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RESUMO

Preconizado por legislacdes e politicas publicas, o direito a saude na atual
conjuntura social, politica e econdémica encontra desafios a sua garantia.
Considerando o grupo especifico das criancas com condi¢cdes cronicas
complexas de saude, a oferta dos cuidados paliativos pediatricos corresponde
a um dos desafios. A presente pesquisa situa-se sob a tematica dos cuidados
paliativos com énfase na saude da crianca, um tema multiprofissional e
interdisciplinar, que perpassa importantes reflexdes sobre os modelos de
atencdo a salde e a qualidade da assisténcia prestada pelo Sistema Unico de
Saude. Trata-se de uma pesquisa interpretativa de abordagem qualitativa, que
tem por objetivo analisar os aspectos relacionados a garantia do direito aos
cuidados paliativos as criangcas com condi¢cdes cronicas complexas de saude
em internac&o hospitalar no Sistema Unico de Salde. Para se debrucar sobre
essa questdo na realidade do Instituto Nacional de Saude da Mulher, da
Crianca e do Adolescente Fernandes Figueira, mediante o método estudo de
caso foi utilizada a técnica de entrevista via ambiéncia digital. Direcionada aos
profissionais de saude vinculados aos servi¢os de internacao pediatrica UPI, Ul
e UPG, a entrevista contemplou profissionais de salde atuantes na assisténcia
como integrantes das equipes de referéncia e profissionais atuantes na funcéo
de chefia. Foram explorados aspectos como: elegibilidade dos usuarios dos
servicos de internacdo em especifico para os cuidados paliativos, o trabalho
multiprofissional no atendimento as criancas elegiveis a esta abordagem, a
oferta de cuidados paliativos nas enfermarias pediatricas e as condi¢des
oferecidas aos profissionais para o exercicio de a¢des de cuidados paliativos
pediatricos. Com o estudo identificou-se que o perfil de usuérios da instituicao e
dos servicos de internacdo em especifico é elegivel aos cuidados paliativos
pediatricos, entretanto o conhecimento sobre a teméatica varia entre
profissionais e servico de internacdo, podendo ser considerado mediano. A
oferta de cuidados paliativos pediatricos ocorre de modo parcial e, apesar da
inexisténcia de uma comissao especializada, as enfermarias e suas equipes de
referéncia demostram interesse em garantir uma atencdo multidisciplinar e
preocupacao com o alivio de dores e sofrimentos fisicos, sociais, psicolégicos e
espirituais das criancas e adolescentes com condi¢ces cronicas complexas de
saude. Conclui-se que para uma melhora da oferta de cuidados paliativos
pediatricos na instituicdo é fundamental que seja estruturada e assim instituida
uma comissao especializada que possa coordenar as acfOes de cuidados
paliativos auxiliando as equipes de referéncia das enfermarias e ambulatérios.
E também necessario o investimento na qualificacdo dos profissionais de
saude, disponibilizando para estes espacos de treinamento e educacgao
permanente referentes aos cuidados paliativos pediatricos.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos, Saude da Crianga, Mdltiplas Afec¢des
Cronicas



ABSTRACT

As advocated by laws and public policies, the right to health in the current social
political and economic situation faces challenges to its guarantee. Considering
the specific group of children with chronic and complex health conditions, the
provision of pediatric palliative care is one of the challenges. This research is
located under the theme of palliative care with an emphasis on child health, a
multidisciplinary and interdisciplinary theme, which permeates important
reflections on the models of health care and the quality of care provided by the
Unified Health System. It is based on an interpretative research with a
qualitative approach, which aims to analyze aspects related to guaranteeing the
right to palliative care for children with chronic and complex health conditions
during hospitalization in the Unified Health System. from the National Institute of
Health of Women, Children and Adolescents Fernandes Figueira, using the
case study method, the technique of interviewing via digital environment was
used. Directed to health professionals linked to the pediatric inpatient services
UPI, Ul and UPG, the interview included health professionals working in the
assistance as members of the reference teams and professionals working in the
leadership role. Aspects such as: eligibility of inpatient services users
specifically for palliative care, multiprofessional work in the care of children
eligible for this approach, the provision of palliative care in pediatric wards and
the conditions offered to professionals for the exercise of actions were
deepened pediatric palliative care. With the study, it was identified that the
profile of users of the institution and in-hospital services in particular is eligible
for pediatric palliative care, however the professionals' knowledge on the
subject is medium and uneven, varying between professionals and inpatient
service. The provision of pediatric palliative care occurs in a partial way, and
despite the lack of a specialized commission, the wards and their reference
teams show interest in guaranteeing multidisciplinary care and concern with the
relief of physical, social, psychological and spiritual pain and suffering of
women. children and adolescents with chronic and complex health conditions. It
is concluded that for an improvement in the offer of pediatric palliative care in
the institution, it is essential that a specialized committee be structured and thus
instituted to coordinate palliative care actions, assisting the reference teams of
the wards and outpatient clinics. It is also necessary to invest in the qualification
of health professionals, providing these spaces for training and continuing
education regarding pediatric palliative care.

