

¢ ”Acima de tudo conforto. Cuidados de higiene, antes, se assim o desejarem porque sendo

0 desejarem também néo o presto.” (E10)

Proporcionar Medidas Ndo Farmacoldgicas

e “Temos agora uma menina num caso concreto em que muito se tem feito em termos de
outras terapias alternativas, no caso da reflexologia, massagem terapéutico, neste momento
estd a ser feito” (E1)

¢ “Nos temos a massagem terapéutica que as vezes praticamos... ¢ o prestar conforto” (E2)
e “(...)até as vezes um olhar, um toque ¢ suficiente (...)” (E3)

¢ “(...) tenho um curso de massagem terapéutica e antes de ficar doente, as vezes fazia (...)
a algumas maes (...) elas gostavam e sentiam-se mais relaxadas (...) nesse compasso nem
pensavam, a maior parte delas diziam: fechou-se aquela porta e pela primeira vez alguém
estd a cuidar de mim e eu ndo tenho que estar preocupado com o meu filho (...) o feedback
era sempre bom (...)” (ED)

¢ “Por acaso ja temos aqui reflexologia, se os pais precisarem, acupunctura se quiserem, 0s

enfermeiros fazem massagem, fazem massagem aos pais.” (E6)
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e “(...) e prestar outros cuidados ndo farmacoldgicos, aplicar calor ou frio em certas
posices do corpo que facilita sempre, avaliar sinais vitais, estando sempre controlados”
(E9)

®“(...) seja com massagem (...)” (E10)

¢ “(...) assegurar que aquela crianga estd o mais tranquila possivel para que nao sofra (...)
seja com a minha mao dada (...)” (E10)

¢ “Dentro dos cuidados diretos a crianga, massagens de conforto...” (E11)

Proporcionar Medidas Farmacoldgicas

¢ “(...) usando o DIB uma analgesia continua tenta-se sempre gerir e controlar os sintomas
da melhor forma.” (E2)

e “(...) tenta-se 0 maximo possivel assegurar a dignidade da criangca, com uma morte
digna, a partir de perfusdes de midazolam e morfina...” (E2)

e “(...) bombas perfusoras, com um composto de morfina, com um implante subcutaneo,
a partir do DIB” (E3)

e “...equilibrar com soro....” (E3)

e “Ha criancas em tratamento paliativo, portanto fazem quimioterapia paliativa.” (E3)

e “Usam muito os sistemas de transdérmicos, quando estdo em ambulatério, fentanil ou
quando ainda é possivel a morfina em comprimido.” (E5)

e “Utiliza-se as perfusdes de midazolam, quando as criangas ndo conseguem mesmo
controlar a dor (...)” (E5)

¢ “Que a crianga se aperceba o minimo possivel, nomeadamente quando estdo mais no fim
se 0s conseguirmos sedar, nomeadamente com as terapéuticas de midazolam e morfina, é o
ideal” (E7)

¢ “Levam analgesia para casa (...) trocam ca um DIB, reajustam medicacao (...)” (E8)

e “Ao nivel da sedagdo acho que num estadio final em que a crianga esta cheia de dor e ja
ndo conseguimos controlar a dor com outra medicacao, acho que isso € util ¢ bom.” (E9)

e “(...) com analgesia(...)” (E10)

e“(...) toda a terap€utica analgésica que seja necessaria para garantir a analgesia eficaz a

crianga.” (E11)
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Proporcionar Outros Cuidados

e “Ha outras familias que preferem ter as criangas junto de si e entdo vém aqui com
alguma regularidade, fazer hemograma, vado tendo digamos, os cuidados paliativos
possiveis, ou com transfusdes de sangue, ou com corre¢do do esquema da dor, ou fazem
hidratacdes e depois voltam para suas casas” (E3)

e “ “Em fase paliativa ha tratamentos como quimioterapia, radioterapia que podem ser
paliativos.” (ES)

e “No Hospital Dia, os cuidados que nds prestamos sao as transfusoes...” (ES)

e “Vém fazer um controlo de um hemograma (...)” (E8)

e “Contagem de plaquetas, eu ainda compreendo, porque perder um menino em casa a

sangrar, eu acho que € uma coisa que nenhum pai deve presenciar.” (E8)

Proporcionar Informacdo a Familia

e “Também desde o inicio da doenca os pais sdo confrontados com a patologia do filho se
é de bom prognostico, se € de mau prognostico e é uma situacdo de que eles mais ou
menos estdo informados.” (E1)

e“Desde o inicio da doenca ou desde o inicio de todo este percurso os pais estdo
informados que estamos perante uma situacdo que possa ser potencialmente fatal, toda a
gente tem ideia de que uma doenga oncoldgica nem sempre ¢ facil” (E1)

¢ “Tentamos sempre que os pais estejam presentes, informados € ndo fazemos nada sem o
seu consentimento.” (E2)

