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Ndo é sobre ter
Todas as pessoas do mundo pra si
& sobre saber que em algum lugar
Alguém zela por ti
E sobre cantar e poder escutar
Mais do que a propria voz
E sobre dancar na chuva de vida
Que cai sobre nds

E saber se sentir infinito
Num universo tdo vasto e bonito
E saber sonhar
E, entdo, fazer valer a pena cada verso
Dagquele poema sobre acreditar

Ndo ¢é sobre chegar no topo do mundo
E saber que venceu
E sobre escalar e sentir
Que o caminho te fortaleceu
E sobre ser abrigo
E também ter morada em outros coragoes
E assim ter amigos contigo
Em todas as situagdes

A gente ndo pode ter tudo
Qual seria a gra¢a do mundo se fosse assim?
Por iss0, eu prefiro sorrisos
E os presentes que a vida trouxe
Pra perto de mim

Ndo é sobre tudo que o seu dinheiro
E capaz de comprar
E sim sobre cada momento
Sorrindo a se compartilhar
Também ndo é sobre correr
Contra o tempo pra ter sempre mais
Porque quando menos se espera
A vida jd ficou pra trds

Sequra teu filho no colo
Sorria e abraca teus pais
Enquanto estdo aqui
Que a vida é trem-bala, parceiro
E a gente é SO passageiro prestes a partir.

(Composicdo: Ana Vilela)



RESUMO

SILVA, E. C. Cuidados paliativos a criangca com doenca cronica: um estudo com
enfermeiras assistenciais a luz da Teoria do Cuidado Humano. 2017. 78f. Dissertacdo
(Mestrado em Enfermagem) - Centro de Ciéncias da Saude, Universidade Federal da Paraiba,
Jodo Pessoa, 2017.

Introducéo: Dentro dos cuidados paliativos pediatricos, o cuidado de enfermagem deve ser
provido de maneira integral utilizando, para tanto, estratégias que favoregcam a qualidade de
vida e 0 bem-estar da crianca com doenca cronica e de sua familia. Objetivo: Averiguar as
estratégias utilizadas por enfermeiros assistenciais para promog¢do de cuidados paliativos
direcionados a crianca com doenca cronica, a luz da Teoria do Cuidado Humano.
Metodologia: Estudo exploratério com abordagem qualitativa, cuja amostra correspondeu a
doze enfermeiras. O cenario de investigacdo foi dois hospitais de referéncia em pediatria no
estado da Paraiba. O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do HULW sob
protocolo n® 1.268.255 e CAAE n° 48333415.3.0000.5183. A coleta de dados ocorreu entre 0s
meses de outubro de 2015 e janeiro de 2016 por meio de entrevista semiestruturada. O
material empirico foi analisado mediante técnica de Andlise Categorial de Conteudo.
Resultados: Por meio de indicadores bibliométricos foi possivel visualizar a crescente
disseminacédo de estudos sobre a Teoria do Cuidado Humano, os quais predominaram artigos
originais publicados em periddicos nacionais entre os anos de 2010 e 2011. A categorizagdo
dos dados permitiu evidenciar que a bondade amorosa nas a¢cfes de cuidado do enfermeiro,
bem como o cuidado espiritual e a fé sdo concebidos pelas participantes como importantes
estratégias para a promocao dos cuidados paliativos a crianca com doenca cronica e que a
satisfacdo que as enfermeiras sentem ao prover o cuidado funciona como um fator motivador
para a melhoria da qualidade da assisténcia de enfermagem. Conclusdo: As enfermeiras
demonstraram que compreendem a importancia dos cuidados paliativos a crianca com doenga
crbnica, principalmente no que se refere a seus aspectos subjetivos e por isso lancam méo de
estratégias de cuidado pautadas na bondade amorosa, no cuidado espiritual e na fé. Este
estudo abre novos horizontes acerca dos cuidados paliativos pediatricos e demonstra a
viabilidade da adogdo da Teoria do Cuidado Humano na prética assistencial do enfermeiro.

Palavras — Chave: Cuidados Paliativos. Cuidados de Enfermagem. Enfermagem pediatrica.
Doenca Cronica. Teoria de enfermagem.



ABSTRACT

SILVA, E. C. Palliative care for children with chronic disease: a study with nurses
assistants in the light of Human Caring Theory. 2017. 78 f. Dissertations (Master’s degree in
Nurse) - Health Science Center, Federal University of Paraiba. 2017.

Introduction: Within pediatric palliative care, nursing care should be provided in a
comprehensive way, for both, strategies that favor a quality of life and well-being of the child
with chronic illness and his family. Objective: To find out the guidelines used for nurses
assistants for the promotion of healthcare aimed at children with chronic disease, in the light
of Human Caring Theory. Methodology: Exploratory study with a qualitative approach. The
research scenario for two reference hospitals in pediatrics in the state of Paraiba. The study
was approved by the Research Ethics Committee of the HULW under protocol n° 1,268,255
and CAAE n° 48333415.3.0000.5183. Data collection took place between October 2015 and
January 2016 through a semi-structured interview. The empirical material was analyzed by
the Categorical Content analysis technique. Results: Through bibliometric indicators it was
possible to see a growing dissemination of studies on the Human Caring Theory, which were
predominant and the articles published in national journals between the years 2010 and 2011.
The categorization of the data showed that goodness loving care in nurse care actions as well
as health and health care are designed for participants as important to the promotion of
palliative health care for the child with chronic illness and that the satisfaction that nurses feel
when providing care works as a motivating factor for the quality of nursing care. Conclusion:
As nurses have demonstrated that they consider the importance of palliative care for children
with chronic illness, mainly in relation to their subjective principles and therefore they use
care strategies based on loving kindness, not spiritual care and faith. This study opens new
horizons on pediatric palliative care and demonstrates a feasibility of the adoption of the
Human Caring Theory in nurses' practice of care.

Keywords: Palliative Care, Nursing Care, Pediatric Nursing, Chronic IlIness, Nursing
Theory.



RESUMEN

SILVA, E. C. Cuidados paliativos para nifios con enfermedad cronica: un estudio con
enfermeras asistenciales a la luz de la Teoria del Cuidado Humano. 2017. 78 f. Disertacion (el
grado de Maestria en enfermeria) — Centro de Ciencias de la Salud, Universidade Federal da
Paraiba, Jodo Pessoa, 2017.

Introduccion: Dentro de los cuidados paliativos pediatricos, los cuidados de enfermeria debe
proporcionarse de manera integrada utilizando estrategias que mejoren la calidad de vida y del
bienestar de nifio con enfermedades cronicas y sus familias. Objetivo: Investigar las
estrategias utilizadas por las enfermeras clinicas para promover los cuidados paliativos
dirigidos a los nifios con enfermedades cronicas, de acuerdo con la Teoria del Cuidado
Humano. Metodologia: Estudio exploratorio y cualitativo, cuya muestra correspondi6 a doce
enfermeras. El marco de la investigacion estaba en dos hospitales de referencia pediatricos en
el estado de Paraiba. El estudio fue aprobado por el Comité de Etica de Investigacion de la
HULW en virtud del protocolo N° 1.268.255 y CAAE 48333415.3.0000.5183. La recoleccion
de datos se realiz6 entre los meses de octubre 2015 y de enero del afio 2016 por medio de
entrevista semiestructurada. ElI material empirico fue analizado por Analisis Categorico de
Contenido. Resultados: Por medio de indicadores bibliométricos fue posible visualizar la
creciente difusion de estudios sobre la teoria del cuidado humano, que predominé articulos
originales publicados en revistas nacionales entre 2010 y 2011. La categorizacion de los datos
ha puesto de manifiesto que, en bondad cuidados de enfermeria, asi como la atencién
espiritual y la fe estan disefiados por los participantes como estrategias importantes para la
promocion de los cuidados paliativos para nifios con enfermedad crénica y la satisfaccion de
que las enfermeras se sientan en la prestacion de funciones de atencion como un factor de
motivacion para la mejora de la calidad de la atencion de enfermeria. Conclusion: Las
enfermeras demostraron que entienden la importancia de los cuidados paliativos para los
nifios con enfermedades cronicas, especialmente en lo que respecta a los aspectos subjetivos y
espera por lo lego de las estrategias de atencion guiadas por la bondad, el cuidado espiritual y
la fe. Este estudio abre nuevos horizontes sobre los cuidados paliativos pediatricos y
demuestra la viabilidad de adoptar la Teoria del Cuidado de la practica de enfermeria.

Palabras - clave: Cuidados Paliativos, Cuidados de Enfermeria, Enfermeria Pediatrica,
Enfermedades Cronicas, Teoria de Enfermeria.
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1 APRESENTACAO

Como enfermeira assistencial, meu foco sempre foi a crianca. Essa foi uma escolha
delineada desde a época da minha formacdo académica, onde tive a oportunidade de me
inserir em um servico de internacdo pediatrica através de um projeto de monitoria, o qual me
proporcionou uma maior aproximagdo com a tematica exposta.

Apos concluir a graduacao, em 2013, comecei a trabalhar em uma Unidade Basica de
Saude vinculada a Estratégia Saude da Familia. Foi neste cenario que me deparei, pela
primeira vez como enfermeira, com as dificuldades de criangas em situacgao de cronicidade e
suas familias na busca por cuidados que aliviassem o sofrimento decorrente da doenca. Esses
cuidados requeriam um aporte teérico mais aprofundado sobre o cuidar de enfermagem a
crianca em situacdo de adoecimento, por isso, especializei-me em enfermagem pediéatrica e
neonatologia.

Contudo, ainda sentia a necessidade de buscar novas formas de cuidado que
possibilitassem melhorar a minha assisténcia, ainda mais depois de comegcar a trabalhar em
um servico de emergéncia, no qual a maior parte dos atendimentos as criancas com doencas
crénicas advinham de situacOes agudas evitaveis. Assim, interrogava-me a possibilidade da
enfermeira realizar um cuidado com vistas as necessidades da crianca que fosse além de
situacOes urgentes e de terapias medicamentosas, ou seja, um cuidado focado na integralidade
do ser humano.

Nesta época, participei do IV Curso Introdutério de cuidados paliativos, promovido pelo
Nucleo de Estudos e Pesquisa em Bioética (NEPB)/ UFPB e percebi que tinha encontrado o
modelo de cuidado que eu tanto procurava: os cuidados paliativos. Isto posto, apds adentrar
como discente em um programa de pés-graduacdo tive a oportunidade de aprofundar o meu
conhecimento sobre o cuidado e as teorias de enfermagem, bem como sobre os cuidados
paliativos, em especial, os direcionados a criangas com doencgas cronicas. Assim, contribuir
com o aprofundamento do saber da Enfermagem sobre essa tematica e qualificar minha praxis
se tornou 0 meu desafio.

Diante disso, a presente Dissertacdo apresenta os primeiros resultados da minha
jornada académica e profissional em cuidados paliativos, contemplando as normas de
estrutura de dissertacdo em formato de artigo cientifico, recomendadas pelo Programa de Pds-
Graduacdo em Enfermagem (PPGenf) da Universidade Federal da Paraiba (UFPB). Inclui
dois artigos: um de fundamentacéo teorica e outro relacionado aos resultados obtidos a partir

do material empirico da pesquisa. Este trabalho estad organizado em: consideracGes iniciais,
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fundamentacédo tedrica, trajetdéria metodoldgica, apresentacdo e analise dos dados a luz da
Teoria do Cuidado Humano, reflexdes finais, referéncias, apéndices e anexos.

Vale ressaltar que o artigo de revisdo encontra-se contemplado na fundamentacao
tedrica e responde pelo titulo de Teoria do Cuidado Humano de Jean Watson: estudo
bibliométrico. O artigo original encontra-se na apresentacdo e analise dos dados a luz da
Teoria do Cuidado Humano sob o titulo de Doenga cronica na infancia: promovendo os
cuidados paliativos a luz da Teoria do Cuidado Humano.

Destarte, a apresentacdo formal deste trabalho académico-cientifico considerou as
exigéncias estruturais exigidas pela Associagdo Brasileira de Normas Técnicas (ABNT- NBR
14124/2011), entretanto as suas citagdes e referéncias seguem o Estilo VVancouver, conforme
recomendacdes do Programa de Pds-graduacdo em Enfermagem da Universidade Federal da

Paraiba.



Faith, Hope and Charity — Edward Burne Jones, 1871.

Vitral da Catedral da Universidade de Oxford

Cada um de nos fem wuma missdio divina

neste mundo, e nossas alnas usan 710ssdas

mentes e corpos como mnmstrumentos para

dessa missdo, de modo que quando

1Zacao

realr.

-

os 1rés trabalfiam em unissono, o resultado e

a perfeita saide a perfeila felicidade.

(Faward Bact)
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2 CONSIDERACOES INICIAIS

O cuidar ndo € inerente ao ser humano, mas ele € primordial para a sobrevivéncia
deste, sendo por isso perpetuado por todo processo de viver, desde a antiguidade até os dias
atuais. Cuidar pode ser descrito como ac¢des que ocorrem durante 0 encontro terapéutico, no
qual se objetiva assistir o outro.

Para Boff’, cuidar é mais que um ato, é uma atitude de preocupacdo e de
responsabilizacdo que acarreta em cuidado, ou seja, em um estado de ser-no-mundo que
requer, para tanto, um vinculo que fundamenta todas as relacfes existentes. O cuidar esta
além do fazer técnico e por isso Morin® o percebe como um processo complexo, integrado,
subjetivo e relacional que ndo ocorre apenas em um determinado momento, mas que permeia
todo o curso da existéncia humana.

Nessa perspectiva, cuidar é sensibilizar-se diante do outro, € escuta-lo, toca-lo, € ter
pelo ser cuidado empatia e compaixao e demonstrar em suas a¢fes que se importa com seu
sofrimento, suas angustias, é dispensar-lhe atencdo, zelo, bom trato e, sobretudo, respeito.
Essas caracteristicas sdo ampliadas e aprofundadas dentro da concep¢do dos cuidados
paliativos, a qual busca um cuidar que valorize a dignidade humana, respeite a autonomia do
ser e priorize as agdes de cuidado, conforto e alivio da dor, em consonancia com as de cura.

O termo paliativo advém do latim pallium e foi fortemente disseminado durante a
Idade Meédia por fazer mengdo as capas que os cavaleiros utilizavam durante as Cruzadas.
Contudo, o ato de paliar sempre esteve presente, desde os primordios da civilizacdo, estando
comumente atrelado as agdes de carinho e protecdo desempenhadas pela familia e pelos atos
de caridade e promocéo do conforto, fisico e espiritual, realizados pela Igreja.’

No amago do processo de cuidar, paliar simboliza protecdo e acolhimento ao ser
humano, concomitante com a intencdo de ocultar e minimizar o que esta subjacente, no caso,
os sintomas referentes a progressdo de uma doenca ou condi¢do de salde e com isso servir de
acalanto para os familiares que, antigamente e ainda hoje, pouco podem fazer para abrandar o
sofrimento dos seus doentes.®

Logo, entende-se que a esséncia dos cuidados paliativos estd em importar-se com 0
outro e que paliar o sofrimento de outrem que vive em um processo de adoecimento € a
principal finalidade do ato de cuidar.

As primeiras iniciativas de se reconhecer os cuidados paliativos como uma abordagem

de cuidado surgiram na Franca, mas foi a partir do Movimento Britanico Hospice, em 1950,
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iniciado pela enfermeira Cicely Mary Strode Saunders, que ele tomou propor¢des mundiais.
Cicely Saunders foi a precursora, na Europa, no desenvolvimento de estudos em prol de
pessoas que vivenciam o processo de morrer. Seus trabalhos trouxeram contribuicdes extensas
no que se refere ao cuidar de enfermagem na terminalidade, bem como no controle da dor
tanto na dimens&o fisica quanto na emocional, social e espiritual !

O Movimento Britanico Hospice pautado nos estudos de Cicely Saunders culminou,
em 1967, na criacdo da fundacdo St. Christopher Hospice, localizada em Londres, na
Inglaterra, sendo essa o principal marco na histéria dos cuidados paliativos. Isto porque
condensou um sistema de cuidados integrais e diferenciados para assistir ndo s6 pessoas em
terminalidade, mas também pacientes cronicos e suas familias, tanto no decorrer da doenca
qguanto no processo de luto, transcendendo esses cuidados para além das barreiras
hospitalares.*®

Quase meio século depois, os cuidados paliativos passam a ser reconhecidos pela
Organizacdo Mundial de Saude (OMS) como uma prioridade nas politicas de salde,
definindo-o como uma abordagem de cuidado que busca promover qualidade de vida a
pacientes e seus familiares diante de doencas de longa duracdo e com impossibilidade de cura,
estando em fase terminal ou ndo, o que requer identificacdo precoce, avaliacdo e tratamento
impecavel da dor e de outros problemas de natureza fisica, psicossocial e espiritual.”

A necessidade de um cuidado direcionado ao ser humano e ndo em sua doenca,
possibilitou a propagacdo do ideario paliativista e com isso a implementacdo do cuidado
paliativo em varios servicos. Em 2005, a Inglaterra possuia, aproximadamente, 220 unidades
de internacdo para adultos, 42 unidades pediatricas e 288 servigos de atendimento domiciliar
que ofertavam esse tipo de cuidado gratuitamente.*

No Brasil, servicos que oferecam cuidados paliativos crescem a passos lentos. Isso,
porque ainda impera 0 modelo de saude curativista e hospitalocéntrico, sendo a assisténcia
paliativa vista, ainda, como caridade, ou um placebo para quando ndo ha mais nada a se fazer
pelo paciente.® Apesar disso, a Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP)? informa
gue no cenario nacional ja é possivel identificar servicos que oferecem cuidados paliativos nas
modalidades de equipe interconsulta, enfermaria, ambulatério, assisténcia domiciliar,
hospital-dia, hospedaria e hospital especializado, contudo sem dispor ainda de um numero
real das instituicdes que fornecem tais servicos.

