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RESUMO

O objetivo deste estudo foi identificar o
significado e as intervengdes de enfermei-
ros que atuam em oncologia pediatrica
na promogdo de morte digna da crianga.
Utilizaram-se como referencial tedrico e
metodoldgico o interacionismo simbdlico
e a pesquisa de narrativa. Os dados foram
coletados junto a oito enfermeiros de uma
unidade de oncologia pediatrica de um
hospital publico de Sdo Paulo, por meio
de entrevistas semiestruturadas. A analise
dos dados permitiu a identificagdo de cinco
categorias: sentir-se sem autonomia para a
tomada de decisdo; cuidar da familia; ofe-
recer conforto fisico; valorizar o cuidado
humanizado e aprender a lidar com a mor-
te e o morrer. Este estudo contribui para
ampliar a compreensdo do processo de
cuidar e permite avangar na postulagdo de
um quadro tedrico que contemple a inte-
gracdo de saberes e a¢bes que constituem
uma assisténcia integral, transcendendo o
atendimento de necessidades apenas clini-
cas e bioldgicas.
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ABSTRACT

The objective of this study was to identify
the meaning of dignified death and the
interventions employed by nurses in pedi-
atric oncology to promote dignified death
for children. We used Symbolic Interaction
Theory as the theoretical framework and
narrative research methods. The data were
collected from eight nurses in the pediat-
ric oncology unit of a public hospital in Sao
Paulo through semi-structured interviews.
The data analysis revealed five categories:
feeling no autonomy in decision-making,
caring for the family, offering physical com-
fort, valuing humanized care and learning
to deal with death and dying. This study
helps to extend the understanding of this
process of care and postulates a theoretical
framework that integrates the knowledge
and actions that constitute care that tran-
scends clinical and biological needs.
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RESUMEN

Se objetivé identificar el significado y las
intervenciones de enfermeros actuantes
en oncologia pedidtrica en la promocién
de la muerte digna del nifio. Se utilizaron
interaccionismo simbdlico e investigacidon
narrativa como referenciales tedricos y
metodoldgicos. Datos obtenidos de ocho
enfermeros de una unidad de oncologia
pediatrica de hospital publico de Sdo Pau-
lo, mediante entrevistas semiestructura-
das. El andlisis permitié la identificacién
de cinco categorias: Sentirse sin autono-
mia para la toma de decisiones; Cuidado
de la familia; Ofrecer bienestar fisico; Va-
lorizar el cuidado humanizado y Aprender
a enfrentarse con la muerte y el morir. El
estudio contribuye a ampliar la compren-
sidn de éste proceso de cuidados y permi-
te avanzar en la postulaciéon de un cuadro
tedrico que contemple la integracidn de
conocimientos y acciones que constitu-
yan una atencidn integral, trascendiendo
la atenciéon de necesidades meramente
clinicas y bioldgicas.
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INTRODUCAO

No decorrer do processo terapéutico, a enfermagem é
a categoria profissional que tem possibilidade de perma-
necer maior tempo em contato com a clientela, pois suas
acles ndo se restringem aos procedimentos meramente
técnicos e sim, buscam aliar e contemplar as diversas ca-
racteristicas concernentes ao humano deste ser, privile-
giando assim, os aspectos sdcio-psico-espirituais®.

Na area do cancer infantil, a morte eclode no cotidia-
no da assisténcia e ndo ha como oculta-la. Nesse sentido,
para que se possa prestar adequada assisténcia de enfer-
magem aos pacientes em final de vida, apenas a compe-
téncia técnica de alto nivel ndo é suficiente. E preciso que
os profissionais sejam sensiveis ao sofrimento humano,
sejam capazes de se envolverem de forma positiva com
aqueles que sofrem, estejam dispostos ao diadlogo, sejam
respeitadores da liberdade e reconhecedo-
res da dignidade do ser humano nas circuns-
tancias mais adversas. Isso porque, ja que é
humanamente impossivel vencer a morte, é
preciso descobrir algo para amenizar e dar
sentido a experiéncia de perda®?.