¢ “Tudo que se faz os pais sdo sempre informados que, a partir daquele momento porque ja
estavam a fazer quimioterapia paliativa para alivio de sintomas, o que ¢ possivel fazer”
(E3)

e “Quanto mais informarmos e quanto mais souberem o que esta a acontecer melhor € e
ndo vdo ter tanto medo; considero que outro cuidado € mesmo o informar.” (E9)

e “Para preservar a dignidade, penso que o informar a familia é também muito importante
mesmo na fase final, para saberem tudo que estd acontecer, para se prepararem melhor
nesta fase (...)” (E9)
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Promover Apoio Emocional

e ‘... gerir o psicolégico..., o emocional que para mim ¢ o mais importante nesta fase... ¢
0 toque, o vinculo, 0 apoio, o estar ali.” (E2)

e“(...) ¢é preciso falar ao coragdo (...) Dar tudo que nos pedem, que esteja a0 Nosso
alcance, incondicionalmente, sobretudo amor.” (E3)

e“(...) noés tentamos contornar isso com gestos, com palavras, com sorrisos, com um
abraco. (E3)

e “(...) deixo o familiar a vontade para manifestar os seus sentimentos, por um choro que
se v&€ ou por um choro que ndo se vé... & preciso perceber o choro que ndo se vé,
compreender a revolta e a irritabilidade dos familiares (...)” (E3)

¢”Numa etapa final (...) tentamos proporcionar-lhe momentos de lazer e bem-estar com a
familia. (E4)

¢ “Nao pode haver juizos de valor, tem de haver uma dogura extrema, uma compreensao,
uma desculpa constante.” (E6)

e “ (...) proporcionar aqueles momentos finais a familia, para que possam estar todos
juntos e cumprir todos os desejos que a familia pretende. (E7)

¢ “Os pais dizem que aqui nds os compreendemos... Eles sabem que aqui os ouvimos,
falam, informamos, damos conselhos, ndo fugimos ao tema. Nao podemos fugir, porque
nos sabemos que isso depois € muito pior.” (ES)

e “Com a familia ¢ muito a nivel do didlogo, da compreensao e ajuda (...)”(E9)

e “Tento sempre fazer uma conversa, conversa do dia-a-dia, perguntar como ela esta, se
comeu, como € que se sente; aconselho-a, dou-lhe forca, dou-lhe os melhores sentimentos
que eu posso ter para ela...”(E9)

¢ “(...) tranquilidade, carinho e afeto na forma como abordo o discurso (...)” (E10)

¢ “S&0 muitos afetos, 24h sobre 24h, mesmo.” (E10)

¢ “Tento sobretudo prestar apoio emocional... (E11)

Proporcionar Apoio Espiritual

e “Comego a trabalhar, a nivel da espiritualidade, desde o momento da entrada porque sei
que o fim pode ser aquele (...)” (E6)

e “(...) acompanho-0S a0 Maximo sob o ponto de vista espiritual.” (E6)
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e “Preparo a familia desde o principio, a abordagem dos temas espirituais sao desde o

principio trabalhados, claro que estudo primeiro a familia que cuido” (E6)

Acompanhar a Familia

e “Para além de cuidar a crianga, cuidamos o acompanhante (...) porque se nao tiverem
bem fisica e psicologicamente o filho também nao vai estar.” (E2)

e “(...)aunidade de cuidados ¢ a crianca e os cuidadores principais.” (E3)

e “(...) é necessario apoiarmos em termos de gestdo de cansaco fisico porque,
principalmente nas fases de cuidados paliativos, ¢ muito exigente para os acompanhantes”
(ES)

e “(...) é essencial também cuidar da familia (...)” (ES)

e “E este cuidado a familia é muito importante.” (E6)

e “Acompanhar muito quem esta a volta; apoiar (...) Estou sempre muito preocupada
com quem esta a volta.” (E6)

e “(...) dizemos aos pais para irem tomar o pequeno-almoco os dois e chorarem um
bocadinho 14 fora(...) E no fundo um cuidado nosso na abordagem familiar.” (E7)

e “Tento sempre vigiar os pais, reparar se estdo a alimentar-se, se descansam;
incentivamos a que saiam um pouco do quarto para arejarem (...)" (E9)

e “(...) e tento sempre que venha outra pessoa quando acho que eles estdo muito

cansados... ou o pai, ou 0 irmao ou quem for e a mae va a casa descansar um pouco (...)”

(E9)

Proporcionar Apoio no Luto;

e “Quando a crianga morre damos apoio aos pais, o apoio no luto... eles gostam que 0s
profissionais estejam presentes no ultimo adeus.” (E2)

e “(...) vamos acompanhando as familias no luto.” (E5) *

e “(...) quando sei que o diagndstico é grave vou preparando 0s pais; vou-me preparando
a mim, para o que nao vou querer ver (...) vou criando uma intimidade diferente.” (E6)

e “Desde o momento do diagndstico eu comego logo a preparar o fim” (E6)

e “Quando nos questionam diretamente se eu vou morrer (...) ndés ndo temos que desviar,
temos que falar, temos que saber o que é que eles sabem e 0 que € que eles querem saber;

prestar cuidados direcionados...” (E7)
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e “E ir falando com os pais sobre o momento antecipadamente para que se preparem de
alguma forma...” (E7)

e “(...) o fazer com que a familia va pensando, va refletindo sobre algumas coisas para
que eles proprios se vao apercebendo.” (E7)

e “(...) a0 mesmo tempo temos também que aos poucos, ir fazendo com que eles se
apercebam da realidade...” (E7)

e “(...)nao ¢é so antes, mas também estamos ca depois para ajudar no pés morte(...) ha
reunides, encontros, passeios de pais dos filhos que morreram cé (...)” (E10)

e “ Tento chamar a familia que a crianca assim o entenda, tento que os pais se despecam
da crianga (...)” (E10)