Keywords: Palliative Care, Child Health, Multiple Chronic Conditions



SUMARIO
TR 111 70T [ o= To 1 11
1. JUSTITICALIVA ..o e, 16
TR © ] 1= 1Yo PP PPPUPRRTRRR 20
IV.  ReferenCial tEONICO .....ouveeee e 21

4.1 O tabu sobre a morte e a dimensdo dos cuidados paliativos

L= [ F= L1 (o0 SO 21
4.2 Cuidados paliativos pediatricos e a multidisciplinaridade ........... 25

4.3 Marcos legais e a garantia do direito aos cuidados paliativos

[T L= L1 (o0 S 30
V2B |V (= (oo (o] oo | - NPT PP PPPPPPPPPPPRN 36
5.1Delineamento do €StUTO ..........cccuuviiiiiiiiiiiiiie e 36
5.2 Procedimentos de COleta ..........eeveeiiiiiiiiiiiiiiiiiieeeeeee e 37
5.3 MEtodo de aNnAliSe ..........ccuueiiiieiiiiiiiiece e 40
5.4 ASPECIOS BLICOS ...oeiiiei e 42
VI.  Resultados € dISCUSSOES .........uvvriieiiiiiiiiiiee et e 44

6.1 O Instituto Nacional de Saude da Mulher, da Crianca e do
Adolescente Fernandes Figueira e a elegibilidade dos cuidados
paliativos as criangas ou adolescentes usudrias dos servicos de
INterNaGa0 PEAIALIICA ..........ooeeeiiiiiiiiieeeeee e 44
6.2 O conhecimento dos profissionais de saude sobre os cuidados
paliativos pediatricos e o contato com a tematica ao longo das

trajetorias ProfiSSIONAIS...........ceuvvvveiiiiiiiee e 49



10

6.3 A Multidisciplinaridade / interdisciplinaridade na atencdo as
criangas e adolescentes elegiveis aos cuidados
PANALIVOS.....ceiiiiiieeeee s 58
6.4 Organizacdo e coordenacdo das acdes de cuidados paliativos
pediatricos nos servicos de internacao pediatrica ..............oceeveenens 66
6.4.1 A oferta de cuidados paliativos pediatricos ....................... 70
6.4.2 Dificuldades ou barreiras para a garantia dos cuidados
paliativos na internacdo pediatrica ............ccceeeevvvevieiveiviiiiin 82

6.4.3 Condicdes ofertadas aos profissionais para atuarem na

abordagem de cuidados paliativos pediatricos ............ccceeeeeeeeen.. 87

VII.  ConsSideragies fINAIS ........cccciuuiiiiiiiiiiiieie e 93
Referéncias bibliograficas ..........cccoviiiiiiiiiiiiii e 97
APBNAICES ..ot 103

10.1 Roteiro de entreVvista ...........ccooviiieiieeeniiiiiieee e 103

10.2 Termo de Consentimento Livre e Esclarecido .................. 107

ANBXOS ... e 110

11.1 ReqiStro de Projeto ..........ooocciviiiiiiiiiiiiiie e 111

11.2 Parecer Consubstanciado dO CEP .......coevvvvieveiiiiiieiaann, 112



11

1. INTRODUCAO

Comeco essa dissertacdo com uma breve apresentacdo abordando os
encontros que tive com os cuidados paliativos ao longo de minha trajetoria
profissional e da motivacao que me faz insistir na pesquisa sobre essa tematica
na saude publica brasileira.