Desse modo, acredita-se que trabalhar
com pacientes pediatricos em iminéncia de
morte nao seja uma tarefa facil. Para pro-
porcionar assisténcia que atenda as neces-
sidades das criangas e dos adolescentes, o
profissional deve ter consciéncia e compre-
ensdo do que precisa oferecer®,

Os avangos da medicina aumentaram a
sobrevivéncia de pacientes com doengas
graves consideradas anteriormente irrecu-
perdveis. Entretanto, em muitos casos, le-
vou ao prolongamento do processo de mor-
rer as custas de sofrimento adicional para o
paciente e seus familiares®.

O Cédigo de Etica Médica Brasileiro

prevé que a devida assisténcia médica aos pacientes em
final de vida consiste em |hes fornecer os meios terapéu-
ticos suficientes para evitar o sofrimento do processo de
morrer®. A obrigacdo médica, de ordem legal e moral,
é agir em beneficio dos pacientes e, em algumas situa-
¢Oes, este beneficio pode consistir em ndo intervir — dei-
xando os doentes morrerem em paz e com dignidade,
respeitando-se a autonomia da pessoa que esta morren-
do ou de seu representante legal®.

Embora muito ja se tenha escrito sobre a morte com o
foco no individuo, este trabalho buscou explorar o conceito
de morte digna como um fenémeno presente nas tomadas
de decisdes do enfermeiro nas situacGes de final de vida.

Sem uma compreensao clara sobre o conceito de mor-
te digna, pouco pode ser realizado para promover o pro-
cesso de morrer da crianga em uma unidade de oncologia
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E preciso que
o0s profissionais
sejam sensiveis ao
sofrimento humano,
sejam capazes de se
envolverem de forma
positiva com aqueles
que sofrem, estejam
dispostos ao dialogo,
sejam respeitadores
da liberdade e
reconhecedores
da dignidade do
ser humano nas
circunstancias mais
adversas.

pediatrica. Conhecer mais a respeito de como acontecem
os processos de decisdo da equipe, como se sucedem as
interagdes durante este processo e quais significados os
enfermeiros de oncologia atribuem ao termo morte dig-
na, pode fortalecer conceitos bdsicos utilizados em dife-
rentes teorias no trabalho com a crianga e a familia.

OBJETIVO

Identificar o significado e as interveng¢des de enfermei-
ros que atuem em oncologia pediatrica na promocao de
morte digna da crianga.

METODO

O estudo se caracteriza por uma pesquisa exploratdrio-
-descritiva, sustentado por abordagem qualitativa. Adotou-
-se como referencial tedrico o Interacionismo
Simbdlico e como referencial metodoldgico a
Pesquisa de Narrativa, por considerar que ela
permite compreender a percepg¢ao do enfer-
meiro em relagcdo a morte digna da crianca
em unidades de oncologia pediatrica.

O Interacionismo Simbdlico, como pers-
pectiva, tem o propdsito de compreender a
causa da acdo humana, causa esta transfor-
mada de maneira a significar definicdo huma-
na, autodirecdo e escolha nas situagGes. As-
sim, reconhece que parte das agdes humanas
é escolha, é livre. A premissa maior do Intera-
cionismo Simbdlico é que o significado emer-
ge da interagdo e nela definem-se a situagao,
0 contexto e todos os seus constituintes. Para
os interacionistas, as mudangas residem nas
interagdes, pois durante as mesmas ocorrem
constantes modificagGes de perspectivas. Ao
interagir com o outro e consigo mesmo, o ser
humano recebe estimulos que provocarao
mudangas nos elementos a serem considerados no con-
texto da situagdo. Assim, é sempre no presente de cada vi-
véncia que se define ativamente a perspectiva e, por meio
dessa, desencadeiam-se as a¢des'®.

A narrativa, por sua vez, deve ser utilizada para exami-
nar experiéncias de vida de um individuo quando existe
material disponivel e acessivel e quando o individuo acei-
ta se abrir para relatar sua experiéncia”). A Pesquisa de
Narrativa € uma alternativa para gerar entendimento e
explanacdo das histdrias das pessoas e, ainda, traz a possi-
bilidade de explorar uma experiéncia singular®. Dessa for-
ma, as narrativas possibilitam a compreensdo da vida no
tempo e sobre como as a¢des dos individuos constituem-
-se na formacgdo da sua historia.