EPS aos pais

e “(...) depois voltam para suas casas, n6s vamos dando o apoio que pudemos (...)
fazemos o ensino aos pais.” (E3)

e “Fazemos os ensinos aos pais. (E8)

e “Nos o que fazemos ¢é fazer os ensinos, eles vao para casa, assim que os pais entendem e

a crianga também (...) os pais fazem o que nos enfermeiros fariamos se estivéssemos 1a.”
(E10)

Permitir a presenca da familia

e “(...)a 1" estratégia seja no que for, ¢ presenca da pessoa de referéncia ou a pessoa que
a crianca tenha um vinculo (...)” (EI)

e “Nos temos sempre 0S pais presentes 24h.” (E2)

e “A figura de seguranca sempre ao lado ¢ principalmente a mée, ou o pai, ou ambos (...)
prestamos os cuidados sempre na presencga deles.” (E3)

e “Temos sempre a pessoa mais significativa. (E5)

e “Temos sempre 0s pais presentes, entdo a relagdo ¢ sempre mais profunda...” (E6)

e “Eu tento preconizar que estejam sempre juntos, tanto a figura paterna como a materna,
quando no fundo se sabe que o fim de vida esta proximo, até mesmo na fase dos cuidados
paliativos e mesmo durante o tratamento...” (E7)

e “Tentamos sempre que esteja presente a figura materna ou paterna, a figura de

seguranca da crianca...” (ER)
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e “Tento sempre que os pais estejam presentes e principalmente quando estamos a prestar
os cuidados porque também colaboram muito...” (E9)

e “Tem o pai e a mae presente...” (E10)

e “Quando a crianca estd em fim de vida tento que os pais fiquem presentes,
principalmente quando sdo eles proprios a pedir se podem acompanhar os dois a crian¢a.”
(E11)

Permitir presenca de visitas

e “(...) a unica coisa que acho que alteramos é realmente, em termos de visita, de
regulamento, somos um bocadinho facilitadoras e permissiveis.” (E1)

e “No término de vida ndo ha limite do n°® de visitas, ndo ha aquela norma de que s6 pode
ter 2 visitas, pode ter as visitas que quiser, a hora que quiser, pode vir durante o dia e a
noite.” (E2)

¢ “Quando o menino estad morrer, o pai € a mae podem ficar os dois, ficam os dois até ao

ultimo suspiro de vida” (E2)

Estar disponivel

e “Disponibilizamos mais tempo a familia e a crianga em que estd iminente a morte...a
enfermeira chefe tenta fazer essa gestdo.” (E2)

e “Destacamos mais tempo ha familia com iminente perda da crianca e a prdpria crianga
(...) temos a possibilidade de articular com os colegas, os cuidados que teriamos que
prestar as outras criancas (...)” (E4)

e “Dou mais disponibilidade do meu tempo a essa familia, sempre.” (E6)

e .. .estar o mais tempo possivel com esta crianca e familia... Eu se estiver com quatro
/trés criancas, despacho o modelo biomédico como eu digo, despacho os outros todos para
estar todo o tempo do mundo com esta familia Nem que seja a janela a falar do metro ou
do clima abracada a uma mée, mas procuro sempre, dos cuidados de enfermagem, escolher
uma parte da manhd ou do turno, para cuidar daquela crianca so e de forma livre, sem estar
pressionada com antibidticos e a campainha dos outros.” (E6)

e “(...) tento sempre estar o maximo de tempo possivel com a crianga e a familia(...)
disponibilizo mais tempo (...) e a enfermeira chefe também tem o cuidado de nos por

sempre um plano mais leve(...) ” (E9)
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e “ (...) mostro disponibilidade total para estar a ouvir e fazer o que for preciso(...) a
enfermeira chefe tenta nos por ja s6 com aquela crianca para nos dedicarmos a 100%(...)”
(E10)

e “Quando se tem uma crianca em fim de vida, fica geralmente um enfermeiro a esse
cuidado e dedica ainda mais disponibilidade... a enfermeira chefe tem o cuidado de o por

com menos criangas.” (E11)

N&o retirar a esperanca

e “(...) € que n6s nao podemos dar falsas esperangas, mas também ndo a podemos tirar
(...)(E2)

e “A esperanca estd sempre presente (...) E muito importante fazé-los sentir vivos até ao
fim.” (E6)

e ”Nos nunca lhes podemos tirar a esperanca porque nds ndo somos ninguém para tirar a
esperanga (...) mas a0 mesmo tempo temos também que aos poucos fazendo com que eles

se vao apercebendo da realidade.” (E7)

