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Resumo

A Comunicacdo é importante para a relagdo que se estabel ece entre o cuidador e os
paigcriangca. Consoante 0 estadio de desenvolvimento, as criangas/adolescentes tem
diferentes ideias sobre o conceito da morte, por isso, o discurso deve ser adaptado as suas
necessidades e capacidade de compreensdo. Os pais hegam e recusam contar a verdade,
mas as criangas sabem quando vao morrer, e acabam por escondé-lo dos seus pais por
receio de os magoarem. Este foi 0 enquadramento e o temado estudo.

Perante esta problemética, e ao reconhecermos a importancia da comunicagdo com
a crianca em fim de vida, e por sentirmos necessidade de quebrar esta barreira,
desenvolvemos um estudo partindo da questdo “como falam os enfermeiros sobre morte
com a crianga em fim de vida” e elaboramos os seguintes objectivos. identificar as
dificuldades dos enfermeiros em falar sobre morte com a crianga em fim de vida, quais as

suas estratégias e como respondem quando confrontados pelas criangas.

Considerando os objectivos, a metodologia utilizada foi qualitativa suportada pela
andlise de contelido. Foram entrevistados 6 enfermeiros do servico de Pediatria de um
hospital, em Lisboa. O instrumento de colheita de dados utilizado, foi a entrevista semi-
estruturada

A partir da andlise dos achados, podemos concluir que as dificuldades sentidas pelos
enfermeiros, em faar sobre morte com a crianga em fim de vida sdo: fdar com os pais; a
idade das criangas; o falar sobre amorte; afalta de formagéo e dificuldades emocionais. Na
resposta a0 segundo objectivo, as estratégias referidas foram: trabalho em equipa,
comunicacdo e formagdo. As sugestdes, como forma de resposta a questdo “vou morrer?”,

passam por: devolver a pergunta; contornar a questdo; arelacdo com a crianca/familia.

Os resultados mostram sobretudo, aimportancia da preparacéo e da formacéo parauma

boa comunicagéo, com a crianca em fim de vida.

Palavras-Chave: comunicagéo; crianga; fim devida.
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Abstract

Communication is important to the relationship established between the caregiver
and the parent/child. Depending on the stage of development, children/teens have different
ideas about the concept of death, so the speech should be adapted to their needs and ability
to understand. Parents deny and refuse to tell the truth, but the children know when they
will die, and eventually hide it from their parentsfor fear of hurting them.

Faced with this problem, we had to recognize the importance of communication
with the child at the end of life, and due to the need of break this barrier, we developed a
study based on the question "how nurses talk about death with a child at the end of life"
and prepared the following objectives. identify nurses difficulties talking about death with
a child at the end of life, their strategies and how they respond when confronted by
children.

Considering the objectives, the methodology used was qualitative, supported by
content analysis. Six nurses from the Pediatric Service of an Lisbon hospital, were

interviewed. The data collection instrument used was a semi - structured interview.

From the analysis of the findings, we conclude that the nurses difficulties talking
about death with a child at the end of life are: speaking with the parents; the age of the
children; talk about death; lack of training and emotional difficulties. In response to the
second objective, the strategies mentioned were: teamwork, communication and training.
The suggestions, as a way to answer the question "I’m going to die?" pass for: return the
question; skirting the issue, the relationship with the child/family.

The above results show the importance of preparation and training for good
communication with the child at the end of life.

Key Words: Communication; Children; End-of-life
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INTRODUCAO

No ambito do 2° Curso de Mestrado em Cuidados Paliativos, na Universidade
Catdlica Portuguesa, e inserido no plano de estudos do 2° ano, foi apresentado um projecto,
concretizado na elaboracdo da presente dissertacéo de tese de mestrado para a obtencdo do
grau de Mestre em Cuidados Paliativos.

Esse projecto, serviu de base para guiar e orientar a realizacdo do trabaho de
dissertacdo de mestrado, cujo tema €, o Cuidar da Crianca em Fim de Vida, com enfoque
na comunicagdo. O tema escol hido assentou ndo s6 no facto de fazer parte da nossa &reade
cuidados, mas também numa necessidade de abordar um tema quase desconhecido, e que a
maioria dos profissionais de salide, embora sabendo que existe, prefere ndo falar sobre ele.
Por isso, pretendemos com o estudo desenvolvido, contribuir com novos conhecimentos
gue possibilitem um novo olhar, face a comunicagdo com crianca com doenca oncolégica
em fim de vida. Neles estdo inerentes os cuidados paliativos pediatricos, que se constituem
como dominio do nosso estudo.

Segundo Browning (2011:23):

“A morte de uma crianca € talvez, a maior tragédia que uma familia tem de
suportar. A comunicagao gque ocorre entre criangas, pais e profissionais de saude,
no fim da vida de uma criancga, deve ser fundamentada em relacdes de carinho e
compaixao. Estas relacbes requerem habilidades particulares, conhecimentos e
atitudes que ndo estdo totalmente resolvidas/presentes em muitas abordagens de
treino de comunicacéo, actualmente disponiveis para profissionais.”

Por isto, os cuidados de enfermagem, em cuidados paliativos pediétricos, podem ser
a0 mesmo tempo stressantes e recompensadores, requerendo mecanismos de coping,
confianca e outras atitudes para o sucesso dos mesmos e da prética de enfermagem.
Sempre que morre uma crianga, existe uma quebra no ciclo natural da vida, de repente, €
Como se estivesse a perder-se o potencial, que uma crianga tem para 0 mundo.

Ao longo dos anos, o interesse pelos cuidados pdiativos pedidtricos foi
aumentando, tornando-se tema de estudos e discussdo entre os profissionais de salde, até

porgue até entdo, o foco dos cuidados paliativos eram apenas os adultos. A primeira
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definicdo de cuidados paliativos a surgir, foi pela World Wealth Organization (WHO) em
1990, efoi maistarde, em 2004, adaptada aos cuidados paliativos pediétricos.

A fraca existéncia de programas de cuidados paliativos pediatricos, pode ter como
razdo, o facto da maioria das pessoas ndo terem a consciéncia da necessidade dos mesmos
ou simplesmente pela dificuldade/ndo aceitacdo, por parte da sociedade, que as criangas
também morrem. Uma crianca morrer antes dos pais, € um acontecimento demasiado

doloroso de imaginar.

A infancialadolescéncia sdo periodos de rdpidas mudancas emocionais, fisioldgicas
e psicoldgicas, tal como a doenca afecta 0 desenvolvimento, as etapas do desenvolvimento
afectam a forma como a crianca experiencia a doenca (Hynson:2009). A forma como
entendem a doencga, como comunicam 0s seus medos e esperangas, vai depender também
do seu nivel de desenvolvimento.

Achar que ndo devemos falar com eles, sobre questdes relacionadas com a doenca e
até mesmo sobre a morte, ja ndo faz sentido. As criangas sabem quando estédo a morrer,
sentem pelas mudancgas que acontecem, ndo sO neles proprios, como a sua volta, e por

sabermos que eles tém consciéncia disso, ndo podemos “fechar os olhos”.

E nesta sequéncia, que entra a comunicago, que é tdo crucial e importante em
todos 0s momentos da nossa vida, mas ainda mais importante quando se trata de uma
crianga em fim de vida. O que dizer? Como dizer? Quando dizer? Tornam-se grandes
desafios, que os profissionais de salde podem enfrentar, por isso é importante que se
consigam ultrapassar as barreiras da comunicagéo, aliadas aos cuidados de enfermagem,
podendo assim, gjudar-se uma crianca/familia numa situacéo tao delicada, que é o fim de

umavida.

Assim, é apresentada em seguida, a problemética que nos levou a questéo de
investigagdo e respectivos objectivos, bem como a escolha e justificaggo do tema.

Numa primeira parte, correspondente ao enquadramento teorico, foi abordado o que
jafoi estudado/investigado, o que ja existe sobre o tema escolhido, ou seja, com base na
revisdo de literatura efectuada, foram abordados os principais temas correspondentes a 3
sub-capitulos. os cuidados paliativos pediatricos, cuidar da crianca em fim de vida e por
altimo, comunicar com a crianca em fim de vida, considerados pertinentes para a
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compreensdo da problemética em estudo e que posteriormente contribuiram para a

respectiva andlise e discussdo dos dados.

A segunda parte do trabalho, que corresponde a metodologia, explicita os
procedimentos metodol 6gicos referentes ao tipo de estudo, a escolha do campo da
investigacdo, a seleccdo dos participantes (amostra). Apresentaremos também a técnica
utilizada para a colheita de dados e os procedimentos no tratamento, andlise e interpretacéo
dos mesmos. Em seguida, surge a andlise e discussao dos resultados.

Por ultimo, enfatizam-se as principais conclusdes deste trabalho de investigacéo, as
limitagdes e deixamos algumas sugestdes que consideramos pertinentes para estudos

futuros.
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1- APRESENTACAO E JUSTIFICACAO DO TEMA

Nos dias de hoje, os cuidados paliativos comecam a fazer parte e a ter cada vez

mais importancia no seio da salide.

Muitos progressos tém vindo a ser feitos, e os cuidados prestados a pessoas com
doenca crénica, incurével e progressiva estéo a ser cada vez mais eficientes, melhorando
assim a qualidade de vida de quem esta a morrer. Mas se falar de cuidados paliativos, em
adultos, j& € um tema delicado, ainda se torna mais dificil quando se fala em cuidados
paliativos pediétricos, pela especificidade da crianca doente enquanto receptor dos
cuidados. (Himelstein, et al:2004:1753)

Os cuidados paliativos pediétricos ainda ndo sdo reconhecidos como especialidade,
pelo que a maioria dos profissionais que trabalha nesta area, ndo tem formacao especifica,
adquirindo os conhecimentos através da pratica e do cuidar de criangas com doenca
crénica e/ou em fim de vida. Manter uma actualizacdo continua e formagdo permanentes,
sd0 pressupostos do codigo deontolégico dos enfermeiros, ou seja, a redizacdo de
formacdo ao longo da vida, e o aperfeicoamento profissiona leva-nos a procura e
actualizacao do saber, para fundamentar as nossas préticas, e € com base neste pressuposto
gue trabalhamos a questdo da Comunicagdo, como uma forma de aprofundar conhecimento
numa area tédo complexa, e ao mesmo tempo téo importante na pratica de enfermagem.

O tema central deste estudo foi o “Cuidar da Crianca em Fim de Vida — A

Comunicagdo”.

A morte de uma crianca é sempre um acontecimento traumatico para toda a familia
(pais, irmaos, avos, etc.), inclusive para a equipa que acompanhou a crianca durante todo o
processo de cuidados. E dificil encontrar uma resposta coordenada e eficaz, de apoio a
crianca em fim de vida e sua familia. Existe pouca literatura que possa recomendar um
modelo de prestacdo de cuidados em detrimento de outro, pelo que a investigacdo €
imprescindivel para aumentar a base que vai servir de suporte a pratica de cuidados.

Sendo o cancro a principal causa de morte ndo acidental nas criangas, existem
véarios estudos, sobretudo Americanos e Ingleses, que revelam como principal dificuldade,

no cuidar da crianca com doenca oncoldgica em fim de vida, arelacdo enfermeira-crianca,
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sendo que dentro desta relagdo destacam-se a comunicacdo, 0 envolvimento e a satisfagcéo
das necessidades emocionais. (Francoso:1996:43)

Quando estamos perante uma crianga em fim de vida, a reaccdo mais natura por
parte dos pais € ndo admitirem que os seus filhos saibam essa verdade, tentando eles
préprios escondé-la, e consequentemente forcando a equipa que cuida da crianca a adoptar
amesma postura, justificando que é para o beneficio da mesma.

O cuidado deve ser sempre centrado no apoio fisico, emociona e espiritua da
criancalfamilia. Ao lidar com a morte, os enfermeiros ficam expostos a uma angustia muito
particular, relacionada com a ideia da sua finitude e a dos que lhe sdo proximos. Se esta
ideia e a forma como lidam com €ela, ndo esta bem integrada psicologicamente, isso vai
reflectir-se nos cuidados prestados, resultando na maior parte das vezes num af astamento,
evitando comunicar com o0s pais/crianca, e procurando reflgio na técnica. (Poles e
Bouss0:2004:15)

Ainda, de acordo com o0s estes mesmos autores, existem varios factores que podem
explicar este afastamento, um dos mais relevantes serg, a dificuldade para estabelecer uma
comunicacdo adequada sobre as questbes da morte entre a crianca/familia e equipa
multidisciplinar. Num estudo realizado por Beckstrand, et al (2010:546), a comunicagao
também foi identificada como a principa barreira no cuidar em fim de vida.

A comunicacdo esta presente em todos 0s aspectos da nossa vida e por vezes em
circunstancias adversas pode tornar-se numa dificuldade importante, pois a comunicagdo €
a base para toda uma relacdo que se estabelece com todos a nossa volta e neste caso em
particular com a crianca e familia. Muitas vezes a equipa de cuidados, reconhece um
prognéstico de situacdo terminal primeiro que os pais, e tem a tarefa complexa de o
comunicar, informando-os adequadamente, e a0 mesmo tempo lidar com 0s seus
sentimentos, esperancas e negacgao. (Davies, et al:2006:286)

Sendo esta problematica uma constante, com que a equipa onde trabalhamos se
depara com frequéncia com esta realidade, e por sentirmos necessidade de quebrar esta
barreira, que é o falar sobre a morte com criangas em fim de vida, considerdmos pertinente
aprofundar esta tematica para perceber realmente a forma como os enfermeiros abordam
este tema e como lidam com ele, quando confrontados pelas criangas.
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Desta forma surgiu a seguinte questéo de investigagéo:

“Como falam os enfermeiros sobre a morte, com a crianga com doenca oncol 6gica,

emfimdevida?”’

De acordo com a questdo de investigagdo enunciada, tragcamos 0s seguintes

objectivos:

e |dentificar as dificuldades dos enfermeiros em falar sobre a morte com a
criancaem fim de vida.

e Descrever a resposta dos enfermeiros perante a questdo “vou morrer?”.

e |dentificar estratégias utilizadas parafalar sobre morte com acrianga em fim
devida

e Contribuir para a construcdo de uma linha orientadora, para falar sobre a

morte, com a crianca em fim de vida.
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2 - ENQUADRAMENTO TEORICO

Ao longo da histéria observou-se 0 aparecimento de cuidadores, pessoas que
perante a dor e sofrimento dos outros, encontraram uma forma de os gjudar, abrigando-os
em locais denominados “hospices”, locais estes que inicialmente estavam ligados ao
acolhimento de moribundos, mas mais do que isso com 0 acolhimento da pessoa em

sof rimento.

Em 1948, com Cecily Saunders, comecou um trabalho, que mais tarde se veio a
concretizar naquilo que € hoje comummente aceite como a base para a filosofia dos
cuidados paliativos, ao focar a importancia de escutar o doente e a sua familia, para uma
melhor compreensdo da sua vivéncia da doenca. Foi um trabalho pioneiro, baseado na
promocéo da quaidade de vida, proporcionando a pessoa uma morte digna. Este
pensamento gjudou na concretizagcdo dos cuidados paliativos, como um caminho para o
cuidar humanizado a pessoa com cancro e sua familia. (Sales, et a:2008:175) (Barbosa e
Net0:2010:2)

A enfermagem tem sofrido diversas alteraces ao longo dos tempos, conquistando o
Seu espaco no selo da sociedade e constituindo-se nos dias de hoje como um dos pilares
fundamentais na prética de cuidados, com diversas areas de especializacdo, com diferentes
focos de actuacdo e deparando-se diariamente com situagdes que requerem cada vez mais
uma atencdo diferenciada, como € o caso da oncologia pediatrica. Embora a incidéncia de
cancro na infancia e adolescéncia sgja inferior a dos adultos, este assume uma maior
complexidade e um grande impacto ndo sO na familia como também na sociedade, por se

tratar de uma criancga.

A enfermagem em oncologia pediatrica, ganha cada vez mais visibilidade, € uma
area complexa, onde a realidade por vezes € muito dura. Um diagnéstico de cancro €
causador de grande impacto e sofrimento emocional, emergindo junto da familia o medo

de que ndo exista cura, e que se possa perder um filho.

Os enfermeiros de hoje enfrentam desafios, tanto dentro da propria profissdo como
na sociedade, para proporcionar experiéncia clinica, numa especialidade complexa e em
constante mudanca. (Gibson:2005:249)
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Sendo a doenca oncoldgica, uma doenca crénica, cada vez mais com elevada taxa
de mortalidade, surge por isso, dadas as circunstancias, o desafio de acompanhar estas
criancas/adolescentes e respectiva familia, durante a fase terminal remetendo assm a

enfermagem para 0 campo dos cuidados paliativos.