Ainda hoje, a maioria dos profissionais de saude se sente desconfortavel em cuidar de
um paciente sem possibilidades terapéuticas de cura, isso porque 0 paciente torna-se um

reflexo do seu proprio processo de finitude. E aceitar a dor e a perda ndo é facil. Tal
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pensamento contribui para o distanciamento entre profissional e paciente, a confuséo entre
distanasia’, eutanasia’ e morte digna®, além de perpetuar o preconceito em relacdo ao uso
continuo de opioides para promocdo do conforto e alivio do sofrimento tdo defendido dentro
do cuidado paliativo.

Contudo, a partir da atual definicdo da OMS, os cuidados paliativos deixam de estar
vinculados apenas as doengas em fase terminal e passam a ser ofertados aos pacientes com 0s
mais diversos tipos de doencas cronicas. Entende-se por doengas cronicas toda condi¢do que
normalmente possui desenvolvimento lento, dura por longos periodos e tém efeitos, em longo
prazo, dificeis de prever. Apesar da maioria ndo ter cura, varias delas podem ser prevenidas
ou controladas por meio da deteccdo precoce e de terapéutica adequada. Nesse contexto, 0S
cuidados paliativos devem ser iniciados quando a doenca cronica é diagnosticada e
incrementada a medida que o quadro progride sendo concomitante com o tratamento
curativo.'®

Na populacdo infantil a incidéncia de doencgas crbnicas & crescente e se deve a
utilizacdo de tecnologias que permitem sustentar a vida em situacdes consideradas, até pouco
tempo atras, inviaveis. A luta de se viver com uma doenca cronica, geralmente, é permeada
por um sentimento constante de finitude, principalmente quando a crianca tem algum tipo de
sequela e é dependente de tecnologia. Imp&e limitagdes tanto para a crianga quanto para sua
familia, o que transforma o processo de viver em tentativas desesperadas de sobreviver.*

Dentro do universo infantil a crianca doente passa a interagir cada vez menos, 0 que
influi inclusive em sua nutricdo, torna-se passiva frente a dor, ndo coopera com o tratamento
e, geralmente, assume a culpa por estar doente.***? Tal situagdo pode ser amenizada e até
revertida quando se passa a oferecer os cuidados paliativos a ela e a sua familia, uma vez que
todas as acOes sdo centradas em aliviar o sofrimento, quer seja decorrente da doenca, quer seja
do tratamento, e possibilitar o crescimento e desenvolvimento mais normal quanto possivel e
ainda permitir um adeus indolor, regado de serenidade, amor e acolhimento pelos seus
familiares e pela equipe assistencial.

Nesse contexto, a OMS e a European Association for Palliative Care (AECP)
conceituam o cuidado paliativo pediatrico como cuidados ativos ao corpo, mente e espirito da
crianca e de sua familia, devendo ser promovido gradualmente o conforto fisico, espiritual e

emocional, a partir de uma relagdo de confianca e de verdade com a crianca e sua familia em

! Refere-se & morte lenta com excesso de dor e angustia.

’Refere-se & acdo ou omisséo por parte do médico com intencio de provocar a morte de paciente em sofrimento.
®Refere-se & morte natural com todos os alivios médicos adequados, através de uma intervencéo global no
sofrimento humano.
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todos os niveis de atencdo a saude. Assim, devendo ser ofertados a partir do diagndstico da
ndo possibilidade terapéutica de cura em comunhao com o tratamento curativo.***

Por meio da concepcéo paliativista é possivel visualizar a crianga como uma pessoa de
valor para ser apreciada, respeitada, educada, compreendida e assistida, uma pessoa como um
“eu” funcional e integrado.’® Neste contexto, a assisténcia de cuidados paliativos & crianca
com doenga cronica representa um grande desafio para a equipe de enfermagem, visto que
com a valorizacdo do cuidado séo esses 0s profissionais que mais vivenciam a realidade do
paciente, cabendo-lhes a responsabilidade de resgatar a autoestima, o conforto e a
individualidade da crianca e de sua familia.®***’

Desse modo, se faz necessario uma reflexdo sobre a amplitude das formas de cuidado
que podem ser prestadas a criangca com doenca cronica, pela equipe de enfermagem e,
sobretudo, pelo enfermeiro, o qual é responsavel pelo planejamento e implementacdo das
acoes de enfermagem.

Logo, o cuidar de enfermagem deve ter por base o respeito a dignidade do ser humano,
contemplando-o em sua singularidade, de maneira a ofertar uma assisténcia de forma integral
e holistica. E para isso que a Enfermagem tem procurado aprimorar sua praxis e se firmar
como Ciéncia e arte, adotando, para tanto, Teorias de Enfermagem que respaldem e norteie a
assisténcia do enfermeiro, principalmente no ambito dos cuidados paliativos em pediatria.

Este estudo tomou por base a Teoria do Cuidado Humano, também conhecida como
Teoria do Cuidado Transpessoal, proposta pela enfermeira norte-americana Jean Watson no
final da década de 1970. Esta teoria é entendida como o ideal moral da Enfermagem, baseado
em valores humanos e na preocupacgdo com o bem-estar dos outros, como a presenca do amor
na prestacdo do cuidado. A subjetividade das acOes de cuidado envolve um olhar para as
interacfes humanas, que estdo em constante mudanca, exigindo preparo e reflexao critica dos
profissionais que promovem momentos de cuidado.*®**

Conforme 0 exposto considera-se a pesquisa relevante, por entender que uma maior
compreensdo acerca dos cuidados paliativos a crianga com doenga cronica, a partir do cuidado
humano, se faz necessaria no contexto da pratica do cuidar em enfermagem. Desse modo, ao
reportar-se para uma nova perspectiva de cuidar no campo da investigacdo cientifica, este
estudo podera contribuir para nortear uma pratica assistencial pautada num cuidar humano,
holistico e transpessoal, de forma a elevar a qualidade das a¢des do enfermeiro a crianga e sua

familia, assegurando-lhes o respeito e a dignidade durante todo processo de cuidar.
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Diante do exposto, surgiu a seguinte questdo norteadora: Quais as estratégias
utilizadas por enfermeiros assistenciais para promocdo de cuidados paliativos direcionados a
crianca com doenca cronica, a luz da Teoria do Cuidado Humano?

Ante 0 exposto, 0 estudo traz como objetivo averiguar as estratégias utilizadas por
enfermeiros assistenciais para promocao de cuidados paliativos direcionados a crianga com

doenca crénica, a luz da Teoria do Cuidado Humano.
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Os seres fiumanos ndo podem ser tralados
como objetos e ndo podem ser Separados de
sua personalidade, dos outros, da sua

natureza e do universo mais extenso.

(Jean Watsorn)
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3 FUNDAMENTACAO TEORICA

A Enfermagem vem se erguendo como ciéncia e arte ao longo da sua historia, tendo
como esséncia e ideal moral da profissdo o cuidar. Este conduz e impulsiona a evolugdo do
conhecimento da Enfermagem, desde as suas teorias até a sua praxis, buscando através de um
enfoque humanistico encontrar significado na existéncia humana, proteger, aumentar e
preservar a humanidade do ser, bem como a sua dignidade.?**

O cuidar de enfermagem se edifica na relagio Eu—Outro, ou seja, na relagdo
enfermeiro—paciente, a qual é entendida como uma dadiva fragil que deve ser apreciada e
protegida. O enfermeiro é o ser capaz de conectar-se com o mundo subjetivo e emocional do
ser cuidado, enquanto que este deve ser percebido e compreendido como um individuo
singular, sagrado, autdnomo e ativo no seu processo de cuidar, sendo por isso necessario
assisti-lo em sua totalidade, através de um cuidado transpessoal.%#*2

O cuidado transpessoal transcende a barreira do fisico e promove a aproximacao e o
encontro entre 0 mundo subjetivo, emocional e espiritual do ser cuidado e do enfermeiro, num
momento vivido, visando o compartilhamento de conhecimentos, emocdes, sentimentos,
desejos e angustias, de modo que sejam identificadas as necessidades de cuidado para que o
enfermeiro possa intervir de maneira a ajudar o paciente a restituir seu equilibrio e sua
harmonia.?***

A efetivacao desse cuidado é o foco principal da Teoria do Cuidado Humano proposta
por Watson em 1979 e constantemente atualizada pela tedrica, uma vez que esta entende a
enfermagem como uma ciéncia humana dinamica. Essa teoria possui uma forte tendéncia
humanistica e fenomenolégica influenciada pelas Teorias do Processo Unitario* e pelo
Modelo de Interacio Humana® e busca potencializar o processo de healing (restauracio;
cuidado-cura).?*®

A Teoria do Cuidado Humano se alicerca em trés dos quatro metaparadigmas da
enfermagem: Pessoa, Saude e Enfermagem. Pessoa € definido como o lugar da existéncia
humana, fazendo parte da natureza, é o ser-no-mundo com um Eu subjetivo que percebe e
experiencia 0 mistério. E constituido pelas dimensdes do corpo, mente e espirito, tornando-se

um ser-espiritual. Este surge a partir da autoconsciéncia, do sentir do Eu, devendo ser

* Refere-se as Teorias propostas por Martha Rodgers, Margaret Newman e Rosemerie Parse as quais
compreendem o ser humano como um campo de energia que estd em constante intera¢cdo com o universo, ou
seja, um ser Gnico, completo e detentor de escolhas sobre o seu estar-no-mundo.

® Propde que 0s seres humanos s&o seres adaptaveis que interagem com o ambiente e com o universo e entende o
cuidado como um processo humanistico. Tem como principais representantes Myra Levine, Imogene King e
Callista Roy.
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reverenciado com respeito, dignidade e amor. Salde consiste no bem-estar das dimensdes da

Pessoa e a harmonia entre o Eu percebido e o Eu experienciado. Enfermagem é entendida

como uma ciéncia humana que busca um self existencial de modo, a favorecer o healing.”

Para se chegar ao cuidado ideal, ou seja, ao cuidado transpessoal, Watson desenvolve

fatores de cuidado para orientar a préatica do enfermeiro. Em 2005, esses fatores sdo revistos e

aprimorados resultando no Clinical Caritas Process, constituido por dez elementos que

orientam o cuidado centrado no amor, na empatia e na sensibilidade. S&o eles:

1)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

Praticar a benevoléncia e a equanimidade para si e para o outro, ou seja, é oferecer
nas acdes de cuidado mais do que técnica, é ofertar bondade e compaixdo. E através
do amor e da empatia que o enfermeiro é capaz de estabelecer um vinculo com a
crianca tdo essencial ao processo de cuidar;

Ser presente, respeitar e estimular a fé e a subjetividade de si e do outro, permitindo,
assim, que tanto a crianca quanto a enfermeira recorram a espiritualidade e a fé em
busca de esperanga e apoio necessarios nos momentos de aflicao;

Promover o self transpessoal e desenvolver praticas espirituais proprias. A partir do
aprofundamento da autoconsciéncia, ou seja, da elevacdo do sentido do Eu é que a
enfermeira é capaz de conectar-se com o Eu e assim transcender o seu cuidado;
Realizar um cuidado auténtico pautado no vinculo entre o Eu-Outro, por meio de
atitudes que explicitem a crianca o zelo, o carinho e o importar-se da enfermeira para
com ela, seja isso através do olhar, do tocar, do conversar, do ouvir, ou até mesmo do
silenciar.

Ser presente e buscar uma conexao profunda consigo mesmo e com o outro através da
manifestacdo de sentimentos positivos e negativos. O sentir a si e o perceber a si é
demonstrado pela crianga por meio da expressdo de sentimentos e emocdes. Neste
momento, ela baixa as barreiras em torno do seu Eu o que permite ao enfermeiro
estabelecer uma relagdo de confianca e de verdade com a crianca;

Utilizar-se da criatividade no processo de cuidar buscando o conhecimento através
da arte de cuidar-cura. Para isso, torna-se essencial que o enfermeiro, além do
conhecimento técnico-cientifico, utilize também o seu conhecimento ético e estético,
sua experiéncia e sua intuicdo, permitindo que a crianca sinta-se crianga. Isso se faz
possivel por meio do brincar e de estratégias ludicas, as quais devem permear todo
processo de cuidar;

Promover experiéncias autenticas de ensino-aprendizagem através do cuidar

empatico do outro, a fim de manter-se dentro do referencial da crianca e de sua
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familia. Assim, o cuidado deve tomar por base a vivencia ndo s6 do enfermeiro, mas
também da crianca, da realidade desta e seu contexto;

8) Promover um ambiente de cura, sadio e limpo, de modo a garantir o conforto, a
seguranca e a dignidade do ser criancga;

9) Assistir ao ser cuidado em suas necessidades fisicas, emocionais e espirituais com
consciéncia de carinho intencional de tocar, buscando promover um cuidado a crianca
de forma integral e holistica, com enfoque na dimensao espiritual;

10) Permitir e importar-se com a dimensdo espiritual-existencial e cuidar da propria
alma e da do outro, reconhecendo a crianga como um ser espiritual que necessita ser

cuidado, inclusive quando em situagdo de terminalidade.

Desta maneira, a Teoria do Cuidado Humano, por meio do Clinical Caritas Process,
considera o ser cuidado, neste caso a crianga, como um ser sagrado integrante do universo, o
qual é possivel se conectar num momento de cuidado e estabelecer uma relacdo empética,
enxergando-a em sua totalidade e complexidade.

Assim sendo, a relagdo de cuidado baseia-se na transpessoalidade do cuidar, a qual
transcende o mundo fisico e promove a aproximacdo e o encontro entre 0 mundo subjetivo,
emocional e espiritual da crianga e do enfermeiro, num momento vivido visando o
compartilhamento de conhecimentos, emogGes, sentimentos, desejos e angustias, de modo que
sejam identificadas as necessidades de cuidado, as quais o enfermeiro possa intervir de
maneira a ajuda-la a restituir seu equilibrio e sua harmonia.?*%®

Para isso se faz necessario uma real intencdo de cuidar pautada ndo na imposicéo do
Eu da enfermeira sobre o ser crianga, mas sim na imposi¢do da nossa vontade em amar, em
cuidar e em ser moral sobre nosso proprio comportamento, pois, para compreender e

conectar-se com 0 outro e com o mundo em sua volta é necessario conhecer a si préprio.?>%2
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3.1 Artigo de revisao:
Producéo cientifica acerca da Teoria do Cuidado Humano: estudo bibliométrico

RESUMO

A Teoria do Cuidado Humano respalda e norteia a assisténcia de enfermagem com vistas a
um cuidado holistico e transpessoal trazendo o amor, a ética, e a espiritualidade como
componentes essenciais do cuidado. Diante disso, este estudo objetivou analisar indicadores
bibliométricos da producéo cientifica acerca da Teoria do Cuidado Humano disseminada em
periddicos online, com énfase na caracterizacdo das publicacdes. Trata-se de um estudo
bibliométrico, com abordagem quantitativa. A amostra foi constituida de 55 artigos,
publicados no recorte temporal de 1995 a 2015. Os dados obtidos evidenciaram que 0S
periddicos nacionais sdo 0s que mais publicaram sobre a Teoria do Cuidado Humano tendo
predominancia de artigos originais publicados entre os anos de 2010 e 2011. Conclui-se que
as publicacBes acerca da tematica investigada apresentam um quantitativo pouco expressivo,
considerando o periodo pesquisado. Sugere-se a realizacdo de novos estudos a fim de ampliar
e aprofundar os conhecimentos sobre a referida teoria.

Palavras — chave: Enfermagem; Teoria de Enfermagem; Cuidado de Enfermagem;

Bibliometria.

INTRODUCAO

Teoria € um conjunto de experiéncias, conhecimentos e ideias que sdo retratados
simbolicamente e visam testar a inter-relagdo entre conceitos para esclarecer um determinado
fenémeno.’ No ambito da Enfermagem, as teorias sdo alicercadas em metaparadigmas com a
finalidade de fundamentar a pratica do enfermeiro de modo a proporcionar uma assisténcia de
qualidade, eficiente e eficaz com vistas ao paciente e ndo a doenca. A enfermagem tem
buscado repensar sua pratica e se firmar com ciéncia e disciplina desenvolvendo e adotando
para isso algumas teorias de Enfermagem, a qual a Teoria do Cuidado Humano proposta por
Jean Watson, em 1979 merece destaque.

A Teoria do Cuidado Humano respalda e norteia a assisténcia de enfermagem e traz
um cuidado focado no ser humano como ponto de convergéncia de todas as suas agOes, a
integralidade de corpo, mente e espirito em um processo transpessoal.? Portanto, tem como
escopo proporcionar um cuidado holistico e transpessoal pautado no amor, na ética, na
autoconsciéncia, trazendo a fe e a espiritualidade como componente essencial do cuidado.

Com base nesse entendimento, a referida teoria baseia-se em valores humanos e na
preocupagdo com o bem-estar do outro, com énfase no amor na prestacdo do cuidado. A

subjetividade das acdes de cuidado envolve um olhar para as intera¢cbes humanas, que estdo
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em constante mudanca, exigindo preparo e reflexdo critica dos profissionais que promovem
momentos de cuidado.®*

Watson® explicita que ao se trabalhar com pessoas em momentos de sofrimento e
vulnerabilidade, como os enfermeiros, estes sdo desafiados a aprender novamente e a
reexaminar o proprio significado da vida e da morte. A medida que isso ¢ efetivado, eles se
envolvem em um processo auténtico, de modo a cultivar e sustentar praticas de cuidado a si e
aos outros.