Local e sujeitos da pesquisa: O estudo foi realizado em
uma unidade de oncologia pediatrica de um hospital publico,
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de nivel tercidrio, da cidade de Sdo Paulo, com caracteristicas
de ensino e pesquisa. Antes de seu inicio, o projeto recebeu
parecer positivo do Comité de Etica em Pesquisa da Institui-
¢do, processo numero 281/2002, e posteriormente iniciou-
-se a coleta de dados. Os participantes foram consultados
sobre a possibilidade de sua participagdo e apds aceitarem,
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Fo-
ram incluidos no estudo os enfermeiros dos setores de inter-
nagdo e ambulatdrio de quimioterapia que aceitaram parti-
cipar, independentemente do tempo de formacdo e atuagdo
na area, totalizando oito enfermeiros.

Coleta dos dados: Os dados foram coletados no periodo
de novembro de 2008 a margo de 2009, por meio de entre-
vistas compostas por duas partes: a primeira com a finalida-
de de identificar os sujeitos da pesquisa (nome, tempo de
formagao, tempo que trabalha na area de oncologia pediatri-
ca, se trabalha ou trabalhou em outra area e qual, religido) e
a segunda composta por questdes semi-estruturadas sobre
a percepcao dos enfermeiros em relagdo a morte digna da
crianga com cancer, gravadas em fitas cassete, com o consen-
timento dos entrevistados e transcritas na integra.

Para as primeiras entrevistas, as questdes norteado-
ras foram: Descreva-me uma situag¢éo na qual a morte
da crianga tenha sido digna. O que vocé entende por
morte digna? O que vocé acredita que possa ser feito
para que a crianca tenha uma morte digna? Nas en-
trevistas subsequentes, conforme as categorias foram
se formando, acrescentavam-se novas perguntas que
pudessem esclarecer as ideias trazidas pelos partici-
pantes. As entrevistas foram gravadas e transcritas na
integra logo apds a sua realizagdo, para evitar a perda
de dados significativos.

Andlise dos dados: A andlise dos dados consistiu no
preparo e na organizagao dos dados, para redugao des-
tes em categorias e subcategorias, por processo de codi-
ficagdo, condensagao e, por fim, apresentagdo dos dados
em discussdo®.

RESULTADOS

Os enfermeiros que participaram do estudo foram
identificados por numeros, em sequéncia, mantendo-se a
ordem de realizagdo das entrevistas: £1, E2, E3, E4, E5, E6,
E7, E8. Dos participantes, um era do sexo masculino e sete
eram do sexo feminino, com idade variando de 24 a 28
anos. Quanto ao tempo de formagdo dos participantes, o
intervalo foi de um ano e dois meses a quatro anos, sendo
gue a média dos entrevistados foi de dois anos e quatro
meses. O tempo de atuacdo na area de oncologia pedi-
atrica variou de dois meses a um ano e seis meses. Das
religiGes referidas, trés enfermeiros se declaram catélicos,
quatro evangélicos e um se declarou espirita.

A partir da analise das entrevistas, foi possivel iden-
tificar categorias (representadas por letras minusculas,
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em negrito) e por subcategorias (representadas por letras
minusculas, em itdlico) com descri¢cbes sobre morte dig-
na, assim como as intervenc¢des pertinentes para a ela-
boragdo de um cuidado mais holistico que culminasse no
morrer dignamente. Na visdo desses profissionais, a mor-
te digna neste contexto é representada pelas categorias
apresentadas a seguir.

Sentir-se sem autonomia para a tomada de decisdo

A autonomia diz respeito a liberdade moral ou inte-
lectual de agir em determinadas situagGes, tendo maior
participacdo sobre as decisdes de cuidado e tratamento,
sem sentir-se ameacado por questdes legais. O enfer-
meiro que trabalha em oncologia pediatrica sente-se pri-
vado de liberdade para tomar decisdes ou agir com au-
tonomia nas situagdes que envolvem a morte da crianga.
Existe uma preocupacdo evidente com as questdes legais
e bioéticas envolvidas nas discussdes sobre situagdes de
final de vida.

Eu acho que na enfermagem a gente se preocupa muito
com o respaldo que a gente vai ter depois, se a gente nao
investe na crianga, né.... (E4).

