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cuidado de criangas e adolescentes no processo de finitude da vida
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Abstract The purpose of this article is to analyze
the resilience of the nursing staff in providing care
for children and adolescents with chronic diseas-
es, including coping with their deaths. The par-
ticipants of this qualitative research were nursing
professionals working in the pediatric ward of a
hospital in the city of Rio de Janeiro, Brazil. The
data collection was obtained by applying the resil-
ience scale, by returning the scales in groups, and
by semi-structured interviews. The relationship
between professional resilience and coping with
the process of children and adolescent’s deaths
stood out in the analysis based on data obtained
from group and individual interviews. The care
given to children and adolescents with life-lim-
iting illnesses triggers resilience-related answers
concerning alternatives that oscillate between
individual reactions (religious and psychological
support), and the search for an incipient collec-
tive support based on personal relationships. This
study points out that this subject must be strategi-
cally handled to train this professional, who must
be able to rely on support from the collective envi-
ronment, presumed within the professional health
care training and in the management of human-
ization at the hospital.

Key words Resilience, Chronic disease, Death,
Child, Adolescent, Nursing

Resumo O presente artigo dedica-se a analisar a
resiliéncia da equipe de enfermagem pelo recorte
do processo de cuidar de criancas e adolescentes
com doenca crénica, o que inclui lidar com sua
finitude. De aporte qualitativo, a pesquisa teve
como participantes profissionais de enfermagem
que atuam na pediatria de um hospital do Rio de
Janeiro. A produgio dos dados se deu a partir da:
aplicagio da escala de resiliéncia, devolugdo das
escalas em grupo e entrevista semiestruturada. Na
andlise dos dados, advindos das entrevistas indi-
viduais e em grupo, sobressaiu a relagio entre re-
siliéncia profissional e o gerir/cuidar do processo
de morrer de criangas e adolescentes. A assisténcia
a crianga e ao adolescente no processo de finitude
desencadeia respostas relacionadas ao tema da re-
siliéncia no que toca a buscar saidas que oscilam
entre respostas individuais (apoio religioso, psico-
légico) e a busca de um apoio coletivo incipiente
baseado em relagdes pessoais. Apontamos para a
necessidade de que se encare o tema como estraté-
gico para a formagdo profissional em satide, com
suporte do ambiente coletivo, assumido no seu
interior e no ambiente das prdticas de gestdo da
humanizagio no ambiente hospitalar.
Palavras-chave  Resiliéncia, Doenga créni-
ca, Morte, Satide da Crianga, Enfermagem
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Introducao

O processo de viver e de morrer e/ou as praticas
profissionais da saide a ele associados sao alvo de
producdes no campo da epidemiologia, histéria
e antropologia'®. Essas produgdes nos orientam
na discussdo e compreensio de um cendrio de
internagao hospitalar de criangas e adolescentes
cronicamente adoecidos no qual hd uma interlo-
cugdo entre cuidado e morte. Apesar da discussao
acumulada, o cuidado ao processo satude/doen-
¢a ainda é entendido como um enigma para os
profissionais de satde, quando seu desfecho é a
morte ou situagdes de finitude.

Na Idade Média, o fim da vida acontecia de
forma natural e o doente permanecia no am-
biente familiar até a morte. As causas eram, ge-
ralmente, consequentes de doencas infecciosas.
Jé no século XX, o progresso da medicina induz
a uma alteragdo na representagdo da morte, por
tornd-la institucionalizada com a preocupa¢ao
da longevidade humana, interesses econdmicos e
capitalistas. O evento da morte passa entdo a per-
tencer ao cendrio hospitalar, porém sem que os
profissionais de satide estejam preparados para o
enfrentamento deste®. Embora a morte faga parte
do cotidiano do profissional de enfermagem, este
apresenta dificuldades na prestacdo de cuidados
ao paciente em processo de fenecimento. A res-
ponsabilidade pelo cuidado parece ser inerente
ao desejo de cura e gera conflito e sofrimento
para o profissional que cuida’. E este ainda tem
como “tarefa a administracdo da expressio das
emogoes de todos os envolvidos no processo de
morrer: pacientes, familiares e da propria equipe
de saude™.

Durante uma pesquisa realizada com a equi-
pe de enfermagem de uma enfermaria pedidtrica
de um hospital de referéncia no municipio do Rio
de Janeiro, fomos surpreendidos pela associacao
entre a discussao de resiliéncia e o cuidado a
criangas e adolescentes cronicamente adoecidos’.
Ganhou destaque nessa andlise a discussdao sobre
0 processo de “gestdao” das situacdes de morte.
Esse destaque torna-se entdo alvo de analise neste
artigo associado ao processo de construgdo da re-
siliéncia dos trabalhadores de enfermagem.

A resiliéncia, etimologicamente origina-se de
resilio, de re + salio e significa ser eldstico. E um
termo comumente vinculado a fisica e 8 mecani-
ca como “qualidade de resisténcia de um material
ao choque, a tensdo, a pressao que lhe permite
voltar a sua forma ou posi¢io inicial”'.

No campo da psicologia, a resiliéncia é com-
preendida como um atributo individual. Resiliar

[résilier] é recuperar-se, ir para a frente depois de
uma doenga, um trauma ou um estresse. E vencer
as provas e as crises da vida. Implica que o indi-
viduo traumatizado se sobreponha e se recons-
titua. E a capacidade para desenvolver-se bem,
para continuar projetando-se no futuro apesar
dos acontecimentos desestabilizadores, de condi-
¢oes de vida dificeis e de traumas as vezes graves.
E a capacidade humana universal de lidar com
a crise e de superd-la, aprender ou mesmo ser
transformado com a adversidade inevitdvel da
vida e, inclusive, de sair fortalecido da situa¢ao'.

