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RESUMO

Objetivo: investigar a compreensao e a pratica dos profissionais de
enfermagem sobre os cuidados paliativos pediatricos. Método: trata-se de estudo qualitativo, exploratorio e
descritivo, em um Hospital Escola Materno-Infantil com 30 profissionais de Enfermagem. Utilizaram-se, para
a coleta de dados, questionario sociodemografico e entrevista semiestruturada. Submeteram-se os dados a
técnica de Analise de Contelido. Resultados: apresentaram-se, pelos profissionais, dificuldades relacionadas
a compreensao da filosofia e aos objetivos dos cuidados paliativos e dificuldade em atuar com pacientes
pediatricos que estao sob esse cuidado, destacando-se os sentimentos de fracasso e de tristeza ao lidarem
com a situacdo. Empregam-se, com isso, como estratégias de enfrentamento, o distanciamento afetivo do
paciente e de sua familia, a espiritualidade e o oferecimento, ao paciente, de um atendimento diferenciado
e humanizado. Conclusao: salienta-se a necessidade da inclusao de cuidados paliativos na formacao
académica dos profissionais, favorecendo o conhecimento do tema e preparando o profissional para lidar
com a morte e o morrer, assim como a necessidade de um espaco nas instituicdes de saide que proporcione
acolhimento frente as dificuldades dos profissionais que atuam nesse contexto. Descritores: Cuidados
Paliativos; Pediatria; Enfermagem Pediatrica; Morte; Adaptacao Psicoldgica; Humanizacdo da Assisténcia.

ABSTRACT

Objective: to investigate the understanding and practice ofpediatric palliative care. Method: it is a
qualitative, exploratory and descriptive study, in a Maternal-Infant School Hospital with 30 Nursing
professionals. A sociodemographic questionnaire and semi-structured interview were used to collect data. The
data was submitted to the Content Analysis technique. Results: professionals presented difficulties related to
the understanding of the philosophy and objectives of palliative care and difficulties in working with pediatric
patients under this care, highlighting the feelings of failure and sadness in dealing with the situation. As a
coping strategy, the affective detachment of the patient and his family, the spirituality and the offer to the
patient of a differentiated and humanized care are used as coping strategies. Conclusion: it is necessary to
include palliative care in the academic training of professionals, favoring the knowledge of the subject and
preparing the professional to deal with death and dying, as well as the need for a space in the health
institutions that provide shelter for the difficulties of professionals working in this context. Descritores:
Palliative Care; Pediatrics; Pediatric Nursing; Death; Adaptation, Psychological; Humanization of Assistance.

RESUMEN

Objetivo: investigar la comprension y la practica de los profesionales de enfermeria sobre los cuidados
paliativos pediatricos. Método: se trata de un estudio cualitativo, exploratorio y descriptivo, en un Hospital
Escuela Materno-Infantil con 30 profesionales de Enfermeria. Se utilizaron, para la recoleccion de datos,
cuestionario sociodemografico y entrevista semiestructurada. Se sometieron los datos a la técnica de Analisis
de Contenido. Resultados: se presentaron, por los profesionales, dificultades relacionadas a la comprension
de la filosofia y a los objetivos de los cuidados paliativos y dificultad en actuar con pacientes pediatricos que
estan bajo ese cuidado, destacandose los sentimientos de fracaso y de tristeza al lidiar con la situacion. Se
emplean, con ello, como estrategias de enfrentamiento, el distanciamiento afectivo del paciente y de su
familia, la espiritualidad y el ofrecimiento, al paciente, de una atencion diferenciada y humanizada.
Conclusion: se destaca la necesidad de la inclusion de cuidados paliativos en la formacion académica de los
profesionales, favoreciendo el conocimiento del tema y preparando al profesional para lidiar con la muerte y
el morir, asi como la necesidad de un espacio en las instituciones de salud que proporcione acogida frente a
las dificultades de los profesionales que actllan en ese contexto. Descritores: Cuidados paliativos; Pediatria;
Enfermeria Pediatrica; Muerte; Adaptacion Psicologica; Humanizacion de la Atencion.
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INTRODUCAO

Originou-se o termo paliativo de
“palium”, que significa manto, cobrir,
proteger, ou seja, paliar é diminuir a dor e o
sofrimento, desde o momento do diagnostico
e, principalmente, quando os pacientes nao
podem mais ser amparados pela medicina
curativa.’

Definem-se os Cuidados Paliativos como:
Abordagem que promove qualidade de vida
de pacientes e seus familiares diante de
doencas que ameacam a continuidade da
vida, através de prevencdo e alivio do
sofrimento. Requer a identificacao
precoce, avaliacdo e tratamento impecavel
da dor e outros problemas de natureza
fisica, psicossocial e espiritual.®

Entende-se por qualidade de vida em
Cuidados Paliativos: conforto, alivio e
controle dos sintomas, suporte espiritual e
psicossocial. Necessita-se, para isso, da
atuacao de equipe multidisciplinar (médicos,
enfermeiros, psicologos, psiquiatras,
fisioterapeuta, assistente social e apoio
espiritual) com wuma visao humanizada,
voltada para a valorizacao da vida e
promotora do cuidado integral.?