Cuidar da familia

Essa categoria relaciona-se a capacidade de o enfermeiro
criar vinculos com a crianca e com a familia, promovendo cui-
dados no ambito emocional dos familiares de criangas com
cancer e também a capacidade de o enfermeiro oportunizar
que a familia e a crianga permanegam o maior tempo possi-
vel juntos, de acordo com as subcategorias encontradas:

Criar vinculos

O envolvimento emocional e a formagdo de vinculo
possibilitam relagdo de maior confianga entre crianga, fa-
milia e enfermeiro. O profissional percebe que, dessa ma-
neira, o tratamento e os cuidados oferecidos para a crianca
e para familia tornam-se mais eficazes e menos dolorosos.

...tem muitas vezes que todo mundo chora junto isso é
muito reconfortante para eles, para falarem assim ‘ah, a
gente ndo passou por aqui, a gente viveu realmente uma
historia e todos os sujeitos envolvidos nessa historia vi-
venciaram juntos...(E3).

Oferecer apoio e amparo

A morte digna s0 é possivel quando o profissional tem
capacidade de oferecer amparo, auxilio a crianca e a fa-
milia e estd comumente associada a oferecer presenga,
escuta e carinho para os familiares.

...& principalmente dar... assistir os pais né, porque mui-
tas vezes eles querem conversar, querem se abrir... e é
dar oportunidade para que eles fagcam isso... (E2).

Apoiar a relagdo crian¢a — familia
Os discursos revelam a percepgao e a opinidao dos en-

fermeiros com relagdo a necessidade da crianca e da fa-
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milia em ter o maior contato possivel nesse processo de
doenca e de morte. O enfermeiro acredita que para ser
possivel a morte digna da crianga, a familia deve estar pre-
sente participando de todo o processo. Assim, a criancga
consegue atravessar essa situacdo de maneira mais tran-
quila e reconfortante, tendo uma morte digna.

... era um quadro que ndo tinha mesmo volta, ndo tinha
como fazer ressuscitagéo, nada (...) assim... os pais, a fa-
milia... ficaram juntos... foi bem emocionante, mas foi bem
é... acho que assim... foi confortante para familia... (E2).

Oferecer conforto fisico

Para o enfermeiro, ndo é possivel a crianca ter uma
morte digna se estiver com sofrimento fisico. Desse
modo, o oferecimento de conforto fisico para a crian-
¢a é representado pelas agBes do enfermeiro na busca
da melhora de sintomas que possam estar causando
sofrimento fisico a crianga. Esta categoria é composta
pelas subcategorias:

Aliviar a dor

Para oferecer o conforto fisico para a crianga, o enfer-
meiro busca estratégias farmacoldgicas ou ndo farmaco-
légicas que cessem ou, pelo menos, aliviem a dor fisica
da criancga para que seu sofrimento seja o menor possivel.
Nesse sentido, o profissional tem como referéncia os prin-
cipios utilizados nos cuidados paliativos.

... para mim é uma morte... que néo é digna... se vocé vai

passar dor até o final da vida... eu acho assim que tem
que ter um ... cuidado paliativo para que a crianga ndo
sinta dor... (E6).

Proporcionar conforto

Significa adotar estratégias que proporcionem bem-es-
tar, deem forga e revigorem a crianga que sofre pelo trata-
mento ou pelas consequéncias da doenga oncoldgica.

A gente faz o que é necesséario fazer para o conforto dela
naguele momento; se a crianca retém liquidos, a gente
precisa passar uma sonda... (E4).

Valorizar o cuidado humanizado

Cuidado humanizado se trata de um atendimento que
aborda o ser como um todo, em seus variados aspectos
e singularidades. Além disso, permitir e apoiar a relagdo
entre paciente e familia se configura como um aspecto
fundamental, na medida em que valoriza o que é impor-
tante para a crianca naquele momento. Essa categoria é
formada pelas subcategorias listadas a seguir:

Abrir o canal de comunicagdo

Trata-se da comunicagdo entre enfermeiro e pacien-
te e valoriza as duvidas e as questdes das criangas, per-
mitindo que falem, perguntem e esclarecam aspectos
obscuros para elas. E importante também que o profis-
sional esclarega e explique procedimentos e condutas
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a serem seguidas. Para que a morte digna ocorra, o en-
fermeiro acredita que é sua obrigacdo proporcionar a
comunicagdo com a crianga e, para isso, ele deve saber
abordar a crianga e identificar o que elas querem dizer
com suas falas.