A resiliéncia é uma capacidade que todo ser
humano tem, em algum grau. E um recurso que
é, em parte, inato, mas também se adquire ao lon-
go do tempo, pois a resiliéncia, como diz Cyrul-
nik'?, “se tece” durante todo o ciclo vital. Pode ir
crescendo, ajudada pelas situa¢oes e condigoes
externas e pode ser promovida com o apoio de
pessoas ou institui¢des''.

Por construgao da resiliéncia profissional, en-
tendemos a capacidade de enfrentamento das di-
ficuldades desenvolvidas no cuidado aos proces-
sos de vida e morte no adoecimento cronico. Sdo
capacidades geradas a partir do contato com o
sofrimento da clientela assistida, das crengas e va-
lores do profissional, construidas nas relagdes face
a face, gerando significados que podem ou néo ter
ligagdes com acdes no ambito da realidade.

Objetivamos contribuir com o campo da sau-
de coletiva, nos associando a outros estudos que
explorem os significados da morte e do processo
desta no ambito da sadde coletiva, em criangas
e adolescentes com doenca cronica. A diferenca
se dd pela associagdo desse tema ao estudo so-
bre a resiliéncia do trabalhador de enfermagem
no circuito satide/doenga/cuidado de criangas e
adolescentes com condi¢oes cronicas de satude. E
ainda torna-se relevante associar essa discussdo
a um cendrio epidemiolégico onde condigdes
cronicas de satde — destacando as doengas raras,
aquelas de base genética, como sindromes, que
podem abreviar a vida — se destacam no perfil de
morbimortalidade de criancas e adolescentes' .
O artigo pretende contribuir com a desnaturali-
zag¢do da ideia de que sofrimento/morte sdo cons-
titutivos da dindmica de trabalho em sadde'.

Material e métodos

Este artigo é parte de uma pesquisa maior, aprova-
da pelo CEP IFF/Fiocruz, pautada na investigacdo
dos significados da construcdo da resiliéncia pelos
profissionais de enfermagem no 4mbito da aten-



¢30 ao adoecimento cronico de criangas e ado-
lescentes. A pesquisa original contou com uma
primeira etapa quantitativa centrada na aplica¢do
da Escala de Resiliéncia'’. Para este artigo, selecio-
namos as andlises qualitativas que foram geradas
a partir da segunda etapa centrada na associa¢ao
de entrevistas em grupo e individuais.

Os sujeitos da pesquisa foram 20 profissio-
nais de enfermagem atuantes em duas unidades
pedidtricas de um hospital de média e alta com-
plexidade, situado no municipio do Rio de Janei-
ro, lugares nos quais muitas situagoes estao rela-
cionadas as intercorréncias de doengas cronicas.
Para identificagdo dos sujeitos foram utilizados
nomes ficticios, a fim de preservar seus anoni-
matos. A escolha dessa categoria profissional se
justifica por: terem atribui¢des centradas na pro-
ximidade e intensidade do contato e cuidado dos
pacientes e familiares; atuacdo nos aspectos vol-
tados para o acolhimento, abordagem, intera¢ao,
geréncia e educacdo em sadde; representar uma
centralidade numérica e de interven¢do no cui-
dado a satde na hospitaliza¢do.

Sinteticamente, em uma primeira etapa foi
aplicado um instrumento denominado “Escala
de resiliéncia”" para 56 sujeitos, de modo a iden-
tificar os que tivessem pontuagdo alta, ou seja,
mais resilientes. Esse critério serviu como corte
para selecdo dos sujeitos a serem entrevistados na
segunda etapa. Desses, 37 foram elegiveis para a
realizacdo das entrevistas individuais. Apds a rea-
lizacdo de 20 entrevistas semiestruturadas, alcan-
¢ou-se 0 patamar de saturacdo tedrica para pré-
categorias ou categorias novas'®. A andlise técnica
do material se baseou na adaptacio da andlise de
contetido de Bardin®. Selecionamos temas com
significado relacionado ao objeto analitico, prio-
rizando as estruturas de relevancia e valores. A
analise teérica dos dados baseou-se no intera-
cionismo simbdlico pelo desenho das técnicas e
posteriormente por interpretagdo das experién-
cias dos sujeitos. A valorizagdo das a¢des e inte-
ragdes humanas cotidianas confere privilégio as
relacoes face a face, aos encontros muitas vezes
mediados por marcas de atribui¢do de status ou
ainda estigmas®-*.

Resultados e discussao

O processo de viver e morrer
no cuidado pediatrico

O cuidado profissional a criancas e adoles-
centes que vivem com doengas cronicas se pau-

ta em um investimento na qualidade de vida e
manejo de um quadro clinico ndo marcado pela
cura. Culturalmente, a presenca da doenga cro-
nica parece ndo combinar com a imagem de vi-
talidade e desenvolvimento futuro vinculado a
infancia e adolescéncia. A doenga cronica na vida
desse segmento pode muitas vezes representar
que o crescimento e o desenvolvimento a fazem
aproximar-se da morte e das marcas simbdlicas
a ela relacionadas. Estas marcas mediam as re-
lagoes face a face e interagdes em um ambiente
relacional mediado por marcas corporais, limites
fisicos, administracdo de sintomas agudos de do-
engas cronicas, que demarcam estigmas®.

Sobre o significado da morte em adultos,
e sua diferenca com relagdo a este processo em
criancas, Rodrigues assinala:

A morte de uma pessoa adulta significa nor-
malmente dor e soliddo para as pessoas que sobre-
vivem a ela: verdadeira chaga que pde em perigo a
vida social. E diferente, e mais branda em geral, a
reagdo que a morte de criangas produz na conscién-
cia coletiva. Na realidade, a comunidade investiu
nelas pouco mais que esperanga. Nao chegou a lhes
imprimir sua marca. Ndo se conhece nelas e por
isso sente-se pouco atingida. Tudo se passa como
se tratasse de uma morte menor, de um fendémeno
infrassocial menor para conservar a expressio.

