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ABSTRACT

Objective: The study’s main goal has been to analyze knowledge and practices of care nurses about palliative
care for children with chronic disease, in the light of the Theory of Human Caring. Method: It is a qualitative
study developed with twelve nurses from two refence hospitals in pediatrics. Data were collected through semi-
structured interviews and analyzed from Content Analysis and Theory of Human Caring. Results: From the
analysis of the empirical material, the following categories emerged: Knowledge of assistant nurses on palliative
care; Situations eligible for the promotion of pediatric palliative care and Palliative care for children with chronic
disease in nurses’ care practice. Conclusion: There are weaknesses in the knowledge of participants that made
it difficult to define palliative care, influencing the adoption of such care in caring practice. Medicalization
was described as the main palliative action performed by the participants. However, measures of comfort,
communication, and spiritual care were also approached as means to relieve the suffering of children with
chronic diseases.

Descriptors: Chronic disease, Palliative care, Nursing care, Pediatric nursing, Nursing theory.
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RESUMO

Objetivo: Analisar saberes e praticas de enfermeiros assistenciais sobre
cuidados paliativos a crianca com doenga cronica, a luz da Teoria do Cuidado
Humano. Método: Estudo qualitativo desenvolvido com doze enfermeiras
de dois hospitais de referéncia em pediatria. Os dados foram coletados
mediante entrevista semiestruturada e analisados a partir de Analise de
Contetido e Teoria do Cuidado Humano. Resultados: Da anélise do material
empirico emergiram as categorias: Saberes de enfermeiras assisténcias
sobre cuidados paliativos; Situagdes elegiveis para promogéo de cuidados
paliativos pedidtricos; e Cuidados paliativos a crian¢a com doenga cronica
na pratica assistencial de enfermeiras. Conclusdo: Existem fragilidades
no saber das participantes que dificultaram a defini¢dao de cuidados
paliativos, influenciando na adogio desses cuidados na prética assistencial.
A medicalizagao foi descrita como a principal agio paliativa desempenhada
pelas participantes. Contudo, medidas de conforto, comunicagio e cuidado
espiritual também foram abordados como meios para amenizar o sofrimento

de criancas com doencas cronicas.

Descritores: Doenga cronica, Cuidados paliativos, Cuidados de enfermagem,

Enfermagem pedidtrica, Teoria de enfermagem.

RESUMEN

Objetivo: El propésito del trabajo es analizar el conocimiento y las
practicas de las enfermeras asistentes sobre cuidados paliativos para nifios
con enfermedades croénicas, a la luz de la Teoria del Cuidado Humano.
Método: Este es un estudio cualitativo desarrollado con doce enfermeras
de dos hospitales de referencia en pediatria. Los datos fueron recogidos a
través de entrevistas semiestructuradas y analizados a partir de analisis de
contenidos y Teoria del Cuidado Humano. Resultados: Del andlisis del
material empirico, surgieron las siguientes categorias: Conocimiento de las
enfermeras asistentes sobre cuidados paliativos; Situaciones elegibles para
la promocion de cuidados paliativos pedidtricos; y Cuidados paliativos para
ninos con enfermedades cronicas en la practica de cuidados de enfermeria.
Conclusion: Existen debilidades en el conocimiento de los participantes
que dificultaron la definicién de cuidados paliativos, lo que influy6 en la
adopcion de estos cuidados en la practica asistencial. La medicalizacion se
describié como la principal accion paliativa realizada por los participantes.
Sin embargo, las medidas de comodidad, comunicacion y cuidado espiritual
también se abordaron como medios para aliviar el sufrimiento de los nifios
con enfermedades cronicas.

Descriptores: Enfermedad crénica, Cuidados paliativos, Atencién de

enfermeria, Enfermeria pediétrica, Teoria de enfermeria.

INTRODUCAO

Doengas Cronicas (DC) sdo condi¢des que apresentam
um curso longo progressivo, com progndstico incerto,
geralmente sem possibilidades terapéuticas de cura. Elas
limitam a vida do portador, expondo-o a periodos de
remissdo e exacerbagdo clinica, gerando a necessidade de
cuidados continuos e por vezes complexos, seja a nivel
domiciliar, ambulatorial ou hospitalar®.