... eu dou espaco para elas conversarem as vezes... tem
crianga que se abre de certa forma assim... ela usa meios
para vocé entender o que ela quer dizer, mas ela jamais...
nunca falou para mim: ‘tia, eu sei que eu vou morrer’...
fala: ‘ai, eu estou com medo'... (E5).

Estar presente

O estar presente aparece nas falas referentes a huma-
nizagdo do cuidado e se trata da demonstracdo de cari-
nho, de respeito e de presteza em estar ao lado da crianca
quando for de sua vontade, de oferecer-lhe uma palavra
de conforto ou um colo para chorar.

... nesse dia eu fui e falei pra ele “olha Leo, a tia ama vocé,
vocé é importante para tia’, ai ele falou assim "ai tia vocé
também, eu amo vocé'... ai sai... (E5).

Trabalhar em equipe

O trabalho em equipe demonstrou-se uma preocupa-
¢do frequente entre os enfermeiros, denotando que eles
buscam um trabalho integrado no atendimento a familia
e a crianga com cancer, reconhecendo que, deste modo, o
cuidado a crianga torna-se mais completo e eficaz, poden-
do assim proporcionar uma morte digna.

... profissionais, todos envolvidos no tratamento da crian-
¢a, sabem que ela esta para morrer e todos se empenham
para oferecer mais conforto ... e ai a gente consegue ofe-
recer esse suporte para familia, consegue dar mais...tran-
quilidade para eles... (E6).

Oferecer cuidado holistico

A atencdo dispensada a crianga deve ocorrer de for-
ma holistica, abordando aspectos que vdo além dos me-
ramente fisicos, ou seja, o profissional da importancia e
busca oferecer cuidados aos aspectos psicossociais, es-
pirituais e emocionais da crianca e da familia. Para o en-
fermeiro, ndo é possivel uma morte digna da crianga sem
abranger também o cuidado a sua familia.

... acho que a morte digna vocé vai conseguir dar todo um
amparo para familia e para o paciente; esse amparo € um
amparo tanto psicoldgico, emocional, saber conviver com
aquilo e explicar tudo... (E1).

Permitir o contato com os familiares

Outro ponto importante é representado pela flexibili-
dade e valorizagdo por parte do profissional, em permitir
o contato entre crianga e familiares no processo de mor-
rer. Proporcionar esta convivéncia para a crianga, dentro
do contexto hospitalar, se configura em um cuidado im-
portante para os enfermeiros.
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... a mée dele foi conversar com ele, veio o pai, veio a
irmazinha conversou com ele, eram umas trés e meia da
tarde... ai 0 médico fez né... prescreveu a sedacéo, a gen-
te fez e ele foi parando assim devagarzinho, foi descan-
sando... para mim foi digno... (E5).

Respeitar a autonomia da familia

O respeito a autonomia da familia na execugéo de pro-
cedimentos e condutas, em seus desejos e posi¢cdes sobre
a vida e a morte da crianga deve ser considerado. Dessa
forma, as condutas ndo se baseiam unicamente nas opini-
Oes da equipe ou desejo da equipe.

... foi quando a mée optou... a crianga parou, mas antes
disso a gente j& sabia que a crianc¢a corria o risco de parar
(...) e a mé&e virou paro médico, virou para mim e falou as-
sim: ‘eu ndo quero que intube se ele parar'... (E5).

Aprender a lidar com a morte e o morrer

A dificuldade em reconhecer e oferecer cuidado du-
rante o processo de morrer trata-se de uma questdo im-
portante para os enfermeiros, visto que a morte da crian-
¢a gera conflito pessoal sobre a qualidade do cuidado que
é oferecido. Assim, estes profissionais precisam lidar com
sentimentos de tristeza, inseguranca e culpa. As expe-
riéncias do enfermeiro estdo relacionadas a maneira e a
capacidade de o profissional exercer algum poder, tomar
decisdes e participar do processo de morte da crianga. O
enfermeiro vive um conflito em relagdo ao significado que
da para a morte da crianga. Esta categoria esta constituida
pelas seguintes subcategorias:

Necessidade de educagdo

Os enfermeiros sentem-se despreparados para traba-
Ihar com a crianga e a familia durante o processo de mor-
te. A falta de conhecimento tedrico sobre o assunto, bem
como o despreparo para ajudar a crianga e a familia no
enfrentamento da morte, deixa os profissionais inseguros.
Eles sentem-se responsaveis pela promogao da morte dig-
na, mas nem sempre conseguem proporcionda-la a crianga.