Tem-se por principios: promover o alivio
da dor e de sintomas desagradaveis; afirmar
a vida e considerar a morte um processo
natural; nao acelerar, nem adiar a morte;
integrar os aspectos psicologicos e
espirituais no cuidado ao paciente; oferecer
um sistema de suporte que possibilite, ao
paciente, viver tao ativamente quanto
possivel, até o momento da sua morte;
oferecer um sistema de suporte para auxiliar
os familiares durante a doenca do paciente e
no enfrentamento o luto; propiciar a
abordagem multiprofissional para focar as
necessidades dos pacientes e  seus
familiares, incluindo o acompanhamento no
luto; melhorar a qualidade de vida e
influenciar positivamente o curso da doenca;
iniciar os cuidados, o mais precocemente
possivel, juntamente com outras medidas de
prolongamento da vida e incluir todas as
investigacbes necessarias para melhor
compreender e controlar situacdes clinicas
estressantes.*

Deve-se exercer, de acordo com a Lei n°
52/2012 de Bases dos Cuidados Paliativos,
essa modalidade de cuidados, por
profissionais preparados e treinados, visando
a promover o bem-estar e a qualidade de
vida aos pacientes graves ou com doencas
incuraveis que estejam apresentando intenso
sofrimento. Deve-se, ainda, respeitar a
autonomia, a individualidade, a dignidade e
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os desejos do paciente.® Destacam-se entre
as modalidades de atendimento: a
internacao  hospitalar; o atendimento
ambulatorial; a assisténcia domiciliar; o
servico de pronto-atendimento, hospice e
hospital-dia.®
Surgiu-se, em 1983, no Rio Grande do Sul,
o primeiro Servico de Cuidados Paliativos,
porém, somente em 1997, em Sao Paulo, é
fundada a Associacao Brasileira de Cuidados
Paliativos  (ABCP).  Acrescenta-se que,
atualmente, € possivel notar um crescimento
expressivo dessa modalidade de cuidados no
Brasil, entretanto, ainda nao ha uma politica
nacional voltada para ela, pois, para isso,
seriam necessarias mudancas de paradigmas
relacionados ao processo de salde-doenca e
uma efetiva articulacao entre a rede de
saude.”8
Trata-se de uma area recente de atuacao
médica que, apesar de muitas conquistas nos
altimos anos, permanece desconhecida e
sofrendo preconceitos pela propria equipe
de salde, gestores hospitalares e Poder
Judiciario.’
Explicam-se especificamente, em
Pediatria, os Cuidados Paliativos como:
Cuidado ativo e total prestado a crianca no
contexto do seu corpo, mente e espirito,
bem como o suporte oferecido a toda a sua
familia, desde o inicio do diagndstico da
doenca, aliviando o sofrimento fisico,
psicoldgico, social e espiritual, bem como
oferecendo suporte familiar 2
Apresentam-se os Cuidados Paliativos
Pediatricos algumas particularidades, como:
menor numero de pacientes sob esse
cuidado; possibilidade de sobrevivéncia até
a idade adulta; pais e familiares que
vivenciam, de forma antecipada, a perda e o
luto; a familia se envolve com o cuidado do
paciente, sendo os irmaos saudaveis
excluidos desse processo, o que pode
acarretar uma vulnerabilidade emocional;
dificuldades na expressao de sentimentos da
crianca e dos familiares; dificuldades de
disposicao, por parte da familia, em cuidar-
se e manter-se no hospital por longo periodo
de tempo; doencas que ocorrem em fase de
desenvolvimento  fisico, emocional e
cognitivo, sendo essencial garantir a
continuidade do processo educativo.™

Revela-se que, assim como toda a equipe
multidisciplinar, os  profissionais  da
Enfermagem exercem um papel de extrema
importancia em Cuidados Paliativos, visto
que sao eles que promovem os cuidados
necessarios e suprem as necessidades dos
pacientes no dia a dia. Precisa-se que esses
se mantenham serenos e equilibrados
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emocionalmente, para enfrentar as tensoes
que envolvem o processo de morte e morrer,
reconhecendo que ha sempre algo a fazer
pelos pacientes, mesmo em processo de
finitude."

https://doi.org/10.5205/1981-8963-v13i01a234924p126-136-2019

OBJETIVO

e Investigar a compreensao e a pratica
dos profissionais de
Enfermagem sobre os Cuidados Paliativos
Pediatricos.

Profissionais de enfermagem: compreensao sobre...

pesquisa ao Comité de Etica e Pesquisa sob o
numero CAAE: 57308216.5.0000.5415,
aprovando-a sob o Parecer n° 1.690.661.
Iniciou-se a coleta de dados apoés a
aprovacao do estudo e todos os participantes
assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE).

RESULTADOS

METODO

Trata-se de um estudo qualitativo,
transversal, do tipo exploratorio e
descritivo, realizado em Unidade de Terapia
Intensiva Pediatrica (UTl), Ambulatério de
Oncologia Pediatrica e Enfermaria Pediatrica
de um Hospital Escola Materno-Infantil
localizado no interior do Estado de Sao
Paulo, no periodo de agosto de 2016 a
outubro de 2017.

Selecionou-se a amostra por ordem
aleatoria, por meio de sorteio dos
profissionais que atuam nas unidades
escolhidas por estarem prestando ou ja
terem prestado Cuidados Paliativos a
criancas ou a adolescentes. Adotaram-se,
como critérios de inclusao, profissionais com
mais de trés meses de atuacdo e, como
critérios de exclusao, profissionais com
deficits cognitivos ou que apresentavam
algum  transtorno mental que os
impossibilitasse de responder aos
questionarios.

Utilizaram-se, como materiais para a
coleta de dados, um  questionario
sociodemografico contendo dados sobre a
identificacao, o tempo de formacao e a
atuacao na area e a unidade de trabalho e a
entrevista semiestruturada, ambos
elaborados pela pesquisadora de acordo com
0 objetivo do estudo. Contém-se, na
entrevista, cinco questdes relacionadas ao
entendimento sobre a filosofia e aos
principios dos Cuidados Paliativos,
experiéncias com a modalidade de cuidado,
formacao académica, vivéncias relacionadas
ao processo de morte e morrer e estratégias
pessoais de enfrentamento para esse
processo.