Proporcionar siléncio

e “ (...) quando ¢ preciso estar calado, também se tem que estar calado e em siléncio
respeitar, perceber, até as vezes um olhar, um toque é suficiente e a gente entende-se
muitas das vezes... quando manifestam, verbalizam n6s também damos a nossa experiéncia
de outras situagdes (...)” (E3)

e “(...)esiléncio se assim o entenderem (...)” (E10)

e “A maior parte das vezes ndo digo nada, ndo ha uma palavra, uma frase que va acalmar
aqueles pais, portanto acho que as vezes o siléncio nesse momento (...) ja ¢ bom, porque o
que ¢ que vamos dizer? (...) nesse sentido eu vou para onde o caminho me levar (...)
também ja tenho os meus mecanismos e tenho variadissimas situa¢fes nada € igual a
nada.” (E10)

e “(...) hd aqueles que querem falar e ha aqueles que preferem o siléncio.” (E10)

Proporcionar Presenca Fisica

e “(...)¢éotoque, € o apoio, ¢ o estar ali (...)” (E2)
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e “Muitas vezes basta estarmos presentes, nem precisamos de falar muito, basta trocar
olhares, basta dar a méo, dar um abraco, apertar um ombro, fazermos uma caricia e
dizermos palavras ternas aos meninos.” (E3)

e “A presenga ¢ uma das principais formas de abordar a familia, porque nao ha palavras
magicas para dizer nestes momentos (...)” (E4)

e “(...)ou so estar ao lado dela de mao dada com a mae ou com a crianga(...)” (E10)

Quebrar o Gelo

e “ (...) se esta ali um ar de gelo nds conseguimos também quebrar o gelo porque

sabemos até que ponto conhecemos a familia e até que ponto conseguimos fazer (...)” (E7)

Atender a vontade da Crianca

e (...) portanto se uma crianca quer batatas fritas com salsichas, pois tem, no fundo é uma
estratégia nossa para dignificar os cuidados.” (E1)

e “(...)de acordo com a vontade que aquela crianga e familia demonstram.” (E1)

e “O adolescente verbaliza o que sente e nos tentamos ir de encontro com o que ele deseja
(...) cumprimos os seus desejos (...)” (E2)

e Se a crianga tiver alguma coisa que gostava de fazer, tenta-se articular (...) para que
essa experiéncia seja concretizada” (E4)

e “Ja tivemos criangas que gostavam de ir a Walt Disney e foram, ou de ver uma figura
publica que desejavam, isso é o que faz sentido aquela crianca e é o que ela precisa naquele

momento, entdo proporciona-se.” (E4)

“(...) saber a vontade, quer da crianga, quer dos pais (...) fazer-lhe as vontades...” (E8)
e “Cumprir a vontade, ¢ que € no fundo ter qualidade de vida.” (ES)

e “(...) tento sempre que a crianga se alimente do que quer, ou seja a gosto(...)” (E9)

e “(...) nods encaminhamos para realizar o sonho a aquela crianca (...) sdo outras
estratégias também muito importantes (...) ¢ a forma de proporcionar a dignidade deles, a

dignidade que cada um quer e deseja.” (E10).

Referenciar para Cuidados Especializados

e “(...) primeiro vai a uma consulta da especialidade... precisa de ser vista por alguém

especializado...” (E2)

Ana Real 222



A Crianca e a Familia - O Cuidar em Fim de Vida

e “Por vezes pedimos colaboracao a equipa dos cuidados paliativos (...)” (E4)

e “Tento as vezes direcionar para a psicologa (...) para lhes dar estratégias no sentido de
aliviarem o sofrimento” (E8)

e “Tentamos encaminhar quando achamos que esta fora do nosso controlo, para a

psiquiatria ou para psicologia (...)” (E9)

Estabelecer uma relacdo empatica

e “(...) vao-se criando lagos, vai-se estabelecendo uma relagdo de confianga... (E4)

e “(...) tenho que ter um nivel de intimidade e uma relacdo ja empatica profunda que me
permita, quando ele precisar, estar capaz de receber.” (E6)

e “(...) é uma relagdo que ja se foi estabelecendo; nds conhecemo-los muito bem e eles
conhecem-nos muito bem, temos um vinculo” (E7)

e (...) posso falar com eles, embora a minha técnica é quase nenhuma, é s6 mesmo as
vezes ouvir (...)” (E8)

e “(...) ha ali uma ligacdo entre nds e eles (...)” (E9)

e ”(...) essencialmente saber ouvir, tudo aquilo que a familia questionar (...)” (E11)

Proporcionar a manifestacdo de sentimentos

e “Nos conseguimos chegar, dar um abrago, dar um toque ¢ eles se tém vontade de chorar

conseguem, facilmente exprimem as emogdes, os sentimentos.” (E3)