A morte de uma crianca desde sempre tem sido conhecida como uma das maiores
tragédias que pode acontecer a uma familia, por isso o cuidado de criancas com doenca
cronica, incurével e progressiva, e sua familia comegou a tornar-se o ponto central de
atencdo, comegando a desenvolver-se diferentes abordagens de cuidados, embora ainda

muitas vezes sgjam inadequados para responder as necessidades. (Goldman:1998)

2.1 Cuidados Paliativos Pediatricos

Neste subcapitulo, entre outros assuntos relacionados com o tema, apresentamos a
definicdo de cuidados paliativos pediatricos, segundo diferentes autores, para permitir uma
compreensdo dos aspectos que se tém vindo a valorizar, a evolugéo ao longo dos tempos.
Curiosamente de acordo com Arrambide, et al (2004:332) é dificil estabelecer uma
definicdo completa de cuidados paliativos pediatricos que inclua todas as criangas que
deles necessitam e que proporcione normas internacionais para a sua aplicacéo. De acordo
com 0 mesmo autor, os cuidados paliativos pedidtricos sdo um desafio, em que se
encontram ao mesmo tempo as criancas, a familia, os profissionais de salide e a sociedade

em geral, isto porque, de entre outro aspectos:

- a sociedade ndo espera que as criangas morram;

- as familias acreditam que a medicina pode curar quase todas as doencas;

- da-se prioridade aos tratamentos curativos em detrimento dos paliativos.
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Assim em 1990, Organizacdo Mundia de Salde (1998:8), definiu pela primeira
vez, os cuidados paliativos pediétricos da seguinte forma:

“ S80 um cuidado total do corpo, mente e espirito da crianca, envolvendo também
o suporte a familia. Comeca quando a doenca € diagnosticada e continua
independentemente da crianca receber ou nao tratamento dirigido a doenca.
Devem ser avaliados e aliviados os sinais de sofrimento fisico, psicolégico e social.
Requerem uma abordagem multidisciplinar que inclui a familia e usa os recursos
disponiveis na comunidade, podendo ser implementados em diversos locais, em
casa da crianca, centros de salide da comunidade, hospitais, etc.”

A definicdo inicia da Organizagdo Mundiad de Salde, apenas dava énfase a
necessidade de cuidados paliativos aos doentes que ndo respondiam ao tratamento curativo,
sendo interpretada como relegando os cuidados paliativos para os Ultimos estadios de
cuidados. A mudanca de pensamento surgiu com a compreensdo de que os problemas
existentes no final davida, tinham a sua origem muito antes no decurso da doenca, ou sgja,
0s sintomas ndo tratados no inicio tornavam-se muito dificeis de controlar nos ltimos dias
devida. (Sepllveda, et al:2002:91)

Os cuidados paliativos pediatricos séo uma area em desenvolvimento que ainda ndo
€ reconhecida como especialidade em Portugal, e noutros paises séo reconhecidos apenas
como sub-especialidade, desde 2009, como por exemplo, pelo Royal College of Paediatrics
and Child Health. Em nossa opinido, existe ainda um longo caminho a percorrer até porque
os desafios encontrados s& muitos, espera-se que 0 aumento da consciéncia de como 0s
cuidados paliativos pedidricos tém evoluido ao longo do tempo e dos cuidados
especializados disponiveis actualmente, permita uma maior colaboragdo com 0s Servicos
especializados quando necessario, e contribua para a existéncia de uma formacdo
especializadana area. (Méllor, et a:2011:115)

A Academia Americana de Pediatras (AAP), estabeleceu uma definicdo de
cuidados paliativos, com especia atencdo no paciente pediatrico, procurando melhorar a
qualidade de vida da crianca face a uma condicdo termina de Ultima insténcia, focando a
atencdo no alivio de sintomas e condi¢des que causem angustia e afastem as criangas de

aproveitar os momentos. De acordo com Friedman, et a (2005:250), a mesma academia
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estabeleceu guidelines para os cuidados paliativos pediétricos, podendo estas, em nossa

opinido, constituirem um referencial para o seu desenvolvimento, das quais salientamos.

1) necessitam de ser desenvolvidos cuidados paliativos e programas, e estarem

largamente disponivels;

2) um modelo integrado de cuidados paliativos para as criancas, com complexas
condigdes de salde, deve ser introduzido no momento do diagndstico,
continuado no decurso da doenca, quer o final sgja acura ou a morte;

3) 0 acesso aestes servigos deve ser melhorado para criangas carenciadas,

4) os médicos necessitam de conhecimentos para estarem familiarizados e
confortaveis na prestacao de cuidados paliativos as criangas;

5) é necess&rio aumentar 0 suporte para a pesquisa em todos os aspectos dos
cuidados paliativos pediétricos;

6) apréticado suicidio assistido ndo é apoiada.

Em sintese, os principios da Academia Americana de Pediatras, para os cuidados
paliativos pediétricos, integram o (2000:352):

- respeito pela dignidade do doente e suafamilia;

- acesso a cuidados paliativos com competéncia;

- suporte para os cuidadores,

- melhor suporte profissional e socia para a prestagdo os cuidados paliativos
pediatricos;
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- continuar a melhorar os cuidados paliativos pediatricos através da investigacdo e
educacao.

Devemos ter em conta ndo s6 os principios estabelecidos por esta academia, mas
gue também, sdo necessérias ferramentas, sem as quais ndo podemos prestar cuidados de
qualidade.

Existem 6 importantes ferramentas que séo requeridas para a prestacdo completa de
cuidados paliativos: comunicagao, capacidade de tomar decisdes, gerir as complicagdes do
tratamento e da doenca, controlo de sintomas, apoio psicolégico a crianca e familia e
cuidar dos moribundos. (Friedman, et al:2005:250)

Mellor, et a (2011:116), acrescenta ainda como ferramentas para a prética de
cuidados paliativos pediétricos:

a habilidade para compreender o acance e as caracteristicas de uma
condicdo de vida limitada numa crianca;

e compreender como as criangas podem morrer e a experiéncia do processo de

morte;

e dternativas para planear e facilitar as escolhas da familia acerca dos
cuidados;

¢ conhecimentos e experiéncia paraa gestao de complexos dilemas éticos.

De acordo com Himelstein (2006:163), os cuidados paliativos pediétricos ndo sao
sobre morrer, mas sim sobre gjudar a crianca e a sua familia aviver em plenitude, enquanto
enfrentam uma situagdo clinica complexa. S0 centrados na familia, sdo a arte e a ciéncia
de melhorar a qualidade de vida, atendendo ao sofrimento e assistindo com decisbes
meédicas adequadas para criangas em risco de vida. Ainda, de acordo com 0 mesmo autor

0s principios basicos dos cuidados paliativos:

e focados na crianca, orientados para a familia e centrados na rel agao;
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focados no alivio do sofrimento e em melhorar a qualidade de vida da
crianca e dafamilia;

devem ser abrangidas todas as criangas que sofrem de doencas crénicas, que
estdo em risco de vida ou em situacdo de doencaterminal;

sd0 prestados as criancas como individuo Unico e a familia como unidade

funcional;

sd0 incorporados na corrente principal dos cuidados médicos,
independentemente daintencdo curativa daterapia;

n&o s&o direccionados para encurtar avida;

devem ser coordenados em todos os locais de prestacdo de cuidados;

dirigidos, objectivos e consistentes com as crengas e valores da crianga e do
Seu cuidador;

congtituidos por uma equipa multidisciplinar, sempre disponivel para as

familias, para promover/facilitar a continuidade dos cuidados;

€ primordial que a crianca e os cuidadores participem na tomada de

decisdes;

facilitacdo e documentacdo da comunicacdo sdo tarefas criticas para a
equipa;

promover o repouso/descanso e apoio a familia e aos cuidadores;

apoio no luto, durante o tempo necessario;
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e asordens parando reanimar ndo deveriam ser necessarias.

Os cuidados paliativos pediatricos, devem ser dirigidos e apropriados a crianga com
uma ampla gama de condi¢des, mesmo quando a cura é uma possibilidade distinta, mas
também dar suporte a crianga com limitagcdo da sua condicdo de vida e sua familia, no
sentido de manter a qualidade de vida. N&o sdo sinénimo de gque ja ndo ha nada a fazer, do
ponto de vista curativo ndo, mas podem inclusive incluir quimioterapia, analgésicos, outras
medidas de conforto e apoio da equipa multidisciplinar. S0 direccionados para o aivio
dos sintomas e condicdes stressantes que podem tornar a vida menos agradavel. (Friedman,
et al:2005:249)

O propésito dos cuidados paliativos pediatricos, deve ser a melhor interseccéo
possivel entre o periodo curativo e o periodo paliativo, por isso € tao importante que sgjam
instituidos desde o inicio, quando o diagnéstico e tratamento ndo estdo limitados a um
processo de doenga, mas ssim em tornar fundamental a qualidade de vida, a manutencéo da
dignidade, e a minimizacdo do sofrimento da crianca que esta em fim de vida, sempre de
forma a respeitar 0 seu estadio de desenvolvimento, cultura, ambiente familiar/socia e
rdacd com a comunidade. (Himelstein, et a:2004:1752) Os cuidados paliativos
pediatricos deveriam estar disponiveis em casa, no hospital e em apoio e relacdo com a
escola e com a comunidade. (Carter e Levetown:2004:297)

E preciso ter em conta que determinados aspectos podem constituir barreiras a
prestacdo de cuidados paliativos pediatricos, tais como: as limitagdes financeiras para
cuidados pediatricos especializados; acesso limitado nas &reas rurais, problemas de
comunicacdo; falsa esperanca para a cura, continuagdo inapropriada de tecnologia
avancada para salvar vidas; questdes €ticas e legas; inadequada avaliacdo e gestdo de
sintomas; falta de investigacdo em cuidados paliativos pediétricos e fata de formacdo e
experiéncia. (Carter e levetown:2004:297) e (Davies et a:2011:282) Mas, ainda de acordo
com o estudo de Hilden, et a (2001:207) que pretendia analisar os desafios associados ao
cuidar em fim de vida, os resultados mostraram que as trés barreiras mais comuns na
prestacéo de cuidados de qualidade, séo: as expectativas irrealistas pela cura, por parte da
familia (47,5 %); a negacdo, por parte da familia, de uma doenca termina (35,7%)
conflitos familiares (30,3%).
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Educar em cuidados paliativos pediétricos, € esforgar-se por integrar 0O
conhecimento moderno e ferramentas actuais, com valores ancestrais e atitudes como a
compaixd e misericordia, para capacitar os profissionais a fornecer cuidados com
competéncia e humanidade as criancas em fim de vida e suas familias.

Os profissionais de salide sdo agora mais do que nunca directamente confrontados e
af ectados pela morte infantil, desde que um grande nimero de criangas passou a morrer no
hospital, isto deve-se a0 facto da inexisténcia de unidades de cuidados paliativos quer em
numero suficiente para as necessidades, quer em experiéncia para o publico em questdo, as
criancas. Embora as unidades de internamento sgjam de grande importancia para o
acompanhamento destas criangas ndo deveriam ser a primeira escolha nesta situagéo,
devem sim ser um recurso em casos especificos, como exaustao do cuidador e em caso de
controlo de sintomas. (Capel as:55:2009)

Como resultado, ndo € incomum, que os profissionais de salide percebam a morte
de uma crianga com uma falhatripla (Papadatou:1997:576):

1. porque ndo tinham os meios necessarios, conhecimento e habilidade para
salvar avida;

2. como adultos ndo foram capazes de proteger a crianga;

3. sentem quetrairam os pais que |hes confiaram o seu bem mai's precioso.

Inevitavelmente este sentimento de falha aumenta e intensifica os sentimentos de
desamparo, culpa, raiva e tristeza. Estes sentimentos constituem o “lado negro” dos
profissionais de salde que trabalham com criancas com doencas crénicas e em fase
terminal. (Papadatou:1997:577)

Quando a quimioterapia, acirurgiaou aradioterapia jando sdo maisviave's, os pais
precisam sentir o conforto e suporte de todos os membros da equipa. O cuidado a crianca

deve continuar, mesmo quando a cura ndo é mais possivel. Para uma prestacdo de cuidados
de elevada qualidade, em fim de vida, € importante uma abordagem multidisciplinar.
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2.2 Cuidar da Criancaem Fim de Vida

Da mesma forma que o nimero de sobreviventes em oncologia pediatrica tem
aumentado nas Ultimas trés décadas, tem havido uma subida correspondente do impacto
psicossocial da doenca e do tratamento na crianca e na familia, entdo se colocarmos nesta
equacdo uma situacdo em que a cura ndo € viavel, esse impacto aumenta grandemente. As
abordagens devem por isso ser individualizadas, respeitando o estadio de desenvolvimento
da crianca, os tratamentos pedidos, as necessidades especiais de cada membro da familiae
0 background cultural.

O termo “Cuidar”, € uma palavra que combina diversos significados que
conseguem exprimir com exactidao a preocupacdo pelo proximo a quem prestamos
cuidados, preocupacao pelo seu bem-estar fisico, emocional e espiritual.

Estamos sempre na presenca de um Outro, pelo que, prestar cuidados € uma
situacdo sempre Unica que diz respeito a uma pessoa na singularidade da sua trgjectéria de
vida.

O cuidar, segundo Colliére (1989:235), pode definir-se como:

“Um acto de vida. Representa uma variedade infinita de actividades que visam
manter, sustentar a Vida e permitir-lhe continuar e reproduzr-se. E um acto
individual que prestamos a nés proprios desde que adquirimos autonomia, mas €
igualmente um acto de reciprocidade que somos levados a prestar a toda a pessoa
que, temporaria ou definitivamente, tem necessidade da ajuda para assumir as suas

necessidades vitais.”

Cuidar é uma arte (2003:1): “que precede todas as outras, sem a qual ndo seria
possivel existir, estd na origem de todos os conhecimentos e na matriz de todas as
culturas. Embora inserida na textura da vida quotidiana, esta arte permanece ainda t&o
desconhecida e a variedade dos seus resultados insuspeita. ”
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O cuidar faz parte das nossas vidas quotidianas e das nossas obrigagdes. Em todos
0s gestos simples, bem como nas nossas actividades, estdo preenchidos de grande carga
afectiva e simbdlica. Exige sempre muito da pessoa que cuida, pois aquilo que somos
acaba sempre por se reflectir nos cuidados que prestamos e serd tanto mais dificil quanto
mais complexo for o sujeito dos cuidados, agora transportemos essa complexidade para o
cuidar de uma crianga doente, o que por si so ja ¢ dificil.. entdo, em nossa opinido, como

serd o cuidar de uma criancaem fim de vidal

As mudancas ocorridas nas Ultimas décadas, sao responsaveis pelo crescente medo
da morte, houve um aumento dos problemas emocionais relacionados com a necessidade
de compreender e lidar com a morte e 0 morrer, “em NOSSO inconsciente, a morte nunca é

possivel quando se trata de nds mesmos.” (Kubler-Ross:2005:6)

O momento que envolve um diagndstico é muito stressante para 0s pais, e estes nao
estdo preparados para um diagnéstico de cancro. Geramente os pais respondem com
choque, raiva, culpa e dor, muitas vezes também com negac¢do e um sentimento de “isto
n&o pode ser real”. A equipa deve estar envolvida em ajudar os pais/crianga a Satisfazer as
suas necessidades de confianga, informagéo, orientacdo, apoio, ferramentas e recursos no
decorrer darelacdo de cuidado, pelo que é fundamental envolver a crianca.

Em muitas culturas, as criangas representam a esperanca no futuro, a possibilidade
de mudanca, crescimento, renovacdo, uma vida melhor, é por isso que a sua morte é

sentida como uma grande perda.

O gue mudou foi 0 nosso modo de conviver e lidar com a morte e com os doentes

emfim devida

A participac80 nos rituais da morte, sdo indicios da aceitacdo perante um
acontecimento doloroso e gjuda a aceitar a perda, e ao permitir que as criangas participem
faz com que ndo se sintam sozinhas. E uma preparacdo gradual, para que possam encarar a
morte como parte da vida. As criangas sdo frequentemente afastadas e impedidas de
participar nos rituais funebres com o pretexto de que € muito forte e intenso para elas, séo

contadas histérias sobre o destino e localizaco da pessoa que morreu.

O impacto da morte de uma crianga numa familia, pode reflectir-se durante vérias
geracOes, por isso deve ser tratada com inteligéncia, humanidade, amor e com a maior
consideracdo possivel pelo bem-estar fisico e psicologico da crianca em fim de vida,
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atendendo também as necessidades dos pais, irmaos, comunidade e cuidadores informais.
(Foley e Whittam:1990:328)

Mesmo os profissionais de sallde com muita experiéncia em cuidar de criangas em
fim de vida e de suas familias, podem sentir-se tristes. A nossa sociedade moderna e
desenvolvida ndo espera que as suas criangas morram primeiro que os seus pais. Muitas
vezes a equipa pode identificar a crianca e sua familia, com seus proéprios filhos e sua
propria familia, tornando o trabalho ainda mais dificil. Por isso precisam de tempo e
oportunidades para se apoiarem mutuamente, trabahar internamente as suas emogdes e
reflectir sobre as suas experiéncias.