Assistente social, especialista em Saude da Crianca e do Adolescente
Cronicamente Adoecido, fui apresentada aos cuidados paliativos ainda na
graduacdo durante uma riquissima experiéncia de estagio em um servico de
Oncologia e Hematologia Pediatrica de uma instituicdo hospitalar da rede
publica de saude. Na poés-graduacdo a partir da residéncia multiprofissional
realizada no IFF/FIOCRUZ o contato direto com a populagdo atendida na
instituicdo, compativel com o0s grupos elegiveis aos cuidados paliativos
pediatricos, tornou mais intenso o desejo de me apropriar da tematica e
evidente a importancia disso para a realizacdo de uma préatica profissional
qualificada e comprometida com o atendimento das necessidades dos
USUArios.

Os cuidados paliativos chegaram e permanecem na minha vida sendo
alimentados por uma busca constante em aprimorar meu conhecimento e
qualificar meu fazer profissional. A motivacdo para dedicacdo em estudar e
refletir sobre a tematica parte da defesa dos cuidados paliativos como um
direito a salude e a busca para que a oferta deste seja uma realidade no
cuidado em saude as criancas e adolescentes com condicbes cronicas

complexas de saude.
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Pautado por uma visdo humanista, voltada para o cuidado e o
atendimento das necessidades totais dos usuérios, os cuidados paliativos se
apresentam como uma proposta de importante potencial para a atencdo
integral as pessoas com o diagnostico de condi¢cbes de saude ameagadoras ou
limitantes a vida. (Silva, 2016)

A atual definicdo de cuidados paliativos, publicada pela OMS em 2002, o

conceitua como:

[...] abordagem que promove a qualidade de vida de
pacientes e seus familiares, que enfrentam doengas que
ameacem a continuidade da vida, através da prevencgéo
e alivio do sofrimento. Requer a identificagdo precoce,
avaliacdo e tratamento da dor e outros problemas de
natureza fisica, psicossocial e espiritual.

Esta abordagem terapéutica se coloca como uma resposta ativa aos
problemas subsequentes das doencas cronicas, incuraveis e progressivas.
PropGe a oferta de um cuidado que prioriza a melhora da qualidade de vida, o
alivio de dores fisicas e do sofrimento por questdes de ambito emocional,
social e espiritual. (Silva, 2016)

A demanda por cuidados paliativos € evidenciada com o relativo
aumento das doencas cronicas e a sobrevida de pessoas diagnosticadas com
doencas graves sem possibilidades de tratamento, ambos propiciados pelo
processo de expansdo tecnolégica e de desenvolvimento da medicina
ocorridos no final do século XX. (Silva; Andrade; Nascimento, 2013)

Sob este contexto de transicdo epidemiologica o numero de criancas

com condicbes crbnicas complexas de saude se mostra significativo e

consequentemente a demanda por cuidados paliativos também se torna
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evidente para esse grupo etario. Segundo o International Children’s Palliative
Care Network (ICPCN), estima-se que atualmente vinte milhdes de criangas no
mundo deveriam se beneficiar de cuidados paliativos.

No Brasil, os cuidados paliativos sado reconhecidos como parte do
processo de cuidados em saude e integram a politica publica de salde do pais.
Apesar de ser uma area em crescimento, a provisdo de atividades de cuidados
paliativos ainda ocorre de formas isoladas, o que compreende o0 acesso a
assisténcia especializada e a formacdo e educagdo permanente de
profissionais de saude.

O acesso aos cuidados paliativos no ambito da saude publica ainda é
restrito no Brasil, considerando que o numero de servicos de cuidados
paliativos corresponde a um quantitativo reduzido comparado & demanda no
pais. O mesmo ocorre quando considerada a provisdo dos cuidados paliativos
pediatricos, que possuem um quantitativo ainda menor de servicos
especializados, conforme dados do mapeamento de servicos de cuidados
paliativos no Brasil disponivel no site da ANCP.