Apesar do aumento da sobrevida, estima-se que 25%
do total de obitos infantis no mundo anualmente sdo
decorrentes de alguma DC®. No Brasil, a prevaléncia
destas aumenta conforme a faixa etdria, acometendo 9,1%
de criangas menores de cinco anos, 9,7% de seis a treze
anos e 11% de adolescentes entre 14 e 19 anos™.

Nesta perspectiva, o paradigma das terapéuticas,
centradas na doenga e cura, abre espago para o cuidado com
foco na crianca como ser humano em desenvolvimento e
na sua qualidade de vida, como, por exemplo, os cuidados
paliativos (CP).

Assim, faz-se imprescindivel que os profissionais
possuam saberes e desenvolvam CP de forma complementar
a intervengdes de cunho curativista. Em pediatria, CP
devem se constituir em cuidados ativos ao corpo, mente e
espirito, devendo ser promovidos gradualmente, a partir
do diagnoéstico, por meio de uma relagiao de confianca e
de verdade com a crianca e sua familia, com o objetivo de
promover qualidade de vida, mediante prevencio e alivio
do sofrimento, avaliacdo e tratamento de dor e de outros
problemas®).

A Organizagdio Mundial de Saude (OMS), assim
como o Ministério da Saude do Brasil, reconhecem que é
responsabilidade ética dos sistemas de saude e da equipe
multidisciplinar, em particular do enfermeiro, ofertar os
CP®. Dentre os profissionais de satide, os enfermeiros sio
0s que possuem o maior potencial para se conectar com a
crianga em sofrimento e, assim, desenvolver uma relagdo de
proximidade empatica e harmonica, capaz de transcender
o cuidar para as dimensdes emocionais, sociais e espirituais
e, portanto, prover um cuidado humano em sua assisténcia
a crianga com DC®7),

Para a efetivagdio dos CP por enfermeiros torna-se
essencial qualificar a sua assisténcia identificando seus
saberes e praticas direcionados a criangas com DC,
dessa forma, é imprescindivel que este adote uma teoria
de enfermagem que norteie sua assisténcia. Destarte,
a Teoria do Cuidado Humano (TCH) traz os seus
conceitos e paradigmas completamente imersos do ideario
humanistico, no qual a rela¢do do ser consigo mesmo, com
0 outro e com o universo, assume o foco dos cuidados do
enfermeiro, este fato corrobora com as bases filoséficas dos
CP, bem como, possibilita fundamentar e sistematizar a
assisténcia de enfermagem®. Assim, entende-se esta teoria
como uma ferramenta norteadora para a realizacdo dos CP
pediatricos.

Portanto, esse estudo teve como objetivo: Analisar
saberes e priticas de enfermeiros assistenciais sobre
cuidados paliativos a crianga com doenca cronica, a luz da
Teoria do Cuidado Humano.

METODOS

Trata-se de uma pesquisa exploratorio-descritiva, de
natureza qualitativa, que ocorreu em dois hospitais de
referéncia no atendimento a criancas com DC. Nestes,
os cendrios de investigagido foram Unidades de Terapia
Intensiva Pediatrica (UTIP) e Neonatal (UTIN), e Clinicas
Médica Pedidtrica, por se entender que sdo os setores
onde se tem maior quantitativo de criancas com DC que
necessitam de CP.
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Dos 58 enfermeiros atuantes no local de coleta de dados,
apenas 12 participaram da pesquisa, uma vez que atenderam
aos seguintes critérios de inclusdo: estar em atividade
durante o periodo de coleta de dados; ter, no minimo,
trés meses de atuacdo em setor de pediatria independente
da institui¢do. A priori, o tamanho da amostra nio foi
definido. Considerou-se, para tanto, o critério de saturagdo
tedrica, a partir do qual a coleta de dados foi finalizada
ao se verificar reincidéncia de informacoes colhidas nos
discursos dos participantes.