Em 1979, Watson desenvolveu fatores curativos para a enfermagem considerando-os
como o centro do processo de cuidar, com vistas a ajudar o paciente a conservar e alcancar a
sua saude, ou mesmo obter uma morte digna. Esses fatores foram revisados em 1985, sendo
introduzido o paradigma de Cuidado Transpessoal, que enfoca o ideal moral, a viséo da
pessoa como sendo mais do que apenas a soma de suas partes, e a Enfermagem como a arte e
ciéncia do cuidar, que atua na busca por uma harmonia entre mente e corpo, aliada a
incorporacdo da dimensdo espiritual tdo negligenciada na prética cotidiana dos profissionais
da satde.’

Em 2005, os fatores de cuidado sdo redefinidos para Clinical Caritas Processes, 0
qual se entende como orientagdes para o cuidado centrado no amor. Este € composto por dez
elementos que buscam a promocdo do cuidado humanistico, olhando para o individuo em
todas as suas dimensdes (biopsicoldgica, espiritual e sociocultural) e considerando a
intersubjetividade enfermeiro-paciente.?*

Os elementos componentes do Clinical Caritas Processes sdo apresentados por
Watson acompanhados de nimeros que correspondem a ordem proposta, podendo ou ndo
ocorrer nessa ordem, séo eles: 1) Praticar a benevoléncia e a equanimidade para si e para o
outro; 2) Ser presente, respeitar e estimular a fé e a subjetividade de si e do outo; 3) Promover
o self transpessoal e desenvolver praticas espirituais préprias; 4) Realizar um cuidado
autentico pautado no vinculo entre o Eu-Outro; 5) Ser presente e buscar uma conexao
profunda consigo mesmo e com o outro através da manifestagdo de sentimentos positivos e
negativos; 6) Utilizar-se da criatividade no processo de cuidar buscando o conhecimento
através da arte de cuidar-cura; 7) Promover experiéncias autenticas de ensino-aprendizagem
através do cuidar empatico do outro; 8) Promover um ambiente de cura; 9) Assistir o ser
cuidado em suas necessidades fisicas, emocionais e espirituais com consciéncia de carinho
intencional de tocar e; 10) Permitir e importar-se com a dimensdo espiritual-existencial e

cuidar da propria alma e da do outro.®
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Dessa forma, a Teoria do Cuidado Humano traz como foco da Enfermagem fatores de
cuidado a partir de uma perspectiva humanistica possibilitando aos enfermeiros perceberem a
pratica do cuidado como promocao & satide e ndo como cura de doencas.’

Portanto, é imprescindivel resgatar a abordagem dessa teoria na formacdo de
profissionais da saude, bem como na continuidade dos estudos ap06s a graduacgdo, tendo em
vista que, para unir qualidades técnicas e relacionais, é necessario oferecer subsidios ao
enfermeiro para um exercicio profissional completo e holistico.’

Diante disso, é inegavel a relevancia da Teoria do Cuidado Humano para préatica
assisténcia do enfermeiro. Dai a importancia de pesquisas sobre a disseminacdo de estudos
desenvolvidos por enfermeiros acerca da teoria proposta por Jean Watson, visto que sé&o
escassos na literatura trabalhos a respeito da producdo cientifica com destaque na mencionada
teoria.

Ante 0 exposto, emergiu o interesse em realizar um estudo que teve como eixo
norteador o seguinte questionamento: quais os indicadores bibliométricos acerca da producgéo
cientifica sobre a Teoria do Cuidado Humano disseminada em periddicos online da area de
enfermagem?

Para tanto, esta investigacdo pretendeu alcancar o seguinte objetivo: analisar
indicadores bibliométricos da producgdo cientifica acerca da Teoria do Cuidado Humano

disseminada em periodicos online, com énfase na caracterizacdo das publicaces.

METODOLOGIA

Trata-se de um estudo bibliométrico de natureza quantitativa. A bibliometria permite
analisar e avaliar de forma objetiva a producdo cientifica acerca de um determinado tema.
Para tanto, utiliza-se indicadores bibliométricos de forma a mensurar estatisticamente indices
de producéo e disseminacdo do conhecimento cientifico.® Este método é empregado em
diversas areas da ciéncia e vem apresentando evidente crescimento no campo da enfermagem,
uma vez que permite evidenciar os padrées e tendéncias das pesquisas realizadas na area.’

Para operacionalizar a realizacdo deste estudo consideraram-se as seguintes etapas
descritas por Vanz e Stumpf'®: levantamento das publicaces e selecdo da amostra, coleta e
organizacéo dos dados e tratamento e apresentacdo dos resultados.

Na primeira etapa foi realizado o levantamento bibliogréfico acerca das producdes
cientificas sobre a Teoria do Cuidado Humano de Jean Watson. Este ocorreu nos meses de
janeiro a margo de 2016, bem como a triagem das publicac@es para a selecdo da amostra. Para

tanto, procedeu-se uma busca no Portal de Periddicos da Coordenacdo de Aperfeicoamento de
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Pessoal de Nivel Superior (CAPES) e nas seguintes bases de dados: Literatura Latino-
Americana e do Caribe (LILACS), Indice Bibliografico Espafol de Ciencias de la Salud
(IBECS), National Library of Medicine (MEDLINE)/ PubMed.

Para instrumentalizar a busca das publicacdes nas referidas fontes de dados utilizou-se
os termos “Teoria do Cuidado Humano”, “Cuidado Transpessoal” e “Clinical Caritas” por
representarem palavras-chave relacionadas a Teoria de Jean Watson. Utilizou-se ainda como
palavra de pesquisa no indice resumo o termo “Watson” combinado com o operador booleano
AND e com o descritor “Teoria de enfermagem/ Nursing Theory”.

Foram adotados como critérios de incluséo para a selecdo da amostra: publicagdes no
formato de artigo cientifico disponiveis gratuitamente na integra em acervo on-line; redigidas
nos idiomas portugués, inglés e/ ou espanhol; as quais utilizassem a Teoria do Cuidado
Humano de Jean Watson como foco central do estudo ou como fundamentagéo teorica para
tal e que tivessem sido publicados no recorte temporal de janeiro de 1995 a dezembro de
2015.

Como critério de exclusdo ressaltam-se: cartas ao editor, artigos em duplicidade,
publicados em outros idiomas com excecdo do portugués, do inglés e do espanhol, e aqueles
que ndo abordavam tematica proposta. Assim, as publicac@es identificadas foram organizadas
em pasta segundo as palavras-chave e local onde foram encontrados.

Na segunda etapa foi realizada a coleta de dados a partir de um roteiro elaborado pelos
autores, o qual foi dividido em trés tdpicos: dados relacionados a publicacdo (nome do
periddico e Qualis do periddico, pais e ano de publicacdo, idioma em que foi publicado,
nimero de palavras-chave); aos autores (nUmero de autores por artigo, autores mais
frequentes, formacgdo profissional e titulacdo); e a metodologia (localizacdo geografica,
instituicdo onde foi realizado, tipo de pesquisa, abordagem metodoldgica, sujeitos
participantes, técnica de coleta de dados utilizada).

Vale ressaltar que néo se fez distingdo entre autor e co-autor. Assim, neste estudo foi
considerado autor todos 0s pesquisadores cujos nomes apareceram nas publicagdes. Quanto a
titulacdo dos autores considerou-se o maior titulo que estes possuiam no momento da
publicacdo do artigo. Tais informacdes foram verificadas por meio do préprio manuscrito,
bem como no curriculo lattes dos autores.

A terceira etapa consistiu na tabulacdo e andlise dos dados. Para isso, foi utilizado o
programa Microsof Office Excel® 2010 para organizacdo das informacées obtidas a partir do
instrumento proposto e o software Statistical Package for the Social Sciences — SPSS, versdo

20 como ferramenta para obtencdo das frequéncias e percentuais dos dados. Estes foram
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apresentados por meio de representacfes gréaficas e analisados a luz da estatistica descritiva e

da literatura pertinente.

RESULTADOS

O universo do estudo foi constituido por 87 publicacBes relacionadas a tematica
investigada, das quais 55 compuseram a amostra por atenderem aos critérios de inclusdo
descritos na metodologia. Apresentam-se nesta sec¢do os resultados encontrados considerando
os indicadores eleitos para a pesquisa.
Dados referentes aos periodicos

A amostra desta pesquisa abrangeu estudos publicados no recorte temporal de janeiro
de 1995 a dezembro de 2015, totalizando 55 artigos cientificos. Tendo no ano de 2010 e 2011
0 periodo de maior producdo cientifica sobre a tematica, totalizando 7 artigos (12,7%) em
cada ano, enquanto que o0s anos de 1995, 1996, 1997, 1998, 2000 e 2001 n&o tiveram
nenhuma publicacdo acerca da Teoria do Cuidado Humano de Jean Watson. A figura 1 mostra

a distribuicdo de artigos publicados por ano sobre a tematica.

Figura 1: Distribuicdo das publicacfes sobre a Teoria do Cuidado Humano quanto ao

ano de publicagéo (n=55).

14 12,712,7
12

10

A O

B % de publicagdes

Fonte: Dados da pesquisa, 2016.

Considerando as bases de dados onde os trabalhos foram identificados, constatou-se
que 27 (49,2%) foram selecionados a partir do Portal CAPES, 17 (30,9%) na base de dados
LILACS, 09 (16,3%) na base MEDLINE/PubMed e 02 (3,6%) na IBECS.
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Com relacdo aos periddicos, foram identificadas 27 revistas que publicaram trabalhos

sobre a Teoria do Cuidado Humano dentre os quais 15 sdo de procedéncia nacional e 12

internacional, conforme apresentado na tabela I, a seguir:

Tabela I: Distribuicao dos artigos quanto aos periodicos e pais de publicacéo.

Periddico N*  Op** Pais de publicacao
Revista de Enfermagem da UERJ 6 10,9 Brasil
Texto & Contexto S5 9,09 Brasil
Nursing Science Quarterly 4 1,27 EUA***
Online Brazilian Journal of Nursing 4 1,27 Brasil
Acta Paulista 3 5,45 Brasil
Anna Nery 3 5,45 Brasil
Revista Latino-americana de Enfermagem 3 5,45 Brasil
Aquichan 2 3,63 Colémbia
Revista de Enfermagem da USP 2 3,63 Brasil
Cogitare 2 3,63 Brasil
Journal of Nursing Administration 2 3,63 EUA***
Revista Gaticha de Enfermagem 2 3,63 Brasil
Revista Brasileira de Enfermagem 2 3,63 Brasil
Cultura de los Cuidados 2 3,63 Espanha
Ciencia Cuidado Saude 1 1,81 Brasil
Metas de enfermeria 1 1,81 Espanha
Revista da Rede de Enfermagem do Nordeste 1 1,81 Brasil
Investigacion em enfermeria 1 1,81 Colémbia
Revista Enfermeria Actual de Costa Rica 1 1,81 Costa Rica
Revista Brasileira de Geriatria e Gerontologia 1 1,81 Brasil
Revista de Gestdo 1 1,81 Brasil
Enfermeria Intensiva 1 1,81 Espanha
Ciencia y Enfermeria 1 1,81 Chile
Advances Nursing 1 1,81 EUA***
Referencia 1 1,81 Portugal
Journal of Holistic Nursing 1 1,81 EUA***
Advances in Nursing Science 1 1,81 EUA***

* Numero total de trabalhos publicados no periodico; **Percentual de trabalhos publicados no

periodico; ***Estados Unidos da América. Fonte: Dados da Pesquisa, 2016.

De acordo com a tabela I, o maior quantitativo de publicacdes foi disseminado na

Revista de Enfermagem da Universidade do Estado do Rio de Janeiro, que liderou, com

10,9%, seguida do periddico Texto & contexto-enfermagem com 9,09% e pelas revistas

Online Brazilian Journal of Nursing e Nursing Science Quarterly com 7,27% cada.



29

Com relacdo ao Qualis/CAPES dos periddicos, a distribuicdo nos distintos estratos foi:
Al —7,3%, A2 — 21,8%, B1 — 32,7%, B2 — 16,3%, B3 — 3,6%, e B4 — 7,3%. Vale ressaltar
que 10,9% dos periodicos ndo estdo classificadas no Qualis da Capes. Sobre o idioma em que
os estudos foram publicados verificou-se que 50,9% dos trabalhos foram disseminados em
portugués, 18% em inglés, 12,7% em espanhol, 12,7% foram publicados em portugués e
inglés e 5,4% foram publicados nos trés idiomas (portugués, inglés e espanhol).

Com relacdo as palavras chave, foi possivel identificar 115 termos diferentes
expressos nos idiomas portugués, inglés e espanhol, no qual a média por artigo foi de 3,6. A
partir dessas foi construida uma nuvem de palavras, representada na figura 2, para exprimir a

frequéncia de utilizagdo de tais palavras como descritores dos estudos da amostra.

Figura 2 — Nuvem de palavras elaborada a partir das palavras chave das publicacgdes
gue compdem a amostra deste estudo (n = 199).

Fonte: Dados da Pesquisa, 2016.

Dentre as palavras chave, destacam-se Teoria de Enfermagem (n=21), Enfermagem (n
=17) e Cuidado de Enfermagem (n=19) como as mais frequentes, corroborando com a
representacdo grafica na figura 1, a qual traz as palavras Enfermagem, teoria e cuidado como

as mais expressivas ante o grupo amostral.

Dados referentes aos autores
No que diz respeito a autoria das publicacGes, verificou-se um total de 158 autores.
Em decorréncia da repeticdo de um mesmo autor em mais de um artigo foi realizada a

excluséo das duplicidades resultando em um total de 120 autores, dentre os quais 117 (97,5%)
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tinham como formagao profissional Graduagdo em Enfermagem. Os demais autores eram de
diversas areas do conhecimento, a saber: Fisica, Sociologia e Comunicacdo social,
correspondendo ao percentil de 0,83% cada.

Com relacdo a titulagdo constatou-se que 92 (58,2%) autores eram doutores; 37
(23,4%) mestres; 10 (6,3%) especialistas; 04 (2,5%) pos-doutores e 12 (7,6%) ainda ndo
possuiam titulacdo académica. N&o foi possivel identificar a titulagdo de 03 (1,9%) autores.
Vale ressaltar que, esses percentis foram calculados levando em consideracdo o namero de
autores sem a exclusao das repetic@es, ou seja, n =158, isso, pois a titulacdo méaxima de cada
autor variou conforme o ano de publicagcdo dos manuscritos.

A Tabela Il destaca a distribuicdo dos pesquisadores que mais publicaram sobre a

Teoria do Cuidado Humano de Jean Watson considerando a amostra selecionada.

Tabela I1: Distribuicéo de autores por namero de artigos publicados.

Autor Pais de origem n* %0**
Maria Ribeiro Lacerda Brasil 7 5,8
Jean Watson EUA*** 6 50
Alacoque Lorenzini Erdmann Brasil 4 3,3
Luciane Favero Brasil 4 3,3
Verbnica de Azevedo Mazza Brasil 4 3,3
Barbara B. Brewer EUA*** 3 2,5
Emanuelle Caires Dias Araljo Nunes Brasil 3 2,5
Luzia Wilma Santana da Silva Brasil 3 2,5
Jacqueline Fawcett EUA*** 2 1,6
Benedita Maria Régo Deusdara Rodrigues Brasil 2 1,6
Keyla Cristiane do Nascimento Brasil 2 1,6
Lorita Marlena Freita Pagliuca Brasil 2 1,6
Lucia Silva Brasil 2 1,6
Maiara Rodrigues dos Santos Brasil 2 1,6
Maira Deguer Misko Brasil 2 1,6
Maria da Graca Crossetti Brasil 2 1,6
Marineli Joaquim Meier Brasil 2 1,6
Marta Maria Coelho Damasceno Brasil 2 1,6
Regina Szylit Bousso Brasil 2 1,6
Thais Schossler Brasil 2 1,6

*Numero total de trabalhos publicados pelo autor; **Percentual de trabalhos publicados pelo
autor; *** Estados Unidos da América. Fonte: Dados da Pesquisa, 2016.
Evidencia-se a predominancia de autores brasileiros que publicaram sobre a Teoria do

Cuidado Humano, com destaque para Maria Ribeiro Lacerda que obteve o maior percentual —
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5,8 (n=7) de publicagdes sobre a tematica. Entre os autores internacionais destaca-se a propria
autora da Teoria, Jean Watson, que obteve o segundo maior percentual — 5% (n=6).
Dados relacionados a metodologia

Ao se analisar os indicadores bibliométricos relacionados a metodologia dos artigos
que compuseram a amostra foi possivel verificar que 24 (43,6%) eram artigos originais, 12
(21,8%) artigos de reflexdo, 08 (14,5%) artigos de revisdo, 07 (12,7%) estudos de caso, 03
(5,45%) relatos de experiéncia e 01 (1,8%) editorial. Dentre esses, 51 (92,7%) adotaram a
abordagem qualitativa, enquanto que 04 (7,2%) seguiram a abordagem quantitativa.

Dentre a amostra, 32 referiram o local da pesquisa, 02 ndo especificaram onde foi
realizado e 21 ndo relataram, pois ndo se enquadravam como artigo original. Em meio aos
artigos originais observou-se que a maioria, ou seja, 25 artigos (73,5%) eram de procedéncia
nacional, enquanto que 07 (26,4%) eram estudos internacionais desenvolvidos na Colémbia,
Costa Rica, Venezuela, Chile, EUA e Turquia. Com relacdo as publicacbes nacionais
verificou-se que a regido Sul (n = 10) é a que mais publica sobre a tematica, em especial 0
estado de Santa Catarina, seguido da regido Sudeste (n =8) e Nordeste (n = 6)
respectivamente.