Em nossa opinido, dada a especificidade que envolve o trabalho com criangas em
cuidados paliativos, os profissionais de salde deveriam ter formacdo especifica,
conhecimentos e competéncias para cuidar de criangas em cuidados paliativos.

De acordo com Phaneuf (2005:3):

“ A competéncia de enfermagem baseia-se em primeiro lugar nas qualidades
pessoais da enfermeira, as que fazem dela uma pessoa a escuta, atenta ao que se

passa com o doente e capaz de decisdo, de accao e de empatia. ”

O foco psicossocia do cuidado de enfermagem, é identificar periodos de ansiedade
e desenvolver medidas para minimizar estas questdes. Sendo o objectivo final promover o
conforto e o bem-estar mental da crianga. Os profissionais que acompanham estas criangas,
seus irmdos e outros membros da familia, necessitam de conhecimentos sobre o
desenvolvimento infantil. Devendo ser capazes de antecipar e dar resposta ao entendimento
e sentido que a crianca e seus irmaos tem sobre a doenca e a morte, o que pode variar de
acordo com aidade e experiéncias. Este conhecimento ird guiar tanto as interaccdes com a
crianga, como o aconsel hamento aos pais.

O enfermeiro tem a particular vantagem na deteccéo precoce de dificuldades, por
causa da natureza intima do seu contacto/relacionamento com a crianga e familia. Tem de
estar atenta a sinais de psicopatologia e saber diferenci&los das simples reaccdes
adaptativas ou respostas ao stress.
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Ta como nos adultos, a incerteza acerca do futuro também provoca nas criancas
um sentido de perda de controlo.

As criangas geramente sabem mais de morte do que os adultos gostariam e claro
gue, as criangas doentes e que estdo em situacdo de fim de vida, sabem mais da sua
Situacdo do que 0s seus pais imaginam.

Desgjam pois, ser informadas sobre a sua doenca e plano de tratamento. Contudo as
informacdes e as necessidades de informacéo sdo dependentes da idade. Estudos mostram
gue a informagdo, mesmo sendo desfavoravel se for escondida, O vai exacerbar o siléncio
da crianca bem como os seus medos e fantasias. Algumas criangas tém uma consciéncia
surpreendente sobre o facto de irem morrer, fazendo perguntas como: “Vai doer?”, “Serei

capaz derespirar?’, “Um anjo vira buscar-me e levar-me?”. (Beale, et al:2005:3629)

As criangas necessitam que Ihes seja dada tanta informac&o, quanto aguela que elas
desgjarem, apresentada de umaforma que elas entendam, para que possam estar envolvidas
nas decisdes sobre 0s seus cuidados, respeitando 0 seu nivel de desenvolvimento. Se as
criancgas forem incapazes de tomar decisdes por elas proprias, elas precisam de saber que a
sua familia o fara por elas. Algumas criancas conseguem expressar-se de forma facil e
clara com palavras, outras respondem melhor a uma abordagem modificada e criativa,
recorrendo a arte, musica, jogando e contando histérias. Estas técnicas podem ajudar a
equipa a aceder ao nivel de entendimento da crianca, sentimentos e perspectivas,

diminuindo os seus medos e sensacdo de i solamento.

Os adolescentes em fim de vida tém necessidades especiais comparativamente com
as outras criangas. Precisam, em particular, de gjuda para encontrar um equilibrio entre a
independéncia e a autonomia, com 0s requisitos de que as decisdes sobre 0s seus cuidados
sgjam reconhecidas pelos pais e equipa multidisciplinar. Somando a tudo isto, os desafios
habituais da adolescéncia. Durante o tratamento, enfrentam terapias muito dolorosas e
complexas, que levam a mudangas, que do ponto de vista social, sdo extremamente
desafiadoras, principalmente as relacionadas com a sua aparéncia. Além disso, ainda tem
restricdes as suas actividades normais, o afastamento da escola e das relagdes com os
pares. Tudo isto, leva a um aumento da dependéncia em relacdo a familia e
consequentemente pode levar a uma perda do sentido da autonomia, a uma ambivaléncia
de sentimentos, e sobretudo a um sentimento de raiva, uma raiva dirigida aos pais/familiae
aequipa de salide. (Carter e Levetown:2004:79)
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Podemos de alguma forma gjudar a minimizar todos estes acontecimentos quando
se trata de adolescentes, nomeadamente fornecendo suporte na tomada de decisdes, entre
outras coisas e através de processos simples que gjudam a promover a independéncia
(Carter e Levetown:2004:79):

tanto quanto possivel assegurar a privacidade e garantir a confidencialidade;

e permitir que o adolescente participe no seu préprio cuidado;

e dar informagdes sobre os tratamentos que estéo a ser feitos, 0s seus riscos e

beneficios, e as opcdes disponivels;

e encorgar aexpressdo de emocdes, medos e esperangas,

e responder a todas as questOes de forma honesta, sincera, num clima de

empatia;

o oferecer oportunidades de escolha e de negociagdo, mesmo nas peguenas

coisas,

e permitir que o adolescente tenha o seu proprio espaco;

facilitar ainteraccdo com outros adol escentes, doentes e /ou saudaveis.

As decisbes tomadas pelos adolescentes em fim de vida podem constituir um
desafio por causa das consideracdes éticas e legais inerentes. Dentro desta perspectiva, as
decisdes dependem de uma questdo de capacidade e competéncia. Dependendo da idade
gue cada pais determina como maioridade, presume-se que por atura da mesma, 0s
adol escentes tem a capacidade mental necessaria, ou seja, tem a habilidade para reconhecer
o0s objectivos dos cuidados, os beneficios e as consequéncias das terapias, para tomar
decisdes por eles proprios, incluindo a decisdo de renunciar a tratamentos que prolonguem
avida. A base para este direito € o principio da autonomia da pessoa.
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Para se exercer o direito a autonomia, pressupde-se varias condi¢des: a capacidade
para compreender a informacdo que € dada e aceitar as consequéncias das decisdes
tomadas; receber ainformacéo suficiente sobre a situacdo para ser uma escolha informada;
e ser livre de influéncias coercivas. Contudo, adolescentes com idade inferior a 18 anos,
ndo sdo considerados legamente competentes para tomar decisbes médicas, por eles
proprios, incluindo as decisdes correspondentes ao fim da vida. No entanto, muitos
cuidadores que lidam com adolescentes, reconhecem que por toda a situagdo que passam
no decorrer de uma doenca cronica, adgquirem experiéncia e demonstram uma perspicécia
notével sobre a sua situacdo. Ora tendo isto em conta, e de acordo com a Academia
Americana de Pediatras, muitos profissionais de diferentes &reas (sallde, ética, direito, etc.)
chegaram a um consenso de que, um adolescente com 14 anos, a menos que demonstre o
contrario, pode ter a capacidade funcional para fazer a ligacdo sobre as diferentes
informagdes que Ihe sdo dadas, podendo decidir por ele proprio, incluindo tomar decisdes

para descontinuar terapia que prolongue a vida. (Carter e Levetown:2004:355)

S80 inimeras as circunstancias, algumas ja referidas anteriormente, e os desafios
com que nos deparamos diariamente, por isso gjudar a crianca em fase terminal e a sua
familia requer um grande entendimento ndo so de todos 0s aspectos envolventes a crianca e
a familia, mas também de como a crianga entende a morte e 0 seu conceito da mesma.
Quando as barreiras da comunicacdo sdo quebradas, e se consegue chegar até a criancga, 0s

comportamentos disruptivos frequentemente desaparecem.

De acordo com o Department of health and Children (2009:11), sdo exigidas as

seguintes competéncias para cuidar da criangca em fim de vida:

- compreensdo das necessidades da crianca e familia;

- ouvir erespeitar o conhecimento dos pais, mecanismos e escol has,

- saber lidar com a especificidade da doenca;

- saber comunicar com criangas e adol escentes;

- providenciar apoio e suporte paratoda afamilia;

29



- potenciar ao méximo o desenvolvimento e qualidade de vida da crianca;

- trabalhar com familias de diferentes etnias ou extractos sociais;

- prever 0s possiveis problemas futuros.

Os pais estédo muito envolvidos nos cuidados directos e nas decisdes em funcéo da
sua crianga, tendo por vezes de tomar decisdes dificeis, sobre o que deve ou ndo ser feito, 0
gue deve ou ndo ser dito, os tratamentos que querem ou n&o continuar, a passagem da fase
curativa para a fase paliativa, com todas as emocdes e sentimentos que essa decisdo vai
trazer. (Hynson:2009:22)

A incongruéncia entre a percepcdo dos pais sobre as capacidades da crianga e 0
desempenho real da crianga, representa uma fonte de tensdo e potencial conflito entre os
membros da familia, o que pode ser minimizado com aconselhamento. O meio cultural em
gue a crianca esta inserida, a situacdo familiar e em gerd a ansiedade e aflicdo
experienciadas pelos pais influencia as habilidades de coping da crianca. Pais
extremamente stressados s&0 menos capazes de reconhecer as necessidades da crianca, e de
encorgjar estratégias de coping que resultem num comportamento/resultado adaptativo, o
gue pode levar a uma maior inseguranca por parte da crianga. O enfermeiro precisa, por
isso, estar muito atento a familia, aos comportamentos da crianca e a percepcdo da mesma
sobre 0s acontecimentos, ao compreender a importancia que a crianca da aos mesmos o
enfermeiro ird seleccionar as estratégias de abordagem/apoio mais adequadas, da mesma
forma que, a percepcdo que a crianga tem dos acontecimentos € importante para

compreender como o enfermeiro selecciona as suas estratégias. (Baggot, et al:2002)

Perante uma crianca em fim de vida, os enfermeiros necessitam averiguar, junto dos
pais, o entendimento que a mesma tem da sua situacdo, antes de o abordar com a prépria.
Os pais podem ndo ter dito a verdade, podem tentar escondé-la e até forcar a equipa a
adoptar a mesma postura, e isto pode acontecer por muitas razoes, uma delas, 0 quererem
proteger a crianca do possiveis danos. (Pearson:2010:32)
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No entanto, de acordo com Baggott, et a (2002:381):

“0s pais querem partilhar a informacdo, mas acham-na dificil, especialmente com
as criancas mais pequenas.”

Martison (1995:258), refere que:

“as criancas sabem quando estdo a morrer. Alguns dos possiveis motivos que a
levam a saber sdo: a perda de mobilidade, energia e entusiasmo; percepcao dos
sentimentos e acgdes dos outros; a depressdo que pode ser sentida e descansar sem
se sentir descansada.”

A reluténcia dos pais em serem honestos, poder-se-a explicar porque ela, representa
a sua prépria dor e luta para aceitar a morte da sua crianca. A sua negacdo podera ter
graves consequéncias. Os pais podem por isso beneficiar com aprendizagem sobre o
desenvolvimento cognitivo da crianga, como eles respondem as reaccbes emocionais dos
Seus pais, e sobre 0 que a investigagdo tem demonstrado serem os medos mais comuns e
preocupacdes das criangas com cancro.

Uma relacéo de confianca entre os pais e a equipa de sallde comeca na fase do
diagndstico e é essencial durante o tratamento e principa mente crucial numa fase terminal.
Os pais precisam confiar que a sua crianca esta a receber o melhor cuidado possivel. A
menos que os pais acreditem que podem confiar na equipa, eles ndo se vao sentir a vontade
para comunicar abertamente sobre os seus medos e sentimentos.

De acordo com o estudo de Kreicbergs, et al (2004:1184), que tinha como propdsito
investigar se os pais de criangas em fim de vida tinham falado com elas sobre a morte, e se
depois da mesma ter ocorrido algum tinha lamentado té-lo feito, os resultados mostraram
gue dos 429 pais entrevistados, 147 falaram sobre a morte e nenhum deles lamentou té-lo
feito; 285 ndo falaram sobre a morte, e 69 lamentaram néo té-lo feito. A maior parte das
criancas (63%) ndo tinham sido informadas que a sua doenga era incuravel e, segundo 0s
pais, nos casos em que as criangas sabiam, a informacdo tinha sido dada pelos médicos
juntamente com os pais; 27% dos pais falaram com a sua crianca sobre a morte durante o

ultimo més de vida. Os pais que sentiram que os seus filhos estavam conscientes da sua
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morte iminente, eram mais propensos a lamentar ndo terem falado sobre a morte, do que
agueles que ndo sentiram essa consciéncia por parte dacrianca.

Resumindo, ao verificarmos os resultados deste estudo, pensamos poder afirmar,
gue nenhum dos pais que falou com os seus filhos sobre a morte lamentou té-lo feito, entdo
isto s vem apoiar a necessidade de existir uma comunicacdo aberta e honesta com as
criangas em fim de vida, e sobretudo estimular os pais a fazé-lo para que mais tarde néo

possam lamentar-se de ndo té-lo feito.

Os enfermeiros passam mais tempo ao lado dos doentes e das suas familias, o que
lhe da mais oportunidades para comunicar com a familia/crianca, avaliar a sua
compreensdo e esclarecer informagdo importante. O cuidado de enfermagem deve ser mais
centrado em oferecer conforto e na comunicagdo nao verbal, de modo a ultrapassar as
barreiras culturais ou linguisticas que sdo inerentes a comunicacao verbal. Muitas vezes, 0s
enfermeiros experienciam conflitos entre as suas crencas pessoais e profissonais, 0s
desgjos dos pais e as ordens médicas. Dado que passam mais tempo com a crianca/familia,
tem um melhor conhecimento do sofrimento da crianga e talvez ganho uma melhor
compreensdo das crencas dos pais. (Davies, et al:2006:286)

Muitos mitos relacionados com a comunicacdo de informagéo sobre o fim de vida,
constituem barreiras adicionais, tais como, o acreditar que falar sobre a morte e 0 morrer
val levar a crianca para uma grande depressao e que as criangas ndo estdo capacitadas para

compreender 0s conceitos relacionados com amorte. (Beale, et al:2005:3630)

E natural querer proteger as criancas da dura realidade que €, estarem a morrer. A
maioria dos profissionais que trabalham com as familias tendem a afirmar que néo se deve
fazé-lo. As criancas, até mesmo as mais pequenas precisam de algum tipo de preparacdo
para o futuro, que se ndo for explicado, pode tornar-se muito assustador, pelas ideias que
criam na sua propria mente. A honestidade é muito importante. As criangas sentem as
mudancas ou 0 stress na familia e sabem quando algo esté errado. Mulitas vezes o que eles
imaginam € muito pior do que qualgquer coisa que os pais |hes possam dizer.

As criangas naturalmente tendem a concentrar-se principamente em s mesmas. E
muitas vezes elas pensam que causaram 0s problemas que sentem, nos que estdo a sua
volta. Podem até acreditar que algo que elas fizeram fez o cancro crescer. E importante
assegurar-lhes que elas ndo tém nada a ver com a doenga, com 0 Seu crescimento, ou com
o facto de ndo se conseguir trata-la. Os pais, mais do que a crianca, vivem este dilema,
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tendem a culpabilizar-se, a buscar mais tratamentos e gjuda noutros locais, cabe a equipa,
estar atenta a estas situagOes, mostrar que a crianga precisa deles neste momento, que tudo
aquilo que eles mostrarem, a crianca vai achar que a culpa € sua, ou ndo vai querer falar
por medo de magoar os pais, € preciso ver a familia/criangca como um todo e dirigir as
nossas acgoes para todas as questdes que possam surgir. Estar ao lado deles e, por um lado,
gjudar os pais alidarem com adificuldade e o sofrimento, e por outro, gjudar as criangas a
viverem o tempo que resta com conforto, serenidade, sem medos, sem davidas, sentindo-se
amadas até ao fim.

Complementando o paragrafo anterior, de acordo com Sales, et al (2008:177):

“0 enfermeiro cuidador deve respeitar e ser solidario com o outro, isto &, ter
compaixao da sua dor e, principalmente, manter a sua individualidade, pois
somente se pode ser com o doente focalizando a sua unicidade, uma vez que cada
pessoa é um ser singular. Isto requer que o cuidador formal saiba descobrir o

tempo da pessoa doente, dado que cada um tem seu tempo e sua propria
percepcdo.”