Quando o autor compara a morte de adul-
tos com a de criangas, ele destaca a caracteristica
menos marcante da morte destas ultimas, atri-
buindo uma reagdo mais branda ao falecimento
destas. No entanto, sua analise marcada por uma
externalidade ao campo dos cuidados em pedia-
tria, coloca-o numa linha de pensamento cuja
posicdo vincula-se aos ideais de inser¢do produ-
tiva da crianga numa histéria prolongada, o que
acaba por desvalorizar o reconhecimento desta
como um sujeito situado no presente, e também
protagonista de uma histéria, com um lugar so-
cialmente construido.

Ao dialogarmos com esta perspectiva, des-
construimos a posi¢do adultocéntrica e reconhe-
cemos que o curso da vida, ao ser interrompido
na infancia e adolescéncia, desencadeia a extin-
¢30 de uma relagdo e de um cotidiano que foram
compartilhados com intensidade, ainda que na
linha do tempo isso signifique ter vivido poucos
anos:

A morte da L. (uma adolescente) me marcou
muito, porque eu a acompanhei desde pequeni-
ninha, acho que quando ela chegou aqui tinha uns
5 ou 6 anos. E nés duas nos apegamos muito. Ela
dizia que eu era mae dela e ela dizia que era minha

filha. (Felicia)
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O cuidado de criangas e adolescentes exige
do profissional o desenvolvimento de habilida-
des relacionais que contribuam para a seguranga,
o vinculo e a conquista de confianca. No trecho
anterior, vale analisar a associa¢@o entre a tempo-
ralidade que marca o cuidado a uma crianca com
doenga croénica, por 2 perspectivas: 1) a de um
tempo de cuidado profissional prolongado; 2) a
de um tempo marcado pelo vinculo, lido como
uma maternagem, assemelhando-se a um rela-
cionamento entre mae e filha.

Diante das especificidades dessa clientela, é
pertinente usufruirmos da perspectiva de ma-
ternagem e de ambiente em algumas reflexdes.
Winnicott® aponta para a influéncia do meio no
crescimento e desenvolvimento da crianga, enfa-
tizando a importincia de: “conhecer” a crianga,
ter uma relagdo pessoal intensa e estimulante
com ela, fornecer uma estabilidade viva e huma-
na no cuidado para que ela se sinta segura, cres¢a
e se desenvolva adequadamente. O meio tanto se
refere a0 ambiente fisico como ao relacional, que
inclui a interagdo entre a crianca e um adulto de
referéncia, e os significados que sdo construidos
pelo olhar, linguagem verbal, gestos e cuidado
corporal.

Como apontam diversos autores* ", a pers-
pectiva do adoecimento cronico ndo aparece
como uma prerrogativa dos ciclos de vida a que
pertencem os adultos. A transi¢do epidemio-
légica, fruto de indmeros fatores que resultam
de alteragdes em indicadores sociais e de saide,
contribui para o surgimento de uma “nova pe-
diatria”'. Essa “nova pediatria” é formada pelo
contingente de criangas e adolescentes com
doengas cronicas e dependentes de tecnologia,
aquelas que vivem com quadros neuroldgicos
decorrentes de eventos perinatais e o segmento
que nasceu com sindromes genéticas variadas e
doengas raras. A relagdo com este segmento pro-
voca a necessidade de ressignifica¢ao do cuidado
profissional em satude:

Era tranquilo no comego [antes da mudanga
do perfil da pediatria do hospital], depois que foi
comegando a marcar mais, nds tinhamos criangas
que passavam trés, quatro anos com a gente, sem
mde, que na época nao tinha acompanhante...
(Beija-flor)

A demarcag¢do de uma temporalidade, um cor-
te, entre 0 momento atual e o anterior, é associada
ao significado da cronicidade, no perfil de cuidado
em pediatria. Essa associagdo vem vinculada aqui-
lo que foi uma mudanga no campo dos direitos
da crianga e do adolescente quando hospitaliza-
dos: a presen¢a do acompanhante, a garantia do
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alojamento conjunto instituida pelo Estatuto da
Crianca e do Adolescente (ECA). E ainda, o tempo
prolongado de internacio em virtude da impossi-
bilidade de alta clinica e social, leva muitas vezes
o profissional a acompanhar longitudinalmente
o desenvolvimento e o crescimento de lactentes e
criangas em um ambiente onde isso, a principio,
ndo era imaginado: o hospital.

Mesmo quando o quadro clinico desses pa-
cientes limita a comunica¢do verbal, ainda assim
sdo estabelecidos processos comunicacionais ba-
seados no afeto, criatividade e envolvimento:

Gosto do que eu fago, mas eu t6 um pouco satu-
rada, cansada, eu t6 querendo mudar... porque esse
desgaste que a gente td vivendo aqui td evoluindo
pra isso, entendeiu... depois de ‘n’ anos, eu t6 muito
cansada desse tipo de paciente ja que vocé ndo vé
retorno... vocé faz, faz, faz e nio consegue ver um
retorno positivo, vocé vé o retorno com ele morren-
do. (Girassol)

O fato das interagdes humanas cotidianas
nesse cendrio se darem de maneira pouco refle-
tida e ndo serem alvo de espacos coletivos e de
discussdo acaba as associando a processos de des-
gaste fisico e emocional. A andlise das entrevistas
possibilitou identificar o quanto a aproximagao
afetiva esteve associada a interpretacdo de um
incremento do sofrimento diante das instabilida-
des e das experiéncias de finitude.

Acrescenta-se a isso a interpretacdo da crian-
¢a e do adolescente como seres projetados para
o futuro. Essa visdo socialmente compartilhada,
de base adultocéntrica, entra em conflito com
a realidade de um cuidado a um segmento de
criancas e adolescentes no qual a doenga pode
interromper projetos e vinculos. Os profissionais
sdo formados para um trabalho que, por princi-
pio, investiria na vida, satde e projeto de futuro
que, na dimensio da doenga cronica, precisa ser
ressignificado. Para alguns entrevistados, uma
visdo mais ampliada e apurada de como se da o
rompimento desse processo relacional diverge de
outras posi¢des que justificam o ato mecénico de
cuidar e ndo se envolver como uma estratégia de
protecdo frente ao sofrimento??.