A coleta dos dados ocorreu entre os meses de outubro
de 2015 e janeiro de 2016, em espagos reservados e
escolhidos pelos proprios participantes
instituicdes, de segunda a sdbado, nos turnos da manha,
tarde e noite, através de entrevista semiestruturada. Os
discursos advindos das entrevistas foram registrados
mediante a gravacao digital, com subsequente transcri¢ao

dentro das

e posteriormente apresentados aos seus respectivos
depoentes para que estes garantissem a fidedignidade dos
depoimentos.

Como forma de assegurar o anonimato, utilizaram-se
pseudonimos para nomear cada participante. Estes foram
escolhidos de acordo com as caracteristicas apresentadas
por cada participante em suas falas, as quais fizessem alusao
a TCH. Tais palavras foram: bondade, alivio, empatia,
delicadeza, envolvimento, finitude, compaixdo, presenca,
didlogo, orientagio, autoconsciéncia e benevoléncia.

Empregou-se a técnica de analise categorial de conteudo
para realizar a analise dos dados, uma vez que, esta busca
significados nos fendmenos investigados mediante as falas
dos participantes, sendo orientada em trés fases distintas:
organizacdo e sistematizacio das ideias; exploragdo
do material e tratamento dos resultados obtidos; e
interpretacdo dos resultados®?). Para andlise e discussio
dos resultados, utilizou-se ainda a TCH.

Ressalta-se que este estudo seguiu os principios éticos
e legais relativos a Pesquisa Envolvendo Seres Humanos
contidos na Resolu¢ao n° 311/2007 do Conselho Federal
de Enfermagem e na Resolugdo n° 466/12 do Conselho
Nacional de Satde, tendo sido aprovado por um Comité de
Ftica em Pesquisa sob o protocolo n°. 1.268.255 e CAAE n°
48333415.3.0000.51831112),

No intuito de permitir a melhor compreenséao acerca da
concep¢ao do estudo, coleta do material empirico, assim
como andlise e interpretacdo dos dados, consideraram-se,
nessa pesquisa, os critérios consolidados para comunica¢ao
de estudos qualitativos (COREQ) como ferramenta de
apoio?,

RESULTADOS E DISCUSSAO

Observou-se que dentre as 12 enfermeiras participantes,
oito (66,7%) encontravam-se lotadas no setor de clinica
médica, duas (16,6%) em UTIP e duas (16,6%) em UTIN.
Apenas uma declarou possuir pds-graduagdo em pediatria

e outra relatou ter realizado uma capacitagido em CP.

Mediante analise de contetido dos discursos, foi possivel
identificar trés categorias tematicas: Saberes de enfermeiras
assistenciais sobre cuidados paliativos; Situagdes elegiveis
para promog¢do de cuidados paliativos pediatricos e
Cuidados paliativos a crianca com doenga crbnica na
pratica assistencial de enfermeiras.

Saberes de enfermeiras assistenciais sobre cuidados
paliativos

Sobre o conhecimento acerca dos CP, a maioria
das participantes referiu ter poucas informagdes sobre
esta abordagem de cuidado, seja por ela nio ter sido
contemplada na grade curricular durante a sua formacao
académica, seja por ser, ainda, um tema pouco discutido
nos servigos assistenciais.

[Eu sei] Muito pouco. Na verdade, aqui a gente nem
escuta falar de CP.(Bondade)

Aqui a gente ndo fala de CP. Por isso, eu estou tendo
dificuldade até de falar. Ndo sei nem se estou falando
certo (Alivio)

A gente ndo sabe falar muito sobre CP. (Envolvimento)

Eu ndo tenho tanto aprofundamento no assunto. Pode ser
até que eu ndo esteja sabendo o que é. (Finitude)

Na minha formagio ndo houve nenhuma disciplina
relacionada a isso [CP]. (Didlogo)

Eu ndo conhego bem o que seria, especificamente, CP.
(Benevoléncia)

Apesar de referirem pouco conhecimento sobre os
CP, ao definirem estes utilizaram termos como “ajuda’,
“melhora’, “amenizar”, “conforto”, “continuo’, “qualidade de
vida” e “morte digna’, os quais estdo presentes no conceito

e nas diretrizes dos CP definidos pela OMS.