... (& morte digna) muitas vezes ndo acontece por falta
de preparo porque o profissional é jogado na oncologia e
ndo sabe lidar com a morte, também néo recebe nenhum
preparo para isso, entédo as pessoas fogem, cada um tem
suas defesas né... (E6).

Reconhecer a morte

Representa a capacidade de o enfermeiro reconhecer
a morte da crianga como uma etapa da vida, ainda que
esta tenha acontecido precocemente. Nesse sentido,
reconhecem o cuidado prestado a crian¢a e deixam de
sentirem-se responsaveis por sua morte, percebendo-a
sob um angulo positivo, como um momento de alivio, de
descanso, de fim do sofrimento para a crianca e todos que
estavam a sua volta. Para o profissional, s6 é possivel ofe-
recer a morte digna quando se é capaz de ver a morte da
crianga com tranquilidade.
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. hossa, ndo tem o que descreva a satisfagdo que eu
tenho de ter feito tudo o que eu podia... ndo para salvar,
mas para cuidar, porque ele ficou bem até o final, sa-
be... eu sei que ele ndo sofreu para morrer... ele morreu
porque ele tinha que morrer... que era... era... tinha que
acontecer... (E4).

Porém, nem sempre o enfermeiro é capaz de aceitar a
morte da crianga. Ele sente-se inseguro para interromper
o tratamento. Assim, para lidar com sentimentos que sur-
gem nesse processo da morte, tais como dor, sofrimento
e insegurancga, ele nega a proximidade da mesma e acaba
prolongando o processo de morrer. Nestas situagdes, ele
nao se percebe sendo capaz de oferecer a morte digna.

Poder amadurecer com a experiéncia

A morte digna da crianga ndo é referida como o momen-
to no qual a vida acaba ou o coragdo para de bater, mas sim
como um processo de transi¢cdo que ocorre durante a hos-
pitalizacdo. Os enfermeiros constroem cuidado e estratégias
baseadas na analise de suas a¢es e consequéncias decor-
rentes da vivéncia com a crianga morrendo e sua familia.

... é experiéncia de vida: vocé vai sabendo lidar desde que
vocé nao se torne frio; vocé vai sabendo lidar com a si-
tuacdo de cada um... fui para casa tentando pensar em
tudo... se vocé ndo souber lidar com isso vocé... isso vai
atrapalhar muito no seu trabalho... (E1).

Nesse processo, a empatia aparece com destaque nos
discursos: os enfermeiros se remetem a elementos de sua
vida pessoal e refletem sobre o que para eles seria impor-
tante, como eles reagiriam e como gostariam de ser trata-
dos e cuidados pelo profissional.

. a gente fica estressado... ‘ai, aquele pai ndo para de
chamar... ndo sei que...’, mas, se fosse a gente , se fosse
um nosso |4, tipo, nosso pai, nossa méae, nossa irma, nos-
so filho, a gente ficaria igualzinho... (E2).

Ser reconhecido por seu esforco durante a fase final de
vida da crianga

O profissional necessita de um retorno de seu traba-
Iho para encontrar sentido em sua profissdo. Ao perceber
que, a despeito da morte, seus esfor¢os em proporcionar o
cuidado adequado e uma morte digna ndo foram em vao,
ele percebe melhor a situagdo da perda e encontra nos
resultados de seus cuidados a renovagao de suas energias
para superar as situacdes da morte. A morte digna é um
desafio que, quando possivel, faz com que o enfermeiro
sinta-se realizado, satisfeito com o cuidado oferecido.

... ndo compensa o salario que eu recebo de... e de tudo
isso de... dor que me traz, s6 que cada crianga que fala *
nossa tia, obrigado’ ou da crianca que fala ‘nossa, vocé é
minha ndmero um’ também né&o tem preco... (E5).