A literatura aponta que os profissionais de
saude, por vezes, pelo comportamento nas vi-
sitas técnicas didrias, acabam demonstrando
desesperanca as criangas e adolescentes que pa-
recem estar proximos de morrer. O evitamento
do contato ocular e didlogos impessoais diante
desse paciente pode ser refletido como: 1) atitu-
de protetiva?; 2) um comportamento oposto ao
processo de construgdo de resiliéncia, por ndo se
caracterizar como uma agao de enfrentamento.



Sobre o desgaste gerado pelo significado atri-
buido ao trabalho com o adoecimento cronico de
criangas e adolescentes, registramos a densidade
da prética assistencial, que com o decorrer dos
anos pode deixar o profissional saturado e can-
sado, influenciando na sua vida e nas suas a¢des
para além do universo laboral. A dificuldade em
lidar com a morte tem ocasionado intimeros pro-
blemas que afetam o sistema publico e privado
de satde, principalmente devido ao adoecimento
dos profissionais®.

Considerando um perfil de atenc¢do pedidtri-
ca, marcado pela cronicidade, algumas interpre-
tagdes delimitam um campo de impossibilidades
para a prética e a competéncia profissional:

Aqui... vocé tem que ter aquele equilibrio,
vocé conseguir e lidar com esse tipo de clientes,
criangas que ndo tém perspectiva nenhuma de
vida, vocé sabe que vdo morrer, que vio sofrer o
tempo todo, porque todas ou a maioria ndo tem
perspectiva, né? (Rosa)

O desafio maior de vocé ver essas criangas
cronicas é saber que vocé ndo pode fazer nada
por elas. O desafio maior é chegar aqui todo plan-
tdo e ver as criangas ali sofrendo, sendo aspiradas,
ambuzadas, fazendo o puff e na semana que vem a
mesma coisa [...]. Tem que lidar com o sofrimen-
to das mesmas criangas o tempo todo, saber que
nem os médicos e nem a enfermagem pode fazer
nada para melhorar o estado delas. Sdo cronicas,
infelizmente. Param e depois elas voltam e nio tem
mais muito o que lesar porque elas jd estio todas
lesadas mesmo. (Antario)

Nesse cendrio, o foco é o cuidado e nio a
cura, porém, o trabalho com adoecimento e
morte, por muitos anos, coloca o sujeito numa
posi¢do de fragilidade e/ou esgarcamento das
potencialidades bésicas para o cuidado. A reali-
dade apontada é compativel com a afirmagao de
Santos e Bueno?: pode ocorrer o adoecimento
por parte do profissional, decorrente do desgas-
te emocional, devido as experiéncias estressantes
acumuladas ao longo do tempo de determinada
atividade laboral.

Ao se analisar a associagdo e o destaque atribu-
idos entre o perfil cronico da clientela e o carater
de sofrimento permanente, de lesdo e impossibi-
lidade, esses profissionais evidenciam um cend-
rio de desesperanca e desafio, interpretado como
impossivel de ser transformado e gerando senti-
mentos de impoténcia. Nessa dire¢do, assumimos
como urgentes as questdes: quais as consequéncias
dessas leituras para a construgio da resiliéncia por

parte desses profissionais? Nas a¢des de cuidado,
a media¢do simbolica da falta de esperanca e re-
conhecimento de incapacidade podem provocar
um enrijecimento do profissional e um empobre-
cimento em seu processo de cuidado?

Essa analise a luz da resiliéncia nos faz inferir
o seguinte: as falas registradas sdo interpretagdes
de uma realidade, que ndo necessariamente vdo
se relacionar a praticas de cuidado profissional,
pautadas em ndo investimento e auséncia de
competéncia técnica. O nivel da interpretacio é
alvo de ressignificagdes, a partir do contato com
cada situagdo particular.

O estado clinico pouco ativo ou reativo da
crianca ou adolescente parece mobilizar nos
profissionais significados que baseiam interpre-
tagdes que podem provocar desmotivagao: Vocé
vai na pediatria e o que vocé vé? Cronicos... cro-
nicos, poucos aqueles que interagem... é um tra-
balho pra enfermagem que eu acho que ela nao
consegue ver a resposta do seu trabalho. [...] Eu
tentei continuar, trabalhar, é assim que a gente
faz... a gente prepara um corpo, desce o corpo e
continua trabalhando... é s6 mais um que mor-
re... (Girassol)

Na fala acima, ganha destaque a rela¢do en-
tre cronicidade e redugdo da resposta ao traba-
lho profissional, vida e morte. Vemos acionada
a frustragdo diante de um trabalho que parece
ter se baseado em um modelo de aten¢io aos
quadros agudos de adoecimento. Este modelo é
reproduzido nas escolas e formagdes da drea de
satide, fundamentando politicas que no cendrio
atual se veem em revisdao®.

O sistema de evolu¢do de quadros cronicos
de saide pode desencadear interpretagdes pau-
tadas numa antecipac¢do do processo de morrer,
identificado pela ndo visualizacdo da pessoa no
tempo presente. A visdo de que a crianga e o ado-
lescente sdao um vir a ser, lancando-as em um fu-
turo que serd abreviado, compromete o presente
e a perspectiva da vida em sua intensidade e qua-
lidade hoje:

A gente vé que as criangas vao adoecendo e fi-
cando cada vez mais debilitadas... e vocé sabe que
um dia elas ndo vao estar mais aqui. Vocé olha pra
determinada crianga e diz que daqui a pouco vai
acontecer o que a gente ja sabe, né? (Crisantemo)

A interpretagdo do processo de viver de
criancas e adolescentes com uma doenga crénica
parece simbolicamente marcado pelos significa-
dos de finitude de projeto, de falta de perspectiva
e interagao.
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Estratégias de resiliéncia profissional
no processo de viver e morrer
no cuidado pediatrico

Neste nicleo analisamos os significados iden-
tificados como estratégias para enfrentar os limi-
tes gerados a partir da interacdo dos profissionais
com o cuidado aos quadros cronicos de satde. Ao
identificar as estratégias cabe analisar também
que estas ndo devem ser apostas individuais, mas
sim garantidas através de mecanismos de gestao
coletiva do processo de trabalho, integradas no
fazer em saude. Para fortalecimento dessa discus-
sdo, recorremos a Rodrigues’, que afirma que “a
morte do outro evocard sempre minha prépria
morte; ela testemunhard minha precariedade, ela
me forgard a pensar nos meus limites”.