Lidar com a Morte da Crianca

e (...) ¢ sempre muito dificil para nos enquanto pessoas, enquanto profissionais lidar com
o fim de uma crianca, € contra todos 0s principios da lei da vida” (E1)

e “(...) e claro que nos custa essa perda...” (E2)

e “(...) ¢ sempre algo que com a perda acaba por ser doloroso para n6s” (E7)

e “E dificil, ndo estamos preparados para perder uma crianga, nio estamos.” (ES)

e (...) tenho sempre receio de como vou encarar a situacdo do fim, sobretudo porque ha
sempre criancas e adolescentes que nos tocam mais do que outras e principalmente se for
uma dessas ainda pior, o0 meu receio ¢ maior... ¢ dificil.” (E9)

e (...)doi ver a crianca a partir... eu ndo sou mae, mas sou tia e de facto é dificil, é dificil

n&o projetar isto nos nossos... (E10)
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e (...) chegar a este fim, isso custa muito (...) ndo queremos que morra ... (E11)

Lidar com o sofrimento dos outros

e “(...) lidar com todo aquele sofrimento também nos toca a nds, somos men0s racionais,
somos muito emotivas, porque estamos a sofrer...” (E2)

e “A familia ¢ muito emotiva ¢ emocionam-nos a nés tambeém, as vezes até choramos
com eles e partilhamos com eles o sofrimento...” (E2)

e “Quando estamos com a familia é mais complicado, ninguém gosta de estar naquela
posicdo de dizer “ Deixe-o partir, ele estd a sofrer muito...” é muito dificil dizer isto...
custa muito ¢ muito complicado” (E2)

e “(...) ador atodos os niveis, porque também ha dor psicoldgica, hd muito desconforto
ndo so fisico como nos outros aspetos da vida, das criangas e da familia (...)” (E3)

e “Ver que eles estdo a ficar cada vez mais sozinhos, e a sofrer (...) essa é a dificuldade
maior para mim, ¢ mesmo essa.” (E5S)

e “Em relacdo a crianga e a familia, as dificuldades sdo a dor de ver sofrer (...) sofro com
o sofrimento dos outros (...) a dor da alma € o que me custa mais...” (E6)

e “(...) o choro também € o que mais custa (...)” (E6)

e “(...) eu acho que a mim me incomoda muito mais o papel de mae, porque ninguém
estd preparado.” (ER)

e “Eu acho que ¢ dificil para toda a gente, portanto doi ver aquela angustia da familia,
aquilo tudo déi...” (E10)

Gerir Emocdes/Sentimentos Negativas(0s)

e (...) ¢ muito stress estar com a crian¢a em fim de vida (...) e temos que nos gerir a nos
proprios (...) e por vezes entramos hum conflito interno connosco proprios.” (E2)

e “Nos nem todos os dias estamos com o mesmo estado de espirito (...) tenho que gerir
esses sentimentos em funcao daquilo em que acredito...” (E3)

e ”...no sentido em que gera tantas emogoes, (...) gera sentimentos pesados, que Sa0
dificeis de gerir” (E4)

e “Em termos emocionais, claro que isto nem sempre € facil de gerir porque temos 14 fora

uma familia... Sou mae e tenho uma filha...” (E7)
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e “Ha dias em que uma coisinha de nada, as vezes a frente de qualquer pessoa, as vezes a
frente de uma mae, uma pessoa descarrila em lagrimas...” (ES)

e “Nos primeiros dias fazer a gestdo emocional ¢ complicado, mexe muito comigo.” (E9)
e “...na hora ¢ o que tiver que ser, chorar, rir... La fora a gente vai tentando abstrair-se
(...) para ndo perturbar, mas ¢ muito dificil, ¢ muito dificil mesmo.” (E10)

e “_..mas as vezes em casa nao se consegue e ¢ sair daqui e, as vezes nem ¢ sair, ¢ mesmo

ca dentro, chorar.” (E11)

Gerir o Desqgaste Fisico

¢”...¢ um desgaste fisico porque foi um dia complicado e tudo isso € complicado.” (E7)

Gerir Relacionamentos Profissionais

e “(...) as relagdes entre equipa que depois também se vao desgastando. Depois as
pessoas também tém que descarregar em alguém e as vezes se calhar é em quem esta mais
perto.” (ES)

¢ ” Sinto muita impaciéncia com a equipa médica (...) Com os médicos ¢ que eu tenho
uma relagdo muito dificil; a negociagdo ¢ muito dificil...” (E6)

e “Sente-se que € muito dificil remeter apenas para o controlo de sintomatologia, mas
depende do médico (...) por exemplo uma médica que até ao fim pedia para colher analises
gerais todos dias (...) e eu recusei-me picar uma das vezes que fiquei com a menina,

tratando-se de uma situag¢ao em fim de vida” (E9)

Comunicar com a crianca e Familia

e “Uma das dificuldades dos enfermeiros ¢ precisamente a comunicagdo, porque como
vamos dizer a um menino que esta metastizado (...) ¢ complicado.” (E2)

e “(...) a dificuldade que me faz pensar um pouco ¢ se estou a falar quando ¢ preciso
falar... “(E3)

e “Claro que o primeiro impacto de comunicar custa. Nao ¢ um assunto facil...”(E7)