Gravaram-se e transcreveram-se os dados
obtidos na integra, posteriormente,
submetendo-os a Analise de Conteudo,' a
qual descreve e interpreta o conteludo
conduzindo as descricoes qualitativas e
quantitativas, interpretando e atingindo uma
compreensao como um todoSubmeteu-se a

Realizaram-se 30 entrevistas e
expuseram-se, na figura 1, os dados
sociodemograficos dessa populacao.
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Idade Sexo Estado Civil Filhos Religido Unidade Formacao Tempo
Formacéao

P1 25 F Solteira Nao Evangélica Oncologia Enferm 5 anos
P2 38 F Casada Sim Catolica Oncologia Enferm 5 anos
P3 22 F Solteira Nao Evangélica Enfermaria Téc. Enf 2 anos
P4 25 F Casada Sim Catolica Enfermaria Téc. Enf 3 anos
P5 24 F Solteira Sim Evangélica Enfermaria Téc. Enf 5 anos
P6 34 F Casada Sim Evangélica Enfermaria Téc. Enf 3 anos
P7 31 F Casada Sim Evangélica Enfermaria Téc. Enf 2 anos
P8 39 F Casada Sim Catolica Enfermaria Téc. Enf 14 anos
P9 35 F Casada Sim Catolica Enfermaria Enferm 12 anos
P10 29 F Casada Nao Catolica Enfermaria Enferm 8 anos
P11 22 F Casada Sim Evangélica UTI Ped Téc. Enf 1ano
P12 27 F Solteira Nao Catolica UTI Ped Téc. Enf 8 anos
P13 26 F Solteira Nao Catdlica UTI Ped Téc. Enf 6 anos
P14 45 F Casada Sim Catolica Enfermaria Enferm 24 anos
P15 47 F Divorciada Sim Evangélica Enfermaria Téc. Enf 22 anos
P16 25 F Casada Nao Evangélica Enfermaria Téc. Enf 3 anos
P17 26 M Solteiro Nao Evangélica Enfermaria Téc. Enf 5 anos
P18 36 F Casada Sim Catolica UTI Ped Téc. Enf 12 anos
P19 32 F Solteira Sim Nenhuma UTI Ped Téc. Enf 8 anos
P20 30 F Casada Sim Catolica UTI Ped Téc. Enf 10 anos
P21 35 F Casada Sim Catolica UTI Ped Enferm 2 anos
P22 34 F Casada Sim Catolica UTI Ped Enferm 8 anos
P23 26 F Casada Nao Espirita UTI Ped Enferm 5 anos
P24 20 F Solteira Nao Nenhuma Enfermaria Téc. Enf 3 anos
P25 21 F Solteira Nao Catolica Enfermaria Téc. Enf 2 anos
P26 29 F Solteira Nao Catolica Oncologia Enferm 7 anos
P27 52 F Divorciada Sim Catolica UTI Ped Téc. Enf 18 anos
P28 39 F Casada Sim Evangélica UTI Ped Téc. Enf 17 anos
P29 26 F Casada Sim Nao Consta UTI Ped Téc. Enf 6 anos
P30 25 F Solteira Nao Catolica UTI Ped Téc. Enf 6 anos

Figura 1. Dados sociodemograficos. Legenda: Enferm: Enfermeira (0). Téc. Enf: Técnico em Enfermagem. F:
Feminino. M: Masculino. UTI Ped: Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica. Sao Paulo (SP), Brasil, 2016-2017.

Distribuiram-se os participantes entre
nove enfermeiros e 21 técnicos de
Enfermagem, com idade média de 30,8 anos
e média de sete anos de formacao
profissional; apenas um  participante
pertence ao sexo masculino, pouco mais da
metade dos profissionais tem, pelo menos,
um filho e é casada. Referiu-se, com relacao
a religiosidade, por  apenas dois
participantes, nao possuir religiao e um nao
respondeu a esta pergunta.

Elaboraram-se, ao finalizar a transcricao
das entrevistas, cinco categorias de analises
das respostas divididas entre: Entendimento
dos Cuidados Paliativos; Experiéncias e
sentimentos frente ao cuidado; Formacao
académica; Preparo emocional frente ao
processo de morte e morrer e Estratégias de
enfrentamento. Detalham-se as categorias a
seguir.

individuos sem prognostico de cura
destacando, assim, que esse cuidado esta
atrelado a uma visao de terminalidade.

Entdo, Cuidados Paliativos sdo, na minha
visdo, aqueles cuidados que a gente
proporciona para paciente quando ele ndo
tem mais chance de cura, para
proporcionar um bem-estar para ele [...].
Vai sé proporcionar alivio da dor [...] para

ele conseguir sobreviver com esse
diagnostico de uma forma  mais
confortdvel, para trazer um melhor

desempenho para ele durante a vida
ainda, durante o tempo que ele vai
sobreviver com esse diagnostico. (P26)

[...] que ndo tem um progndstico bom, que
a doenca, o quadro clinico ndo tenha um
prognostico, uma evolugGo boa e acaba
progredindo para Cuidado Paliativo, que é
um cuidado, assim, mais para amenizar a
dor, o sofrimento da crianca, da familia, é
os cuidados mesmo de higiene, tudo, tanto

DISCUSSAO

os cuidados fisicos, quanto os psicoldgicos,

mas, assim, sem pensar na cura, é mais

¢ Entendimento dos Cuidados Paliativos

Percebe-se, em relacao ao entendimento
atribuido aos Cuidados Paliativos, na maioria
das respostas, que o mesmo € Vvisto,
principalmente, como conforto e
acolhimento oferecido as criancas e a seus
familiares, utilizando-se de medicamentos
para o alivio da dor e a promocdao da
qualidade de vida. Entendem-se os
pacientes, por esses profissionais, como

para qualidade de vida [...]. (P9)