Com o passar dos séculos, a morte foi sendo
compreendida e vivenciada de diferentes formas,
conforme o contexto sociocultural dos povos. O
processo de morrer foi sendo ressignificado e di-
ferentes comportamentos foram adotados: natu-
raliza¢do, comogao social, nega¢do da morte e do
sujeito, cerimonia publica, ritualidade e profis-
sionalizagdo da morte"’. Estes comportamentos,
situados no ambito de processos de interagdo,
cujo objetivo é profissional, podem ser lidos & luz
da resiliéncia.

No hospital a morte parece rotineira por ser
um local de concentra¢ido de pacientes em esta-
gio de agravamento das doengas, necessidades de
suporte tecnoldgico, terapia medicamentosa e as-
sisténcia. Este cendrio contrasta com a perspecti-
va histérica onde a morte era um acontecimento
que podia ser vivido no 4mbito familiar®®.

Os estagios de agravamento, impossibilidade
de comunicagao, manifestagdes de dor e agoniza-
¢do, muitas vezes levam o profissional de satide
a questionar o porqué da existéncia daquele pa-
ciente e da prorrogacdo da vida.

Autores nacionais’*? exploraram esta opo-
sicdo entre o modelo da morte em casa versus
aquela no hospital, a fim de mostrar que o si-
léncio relativo em torno do morrer acaba por
confrontar o profissional com os sentimentos
relacionados a morte de quem ele assiste e a sua
prépria morte.

A formagdo completa, que inclua sensibilida-
de e técnica como ingredientes de competéncia
profissional, é fundamental para que a diminui-
¢do das potencialidades humanas do paciente
ndo interfira na pratica assistencial, reduzindo
ainda mais a qualidade de vida do mesmo.

Uma das estratégias de resiliéncia se assenta
na busca de razdes religiosas que “justifiquem” a

situagdo de sofrimento e morte. A atribui¢do ao
adoecimento, sofrimento e “estado vegetativo” da
crianga ou do adolescente ganha diferentes signi-
ficados no senso comum: “karma” por erros em
vidas passadas, escolha divina pelos pais para cui-
dar de um filho especial ou apenas um erro inato
da natureza. A interpretagdo e atribui¢do do esta-
do de saide, morte, sofrimento e escolha profis-
sional como algo divino pode fortalecer ou fragi-
lizar as relagdes e interagdes. Se a influéncia se dé
de forma positiva, como por ex., “foi Deus que me
escolheu”, o cuidado é considerado missao divina,
¢ uma chance de proporcionar maior qualidade
de vida a clientela. Se considerado como “karma”,
“ele estd pagando pelo que fez em vidas passa-
das”, o profissional estara fazendo um julgamento
que ndo lhe cabe e sua pratica podera ser apenas
mecanica, com o minimo de envolvimento. Estas
leituras religiosas merecem ser refletidas durante
a formagao profissional, o que parece ainda estar
muito aquém do desejavel no contetdo dos cur-
riculos das profissdes de satide™.

Nos periodos que antecedem a morte, os
valores profissionais e pessoais sdo colocados a
prova pela intensidade do sofrimento e as vezes
pelo consenso da equipe de satide em ndo inves-
tir mais naquele paciente. As mudangas no perfil
pediétrico, hoje marcado pela evolu¢do epide-
mioldgica das doengas cronicas, comprometem
0 acesso dos casos agudos e desencadeiam dile-
mas de ordem ética®. O ndo investir, aqui, signi-
fica poder preservar a clientela de um sofrimento,
repensando a obstinagdo terapéutica e revendo a
pertinéncia de realizagdo de procedimentos ci-
rurgicos, de suporte tecnoldgico e ventilatdrio.
Tal processo ndo é tranquilo, pois parece con-
trapor com uma formagdo voltada para o in-
vestimento na vida em qualquer circunstancia.
Em alguns momentos, mesmo que tratamentos
e cuidados para manutengdo da vida ndo sejam
recomendados, o profissional de enfermagem os
realiza:

Eu pedi que ndo deixassem eles sofrerem tdo
perto de mim. Que sedasse essas criangas porque
o sofrimento é muito grande pra eles e pra gen-
te. Porque eles colocam a medicagdo pra dor, mas é
uma crianga que fica acordada implorando a gente
que nao deixe eles morrerem e a gente nio pode
fazer nada. Quando sdo criangas que ndo intera-
gem totalmente, que ndo sabem falar, a gente sente
o sofrimento deles porque vé eles chorarem e a gente
chora junto. Mas quando é crianga que sabe ex-
pressar, que fala, que sabe pedir, é mais sofrido
ainda. [...] eu ndo posso ver essa crianga morrer
sufocada na minha frente. (Felicia)



No trecho acima é importante refletir sobre
uma estratégia voltada para o estabelecimento
compartilhado de condutas que privilegiem um
processo de morrer sem sofrimento, para o doen-
te e para o profissional. E fundamental um dialo-
go sobre os processos de cuidado, protocolos de
dor e abordagem do paciente, respeitando faixa
etdria e compreensdo, bem como de seus fami-
liares. Nao se trata de abreviar sofrimento, mas
de manejé-lo.