Tudo que vier ajudar que ndo seja da forma
medicamentosa ao tratamento da crianca que vem
influenciar na melhoria do tratamento, na melhoria da
hospitalizagdo aqui serve para ser paliativo. (Bondade)

Ele vai além da medicagdo, [...] é um conjunto, vai
depender da necessidade. E aquele que vai amenizar,
mas ndo tratar, é mais isso do cuidado em si para poder
continuar o tratamento e aguentar os sintomas que vao
aparecer. (Alivio)

E o cuidado que a gente tem e pode oferecer no dia-a-dia.
(Empatia)

[...] aquele que a gente pudesse intervir de forma a dar
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maior conforto e maior cuidado possivel aquela crianga,
mesmo sem perspectiva de evolugdo pra uma melhora.
(Delicadeza)

Eu entendo CP como algo continuo e de prevengio.
Aquele que vai promover uma adaptagdo, ndio a cura,

porque é crbnico, mas que vai promover o conforto.
(Envolvimento)

CP, no meu entendimento, é aquele cuidado que vocé vai
fazer independente do diagnéstico do paciente. (Finitude)

Eu entendo que CP é vocé oferecer uma qualidade de
vida a uma pessoa que ndo tenha um bom prognéstico de
vida. E proporcionar uma morte digna, com qualidade.
Um cuidado continuo. (Compaixao)

CP ¢ um cuidado mais especial que vocé oferece
qualidade de vida, [...] para o paciente, uma vez que ele
ndo tenha mais medidas curativas. Que ele chegue mais
tranquilamente e com mais dignidade aos dias que lhes
restam. (Presenga)

Eu acho que é mais cuidado de enfermagem no todo.
(Orientagdo)

E um cuidado continuado, atentando para sequelas,
piora do quadro clinico. Estd muito relacionado com a
questdo do conforto, cura, finitude, do tratamento, |...]
mais da continuidade. (Autoconsciéncia)

CP ¢ esse cuidado que vocé tenta minimizar, [...] na
intengdo de melhorar a qualidade de vida daquele
paciente. E oferecer medidas de conforto tanto fisicas
quanto o apoio espiritual, psicolégico. (Benevoléncia)

Situagdes elegiveis para promogao de cuidados paliativos
pediatricos

Percebe-se, nesta categoria, que as participantes
associam os CP a condi¢des clinicas graves em que medidas
terapéuticas curativas ndo sdo mais eficazes, bem como,
aos estagios de final de vida. E apontam, ainda, doengas
cronicas como condigdes elegiveis para esses cuidados na
infancia.

Quando fala CP eu lembro muito do paciente com cancer.
Em todos os casos que tem crianga que tem doengas
cromicas, [...] muitas vezes ndo tem até um prognostico
muito bom. (Alivio)

Principalmente as [criangas] neuropatas. Neuropatas,
cardiopatas, doengas autoimunes como  purpura.

(Empatia)

CP estaria abordando aqueles pacientes que teriam

prognéstico ndo tdo positivo, [...] aquela crianca sem
perspectiva de evolugio pra uma melhora. (Delicadeza)

Eu acho que o paliativo é bem mais forte na questao dos
cronicos acamados. (Envolvimento)

Eu acredito que o CP seja aquele cuidado quando o
paciente estd praticamente com um progndstico ruim,
estd em fase terminal. [Para criangas] é mais voltado
para neuropatas. (Finitude)

CP é vocé oferecer uma qualidade de vida a uma pessoa
que ndo tenha prognéstico, ou seja, [...] uma pessoa com
doenga cronica. (Compaixdo)

Paciente num estado de um cancer avangado, que ndo
tenha mais um tratamento possivel. Um paciente cronico
que a gente apenas melhore a qualidade de vida. Chega
crianga com um tumor muito grande, entdo pra mim, é
mais paliativo. (Presenga)

Relacionado a paciente sem prognostico. Vocé so estd [...]
trazendo conforto, até o momento que ele venha a 6bito.
E [...] pacientes terminais. (Didlogo)

Doenga especifica é mais renal e diabético que a gente
trabalha com essa parte de paliativo. (Orientagdo)

E o cuidado que se realiza na crianga, que ndo tem um
prognéstico de cura da sua doenga, mas que necessita de
cuidados ao longo da sua sobrevida. A primeira ideia que
vem d cabega é a questdo oncoldgica. (Autoconsciéncia)

Cuidados paliativos a crian¢a com doenga crdnica na
pratica assistencial de enfermeiras.