¢ “Incomoda muito quando, por exemplo a familia ou a crianga nos abordam com o tema
da morte (...) As vezes com os pais é mais facil, tenho muito mais dificuldade comunicar

com as criangas...” (E8)
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e “(...) tenho sempre receio de nao dizer as melhores palavras, de nao estar a ajudar (...)”
(E9)

e “Nao ha palavras para comecar (...) Nao had palavras de conforto por mais que
tenhamos uma boa base educacional para conseguirmos dar, para que tranquilize e acalme
o coragdo daqueles pais (...)” (E10)

e “Ao nivel da comunicagdo, ¢ assim, os adolescentes (...) ¢ um bocado dificil comunicar
com eles (...) os mais pequeninos nao sabem aquilo que estio a passar, ndo percebem (...)

a abordagem ¢ muito complicada.” (E11)

Escassez de Recursos

e “O racio de recursos humanos ainda ndo esta proporcionado, para 0s cuidados
paliativos, (...) ndo esta ajustado para as necessidades que estas criangas tém...” (E4)

e “Em termos de recursos humanos acho que existe uma caréncia.” (ES)

e “...acho que a institui¢ao devia disponibilizar mais apoio de psicologia e de psiquiatria
porque muitas maes precisam e t€ém que ir ao médico fora... Ha maes que estdo aqui,
imagina, um més dois meses seguidos e ndo conseguem ir ao médico de familia, depois ter
que ir ao psiquiatra e depois quando tém a consulta... é complicado.” (ES)

e “Faz falta recursos fisicos, ¢ preciso uma sala apropriada para massagens de
relaxamento, musica de relaxamento...” (E6)

e “Em termos de recursos humanos, sim, as vezes ¢ complicado porque nds também nao
somos muitos (...) ter em termos de psicologia mais, temos apenas uma psicéloga...” (E7)
e “Acho que ha um défice quanto a uma avaliagdo em termos de suporte social (...) E
seria muito mais facil, todo processo de luto porque ha muitos fatores que ndo afetam sé a
crianga, mas ha outros filhos, ha os empregos, ha tudo; as familias precisardo de uma
reinsercédo na vida” (E7)

e “Acho que temos uma ou duas psicologas praticamente para toda a instituicdo (...) a

nivel de psicologia necessitavamos ou de alguém so6 especifico para a pediatria...” (E11)

Gerir SituacOes Dispares de Trabalho

e “As dificuldades prendem-se... na capacidade de as vezes conseguir gerir situagdes
dispares do trabalho (...) na capacidade de as vezes conseguir gerir o trabalho, para termos

que sair de um quarto em que temos uma crianga ndo s6 em cuidados paliativos, mas em
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fim de vida e entrar noutro quarto em que ha uma crianga que acabou de ser admitida para

um tratamento” (E4)

Auséncia do melhor amigo

e ‘. ..sinto falta destas criancas verem os amiguinhos todos 14 da escola e da rua (...) se

calhar até tém saudades...”(E10)

Formacao especializada

e “(...) a formagdo em cuidados paliativos devia ser algo institucionalizado, tendo todos
0s servicos doentes paliativos, ainda para mais 0 nosso que é tdo especifico, a formacédo
deveria ser a instituicdo a proporciona-la e ndo passar pelo investimento pessoal, dispéndio
de tempo e gastos financeiros da pessoa em si.” (E4)

e “(...) sinto também alguma necessidade de investir em termos de formagdo, mais
pratica em termos de alivio de desconforto, de sintomas(...) também para nGS como equipa
nos sintonizarmos mais ou conseguirmos gerir melhor as emogdes” (ES)

e “Senti necessidade em investir em formacao (...).” (E6)

e “(...) deviamos ter mais apoio e preparacdo (...) ndo sabemos se estamos a agir da
melhor forma, podemos néo estar e achar que estamos (...)” (E9)

e “(...) também sinto necessidade ao nivel de formacao (...) sinto falta a nivel de
licenciatura base ndo temos abordagem praticamente nenhuma (...) acho que deveria haver
mais formacgdo para nds enfermeiros nesta fase de cuidados paliativos e fim de vida...”
(E9)

e “Acho que falta formagdo (...) a formacdo nunca é demais” (E10)

e “ Todos deveriam usar a mesma linguagem; ha necessidade de formacao nesta area.”

(E11)

Estabilidade Pessoal

e “Necessidades pessoais, preciso de ter a minha vida pessoal e familiar estavel e
principalmente realizada (...) para que me sinta minimamente bem para conseguir desta
forma abarcar todas estas situagdes...”(E4)

e “(...) preciso de ter um lado muito bom da balanga para conseguir aguentar esta fase

tao ma da balanga...” (E4)
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e “Sinto necessidade de paz interior.” (E6)

e “Paz para lidar com coisas que ndo me agradam (...) Paz para pacificar para eu aceitar

(...)” (E6)