A partir das narrativas dos enfermeiros, construiu-se um
quadro articulando as descri¢cdes de morte digna da crianga
no contexto da oncologia e as intervenc¢des identificadas.
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Quadro 1 - Morte digna da crianga na oncologia pediatrica: descri¢ao e intervengdes - Sdo Paulo — 2009

Categorias

Descricao para uma morte digna

Intervencoes

Sentir-se sem autonomia para a tomada
de decisdo

Ter maior participagdo do enfermeiro sobre as
decisBes de cuidado e tratamento, sem sentir-se
ameagado por questdes legais.

Realizar aces (visitas, acompanhantes) que
estejam fora do estipulado e poder recusar-se a
realizar procedimentos que prolongariam a vida do
paciente, sem trazer melhora do seu quadro.

Cuidar da familia

A familia tem conhecimento de tudo o que
acontece com a crianga, das agdes realizadas e
tomar decisdes conjuntas com a equipe.

Proporcionar um tempo de privacidade entre a
crianca e a familia. Construir um vinculo, uma
relacdo de confianga com a familia.

Oferecer conforto fisico

Alivio da dor e qualquer outro desconforto fisico
da crianca.

Ter conforto.

Utilizar medidas farmacolégicas e ndo
farmacoldgicas no alivio da dor.

Oferecer conforto.

Valorizar o cuidado humanizado

Relagdo de generosidade, carinho e respeito entre

crianga, familia e enfermeiro. Trabalho em equipe.

Abrir o canal de comunicagao. Apoiar a relagdo
entre paciente e familia. Mostrar-se presente. Dar

apoio, carinho, atendimento psicossocial, espiritual
e emocional.

Aprender a lidar com a morte e 0 morrer [ T
situacBes de morte e morrer

Ter conhecimento e formagéo para lidar com as

A morte sendo vista como parte da vida.

Ndo insistir em procedimentos que prolonguem o
sofrimento da crianca.

DISCUSSAO

A analise das narrativas permitiu que identificadssemos
os significados e as intervengdes desenvolvidas pelos en-
fermeiros para promoverem a morte digna no contexto da
oncologia pediatrica.

Algumas questdes receberam grande destaque nas
falas dos profissionais da enfermagem, que apresen-
taram formas de intervir nessas areas para poder pro-
mover uma morte digna a crianca: oferecer cuidado a
familia nos aspectos sociais, psicolégicos e emocionais;
aliviar a dor e promover conforto ao paciente; a impor-
tancia de se tratar a crianga considerando suas inumeras
facetas e ndo so o aspecto bioldgico e fisico da doencga;
a importancia que a familia tem para a crianga num pro-
cesso de morte digna e a importancia de se oferecer ca-
rinho e presenca a crianga.

Diante do adoecimento e tratamento da crianga/ado-
lescente com cancer, a familia insere-se no mundo da crian-
ca/adolescente e faz dele o seu mundo, incorporando os
sofrimentos e as lutas, e por vezes deixando de lado o seu
proprio ser®®, O surgimento de uma doenca grave, sem
probabilidades de cura, consiste em situagdo problemati-
ca que mobiliza psico-sdcio-espiritualmente o sujeito para
enfrentd-la, sendo que esse processo desencadeia uma
mobilizagdo na familia e/ou em outras pessoas com quem
o doente mantém relacionamentos significativos®Y., Essa é
a ideia que muitos enfermeiros trouxeram sobre a familia,
esclarecendo entdo, o porqué da importancia de se cuidar
dos familiares e evidenciando que um cuidado com a fa-
milia se refletirda em suas posteriores formulagdes de en-
frentamento de doencga, luto e morte, e refletirdo no modo
como conduzirdo suas vidas apds a morte da crianga.

Os resultados vao de encontro com os achados de es-
tudo sobre o conceito de morte digna em unidades de te-
rapias intensivas pediatricas, que também evidenciam que,

Morte digna da crianca: percepgdo de enfermeiros
de uma unidade de oncologia
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para se proporcionar morte digna, é necessario tratamen-
to clinico de exceléncia no final de vida, mas direcionado
aos beneficios da evolugao natural da doenga e ao respei-
to aos aspectos socioculturais, conforto fisico e bem-estar.
Ressalta-se que a morte digna acontece em um ambiente
de cumplicidade e veracidade entre familia e profissionais
envolvidos no cuidado, onde é possivel expressar expectati-
vas e receios. Neste contexto, o resultado é o alivio de sofri-
mento tanto da familia quanto da crianga*?.