Todos os membros da equipa multidisciplinar devem incutir esperanca mas sem dar
fasas expectativas. Mesmo quando ndo ha qualquer hipétese de cura, os pais precisam
assegurar-se que tudo o que pode ser feito esta a ser feito e que nem eles nem a sua crianca
serdo abandonados. (Baggott, et al:2002:381)

2.3 Comunicar com a Criangcaem Fim de Vida

Um dos instrumentos bésicos da enfermagem, que é essencial para o bom
relacionamento interpessoa € a comunicacdo, esta faz apelo ao uso de vérios atributos da
competéncia. No entanto, se alguma dessas competéncias falha, a relacdo perde-se. Por
iSO a comunicacdo e a relacdo de gjuda sdo condigdes para a humanizacéo e qualidade dos
cuidados.
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A comunicacdo constitui aprincipal ferramenta para arelacdo de gjuda, estarelacdo

n&o se desenvolve, sendo existirem trocas entre 0 enfermeiro e a pessoa cuidada.

Comunicar € algo inato, comunicamos desde sempre, durante toda a nossa vida e
fazemo-lo de diferentes formas. Uma boa comunicacdo é a chave de tudo, principa mente
guando lidamos com o outro.

De acordo com Phaneuf (2005:23):

“ A comunicagdo é um processo de criagcdo e recriacao de informacao, de troca, de
partilha e de colocar em comum sentimentos e emocdes entre pessoas. A
comunicagdo transmite-se de maneira consciente ou inconsciente pelo
comportamento verbal e ndo verbal, e de modo mais global, pela maneira de agir
dos intervenientes. Por seu intermédio, chegamos mutuamente a aprender e a
compreender as intengdes, as opinides, 0s sentimentos e as emocgdes sentidas pelas
outras pessoas €, segundo 0 caso, a criar lagos significativos comela. ”

Comunicar com as criangas requer familiaridade com o seu normal
desenvolvimento emocional e espiritual. Trabalhar consoante o estadio de
desenvolvimento da crianga, requer ndo sO 0 uso de comunicacdo verbal, mas também de
comunicacdo ndo verbal e simbdlica, 0 que pode incluir desenhos, jogar, brincar com
animais, incentivar a escrever historias, tocar ou ouvir masica. Ganhar a confianca da
crianca em fim de vida, vai permitir que esta possa exprimir as suas esperangas, sonhos,
medos e reflexdes. (Himelstein, et al:2004:1753)

Tornase mais dificil quando as criangas s80 mais crescidas, sobretudo os
adol escentes, porque estes ja sdo capazes de falar sobre o que estéo aviver e 0 que estdo a
sentir. Os bebés e as criangas mais pequenas, por ndo se saberem expressar verba mente ou
com amesma clareza, sdo considerados mais faceis de cuidar. (Frangoso: 1996:44)

Num estudo realizado por Davies, et a (2006:282), cujo objectivo era explorar as
principais barreiras sentidas pelos profissionais de sallde que cuidavam de criancas em fim
de vida, destacaram-se as seguintes. a familia ndo estar preparada para reconhecer a
situacdo de doenca incuravel, barreiras na comunicacdo e as restricdes de tempo. Contudo

de acordo com outros estudos realizados as dificuldades na comunicacdo S0 as mais
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destacadas, de entre outros obstéculos, no cuidar da crianca em fim de vida. (Hilden, et
al:2001) (Beckstrand, et al:2010)

Sendo a mais referida, a comunicacdo € uma dificuldade importante, pois a
comunicacdo € a base paratoda umarelacdo que se estabelece com a crianca e familia

Os profissionais tendem a reconhecer um progndéstico de situacdo terminal primeiro
gue os pais, tem a complicada tarefa de 0 comunicar, mas também tém de gerir e gjudar a

geir toda a cargaemociona gue 0 momento comporta.

Os pais podem necessitar de mais tempo que os prestadores de cuidados, para
assimilar a evidéncia de que o estado de salide da sua crianca se esta a deteriorar, por isso
ddo muita importancia a sensibilidade e carinho na comunicacdo, incluindo uma franca

discussdo para os preparar para o processo de morrer. (Davies, et al:2006:286)

Uma das questBes, que os pais de uma crianca em fase terminal enfrentam €,
quando devem falar com a sua crianca sobre a morte. E sempre recomendavel uma
comunicacdo aberta e honesta entre os pais e a crianca acerca do prognéstico, pois as
criangas vao beneficiar com isso, contudo isso nem sempre acontece. (Kreicebergs, et
al:2004:1176)

De acordo com Baggott, et al (2002:368):

“Antes dos anos 70 a maioria das criancas ndo eram informadas sobre o
diagnéstico e prognoéstico, num esforco de proteger as criancas da ansiedade
adicional. Esta estratégia nao foi particularmente bem sucedida levando por vezes
a problema de confianga.”

A citagdo anterior remete-nos para uma realidade que ndo desejamos, pois uma
rddacdo honesta é a base para uma relacdo de confianca, estabelecida através de uma
comunicacdo verdadeira, as criangas devem ser informadas da sua situagéo.

Ganhar a confianga da crianga em fim de vida, vai permitir que esta possa exprimir
as suas esperancas, sonhos, medos e reflexdes. (Himelstein, et a:2004:1753) As criangas
devem ser informadas sobre 0 seu diagnéstico, com acordo dos pais.

A forma como as criancas percebem e entendem a morte vai depender do seu nivel
de desenvolvimento, embora, pela nossa percepcdo, as criancas com doenca oncol gica
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pelo caminho que percorrem sejam muito “adultas” na forma de agir e de estar, € preciso
nunca esquecer qual 0 seu estadio e idade, porque consoante os véarios periodos de

desenvolvimento, assim sera a suareaccao a perda.

De acordo com Andrade e Barbosa (2010:541):

“Deve-se também atender a vulnerabilidade de experiéncias pessoais da crianca no
contacto com uma doenca cronica ou a perspectiva da morte anunciada que podem
ter influéncias mais determinantes do que a mera idade ou periodo de
desenvolvimento (uma crianca de 4 anos com uma doenca cronica pode saber mais
do seu progndstico do que uma crianca muito inteligente de 9 anos que nunca se

viu confrontada com uma doenga grave do ponto de vista pessoal ou familiar).”

Um completo entendimento do conceito de morte requer que sgam integrados
determinados principios. irreversibilidade; finalidade e ndo funcionalidade; universalidade
e causdidade. Sendo que, 0 mesmo, sera sempre influenciado pelos factores pessoais,
culturais e experiénciavividas. (Himelstein, et al:2004:1753)

Estudos sugerem que por volta dos 3 anos de idade a crianga pode eventualmente
perceber a morte como uma alteracéo de estado, embora, tal com explicado seguidamente,
sem a compreenderem, a universalidade por volta dos 5 — 6 anos, e a mortalidade pessoal
por voltados 8 — 9 anos.

Até aos 2-3 anos ndo existe compreensdo cognitiva da morte, as criangas sao
incapazes de distinguir a morte de uma separacdo temporaria, reagem a separacdo de uma
pessoa significativa protestando vigorosamente, recorrendo frequentemente ao choro.
(Black:1998:932)

Dos 2 — 6 anos: as criangcas em idade pré-escolar ainda ndo desenvolveram o
pensamento |6gico, predomina o pensamento mégico, a crianga cré que o gue morre pode
voltar, que os mortos “continuam a viver” de alguma forma, que comem e dormem, tém
um pegueno conceito de morte, e por volta dos 6 anos predomina a ideia da
reversibilidade, ou sgja entendem a morte como um processo tempordrio e reversivel, tanto

gue nas brincadeiras podem atirar-se para o chdo “morto” e levantar-se a seguir “vivo”,
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predomina também a ideia de que a morte pode ser causada por um pensamento, € ndo
acredita que pode acontecer a €le proprio, contudo a reaccdo a uma separacdo de horas ou
interminavel, sera a mesma: birras, perturbacdes alimentares, do sono e do controlo dos
esfincteres. (Andrade e Barbosa:2010:542)

Entre os 6 e 0s 9 anos compreendem a morte como provocada por causas externas,
demonstram curiosidade e fazem perguntas sobre a morte, sobre os rituais, nomeadamente
o funeral e o processo envolvente: 0 que acontece? Para onde vai 0 corpo? A morte €
personificada (escuriddo, diabo, espirito, etc.) ja existe algum entendimento da
irreversibilidade mas ndo da universalidade.

Dos 9 aos 12 anos, ja existe pensamento concreto, compreendem a relacdo de
causa-efeito, ja entendem a diferenca entre separacdo e morte, que esta Ultima é
irreversivel, que envolve uma causa, que a separacao € permanente e que a morte afecta 0s
outros a sua volta. Mais préximo dos 11 anos, as preocupacdes sdo direccionadas para as
mudancas e as ateraces que a morte tras, existe um interesse na fisiologia e nos detalhes
da morte, existindo a compreensdo da morte como resultado de uma causa interna (doenca)
ou externa (acidente), conceito universal da morte.

A partir dos 11 — 12 anos e até aos 18 anos, ja existe um pensamento formal, uma
compreensdo adulta da morte, afinalidade e universalidade estdo associadas ao conceito de
morte, havendo capacidade para desenvolver explicagdes sobre a causa da mesma. Podem
surgir preocupagdes com a auto-estima e auto-imagem. (Black:1998:932) (Andrade e
Barbosa:2010:542)

De acordo com ateoria cléssica do desenvolvimento, as criangas ndo compreendem
totalmente a irreversibilidade da morte até aos 11 — 16 anos, aproximadamente. Contudo
mesmo as criangas com idade entre os 3 — 4 anos, vao buscar sugestdes de mudangas
fisologicas que estdo a acontecer N0 Seu COrpo, assim com a reaccdo dos seus pais e
profissionais de salde, o que as leva ater um conhecimento avancado sobre a doenca e do

conceito de morte.

A resposta de uma crianca pode ser limitada pela sua habilidade verbal, ela pode
entender mais do que aquilo que consegue articular ou explicar. As criangas muitas vezes
s80 expostas a morte muito antes de conseguirem falar sobre a sua experiéncia de uma
forma detalhada, agora sabe-se a partir das suas respostas verbais que elas respondem a
experiéncia. A idade ndo € preditiva da visdo da crianca sobre a morte, criangas com idades
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diferentes podem ter um discurso semelhante, tudo vai depender de como a morte esteve
presente nas suas vidas, se alguém falou com elas e explicou, e que entendimento tiveram

dos acontecimentos. (Bluebond-Langner e DeCicco:2006:88)

Conversar com as criancgas sobre a morte, e da morte, € algo que nés como adultos,
muitas vezes lutamos por ndo ter de o fazer. Mas devemos fazé-lo e comegando pelo mais
obvio, falar com eles sobre a morte de alguém préximo, um membro da familia, amigo da
familia ou membro da comunidade local, ou até mesmo de um anima de estimagdo. Em
nossa opinido, existem barreiras, ideias pré-concebidas pela sociedade, que nos levam a
achar que ndo devemos faar com eles sobre este assunto, tendo sido ja referido no
subcapitulo anterior, e ilustrado também por Beal e, et a (2005) e que geral mente sdo:

e elessdojovensdemais para saber;

¢ desndo vao entender;

¢ vao ficar perturbados de saber o que esta a acontecer;

¢ ndo sabemos o que lhes dizer e como dizer;

e Ccomo comegar uma conversatéo dificil.

Como podemos verificar, as duas Ultimas aineas, estdo relacionados com as nossas

proprias preocupacdes e dificuldades em falar com as criangas sobre a morte e da morte.

N&o importa o quédo dificil nés sintamos que é falar sobre a morte e sobretudo falar
sobre morte de criangas e com as criangas, enquanto nés acreditarmos que os estamos a
proteger da dor do que esta acontecendo, ndo iremos entender que ndo saber € sempre mais

dificil e mais doloroso paraeles do que saber.

Estudos evidenciam que as criangas geralmente querem saber o que acontece apds
uma morte e que quando eles recebem informactes adequadas a idade séo mais capazes de

gerir a situagéo.
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As explicagbes sobre a morte devem ser 0 mais simples possivel, directas e
adaptadas ao nivel de compreensdo, segundo Andrade e Barbosa (2010:550) e (Hellsten, et
al:2000:23) existem exemplos de formas simples de conversar e abordar este tema com as

criangas.

e amorte faz parte da vida e todos 0s seres vivos nascem, crescem e morrem.
(podem ser dados exemplos de momentos da vida quotidiana em que a
morte esteve presente;

¢ nos filmes morrem quase sempre as pessoas més, mas na vida rea as

pessoas boas também morrem;

e as pessoas podem morrer por diferentes motivos, por serem idosas, estarem
doentes ou acidental mente;

¢ quando a pessoa morre jando sente nada, nem frio, nem fome, jando respira
€ 0 coracao péra de bater;

¢ quando alguém morre ja ndo volta;

e é norma as pessoas ficarem triste e chorarem porque sentem a fata da
pessoa que morreu. Caso sgja redizado funeral, explicar que € uma
cerimoénia onde as pessoas vao para se despedirem da pessoa que morreu —
gjuda no processo de aceitacao.

Para podermos falar sobre a morte, com criangas, da forma mais confortavel
possivel, € preciso ter em conta diversos aspectos (Foley e Whittam: 1990:330-332):

e 0 conhecimento de nés préprios, das nossas crencas pessoais e motivacoes,

“Que significado tem a morte para n6és? € uma faha, ou a aceitacdo das

limitacBes médicas?;
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validar as opiniGes com base em investigacéo e literatura;

a dificuldade dos pais em falar sobre a morte, porque muitas vezes eles até
gostariam de o fazer, mas ndo sabem como. Devem por isso ser encorgjados
a aproveitar situagdes da vida pessoal, como a morte de um animal de

estimagdo, parafalar com os filhos;

conversar com uma crianga em fim de vida é significativamente mais dificil
para os pais, e a op¢ao da comunicagao deve ser explorada sem julgar, para
gue as familias sgjam capazes de tomar esta decisdo;

ter presente a importancia da comunicagcdo nao verbal e da linguagem
simbdlica;

utilizar varios meios para comunicar, uma vez que as criangas sentem-se
mais confortaveis complementando a sua comunicagcdo com desenhos,
outros trabalhos, contando histérias, escrevendo histérias ou mantendo um
diario;

pensar nas palavras certas, embora ndo existam palavras magicas para 0s
adultos falarem com as criangas sobre a morte, os profissionais devem
comegar por perguntar aos pais como é que na familia se fala sobre estes
assuntos, de forma a reforcar uma abordagem construtiva, ou sugerir
alternativas apropriadas;

expressdes/eufemismos como “estd a dormir”, “deixou-nos” ou “ Deus
levou para o céu”, sdo confusas e possivelmente assustadoras, € preciso

29

assegurar aos pais que “morte, esta a morrer, morreu...” sdo as palavras

apropriadas a serem usadas,

estar atento as necessidades de todas as criangas envolvidas com a crianca
em fim de vida, especialmente 0s irmaos.
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Ainda segundo, o National Cancer Institute (2012) as estratégias para discutir as
guestes de fim de vida, sugerem que, se torna Util formular ferramentas especificas, a
serem incorporadas nas discussdes que muitas vezes comegam antes da crianga ser doente
terminal. O mesmo artigo refere que, as estratégias seguintes podem ser usadas como um
guia para os profissionais de salide que tem de lidar com criancas em fim de vida e seus

familiares:

- estabelecer um acordo relativo a uma comunicacdo aberta com os pais, criangas e
cuidadores desde o inicio do relacionamento. Comecgar por explorar atitudes dos
cuidadores, medos, etc. e responder as questbes/preocupacdes que possam ter;

- envolver a crianga num momento oportuno, facilitador da comunicacéo. O
momento do diagnodstico de uma doenca grave, a noticia da recaida, ou uma
situacdo de agravamento rapido do estado de salde, sdo eventos que devem
accionar discusséo;

- explorar 0 que a crianca ja sabe e 0 que quer saber sobre a doenca. Isto ira
permitir corrigir mal-entendidos sobre os factos médicos e dar informagdo de
acordo com o desgjo da crianca;

- explicar ainformac&o médica de acordo com as necess dades e idade da crianca;

- empatia com a crianca/familia e as suas reaccGes emocionais face a esta situacao

defimdevida;

- incentivar a crianca a falar, assegurando-lhe que estaremos por perto para a ouvir

e dar apoio/suporte.

De acordo com Carter e Levetown (2004:123):

“0 primeiro passo para uma boa comunicacdo com as criancas € entender o seu

ponto de vista. Escutar € crucial para este entendimento.”
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O desenvolvimento verbal da crianga muitas vezes ndo permite uma descrigdo
completa do seu ponto de vista, por iss0 outras estratégias/ferramentas mais do que
palavras podem e devem ser utilizadas para melhorar a comunicacdo. Muitas vezes € Util
recorrer aos desenhos, linguagem figurada (uso de analogias e metaforas) e comparacdes

gue ja sdo familiares para a crianca.