Ressalta-se, ainda sobre o local das pesquisas que a prevaléncia se deu ao nivel
hospitalar (70,5%, n = 24), seguido pelas unidades de atendimento ambulatorial (11,76, n =
4%) e por outros locais de coleta de dados (14,7%, n = 5) a exemplo do domicilio e de
instituicdes de ensino.

Os participantes dos estudos que compuseram a amostra foram os mais variados, tendo
sido categorizados em pacientes (n =16), enfermeiros (n = 13), familiares (n = 10), material
bibliografico (n = 08), e outros (n =08) a exemplo de técnicos em enfermagem, médicos,
mediadores de leitura entre outros. E importante frisar que cada artigo ndo se limitou apenas a
ter uma Unica categoria de participantes, sendo assim, um Unico artigo pode apresentar
categorias diferentes, refletindo na contagem do (n).

No que se refere as técnicas e instrumento para coleta de dados das producGes
cientificas da amostra do estudo, a técnica de entrevista foi utilizada em 21 (38,1%) estudos,
sequido pela utilizacdo de formulérios, registros audio visuais e impressos, observacdo e
questionarios totalizando 07, 05, 04 e 02 artigos respectivamente. Outras técnicas e
instrumentos também foram utilizados apresentando, no entanto, baixa frequéncia, a exemplo
da livre associacédo de ideias, teste das oito cores de Luischer, método criativo-sensivel, técnica

do desenho-estoria, oficinas, producdes artisticas e diario de campo.
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DISCUSSAO

Analisando a incidéncia de publicacbes no periodo de 1995 a 2015, observa-se um
aumento do namero de publicacdes acerca da Teoria do Cuidado Humano a partir do ano de
2005, tendo seu apice nos anos de 2010 e 2011. O predominio de publica¢Bes na ultima
década se deve ao fato da revisdo dos fatores de cuidado e sua redefinicdo para Clinical
Caritas Process em 2005, bem como pode ser reflexo da percepgdo crescente sobre a
dimensdo moral, espiritual, ética e humana diante das a¢6es de cuidado dos enfermeiros por si
mesmos.*

Neste interim, é visivel que a Enfermagem através da Teoria do Cuidado Humano tem
tentado criar uma identidade de cuidado pautada em agdes humanisticas que permitam tanto o
cuidado autentico ao outro, como também o avan¢o do conhecimento no campo da Saude, da
Enfermagem e da experiéncia humana.

A disseminagéo da Teoria do Cuidado Humano, nesse contexto se faz importante tanto
em ambito assistencial como académico estando intimamente ligada com o0s meios de
divulgacéo. Assim, entre as bases de dados onde os trabalhos foram identificados, o portal de
periddicos da CAPES destacou-se quando comparado a outras bases. Isso se deve ao fato da
ampla abrangéncia de seu acervo online, o qual oferece livre acesso a mais de 30 mil
publicagdes periodicas nacionais e internacionais, bem como a diversidade de bases de dados
que abarcam todas as &reas do conhecimento.

Percebeu-se, ainda, que 29% dos artigos que compuseram a amostra foram publicados
em periodicos com Qualis A. O Qualis/fCAPES é um indicador de qualidade dos periddicos
onde apenas 25% destes estdo aptos a serem incluidos em estratos de nivel superior (Al e
A2), o que favorece um processo de analise mais rigoroso para a publicagdo de um grupo
seleto de artigos de alta qualidade cientifica.’® Logo, tal percentual encontrado neste estudo
demonstra a relevancia da Teoria do Cuidado Humano para a comunidade cientifica, bem
como a qualidade das publica¢des acerca da mesma.

No tocante a distribuicdo de autores por artigo, constatou-se que a autoria coletiva se
sobressai. Entre o0s autores é evidente a predominancia da formacdo académica em
enfermagem. Tal resultado justifica-se uma vez que a Teoria do Cuidado Humano se
enguadra como uma das grandes teorias especificas da enfermagem. Apesar da especificidade,
a referida teoria' traz elementos de outros campos das ciéncias, como a psicologia, filosofia e
sociologia o que explica o interesse de outros profissionais do campo das Ciéncias da Salde.

Quanto a titulacdo dos autores evidenciou-se a efetiva participacdo de doutores e

mestres, fato esse justificado pela recente disseminagdo dos programas de pos-graduacdo no
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Brasil nas Gltimas décadas, o que tém elevado acentuadamente a formacdao profissional Stricto
sensu.™ Dentre esses, 0s que mais publicaram sobre a Teoria do Cuidado Humano est &
propria tedrica, Jean Watson. A enfermeira norte-americana busca constantemente aprimorar
a sua teoria tornando-a flexivel as mudancas no cenario da Saude e adaptavel a prética, fato
comprovado pela constante atualizacio das suas publicacdes acerca da teoria.'®

Apesar da Teoria do Cuidado Humano se mostrar importante para a Enfermagem,
identificar artigos que a enfoque apresenta algumas dificuldades, entre as quais temos a
inespecificidade dos descritores que caracterizam as publicagdes. Como € visivel na figura 2,
as palavras mais usadas como descritores foram enfermagem, cuidado e teoria de enfermagem
que apesar de definir a area de estudo dos artigos, nao torna claro o uso da Teoria do Cuidado
Humano nas mesmas, abrindo margem para a identificagdo de outras teoria de enfermagem
que também fazem uso de tais descritores. 1sso se justifica pela falta de termos mais adequado
indexados tanto nos Descritores em Ciéncias da Saude da Biblioteca Virtual em Salde —
DeCS/BVS, quanto no Medical Subject Headings da PubMed. Tal fato evidencia a
necessidade da insercdo de termos mais adequados para definir a referida teoria a exemplo de
cuidado transpessoal e Clinical Caritas Process, objetivando, assim, facilitar a caracterizacédo
e a identificacdo dos estudos nas bases de busca.

No tocante as modalidades de estudo, os trabalhos originais foram predominantes
seguidos pelos artigos de reflexdo. Isso se deve ao fato da grande visibilidade que os
periddicos ddo as publicacdes originais, uma vez que com essas & possivel obter um
conhecimento novo, expressivo e estruturado utilizando para tanto um método cientifico que
permita um novo e ampliado olhar sobre a mesma tematica.*’

No que diz respeito ao local de desenvolvimento do estudo das publicagdes originais,
os dados demonstram a prevaléncia de pesquisas nacionais em especial realizadas no ambito
hospitalar, o0 que sugere a busca pela Sistematizacdo da Assisténcia de Enfermagem pautada
em um referencial tedrico por parte das institui¢fes de satde. Contudo, é importante ressaltar
que essa teoria ndo se restringe ao ambiente hospitalar. Ela propde que a enfermagem busque
preservar o cuidado em situacdes em que esteja ameacada, propondo cuidar da evolucdo e
aprofundamento da espécie humana, seja de maneira individual ou coletiva, em qualquer
lugar de modo a sustentar a humanidade.®

Apesar da Teoria do Cuidado Humano ser um referencial a ser adotado pelos
enfermeiros em sua assisténcia, ela é voltadas ao cuidado do paciente, abordando este com
delicadeza, sensibilidade e atencdo, corroborando dessa maneira o fato de os pacientes serem

a categoria de participantes predominantes entres 0s estudos que compuseram a amostra desta
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pesquisa. Desta forma, ressalta-se a “importancia de recompor e reconstituir os envolvidos, a
partir do cuidar do enfermeiro, facilitando-lhe a aceitacdo da sua vida mediante
estabelecimento de relacdo de ajuda, confianca, cuidado, amor, imbuidos de um compromisso
ético” 1908

Para Watson o cuidado é algo experienciavel, contextual e metafisico, embasado por
valores morais e éticos e regrado de amor, carinho, fé, compaixao e respeito. Este ocorre hum
momento de cuidado onde o enfermeiro e paciente se encontram e Sse unem e passam a ser um
s6, um cuidado transpessoal, que se operacionaliza através do Clinical Caritas Process.™

E com o Clinical Caritas Process que Watson inclui o aspecto de sacralidade do ser
cuidado, estabelecendo uma conexdo que extrapola o plano fisico, havendo ainda a
proposicdo do healing como reconstituicdo de forma a aprofundar o entendimento a cerca das
experiéncias humanas, do processo de vida e da vivencia do cuidar.'®

O Clinical Caritas Process, deste modo, em conjunto com 0s pressupostos teéricos da
Teoria do Cuidado Humano, permite a pratica de um cuidado integral que valoriza o self e as
vivencias do ser cuidado e do cuidador numa relacdo de ensino-aprendizagem mdtua em um
ambiente terapéutico onde as dimensoes fisica, espiritual, emocional e sociocultural possam
ajudar na ocorréncia de insight para a promog¢édo do cuidado. Nesse sentido, 0 processo de
cuidado se alicercar na concepcao de que as transformacGes desejadas no cenério de salde
devem ser a partir das suas proprias transformacdes como individuo e da maneira como
vivencia o ato de cuidar.™*

Quanto a abordagem, a quantidade de artigos qualitativos foi expressiva. Isso se deve,
provavelmente, ao fato de que esta modalidade de pesquisa se preocupa em investigar e
interpretar aspectos mais profundos, propiciando uma analise minuciosa nos habitos, atitudes
e tendéncias de comportamento, a partir da descri¢cdo da dimensionalidade e complexidade
das relagées humanas.*’

Na abordagem qualitativa, a coleta de dados pode dar-se de diferentes maneiras, sendo
que nos estudos pesquisados a entrevista foi a que obteve o maior percentual. Isso se deve ao
fato de ser uma técnica simples de ser aplicada e pouco onerosa, mas que se realizada de
maneira metodologicamente correta, propicia ao pesquisador a producdo de material e
aprofundamento das informagdes. Além disso, esta técnica?® possibilita o relato espontaneo e
a descricdo sobre a vivéncia do cuidado de enfermagem e sua relacdo e repercussao com

outras questdes importantes a pesquisa, a exemplo do processo salude-doenca.

CONCLUSAO
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O estudo demonstra que as pesquisas sobre a Teoria do Cuidado Humano vém sendo
desenvolvidas especialmente na Gltima década tanto no cenario internacional quanto e
predominantemente no nacional, em especial no &mbito hospitalar. Assim, se faz importante o
desenvolvimento de pesquisas que demonstrem a viabilidade pratica dessa teoria a nivel
extra-institucional e a adequacdo da mesma ao cuidado direcionado aos diversos tipos de
pacientes com a finalidade de disseminar a relevancia da Teoria do Cuidado Humano.

Apesar das publicacbes acerca da tematica investigada apresentarem um quantitativo
pouco expressivo, considerando o periodo pesquisado, é possivel perceber o interesse de
pesquisadores em elaborar e divulgar pesquisas que confiram mais visibilidade a essa teoria
em meio académico visando implementa-la como referencial tedrico em servigos de salde
melhorando a qualidade do cuidado prestado pelos enfermeiros.

Os indicadores bibliométricos evidenciaram a prevaléncia de artigos originais de
abordagem qualitativa que se utilizaram de entrevistas para a coleta de dados. Através desse
estudo foi possivel evidenciar uma predominéncia de publicacdes em periddicos de estratos
superiores e a hegemonia de autores enfermeiros com titulo académico de Doutor.

Considera-se, a partir dos achados deste estudo, que a pesquisa bibliométrica é um
método de suma importancia, visto que possibilitou evidenciar caracteristicas pertinentes
acerca das publicag6es do estudo, com énfase em dados relacionados aos periddicos, autores e
aos trabalhos investigados. No entanto, a pesquisa apresenta como limita¢do a ndo incluséo de
dissertacOes e teses sobre a tematica, e a quantidade escassa de publicagdes no periodo de
tempo selecionado.

Diante disso, sugere-se que sejam realizados novos estudos, dentre eles pesquisas de
investigacdo bibliométrica, para que outros indicadores possam emergir de forma a suscitar a
ampliacdo do conhecimento sobre a aplicabilidade da Teoria do Cuidado Humano de Jean

Watson.
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Se a gente cresce com os golpes duros da
Vida, tambem podemos crescer com os togies
suaves na alma.

(Cora Coralina)
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4 TRAJETORIA METODOLOGICA

Trata-se de uma pesquisa exploratoria de natureza qualitativa. Esta foi norteada pela
Teoria do Cuidado Humano, a qual é fortemente influenciada pela Teoria do Processo
Unitario, incorporando ainda caracteristicas advindas da fenomenologia e do Modelo de
Interacdo Humana, objetivando, assim, “unir paradigmas e apontar em dire¢do aos modelos
transformadores para o século XXI.202

A investigacdo ocorreu em duas instituicdes hospitalares pablicas (A e B) localizadas
no Estado da Paraiba. A instituicdo A oferece assisténcia a satde da comunidade, em todos os
niveis de atencdo a saude, além da definicdo e esclarecimento de diagndsticos de doencas
raras. Enquanto a instituicdo B oferta atendimento de média e alta complexidade ao publico
pediatrico, incluindo servicos de reabilitacdo em diversas especialidades.”’

A escolha por essas instituices deve-se ao fato de ambas constituirem-se como
hospitais de referéncia no atendimento as criancas e adolescentes com doencas cronicas e suas
familias no estado da Paraiba e como campo de ensino, pesquisa e extensdo, polarizando o
atendimento especializado para todos os municipios do estado. Além disso, s&o cenarios com
realidades de atendimento e clientela distintas, o que permite ao estudo ser mais abrangente e
fidedigno ao englobar o processo de cuidar nas multifacetas (pluralidade) dos servigcos
assistenciais.

Os cenarios de investigacdo selecionados foram Unidades de Terapia Intensiva (UTI),
Pediatrica e Neonatal, e Clinica Pediatrica, por entender que esses setores comportam um
maior quantitativo de criancas com doencas cronicas que necessitam de cuidados paliativos.

Na instituicio A comtemplou-se profissionais da UTI neonatal, UTI pediatrica e
Clinica pediatrica. Neste servico, a UTI neonatal dispde de quatro leitos destinados a recém-
nascidos que necessitam de cuidados intensivos ou dependem de tecnologias para manutengédo
da vida, enquanto na UTI pediatrica sdo disponibilizados cinco leitos para internacdo de
criancas e adolescentes, dos quais um é para isolamento. A Clinica Pediatrica da instituicdo A,
por sua vez, disponibiliza 32 leitos de internacdo para criancas e adolescentes, sendo estes
distribuidos em nove enfermarias.

Nos trés setores selecionados na instituicdo A, a assisténcia de enfermagem é provida
por um total de 32 enfermeiras assistenciais e duas enfermeiras gerenciais que prestam
cuidados de forma continua e equanime nos turnos de manha, tarde e noite. Vale ressaltar que
a organizacdo da escala de trabalho das enfermeiras sofre influéncia do tipo de vinculo
trabalhista de cada profissional, podendo este ser estatutario ou celetista.



40

A instituicdo B possui trés tipos de UTI pediatrica: geral, neuroldgica e cardioldgica,
totalizando 13 leitos, além da Clinica Pediatrica que é composta por quatro enfermarias com
seis leitos cada, totalizando 24 vagas para internacdo hospitalar. No entanto, para esta
pesquisa comtemplou-se como cenario de investigacdo na Instituicdo B a clinica pediatrica e a
UTI pediéatrica geral, devido a facilidade de acesso nestas em relacdo aos outros cenarios do
mesmo hospital. Nestes setores, os cuidados de enfermagem as criangas internas sdo
promovidos por um total de 22 enfermeiras assistenciais e duas enfermeiras gerenciais,
organizadas em duplas a cada turno de 12 horas.

Diante do exposto, constituiram-se como participantes do estudo as enfermeiras
atuantes nos setores selecionados das instituicbes A e B. Desta forma, a populagdo foi
composta por 58 enfermeiras, enquanto a amostra correspondeu a 12 dessas profissionais. A
amostra foi selecionada considerando os seguintes critérios de inclusdo: estar em atividade
durante o periodo de coleta de dados, ter disponibilidade e interesse em participar do estudo,
ter, no minimo, trés meses de atuacdo em setor de pediatria independente da instituigo.

A priori, o tamanho da amostra ndo foi definido. Considerou-se, para tanto, o critério
de saturacdo tedrica, a partir do qual a coleta de dados foi finalizada ao se verificar
reincidéncia de informacgdes colhidas nos discursos dos participantes e a partir desses ser
possivel aprofundar a teorizacdo esperada sobre o fendmeno investigado.?® Destaca-se que
todos os cenérios escolhidos tiveram representatividades com excec¢do da UTI pediatrica do
hospital B.

E importante salientar que esta pesquisa estd vinculada ao projeto “Cuidados
paliativos em pediatria: um olhar no ambito da atengdo bésica, hospitalar e redes de apoio”,
tendo sido iniciada a partir da aprovacdo do referido projeto pelo Comité de Etica em
Pesquisa do HULW sob o protocolo n° 1.268.255 e CAAE n° 48333415.3.0000.5183.
Ressalta-se que em todo transcorrer da pesquisa foram seguidos os principios éticos relativos
a Pesquisa Envolvendo Seres Humanos contidos na Resolu¢do n° 311/2007 do Conselho
Federal de Enfermagem (COFEN)® e na Resolucdo n® 466/12 do Conselho Nacional de
Satde (CNS)™.

Destaca-se que, a aproximacdo da pesquisadora com o0s participantes sé ocorreu na
instituicdo B, uma vez que a mesma ja tinha estabelecido vinculos com os profissionais da
instituicdo A durante o transcorrer da sua graduacgdo. Assim, a instituicdo B foi visitada pela
pesquisadora antes desta iniciar a coleta, com o objetivo de conhecer a infraestrutura e o

funcionamento do servigco, bem como a constituicdo das equipes assistenciais de cada setor.
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Foi neste momento que a pesquisadora teve o primeiro contato com as enfermeiras dos setores
escolhidos para sediar a pesquisa.