Observou-se o quanto a dor é um item de extrema im-
portancia para os enfermeiros, ganhando uma entonagdo
especial por se tratar de crianga, que é tida como um ser
inocente, livre de pecados e que, portanto, ndo deveria
passar por sofrimento. E de extrema importancia o reco-
nhecimento da presenga de dor e ou desconforto fisico
para que se faga uso apropriado de medicamentos para o
controle efetivo!*?*3), bem como aplicagdo de medidas ndo
farmacoldgicas para o alivio da dor, como: massagens, uso
de compressas, musicoterapia e relaxamento*?,

Outras questdes destacadas nos discursos dos enfer-
meiros foram: autonomia do paciente e familia; a preser-
vagdo da qualidade de vida do paciente, que se reflete na
quantidade de aparelhos sob o qual esse se mantém e seu
nivel de consciéncia; a comunicacdo como forma de es-
clarecimento e fonte de levantamento de necessidades,
cabendo entdo ao enfermeiro a abertura desse canal; a
necessidade de educagdo permanente aos profissionais
de enfermagem sobre a tematica morte e seu processo,
para melhor preparo destes nessas situagdes; a importan-
cia de gostar do que se faz, sendo esse um item indispen-
savel a realizagdo de cuidado com qualidade e a empatia
no atendimento.

No Reino Unido, estudo qualitativo apontou que a
educagdo continuada em relagao aos cuidados de final de
vida na drea de pediatria é inconsistente desde a gradu-
acdo em enfermagem e que o desenvolvimento de habi-
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lidades para este trabalho ndo deve se restringir as salas
de aula. Neste processo de aprendizagem, os docentes
devem buscar responder as preocupacées dos alunos em
lidar com um evento tdo significativo, dando-lhes a opor-
tunidade de refletir sobre suas experiéncias'*¥, para que
se tornem profissionais melhor preparados.

Outro tema relevante nos dados é a aceitagdo da mor-
te da crianca e sua influéncia no cuidado oferecido. A mor-
te da crianga coloca o profissional diante de sua prépria
finitude, gerando conflito interno sobre a morte, davidas
sobre a eficacia, objetivos e relevancia de seus cuidados e
reflexdo de sua propria autonomia.

Os enfermeiros vivenciam muitas vezes, situacdes de
dominag¢do e subordinagdo nas relagdes estabelecidas
com outros profissionais, com a estrutura hierarquica da
instituicdo e com os modelos técnico assistencais de sau-
de*; assim o profissional da enfermagem precisa muitas
vezes destituir-se daquilo em que acredita para incorporar
aquilo que lhe é designado.

A tomada de decisdo é um processo que faz parte do
cotidiano do enfermeiro e é influenciada por uma série
de fatores, como a cultura institucional e os modelos de
comportamento®®,

A categoria pertinente ao lidar com a morte, para os
enfermeiros do presente estudo, é representada por pou-
cas intervencgdes para a promog¢do de uma morte digna e
poucas definicées para uma boa morte. As narrativas ndo
trazem estratégias que resultem diretamente no cuidado,
mas trazem principalmente uma descricdo de como os
profissionais de enfermagem lidam com a morte e o pro-
cesso de morrer e o que consideram necessario para que
o enfermeiro seja capaz de oferecer uma morte digna.

Embora em algumas situages ndo seja possivel impe-
dir que a morte da crianca aconteca, o papel do enfermei-
ro ndao se esgota ao deparar-se com essa condigdo, pois
a familia necessita de cuidado e atencdo para que possa
vivenciar esse momento de maneira mais equilibrada.
Por outro lado, embora a morte seja um evento bastan-
te presente em seu cotidiano, observa-se dificuldade do
profissional, ndo apenas em aceitar, mas em manejar de
modo adequado a situagdo, sobretudo, quando envolve a
crianga e sua familia®.

Os profissionais de saude precisam estar preparados pa-
ra receber e cuidar de criangas, adolescentes e suas familias,
em situagGes de progndstico grave e doenca em fase avan-
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