Ressalta-se que a literatura vem ao
encontro das falas apresentadas,
demonstrando que os objetivos dos Cuidados
Paliativos estao atrelados a qualidade de vida,
ao bem-estar e a humanizacao,
proporcionando cuidados ativos, rigorosos e
especializados aos doentes que padecem de
doencas graves, incuraveis, avancadas e
progressivas.'**
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Afirmou-se, em algumas entrevistas,
pelos participantes, que o atendimento em
Cuidados Paliativos nao é focado apenas no
cuidado do corpo, ressaltando a importancia
dos aspectos psicossociais dos pacientes e
seus familiares. Referem-se os entrevistados
a dor emocional, a angUstia e, até mesmo,
ao mal-estar psicolégico vivenciado pelo
paciente.

[...] vocé tem que cuidar do paciente, ndo
s6 a dor do paciente, mas cuidar do
paciente, da familia, cuidar nGo s6 a dor
fisica, mas a dor emocional [...] tem que
amenizar esse sofrimento dele, seja com
uma medicac@o, seja com uma conversa
[...] para dar um abraco, para dar nem
que for um banho no leito com uma dgua
morna do jeito que ele gosta [...]. (P1)
[...] para mim, seria mais quando a
crianca ndo tem mais um progndstico da
doenca, ai vocé vai cuidar mais da parte
de aliviar sintomas, da parte emocional e
da dor fisica mesmo. (P30)

Mostram-se as respostas consonancia com
uma pesquisa que apresenta, em seus
resultados, respostas de enfermeiros,
técnicos de Enfermagem, médicos e outros
profissionais, que afirmaram, como essencial
em Cuidados Paliativos, a atencao
biopsicossocial, além dos sintomas fisicos e
do alivio da dor."

Deve-se destacar que 14 (46,7%)
entrevistados nao compreendem totalmente
os objetivos e a filosofia dos Cuidados
Paliativos, de acordo com a definicao
proposta.? Percebe-se que essa tematica se
encontra ainda marginalizada do cotidiano
de alguns profissionais.

Vocé cuidar de alguém que jd ndo tem
mais expectativas aos olhos dos médicos,
ja ndo tem mais expectativa de vida...
acho que é isso. (P24)

Ai, para mim, a crianca jd td, ndo tem
mais jeito de, jd investiu tudo que tinha
que investir, s6 vai minimizar o
sofrimento dela para ela ter uma morte
mais tranquila, né?! (P4)

Observa-se que os Cuidados Paliativos
tiveram inicio no Brasil apenas na década de
80, provocando atraso ou até mesmo a
inexisténcia dessa tematica nas grades
curriculares dos cursos da area de saude, o
que pode justificar o desconhecimento
apresentado nas falas dos participantes.'®

Detalha-se, em contrapartida, pesquisa
semelhante realizada com 159 profissionais
de Enfermagem em um hospital espanhol de
terceiro nivel apontando, como resultado,
que os participantes mostram  um
conhecimento suficiente sobre os Cuidados
Paliativos, fato que pode ser justificado pela
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Espanha incluir, na graduacao, os Cuidados
Paliativos com um plano de estudo
heterogéneo sobre o tema, além de
programa de pos-graduacéo.’’

Subentende-se, para muitos profissionais
da saude, a impossibilidade de cura como
uma justificativa para a execucao da
assisténcia limitada, o que confronta os
principios dos Cuidados Paliativos nos quais
os profissionais devem oferecer um sistema
de suporte que possibilite, ao paciente,
viver tao ativamente quanto possivel, até o
momento da sua morte, oferecendo um
sistema de suporte para auxiliar os
familiares.'®

¢ Experiéncias e sentimentos frente
ao cuidado

Enfatiza-se que, em Cuidados Paliativos,
a equipe de Enfermagem, assim como os
demais profissionais, deve promover o
cuidado integral ao paciente envolvendo os
aspectos  biopsicossocial e  espiritual.
Necessita-se, para isso, que os profissionais
envolvidos nesta pratica sejam providos de
simpatia, amor, compaixao, carinho e
dedicacao, visto que o conforto e o bem-
estar do paciente devem ser priorizados.'

Aponta-se que, por participar ativamente
do processo de cuidado, os profissionais de
Enfermagem vivenciam, em seu cotidiano,
situacoes de sofrimento, angustia, medo,
dor e revolta podendo, muitas vezes,
experienciar ou manifestar sentimentos e
reacoes similares a de seus pacientes,
interferindo diretamente em suas vidas
pessoais.?

E uma experiéncia que mexe muito com a
gente porque a gente acaba sentindo a dor
da familia, acaba se envolvendo, mesmo
sem querer [...] meu sentimento em
relacdo a isso é de do, de ndo poder estd
fazendo nada, é um sentimento de do.
(P15)

[...] a gente tenta ndo se apegar o
mdximo, mas é complicado, mas a gente
tenta separar um pouco as coisas, o que é
trabalho, o que é fora, mas é dificil. (P17)
“No comeco da minha profissGo, eu saia
chorando quase todos os dias do quarto
porque, assim, a familia jd estd
preparada, mas a gente, que estd
entrando pela primeira vez, ndo esta para
ver aquela cena. (P19)

Aumenta-se esse vinculo quando os
pacientes sao criancas, fazendo com que as
experiéncias vividas sejam significantes e
afetuosas tanto para os profissionais, quanto
para as criancas e familiares."