A comunicacdo sera bem sucedida quando a linguagem figurada esta claramente
reflectida na descricéo da propria crianca sobre a sua experiéncia com a doenca. (Carter e
Levetown:2004:124)

N&o existem receitas, para se falar de morte com as criangas, mas existem algumas
sugestBes, e erros que se podem evitar, nomeadamente responder as questdes das criangas
imediatamente, sem ter a certeza do que a crianca esta realmente a perguntar, ou a querer
saber, e dando mais informacéo do que aquela que a crianga necessita. Neste sentido, é
importante descrever algumas explicacbes consideradas indteis, segundo Baggott, et a
(2002:401), e que podem prejudicar a comunicagdo, que s&o nomeadamente:

- a pessoa morta foi numa longa viagem — a crianca pode reagir com ansiedade a
um aparente abandono;

- Deus levou a pessoa morta, porgque ele a ama e quer os bons no céu — a crianca

pode desenvolver medo, ressentimento e édio contra Deus;

- a pessoa morreu porque estava doente — dar este tipo de explicagdo sem
informacdo adicional, pode levar a associar que qualquer pessoa doente pode
morrer, mesmo com uma coisa simples, o que apenas prolonga o medo da morte e

pode trazer novos medos sobre as doencas;

- morrer é ficar adormir — esta explicacéo pode ser inadequada, no sentido em que

pode trazer um medo patol 6gico de dormir.

Tendo em conta estas explicagdes, € preciso ter muita atencdo as respostas que sao
dadas perante uma pergunta. Por isso, de acordo com Foley e Whittam (1990:334), existem

algumas respostas iniciais as quest@es directas sobre a morte, que geralmente passam por
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tentar devolver a pergunta a0 mesmo tempo que se tenta perceber 0 que a crianga quer
saber, estas sio:

a) O guetelevaa perguntar-me isso?

b) Estés asentir-te mais doente?

¢) E umaquestio muito dificil. Ambos sabemos que estas muito doente. O que
te estd a preocupar?

d) Parece-me que estas muito preocupado(a).

€) Sabes que atuadoencavoltou.

Em suma, devemos escutar a crianga, e enquanto escutamos e falamos, devemos ter
em mente que (Bluebond-Langner e DeCicco:2006:92):

1. acrianca tem a habilidade para aprender sobre a doenca quer se escolha ou

nado contar-lhe;

2. a crianga tem necessidades flutuantes e desgjos diferentes em diferentes
partes da sua doenca;

3. acrianga consegue ter a0 mesmo tempo uma visao magica e pontos de vista

cientificos sobre a morte;

4. maisdo que tudo, desgjam ter por perto aqueles que se preocupam com ela

A questdo ndo €, contar ou ndo contar, mas 0 que contar e quando contar e 0 que
deve ser dito. As criangas vao querer saber sobre a sua doencga e a sua morte e vao arranjar
uma forma. Elas partilham diferentes tipos de informagcdo com diferentes pessoas em

momentos diferentes, por isso € tdo importante cruzar informacdo com quem as rodeia.

43



Muitas vezes uma verbalizagdo de “eu sei que estou a morrer”’, ndo requer uma
resposta de “sim, estas a morrer”, requer sim explorar com a crianga 0s sentimentos que
estdo a acontecer, e a0 mesmo tempo € muito importante ndo negar a verdade dos
sentimentos da crianca como a crianga os esta a perceber.

E preciso estar atento as necessidades de todas as criangas envolvidas com a crianga
em fim de vida, especiamente os irméos, e ter precisamente em atencdo 0S mesmos
cuidados, idade, estadio de desenvolvimento, etc., e serd sempre preferencial, em qualquer
circunstancia, que sgjam os pais a explicar a crianca e irmaos o que esta acontecer, porque
s80 quem os conhece mel hor.

Realizamos a pesquisa sobre o tema, e através dos diferentes autores, podemos
explicitar as questdes relacionadas com o0 dominio do nosso estudo: os cuidados paliativos
pediatricos, a suaimportancia e os principios para a prestacdo dos mesmos; as implicacdes
do cuidar da crianga em fim de vida, 0 acompanhamento, as necessidades e as dificuldades
sentidas; e por fim a comunicagdo com a crianga em fim de vida, a sua importancia e a
influéncia do estadio de desenvolvimento na compreensdo da morte, as frases que podemos
usar, mas sobretudo as frases e expressdes que devemos evitar.



3-METODOLOGIA

A fase metodol 6gica consiste na integracéo do fenémeno em estudo num plano de
trabalho do qual fardo parte as actividades conducentes a realizagdo dainvestigagéo.

Deste modo poder-se-& definir metodologia como “o conjunto dos métodos e das
técnicas que guiam a elaboracdo do processo de investigacao cientifica. Também, seccéo
de um relatério de investigacdo que descreve os métodos e as técnicas utilizadas no
quadro dessa investigagaéo” (Fortin:2003:372).

A escolha de um método de investigacdo adequado ao tipo de estudo torna-se uma
prioridade na realizac&o de um trabalho de investigacéo. Esta escolha deve ser congruente
com a questdo inicialmente formulada e, consequentemente com os objectivos delineados.

Neste caso e de acordo com o que pretendiamos estudar consideramos utilizar a
abordagem qualitativa.

O investigador, vai assim realgar 0s aspectos dinamicos, individuais e holisticos da
experiéncia humana, tentando apreender estes aspectos no contexto em que estéo a ser
vivenciados. (Polit e Hungler:1995)

Nainvestigacao qualitativa, o investigador aceita que toda a investigagéo produzida
tem uma componente subjectiva. E ao participar vai fornecer riqueza a colheita e andlise
dos dados. O rigor é determinado pel os participantes no estudo.

3.1 TipodeEstudo

O tipo de estudo descreve a estrutura utilizada segundo a(s) questdo(s) de
investigacdo e visa descrever varidveis ou ainda verificar hipGteses de causaidade
(Fortin:2003:133). Trata-se de um estudo de Nivel 1, pois na pesquisa por nos realizada
existiam poucos conhecimentos sobre o tema que pretendiamos estudar, e como tal o
objectivo foi responder a questéo de investigacao utilizando uma abordagem exploratoria-
descritiva. (Fortin:2003:52)
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E exploratorio na medida em que visa obter mais informago sobre assuntos acerca
dos quais pouco se conhece, contribuindo assim para um maior conhecimento da situagéo.
Deste modo é-nos permitido explorar o fendmeno em causa nas suas vérias dimensdes e na
maneira como se manifesta e na relagdo que assume com o0s demais factores
(Polit:1995:14). E descritivo na medida em que visa caracterizar os fenémenos, ou sgja, 0
seu objectivo consiste em descriminar factores ou conceitos que eventualmente possam
estar associados ao fendmeno estudado. (Fortin:2003:162)

3.2 Populagdo e Amostra

Segundo Fortin (2003:373), populagdo pode definir-se como “o conjunto de todos
0s sujeitos, ou outros elementos de um grupo bem definido, tendo em comum uma ou
vdrias caracteristicas semelhantes e sobre o qual assenta a investigagdo”. No entanto, ndo
€ possivel estudar a populacdo na sua totalidade, pelo que é necessario definir-se um

subconjunto sobre o qual vai incidir o estudo, designando-se por amostra.

De acordo com o estudo que pretendiamos realizar, consideramos como popul agéo-
alvo os enfermeiros que ja acompanharam e cuidaram de criancas em fim de vida, num
servico de pediatria, de um hospital daregido de Lisboa.

Segundo Fortin, (2003:362) a amostra “é¢ um conjunto de sujeitos retirados de uma
populacdo”, que deve ser representativo do todo. As unidades bésicas, sobre as quais 0
estudo de investigacdo incide, s80 denominadas por elementos ou sujeitos, cujas
caracteristicas devem estar presentes na amostra escol hida.

Na tentativa de obter resultados que correspondam ao tema de investigagcdo e
respectivos objectivos, optamos por uma amostra por seleccdo racional, que segundo
Fortin (2003:363) € uma “amostra do tipo ndo probabilistico em que os elementos da
populacdo sao escolhidos por causa da correspondéncia entre as suas caracteristicas e 0s
objectivos de estudo”. Ainda segundo a mesma autora (2003:209), “é uma técnica que tem
por base o julgamento do investigador para constituir uma amostra de sujeitos em funcéo

do seu cardcter tipico”.

Deste modo, consideramos os seguintes critérios de inclusdo na amostra:

46



- enfermeiras(os) que trabalhem no servigo ha pelo menos 5 anos;

- enfermeiras(os) que ja tenham acompanhado ou prestados cuidados a criangas em
fim devida.

Sendo a populacdo, a data da colheita de dados, de 20 enfermeiros, os participantes
no estudo, foram 6 enfermeiras(os), do servico de pediatria internamento/hospital de dia,
de um hospital daregido de Lisboa, que acompanharam criancas em fim de vida, quer em
regime de internamento quer em regime de ambulatério, desde o inicio darecaida até a sua

morte.

3.3 Instrumento de Colheita de Dados

De acordo com Polit (1995:366), “o instrumento de colheita de dados é um método

que o investigador utiliza, para reunir informagdo acerca da pesquisa’.

Quando existem poucos conhecimentos sobre um determinado tema, como é o caso
do tema que nos propusemos a estudar, e que paratal recorremos a um estudo expl oratorio-
descritivo, é recomendavel que se utilize um instrumento que vise obter a maior quantidade
de informagdo possivel, pelo que sdo recomendaveis as entrevistas (ndo estruturadas ou
semi-estruturadas), questiondrios, observacdo, narrativa, etc. (Fortin:2003:240)

A entrevista é definida por Fortin (2003:245) como “um modo particular de
comunicacdo verbal, que se estabelece entre o investigador e os participantes com o
objectivo de colher dados relativos as questfes de investigacéo formuladas”.

A entrevista permite colher informagdes junto dos participantes, relativas aos
factos, as ideias, aos comportamentos, as preferéncias e as atitudes. A entrevista é
frequentemente utilizada nos estudos exploratorios-descritivos, principamente se um
investigador quer explorar 0s sentimentos e as percepgoes dos sujeitos, no que se refere a
situa¢Bes particulares. “Permite entrar no mundo da outra pessoa e é uma excel ente fonte
de dados’ (Streubert:2002:67). O investigador durante a entrevista, pode gudar o

entrevistado a explicar as coisas mais detal hadamente, fazendo perguntas.

A entrevista semi-estruturada vai permitir ao entrevistado apresentar as suas ideias,
sem qualquer tipo de coaccdo, sendo incentivado a continuar e a prosseguir a seu
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raciocinio. A entrevista serd orientada para questbes permitindo aos entrevistados

responderem de acordo com os objectivos do estudo.

Desta forma optamos por elaborar uma entrevista semi-estruturada, tendo em conta

0s objectivos do trabal ho, a respectiva amostra e a natureza delicada do tema em estudo.

De acordo com o problema de investigacéo foram formuladas as seguintes questoes

de investigacéo:

1- Quais asdificuldades sentidas em falar sobre a morte com a criancaem fim de

vida?

2- E que estratégias utiliza para superar as dificuldades na comunicagéo perante a

criangaem fim de vida?

3- Como responde quando lhe perguntam: “vou morrer”?

A aplicagdo do instrumento de colheita de dados decorreu durante os meses de
Dezembro de 2012 a Abril de 2013.

3.4 Mé&odo de Anélise dos Dados

O método de andlise dos dados utilizado foi a andlise de contetido, que de acordo

com Bardin (1991), é constituida pel os seguintes passos.

primeiraleituraflutuante dos textos (verbatins das entrevistas);
desmembramento do texto em unidades de contexto;

codificagdo — transformacéo dos dados brutos do texto e ordenacéo através de
definicdo de unidades de registo;

guantificacéo das unidades de contexto em unidades de enumeracao;

categorizagao — classificacéo dos elementos constitutivos de um conjunto, por
diferenciacdo, e seguidamente por reagrupamento, segundo o género ou
critérios previamente definidos:

*  representacdo ssimplificada dos dados brutos, por condensagéo;
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* reagrupamento das unidades de registo, em fungdo das
caracteristicas comuns, em classes / categorias , sob um titulo

genérico.

3.5 Consider agdes Eticas

Na investigagcdo, existem limites que nd podem de forma alguma ser
ultrapassados, como € o caso da dignidade e o respeito pela pessoa. Como tal, tratando-se
de vaores fundamentais a vida, violalos implicaria danos e prejuizos, moramente
inaceitaveis tanto para os sujeitos, como para os investigadores. Assim, € importante que
num estudo de investigagio, se tenha presente que “a ética, (...), € a ciéncia da moral e a
arte de dirigir a conduta, (...), € o conjunto de permissdes e de interdicdes que tém um
enorme valor na vida dos individuos e em que estes se inspiram para guiar a sua conduta”
(Fortin:2003:113-114).

Torna-se por isso necessario, proteger os direitos fundamentais das pessoas:

» Direito a auto-determinacdo — baseia-se no respeito pelas pessoas, sendo que
cada pessoa é capaz de decidir por ela propria

» Direito aintimidade — a pessoa decide sobre ainformagdo a dar e determina em

gue medida aceita partilhar informacdes intimas.

> Direito ap anonimato e confidenciaidade

» Direito aproteccdo contra o desconforto e o prejuizo

» Direito aum tratamento justo e equitativo.

A participagdo do individuo deve ser esclarecida mediante consentimento
informado. Por isso, o individuo deve ser informado sobre o que € pretendido e para que

fins.

Deste modo, este estudo foi realizado tendo sempre como base 0s principios éticos
e 0s pressupostos do Cédigo Deontoldgico do Enfermeiro, sendo garantida a completa
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confidencialidade e anonimato dos sujeitos intervenientes no estudo, bem como dos
resultados obtidos. Todos 0s intervenientes no estudo tiveram acesso ao consentimento

informado.

As entrevistas foram realizadas no local de trabalho dos participantes, mas numa
sala privada, longe de qualquer interferéncia, e sem conhecimento dos restantes colegas,
procurando manter um ambiente descontraido e facilitador das entrevistas. As mesmeas,
comegaram com uma conversa simples, onde foram expostos os objectivos e aimportancia
do estudo, foi dado a ler o termo de consentimento informado, o qual foi assinado por
todos os participantes. Respeitando os principios éticos referidos anteriormente, os
participantes foram informados da sua quaidade de participante volunt&io e da
inexisténcia de vantagens. Foi assegurado o anonimato e a confidencialidade das
informagdes dadas, garantido a utilizacdo restrita das mesmas para o trabalho, e que

mesmo se usadas publicamente o anonimato se manteria.

No sentido de n&o causar qualquer dano ou desconforto, e dada a natureza delicada
do tema, todos os participantes foram informados que a entrevista seria gravada e que
poderiam abandonar a entrevista em qualquer momento se assm o entendessem. Com o
intuito de manter o anonimato, foram atribuidas as entrevistas cédigos de enumeracdo de
acordo com a ordem das mesmas, para o tratamento e andlise dos dados.
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4 — ANALISE E DISCUSSAO DOSDADOS

ApoGs a colheita dos dados, realizada por meio de uma entrevista semi-estruturada,
surge sequencial mente, a necessidade de redlizar a andlise e interpretacéo dos mesmos.

Segundo Fortin (2000:42): “ a analise vai permitir produzr resultados que podem
ser interpretados (...) analisados em fungéo do objecto de estudo .

A interpretacdo dos resultados, é naturalmente, o passo seguinte a andise, no qual
segundo Fortin (2000:42): “o investigador explica-os no contexto do estudo ™.