E importante que o profissional tenha algum
conhecimento sobre a compreensio da mor-
te pela crianga e pelo adolescente, para que seu
didlogo seja pertinente com as crengas, as idea-
lizacoes e com o que consideram como verdade
sobre morte e p6s-morte. O processo de conhe-
cimento e evolu¢do da interpretacio da morte na
infancia se d4 gradativamente com o grau de ma-
turidade fisica, mental e emocional. De uma for-
ma geral, é a partir dos 8 ou 9 anos que o conceito
de morte para elas se aproxima do que significa
para os adultos’.

Perante a peculiaridade do cuidado dessa
clientela seria importante que a gestdo e a chefia
oferecessem uma rede de apoio para enfrenta-
mento e amadurecimento da equipe. Deslandes®
aponta para a deficiéncia de didlogo, debilidade
do processo comunicacional entre profissionais e
usudrios e gestores como fatores que com frequ-
éncia geram desgaste e sofrimento psiquico. Afir-
ma que “humanizar a assisténcia é humanizar a
produgdo dessa assisténcia”?. Os entrevistados
assinalaram a inexisténcia de didlogo acerca das
questdes conflituosas que geram sofrimentos. A
constitui¢do de rede de apoio pode contribuir
com a construgdo individual e coletiva de resi-
liéncia, tendo reflexo para colaboradores e orga-
nizagao.

Com a institucionaliza¢io do moribundo, a
morte passou a ocorrer com mais frequéncia nos
hospitais e o preparo do corpo passou a ser reali-
zado pela equipe de enfermagem. Estudos apon-
tam que o preparo do corpo apresenta-se como
gerador de grande desconforto aos profissionais
e referem que estes podem vivenciar sentimentos
como tristeza, depressao e angustia ao realizarem
este ritual podendo apresentar reagoes de fuga, ao
delegar para outro o fazer’. Aqui eu nunca fiz um
pacote de crianga, eu jd falo logo que ndio fago. Se
eu até chegar perto assim... eu saio, choro... (Rosa)

O profissional ndo fica imune aos aconteci-
mentos. A vulnerabilidade é um aspecto consti-
tutivo da resiliéncia, na qual o individuo conse-
gue responder positivamente aos sofrimentos e é
capaz de ressignificar suas préticas"”. No entanto,

se compreendemos que existem técnicas cons-
titutivas e necessarias do fazer de determinada
categoria — aqui citamos o “arrumar o corpo
morto” — as dificuldades diante dessa técnica ndo
devem ser lidas como um problema individual.
Isso merece ser tratado como um objeto digno de
discussdo e reflexdo pela equipe a ponto de criar
mecanismos que permitam que o enfrentamento
desse processo nio seja atributo de capacidades
individuais, destituido de componentes coletivos.

Participantes destacaram a vulnerabilidade
diante do processo de finitude da vida de pacientes:

E ele fez uma parada na minha frente [...] e
quando ele morreu quase que eu morri junto com
ele. Ai me tiraram de ld porque eu estava mais fria
que a crianga que estava morta. Foi horrivel, foi
uma experiéncia péssima. (Felicia)

A capacidade de executar o trabalho, ainda
que mobilizado, sem perder de vista o objetivo
das técnicas de cuidado, se retine ao oferecimen-
to de atencdo e suporte emocional aos familiares.
Para tanto, a sustenta¢do da prdpria equipe ou o
apoio especializado, buscado no suporte coletivo
de supervisdo e discussdo interprofissional pode
contribuir para a construc¢do de estratégias cole-
tivas de resiliéncia.

Tal andlise ndo exclui outra leitura possivel
que ¢ a do desequilibrio perante a exposi¢ao fre-
quente a situa¢des-limite:

Em meados de fevereiro eu descompensei
com uma crianga que ia morrendo... eu fiz todos
os cuidados na crianga, porém chorando, durante
o periodo todo... e nio deixava ninguém me aju-
dar. [...] eu fago tudo aquilo que eu tenho que fazer,
mas eu me afeto emocionalmente, fico tremendo...
entdo eu comecei a me descompensar... ai o que me
fez sair mesmo da assisténcia, eu tinha que sair da
assisténcia, s6 que eu estava sendo resistente... [...]
eu acho que o trabalho me marcou muito assim
em perder... entdo eu ndo conseguia me apegar a
muitas coisas, eu comecei a nao querer me apegar
muito a ninguém. (Beija-flor)

Esse discurso aponta para um comportamen-
to de uma pessoa que ja sofreu muito e talvez es-
teja desgastada pelas circunstincias do ambiente
de trabalho. Quando seu percurso na assisténcia
é colocado em paralelo com as questdes de risco
e vulnerabilidade, percebemos que a exposi¢do
no decorrer dos anos a afetou tanto, que, embora
possua caracteristicas muito pertinentes a resi-
liéncia, o constante estresse a levou ao desgaste
de sua tenacidade para as a¢des de cuidado. Per-
cebemos que a redu¢io a um polo individualiza-
do gera soliddo que, no decorrer do tempo, incre-
menta o desgaste e a faléncia afetiva.
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Algumas condutas do profissional, como de-
sespero e choro, demonstram a intensidade do
sofrimento originado no processo de cuidado e
que foram vividas como efeito da autorresponsa-
bilizagdo, sem apoio coletivo:

E duas semanas depois ele morreu. E assim eu
chorei muito, muito mesmo... Eu imaginei a dor
que ele sentiu... E quando eu fui arrumar o corpo
dele e tal, eu ndo consegui... Tive que chamar mi-
nha colega, que eu, eu chorei demais, na hora de
preparar o corpo. E quando fui levar a mae pra vé
-lo, também jd ld embaixo, né. [...] E assim, eu nio
procurei ajuda nenhuma, eu sofri calada, chorei,
chorei... (Cisne)

Schmidt et al.** discutem sobre a importancia
do suporte emocional estendido & equipe profis-
sional da instituicdo, visto que os membros da
equipe mobilizam-se em situa¢des de terminali-
dade e morte de pessoas hospitalizadas. Nos rela-
tos dos participantes fica clara a necessidade da
ateng@o a suas necessidades emocionais, de um
profissional que os ajude a compreender as situa-
¢des limites da pratica assistencial.