E importante assinalar que a pesquisadora é especialista na area de pediatria e
neonatologia, atuando como enfermeira assistencial na éarea de especializagdo em uma
instituicdo hospitalar. Isso possibilitou a formag&o inicial de vinculo com as participantes,
através da empatia e da troca de experiéncias vivenciadas em servigos hospitalares, o que
posteriormente facilitou a coleta de dados e 0 agendamento das entrevistas.

Foi realizada, ainda, uma entrevista piloto com uma enfermeira do setor de clinica
médica da instituicdo B, sendo possivel, a partir disso, identificar e retificar as fragilidades na
conducdo da entrevista antes de se iniciar a coleta.

A coleta dos dados ocorreu nos meses de outubro de 2015 a janeiro de 2016. As
enfermeiras foram convidadas a participar da pesquisa e, sendo assim, esclarecidas sobre a
mesma. Houveram algumas que demostraram interesse em participar, contudo nao tinham
disponibilidade no momento, sendo por isso agendadas as entrevistas para momentos que lhes
eram mais oportunos. Todas as participantes foram orientadas quanto aos objetivos e técnica
de coleta dos discursos para realizarem a assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE).

A obtencdo do material empirico se deu através de uma entrevista semiestruturada
orientada por um instrumento contendo a seguinte questdo norteadora: Quais as estratégias
que vocé utiliza para prestar assisténcia a crianca com doenca crénica sob cuidados
paliativos?

Para Minayo® e Manzini*!, a entrevista semiestruturada nio obedece a uma ordem
rigida de questbes, 0 que permite ao entrevistador fazer as adaptacGes necessérias para
facilitar a compreensdo do entrevistado. Para o pesquisador, esse tipo de entrevista permite
melhor producdo de material e aprofundamento das informagdes. Assim sendo, esta técnica
possibilita o relato espontaneo sobre o tema e sua relagdo com outras questdes. Além de
proporcionar maior liberdade, propicia ao participante discorrer sem respostas ou condigdes
pré-fixadas pelo entrevistador.

Os encontros para realizacdo das entrevistas ocorreram individualmente em espacos
reservados e escolhidos pelos préprios participantes dentro da prépria instituicdo. Isso
possibilitou a sensacdo de comodidade e aconchego do participante, uma vez este esta
familiarizado ao local, bem como a sensacdo de conforto e seguranga em expressar Seus
ideais, pensamentos, percepcdes e sua vivéncia de modo reservado e com a garantia de seu

anonimato. Os encontros ocorreram de segunda a sabado, nos trés turnos.
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A duracdo de cada encontro foi variada, uma vez que antes de se iniciar a entrevista a
pesquisadora procurava ter uma conversa informal com as participantes, de modo a fortalecer
0 vinculo, deixa-las a vontade e assegurar sua dignidade e autonomia como ser humano que
precisa ser compreendido, aceito dentro do seu contexto, e ndo apenas visto como “o sujeito
da pesquisa”. Entretanto, cada entrevista teve, em média, entre trinta minutos a uma hora de
duracgéo a partir do momento da primeira pergunta.

Os discursos advindos da entrevista foram registrados mediante a gravacdo digital, o
que permitiu a descricdo livre e pontual com subsequente transcricdo dos mesmos. As
transcricdes foram, posteriormente, apresentadas aos seus respectivos depoentes para que
estes as validassem, garantindo dessa forma a fidedignidade das informagdes colhidas, bem
como a valorizacao da autonomia do participante.

Visando manter o anonimato dos participantes, a pesquisadora utilizou um
pseuddnimo para caracterizar cada depoente. Para isso, foram utilizadas palavras referentes a
Teoria do Cuidado Humano, em alusdo aos fendmenos apresentados por cada participante.
Tais palavras foram: bondade, alivio, empatia, delicadeza, envolvimento, finitude, compaixéo,
presenca, dialogo, orientacdo, autoconsciéncia e benevoléncia.

Utilizou-se para analisar os discursos a Analise Categorial de Contetido de Bardin em
consonancia com os pressupostos da Teoria do Cuidado Humano. A Andlise Categorial de
Conteudo € um conjunto de técnicas de analise de comunicagdo que tem por finalidade obter
procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo do conteddo e indicadores que
possibilitam a inducdo de informacdes sobre as categorias/temas de producdo de mensagens. *

Minayo®® assinala que o “tema” elucida-se como unidade de significado — o que
possibilita desvelar os “nucleos do sentido”, os quais contemplam as formas de comunica¢ao
estabelecidas entre os sujeitos da pesquisa. Assim, a analise categorial de conteudo busca os
significados do fendmeno investigado no material qualitativo, coletado mediante as falas dos
sujeitos, sendo orientada em trés fases distintas: pré-analise, exploracdo do material e
tratamento dos resultados obtidos e interpretacéo.?*

Na pré-analise foi realizada a escuta atenta de cada depoimento, com posterior
descricdo na integra e fidedigna de cada discurso. Nesse momento foi retomado o objeto do
estudo, o0 objetivo, 0 questionamento, assim como 0s pressupostos para uma melhor
visualizagdo da estrutura do fendmeno investigado. De acordo com Duarte®, a retomada ao
momento da entrevista, mediante a escuta dos discursos, propicia a possibilidade de corrigir o

direcionamento das interpretac@es e a abertura para novas indagacdes.
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Na fase de exploragdo do material, foram identificados pontos de convergéncia, ou
seja, fenbmenos que tiveram um foco comum e que puderam ser associados a Teoria do
Cuidado Humano, sendo estes relevantes para o estudo. Eles foram agrupados em categorias
que levaram em consideracéo os dez elementos estruturantes para o Clinical Caritas Processe
proposto na teoria do Cuidado Humano de Jean Watson.™

Tal forma de categorizacdo possibilitou & pesquisadora delinear os dados extraidos
de cada depoimento em informacg6es com relacdo direta sobre o fendmeno investigado. Ainda
nesta fase ocorreu o tratamento dos resultados, onde a teorizagdo destes foi possivel. Para
isso, foram abordadas as inferéncias, interpretados os dados através do referencial tedrico,
culminando em novas descobertas ante o fendOmeno investigado.

Na analise final foram articulados o material empirico e o referencial tedrico para
poder se fazer a interpretacdo e descricdo dos dados. Ressalta-se que ndo apenas na anélise
final, mas durante todo o transcorrer da pesquisa, foram utilizados os principios e elementos
do referencial teorico.

Visando uma melhor visualizacdo e compreensdo dos discursos, foram utilizados na
apresentacdo dos resultados os seguintes simbolos: colchetes com reticéncias [...]; colchetes
sem reticéncias [ ] e parénteses ( ). Os colchetes com reticéncias que aparecem no interior de
um trecho ou de uma oracdo, no inicio ou no final de uma frase, foram empregados para
indicar supressdes nos discursos das enfermeiras, realizadas pela pesquisadora durante a etapa
de categorizacdo. Os colchetes sem reticéncias indicam as intercalagfes da pesquisadora, com
a intencdo de explicar o que foi relatado pelas enfermeiras. Os parentes foram utilizados para
identificar, por meio de dos pseuddnimos ora citados, os participantes responsaveis por cada
depoimento.

Ressalta-se que, no intuito de permitir uma melhor compreensdo acerca da concepgao
do estudo, coleta do material empirico, analise e interpretacdo dos dados, consideraram-se,
nessa pesquisa, os critérios consolidados para comunicagdo de estudos qualitativos (COREQ)
como ferramenta de apoio.*

A seguir, sdo apresentados os resultados e discussdes dos dados a luz da Teoria do
Cuidado Humano, através do artigo intitulado: Doenca cronica na infancia: promovendo os

cuidados paliativos a Luz da Teoria do Cuidado Humano.
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Die Drei Lebensalter der Frau (adaptada) - Gustav Klimt, 1905.

Cada vez que vocé sorvi para alguem, € uma
acdo de amor, um presente a essa_pessoa,
uma coisa linda.

(Madre Téreza)
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5 APRESENTACAO E ANALISE DOS DADOS A LUZ DA TEORIA DO CUIDADO
HUMANO

4.1 Artigo de campo

Doencga cronica na infancia: promovendo os cuidados paliativos a Luz da Teoria do
Cuidado Humano

RESUMO:

Introducdo: Dentro dos cuidados paliativos pediatricos, o cuidado de enfermagem deve ser
provido de maneira integral utilizando para tanto estratégias que favorecam a qualidade de
vida e 0 bem-estar da crianga com doenga crénica e de sua familia. Objetivos: Averiguar as
estratégias utilizadas por enfermeiros assistenciais para promocdo de cuidados paliativos
direcionados a crianga com doenca cronica, a luz da Teoria do Cuidado Humano. Método:
Estudo exploratério descritivo, de abordagem qualitativa, do qual participaram doze
enfermeiras. A coleta de dados ocorreu em dois hospitais de referéncia em pediatria,
localizados na cidade de Jodo Pessoa — (PB), durante o periodo de outubro de 2015 a Janeiro
de 2016. Utilizou-se a entrevista semiestruturada para coleta de dados, onde os depoimentos
foram transcritos e analisados a partir da Analise de Contetdo de Bardin e a luz da Teoria do
Cuidado Humano. O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa sob Protocolo NC.
1.268.255 e CAAE: 48333415.3.0000.5183, estando de acordo com a Resolugdo 466/2012 do
CNS. Resultado: Evidenciou-se que a bondade amorosa nas a¢des de cuidado do enfermeiro,
bem como o cuidado espiritual e a fé sdo concebidos pelas participantes como importantes
estratégias para a promogao dos cuidados paliativos a crianga com doenga cronica. Concluséo:
As enfermeiras demonstraram que compreendem a importancia dos cuidados paliativos a
crianga com doenca crénica, principalmente no que se refere a seus aspectos subjetivos e por
isso lancam mao de estratégias de cuidado pautadas na bondade amorosa, no cuidado
espiritual e na fé.

DESCRITORES: Cuidados Paliativos. Cuidados de Enfermagem. Enfermagem pediétrica.
Doenca Cronica. Teoria de enfermagem.

INTRODUCAO:

A incidéncia de doencas ou condi¢bes crbnicas na infancia tem aumentado
significativamente nas Gltimas décadas. Anualmente sdo responsaveis por cerca de 25% do
total de o&bitos infantis no mundo. Em 2010, representaram um ter¢co das causas de
hospitalizacdo de criancas e adolescentes em servi¢os pediatricos nos Estados Unidos. Tais
condigdes trazem consigo limitagOes tanto para a criangca quanto para sua familia, o que altera
o cotidiano e o convivio familiar provocando sentimentos de fragilidade e incerteza.™

Dentro do universo infantil, quando acometida por alguma doenca como cancer,
fibrose cistica, doenga falciforme, patologias neurodegenerativas, paralisias, sindromes
genéticas, HIV/AIDS entre outras, a crianca doente, além de exigir um grau significativo de

cuidados de saude, pode passar também a interagir cada vez menos e tornar-se passiva diante
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da dor, o que requer um cuidado que enfoque ndo s a sua doenca e 0 seu corpo, mas também
0 seu espirito e seu mundo subjetivo.>”

Nesse contexto, destacam-se os cuidados paliativos pediatricos, ndo como uma
alternativa de tratamento, mas sim como uma abordagem de cuidado complementar e
essencial para o bem-estar e qualidade de vida da crianca e de sua familia, levando em
consideracao seus aspectos fisico, socioculturais, emocionais e espirituais no decorrer de todo
tratamento curativo, assim como, no transcorrer da finitude e do luto, uma vez que permite
que o processo de morrer seja sereno e compreendido como uma fase natural da vida.

Os cuidados paliativos pediatricos estdo associados a melhoria da qualidade da
assisténcia e a diminuicdo das hospitalizagcdes recorrentes. Tendo em vista que buscam
prevenir e aliviar o sofrimento, por meio da identificacdo precoce, da avaliacdo e do
tratamento impecavel da dor e da promocéo do conforto fisico, espiritual e emocional, a partir
do estabelecimento gradual de uma relacé@o de confianca e de verdade entre o ser criangca e 0
profissional que a assiste, em especial o enfermeiro.*%*

O enfermeiro é o ser capaz de se conectar com 0 mundo subjetivo e emocional da
crianca, através de uma relacdo de cuidado, amor e carinho. Esta relacdo é entendida como
uma dadiva fragil que deve ser apreciada e protegida, sendo considerada, portanto, como o
alicerce do cuidado de enfermagem. Na interagdo entre o0 EU — ser enfermeiro e o TU — ser
crianca, esta ultima deve ser percebida e compreendida como um individuo singular, sagrado,
autbnomo e ativo no seu processo de cuidar, sendo por isso necessario assisti-la em sua
totalidade, através de um cuidado transpessoal.***2

O cuidado transpessoal transcende a barreira do fisico promovendo a aproximagéo e o
encontro entre 0 mundo subjetivo, emocional e espiritual da crianca e do enfermeiro, num
momento vivido visando o compartilhamento de conhecimentos, emocdes, sentimentos,
desejos e angustias, de modo que sejam identificadas as necessidades de cuidado, as quais 0
enfermeiro possa intervir de maneira a ajuda-la a restituir seu equilibrio e sua harmonia.****

Nessa perspectiva, a filosofia dos cuidados paliativos vai ao encontro da ideia de
cuidado transpessoal, proposta na Teoria do Cuidado Humano, desenvolvida por Jean Watson
no final da década de 1970. Esta teoria vai além das abordagens existenciais-fenomenoldgicas
e adentra ao campo da metafisica, em busca de um sentido mais elevado do ser pessoa,
rompendo com o modelo biomédico cartesiano, ao entender que o cuidado de enfermagem
deve transcender a todas as dimensdes do ser, incluindo a alma e o Eu. Assim, essa teoria
impulsiona a paixdo pela enfermagem mantendo-a viva e aberta a novas possibilidades e

mudancas.'0t4*
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Para se alcangar a transpessoalidade no cuidar, Watson elencou dez elementos que
intitulou de Clinical Caritas Process. Este tem por objetivo orientar a pratica do enfermeiro,
de modo que este reconheca a crianga como um ser sagrado, merecedor de um cuidado
integral, atencioso, sensivel e empatico, onde o trinémio mente-corpo-espirito é valorizado."
17

Os elementos do processo sdo: 1) Cultivar a bondade amorosa e a equanimidade, 2)
Ser presente e estimular a fé e a esperanca, 3) Desenvolver praticas espirituais com
autoconsciéncia e sensibilidade, 4) Realizar um cuidado auténtico pautado no vinculo entre o
Eu-Outro, 5) Promover e aceitar a expressao de sentimentos positivos e negativos, 6) Usar a
criatividade para alcancar a resiliéncia, 7) Promover o ensino-aprendizagem de forma
auténtica, 8) Promover um ambiente de cura, 9) Prover cuidado as necessidades do ser a partir
do carinho intencional de tocar e 10) Importar-se com a dimensao espiritual-existencial do
Ser.12,15

Destarte, esse estudo parte do pressuposto de que a transpessoalidade, proposta na
Teoria do Cuidado Humano, representa um caminho para a efetivacao dos cuidados paliativos
a criangca com doenca cronica. Diante disso, indagaram-se quais estratégias de cuidado sdo
utilizadas por enfermeiros para promocao de cuidados paliativos direcionados a criangca com
doenca cronica, levando-se em consideragdo os principios e valores contidos na Teoria do
Cuidado Humano? Assim, este estudo objetivou averiguar as estratégias utilizadas por
enfermeiros assistenciais para promoc¢édo de cuidados paliativos direcionados a crianga com

doenca cronica, a luz da Teoria do Cuidado Humano.

METODO

Estudo exploratério de natureza qualitativa foi realizado nas Unidades de Terapia
Intensiva (UTI), Pediatrica e Neonatal, e nas Clinicas Pediatricas de dois hospitais de
referéncia no estado da Paraiba no atendimento a criangcas com doenca crénica e suas familias.

O estudo teve como participantes os enfermeiros das referidas unidades, o que
totalizou 58 profissionais. A elegibilidade destes obedeceu aos seguintes critérios de inclusdo:
ter disponibilidade e interesse em participar da pesquisa e estar em atuacdo profissional
durante o periodo de coleta de dados. Para a selecdo da amostra considerou-se, ainda, o0
criterio de saturacdo tedrica, o qual define o término da coleta de dados quando ha

reincidéncia de informacdes colhidas nos discursos dos participantes capazes de aprofundar a
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teorizacéo esperada sobre o fendmeno investigado.'® Diante disso, a amostra foi composta por
12 enfermeiras.

A coleta dos dados ocorreu nos meses de outubro de 2015 a janeiro de 2016. A
obtengdo do material empirico se deu através de uma entrevista semiestruturada guiada por
um roteiro e registrada em gravador digital para posterior transcricdo e validagdo. Os
encontros para realizagdo das entrevistas foram agendados e ocorreram individualmente em
espacos reservados e escolhidos pelos proprios participantes dentro da propria instituicdo e
somente apds assinatura do termo de consentimento livre e esclarecido.

Foram utilizados pseud6nimos para identificar os participantes, assegurando, assim, 0
direito ao anonimato. Cada participante recebeu uma denominagdo de acordo com as
caracteristicas que mais apresentaram durante a entrevista e as quais fazem alusdo a Teoria do
Cuidado Humano, sendo estas: bondade, alivio, empatia, delicadeza, envolvimento, cuidado,
compaixao, presenca, dialogo, orientagdo, autoconsciéncia e benevoléncia.