Observa-se que as participantes enfatizam o alivio
da dor e do sofrimento, seja mediante administracido
de medicamentos ou por meio da realizagdo de medidas
de conforto, como os CP que estas desempenham em
sua assisténcia. E ndo os diferenciam dos cuidados de
enfermagem que promovem em seu cotidiano.

A gente da [equipe] Enfermagem tentava fazer o possivel
pra ela ndo sentir dor, dava a medicagdo, deixava ela
numa posicdo confortdvel. (Alivio)

E medicando, até ajudando, conversando com as mdes,
porque elas ficam muito estressadas. A gente procura
aliviar esse sofrimento. (Empatia)

Todo cuidado que a gente tenta prestar seria pra
que melhorasse a sintomatologia daquela doenga ou
problemas que a gente pudesse amenizar, mas que ndio
necessariamente chegaria a curar. (Delicadeza)
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No caso da neonatologia, manuseio minimo é um CB,
muito importante para o conforto da crianga. Higiene
seria, faz parte do tratamento, ndo é curativo, entdo é
paliativo, é de conforto. (Envolvimento)

Aqui, eu até atuo [..] apesar de ser clinica pedidtrica. A
gente coloca uma compressa, porque ele [a crianga] estd
tendo alergia, coisas de enfermagem. (Finitude)

Entdo a gente oferece o que tem aqui pra ele [crianga].
Todos os cuidados que sdo feitos, mas a gente sabe que
ndo tem cura. Prestar uma assisténcia mais humanizada.
(Presenga)

A gente vai realizar cuidados de conforto sabendo que ela
ndo vai curar sua doenga, e [...] vai planejar os cuidados
dentro daquele espago de tempo. (Autoconsciéncia)

Eu presto assisténcia para minimizar a dor, medidas de
conforto. Isso é o que eu entendo por CP. Eu tento oferecer
um conforto para aquele bebé de todas as maneiras,
seja na dor, seja no barulho, seja o vinculo com a mae.
(Benevoléncia)

Entretanto, é possivel perceber nos depoimentos que as
enfermeiras ainda possuem duvidas se realmente realizam
CP pediétricos.

Eu nem sei se eu exer¢o esse papel de tratar com o
paliativo, ndo sei nem se é isso. (Bondade)

Quando descobre [a doenca] ainda é pequenininha
[a crianga] e ai fica dificil vocé dizer que presta CP.
(Orientagdo)

Dentro do universo infantil, a crian¢a com doenca
cronica passa a interagir cada vez menos e se torna passiva
frente & dor, ndo coopera com o tratamento e, geralmente,
assume a culpa por estar doente. A Teoria do Cuidado
Humano propde a essas crian¢as um cuidado pautado
numa relagdo verdadeira de confianga e acolhimento entre
o ser enfermeiro e o ser que sofre (crianca e sua familia), nas
dimensdes fisica, sociocultural, emocional e espiritual **19-

Os CP sdao considerados propulsores do processo de
restauracdo do equilibrio e da satde através de agdes de
cuidado e cura (healing) que permitem nao s6 amenizar
o desconforto fisico, mas também as inquietagdes e a
desarmonias na dimensao subjetiva do ser, decorrentes do
processo de adoecer*19),

Como o enfermeiro compreende os CP pediatricos
depende tanto do seu conhecimento pré-existente e de
sua experiéncia profissional, como também do seu self
existencial, ou seja, da sua capacidade de “olhar pra si” e
do “sentir a si mesmo” como um ser-no-mundo capaz de

transcender o seu “Eu” para o “Outro”. Logo, para promover
os CP de forma auténtica, a relagio de cuidar deve ser
permeada pelo respeito, empatia, compaixdo, dignidade,
pelo sentimento de se importar com o “estar-no-mundo’
da crianca e reconhecé-la como um ser sagrado!’®.