O desenvolvimento dos cuidados paliativos pediatricos no Brasil é
influenciado pela existéncia de servicos especializados, mas a oferta de
cuidados paliativos esta condicionada a atencao em saude prestada por estes
servicos? Refletindo sobre este aspecto ressalta-se a importancia da realizacao
de acOes transversais de cuidados paliativos que viabilizem a efetiva presenca
desta abordagem nos diferentes niveis de atencdo em saude de modo a

responder as necessidades das criancas e adolescentes e suas familias.
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Esta pesquisa situa-se na temética dos Cuidados Paliativos com énfase
na saude da crian¢a, um tema multiprofissional e interdisciplinar, que perpassa
importantes reflexdes sobre os modelos de atencdo a saude e a qualidade da
assisténcia prestada pelo Sistema Unico de Salde (SUS). Propde-se uma
andlise sobre a garantia do direito aos cuidados paliativos as criangas com
condi¢cbes cronicas complexas de saude?, a partir de um estudo de caso em
uma instituicdo de referéncia nacional na atencdo em saude as criancas e
adolescentes. Pretende-se identificar e refletir a partir da perspectiva dos
profissionais de saude, aspectos sobre o cuidado ofertado por servicos de
internacdo hospitalar de alta complexidade do Sistema Unico de Saude, no que
se refere as criancas com diagndsticos de condi¢cdes de saude limitantes ou
ameacadoras da vida.

O referencial tedrico do presente estudo foi construido a partir de trés
conceitos centrais: o tabu sobre a morte e a dimenséo dos cuidados paliativos
pediatricos (Ariés, 2017; Menezes, 2004; Arantes, 2016; Menezes, 2013; Silva,
2013), os cuidados paliativos pediatricos e a multidisciplinaridade (Barbosa,
2012; ANCP, 2012; Artmann, 2001) e os marcos legais e a garantia do direito
aos cuidados paliativos pediatricos (Resolucdo MS N°41, 2018; UN, 2013;
CONANDA,1995; PNAISC, 2015). Os conceitos foram trabalhados em uma

abordagem que considera a historicidade e os movimentos dialéticos destes.

1 Condigéo crénica complexa (CCC) segundo definicdo apresentada por Moreira; Albernaz; Sa;
Correia; Tanabe (2017) que qualifica e diferencia esta condicdo de saude das doengas cronicas
mais prevalentes. Fazendo referéncia ao comprometimento de diferentes sistemas organicos
ou severamente ao menos um sistema; a presenca de limitacéo de funcéo fisica e/ou mental, a
dependéncia medicamentosa, dietética, tecnolédgica; a duracdo da condicdo crénica complexa
de ao menos 12 meses; e a necessidade de terapia de reabilitagcdo, cuidado pediatrico
especializado, atencdo multiprofissional e periodo de internacdo hospitalar.
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Procurou-se explorar e aprofundar aspectos como: O conhecimento dos
profissionais de salude sobre os cuidados paliativos pediatricos e o contato com
a tematica ao longo das trajetorias profissionais; a elegibilidade dos cuidados
paliativos as criancas ou adolescentes usuarias dos servicos de internacao
pediatrica; a multidisciplinaridade na atencdo as criancas e adolescentes
elegiveis aos cuidados paliativos; a oferta de cuidados paliativos pediatricos,
dificuldades ou barreiras para a garantia desta abordagem na internacao; e as
condi¢cOes ofertadas aos profissionais para atuarem na abordagem de cuidados
paliativos pediétricos.

A discusséo trabalhada ao final do estudo a partir dos resultados da
pesquisa reconhece um espaco para os cuidados paliativos pediatricos e
também aborda possiveis adequacfes para a garantia dos cuidados paliativos

pediatricos no IFF/Fiocruz.
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2. JUSTIFICATIVA

O presente estudo buscou a dar continuidade a pesquisa realizada para
o trabalho de conclusdo da residéncia multiprofissional, com o titulo “O cuidado
como uma questdo de direito: reflexdes acerca dos cuidados paliativos
pediatricos a partir de uma analise de legislacdes e politicas publicas
brasileiras”, no qual os resultados afirmam os cuidados paliativos como um
direito das criancas com condi¢Bes crbnicas complexas de saude, legitimado
nacional e internacionalmente. (Bonisolo, 2019)