[...] é dificil, ainda mais assim, com
criancal...] a mde estava com ela no colo e
falou: Deixa a minha filha descansar, pelo
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amor de Deus”. E, nisso, a enfermeira
chefe veio e eu sou muito emotiva, entao,
na hora, meu olho jd encheu d’dgua e a
enfermeira falou para mim me retirar do
quarto, ai eu sai e aconteceu: ela faleceu
e a gente preparou o corpo e tudo. Entéo,
assim, é dificil essa parte [...] vocé ndo
poder fazer nada porque, querendo ou
nédo, vocé ndo pode fazer, entdo, vocé se
sente meio incapaz, assim [...] impotente.
(P25)

Identifica-se, ao serem questionados
sobre os seus sentimentos e sensacoes frente
a atuacao em Cuidados Paliativos, que a
maior dos profissionais manifesta frustracao
e impoténcia diante das limitacées e das
perdas.

[...] é muito dificil ver o sofrimento, né, e
a gente se sente impotente de ndo
conseguir, assim, a gente faz o mdximo
que a gente pode, mas a gente sabe que,
pelo curso da doenca, ndo tem mais muito
que fazer. E é dificil ver a crianca, a méae
sofrer, é dificil, ndo é fdcil. (P9)

“E  um sentimento, das vezes, de
incapacidade porque ali vocé jd sabe,
assim, vocé tenta dar o melhor, mas vocé
também ndo consegue [...]. (P30)

Apontou-se, no entanto, por alguns
profissionais, que se consideram essas
experiéncias como positivas para a vida
pessoal.

[...] eu levei tudo para minha vida pessoal
[...] dar mais valor na vida, eu tenho dois
filhos pequenos, entdo, a gente acaba,
assim, é mudando os conceitos fora daqui.
Entdo, eu creio que a experiéncia foi, em
termos [...], positivo, porque eu levei isso
para fora e, em termos da crianca, ndo
tem como, s6 se vocé for um robb, mas a
gente acaba se apegando, criando um
amor por aquela crianca e, com certeza,
nunca esquece, eu nunca esque¢o, jamais,
de todas as criancas que a gente cuidou
em Cuidados Paliativos, eu lembro de
todas. (P6)

[...] foi uma experiéncia boa porque, por
outro lado, a gente aprende a dar valor
nos sentimentos dos outros, vocé aprende
a ndo ser td@o egoista, eu aprendi isso,
vocé aprende a recolher o sofrimento da
outra pessoa, a ser soliddrio, vocé aprende
a ser mais humano vendo uma crianca
assim; eu, quando eu comecei a trabalhar
com crianca, eu comecei a ser mais
humano, sabe?! [...]. (P12)

Infere-se que as falas apresentadas estao
de acordo com a pesquisa® que demonstra,
em seus resultados, profissionais de
Enfermagem angustiados e fragilizados
emocionalmente diante da impoténcia e do
despreparo para o trabalho em Cuidados
Paliativos e o processo de terminalidade.
Verificou-se, em outra pesquisa,’’ que o0s
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profissionais em inicio de trajetoria, nessa
modalidade de cuidados, referiram
frustracao e impoténcia.

Tornam-se os estressores emocionais, tais
como a angUstia, a exposicao ao sofrimento,
as dificuldades de responder a perguntas
dificeis a pacientes e familiares, as mortes
repetidas e, até mesmo, o desconforto
pessoal frente ao sofrimento e a morte,
parte do cotidiano de quem trabalha em
Cuidados Paliativos. Constata-se, dessa
forma, a necessidade de proporcionar, aos
profissionais, estratégias que possam aliviar
a sobrecarga emocional, aumentando a
satisfacao no trabalho e melhorando a
assisténcia prestada aos pacientes.?

[...] a gente ndo tem nenhum apoio
psicologico para isso no hospital e a gente
se sente impotente porque estd ali a
familia... a gente tem que saber lidar com
a familia [...] com o paciente também
[...]. (P14)

[...] eu ndo conseguia nem trabalhar no
outro dia. Eu fiquei péssima e eu acho que
aqui, no hospital, até tinha que ter uma
psicologa para trabalhar com a gente, com
os funciondrios, porque foi horrivel a
minha experiéncia com o Cuidado Paliativo
[...]. (P24)

Nota-se, a partir das falas expressas nas
entrevistas, a necessidade de oferecer
suporte emocional aos profissionais devido
ao desgaste provocado pela dificuldade em
lidar com criancas em terminalidade, luto e
inassertividade.?

Formacao académica

Percebe-se, em relacdo a preparacao
académica voltada, especificamente, para os
Cuidados Paliativos, a insuficiéncia teorica e
pratica, sendo as respostas obtidas a partir
do questionamento: "Na sua opiniao, sua
formacao académica te preparou para lidar
com pacientes em Cuidados Paliativos?”.

Ndo, ndo preparou. Nem a questdo da
formacdo, nem em relacdo ao psicoldgico,
ndo fui preparada. (P29)

Néo [...] na minha formacdo académica,
eu nunca tinha escutado falar realmente o
que é Cuidados Paliativos [...] a base que
eu tenho ¢é muito pouco [...] fui
aprendendo ao longo da profisséao [...]”.
(P26)

Ndo, nem era relatado essa palavra
Cuidados Paliativos. (P22)

Ndo, na faculdade, ndo vi nada sobre isso.
(P18)

Demonstra-se que, quando questionados
se foram preparados para lidar com esse
publico, majoritariamente, a resposta foi
negativa, sendo que apenas  trés
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participantes afirmaram ter sido preparados

para o trabalho em Cuidados Paliativos.
Sim, na escola, tinham bastante, eles
falavam a respeito disso, na parte de
Psicologia, eles também  falavam,
preparou bastante. Tudo que eles tinham
falado mesmo aconteceu. (P4)
Sim, desde o tempo de escola, no decorrer
do curso, a gente é preparada sim, os
professores nos explicam, nos ensinam
para, na hora que a gente chegar e se
deparar com a situac@o, a gente jd estar
preparado. (P16)
Sim, na faculdade, a gente vivenciou disso
um pouco; na minha faculdade, a gente
fazia uns trabalhos em casa, entdo, eu tive
um pouco de contato sim, principalmente
com idosos, eu jd tinha mais ou menos
uma nocdo. (P20)

Corrobora-se, pelos  resultados, a
literatura,” quando se aponta a necessidade
de reformulacao das grades curriculares dos
cursos de saude para que possam ser inclusos
os Cuidados Paliativos e a necessidade de
ampliar a discussao sobre o tema.