Partilha de Experiéncias com colegas de profissdo

e “(...) somos grupinho de enfermeiras que as vezes se juntam, falamos uns com 0S
outros e ao exprimir os sentimentos, torna-se menos penoso porque é um sofrimento
partilhado, ndo ¢ s6 nosso, ¢ de toda a equipa (...) tentamo-nos apoiar uns aos outros (...)”
(E2)

e “... todos temos 0 mesmo sentimento nesse momento e tentamo-nos apoiar uns aos
outros... As vezes até no café falamos destas criangas.” (E2)

e “(...) penso que me faz bem, falar da situacdo com os colegas, porque conhecem a
realidade (...) o partilhar esses sentimentos ajudam de alguma forma a organizar os
sentimentos dentro de n6s.” (E4)

e “Nos aqui falamos umas com as outras. E isso sinto aqui necessidade de falar, mas sinto
aqui.” (E7)

e “(...) vir para casa e conversar disto, as pessoas nio compreendem(...) E mesmo 0
partilhar, o conversar, o dizer aquelas coisas que ndo podemos dizer a mais ninguém, tem
que ser a uma colega nossa...” (E8)

e “Estamos todos virados para 0 mesmo, por mais que a equipa seja um bocadinho todos
diferentes, mas um bocadinho todos iguais. Todos vivemos o mesmo (...)” (E10)

e “(...) acho que aqueles encontros de grupo, de autoconhecimento, de confianca, de

sorrir, e até tomar um café com a equipa toda, acho que ¢ super saudavel.” (E10)

Apoio Emocional aos Enfermeiros

e “Ao nivel de gerir emocdes essa parte essencialmente penso que nos faria falta, se
calhar, h& a nivel da familia e da crianca, mas os funcionarios sdo um bocado esquecidos
(...) falo por mim e colegas mais novos que referem a mesma necessidade...” (E9)

e “(...) hd a necessidade de nos encontrarmos, reunirmos e de gritar c4 para fora...”
(E10)

e “Ha a necessidade de apoio psicoldgico para nos proprios, acho que ¢ importante...”
(E11)
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e “Acho que se calhar, nem que um dia por semana, ou at¢ um dia por més, em que se
reunisse a equipa ou se pessoalmente cada um pudesse partilhar, como ja se fez aqui (...),
em que fomos 14, partilhamos as vivéncias, choramos todos e falamos, era importante.”
(E11)

Separar o mundo profissional do pessoal

e “Parte da minha gestdo emocional parte por conseguir separar bem as coisas (...)
quando saio procuro pensar que ja passou mais um capitulo e desligo o botdo; tento levar a
minha vida didria normalmente, sem interferéncias...” (E3)

e “Niao ¢ linear separar vivéncias do trabalho, com a vida pessoal (...) mas regulo
minimamente o que passo de um lado e do outro.” (E4)

e “Eu tento muito ndo levar isto para casa ¢ tento a0 maximo abstrair-me quando saio
daqui, fazendo outras coisas paralelo (...) esta posi¢do que adotei, ajuda muito a evitar que
sofra.” (E7)

e “Uma das coisas que evito mesmo, alids que ndo fago em casa € que nao falo disto,
prefiro ndo o fazer, é a forma que tenho para resguardar todas as pessoas la fora e de me
resguardar. O que aconteceu aqui, aqui pertence...” (E7)

e ”S6 mesmo pegar na minha vida pessoal e familiar e esquecer um bocado o que se vive
aqui.” (ES8)

e ’S6 mesmo pegar na minha vida pessoal e familiar e esquecer um bocado o que se vive
aqui (...)” (E)

e “(...) tento, fazer os meus hobbies preferidos, falar com pessoas, telefonar, tento
distrair-me disto...” (E9)

e “...as estratégias no dia-a-dia quando vém estas vivéncias a cabeca, é tentar abstrair e
afastar mesmo.” (E10)

e “O que tento fazer cada dia que saio daqui ¢ fechar a porta de uma maneira geral (...),

para ndo sofrer tanto, mas logo na hora € o que tiver que ser, chorar, rir...” (E10)

Recorrer apoio Espiritual

e “...da minha parte, eu faco algumas coisas fora com o objetivo do meu equilibrio (...)
procuro um pouco, ndo como consolo, mas uma explicacdo em termos espirituais, no

caminho que se faz e pelas coisas que temos que passar...” (ES)
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e “As vezes saio daqui e por exemplo uma das estratégias que tenho comigo, é ir & missa

rezar e pedir a Deus que ajude A, B, C (...) Oragéo. E sempre do mesmo modo espiritual.”
(E6)

Medidas de Laser

e “(...) temos o cuidado de oferecer uns miminhos, um vocher ou cheque prenda de
massagens...” (E2)

¢ “Quando me sinto mais em baixo recorro a terapias alternativas; faco acupunctura,
shiatsu para me sentir mais relaxada...” (E2)

e “Faco desporto e tento estar sempre com os amigos.” (E11)

Articulacdo dos Cuidados Paliativos institucionalizados e os CSP

e “...erao cuidar no domicilio, o cuidar em casa...” (E1)

e “(...) o ideal seria de facto os cuidados em parceria com a comunidade, a comunidade
responder melhor as necessidades da familia, porque essas necessidades ndo séo satisfeitas
na comunidade, nos CSP, a comunidade é bom porque a crian¢a vem para casa, pode ter 0s
amigos da escola pode ter a assistente social que também colabora, (tendo o ambiente
natural), mas a nivel de saude, porque ela vai precisar de cuidados, de apoio, de supervisao
de uma forma mais interventiva...” (E1)

e (...)sdo os cuidados domiciliarios (...) o que faz falta € que a crianca ndo se tenha que
se deslocar e possa receber os cuidados no domicilio (...)” (E3)