Os cuidados paliativos foram afirmados internacionalmente como direito
a partir da resolucdo WHA67 da Assembleia Mundial de Saude de 2014 em
que foi solicitado & OMS e aos paises membros que estes fossem incluidos
como componente central dos sistemas de saude. Com esta resolugcédo
objetivou-se o fortalecimento dos cuidados paliativos e melhoria do acesso a
estes mediante o comprometimento dos paises em desenvolver e implementar
politicas de cuidados paliativos. (OMS, 2014)

A OMS reconhece os cuidados paliativos como direito humano a saude,
a ser prestado de acordo com os principios de universalidade da saude. Em

publicacdo recente em seu endereco eletronico a OMS afirmou:

[...] todas as pessoas, independentemente da renda, tipo
de doenca ou idade, devem ter acesso a um conjunto de
servigos bésicos de saude determinado a nivel nacional,
incluindo cuidados paliativos. Os sistemas de protec&o
social precisam levar em conta o direito humano aos
cuidados paliativos para grupos populacionais pobres e
marginalizados.
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As criangas séo socialmente reconhecidas como sujeitos de direitos e a
saude € um desses direitos, preconizado por legislacdes e politicas publicas
como a Politica Nacional de Atencado Integral a Saude da Criangca (PNAISC)
instituida pela Portaria N°1.130 de 5 de agosto de 2015. Considerando o grupo
especifico das criangas com condi¢ges crénicas complexas de saude, lacunas
séo colocadas a garantia do direito a saude e os cuidados paliativos pediatricos
sdo parte dessas lacunas no que se refere a oferta desta abordagem
terapéutica.

No Brasil os cuidados paliativos sdo reconhecidos como parte do
processo de cuidados de saude, recentemente o Ministério da Saude aprovou
a resolucao N°41 de 31 de outubro de 2018, que se refere as diretrizes para a
organizagéo dos cuidados paliativos no ambito do SUS.

Em seu Art. 3° a resolugcéo N°41 de 31 de outubro de 2018 apresenta os
objetivos que devem ser considerados para a organizacdo dos cuidados

paliativos no pais. S&o eles:

| - integrar os cuidados paliativos na rede de aten¢éo a
saude;

Il - promover a melhoria da qualidade de vida dos
pacientes;

Il - incentivar o trabalho em equipe multidisciplinar;

IV - fomentar a instituicdo de disciplinas e conteludos
programaticos de cuidados paliativos no ensino de
graduacdo e especializagédo dos profissionais de saude;
V - ofertar educacdo permanente em cuidados paliativos
para os trabalhadores da salde no SUS;

VI - promover a disseminacdo de informacdo sobre os
cuidados paliativos na sociedade;

VII - ofertar medicamentos que promovam o controle dos
sintomas dos pacientes em cuidados paliativos; e

VIIl - pugnar pelo desenvolvimento de uma atengdo a
salide humanizada, baseada em evidéncias, com acesso
equitativo e custo efetivo, abrangendo toda a linha de
cuidado e todos os niveis de atengdo, com énfase na
atencdo basica, domiciliar e integracdo com 0s servigos
especializados.
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Integrado ao direito a saude, os cuidados paliativos apesar de afirmado
internacionalmente e em ambito nacional, atualmente encontra barreiras ao seu
desenvolvimento na saude publica brasileira. A garantia do direito aos cuidados
paliativos, e aos cuidados paliativos pediatricos em especifico compreende a
existéncia de legislacbes que o respaldem, mas também requer o
fortalecimento de politicas publicas que respondam as necessidades das
criancas e adolescentes em cuidados paliativos e suas familias.

A efetivacdo deste direito exige que ocorram mudancas nas politicas
publicas, no sistema publico de saude, nas relacbes organizacionais e
institucionais e na formacdo dos profissionais de saulde, viabilizando a
presenca desta abordagem na assisténcia prestada nos diferentes niveis de
atencdo em saude.

A presente pesquisa, com énfase na area dos cuidados paliativos e na
area da saude da crianca, contribui com reflexdes acerca da assisténcia em
cuidados paliativos no Brasil e no municipio do Rio de Janeiro em especifico,
discutindo avancos e lacunas na efetivacao do direito aos cuidados paliativos e
o atendimento adequado da demanda.