Retratou-se, em um estudo realizado com
37 profissionais (médicos, enfermeiros,
técnicos de Enfermagem e fisioterapeutas)
em Unidade de Terapia Intensiva, com o
objetivo de conhecer a percepcao destes
acerca do Cuidado Paliativo, que os
participantes nao estavam preparados para
lidar com o paciente sob este cuidado por
falta conhecimento, formacao adequada e
envolvimento de todos os integrantes da
equipe multiprofissional.?*

¢ Preparo emocional frente ao
processo de morte e morrer

Reflete-se que os Cuidados Paliativos nao
irdo trazer a cura para o doente, mas
poderao proporcionar melhor qualidade de
vida e, possivelmente, uma morte digna.
Torna-se tal pratica cada vez mais
necessaria, pois, mesmo sem a possibilidade
de cura, os pacientes continuam
necessitando de cuidados para aliviar o seu
sofrimento e o de sua familia. Deve-se
proporcionar, pelos profissionais, conforto,
tornando a vida que resta ao paciente a mais
suportavel e significativa possivel, sem
acelerar a morte.®

Preparam-se os profissionais de saude,
destacando-se, neste estudo, os de
Enfermagem, em sua profissionalizacao,
para curar os pacientes a qualquer custo e,
quando isso nao é possivel, eles podem
desejar o isolamento, por nao possuirem o
suporte adequado ao seu cuidado. Destaca-
se a importancia da introducao em Cuidados
Paliativos desde a formacao, para que os
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profissionais possam compreender e aceitar
a finitude do ser humano.?

Afirmou-se, pelos profissionais, quando
questionados sobre as suas vivéncias no
processo de morte e morrer de criancas ou
adolescentes, nas falas seguintes.

Doloroso, extremamente doloroso, muito
doloroso, ndo tem o que falar a respeito,
eu me coloco no lugar do pai e da mae,
ndo tem o que falar perante a isso, é
muito doloroso. A gente vai superando
com o tempo, mas ndo tem o que falar.
(P13)

[...] nossa, eu fico triste, eu choro, choro,
choro, eu saio de ld, faco minhas coisas,
arrumo, mas, depois que eu saio, vou ao
banheiro e choro um monte para, é como
se aliviasse, sabe?! Aquele sentimento,
tipo assim, ndo é um sentimento de culpa,
mas de inutilidade, eu fico pensando:
“Nossa, eu fiz tanto e parece que ndo fiz
nada” [...] eu choro bastante e alivia, eu
me consolo chorando porque eu sei que vai
aliviar a dor que eu tb sentindo agora, eu
sou assim e ndo adianta, jd faz sete anos e
eu sempre choro. (P12)

Presentifica-se = a  dificuldade  dos
profissionais de saide em lidar com o tema
morte na literatura vigente, destacando-se
que esta associada ao método de ensino
tradicional, centrado na «cura e na
reabilitacdo da doenca, dessa forma,
descontextualizada, muitas vezes, da
realidade. Acrescenta-se que tanto os
familiares, quanto a equipe multiprofissional
sofrem com a morte da crianca e, assim,
buscam  encontrar  mecanismos para
enfrentar a perda e elaborar o luto.”

Alerta-se que, em Cuidados Paliativos,
entender sobre as diversas formas de
espiritualidade pode ser uma estratégia
positiva para lidar melhor com o processo da
morte. Pode-se a espiritualidade ser uma
aliada tanto para o paciente, como para o
profissional que também esta em sofrimento
vivenciando esse processo junto aos
familiares.?

Ressaltou-se a espiritualidade, durante as
entrevistas, por trés participantes, como
uma das ferramentas para lidar com o
processo da morte, como revelado nos
depoimentos que se seguem.

Eu acredito que tudo tem sua hora, tudo
tem a hora certa para acontecer, Deus te
dd, Deus te leva na hora que Ele acha que
deve. Entdo, criangas s@o anjos e eles tém
lugar certo do lado do Papai do céu,
entdo, se Deus quis assim, a gente tem
que, simplesmente, aceitar, vai ficar uma
dor? Vai, vai ficar uma dor! A gente tem
sempre que pedir a Deus para cicatrizar,
para cuidar da gente, para onde que for

Portugués/Inglés

Rev enferm UFPE on line., Recife, 13(1):126-36, jan., 2019

132


https://doi.org/10.5205/1981-8963-v13i01a234924p126-136-2019

ISSN: 1981-8963

Verri ER, Bitencourt NAS, Oliveira JAS et al.

que esta crianca esteja, cuidar da gente
porque eles s@o anjos e é isso. (P1)

E, vivenciar é meio complicado, né?! [...] E
a gente tem que buscar, eu acho que em
Deus, em cada religido, eu ndo sei,
fortificar nossa mentalidade, que é nossa
cabeca, que é nosso psicoldgico e nosso
corag@o, porque se isso conforta a familia,
a crianca, a gente também tem que se
confortar. (P2)