7

Nos discursos apresentados, ¢ evidente que as
enfermeiras entendem a esséncia da filosofia dos CP,

contudo apresentam dificuldades de defini-los como uma

abordagem que visa a melhoria da qualidade de vida
do paciente e seus familiares, diante de uma doenca
que ameace a vida, por meio da prevengio e alivio
do sofrimento, da identificagdo precoce, avaliagdo
impecavel e tratamento de dor e demais sintomas
fisicos, sociais, psicoldgicos e espirituais'”.

Isso é justificado pelas proprias participantes como
decorrente da caréncia de informagdes sobre a tematica
durante a forma¢io académica e dentro do cotidiano
assistencial. O modelo de satide biomédico, curativista
e hospitalocéntrico também limita a adesdo pelos
pacientes, familiares, profissionais de saude e gestores a
outras abordagens de cuidados, que buscam de forma
complementar o bem-estar do ser crianga’®. Somado a
isto, percebe-se ainda a estigmatizacdo dos CP ao associa-
los ao cancer e a estagios de finitude de vida.

Pesquisa realizada com académicos de enfermagem
demonstra a insipiéncia de informagdes sobre os CP
durante o curso de graduagdo, bem como o despreparo
dos estudantes para a promogao desses cuidados'®. Qutros
estudos!!$29-2) evidenciaram que assisténcia desempenhada
por profissionais que possuiam algum grau de formacgao
em CP era diferente daqueles que ndo possufam, e que estes
profissionais apresentaram maiores dificuldades em aplicar
os CP em sua pratica cotidiana.

Para se chegar ao cuidado ideal, a TCH entende que
tem que haver uma harmonia entre o que ¢ percebido e o
que é experenciado. Assim, dificuldades no conhecimento,
compreensdo e defini¢do dos CP pediatricos surgem como
uma importante barreira para que estes sejam ofertados e
vivenciados em toda sua plenitude®?,

O conhecimento insuficiente sobre os CP pediatricos
abre margens para a interpretacio como cuidados de final
de vida, a serem oferecido apenas quando ndo ha mais
nada a se fazer. Esta concepg¢do pode restringir a oferta
desses cuidados as criangas com doengas cronicas, assim
como influenciar na sua experiéncia existencial e de seus
cuidadores frente ao adoecer.

Ressalta-se que sao elegiveis para CP pediétricos,
criangas com doencas que tenham possiblidade de cura,
mas que possam falhar; condi¢boes que necessitem de
terapéutica complexa e prolongada; situagdes de CP estritos
desde o diagndstico e condigdes incapacitantes graves e
ndo progressivas®?. Destarte, enfermeiros que atuam em
servicos de pediatria devem conhecer estas indicagdes a
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fim de ofertar os CP a criangas que se enquadrem nessas
condigdes.

Os CP direcionados a crianga sdo concebidos pelas
participantes como atos de caridade, ajuda e compaixdo
capaz de amenizar os sinais e sintomas trazendo alivio
para a dor e o sofrimento, bem como qualidade de vida,
provendo forcas a crianca e sua familia para que eles
consigam enfrentar a doenca. Assim, a Enfermagem que
tem como esséncia e ideal moral da profissio o cuidar,
compreende que ao ofertar os CP ¢ possivel transcender
o cuidado fisico e ir ao encontro do mundo subjetivo,
emocional e espiritual do ser cuidado e do enfermeiro,
vivenciando momentos terapéuticos repletos de amor,
carinho, compaixdo, empatia e acolhimento”?.

Os CP pediatricos sdo alicercados em preceitos
cientificos, éticos, humanisticos e fenomenoldgicos que
buscam um cuidado auténtico e multidisciplinar com
foco no ser crianca. Visa ainda o compartilhamento de
conhecimentos, emog¢des, sentimentos, desejos e angustias,
de modo que sejam identificadas as necessidades de
cuidado, as quais o enfermeiro possa intervir de maneira a
ajuda-la a restituir seu equilibrio e sua harmonia”?®.