O Instituto Nacional de Saude da Mulher, da Crianca e do Adolescente
Fernandes Figueira (IFF/Fiocruz), unidade de estudo da presente pesquisa,
tem como usuarios criancas e adolescentes acometidos por diferentes
condicbes cronicas complexas de saude elegiveis aos cuidados paliativos
pediatricos.

Enquanto instituto de referéncia nacional, o IFF/Fiocruz tem como

missdo promover a saude da crianca e do adolescente e melhorar a qualidade
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de vida desse grupo, por meio de agbes integradas e articuladas de
assisténcia, ensino e pesquisa, assim como também oferecer subsidios a
execucao e formulacdo de politicas publicas nacionais. Deste modo, debrucar-
se sobre as iniciativas e acdes desenvolvidas na instituicdo para diminuir o
sofrimento e melhorar a qualidade de vida das criangas com condi¢des
crbnicas complexas de saude e oferecer suporte as suas familias se coloca
como um importante caminho para analisar a garantia do direito aos cuidados
paliativos pediatricos.

Para tracar um panorama atual de literatura sobre a tematica dos
cuidados paliativos pediatricos foi realizada em julho de 2019 uma revisédo de
literatura nas bases de dados Biblioteca Virtual de Saude (BVS/MS) e Scielo,
com os descritores: Cuidados paliativos AND pediatria; Hospitais publicos AND
Cuidados paliativos; Direito a saude AND Cuidados paliativos. Com a busca de
revisdo de literatura foram encontrados 140 artigos, dos quais 41 foram pré-
selecionados, entretanto apenas 19 artigos foram efetivamente selecionados
para a elaboracgdo do estudo considerando a disponibilidade do texto completo.

Os artigos selecionados tratavam de assuntos como: cuidados paliativos
em pessoas com doencas crbnicas avancadas; percepc¢des, saberes e praticas
na perspectiva da equipe multiprofissional; mitos e barreiras a integracdo no
cuidado na abordagem de cuidados paliativos pediatricos; a implementacao de
equipes pediatricas de cuidados paliativos; a assisténcia em cuidados
paliativos em servi¢cos de pediatria oncoldgica; necessidade global de cuidados
paliativos para criancas; desenvolvimento de cuidados paliativos em hospitais

publicos de outros paises.
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3. OBJETIVOS

Objetivo geral:

Analisar os aspectos relacionados a garantia do direito aos cuidados
paliativos as criangas com condi¢cdes cronicas complexas de saude em

internacdo hospitalar no Sistema Unico de Saude.

Obijetivos especificos:

e |dentificar de que modo unidades de internacdo de um instituto de
referéncia nacional na atencdo em saude as criancas e adolescentes
tem atuado na oferta de cuidados paliativos pediatricos.

e Analisar a percepc¢do dos profissionais de salude sobre a abordagem
dos cuidados paliativos e a aplicabilidade desta nas unidades de
internacao da instituicdo em especifico.

e Discutir os desafios e as possibilidades de efetivacdo dos cuidados

paliativos na area da saude da crianca.
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4. REFERENCIAL TEORICO

4.1 O tabu sobre a morte e a dimensdo dos cuidados paliativos

pediatricos

Ao fenbmeno da morte e ao processo de morrer sdo atribuidos
diferentes sentidos considerando o momento histérico e 0s contextos
socioculturais a que estdo inseridos. O morrer € assim um processo construido
socialmente de dimensdes que vao para além do aspecto biologico. (Menezes,
2004)

No atual momento histérico apesar dos tabus ainda existentes em nossa
cultura, a morte tem sido socialmente discutida sob novas perspectivas, e os
cuidados paliativos tém uma parcela de influéncia sobre isso. A literatura, seja
ela técnica ou no estilo de autoajuda, hoje em muitos exemplares traz o
discurso da boa morte. A tematica também tem sido abordada em obras
cinematograficas e teatrais de sucesso entre diferentes publicos, ndo restritos
aos profissionais de saude. (Menezes, 2004)

Para chegar até a “morte contemporanea”, termo utilizado por Menezes
para se referir ao atual momento histérico, diferentes sentidos foram atribuidos
ao morrer. Ao longo dos anos ocorreram mudangas nas atitudes diante da
morte que compreendem aspectos como o lugar de morte e a duracdo do
processo de morrer.