A anélise de dados se deu por meio da andlise categorial de contetdo, a qual busca
significados do fendmeno investigado a partir das falas dos participantes, sendo orientada em
trés fases distintas: pré-analise, exploracdo do material e tratamento dos resultados obtidos e
interpretacéo.®*

Na pré-andlise foi realizada a organizacdo e sistematizacdo das ideias através da
escuta atenta de cada depoimento, com posterior descri¢do na integra e fidedigna de cada
discurso. Nesse momento, foram retomados o objetivo do estudo e 0 questionamento, assim
como 0s pressupostos, de modo a corrigir o direcionamento das interpretacdes e possibilitar
abertura para novas indagacoes.

Na exploracdo do material foram identificados, em cada questionamento, pontos de
convergéncia, ou seja, fenbmenos que tiveram um foco comum e que puderam ser associados
a Teoria do Cuidado Humano, sendo estes relevantes para o estudo. Os pontos que se
mostraram complementares foram agrupados em categorias. Ainda nesta fase ocorreu o
tratamento dos resultados, onde a teorizagdo destes foi possivel. Para isso, foram abordadas
as inferéncias, interpretados os dados atraves do referencial tedrico, culminando em novas
descobertas ante o fenémeno investigado.

Na interpretacdo, foram articulados os resultados do material empirico com o
referencial tedrico proposto para o estudo para poder se fazer a interpretacdo e descricdo dos
dados.

Ressalte-se que no intuito de permitir uma melhor compreensdo acerca da concepcao

do estudo, coleta do material empirico, analise e interpretacdo dos dados, consideraram-se,
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nessa pesquisa, 0s critérios consolidados para comunicagdo de estudos qualitativos (COREQ)
como ferramenta de apoio.?°

Além disso, destaca-se que 0s principios éticos relativos a Pesquisa Envolvendo Seres
Humanos contidos na Resolugdo n® 311/2007 do Conselho Federal de Enfermagem (COFEN)
e na Resolucgdo n° 466/12 do Conselho Nacional de Saude (CNS) foram seguidos, tendo assim
a aprovacdo da pesquisa pelo Comité de Etica em pesquisa sob o protocolo n°. 1.268.255 e
CAAE n° 48333415.3.0000.5183.

RESULTADOS

Das 12 enfermeiras que participaram deste estudo, oito atuam na clinica médica
pediatrica, duas em UTI neonatal e duas em UTI pediatrica. Dentre as participantes, oito
relataram que adotam o catolicismo como religido, enquanto trés disseram ser evangélicas e
uma declarou que apesar de ter fé em Deus ndo adota nenhuma religido em especifico.

Foi possivel observar que a maioria das participantes é oriunda de faculdades publicas
(dez) e que apenas uma possui pos-graduacdo em pediatria. Além disso, merece destaque o0
guantitativo de profissionais (oito) que nédo tiveram nenhum contato com os cuidados
paliativos no decorrer de sua formacéo académica e complementar. No entanto, o contato com
a filosofia paliativistas, bem como a atuacdo das participantes em cuidados paliativos, se deu
primordialmente em dmbito hospitalar, devido as necessidades apresentadas pelas criangas
com doencas crénicas que eram assistidas por essas profissionais.

Quanto aos discursos, foi possivel identificar duas categorias tematicas: | — Cuidados
paliativos a crianca com doenca cronica: bondade amorosa e satisfacdo do enfermeiro no
seu cuidar e Il - Cuidado espiritual e fé como suporte para a promocdo dos cuidados
paliativos pediatricos.

| — Cuidados paliativos a crianga com doenca cronica: bondade amorosa e satisfacao do
enfermeiro no seu cuidar

Nessa categoria, observa-se o contentamento de enfermeiras participantes do estudo
com o seu cuidado a crianca, fato que reflete em suas a¢des. O importar-se com a crianca gera
acdes e atitudes pautadas no carinho, no amor, na empatia, na compaixao e no respeito, sendo
estas entendidas como uma forma de paliagédo, conforme podemos perceber nos trechos de
depoimentos a seguir:
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Eu tento distrai-los 0 maximo que eu posso e tento passar amor 0 maximo
gue eu posso para tentar livrar eles um pouco dessa ansiedade do ambiente
hospitalar. Eles me conhecem por tia, ndo é a enfermeira, e ndo € a tia que
fura muitas vezes [risos]. (BONDADE)

E inserido nos cuidados paliativos muito mais do que apenas técnicas, mas
sim cuidado com amor. Se a gente ndo agir com amor, com delicadeza, ndo
for humano no nosso toque, na nossa técnica, no nosso cuidado, a crianca
vai sentir muito mais [os efeitos do adoecimento]. A gente se sente
recompensado por isso, quando consegue a ver sair bem [..].
(DELICADEZA)

Ela [a crianca] pede demais e o carinho é um cuidado. Entdo as vezes vocé
d& carinho mesmo. (ENVOLVIMENTO)

Essas criangas com doengas cronicas tem todo um sentimento. [...] tem que
ter um cuidado a mais [...]. E se colocar no lugar do outro. Tem que fazer
com que aquela crianga se sinta uma crianca, se sinta viva apesar de tudo
que ela passa. Isso é uma forma da equipe mostrar que se preocupa em
proporcionar uma qualidade de vida apesar de todas as limitagdes.
(COMPAIXAO)

Eu gosto de tocar o paciente, gosto de conversar com meu paciente. Gosto
que ele sinta que eu estou perto dele. Pra mim, isso é fundamental, [...] isso
me faz bem. (PRESENCA)

Eu acho que seu tom de voz, a maneira como vocé toca enquanto vocé
conversa [...] esse fazer é uma coisa que eu tenho muito gosto-[...] porque é
aonde eu consigo lidar mesmo com o paciente. (AUTOCONSCIENCIA)

A gente tem que saber como tocar nessa crianca, [...] tem que ser muito
delicado. Um procedimento doloroso tem que fazer a medida de conforto.
[...] tudo com um tom de voz muito baixinho, sem movimentos bruscos.
(BENEVOLENCIA)

Il — Cuidado espiritual e fé como suporte para a promog¢do dos cuidados paliativos
pediatricos

Esta categoria expressa a antitese referente ao cuidado espiritual relatada pela maioria
das enfermeiras inseridas no estudo que valorizaram a importancia do cuidado espiritual na
promocao da qualidade de vida e do conforto a crianga, no estimulo a esperanga, bem como
no seu fortalecimento e no de sua familia para poderem enfrentar o adoecimento, conforme os

seguintes discursos:

A gente sabe que tem a diversidade de religido, mas ndo tem uma referéncia
em si, porque muitas vezes as maes querem uma referéncia de Deus a quem
recorrer [...] e aqui ndo tem. Para as mdes que acreditam, sim, faz
diferenca, mas, para muitas, tanto faz com tanto fez. (BONDADE)

Eu falo muito sobre a fé. Eu gosto muito de falar [...]. Eu digo que quando a
mae reza, ora e acredita que o filho vai melhorar, o filho melhora bastante.
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Essa questdo da fé quem tem ajuda tanto a mae, a crianga, quanto a equipe
que se trabalha. (ALIVIO)

Isso aqui [a internacdo] é um sofrimento grande pra elas [criangas]. Eu
tento passar um pouquinho de fé. Peco que tenha fé, esperanca. Ai, tem
muitos [pacientes] que ficam bem aliviados. Eu tenho fé que ela [a crianca],
saia dessa situacdo. (EMPATIA)

A espiritualidade t4 muito ligada a fé, mas também é muito individual.
Nossa espiritualidade junta vai melhorar nossas relagGes pessoais, nosso
servico, nosso cuidado. Vocé pode tentar envolver, tentar explicar, tentar
fazer com que essa fé traga um pouco de conforto [...] principalmente para
0s pais, nos momentos dificeis. Nossa fé faz parte de quem nds somos ou do
que nos propomos a fazer pelos outros. E como a enfermagem que é a arte
do cuida, néo existe cuidado sem fé, ndo existe cuidado sem amor e ndo
existe amor sem fé. (DELICADEZA)

Pra mim faz diferenca, entdo eu acredito que para ele também faca
diferenca. (PRESENCA)

A gente sempre conversa com os familiares pra que tenha fé. Quando vocé
trabalha a fé e a espiritualidade, vocé melhora a qualidade de vida daquele
paciente. (ENVOLVIMENTO)

Eu falo si~m da fé, da espiritualidade, a espiritualidade e Deus.
(COMPAIXAO)

A gente fala no momento que estd fazendo alguma coisa, mas ndo que leva
ao pé da letra isso de evangelizar. Mas a gente tem fé que um dia melhore.
Tem que ter muita fé em Deus para levar adiante. (ORIENTACAO)

Abordar a espiritualidade [...]. Eu nunca abordei muito com a crianca
pequena, mas mais com adolescentes mesmo. Eu incentivo, digo pergunto se
vocé acredita, no que vocé acredita. Ore, reze no que vocé acredita.
(AUTOCONSCIENCIA)

A gente sempre toca nesse assunto para fortalecer ela (a crianca)
independente do que acontecer. (BENEVOLENCIA)

Por outro lado, algumas enfermeiras relataram que existem dificuldades para
proporcionar cuidados espirituais a crianga com doenca cronica, e ressaltaram a falta de
habilidade e o receio em promover esses cuidados. Uma participante ainda destacou que tal

cuidado é de responsabilidade de outro profissional, como mostra os trechos a seguir:

E nessa parte [da espiritualidade] que a gente ndo tem trabalhado [...] com
as criangas. Habitualmente, ndo. (ENVOLVIMENTO)
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Eu ndo tenho habilidade com as palavras, as vezes eu ndo encontro bem as
palavras para poder confortar. Eu acho que tem certas coisas que eu deixo
para parte da psicologia. (CUIDADO)

Sim, a gente fica até meio sem jeito, assim. Porque a gente tem que saber a
crenca da outra pessoa para poder falar [sobre espiritualidade] [...].
(COMPAIXAO)

Discussao

O que se espera de uma crianca quando em situacdo de cronicidade € que ela viva o
mais plenamente possivel, para isso 0s cuidados paliativos surgem nao como meio de ofertar
um ndmero maior ou menor de cuidados, mas sim como forma de oferecer o cuidado certo
diante de uma situacdo vivenciada pela crianca e sua familia, de acordo com suas
necessidades. Dentre estas est&o as de ser cuidada, amada e protegida.>*®

Nos discursos elencados na categoria | é possivel perceber a intencéo e a vontade das
enfermeiras em praticar o cuidado de forma gentil e amorosa. Apesar de apenas Envolvimento
perceber o carinho como uma forma de cuidado e Delicadeza entendé-lo como parte dos
cuidados paliativos, todas as outras participantes compreendem que a bondade amorosa nas
acdes de cuidar funciona como uma estratégia importante para aliviar a ansiedade, amenizar
os efeitos do adoecimento, prover conforto fisico-emocional e espiritual, além de devolver a
crianca o sentido de vida e de infancia.

E possivel observar nessas acBes a presenca do primeiro componente do Clinical
Caritas Process: a pratica da bondade amorosa e da equanimidade. Apesar de ser o0 elemento
inicial para a concretizacdo do cuidado transpessoal, ele perpassa nao sé por todo processo de
cuidar, mas também deve emergir previamente a ele.'**%!® O elemento que d4 nome ao
processo (caritas remete a carinho, aprego) é demonstrado pelas enfermeiras através do olhar
atento sobre as necessidades da crianca, da delicadeza nos procedimentos de rotina e,
principalmente, pelo carinho intencional de tocar, o qual entende-se nesse estudo como toque
terapéutico.

A necessidade de carinho e afeto da crianga é, geralmente, mascarada atrds de sinais e
sintomas fisicos e, por vezes, negligenciada, o que exige do enfermeiro um olhar atento e
atencioso. Isso sé é possivel quando o estar-no-mundo da crianga se faz importante para o
enfermeiro, ou seja, € necessario que o ser cuidado tenha valor para o ser que cuida, para que
assim este possa se envolver e proporcionar um cuidado auténtico.™ Isso se faz visivel através
dos discursos presentes na categoria I, onde as enfermeiras demostram, explicita e
implicitamente, 0 apreco que sentem ao cuidar de uma crianca e a preocupa¢do com 0 seu

bem-estar.
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Quando a crianca consegue perceber a serenidade, o carinho, a bondade e o respeito
com que o enfermeiro a trata, surge geralmente uma sensagdo de segurancga e ela passa a
requerer mais frequentemente a presenca deste profissional. Tal fato pode ser visto no relato
de Envolvimento, quando diz que a crianca pede por carinho, por atencdo. Delicadeza, ainda
afirma que na auséncia dessas atitudes a crianga sente muito mais o processo de adoecimento
e hospitalizagdo, fato que pode ser justificado por meio do resultado de um estudo® que
afirma que sentimentos de medo, tristeza, soliddo e até abandono apresentados por criangas
em situacao de cronicidade interferem negativamente processo saude-doenca dessas.

Na vivéncia de uma doenga cronica, principalmente em ambiente hospitalar, a crianca
é diariamente exposta a dor e ao sofrimento, seja pela prdpria patologia, seja pelo contato
fisico decorrente de procedimentos. Assim, 0 que se vé é um cuidado doloroso onde
geralmente as criangas assistidas sdo manipuladas, mas ndo tocadas. Contudo, a crianca tem a
vontade de se sentir tocada, ela tem necessidade de afeto, como é demonstrado nos discursos
nas formas de pedido e chamado e no atendimento destes pela enfermeira.

O toque é um dos meios pelos quais o enfermeiro se faz presente, sendo citado nos
discursos de Delicadeza, Presenca, Autoconsciéncia e Benevoléncia. Quando realizado de
maneira gentil e delicada, permeado de afeto e bondade, o toque assume caracteristicas
terapéuticas que melhoram a qualidade da relagéo entre o ser cuidado e o ser cuidador,
fortalecendo o vinculo, aproximando o Eu-crianca do Eu-enfermeiro, assegurando uma
sensacéo reciproca de reconhecimento e de seguranca fisica e emocional.?

E nesse contexto que a enfermeira se faz um ser presente, no qual a crianca possa
confiar para expressar suas emogdes e sentimentos e se sentir acolhida e segura. Assim sendo,
a presenca faz-se essencial no processo de cuidar e de paliar, sendo por isso trazido no
segundo e no quinto elemento do Clinical Caritas Process. Para se tornar presente é
necessario que o enfermeiro consiga tocar fisica, emocional e espiritualmente o ser cuidado.

Watson™ afirma que o acesso ao Eu da crianga e ao seu mundo subjetivo é facilitado
pela expressao das emogdes. Contudo, o enfermeiro deve baixar as barreiras em torno do seu
proprio Eu e se permitir conhecer a crianga em seus aspectos mais profundos, entendendo-a
como um ser divino que faz parte e interage com o universo.

Para que haja a conexdo e vinculo com a crianga é importante que o enfermeiro olhe
para si mesmo e se reconheca, antes de tudo, como um ser humano e que entenda que Seu
cuidado impulsiona a crianca a buscar sua prépria harmonia. Tal processo fundamenta-se no
pensamento socratico, o qual afirma que para se conhecer o outro € necessario que

conhecamos a nés mesmos. Watson'® define tal ideia como o aprofundamento do self, da
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autoconsciéncia e do autoconhecimento em busca da relagéo transpessoal do cuidar (elemento
3 do processo).

Assim, tem-se que quando a enfermeira estimula o seu proprio self, ela fica mais
sensivel ao mundo subjetivo da crianga, o que facilita o contato e a formacéo de um vinculo
verdadeiro e empético com ela. Essa conexdo muda & enfermeira na medida em que ha troca
de experiéncias, emogdes e sentimentos. A crianga deixa de ser apenas um corpo doente que
precisa ser tratado e passa a representar alguém importante para a profissional, isso muda o
seu olhar sobre ela, aguca sua percepcéo e a deixa mais atenta as suas necessidades, vontades,
aflicdes e queixas.

Destarte, é visivel na categoria | que as enfermeiras demonstram um sentimento de
responsabilidade e de importar-se com a crianga, o que influencia os cuidados paliativos
dispensados na medida em que estes sdo realizados de maneira sensivel, bondosa, permeada
por amor, carinho e zelo, 0 que traz qualidade a assisténcia prestada. Além disso, a bondade
amorosa que permeia as a¢oes das enfermeiras traz consigo a melhora na qualidade de vida da
crianca em situacdo de cronicidade nas dimensdes fisica, mental, social e espiritual. Tal fato
desencadeia nas profissionais 0s sentimentos de satisfacdo e completude, o que as motiva
ainda mais a prosseguir com os cuidados paliativos e reafirma a sua paixdo pela arte da
Enfermagem.

O cuidado de enfermagem deve sempre ter como foco o0 ser humano, e este deve ser
visualizado e assistido de maneira integral e equanime. Vale ressaltar que a integralidade no
cuidado também se faz presente no &mago dos cuidados paliativos e da Teoria do Cuidado
Humano. Assim, o cuidado ao ser humano, em especial a crianca, deve considerar 0s aspectos
bioldgicos, sociais e espirituais dessa.

Quando acometida por uma doenca de longa duracdo a qual ndo ha mais perspectiva
de cura o viver da crianca se fragiliza e se sensibiliza, o que pode levar a um desgaste fisico e
emocional que compromete o seu mundo subjetivo e seu sentido de existir.?* Nessa situagéo, a
crianca e sua familia comegcam a procurar na espiritualidade motivos e significados para o
adoecimento.

A espiritualidade é um dos pilares que fundamenta a Teoria do Cuidado Humano,
sendo entendida como um elevado grau de “consciéncia de si” e de seu “estar-no-mundo”,
uma forca vital maior do que a dimens&o fisica, mental e emocional do ser. Nos discursos ela
é compreendida, ainda, como algo intrinseco a natureza humana, sendo individual e dindmica

podendo se ater ou ndo a praticas religiosas. Assim, ela € um meio pelo qual se busca um
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sentido pleno de existéncia humana que resulta em sentimentos de esperanga, amor,
solidariedade, compaixao, empatia e fé.%*%°

Na busca por um propdsito diante do adoecimento, a crianca e sua familia se apegam a
crenca de ser divino e milagroso para o qual possam recorrer nos momentos de fragilidade,
uma vez que este é detentor dos mistérios da vida. Isto € identificado pelas enfermeiras como
uma necessidade das maes das criangas, a qual deve ser atendida.