Para uma melhor compreensao dos resultados, consideramos pertinente a definicéo
dos conceitos referentes as categorias encontradas:

Dificuldade “qualidade do que é dificil; o que torna alguma coisa dificil; o que é
penoso; 0 que custa a compreender; obstaculo; impedimento; objeccdo.” (Porto
Editora:2013)

Estratégia: “conjunto dos meios e planos para atingir um fim.” (PortoEditora:2013)
Na sequéncia da 12 pergunta: Quais as dificuldades sentidas em falar sobre a morte
com a crianca em fim de vida, surge o quadro seguinte, correspondente a 12 categoria:

dificuldades. Dentro desta categoria, seré0 apresentadas as respectivas subcategorias
encontradas:

Quadro 1 - Dificuldades em falar sobre a morte com a crianca em fim devida

) ) ) Unidadesde
Subcategorias Unidades de Registo .
Enumer acéo
“depende muito (...) da idade da crianga” E1-3
ldade “um adolescente ja tem nogdo de que realmente vai 9
morrer” E1-4 E4-11
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|dade

“criangas a partir dos 10 anos e adolescentes (...) €
dificil” E1-10

“os mais crescidos tem ainda mais consciéncia do
que se esta a passar” E2-46

“ relacionadas sobretudo com a idade” E4-3

“ eu sO equaciono falar (...) com adolescentes, acho
bastante dificil falar sobre a prépria morte.. antes
dessa idade” E4-6

“ pela dificuldade provavelmente em aproximar-me
desta populacdo em particular” E5S-29

“ isto € muita conflituoso porque eu acho que a gente

ndo fala com os mindos” E5-65

Consciéncia da
proximidade da

morte

“¢ mais dificil...com aqueles que ja tem no¢do” E1-6
“acho que a maioria deles sabe” E1-167

“ele sabia que ia morrer, ele tinha a certeza que ia
morrer” E1-193

“tem consciéncia do que se passa” E2-49

Falar sobreo

tema morte

“o problema ¢ mesmo falar” E1-13, E1-14
“dificuldade em...em definir coisas” E1-15

“abordar a questdo” E1-15

“Q dificil é conversar mesmo sobre ela” E1-19, E2-
4

“ ¢ chegar la e perguntar” E1-20

“ ¢ sempre mais dificil falar com a crianga” E1-35

“¢ sempre dificil...a comunicagdo com a crianga €
sempre (...)dificil” E1-49

“grande dilema, diz-se ndo se diz?” E1-53

“ ¢ o ndo saber o que ¢ que ja foi dito aquela crianga”
E6-22, E6-24

“sinto-me verdadeiramente bloqueada”E2-40

“ para mim € muito dificil falar da morte quando n&o
posso dizer tudo o que eu penso” E2-104

“o meu receio, o que se levanta como dificuldade

20
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Falar sobreo
tema morte

(cont.)

sempre, € pensar e depois se entramos por ai, depois
e eu nd consigo dar respostas como € que
fazemos?” E4-15

“¢ achar que queria dizer tudo como algo
profundamente natural, e...e como nado €, entdo néo
sei como ¢ que posso dizer” E2-106

“ 0 que é que nos dizemos a crianga face as
perguntas que elas nos colocam” E3-19

“ ndo lhe conseguir dar a resposta...” E4-3

“E as perguntas que eles iriam fazer”ES-32

“ As vezes amaior dificuldade é saber-se o que é que
ja foi dito” E6-21

20

Pais

“ha pais que sdo entraves” E1-306

“os pais estdo muito informados” E1-325

“se ¢ um pai que estd em negacdo total e que ndo esta
preparado para...” E1-328

“ o problema era a comunicagio com pai” E1-336

“ o problema era o pai as vezes acontece” E1-338

“ até porque os proprios pais... ndo falam de morte,
(...) se toque no tema” E2-21 E3-5

“os proprios pais” E4-86

“querem ¢ esconder” E4-87

“ se a gente ndo consegue falar primeiro com os
pais” E5-12

“se 0s pais constantemente estdo a desviar a

conversa” E5-162

12

Comportamentais

“s80 os profissionais que fogem” E2-91 E5-88

Relacionais

“a ligagdo com eles € tdo grande” E1-71
“o complicado é ganhares coragem para chegares ao
pé dele ou dela” E1-24

“ mas muitos fecham-se” E2-43

53




“com os pais(...) € doloroso (...) ver o sofrimento
deles” E1-36

“doi claro que doi” E1-40

“a ligagdo com eles € tdo grande” E1-71
“emocionalmente vais-te abaixo” E1-107

“ sofremos muito com isso” E1-283

Emocionais “ sozinho € sempre bastante dificil” E4-16 9
“momento tdo dificil para todos acontece” E1-75
“teres no¢do que vais morrer, dizeres a alguém que
ela vai morrer, que a vida vai acabar € uma coisa
muito pesada” E1-222

“ como nods nos sentimos também interfere na nossa

prestacdo de cuidados...” E3-35

“porque em termos sociais ndo se fala de morte e

como nao se fala de morte a morte é um tema tabu”
o E2-2 E2-7 E2-87 E6-7

Sociais i i 5
“ a morte € encoberta por toda a gente, portanto, é
encoberta pelos profissionais e € encoberta pelos

pais” E3-3

“ ndo temos treino proprio para...esse tipo de coisas”
E3-8 E3-9 E6-8
“deveriamos ter se calhar também alguma formacgao,

um bocadinho misturada com as técnicas de
Faltade

. comunicacdo, devia haver uma formagdo também ao 7
Formacéo

nivel do desenvolvimento da crianga” E3-10
“ ¢ um area que em termos de enfermagem ¢ muito

pouco... muito pouco falada, e muito pouco

abordada” E6-61 E4-190 E4-194

Na sequéncia deste quadro, podemos constatar que, tal como referido no
enquadramento tedrico a comunicacdo ndo sd é uma dificuldade importante, ja ilustrada
pelos autores Davies, et a (2008), Foley e Whittam (1991), como existem dentro da
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mesma, aspectos gque explicam o porqué da dificuldade em falar sobre morte com a crianga
em fim de vida, destacando-se ent&o as subcategorias: |dade; Falar sobre a morte; Os pais,

Falta de Formag&o e Emocionais.

Relativamente a |dade, em nossa opinido, é uma dificuldade a ter em conta, porque
dependendo da idade da crianca, esta ira influenciar 0 nosso discurso e a forma como nos
sentimos. Ilustrado por Francoso (1996:44), que refere que, as criangas mais crescidas e 0s
adolescentes provocam um maior desconforto nos profissionais, porque falam sobre o que
estdo a viver e sobre 0 que sentem na sequéncia da doenca, 0 que nos remete para a
consciéncia da proximidade da morte. Os bebés e as criancas mais pequenas, Ssao
considerados grupos mais faceis de abordar, uma vez que ndo se expressam verbalmente
com a mesma clareza, e também um pouco pelo seu pensamento magico, ndo trazem tanto
desconforto emocional.

E importante o enfermeiro ter conhecimento sobre a forma como as criangas
entendem e percebem a morte, tal como Andrade e Barbosa (2010:54) e Himelstein, et al
(2004:1753), corroboram, os primeiros pela forma como a criangca com doenca crénica
pode encarar a perspectiva da morte anunciada e a influéncia no seu comportamento e
entendimento; os segundos, pela questdo do completo entendimento do conceito de morte,
0 que requer a integracdo de alguns principios, e a influéncia dos factores pessoais,
culturais, etc., neste entendimento. De acordo com Bluebond-Langner (1978:198), deveria
ser claro que as criangcas sabem que vao morrer antes mesmo de a morte se tornar
eminente. O que ainda permanece por esclarecer, porém, € porque guardam esse
conhecimento como um segredo. Ainda segundo a mesma autora, as criangas escolhem os
seus comportamentos de modo a afectar a forma como os outros os véem, ou seja, quando
sabem gue estdo a morrer, mas desgjam escondé-lo dos seus pais, tem comportamentos
naturais, fazendo coisas que outras criancas saudaveis fazem, mudando momentaneamente
avisdo dos pais. (1978:9)

Falar sobre o tema morte destaca-se como a subcategoria mais referida. Este acaba
por ser o cerne da nossa questdo de investigagdo, “Como falam os enfermeiros sobre a
morte, com a crianca com doenca oncoldgica, em fimde vida?”, de facto falar sobre morte
ndo é facil, principalmente com criancas em fim de vida, dai a compreensdo que esta sgja
umas das principais dificuldades sentidas pelos enfermeiros envolvidos no estudo. Esta
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dificuldade, em nossa opini&o, esta muito relacionada com o que Somos e Como encaramos
a morte do outro, e a nossa propria morte, e se de facto ndo tivermos este assunto bem
esclarecido e interiorizado para nés mesmo, também ndo vamos ser capazes de o abordar
com os outros. O facto de serem criangas assusta, porque muitas vezes ndo sabemos o que
responder e como responder, e estes medos vém mulitas vezes associados a mitos, tal como
referenciado no enquadramento tedrico e suportado por Bede, et a (2005:3630) e por
Himelstein (2006:177), por acharmos que as criangas ndo estdo capacitadas para faar
sobre 0 assunto, que elas ndo vao entender, que véao ficar perturbados, e sobretudo pelo
medo de comegar uma conversa tao dificil, ou sgja, todas estas preocupacdes baseadas em
mitos, vao com certeza dificultar este didlogo. Muitas vezes a equipa e os pais, ficam
desconfortaveis se tiverem que antecipar conversas sobre morte, mas complementado por
Baggott, et al, (2002:417):

“a crianca que estd a morrer, dependendo da sua idade, desenvolvimento e
condicdo, deveria ser um participante activo no seu processo de morte.
Frequentemente as familias (as vezes a equipa), protegem, encobrem, restringem,
evitam, reprimem, ou mesmo mentem para uma crianca em fim de vida, para tornar
a sua curta vida, mais facil. Esta abordagem fechada, ndo sb torna a sua morte
mais dificil, aumentando a tensdo entre a familia e os profissionais, como néo
permite uma comunicacao adequada, luto, honestidade e a resolucéo de assuntos
inacabados.”

No seguimento da citacéo anterior, consideramos importante faar sobre as questoes
emocionais, que ndo deixam de estar interligadas. O sofrimento dos profissionais perante
esta situagcdo € muito grande, pelos conflitos pessoais, os conflitos com a familia e
principalmente porque a morte iminente de uma crianga € sempre um acontecimento
traumético. Os profissonais sd0 sujeitos a uma ambivaléncia de sentimentos, a
dificuldades relacionais e comportamentais, como se pode observar no quadro 1, e é
frequente que apds grandes esforgos e perante a morte, surjam diversos sentimentos, que
segundo Papadatou (1997:576-577), podem ser de raiva, tristeza, culpa, sentimentos estes,
intensificados por um sentimento de falha
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Ver o sofrimento de uma familia, lidar com os pais e com a crian¢a em fim de vida,
€ um desafio muito grande, e muitas vezes os pais, tal como verificAmos nos dados
colhidos, podem congtituir uma enorme dificuldade e fonte de conflito, para os
enfermeiros, que queiram falar sobre a morte com a crianga. Perante uma criangca em fim
de vida, a familia desorganiza-se. Uma comunicacéo deficiente entre os pais e a equipa e
entre os pais e a crianca, pode resultar em Sérias consequéncias para o bem-estar da crianca
e também dos pais. (Paro, et a:2005:152) Esta problemética, € também ilustrada por
Hynson (2009:22), uma vez que estando os pais téo envolvidos nos cuidados directos e nas
decisdes em funcdo da crianca, tem muitas vezes de tomar decisdes dificeis, sobre o que
deve ou ndo ser feito, 0 que deve ou ndo ser dito, o que leva muitas vezes os enfermeiros a
terem de superar a recusa dos pais, na abordagem desse assunto. (Pearson:2010:32) Muitas
vezes também existe um sentimento reciproco entre pais, equipa e crianga, no aspecto em
gue ndo importa quao doente a crianca possa estar, se ndo estiver internada, ela néo vai
morrer, dai, em nossa opinido, surgir muitas vezes, o desgjo de ficarem em casa
(Bluebond-Langner:1978:11)

Segundo Baggott, et a (2002:381), os pais até desgjam partilhar ainformagdo com
os seus filhos, mas consideram-na dificil, e também ndo permitem que ninguém o faca, o
gue € corroborado por Pearson (2010:32) e por Bedle, et a (2005:3630) quando refere que,
arelutancia dos pais em serem honestos, representa muitas vezes a sua prépria dor e luta, 0
que pode trazer graves consequéncias e muitas limitacBes a equipa multidisciplinar. Em
nossa experiéncia, muitas vezes os pais verbalizam, que sabem que os seus filhos sabem
gue vao morrer, mas se ndo falarem sobre isso, € como se isso ndo fosse real. Bluebond-
Langner (1978:198), ilustra esta problematica através da “Mutual Pretense”, o que
traduzido, resulta numa espécie de “fingimento mutuo”. Basicamente, trata-se, do que cada
pessoa envolvida sabe do estado do doente, com o conhecimento do proprio, e a
consciéncia do mesmo sobre o conhecimento dos outros. Ou sgja, no geral todos os
envolvidos sabem que a crianga vai morrer, ela propria sabe que vai morrer, sabe que 0s
pais sabem que ela vai morrer e 0s pais sabem que elatem consciéncia de tudo isto, mas €
como o “elefante na sala™ que todos preferem ignorar. O que leva a crianga, tal como ja
foi referido atrés, ater comportamentos muitas vezes iguais aos das criancgas saudaveis, sd
para ndo magoar 0s seus pais, para que assim este “fingimento” da situagdo real se possa

manter.
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De acordo com a experiéncia, esta postura dos pais também tem muita influéncia da
propria sociedade, por isso as questdes sociais sd0 enumeradas como uma dificuldade, e
estéo de certa forma, relacionadas com a anterior. Se a nossa sociedade néo fala de morte,
se cada vez mais as criancas sd0 afastadas desta realidade, sdo contadas histérias sobre a
pessoa que morreu, sdo impedidas de participar nos rituais funebres, entdo mais tarde se
esta situacdo surge, 0s proprios pais ndo sO ndo vao estar preparados, porque cresceram
af astados desta realidade, como ndo vao ser capazes de aceitar que os seus filhos queiram

fdar sobreeda.

Muitas das dificuldades mencionadas anteriormente assentam numa base comum, a
fata de formagdo. De acordo com a experiéncia, a fata de formacéo é um sentimento que
surge com muita frequéncia em oncologia pediétrica, pois trata-se de uma area muito
especifica, para a qual ndo existem cursos proprios. O que geralmente acontece, e de
acordo com um estudo de Hilden, et al (2001:206) feito a oncologistas pediatras, é que
muitas vezes, a aprendizagem para cuidar de criancas em fim de vida, € feita por tentativae
erro, 91,9% e 85,4%, afirmaram que aprenderam com os colegas. Ora, isto guda a
corroborar, de certa forma, a dificuldade que os profissionais de salde sentem, e
principalmente, tal como revelam os dados, dificuldades relacionadas com a comunicagéo,
sobretudo com o falar sobre a morte com as criangas em fim de vida, os enfermeiros néo

tem treino especifico paralidar com uma situacéo tao delicada.

Referenciadas as principais dificuldades, sentidas pelos enfermeiros que
participaram no estudo, seguem-se as estratégias utilizadas pelos mesmos, para superar
estas dificuldades.

Quadro 2 - Estratégias utilizadas para falar sobre morte com a crianca em fim de

vida
) ) ) Unidadesde
Subcategorias Unidades de Registo .
Enumeracdo
Trabalho em “trabalho feito com os pais da crianga, com a
Equipa crianca, com o médico, com os profissionais todos 19
que trabalham com ela diariamente” E1-303
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Trabalho em
Equipa

(cont.)

“ter uma intervencdo em conjunto com 0s pais,
portanto, saber 0 que € que 0s pais querem que se
diga, 0 que é que €les querem que a crianca
saiba,(...) o que é que n3o querem que a crianga
saiba” E3-29

“por isso € que € essencial o trabalho com a
familia.” E4-43

“trabalhar a familia, a solugdo € sempre trabalhar a
familia porque chega-se a crianga sobretudo através
da familia” E4-46

“a solucdo seja fazer também o trabalho com os
proprios pais” E4-86

“tentar perceber o que € que os pais querem que se
fade com os mitdos” E5-7

“um trabalho muito em conjunto com os pais” ES-
47

“em familia ter uma abordagem mais. .. direccionada
para isso” E5-62

“isto tem € de ser muito bem trabalhado, isto tem
que ser muito bem trabalhado com todos” ES-103
“relagdo que se tem com os profissionais de
saude,...com a equipa toda, multidisciplinar” E1-59
“¢ sempre essencial um trabalho de equipa” E4-17
“nds ndo podemos fazer esse trabalho sozinhos” E4-
36

“¢ tentar recorrer aos outros profissionais, ¢ manter
o trabalho numa equipa” E4-47

“desde o0 inicio, n6s enfermeiros e méedicos
aborddassemos o0s pais...e comegdssemos a
introduzir essa questdo, se cahar quando
acontecesse, ndo seria t&o violento para todos os
envolvidos” ES-86

“e com todos implica a equipa de saude” E5-104

19
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Trabalho em
Equipa
(cont.)

“nds somos uma equipa que trabalha em equipa”
E5-105

“trabalhar em equipa desde o inicio” E5-186

“tens de adequar...ao tipo de pais, ao tipo de
crianga, ambiente familiar, ao apoio familiar” E1-58
“pode-se  ajudar melhor a familia,(...)mais
facilmente abrir um espaco para falar sobre a morte
de forma bastante mais aberta” E4-175

19

Comunicacéo

“¢é haver comunicac¢ido” E1-93

“tentar perceber o que € que a crianga quer
saber,(...) a partir dai ir explorando pouco a pouco,
0 que ela me esta a querer dizer. E dizer as vezes
ndo significa s6 o falar (...) comunica¢do ndo
verbal.” E3-38

“¢ de aproveitar e € uma abertura para perceber o
que ¢ que a crianga entende acerca do assunto” E4-
27

“a unica maneira que eu sei falar de morte, ¢
transmitindo aquilo que eu...a forma como eu vejo a
morte” E2-38 E2-104

“tento perguntar se estdo tristes, o que € que
sentem” E2-42

“que vivencias € que ja esteve anteriormente com
pessoas préximas, que tenham morrido ou animais
de estimagdo” E2-62

“se tiverem pessoas proximas que ja morreram e
tiverem um conceito” E2-66

“a importancia de se falar sobre o assunto e de
abordar esse assunto com os préprios” E4-88

“¢ essencial falar com os pais na mesma e fazer essa
preparagdo” E4-91

“tentar perceber como € que aquela familia viveu,

ou vive a situagdo de morte” E5-48

15
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Comunicacéo

(cont.)