Eu tenho um pensamento diferente em
relacdo a morte, talvez por conta de
religido, é claro que se é com a gente é
diferente, mas eu vivencio esse processo,
assim, que a gente cumpriu O nosso
tempo, que todo mundo tem um tempo
diante do que Deus tem planejado para
cada um de néds, e eu acredito que, se
chegou aquele momento, a gente tem que
aceitar a vontade de Deus; muita dor,
muito sofrimento que eu sei que ndo é
fdacil, mas, a gente precisa, de alguma
maneira, se apegar em alguma religido,
em algo que vai nos fazer o melhor, que
vai nos fazer aceitar e tentar ter um
conforto sobre a morte. (P15)

Frisa-se, em meio as atribuicbes dos
profissionais, que suas acdes e interacoes
ocorrem com o paciente e seus familiares
desde a sua chegada ao hospital, até a sua
saida, seja ela por alta ou por obito.
Destacou-se esse vinculo afetivo entre os
entrevistados, sendo apontado como fator
que dificulta ainda mais a elaboracao do
processo de morte da crianca ou do
adolescente.?

[...] é muito dificil, tem que ter um
psicologico, a gente tenta, o mdximo, ser
o profissional, até certo ponto, mas ndo
tem como, a gente é ser humano, [...]
querendo ou ndo, como a gente fica muito
tempo com a crianca e a pessoa fica aqui
muito tempo, a pessoa se apega muito na
gente [...] tem que ter um psicoldgico
muito grande e assim, ds vezes, a gente
consegue, as vezes, ndo, ou quando passa
ou quando a gente vai para casa, a gente
desaba ld em casa para ndo ter que td
passando na frente da mde, né? (P6)

[...] é muito angustiante, eu procuro
muito dar conforto para familia, se ela me
der abertura, conversar com eles, s6 que,
assim, é muito angustiante para equipe e
para familia porque, assim, s@o pessoas
que, normalmente, vocé tem um contato
longo, ndo é uma crianca que chegou aqui
hoje e morreu de tarde, vocé entendeu? E
um contato longo. Vocé fala assim: “vocé
tem que ser profissional”, tudo bem, vocé
é profissional, vocé tenta ser profissional,
mas, gente, ndo dd. Vocé vive meses, vocé
conversa meses [...]. (P8)

[...] é dificil lidar com a morte, as vezes
ficamos tanto tempo com aquele paciente
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que pegamos muito amor, mas entra
naquela questdo de separar o que é
trabalho, porque, quando a crianca sofre
acabamos sofrendo junto, mas precisamos
ser forte para confortar a familia
também. E um tanto dificil, mas no dia a
dia vamos aprendendo a lidar. (P16)

Necessita-se, para que o paciente receba
0 suporte para viver tao ativamente quanto
possivel e obtenha uma morte digna, que a
equipe demonstre carinho, respeito e
prontiddao para estar ao seu lado na
iminéncia da morte. Informa-se, pela
literatura, que, apesar da relevancia dessa
tematica, muitos profissionais evitam o
contato verbal com pacientes terminais por
nao conseguirem lidar com os sentimentos
relacionados a situacao de finitude.?

[...] nossa, é péssimo, a gente nunca quer
ta aqui, a gente sempre quer td na folga,
é horrivel, nossa, é péssimo, imagina a
mde, né [...] se eu pudesse ndo td aqui na
hora, eu ndo estaria. (P3)

Evidencia-se, ante o exposto, para a
maioria dos profissionais, que a morte ainda
é considerada um tabu, portanto, lidar com
a mesma € um desafio diario. Relaciona-se,
muitas vezes, a morte de pacientes ao
fracasso profissional e nao se associa a uma
circunstancia inerente a vida. Percebe-se
que, para a equipe de Enfermagem, nao é
facil lidar com a morte, e isso faz com que
alguns desses profissionais tentem fugir da
situacdo ou do cuidado destes pacientes.?’

¢ Estratégias de enfrentamento

Adverte-se que profissionais de saude,
atuantes em Cuidados Paliativos, podem
estar vulneraveis ao estresse ocupacional
devido a complexidade das situacoes
vivenciadas diariamente como: a morte, o
processo de finitude e a angustia familiar.
Buscam-se, dessa forma, pelos profissionais,
estratégias de enfrentamento para encarar
ou fugir das situacbes ameacadoras ou
estressantes.?®

Pode-se definir o enfrentamento como
alteracoes de comportamento para conduzir
demandas especificas que podem ser vistas
como sobrecarga; assim, agem como um
conjunto de respostas comportamentais,
diante de situacao, gerador de estresse na
tentativa de se adaptar.?

Afirmou-se, diante da pergunta "Quais
estratégias pessoais vocé utiliza para lidar
com esse processo?”, pelos participantes.

Olha, eu ndo fico pensando [...] eu preciso
desligar, eu ndo posso levar as coisas daqui
para ld, entdo, eu ndo penso, eu desligo,
nédo fico comentando, essas coisas e sou
bastante catédlica, entdo, acredito que
essa parte ajuda. (P20)
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Ah, é complicado, a gente acaba se
envolvendo bastante, tanto com a crianca,
quanto com o familiar, com a mde, tudo,
mas a gente tenta revezar, ndo ficar
sempre com a mesma crianga, trocar o
funciondrio porque, sendo, acaba se
tornando um pouco mais complicado, se
apega demais. (P17)

Caracterizam-se as  estratégias de
enfrentamento em duas categorias: (1)
estratégias de enfrentamento focalizadas no
problema, nas quais o profissional estara
empenhado em modificar a situacao
geradora de estresse como, por exemplo,
realizacOes de capacitacao e reunides com a
equipe para expor dificuldades em grupo; (2)
estratégias de enfrentamento focalizadas na
emocao, has quais o profissional busca
regular seu estado emocional diante do
estresse vivenciado, tais como a religiao,
sendo uma forma de entender e amenizar o
sofrimento, distracées fora do ambiente de
trabalho e o apoio de familiares e amigos.?’