Segundo Ariés (2017) no intervalo de tempo entre a Alta Idade Média e a
metade do século XIX sob um processo lento ocorreram mudancas ao que se

refere ao lugar da morte. Inicialmente a morte ocorria em casa envolvendo a
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familia e a comunidade, ao fim deste periodo histérico a morte passou a
ocorrer em um local mais solitario e menos pessoal, o hospital. Apesar da
enraizada fungédo curativa do ambiente hospitalar, a mudanca no lugar da
morte possibilita 0 acesso a cuidados que ndo podem ser prestados em casa.
Dessa forma certos tipos de hospitais passaram a ser considerados como local
privilegiado para morrer. Para o autor, a mudanga do lugar da morte esta
associado a uma énfase ao que é dito socialmente aceitavel sobre este
fenbmeno. Aceitdvel considerando que a cena da morte ndo deixe 0s
sobreviventes desconfortaveis, com suas emocdes expostas.

A atitude diante da morte também passou por mudancas considerando a
alienacao daquele que estd em eminéncia de morte atribuindo-se a equipe de
saude o dominio sobre o tema, assim como a variabilidade da duragédo do
processo de morte que passou a ser prolongado pelos progressos da medicina.
(Aries, 2017)

A expanséo tecnologica e de desenvolvimento das ciéncias biomédicas
adquiridas ao longo dos ultimos séculos trouxe progressos em diferentes areas
da saude, como a descoberta de medicamentos, o surgimento de novas
abordagens terapéuticas e a proliferacdo de unidades de tratamento intensivo.
Segundo Menezes (2004) estes avangos trouxeram impactos ao processo de

morte:

“Com o desenvolvimento de recursos destinados a
manutencdo e ao prolongamento da vida, a medicina
produziu uma morte em hospital, medicamente
monitorizada e controlada, inconsciente, silenciosa e
escondida”. (Menezes, 2004. Pag. 33)
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Associado a este contexto e ao novo perfil epidemioldgico propiciado por
ele, apesar dos ganhos para a area da saude os avancos citados também
permitiram o risco a pratica de obstinacdo terapéutica, também conhecida
como distandsia. Uma pratica focada exclusivamente na manutencdo da vida,
desconsiderando medidas que permitam uma morte sem dor e desconfortos.
(Victor, 2016)

O entendimento da morte como um processo natural € um desafio ndo
apenas para 0 senso comum, mas também para aqueles que em seu cotidiano
profissional se esbarram com ela, o profissional de satde. A médica paliativista
Ana Claudia Arantes (2016) afirma que os médicos ndo sdo preparados para
conduzir o processo de morrer, a morte para eles esta associada ao fracasso.
Esta afirmacéo pode ser estendida para os profissionais de salde de maneira
geral, ndo restringindo a categoria médica. Ousaria acrescentar que o fracasso
no cuidar de pessoas com condi¢des cronicas complexas de salude ndo esta na
inevitadvel morte, mas no nao proporcionar dignidade, qualidade de vida e alivio
dos sofrimentos a estes e suas familias.

Quando se refere a morte de criancas e adolescentes, o entendimento
da morte como processo natural é ainda mais dificil, seja para o senso comum,
seja para os profissionais de saude, pois a resisténcia € maior em pensar a
terminalidade do publico infanto-juvenil.

Durante anos, o adoecimento e a morte e de criangcas e adolescentes
foram considerados como fendmenos cotidianos, ndo tratados como problema
social ou passiveis de comocao. (Menezes, 2013) Em contraposicdo a este

periodo, atualmente o adoecimento infanto-juvenil € um evento considerado
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socialmente como n&o natural, embora se trate de uma realidade né&o rara. A
incidéncia de pacientes pediatricos com condi¢des clinicas complexas tem
crescido no mundo inteiro, seja por condicbes agudas ou por enfermidades
cronicas. (Barbosa, 2012)

Deste modo, é urgente e necessario refletir sobre o cuidado hoje
ofertado no Brasil as criancas e adolescentes com condi¢bes crbnicas
complexas de saude. E fundamental que a doenca deixe de ser o Unico foco e
a cura o unico objetivo da atencdo em saude, a crianga ou adolescente e sua
familia devem tornar-se o centro do cuidado, com necessidades, emocoes,
crencgas, cultura e vinculos afetivos respeitados e valorizados durante todo o
processo saude doenca.