“tentar perceber o que € que os pais querem que se
fale com os miudos” ES-7

“se a familia assim o decidir, acho que temos de
tentar perceber” E5-52

“que experiéncias € que ela teve, se com animais, se
algum animal morreu, ou alguém da familia, o que é
que foi feito, como ¢ que foi vivido” E6-30

“esta tudo relacionado com o treino da

comunica¢do” E3-18

15

Pessoais

“confianga,(...) com a crianga” E1-76

“é...pensares que ndo te podes ir abaixo porque tens
que estar ali ao lado para o apoiar” E1-82

“¢ estar 14, eu estou aqui” E1-104

“perceber quais sdo os nossos proprios medos, para
depois também lidar com os medos da crianca e da
familia” ES-74

“reflectir sobre as coisas (...)o que € que eu disse, 0
que € que poderia ter dito...o que € que poderia ter
feito” E6-16

“o melhor ¢ ndo me relacionar muito que é para ndo

me magoar,” E1-114

Relacionais

“€ haver...0jogo, a brincadeira”E1-94

“iria dar tranquilidade e seguranga para continuar a
ter for¢a” E1-209

“eu ajudo naquilo que for preciso” E1-104
“demonstrares disponibilidade, atencdo, dedicagdo”

E1-124

Humanizacgéo dos

cuidados/ambiente

“importancia dos cuidados paliativos nisto e dos
cuidados prestados em casa” E4-170

“tornar o ambiente propicio a manifestacdo de
sentimentos” ES-73

“temos as ferramentas, nOs criamos o ambiente” E5-
95
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“um estagio, uma coisa qualquer, num sitio onde se
fale de morte” E2-11 E2-101

“acho que precisadvamos de evoluir, um pouco mais”
E2-95

“ao nivel do desenvolvimento da crianga” E3-28
“sera necessario... muita formagdo” E6-62

Formacao , 7
“ler e aprofundar conhecimentos sobre o assunto”

E6-18

“reunides de partilha, e falar um bocadinho sobre o
que € que morte nos assusta a nos proprios...e
talvez assim nos ajude a falar com...com os

miudos” E5-107

De acordo com os dados apresentados no quadro 2, e dentro da categoria
estratégias, verificamos quais as estratégias, que os enfermeiros consideram ser relevantes
para poderem falar sobre morte com a crianga em fim de vida, ressaltando entéo as

subcategorias: trabalho em equipa, comunicacéo e formagéo.

O trabalho em equipa € o centro de tudo. Se, partindo dos principios dos cuidados
paliativos pediétricos (Himel stein:2006:163), entdo faz todo o sentido ser a estratégia mais
referenciada, porque a partir daqui, todo o trabalho é centrado na crianga/familia, centrado
na relacdo, englobando uma equipa multidisciplinar sempre disponivel. Se tudo isto estiver
bem interiorizado, o trabalho em equipa torna-se a estratégia perfeita para chegar a
criancalfamilia, pois aumentando a proximidade de todos com o sujeito de cuidados, assm
sera mais fécil a comunicacdo, se os pais estiverem seguros de que tudo esta a ser feito
para o melhor bem-estar da sua crianga, entdo eles vao confiar na equipa, e sentir-se a
vontade para comunicar e faar abertamente sobre 0 que estdo a vivenciar e a sentir, e
consegquentemente permitir-nos chegar a crianca para faar sobre morte, e mais importante
ainda, se com a nossa gjuda, €les proprios conseguirem ter essa conversa.

Para aém de que, o trabalho em equipa sb traz vantagens, os profissionais sentem-
se apoiados e todos trabalham com um objectivo comum. Os cuidados sdo prestados por
cada membro da equipa, por especialidade e por tipo de cuidado, concretizando-se num
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acompanhamento sistematico, ilustrado por Phaneuf (2001:378): “o acompanhamento
sistemético constitui acima de tudo uma organizacéo integrada, uma rede de pessoas e de

Servigos que unem os seus esfor¢os com vista a um melhor resultado. ”

Deve ser um trabalho comegado logo desde o inicio, e sobretudo trabalhar muito
com 0s pais, para que depois sgja mais fécil chegar a crianga, uma vez que, a maioria das
vezes, SO chegamos a uma crianca através dos pais. Estaideia € corroborada por Paro, et a
(2005:154), uma equipa bem orientada é fundamental no cuidar em pediatria oncol égica,
os cuidados e as orientagdes devem comecar logo na admissdo, pois a admissio €
fundamental para estabelecer um relacionamento seguro, tranquilo e empatico entre o
sujeito de cuidados e a equipa multidisciplinar. No decorrer do percurso de cuidados, e do
acompanhamento sistemético, uma das componentes essenciais do trabalho em equipa, séo
as reuni0es multidisciplinares. Estas reunides so o local por exceléncia da comunicagéo e
da concertacao, servem para troca de ideias sobre a evolucéo do estado clinico do sujeito
de cuidados, para falar sobre dificuldades encontradas, para uma procura consensua de
solugdes, analisar os resultados e sobretudo o tragar objectivos e coordenar accbes que
serdo adoptadas por todos. (Phaneuf:2001:392)

Esta forma de trabalhar e este tipo de abordagem, constituem um desafio, sem
duvida, o que éilustrado por Papadatou (1997:590):

“0 desafio com uma abordagem interdisciplinar é trabalhar em conjunto para um
objectivo comum, integrando varias perspectivas como um todo. Isto implica uma
comunicacdo continua, entre os varios profissionais, que desenvolveram uma
filosofia comum, partilham a responsabilidade do cuidado com um grupo, e

portanto, evitam a separacao dos servigcos.”

Os pais e a equipa precisam de trabalhar em conjunto, e usar esse mesmo trabalho
para determinar 0 que serd explicado a crianca em fim de vida, o que nos leva a

comuni cagao.

Comunicar € uma dificuldade quando se trata de criancas em fim de vida, ja o
tinhamos constatado pela nossa experiéncia, também pelos autores consultados, e pelos

resultados obtidos neste estudo. Mas, é sem dlvida uma estratégia importante quando
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tornamos esta dificuldade num insturmento, e 0 usamos a nosso favor. A comunicacéo
utilizada pode ser de forma verba ou ndo verbal, utilizando diferentes recursos, etc., mas

cabe a equipa estar atenta para assim poder abordar esta questdo da melhor forma possivel.

Primeiro que tudo, é necessaria uma avaliacdo da situacdo e das necessidades,
tentar perceber 0 que as criangas querem realmente saber. Nesta sequéncia, um importante
elemento de coping, € o entendimento cognitivo dos eventos, por parte da crianca
Devendo por isso, ser criadas oportunidades, para gjudar a crianca a perceber 0 que etd a
acontecer, explicando termos médicos e tratamentos em termos simples, acessiveis ao
estadio de desenvolvimento da crianga. (Baggott,et a:2002:373) Os mesmo autores
ilustram a importancia da comunicagdo, no sentido de se verificar 0 que a crianga precisa,
estando atentos a cultura e religido da familia e as formas anteriores de lidarem com estas
guestdes. Embora todas as criancas tenham o direito de saber, nem todas tem a necessidade
de saber, e 0 ideal seré sempre que estainformac&o venhados pais. (2002:417)

Na pesquisa bibliogréfica realizada, Korones (2004), ilustra bem esta importancia
da comunicacdo. Este médico descreve que no passado era para ele muito dificil falar com
a familia sobre cuidados paliativos, evitando-o, admitindo ter grandes dificuldades em
dizer palavras como “morte” e “morrer”, aos pais e principalmente a uma crianga. Com o
passar dos anos percebeu o imenso poder deste momento na vida de uma criangal/familia e
a diferenca que se pode fazer acompanhando os mesmos por esta fase tao dificil. Para o
mesmo autor, 0 maior desafio que se enfrenta ao falar sobre morte com uma crianca, é a
sua concepcdo da mesma e o facto de mudar com o tempo. E fundamental gjudar as
criangas a compreender e a aceitar a morte, mas sem as enganarmos ou as confundirmos, e
muito menos impedir que saibam a verdade. Os siléncios, as respostas em sentido figurado,
sO contribuem para uma visdo ainda mais horrenda da morte, alguns exemplos do tipo de
explicaches a evitar sdo ilustrados por Baggot, et al (200:401).

A comunicacdo nos cuidados de salde € critica, mas geralmente negligenciada, é
uma componente importante, por isso deve ser integrada na prética e na formacéo e é uma
habilidade que pode e deve ser ensinada. (Levetown:2008:e1441)

Por isso, a formagdo surge ndo s6 como uma estratégia, mas principamente como
uma necessidade, porque as criangas em fim de vida tém diferentes necessidades dos

adultos, e variam muito de acordo com a idade e nivel de desenvolvimento. Por isso, os
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profissionais tem de ter treino especifico e desenvolver ferramentas apropriadas com o fim
de se relacionarem e comunicarem com as criangas, que usam menos a linguagem verbal e
mais a linguagem simbdlica, como forma de expressar 0s seus pensamentos, sentimentos e
desgjos. (Papadatou:1997:579)

De acordo com a mesma autora, existem aguns exemplos de treino
especifico/formacao que os enfermeiros devem ter para lidar com criangas em fim de vida
(1997:582-588), das quai s destacamos:

- compreensdo sobre os beneficios de cuidar de uma crianca em fim de vida, em
casa versus hospital;

- adquirir conhecimentos sobre a abordagem multidimensional no controlo da dor,
de outros sintomas e desenvolver ferramentas para cuidar fisicamente da criancaem
fase terminal;

- desenvolver conhecimentos sobre as necessidades psicolégicas, sociais e
espirituais da crianga em fim de vida, dos seus irméos e dos seus pais, durante a
fase terminal;

- entender a dinamica do processo de luto;

- desenvolver ferramentas que facilitem a linguagem verbal e ssmbdlica com as
criangas e os adultos;

- aprender 0 que é a empatia através do treino de habilidades de escuta activa,
através do uso de situagdes de role play e também através do envolvimento real
com criangas doentes de verdade.

Depois de exigtir uma formagdo adequada, onde sdo integrados os diferentes
aspectos do cuidar de uma criancaem fim de vida, neste caso em particular, o respeitante a
comunicacdo, entdo os enfermeiros deverdo ser capazes de lidar com a pergunta que vem

no quadro seguinte. Em nosso entender, a formagdo, mesmo que ndo mude completamente
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a forma como cada um lida com esta situacdo, trara com certeza, um maior a vontade e

uma forma muito mais coragjosa de o fazer.

Quadro 3- Como respondem os enfermeir os a per gunta “vou morrer?”

Unidadesde

Subcategorias Unidades de Registo .
Enumeracao

“tu ndo podes responder a um miudo “sim vais
morrer” sem saber como ¢ que ele vai ficar a
seguir” E1-228
“se ele esta preparado para uma ou outra resposta,

Adequando o para o “sim vais morrer” ou para “ndo estas muito
Discurso ao Grau | bem” vamos ver como € que vais ficar” E1-235

de “depende da crianga” E3-45

Desenvolvimento | “ha miudos que estdo preparados para ouvir, ha
outros que ndo estdo” E1-55 E5-53
“adaptar as caracteristicas daquela crianga,
portanto...conforme ela for reagindo assim tentarei

dar a resposta.” E6-11

“mas por que € que estas a dizer isso?”, “o que é

que te leva a dizer isso?”, “porque te sentes mal?

ndo te sentes mal?”, “ouviste alguém dizer iss0?”.”

E1-232 E3-61

Devolvendo a “comegcar pelo, “por que ¢ que tas a dizer i1ss0”?, e
Pergunta depois a partir dai ir desenrolando a medida daquilo 13

que me vao dizendo” E3-62

“devolver a pergunta, devolver perguntas(...) que ¢

que tu achas? O que ¢ que te parece?” E4-22 E4-53

E4-65 E4-71 E5-76 E5-150

“o que € que ¢ para ti o vais morrer? O que € que ¢

a morte?” E5-118

“mas o que € que pensa sobre 1sso? O que é que € a
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Devolvendo a
Pergunta

(cont.)

morte paraele?” E2-55

“0 que € que pensa sobre isso0, 0 que € que € a morte
para a crianga, 0 que é que € a morte para ele ou
paraela...a...o que ¢ que se faz sentir” E2-60

“0 que € que € a morte? o que € que sentes? Se tem

medo” E2-65

13

Contornando a
Questao

“pode ser contornando a “verdade”, mas dando-lhe
segurancga, e acho que o importante € isso” E1-135
“sabes que estas muito doente...ou seja, lentamente
dar-lhe conhecimento realmente da realidade” E1-
160

“tens que ir contornando, €le faz-te uma pergunta e
tu vais contornando, ndo lhe vais dizer “sim vais
morrer”.” E1-230 E1-234

“vais tentando perceber o que ele quer ouvir,”El-
230

“dando a volta” E3-44

“tento ndo responder....a uma pergunta dessas com
uma resposta simples, como o sim ou nao” E4-52
“tentado ndo ser objectiva e dizer, sim, sim, vais
morrer” E3-43

“sem dar uma resposta muito,...necessariamente
muito objectiva, (...) que pode levantar bastantes
dificuldades, ...emocionais, na gestdo emocional da
crianga” E4-62

“em vez de dizer sim vais morrer, (...), ndo ia dizer
iSso provavel mente, mas tentar perceber o que € que

ele quer dizer com o vais morrer” E5-117

10

Falando
Directamente de
Morte

“nas duas situacfes que tive acho que era a Unica
resposta a dar” E1-145

“ele perguntou se achava que...se eu achava que ele
iamorrer, naterra, e eu disse-lhe que sim” E1-196

“mas 0s que me perguntaram eu respondi que sim”
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Falando

Directamente de

El-144
“acho que qualquer crianga que consiga fazer uma

pergunta dessas € porque consegue... aceitar um

Morte sim” E2-75
(cont.) “ndo digo, ndo, ndo, ndo vais morrer (...) ndo ¢
falando sobre outra coisa qualquer” E3-42
“ir levando as coisas com calma” E1-52
N&o Falando

Directamente de

“mas dizer-lhe directamente que ele vai morrer, néo
lhe iria dizer” E1-162

Morte

“ndo responder directamente” E5-76
“tens de adequar...ao tipo de pais, ao tipo de
crianga, ambiente familiar” E1-58
“porque conhecia-0 e sabia que aquilo que ele
gueria ouvir era aquilo que eu lhe estava a
responder” E1-207
“a relacdo era muito forte” E1-213
“consigas ter a vontade, confianca(...) com a
crianca para poderes chegar a esse ponto de

Dependendoda | comunicar o sim” E1-76

Relagdo com a
Crianca/Familia

“depende da relagdo que nds temos com a crianga”
E3-45

“acho que tento cortar, ndo respondo...ou tento
cortar a situagdo, se for uma crianga com a qual eu
ndo tenho relagdo nenhuma” E3-46

“depende daquilo que eu conhego daquela crianga”
E3-49

“claramente a quem tem confianga...(...) de quem
tm a ceteza que vao obter uma resposta
fidedigna”E4-122

Avaliando as
Necessidades

“tentar perceber até que ponto € que eles realmente
querem saber” E5-123

“quando eles perguntam é provavelmente porgue
guerem saber alguma coisa, portanto ai € ndo fugir e
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tentar perceber 0 que € que ees reamente,
realmente querem saber, porque eventualmente eles
deixam de fazer perguntas” E5-144

“saber quais sdo os medos, 0 que é que ela tem

Avaliando as medo, 0 que € que ela sabe sobre 0 assunto, o que é

Necessidades que ela pensa” E6-27 8
(cont.) “tu tens que saber como € que ele se sente, como ¢

que ele ndo se sente” E1-229

“tu consigas perceber qual ¢ a intengdo da
pergunta” E1-234

“O que ¢ que ele tem medo” E5-119 E5-121 E5-150

“saber quais eram as necessidades dela” E6-34

“eu nunca lhe iria mentir, ndo havia...ndo havia
qualquer hipétese de contornar, estdvamos a falar
com um quase adulto” E1-217

_ “eu tenho consciéncia, eu tenho que ter consciéncia
Honestidade e .
) ) que ndo estou a mentir” E4-69 5
Sinceridade . o
“Mentir ndo, ndo desconversar, ndo aligeirar, ndo
dizer do género, “ai que disparate” "E5-115
“tentava ser o mais honesta possivel” E5-116 E5-

122

N&o existem directrizes claras e directas sobre o que dizer ou ndo dizer. Cada
crianca e cada situagéo sdo diferentes.