Percebe-se nas entrevistas, de forma
predominante, que os participantes utilizam
estratégias de enfrentamento focalizadas na
emocao, como apontado nas falas
destacadas.

Eu prefiro ndo levar para minha casa,
assim, e eu prefiro... eu tenho uma amiga
aqui no servico, eu prefiro, noés duas, a
gente sai daqui e nos duas vamos, a gente
sai juntas e comenta entre nds [...] a
gente sai, se distrai, vai no cinema,
entendeu?! Nos duas comenta entre nos e
acabou. Agora, assim, eu ndo gosto de
levar para casa porque vocé acaba levando
isso para vida, ne?!. (P24)

Hoje, eu tento sair daqui e saber que fiz o
melhor de mim, um bom trabalho e tentar
esquecer, tentar esquecer, assim, chegar
em casa e desligar do meu trabalho, viver
a minha familia, o meu dia a dia, o meu
lazer, para poder lidar com isso melhor
[...]. (P18)

Entende-se, diante do exposto, que os
profissionais de Enfermagem tendem a
separar a sua vida pessoal dos sentimentos
vividos no contexto profissional buscando,
assim, seus amigos e familiares para
compartilharem emocdes e angUstias, bem
como praticas de atividades de lazer."

Destaca-se que a maioria dos
entrevistados aponta a espiritualidade como
a principal estratégia de enfrentamento.

[...] acredito na vida apds a morte e que
nada é por acaso e, se aconteceu, tem um
motivo de acontecer; na maioria das
vezes, eu tento ndo me envolver
emocionalmente, psicologicamente, com a
crianca e a familia, mas, de vez em
quando, acontece, ai a gente sofre
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também, mas a gente tenta se conformar.
(P23)

[...] antes de vir, tem que orar, se
preparar, eu acredito nisso. Pegando em
Deus, eu acho que dd mais certo, assim,
para trabalhar no hospital [...] ndo é fdcil
td no hospital [...] a gente se coloca no
lugar da mde para saber que dor ela td
passando. E isso. (P5)

[...] eu acho que Deus é o unico conforto.
Acho que é a Unica estratégia porque, se a
gente for parar para pensar muito, a
gente sai daqui meia surtada, acho que é
isso. (P29)

Tém-se revelado, diante de situacoes
traumatizantes e estressantes, sobretudo no
processo de saude-doenca, a dimensao
espiritual como um importante recurso
interno, que ajuda os profissionais a
enfrentarem as adversidades. Entende-se a
espiritualidade como uma forma de
resiliéncia para enfrentar as dificuldades de
ordem psiquica e fisica e auxiliar o
enfermeiro a assumir uma postura de
aceitacao perante a morte.?

Apresentaram-se predominantemente, no
que se refere a religido, os participantes se
como cristaos (evangélicos, espiritas ou
catolicos), e apenas dois profissionais
afirmaram nao ter religiao, sendo que outro
nao respondeu a essa questao.

Encontrou-se  outra  estratégia nas
entrevistas, o "estabelecimento de
barreiras”, onde os profissionais afirmam
buscar um distanciamento afetivo em sua
relacao com os pacientes e familiares.

[...] eu procuro ndo me envolver muito, eu
dou o meu melhor para o paciente, eu amo
e tudo, mas eu procuro ndo me envolver
muito porque eu sei que, se a crianca
partir, ai eu vou sofrer junto com a
familia também; ai, eu jd tenho os meus
problemas, a minha vida, ai ndo vou poder
carregar aquilo também, se a morte
acontecer. (P16)

Eu procuro, assim, ndo levar isso para
casa, nem para o meu pessoal, sendo a
gente, né?! [...] A gente cria um bloqueio,
né?!; a gente tem que criar um bloqueio
entre aquilo e a nossa vida particular, mas
é dificil, muito dificil. (P3)

Consideram-se esse distanciamento e o
sentimento de indiferenca como uma
estratégia de enfrentamento positiva
adotada pelos profissionais de Enfermagem
perante a finitude, pois é por medo da
morte que os enfermeiros acabam se
afastando dos doentes terminais e,
inconscientemente, focalizam a sua atencao
no trabalho e no processo de doenca com o
objetivo de afastar expressdes de temor e
de morte.™
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Considera-se, por fim, que a estratégia de
enfrentamento utilizada pelos profissionais
depende dos fatores situacionais, ou seja, 0s
profissionais podem utilizar ou mudar de
estratégia em funcao do momento que esta
vivenciando e da situacao estressante.?

CONCLUSAO

Permitiu-se identificar, pelos resultados,
que 14 participantes nao compreendem a
filosofia e os objetivos dos Cuidados
Paliativos, e os demais entendem
totalmente ou parcialmente, referindo-se
principalmente a qualidade de vida, ao
conforto e ao alivio do sofrimento fisico e
psiquico do paciente.

Evidenciou-se, no entanto, que a
preparacao académica foi insuficiente para a
atuacao pratica, destacando-se a
necessidade de capacitacoes relacionadas a
tematica visando a um atendimento de
qualidade e humanizado.

Revelam-se, em relacdao as questdes
emocionais, pelos profissionais, sentimentos
de impoténcia e frustracdo diante do
processo de terminalidade, demonstrando
fragilidade emocional em lidar com estes
pacientes e evidenciando a necessidade de
suporte emocional.

Sugerem-se, a partir do exposto, a
realizacao de treinamentos aos profissionais
sobre a tematica e o oferecimento, aos
mesmos, de um espaco para a exposicao e a
elaboracao de suas emocoes.
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