E incomum imaginar a crianca como um ser que necessite de cuidado espiritual, uma
vez que esta ndo possui a maturidade necessdria para compreender 0s mistérios e a
complexidade da vida e da espiritualidade. Entretanto, mais que compreendida, a
espiritualidade deve ser sentida, estimulada e fortalecida por todos e para todos os envolvidos
no processo de cuidar (crianca, familia e enfermeiras).

Nessa perspectiva, o enfermeiro deve pousar seu olhar também para a dimensdo
espiritual do ser cuidado e identificar suas necessidades e desejos. Para isso é necessario
tempo, dedicacgdo e intuicdo, ou seja, é necessario ser verdadeiramente presente e atencioso. O
enfermeiro € o ser capaz de se aproximar do mundo espiritual da crianca e sua familia e ajuda-
los a se conectarem com o que lhes fortalece, nesse caso a fé em Deus. Nesse contexto, a
espiritualidade assume um carater essencial na vida da crianca que experiencia o sofrimento,
devendo assim ser respeitada, garantida e estimulada durante todo o transcorrer do cuidar.

Estudos®> 2

apontam que tanto os enfermeiros quanto as criangas relacionam a
espiritualidade com a fé em Deus, considerando-a importante, uma vez que influi
positivamente sobre o processo salude-doenca. As enfermeiras entrevistadas também afirmam
que a espiritualidade e a fé se fazem essenciais tanto para a crianca quanto para sua mae, uma
vez que proporcionam esperanca, qualidade de vida, conforto, alivio do sofrimento e das
angustias, combatem as incertezas e servem de alicerce para o enfrentamento da doenca
cronica.

A fé, nesse interim, esta associada a necessidade de ndo perder a esperanca e na crenca
de melhora, independente da gravidade da doenca da crianga. Destarte, a maioria das
enfermeiras entendem o cuidado como a mais pura demonstracdo de fé e relacionam essa com
a empatia, a compaixao e a bondade amorosa nas a¢des de cuidado.

Dentro dos cuidados paliativos o cuidado a alma e ao espirito da crianga com doenca
cronica se faz um componente primordial da assisténcia do enfermeiro, o qual deve entendé-la
como um ser espiritual e por isso capaz de transcender a dimenséo fisico-bioldgica. A atencao
a dimensao espiritual deve ser pautada na ética, no respeito e na valorizacao e no estimulo de

crencas, valores e praticas religiosas saudaveis, como a conversa, a reza e a oracdo entendidas
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pelas enfermeiras como uma forma de fortalecimento contra as situagdes e sentimentos
negativos em torno do adoecer.

As participantes demonstraram opiniGes positivas acerca do cuidado espiritual a
crianca, seja devido aos sinais de alivio apresentados por estas, seja pelas prdprias enfermeiras
sentirem em seu @mago o bem-estar decorrente do seu proprio contato com seu Eu espiritual.
Portanto, observa-se que espiritualidade e a fé do enfermeiro influenciam sobremaneira no
cuidado espiritual que é ofertado e por isso se faz necessario que ele cultive préaticas
espirituais proprias e aprofunde a autoconsciéncia, de modo a permitir uma relacdo
transpessoal de cuidar.?’

Acredita-se que para se alcancar a efetivagdo do cuidado espiritual se faz necessario ao
enfermeiro um “olhar pra si” e a busca por “sentir a si mesmo”, tendo em vista que quando
consciente de sua espiritualidade sua sensibilidade é potencializada, o que favorece uma
relagdo verdadeira e transpessoal de cuidado.?® Desta maneira, é possivel conectar-se com a
crianca cuidada e dar abertura para que esta também expresse a sua espiritualidade ou a
necessidade desta, como sugere o elemento 10 do processo Clinical Caritas.

Ainda é possivel perceber nos discursos que apesar da maioria das enfermeiras
afirmarem ter fé e tentar transmiti-la, isso ocorre de maneira pontual, geralmente em
momentos de maior sofrimento, e que a destinam principalmente as maes e aos familiares,
sendo assim, muitas vezes, negligenciado a crianca. Tal fato é explicado pela inabilidade
desta com as palavras, ou pela associacdo do cuidado espiritual com a pratica da
evangelizacdo, ou ainda, por entenderem que esse nao é de competéncia do enfermeiro, sendo
por isso direcionado a outros profissionais como psic6logos e representantes religiosos.

ES'[UC]OSZ&ZB’28

revelam que, para o enfermeiro, abordar o cuidado a alma e ao espirito é
um desafio, seja devido a caréncia de conhecimento e habilidades desde sua formacéo
académica, seja por falta de tempo, privacidade e confianca. Além disso, mesmo diante da
importancia desses cuidados evidenciada pelas enfermeiras, estas ndo se veem responsaveis
por ele, ofertando-0 apena como um ato de compaix&o, o que corrobora com os resultados de
outro estudo®, na medida em que os préprios enfermeiros, paciente e representantes
religiosos divergem sobre o papel desse profissional na préatica desse cuidar.

Evidencia-se, portanto, que a espiritualidade e a fé afirmam-se como importantes
recursos internos de enfrentamento da tristeza, da ansiedade, do estresse e da dor fisica e
emocional de criancas e seus familiares, o que corrobora com os resultados de outro estudo®.

Assim, ressaltasse que a atencdo a dimensdo espiritual permite a integralidade do cuidado a
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crianca resultando no coping espiritual, ou seja, no enfrentamento de situagdes e sentimento
negativos.

Nesse contexto, € visivel a necessidade de se promover o cuidado a alma e ao espirito,
ndo s6 a familia, mas, sobretudo a crianca quando em situacdo de cronicidade, de modo a
garantir a efetivacdo dos cuidados paliativos. Para isso, se faz primordial que o enfermeiro
reconhega a crianga como um ser espiritual que necessita de atencdo e de presenca, e que
compreenda que a assisténcia que é dispensada por si a crianca parte da sua concepcdo de
mundo e de existéncia, dos seus valores e do que lhe é importante, da sua relacdo consigo

mesmo, com a crianga e com 0 universo.

CONSIDERACOES FINAIS

A Enfermagem é a arte e a ciéncia do cuidar e como tal deve presta-lo de forma
holistica, integral e equanime. Dentro dos cuidados paliativos pediatricos o cuidado de
enfermagem deve favorecer a qualidade de vida e o bem-estar da crianga com doenca cronica
e de sua familia, lan¢ando seu olhar também para a dimensdo emocional e espiritual destes.

As enfermeiras desse estudo compreendem a importancia do cuidado a crianca em
seus aspectos subjetivos e por isso lancam mao de estratégias de cuidado como a bondade
amorosa e 0 apoio espiritual. A realizacdo de procedimentos de rotina envoltos por
compaixao, ternura e empatia destacou-se como um importante recurso para a formacao de
vinculo.

A espiritualidade e a fé também se afirmaram como importantes recursos internos de
enfrentamento da tristeza, da ansiedade, do estresse e da dor fisica e emocional de criancas e
seus familiares. Assim, ressaltasse que a atengdo a dimensao espiritual permite a integralidade
do cuidado a crianca resultando no coping espiritual, ou seja, no enfrentamento de situaces e
sentimento negativos.

Neste estudo, a adocdo da Teoria do Cuidado Humano como referencial tedrico
permitiu o alcance do objetivo proposto, visto que facilitou o aprofundamento da
compreensdo sobre os fenémenos subjetivos do cuidar a crianga apresentados pelas
enfermeiras. Esta ainda permitiu visualizar o cuidado como um processo de interacdo humana
singular e dindmico permeado de respeito, atencdo e presenca.

Contudo, ha caréncia de estudos na literatura cientifica que abordem a Teoria do
Cuidado Humano na préatica do enfermeiro, bem como a insipiéncia de pesquisas sobre
cuidados paliativos pediatricos em situacdes de cronicidade, o que dificultou a comparacdo de

dados empiricos configurando-se como alguma das limitacdes desse estudo.
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Tendo em vista 0 exposto, recomenda-se a realizagdo de estudos futuros que abordem

a tematica de forma a ampliar e aprofundar o leque de conhecimentos da Enfermagem sobre

os cuidados paliativos pediatricos para que assim a pratica assistencial do enfermeiro seja

melhor fundamentada.
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Sleeping mother with child - Christian Krohg, 1883.

Fu tambem sou vitima de sonhos adiados, de
esperancas dilaceradas, mas, apesar disso, eu
ainda tenfio um sonfio, porque a gente ndo

pode desistir da vida.”
(Martin Luther Xing)
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6 REFLEXAO FINAL

A Enfermagem ¢ a arte e a ciéncia do cuidar e como tal deve compreendé-lo e presta-
lo de forma holistica, integral e equanime. Dentro dos cuidados paliativos pediatricos o
cuidado de enfermagem deve favorecer a qualidade de vida e o bem-estar da crianca com
doenca cronica e de sua familia, lancando seu olhar também para a dimensdo emocional e
espiritual destes.

Para compreender os fenbmenos acerca dos cuidados paliativos pediatricos foi
necessaria a adocao da Teoria do Cuidado Humano como referencial tedrico. Esta possibilitou
o0 alcance dos objetivos propostos e o aprofundamento da compreensdo sobre os fendmenos
subjetivos envoltos no cuidar a crianga com doenca cronica. Esta teoria permitiu, ainda,
visualizar o cuidado como um processo de interagdo humana singular, dindmico e
transpessoal permeado de respeito, atencdo, presenca, compaixao, e pela valorizacdo do
sagrado.

O estudo apresenta como limitacfes 0 nimero pequeno de participantes, 0 que impede
a generalizacdo dos resultados. Além disso, h&d uma caréncia na literatura cientifica de estudos
que abordem a Teoria do Cuidado Humano na préatica do enfermeiro principalmente no
cenario internacional. A insipiéncia de pesquisas sobre cuidados paliativos pediatricos em
situacdes de cronicidade também dificultou o aprofundamento da comparacdo de dados
empiricos configurando-se como uma limitacao.

Por meio desta pesquisa, pode-se evidenciar o crescente interesse da comunidade
cientifica, principalmente em ambito nacional, na Teoria do Cuidado Humano. Por meio de
indicadores bibliométricos foi possivel visualizar a disseminacgédo de estudos que buscam uma
melhor compreensédo sobre a referida teoria, bem como conferir a mesma uma maior
visibilidade em meio académico e institucional, a fim de implementa-la como referencial
teorico em servicos de saude e assim melhorar a qualidade do cuidado prestado pelos
enfermeiros.

Dentre os achados desse estudo ainda é possivel perceber a partir dos depoimentos das
enfermeiras, que estas enxergam e compreendem a importancia dos cuidados paliativos a
crianca, principalmente no que se refere a seus aspectos subjetivos e por isso lancam méo de
estratégias de cuidado pautadas na bondade amorosa e o apoio espiritual.

Percebeu-se que quando o ser crianca tem valor, ou seja, tem importancia para o ser
enfermeiro, este consegue se envolver e se aprofundar no processo de cuidar e com isso

proporcionar um cuidado auténtico. Logo, o0 importar-se com a crianga permitiu as
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participantes se fazerem presentes e exercerem a Enfermagem de modo compassivo,
empatico, sensivel e terno, realizando desde procedimentos complexos até atividades de rotina
com bondade, carinho, atencéo e zelo.

As enfermeiras trouxeram, assim, em seus discursos que a bondade amorosa que
permeia suas a¢des de cuidado traz consigo a melhora na qualidade de vida da criangca em
situacdo de cronicidade, o que desencadeia sentimentos de satisfacdo e motivacdo acerca dos
cuidados paliativos.

A espiritualidade e a fé também se afirmaram como importantes recursos internos de
enfrentamento da tristeza, da ansiedade, do estresse e da dor fisica e emocional de criangas e
seus familiares. Contudo, grande parte das enfermeiras referiram dificuldades em oferta-lo
justificando caréncia de conhecimento, habilidades para expressar sua espiritualidade, falta de
tempo, inseguranca. Foi perceptivel ainda que a maioria das enfermeiras sente dificuldade em
enxergar a crianga como um ser espiritual que merece ser cuidado nessa dimenséo, sendo tal
cuidado destinado geralmente a familia. Além disso, as enfermeiras ndo se vém responsaveis
pela realizacdo deste cuidado designando-o para outros profissionais.

Destarte, esse estudo permitiu visualizar os cuidados paliativos pediatricos como uma
abordagem complexa de assisténcia centrada na crianga e que conflui com os elementos do
Clinical Caritas Process a fim de promover um cuidado que contemple todas as dimensdes do
ser. A valorizacdo de formas de cuidar que enfatize o ser crianga e sua familia, ao invés da
doenca, possibilita que a assisténcia de enfermagem seja ofertada de maneira humanizada
permeada de presenca, confianca e vinculo.

Este estudo amplia os horizontes acerca da assisténcia paliativa & crianga com doenga
cronica e possibilita a abertura de espagos de discussdo, reflexdo e agdo sobre a teméatica em
ambito institucional e académico. Isso implica um grande desafio para o enfermeiro, ja que
ele deve promover os cuidados paliativos pediatricos na perspectiva da integralidade, da
equidade, do respeito e da singularidade do ser, articulando, para tanto, a Teoria do Cuidado
Humano com a pratica assistencial. A partir dessa articulacdo é possivel a construcdo de
novos saberes que se fazem essenciais para firmar a Enfermagem como ciéncia e arte.

Apesar de o estudo contribuir para diminuir a lacuna existente nas publicacbes
cientificas acerca da tematica, ainda se faz importante o desenvolvimento de novas pesquisas
em torno dos cuidados paliativos a crianca como doenca cronica, bem como de estudos sobre
a Teoria do Cuidado Humano que demonstrem a viabilidade pratica desta teoria, de forma a
suscitar a ampliacdo do conhecimento da Enfermagem sobre a tematica para respaldar a

pratica dos cuidados paliativos pediatricos, direcionada a crianga com doenca cronica.
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Apéndice A

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo do projeto:
Cuidados paliativos a crian¢a com doenca cronica: um estudo com enfermeiras

assistenciais a luz da Teoria do Cuidado Humano

Prezado o (a) enfermeiro (a),

Eu, Eliane Cristina da Silva, sou enfermeira e aluna do Programa de P6s-Graduacao
em Enfermagem da Universidade Federal da Paraiba — nivel Mestrado Académico e
orientanda da Prof2. Dr2. Jael Rubia Figueiredo de Sa Franca. Nés gostariamos de convida-
lo (a) para participar da pesquisa intitulada: Cuidados paliativos a crianca com doenca
cronica: um estudo com enfermeiras assistenciais & luz da Teoria do Cuidado Humano. Esta
pesquisa tem como objetivo: Averiguar as estratégias utilizadas por enfermeiros assistenciais
para promocdo de cuidados paliativos direcionados a crianca com doenca crénica, a luz da
Teoria do Cuidado Humano.

Os beneficios deste projeto incidirdo sobre a formacdo e a pratica dos profissionais de
Enfermagem, tendo em vista que contribuird para o reconhecimento e valorizacdo dos
cuidados paliativos na promocdo do cuidar humanizado em enfermagem a crianga com
doenca cronica, possibilitando com isso atuar, de forma mais efetiva e resolutiva, mediante ao
cuidado transpessoal realizado pelos enfermeiros ao ser crianga. Portanto, para a realizacédo
desta pesquisa, solicitamos a sua colaboracdo participando deste estudo, por meio de uma
entrevista individual, com as pesquisadoras do trabalho.

Faz-se oportuno esclarecer, que a sua participacdo na pesquisa € voluntaria, portanto,
vocé ndo é obrigado (a) a fornecer informac6es e/ou colaborar com atividades solicitadas
pelas pesquisadoras, podendo requerer a sua desisténcia a qualquer momento do estudo, fato
este que ndo representard qualquer tipo de prejuizo. Vale salientar que esta pesquisa ndo trara
dano previsivel a sua salde, visto que sua participa¢do consistira em uma entrevista, contudo,
0 (a) senhor (a) pode ficar chateado, triste ou ansioso com alguma pergunta, ou mesmo nao
conseguir entendé-la, se isto acontecer estaremos a sua inteira disposicdo para explica-la de
uma formar que o (a) senhor (a) entenda. No caso de desisténcia, o (a) senhor (a) ndo tera
qualquer tipo de prejuizo em relacéo a sua assisténcia prestada ao paciente.

E importante destacar que sua identidade sera mantida em sigilo. VVocé recebera uma
via do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e a pesquisadora estard & sua disposi¢ao
para qualquer esclarecimento que considere necessario em qualquer etapa da pesquisa. Diante
do exposto, caso venha a concordar em participar da investigagédo proposta, convido o (a)
VOCé conjuntamente comigo, a assinar este Termo.

Considerando, que fui informado (a) dos objetivos e da relevancia do estudo proposto,
bem como da participacdo da pesquisadora e entrevistadora, declaro o meu consentimento em
participar da pesquisa, bem como concordo que os dados obtidos na investigacdo sejam
utilizados para fins cientificos.

RUBRICA
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Jodo Pessoa, / /

Assinatura do (a) Participante da Pesquisa

(4 S - -

Assinatura do Pesqui{gador Responsavel

Assinatura da Mestranda

Endereco e telefones para contato com a pesquisadora responsavel:

Contato com as Pesquisadoras:
Jael Rubia Figueiredo de Sa Franca.
Eliane Cristina da Silva.