Eu fiquei ali ambuzando a crianga por quase
meia hora e vendo ela morrer e sem poder fazer
nada, tendo que dar uma de forte, de herdi... Aqui-
lo foi muito forte pra mim. [...] E como eu jd falei,
sdo criangas cronicas que estdo prorrogando sé
o inevitavel que é a morte delas. Entdo é isso que
mais me marca, em perder uma crianga, em sa-
ber que ela vai morrer. A depois eu tive que pegar,
fazer o pacote, descer, mostrar pra mde. Eu acho
que deveria ter uma pessoa especifica pra preparar
o corpo. Porque que tenho que ser eu que estou cui-
dando enquanto ele estd vivo? (Anturio)

O encontro com as instabilidades é marcan-
te e provoca no profissional uma reagao de fuga
da técnica. A maneira como o processo de viver,
adoecer e morrer é descrito evoca uma relacao
onde o corpo se torna um objeto sem que, no en-
tanto, ele seja. A apresenta¢do do corpo morto a
miée coloca-se como um episédio onde nio hd
uma referéncia de vinculo e afeto que permita
dar sentido e justificar ser aquele profissional a
fazé-lo.

No cendrio estudado, ndo ha trabalho volta-
do para as equipes cuidadoras. Muitos sujeitos
falam dessa deficiéncia institucional, afirmando
acharem necessario cuidar de quem cuida. A pro-
mogdo da resiliéncia para os profissionais, nesse
campo, deve buscar a construcio coletiva, dialo-
gando apoios, formagdo técnica, redes de suporte
qualificadas e trajetdria pessoal na construgdo da
carreira e das escolhas de trabalho.

Consideragoes finais

A experiéncia profissional com situa¢oes-limite,
como as do processo de viver e morrer de crian-
cas e adolescentes, produz marcas no profissio-
nal de sadde. Estas constituem o caminho de
construcdo da resiliéncia, no qual o sujeito sofre
um impacto, ¢ atingido por ele e, transformado,
enfrenta-o, e ainda consegue se fortalecer e ad-
quirir competéncias afetivas e profissionais para
sua vida. A morte e a maneira de vivencia-la no
cuidado precisa ser reconhecida como parte do
processo de trabalho em satide. Uma anilise so-
bre o que o trabalho com criangas e adolescen-
tes cronicamente adoecidos em fase final da vida
precisa enfrentar: 1) o fato de a morte nesses ci-
clos de vida afrontar as representagdes culturais
sobre a pujanga, projeto de futuro e alegria que os
constitui; 2) As formagdes profissionais da drea
de satde ainda dialogam e valorizam de forma
minoritdria leituras socioantropolégicas, histori-
cas e filosoficas; 3) Uma certa naturalizagio da
ideia de que sofrimento/morte sdo constitutivos
da dinidmica de trabalho em saide, acabam por
contribuir com uma desvaloriza¢gdo das marcas
desenvolvidas ao longo do tempo pelas situagoes
-limite nas relagdes de cuidado; 4) a necessidade
de valorizar nas andlises sobre resiliéncia os as-
pectos coletivo e socioculturalmente comparti-
lhados da experiéncia de trabalhar em ambientes
de desgaste fisico e emocional. Destacamos aqui
esses ambientes hospitalares de cuidado pediatri-
co onde a doenga crdnica coloca limites ao de-
senvolvimento da vida fora do hospital e muitas
vezes seu desfecho é a morte precoce. E preciso
construir vinculos de confianca no interior das
instituicdes, nas quais grupos se revelam equipes
e fornecem contingente para os momentos de
fragilidade que podem atingir os seus membros.

Constatamos que os profissionais de saide
utilizam as seguintes estratégias de resiliéncia:
no contato com o processo de viver e de mor-
rer com o quadro cronico de satde apostam nas
suas formula¢des enquanto pessoas, associando
técnica e afeto; assentam-se na busca de razdes
de ordem religiosa; evitam que haja sofrimento
para os pacientes no processo de morrer; fazem
trocas em equipe.

Essas estratégias ndo encontram respostas
coletivas e organizadas no interior dos processos
de trabalho, no campo investigado. A individua-
lizagao do sofrimento leva a uma busca de saidas
solitdrias que se reduzem por vezes a desabafos
e conversas esporddicas, baseadas na amizade.



Partimos do imperativo ético-politico de que
se foi no trabalho que o sofrimento e o desgas-
te foram gerados, o sujeito merece aten¢do dos
dispositivos de gestdo. Essa conclusdo entra em
sintonia com os principios da Politica Nacional
de Humanizagdo da Atencdo e Gestao e os temas
que mobilizam os trabalhadores e os fazem com-
preender a importancia de seu escopo. Mais do
que evocar a temdtica da humanizagdo na sadde,
legitima e relevante, vale compreender o que mo-

tiva, dificulta, compde aliangas ou esgarga lagos
nos microambientes, nos quais algumas atitudes
e condutas podem até “ser veladas”, mas se reve-
lam na fragilidade da pratica e na influéncia desse
sofrimento profissional na vida pessoal dos sujei-
tos. Os temas da morte, dor e doen¢a em crian-
cas e adolescentes, s6 para citar alguns exemplos
transversais a este artigo, parecem dialogar com a
promogao da resiliéncia no trabalho e, portanto,

com a qualifica¢do da atengdo e gestdo na satde.

Colaboradores

RA Santos conduziu a pesquisa de campo e a re-
dagdo do artigo, a partir da dissertagao de mes-
trado. MCN Moreira orientou a dissertacdo e a
elaboracdo do artigo.

W~
o
~
~

F10T ‘8L8F-698%:(T1)61 BAIID[0D) IPNES X3 BIOUID)



4878

Santos RA, Moreira MCN

Referéncias

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

Menezes RA. Em busca da boa morte: uma antropolo-
gia dos cuidados paliativos. Rio de Janeiro: Garamond,
Fiocruz; 2004.