e “Penso que a equipa de cuidados paliativos pediatricos poderd trazer uma melhor
articulagdo com os cuidados ao domicilio.” (E4)

e “(...) era fundamental articular o apoio domiciliério (...)” (ES)

e “Era o ideal articular estes cuidados ao domicilio (...) (E6)

e “Ao nivel dos cuidados ao domicilio era o ideal (...)” (E8)

e “Também ao nivel do domicilio. E assim, a Equipa de Cuidados Paliativos que esta em

fase de construcéo, deve articular-se (...)” (E10)
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Despertar consciéncias para Cuidar Paliativo

e “(...) ndo se prolongar o sofrimento da crianga (...) a propria equipa médica ainda
prolonga o encarnicamento terapéutico (...) Deviam pensar mais no conforto da crianga,
proporcionar-lhe mais dignidade nos altimos dias de vida (...)” (E2)

e “(...) incidir mais na preparagdo familiar, com um acompanhamento mais exaustivo a
familia, porque os pais fazem muita pressao pela obsessao da cura (...)”" (E2)

e “Acho que a familia precisava de uma melhor preparacdo em cuidados paliativos.” (E7)
e “ (...) certos cuidados acabarem (...) como colher analises gerais, como transfusdes,
porque isso € retardar o fim de vida mas ndo acho que seja proporcionar qualidade (...)
preparacdo da equipa multidisciplinar, seria muito importante (...)” (E9)

e “(...) ¢ crucial para preparar os pais, porque ha pais que encaram isto muito bem, mas
ha outros que tao num terror ¢ num medo absoluto (...)” (E9)

e “Mentes abertas (...)” (E10)

e “Essa preparagdo e integracdo da parte do grupo de amigos, acho que falta e também é
uma falha.” (E10)

e “(...) podia-se destacar um enfermeiro por més para participar nas reunides da equipa
de Cuidados Paliativos(...) para percebermos o que sdo os CP(...) a nivel da equipa

médica a reniténcia aos CP(...)” (E11)

Plano de acdo em cuidados paliativos

e “Acho que falta estabelecer planos (...) em CP ndo temos um plano para as criangas em
que dizemos vamos comecar aqui, vamos terminar ali. Se estabelecermos um plano com o
que se pretende fazer aquela crianca e familia, seria a partida melhor, e teriamos melhor

perspetiva (...)” (E4)

Equipa de Cuidados Paliativos Pediatricos

e “Acho que a equipa de cuidados paliativos que se esta formar (...) deve crescer e
desenvolver-se, passar 0 que vai aprendendo aqui a equipa de forma a que tenhamos
cuidados paliativos mais estruturados no nosso servico (...)” (E4)

e “(...) que exista uma equipa multidisciplinar vocacionada para os cuidados paliativos

(...y" (E7)
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Mais Apoio Global as Familias

e “Pois em relagdo a familia (...) eu acho que era muito importante comegar-se a cuidar
da familia em termos econdémicos (...)” (ES)

e “ (...) acho que a instituigdo devia disponibilizar mais apoio de psicologia e de
psiquiatria (...)” (ES)

e “Acho que o suporte social da familia ¢ muito importante (...) Eles vao necessitar de
muito mais de recursos financeiros.” (E7)

e “(...) nivel multidisciplinar poderiamos fazer mais, apoio de psicologo (...)

encaminhando para outros profissionais de saude conforme fosse necessario (...) (E9)

Mais Formacéo

e “Formar na area da comunicagio e desenvolvimento pessoal. E muito importante.”
(E6)

e “Deveria haver mais formagao, principalmente ao nivel da psicologia (...)” (ES)

e “(...) formacao.” (E10)

e “E necessario formag#o nesta area de Cuidados Paliativos.” (E11)
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APENCICE V - EXEMPLO DE FORMACAO DE
CATEGORIAS E SUBCATEGORIAS
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EXEMPLO DE FORMAGAO DE CATEGORIAS A PARTIR DAS UNIDADES DE
ANALISE

e “O racio de recursos humanos ainda ndo estd
proporcionado, para os cuidados paliativos, (...) ndo esta
ajustado para as necessidades que estas criancas tém...”

¢ “Em termos de recursos humanos acho que existe uma
caréncia.”

e “Em termos de recursos humanos, sim, as vezes ¢é
complicado porque nés também ndo somos muitos (...)

e “Faz falta recursos fisicos, é preciso uma sala apropriada Escassez de Recursos

para massagens de relaxamento, musica de
relaxamento...”

e “Acho que hd um défice quanto a uma avaliacio em
termos de suporte social (...) ha muitos fatores que ndo
afetam s6 a crianca, mas ha outros filhos, h& os
empregos... as familias precisardo de uma reinser¢ao na
vida.”

EXEMPLO DE FORMAGCAO DE SUBCATEGORIAS A PARTIR DAS CATEGORIAS

e Humanos

O racio dos recursos humanos ndo esta ajustado as necessidades

Existe caréncia de recursos humanos
e Fisicos Escassez de Recursos

Falta de recursos fisicos

e Sociais

Défice de suporte social
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