As intervencgdes terapéuticas em CP desenvolvidas
pelas participantes foram, em sua maioria, direcionadas ao
uso de medicamentos para controle de sinais e sintomas,
assim como medidas de conforto, que nao possufam o
objetivo de curar a doenga da crianca. Ressalta-se que esses
cuidados foram referidos como cuidados de enfermagem,
contudo, sem demonstrar uma sistematizagdo destes, como
preconiza o Processo de Enfermagem. Estes achados
foram comuns aos encontrados em outras pesquisas, como
evidenciado em um estudo de revisdo integrativa que
compreendeu, em sua maioria, publica¢des advindas de
periddicos internacionais®".

A comunicagdo também foi pontuada como uma
estratégia de promogao dos CP no que se refere a extensao
do cuidado a familia. A comunicagdo é essencial para
o estabelecimento de uma relagido de cuidado em que o
cuidador se permite baixar as barreiras em volta do seu
“EU” para que o enfermeiro consiga transcender o seu
cuidado, devendo ser continuamente fortalecida®?.

A continuidade do cuidar citada nos discursos é
fundamental dentro da perspectiva paliativista, uma
vez que a crianca acometida por uma DC pode ter uma
sobrevidalonga. O que significa, também, o prolongamento
do seu sofrimento se ndo for assistida de maneira holistica.
Assim, recomenda-se que os CP sejam ofertados em todos
os niveis de atencio a saude, inclusive domiciliar, com o
objetivo de assegurar sua continuidade®.

A filosofia paliativista, assim como a TCH, enfatizam a
necessidade de um cuidado espiritual ao ser em sofrimento.
Este cuidado foi abordado por “Benevoléncia” como um
sinbnimo de CP sem, contudo, delimitar a quem deve
ser ofertado ou cita-lo como uma ag¢do cotidiana a ser
desenvolvida pela equipe multiprofissional.

O cuidado a dimensdo espiritual é considerado em
diversos estudos®®?® como essencial para quem vivencia o
processo de adoecimento, seja para a crianga e seu cuidador,
ou para o proprio enfermeiro. Visualizar a crianga como um
ser espiritual, que sofre e necessita ser vista, compreendida
e atendida na sua totalidade, ainda é um desafio para os
profissionais de saude, inclusive enfermeiros. Contudo,
deve ser considerado na pratica dos CP para que estes
realmente assumam um carater integral e transpessoal.

Assim, entende-se que para se chegar ao cuidado
transpessoal, o enfermeiro paliativista deve comungar
o seu conhecimento cientifico com o seu saber estético
e artistico, sua consciéncia do “Eu’, a sensibilidade
perante o sofrimento da crianga, e a capacidade intuitiva
para reconhecer as necessidades que emergem desta no
momento de cuidado.

CONCLUSOES

Nesse estudo observou-se que fragilidades no saber das
participantes sobre os CP pedidtricos causaram dificuldades
em falar sobre a temdtica, bem como em adotar essa aborda-
gem na pratica assistencial. A compreensao destes cuidados
englobou uma assisténcia voltada para criangas com DC,
mas que necessitavam de cuidados complexos e intensivos,
com progndstico ruim estando muitas vezes associados a
terminalidade.

Os CP foram percebidos, ainda, como o proprio cuidado
de enfermagem, porém, esta percep¢ao se torna equivocada,
uma vez que esses cuidados transcendem uma unica disci-
plina ou classe profissional. Os discursos trouxeram o alivio
da dor e do sofrimento de criangas com doencgas cronicas
e sua familia como objetivos dessa abordagem de cuidado,
mas que nem sempre era vista de maneira complementar a
terapéutica curativa.

Essas concepgoes influenciaram as praticas dos CP as
criangas com doengas cronicas, visto que as participantes
demonstram dificuldades em direciona-los para pacientes
que, mesmo na impossibilidade de cura, pudessem vivenciar
a doenca sem o progndstico precoce de morte.

Neste contexto, a medicalizagdo foi descrita como a prin-
cipal ado paliativa desempenhada pelas participantes. Con-
tudo, medidas de conforto, comunicagéo e cuidado espiritual
também foram abordados como meios para amenizar a dor
e o sofrimento de criangas e suas familias.
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