Ariés P. Histéria da morte no ocidente. Rio de Janeiro:
Ediouro; 2003.

Bronfman M. Como se vive se muere: familia, redes so-
ciales y muerte infantil. Buenos Aires: Lugar Editorial;
2001.

Elias NA. Solidao dos moribundos seguido de envelhecer
e morrer. Rio de Janeiro: Jorge Zahar; 2001.

Rodrigues JC. Tabu da morte. Rio de Janeiro: Achiamé;
1983.

Borges MS, Mendes N. Representac¢des de profissionais
de satide sobre a morte e o processo de morrer. Rev bras
Enferm 2012; 65(2):324-331.

Mota MS, Gomes GC, Coelho MF, Filho WDL, Sousa
LD. Reagdes e sentimentos de profissionais da enfer-
magem frente a morte dos pacientes sob seus cuidados.
Rev Gaticha Enferm 2011; 32(1):129-135.

Menezes RA. Profissionais de satide e a morte: emogoes
e forma de gestdo. Teoria e sociedade 2005; 13(1):200-
225.

Santos RA. A construgio da resiliéncia pelos trabalhado-
res de enfermagem na atengdo a criangas e adolescentes
cronicamente adoecidos [dissertagao]. Rio de Janeiro:
Fiocruz; 2011.

Tavares J. Resiliéncia e educagdo. 3° ed. Sdo Paulo: Cor-
tez; 2002.

Rocca L SML. Resiliéncia: uma perspectiva de esperan-
¢ana superagao das adversidades. In: Hoch LC, Rocca L
SM, organizadores. Sofrimento, resiliéncia e fé: implica-
¢oes para as relagoes de cuidado. Sio Leopoldo: Sinodal;
2011. p. 9-27.

Cyrulnik B. El amor que nos cura. Barcelona: Gedisa;
2005.

Costa MTE, Gomes MA, Pinto M. Dependéncia cronica
de ventilagdo pulmonar mecénica na assisténcia pedia-
trica: um debate necessdrio para o SUS. Cien Saude Co-
let 2011; 16(10):4147-4159.

Moreira MEL; Goldani MZ. A crianga é o pai do ho-
mem: novos desafios para a drea de saude da crianga.
Cien Saude Colet 2010; 15(2):321-327.

Lyra GV, Nations MK, Catrib AME. Cronicidade e cui-
dados de satde: o que a antropologia da satude tem a
nos ensinar. Texto Contexto Enferm 2004; 13(1):147-55.
Moreira MCN, Souza WS. A temdtica da humanizagao
na sadde: alguns apontamentos para debate. Interface
(Botucatu) 2008; 12(25):327-338.

Assis SG, Avanci JQ, Pesce RP, Deslandes SE. Superagio
de dificuldades na infancia e adolescéncia: Conversando
com profissionais de satide sobre resiliéncia e promogao
da saiide. Rio de Janeiro: Fiocruz; 2006.

Fontanella BJB, Luchesi BM, Saidee MGB, Ricas J, Tu-
rato ER, Melo DG. Amostragem em pesquisas qualita-
tivas: proposta de procedimentos para constatar satu-
ragdo tedrica. Cad Saude Publica 2011; 27(2):389-394.

19.

20.

21.

22.
23.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

Minayo MCS. O desafio do conhecimento: Pesquisa qua-
litativa em satide. 112 ed. Sao Paulo: Hucitec; 2008.
Nunes ED. Goffman: Contribui¢des para a Sociologia
da Saude. Physis 2009; 19(1):173-187.

Moreira MCN, Souza WS. A microssociologia de Er-
ving Goffman e a analise relacional: um didlogo meto-
dolégico pela perspectiva das redes sociais na drea de
saude. Teoria ¢ Sociedade 2002; 9(9):38-61.

Goffman, E. Estigma. Petrépolis: Vozes; 1988.
Winnicott DW. Conversando com os pais. Sao Paulo:
Martins Fontes; 1999.

Pitta A. Hospital: dor e morte como oficio. Sao Paulo:
Hucitec; 2003.

Pinto LE. As criangas do Vale da Morte: Reflexdes sobre
a crianga terminal. Jornal de Pediatria 1996; 72(5):287-
294.

Palu LA, Labrocini LM, Albini L. A morte no cotidiano
dos profissionais de enfermagem de uma unidade de
terapia intensiva. Cogitare Enferm 2004; 9(1):33-41.
Santos JL, Bueno SM. Educagdo para a morte a do-
centes e discentes de enfermagem: revisaio documen-
tal da literatura cientifica. Rev Esc Enferm USP 2011;
45(1):272-276.

Organizagao Mundial de Satide (OMS). Cuidados ino-
vadores para condigdes cronicas: componentes estruturais
de agao. Brasilia: OMS; 2003.

Organizagao Pan-americana de Satide (OPAS). As redes
de atengdo a satide. 22 ed. Brasilia: OPAS; 2011.

Aradjo PVR, Vieira MJ. A questao da morte e do mor-
rer. Rev Bras Enferm 2004; 57(3):361-363.

Oliveira MAP, Ogasawara M. Uma contribuigdo para
uma postura humana em situagao que se relaciona com
a morte. Rev Esc Enf USP 1992; 26(3):365-378.
Bernieri J, Hirdes A. O preparo dos académicos de
enfermagem brasileiros para vivenciarem o processo
morte-morrer. Texto Contexto Enferm 2007; 16(1):89-
96.

Deslandes SE. Andlise do discurso oifical sobre a hu-
manizagdo da assisténcia hospitalar. Cien Saude Colet
2004; 9(1):7-14.

Schmidt B, Gabarra LM, Gongalves JR. Intervencao
psicolégica em terminalidade e morte: relato de expe-
riéncia. Paidéia 2011; 21(50):423-430.

Artigo apresentado em 05/10/2013
Aprovado em 06/11/2013
Versao final apresentada em 08/11/2013