Universidade Federal da Paraiba, Centro de Ciéncias da Saude, Departamento de Enfermagem
em Saude Publica e Psiquiatrica, bloco Elefante Branco — 2° andar — Campus I. Cidade
Universitaria, Jodo Pessoa/PB. CEP: 58.059-900. Telefone (83) 32167229;

Coordenacédo do Programa de Pos-Graduagdo em Enfermagem — CCS/UFPB
Telefone: (83) 3216 7109

Comité de Etica em Pesquisa do HULW/UFPB
Hospital Universitario Lauro Wanderley - 2° andar - Campus | - UFPB. Cidade Universitaria,
Jodo Pessoa/PB. CEP: 58.059-900. Telefone: (83) 32167064
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Apéndice B
INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS
Titulo do projeto:
Cuidados paliativos a crian¢a com doenca cronica: um estudo com enfermeiras

assistenciais a luz da Teoria do Cuidado Humano

DATA: / / Identificacdo do instrumento:

I. CARACTERIZAGCAO DOS PARTICIPANTES

Sexo: (_)F ()M Idade: Estado Civil:
Procedéncia: (__) Zona Urbana () Zona Rural Religido:
Instituicdo/ ano de Formacao académica: /

Vocé ja cursou alguma disciplina que abordasse o assunto cuidados paliativos? (__) Sim (__) Nao
Em caso afirmativo, Onde?

Possui alguma especializacdo? (__) Sim: (__) Concluida (__)Em andamento (__) Néo

Em caso afirmativo, Qual:
Possui algum curso de capacita¢do ou atualizacdo? (__) Sim: (_) Concluida (_ )Em
andamento (__) N&o. Em caso afirmativo, Qual:

Tempo de atuagdo profissional: E em servigos de pediatria:
Instituicdo: Setor:

Nesta instituicdo, vocé atualmente é: Tempo de atuacdo neste setor:
Profissional com vinculo empregaticio (_ )

Profissional prestador de servico: ()

Tem alguma atuacdo em cuidados paliativos? (__) Sim (__) Nao
Em caso afirmativo, quanto tempo?

I1. ROTEIRO DA ENTREVISTA:

1. Quais as estratégias que vocé utiliza para promover os cuidados paliativos a crianga
com doenca crénica?
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Apéndice A

PARECER DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA HULW

HOSPITAL UNIVERSITARIO
' I LAURO WANDERLEY/UFPB
PARECER CONSUBSTANMCIADOD DO CEFP

DaADOS O FROJETD DE PESGUISA

Tifule da Pesquisa; CUIDADDS PALIATIVOS EM PEDIATRLA: um oihar no Amoto da atengdo basica,
hospiialar & redes de apolo

Pasquisador: Ja- Ribla Figusiraco de 53
Arsa Tematica:

Verslo, 3

CAAF: 45333415.3.0000.5163

Instttubcao Proponents: Hospital Universitano Laur WandeneyUFRS
Patrocinador Princpal; Financiameo Propra

DaD0s O PARECER

Homere do Panecar: 1.268.255

Aprasentagio do Projeto;

O parecer 3 ser relatado trata-se da avalacao de penddncias apontadas no parecer anterior de no
1.256.833.

Tratz-g2 de um Projeto Irssnioo na linha de pesquisa; Fundamemos Teonco-Flostficos do Cuidar &m S3ise
& [Enfiermagem, vinculado ao Frograma de Pos-Graduagio em Enfermagem, do Centro de Clendas da
SapdeFFS. O projeto empregar abordagens tetnico-metodoidgleas, aspecios quall- quaniitaiivos do
fendmend InvesSgado & tera como campo de pesquisa tanto as Unidades de Salde da Familla (USF) que
formiam a rede de Alengio Saska em Sadde do municipio e Jodo Pessoa — PE, unidades hospitaiarss de
referénca no abendimento 3 crianga & a0 adolescents, QUANTD 35 redes de apolo, localzada N0 MEsMo
muriciplo. O paticipantes da pesquisa serfo fados os alores que paricipam do processo salde-doanc
com Toco nos Culkdados Pallativos, sendo as8m: criangas oom idades amie £ e 12 anos e 00iesCceni=s Com
Idades de 13 a 16 anos, 5uEs famillas, culdacones, profissionais oe saite & gesionss. O Projen oe Pesquisa
comemplars quetm subprojetos; Cuidados pallatvos em Pedlaia o olhar dos profisslonals de sadde & da
gestio (Projeto Iniclagio CleniMca (TCC, PIEIC, PIC) ) Culdados palativos em Pediatia um estuto com
enfermedros a8 stendals 3 WE da Teona de Jean Wakson (Culdados pallatives emPedatia um esiudo com
enfermedros asslstendals 3 WE da Teona de Jean Watson |, Visancla de

Ercareg:  Fompital Uindeeiihio Leoe Wardedey - 2 ander - Campos | - UFPE

Baarig  Clichn Urivndinlinin CEP: 5 (IS0
UF: PB Munesipla:  SO80 PESS0A
Telefone 5 18- ToR Faz: [B3&N8-TEX E-mail. uriecdertimiu's Uit




HOSPITAL UNIVERSITARIO
' I LAURD WANDERLEY/UFPB
ConSnunple d Pemcar 1 2002528

Criancas e adniescenies com cancer @ 5u3s Tamillas em UMa C35a de Apoin, N3 perspeciva dos Cuidados
Pallativos{Dissertago de Mestrado)importancia da Comunicag3o em Cuidados Pailativos Pediatricos:
estudo & Iz da Teora Humanistica de EnfermagemiTese de Doulorade). Populago do estudo:
Subprojetn 1-Prebende-62 trabalnar com uma amostra de 50 profissionals de sa0de:25 da Estrategla Sauge
da Famila e 25 do ambito hospitaar. Dertre os profssionals de saloe da Estratégla Salde da Famila: 10
enfermeios, 10 médicos e 5 Agentes Comunitarios de Saide. Mo Amoio hospiaiar, pretende-se frabalhar
com 5 enfermels, 5 médicos, 4 psicoiogos, 4 fsloterpéatas, 4 nuiricionistas & 3 assisientes socials. Quanio
305 Qestores, pretende-e trabaliar com 10 gesiores de salue. No que se refere 35 famillas, pretende-se
traialhar com 10 memros de tamillares/cuidadores de oriangas e adolescentes sob Cuidaos Palativos,
podendo ser pal, me, 1o (a), av0, 3w, ou Sau proprio culdador, que ndo seja tamillar,

SAnprletn 22 20 enfermels assisencias.

Subprjetn 310 criangas eiou adoiescentes; 10 represantanies de familares/cuidadorss.
Subprojetn 410 criangas efou adoiescentes; 10 represantanies de familares/cuidadorss.

Ob)ethvio da Peagquisa;
Cada subprojeto apresenta objetivos especiicos:
SUBPROJETD 1: Culdados pallafivos em Pedaiia: o oihar dos profissionals de salde & da gesiao

Obletvo Priman;

- Anaiisar 3 estratégla de Culdados Pallativos em Pedaina sob o olnar de profissionals de s3ide e gestors.
ObiESV0s SECuntnos:

- Verficar 3 compreensSo de profissionals de saide & gestones acama de Culdades Pallativos. - Investigr 3
trajedna social, escaiar @ profissional da equipe de sa0e QuE 3%a Na JiEngio baska, Zengdo hospitalar,
redes de apolo 2 na gestio, no que concame 305 Culdados Pallatives em Pediatna. « Investigar a5

esalengias empregadas por profissionals de salde & gesinnes para a promogdo de Culdados Pallatives 35
criangas & adolescentss @ saus familares. » [dentficar 35 reges s0cals & de apoio que oo supore aos
Culdados Pallativos Pediatricos, na parspectiva de profissionals de saide e gestones.

SUBPROJETC 2 Cudados palaivos em Pediara um esiudo com enfermelins assisenclals A 112 43 Teada
2 Jean Watson

Chiefvo Priman;

Endaregas:  Hoisial Livtesmihio Lo Wa ety - 2 el - Camgas | - UFPE

Bairio, O odec Urrvassdirin CEP: o (EiL000
UF: PR Hunsspla:  JORD PESE0E
Telefone Ere 8Ty Fax: (BEENE.TEE E-mail. coribecheston s Wit s
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= Anadlisar a pratica de profisslonals e salde nD ambito hosplialar, acerca dos Culdados Pallativos em
Pediaiia, 4 |uz g3 tepda de Jean Watson. Cijelivos Secundanios:

= Investigar o entendimenio dos profissionals de sadde, no Amdlto hosplialar, acemnca dos Culdados
Pallativcs em Pediairia, a luz da teora de Jean Watson.

- Identificar as estratéglas que o5 profissionals de salde, No AMoRD hospitalar, eMpregam para 3 promogan
g2 Culdanos Pallathios drrHoNades 4 ciania & a0 adokesiants Com doenga Crdnica & 3 sUa famila.

SUBPROJETO 3 Vivénca de crlangas e adolescentes com cancer & suas famillas em uma Casa de Apaio,
na perspeciiva dos Cuidados Paliatves

Objefvo Primand;

= Analsar 3 ivEnsa de crlancas & aoolECantes Com Canter & 535 familas acema Cuidados Palathos em
uma Casa de Apolo.

Objefvos Secundanos:

= Vierficar o5 caminhos percomidos por criangas  acolescentas com cancer & familares em busca de
atendimento 3 sa0oe 38 chegar 3 Casa de Apoio;

- Investigar o entendimentn da criangas & adolescentss COM cancer & de suas familas, acema de Cuidados
Palatvus

SUBPROJETO 4: Importancia da Comunk:agio am Culdados Palatvos Pedidiicos: estudo 3 Iz da Teorda
Humanistica de Enfermagem

Objietvo Primar;

- Anaiisar 3 comunicagio em Cukdados Palatves padiatricos, 3 Wz da Teora Humanistica de Enfermagem,
VDS Sacuntanos:

- Investgar a compreansSo de crlangas & adolescentes 50b Cuidados Pallativos. - identficar 35 ecirategias
de comunicagdo frente 3 doenca willzadas por crlangas & adolescantes com cancer & 5Uas familas no
ambito da atengSo basica, hospialar & n3s redes de apoio. « denfcar 0 caminho percomido por crangas,
adolescentes @ familanss/culdaconss &m busta de Bendimentos 3 salde.

Lvallaiia dos Rlscos & Senaficlos:
FilsCoE

Riessalie-se QUE 3 pesquisa pooera vir 3 Ofeneca riscos previsivels pam os paricipantss no que concame

Endaregn:  Hissital Lirdesrahfo Laore Waidetey - 5 arder -  Carmeus | - UFPE

Balire:  Cadach Unboaislirlia CEP: &5 Lo

UF: FB& umscipka: SO0 FESSDA

Telefone  jBarEs 47084 Faz: [BEAHE-TSE: E-mail. conwserton Bus ui i
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i algum possivel constrangimentn ou Mak-estar gerados duranie 3 coleta de dados, 0 qUE podera sar
minimizad respeitando a vontade do paricipanis em continuar ou ndo a paricipar do estudo.

Eeneficios:

0% benaficios deste projeto IncidirSo sobre a pratica dos profisskonals da Saode (em particular, a dos
enfermeiros) & a Tormagao dos discantes de Enfermagem. Isto pomue uns 2 outros ferdo a possibildads de
atuar, de forma mals efetiva e resoiutiva, Junto 3 cllentela assistida, fundameniando a sua prafica
assistencial @ educaliva a partir te uma visSo mals ampilada do processo te salde-goanca-culdado. 550
sera refetida no processo de trabaiho do profisshonal de salde, pessibiiando a melhora da qualldade do
culdatio prestado 3 orlanga’ adolescenta em culdados pallativos, bem como sua famila.

Comentarios & Conslderagies s0bre a Peaquisa:

O projeto de pesquisa sob avallagao apresenta fematica relevantz, com possiolidade de contribulgdo para a
concrefizagdo da Implementagdo de equipss de Culdados Pallativos pediatricos no amioto da atengao
bskca, hospitalar e redes de apoky. O que possiblitara uma assisienda aftamente especiallzaa em ajudar
rido apenas 35 olangas &'ou adolescentas sam possbilkiaces terapeuticas de cura, mas pringpaiments s
familla, a wiver e emfrentar seu cotidiang d3 medhor forma posshel.

Mo panecer amteror, fol solciato "Adequar 3 popuiaga do subpmitn 17 @

"Apresentar o TCLE dos responsavels peios paricipantes da pesquisa (orlangaladolescenta)”.

As duas recomendacies acima mencionadas foram devidaments acatadas pela pesquisadons responsavel,
conforme cara-resposts aprasentada

Conslderagles s0bre 08 Termos o apressnia;ao obrigatoria:

Todos os termos foram asequadamente apresentados, ndo hawvendo, portanto, nenhuma ouira
recomendagan a ser felta.

Recomentagies:

Recomenda-se que 0 pesquisador responsavel e demals codaboradores, CLIMPRARK, EM TODAS AS
FASES DO ESTUDD, A METODOLOGIA PROPOSTA E APROVADA PELD CEP-HULW. C350 ooimam
Irteromancias durants ou apas o desemaivimento da pasquisa, 3 exempio de alteraco de tiulo, mudangs
o local da pesquisa, populiagBo envohida, entre OUtras, 0 PREQUISAION responsavel devers sollcltar a este
CEP, via Plataforma Brasl, aprovagao de tais alteracles, ou buscar devidas

Endarets: ol Unfesriihfo Laurs Watdetey - 7 andar - Cames | - UFPE

Baine  Codech Ltroed sl CEP: &g LG

UF: FE Mundpla: JOS0 PESSEDE

L T Faz: [B3&M8-TSE2 E-mail. sumiscerton s wik b
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crlentagdes.

Conclusdes ou Pendénclas & Lista de Inadequagies:

Considerando que 3 pesquisadona atendey adeguadaments 35 recomendacies failas por este coleglado am
parecer anteror a este, @ que o estudo apresenta viabliidade ca & metndologhca, SOMOS faVoravels ao
deservolvimento &3 Investigagao.

Ressaltamos que 3 pesquisatona apresente relatonos parcals @ finals de acondo com o desenvolvimenta &
concretude 006 SUBPrOjetos descrios.

Conslderagias Finals a criféro do CEP:

Ratificamos o parecer Ad-Referendum de APROVACAD emitido pelo Coleglado do CEFHULW, .
Ressaltamos que, antes oe Inlgiar 3 pesquisa, 0 pesquisador responsavel deverd comparecer a0 CEP, para
receber 0 PARECER DE APRCVACAD do projeto.

OBSERVACDOES IMPORTANTES:

. O participants da pesquisa devera receber uma via do Termo de Consanfimento na Integra, com
assinaturas do pesquisador responsavel e do pariicipants efou do responsavel legal.

. 520 TCLE contiver mais de uma folhg, iodas devem 527 nibricadas e apor assnatura ra aitima folha.

. O participants da pesquisa tem a ibamdade de recusar-se 3 paridpar ou de retirar seu consentimentn am
qualquer fase da pesquisa, Sem qUAIQUET 43N0 OU PrEjUlzn & assEncia que estefa recedendo.

. O pesquisador deverd desenvoiver 3 pesquisa confomme delnaamento aprwacd no protocoio ge pesquisa
& 50 descontinuar & 2siuo somente apds analse das razles da descontinuidade palo CEP que 0 aprvou,
aguardando seu parecer, exceto quando perceber risco ou dano ndo previsto 3o suleito paricipants ow
quando constatar 3 superioridade de regime oferacido 3 um dos gUpos da pesquisa que requalam agio
Imedlaia.

. Evertuals modificagdes ou emendas 30 protocok) devem sar apresentadas a0 CEPHULW de forma daa
e 5Ucinta, Kenticando a parte 00 protocoko 3 sar modicada e 5UaS [usTNcatvas.

. Lembramos que & de responsabilidace do pesguisador assegurar que o local onde 3 pesquisa serd
reallzada ofereca condiges plenas de funclonaments garantindd 3ssIm 3 S2QUrANga & 0 bem estar dos
participantss da pesquisa & de qualSquEr oulos envoividos.

&0 término do estudo, 0 pesquisadon devera apreseniar Relaidno final a0 CERHULW, via Platafonma Brasl,
para emissdo da Certkddo Definitiva por este CEP.

Endaregs: Hoipial Linkserihfo Leors Waidedey - 2 andil -  Camgas | - UFPE

Baitro.  C e Urieeisiinle CEP: £p (g it

LF: PB Hunespka:  JO80 PESSDE

Telelone By Tiey Faz: [B3EHA-TEXX E-mail. comisdertoniu's UiE i
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Eatapaml‘nl #aborade basaado nos documenios abalio relaclonados:

Tipo Documento AU PoEtagem AL T
Tomagies fancas| P DRMAL s _BACILAS D0 P | Danbems EED
do Projetn ROUETC 5542586, ol 1724147
Projeio Delalhado /! | Projeiaotas).doc 06102045 | Blane Crisina da Ao
Bmchura 1235 | Siva
CHIToE CARTARESPOSTAADCEPHULW2 doc | DEA02045 | Blane Crisina da Aceiin

122 |Sha
TCLE] TemiE 08 | TL-LE3.0oc T 20TS | Clarne CTEera od HCED
Assentiment J 172048 | Siva
Justificatha dia
AUBSNEL
o 12.249 2015 ANUEMNCIA 2015 17HER2 M5 Ayt
17.08. 15pdt pef 15:18:13
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xS
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Slfuagao oo Parscer
Aprovado
Mecassits Apreciagio da CONEP:
Mo
JOAD PEZE0A, 08 de Outuon de 2015
Asainado por:
MARIA ELIANE MOREIRA FREIRE
{Coordenaior
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