Este Ultimo quadro, corresponde a andlise da questdo aberta, colocada aos
enfermeiros que participaram no estudo. Esta questéo tinha como objectivo, perceber como
reagiam os enfermeiros perante a pergunta “vou morrer?”, como respondiam, ou se ndo
respondiam, mas sobretudo podermos a partir dagui, retirar sugestGes para gjudar outros

profissionais que trabalham na mesma érea, e que se deparem com amesma situagao.

Esta questdo talvez seja a mais temida pel os adultos, e de acordo com Baggott, et al
(2002:417) aresposta a esta questéo depende de muitos factores, o que vem ilustrar alguns
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do achados descritos no quadro. Esses factores sdo: arelacdo com a crianca e a familia; o
gue os adultos acreditam que a crianca esta realmente a perguntar; o grau de

dor/sofrimento e conheci mentos dos medos e preocupagdes da crianca.

Corroborado por autores, como Carter e Levetown (2004:123-124), Bluebond-
Langner e DeCicco (2006:92), Andrade e Barbosa (210:550), explicar a morte as criancas
€ um processo delicado, que engloba diversos factores, mencionados no enquadramento,
estratégias, algumas delas mencionadas pelos enfermeiros no estudo, e algumas formas de
resposta, sobretudo esta Ultima, ja ilustrada por Foley e Whittam (1990:330-332), pode ser
agora complementada pel os achados do estudo.

Em suma, perante a questdo “vou morrer”, podemos responder recorrendo ndo sé as
estratégias mencionadas no quadro 2, como utilizando as formas de resposta encontradas

no quadro 3, que passam por:

- adequar 0 discurso ao grau de desenvolvimento (“adaptar as caracteristicas

daquela crianca, portanto...conforme ela for reagindo assim tentarei dar a

resposta.” E6-11);

- devolver a perqunta (“devolver a pergunta, devolver perguntas(...) que é que tu
achas? O que € que te parece?” E4-22 E4-53 E4-65 E4-71 E5-76 E5-150), (“0 que

é que é para ti o vais morrer? O que é que é a morte?” E5-118), (“mas por que é
que estds a dizer isso?”, “o que é que te leva a dizer isso?”, “porque fe sentes

mal? ndo te sentes mal?”, “ouviste alguém dizer isso?”.” E1-232 E3-61);

- contornar a questdo (“vais tentando perceber o que ele quer ouvir’E1-230),

(“sabes que estas muito doente...ou seja, lentamente dar-lhe conhecimento
realmente da realidade” E1-160), (“tens que ir contornando, ele faz-te uma

pergunta e tu vais contornando, ndo lhe vais dizer “sim vais morrer””” E1-230 E1-

234);

- faar directamente de morte (“acho que qualquer crianca que consiga fazer uma

pergunta dessas ¢ porque consegue ... aceitar um sim” E2-75);
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- ndo falar directamente de morte (“‘ndo responder directamente” E5-76);

- ardacdo com a criancalfamilia (“tens de adequar...ao tipo de pais, ao tipo de

crianga, ambiente familiar” E1-58), (“depende da relacdo que nds temos com a
crian¢a” E3-45);

- avaliar as necessidades (“‘saber quais sdo os medos, o que é que ela tem medo, o
que é que ela sabe sobre o assunto, o que é que ela pensa” E6-27), (“tu tens que

saber como € que el e se sente, como € que ele nao se sente” E1-229);

- honestidade e sinceridade (“Mentir ndo, ndo desconversar, ndo aligeirar, ndo

dizer do género, “ai que disparate” ” ES5-115) (“fentava ser o mais honesta

possivel” E5-116 E5-122).

Neste capitulo foram explicitados os resultados deste estudo, analisados a luz dos
autores consultados e da experiéncia pessoal, resultados estes que nos permitiram
compreender as dificuldades sentidas, as estratégias para superar essas dificuldades e
sobretudo conhecer as formas de resposta dos enfermeiros perante a questdo “vou

morrer?”.
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5-LIMITACOESE SUGESTOES

Ao realizar um trabaho de investigacdo e sobretudo quando de escolhe o problema
a invegtigar, € importante avaliar a exequibilidade e as limitagdes do estudo. Estamos
conscientes da existéncia de limitages neste estudo:

- 0 proprio temaem g, e a dificuldade dos participantes em falar sobre o mesmo;

- a dificuldade em ter participantes disponiveis que cumprissem os critérios de

inclus3o na amostra;

- a inexisténcia de estudos, de que o investigador tenha conhecimento, sobre a
tematica, realizados em Portugal;

- aimpossibilidade de generalizar resultados.

Conscientes destas limitagdes, este estudo representou um desafio, ndo s6 a nivel
pessoal, como profissional.

Dada a pertinéncia do tema e a inexisténcia de estudos em Portugal relacionados
Ccom 0 Mesmo, sugerimos a criacdo, de guidelines em cuidados paliativos pediétricos, para

acomunicagdo com a crianga em fim de vida.

A realizag8o de investigacdo sobre o tema de forma sistemética (envolvendo varios
servicos) de forma a constituirmos conhecimento suportado em evidéncia, que pudesse
servir de mote, para a criacdo de guias de boas préticas de enfermagem, para o cuidar da
criangaem fim de vida.
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6— CONCLUSAO

Falar sobre morte sera sempre um tema que suscitara dividas e receios, porgue ndo
se fala de morte naturalmente, porgue isso nos leva a lidar e confrontar com 0s NOSsos
préprios medos e receios, mas sobretudo coloca-nos perante a nossa prépria finitude.

A sociedade ainda tera de evoluir, para que este tema possa ser tratado e encarado
de formamais natural, e para que se possafaar de morte sem tabus.

Quando envolve criancas, € compreensivel que ndo sgja uma situacdo facil delidar,
porgue ndo € esperado que uma crianca morra primeiro que 0s Seus pais, e ninguém esta
completamente preparado para isso. A morte de uma crianca serd sempre um
acontecimento tragico. Os cuidados paliativos pedidtricos ainda tem, por esta, e até por
outras razdes, como a fata de formacdo dos profissionais na area da salde, um longo
caminho a percorrer N0 NOSso pais, embora ja existam algumas ingtituicdes a apostar na
formacao dos profissionais. Tavez sga o inicio de uma nova fase, que venha preencher
uma lacuna, apontada também como dificuldade neste estudo

Uma boa comunicagéo entre os cuidadores e os pais/crianca € sempre importante,
mas torna-se crucial numa situacdo de doenca terminal. Os profissionais de salde devem
ser capazes de comunicar aos pais e a criancga, quando a curaja nao é possivel, e oferecer-
Ihes as opcdes disponiveis, num grande espaco de abertura, empatia e sobretudo de escuta,
sobre os medos, preocupacoes e desejos, assegurando-se que 0s pais compreendem o que
Ihes esta a ser comunicado, gjudando na tomada de decisdes e sobretudo respeitando as
mesmas. A comunicacdo € importante para gjudar a manter a confianca, reduzir as
incertezas, prevenir expectativas irrealistas, permitir a adaptacdo dos pais/crianca e
prevenir a conspiracdo do siléncio.

As criangas sabem quando estéo a morrer e conseguem sentir o stress dos pais e dos
gue estdo a sua volta, quando a morte € iminente. Esta situacéo pode ser geradora de um
grande isolamento, se ndo lhe é permitido falar abertamente sobre 0 assunto. Ao darmos
oportunidade para comunicar, as criangas podem vencer 0s seus medos, expressar 0s seus
sentimentos, realizar sonhos e terminar tarefas inacabadas para por fim poderem morrer em

paz consigo proprias, rodeadas de amor.
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Com este estudo de investigacdo, podemos concluir de forma geral, o seguinte:

- 0s enfermeiros sentem inUmeras dificuldades em faar sobre morte com a crianca

em fim de vida, principalmente, o falar sobre o temaem si;

-existem estratégias que podem gudar a contornar essas dificuldades,
nomeadamente o trabalho em equipa;

- quando confrontados com a questdo “vou morrer?”, os enfermeiros consideraram

que, devolver a pergunta, serd a forma de resposta mais adequada.

Os resultados deste estudo mostram sobretudo, a importancia da preparacdo e da

formac&o para uma boa comunicagdo, com a crianga em fim de vida.

Foi possivel entdo, responder aos objectivos especificos, mas sobretudo chegar a
um patamar importante, ou sgja, conhecer melhor as sugestdes de respostas por parte dos
enfermeiros, na comunicagdo com a crianga, podendo constituir-se as mesmas, como
pontos de partida, para possiveis estudos futuros, com vista a criagdo de linha orientadoras
parafalar sobre morte com a criangaem fim de vida

Nem sempre os enfermeiros conseguem faar sobre morte, com a criangcaem fim de
vida, ou muitas vezes ndo da forma que gostariam, e aisto sobrepdem-se as dificul dades.

A idade da crianca, pela razéo natural de que, quanto mais consciéncia tem mais
dificil se torna a conversa; os pais, pois muitas vezes, sO € possivel chegar as criancas
através dos mesmos, sendo necessaria uma comunicacdo cuidadosa para assegurar 0S
desgjos dos pais e a0 mesmo tempo agir tendo em conta 0 bem-estar da crianga; o falar
sobre 0 tema, ou sgja, a dificuldade em abordar a questdo com as criangas, 0 ndo se saber
muitas vezes 0 que dizer, 0 receio de ndo se ter respostas, a fdta de formagdo,
nomeadamente, cursos especificos e treino da comunicacdo, que gjudem a dar resposta as
necessidades da crianca/familia e por Ultimo as questdes emocionais, que estdo inerentes
guando se trata de acompanhar e cuidar de uma criangca em fim de vida.

Tendo em conta estas dificuldades, os enfermeiros enumeraram como principais

estratégias: o trabalho em equipa, aformagdo e a comunicagao.
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Por fim, com as respostas dos enfermeiros a questdo “vou morrer?”, podemos ficar
a conhecer algumas sugestbes, a ter em conta, como forma de resposta, nomeadamente:
contornar a questdo, devolver a pergunta, avaliar as necessidades e tendo em conta a
relacdo com a crianca/familia.

A redizacdo deste estudo de investigacdo, permitiu contribuir para uma érea ainda
pouco estudada, e foi muito enriquecedor perceber pelas entrevistas realizadas, todos
trabalham para um mesmo objectivo e que nem com todas as dificuldades que enfrentam,
os enfermeiros deixam de falar sobre morte com as criangas em fim de vida. Esperamos
gue os resultados deste estudo possam gjudar a reflex@o e guiar os diadogos relacionados
com a morte, com criancas em fim de vida, sgja quais forem as circunstancias em que se
encontrem.

Tantas vezes cuidamos as criangas, Como Se esquecéssemos como € ser criangas.
Dentro deste campo, ndo podemos partilhar esta atitude, se desgjamos compreender como €
ser criangca com doenca terminal e responder apropriadamente as suas necessidades. A
criancalfamilia precisa de nos, para estar 14, ver com eles, esperar com eles e imaginar com
eles. Precisam que estejamos verdadeiramente presentes, e sermos nds proprios.

Nesta jornada, em nosso entender, temos de envolvé-los como se estivéssemos a
fazer umaviagem, ir ao coracdo do que importa, e gjuda-los a passar a proxima fase.
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ANEXO |
GUIAO DA ENTREVISTA
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Guido da Entrevista

1- Quais asdificuldades sentidas em falar sobre a morte com acriancaem fim de
vida?

2- E que estratégias utiliza para superar as dificuldades na comunicagéo perante a
criangaem fim de vida?

3- Como responde quando lhe perguntam: “vou morrer”?
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ANEXO I
PEDIDO DE AUTORIZACAO PARA A REALIZACAO DAS
ENTREVISTAS
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INSTITUTO DE
CIENCIAS DA SAUDE

UNIVERSIDADE

CATOLICA
PORTUGUESA

Instituto Portugués de Oncologia Francsico Gentil
Att.: Exmo. Senhor

Presidente do Conselho de Administracdo

Rua Prof. Lima Bastos

1099-023 LISBOA

Nossa Referéncia Data de Expedigdo
ICS/0502/2012 2012-07-23

ASSUNTO: Pedido de colheita de dados

Exmo. Senhor Presidente,

O Instituto de Ciéncias da Salde da Universidade Catdlica Portuguesa vem por este
meio, solicitar a V. Ex.cia autorizagdo para que a aluna Tania Alexandra Pereira Costa,
Enfermeira, Mestranda em Cuidados Paliativos, portadora do bilhete de identidade n©
12417188, residente na Rua do Centro Social, n® 8, BL 2 , 1° E, Abrunheira - Sintra,
possa realizar a colheita de dados para o estudo académico com vista & obtengdo do grau
de Mestre, cujo projeto intitulado: “Cuidar da crianca em fim de vida - A comunicagao”
foi aprovado pelo Conselho Cientifico do ICS.

Da recolha de dados, a fazer a 7 enfermeiros escolhidos entre o servico de pediatria,
internamento e o hospital de dia, ndo resultard quaisquer encargos, financeiros ou
outros, para a instituicdo, sendo garantido o anonimato dos profissionais de saide que

voluntariamente aceitem participar no estudo.

A ser autorizada, a recolha dos dados realizar-se-d no periodo de agosto e
setembro/2012.

Agradecendo desde j& o tempo dispensado por parte de V. Ex.cia ficamos a aguardar
resposta tao breve quanto possivel.

Estamos disponiveis para outros esclarecimentos.

Com os meus melhores cumprimentos,

./47““

Pr7f. D?}utor Alexandre Castro Caldas
! Dire/ctor
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H DE LISBOA FRANCISCO GENTIL, E.P.E.

ag Conselho de Administragao

"?
Exmo. Senhor
Prof. Doutor Alexandre Castro Caldas
Universidade Catélica Portuguesa — ICS
Palma de Cima
1649-023 Lisboa
V/Ref* Data N/Ref* Data

ICS/0502/2012 23-07-2012 CA-163 27/09/2012

28.5E1.201:+001508/

Assunto: Pedido de colheita de dados

Em resposta a vossa carta, venho por este meio informar que apds apreciagio do projecto de
investigagio, autorizo o presente estudo. O investigador deveri contactar a St.* Enfermeira Chefe
Flsa Pedroso do servico de Pediatria, e articular com as disponibilidades do servico e da prestagao

de cuidados de enfermagem, o desenvolvimento da colheita de dados.

Deveri ainda ser facultado ao IPOL, o acesso aos resultados de investigagao.

Com os melhores camprimentos,

Enfermeira Directora e Vogal

—tzze 4~

(Teresa Carneiro)
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Declaracdo de Consentimento Informado

Caro(a) colega, estou actualmente a frequentar o Curso de Mestrado em
Cuidados Paliativos pela Universidade Catélica Portuguesa, no qual me encontro em
fase de elaboragcdo da tese, intitulada: “ Cuidar da Crianga em Fim de Vida - A
Comunicagao”, pretendo:

- ldentificar as dificuldades dos enfermeiros em falar sobre a morte com
crianga em fim de vida.

- Descrever a resposta dos enfermeiros perante a questao “vou morrer?”.

- ldentificar estratégias utilizadas para falar sobre morte com a crianga em fim
de vida

- Contribuir para a construgdo de uma linha orientadora, para falar sobre a
morte, com a crianga em fim de vida.

Para tal, pretendo colher dados através de uma entrevista gravada, a
enfermeiras(os), escolhidos de acordo com os critérios de inclusdo da amostra, no
servico de pediatria internamento e Hospital de Dia. As entrevista serdo transcritas por
mim, para garantir a confidencialidade e anonimato, todos os dados colhidos durante o
estudo serdo tratados de forma confidencial.

As informagdes colhidas com esse instrumento poderdo ser utilizadas em
publicagdes futuras, sendo que os dados de identificagdo dos inquiridos serao mantidos
em sigilo.

Os participantes do estudo nao terdo qualquer tipo de despesa e nem sofrerao
qualquer tipo de dano. Aos participantes, fica também reservado o direito de se retirar
do estudo a qualquer momento sem sofrer nenhum tipo de constrangimento. No final
da pesquisa serao oferecidas informagodes e esclarecimentos a respeito das conclusdes
do estudo para os interessados.

Compreendi a informagdo que me foi dada, tive oportunidade de fazer perguntas
e as minhas duvidas foram esclarecidas. Também autorizo a divulgagado dos resultados
obtidos no meio cientifico, garantindo o anonimato

Aceito participar de livre vontade no estudo acima mencionado.