Priorizar a melhora da qualidade de vida e a minimizagdo do sofrimento
das criancas e adolescentes com condi¢cdes crénicas complexas de saude e
suas familias deveria ser um compromisso de todo profissional de salude que
trabalha em servicos de pediatria. E € sobre isso que se referem os cuidados
paliativos, uma abordagem terapéutica ainda de pouco conhecimento dos
profissionais de saude.

Disseminar a importancia dos cuidados paliativos pressupde que 0s
profissionais de saude tenham conhecimento sobre esta abordagem
terapéutica desmistificando equivocos que a permeiam. Sobre essa
perspectiva é importante salientar que os cuidados paliativos ndo retardam ou
aceleram a morte, ndo interferem no curso natural da doenca assim como nao

estdo associados a eutanasia. (Silva, 2013)
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Outro equivoco que permeia os cuidados paliativos € resumi-lo a
cuidados de fim de vida, ou seja, dedicados ao curto periodo que antecede a
morte. (Maciel, 2008) Os cuidados paliativos s&o pautados pela ideia de
afirmacao da vida, logo séo voltados para a o processo de viver, que em alguns
casos compreende um periodo curto comprometido por uma condicdo de
saude agravada. Mas em outros casos, quando inseridos na proposta
terapéutica no momento do diagndstico tende a contribuir para que a crianca
tenha qualidade de vida e um controle efetivo de sintomas fisicos, emocionais,

sociais e espirituais durante todo o processo saude doenca.

4.2 Cuidados paliativos pediatricos e a multidisciplinaridade

Ao longo do ultimo século um processo de transicdo epidemioldgica e
demografica determinou um novo padréo de saude doenca. Com a mudanca
do perfil epidemiol6gico cairam as taxas de algumas enfermidades agudas e
infecciosas que por muito tempo atingiram altos niveis e aumentaram a
prevaléncia de doencas cronicas e degenerativas. (Moreira; Goldani, 2010)

Sob este contexto o nimero de criangas com condicbes cronicas de
salude? aumentou, tornando necessarias mudancas nos modelos de atengéo a
saude direcionada a este publico. Essas criancas requerem cuidados
pediatricos especializados, e ndo raramente necessitam de periodos extensos

e recorrentes de internacdo hospitalar entre enfermarias e unidades de

2 Condicao crbnica de salde é um termo que perpassa aspectos como temporalidade,
continuidade do cuidado, interrupcdo e incorporacdo de rotinas de vida. (Moreira, 2017)
Segundo OMS (2003) o termo abarca um extenso numero de agravos de saude como
condicdes ndo transmissiveis, condi¢cdes transmissiveis persistentes, distdrbios mentais de
longo prazo e deficiéncias fisicas estruturais continuas.
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tratamento intensivo. Os cuidados paliativos apresentam-se como um dos
cuidados especializados que criangas cronicamente adoecidas podem
demandar.

Os cuidados paliativos pediatricos sdo uma abordagem orientada para a
atencao integral as criancas e adolescentes com o diagndstico de condi¢des de
saude ameacadoras ou limitantes a vida. Preservando a dignidade e atendendo
as suas necessidades fisicas, psicoldgicas, sociais e espirituais, 0os cuidados
paliativos pediatricos respondem aos problemas subsequentes do processo de
adoecimento promovendo uma melhora da qualidade de vida das criancas e
adolescentes e suas familias.

Iniciados no momento do diagnostico de uma doenca ameacadora ou
limitante a vida, os cuidados paliativos podem seguir em paralelo a possiveis
tratamentos curativos ou ao longo da progresséo da doenca. (ICPCN, 2020) No
momento em a doenca ndo responde mais as intervencgdes curativas, a
abordagem paliativa passa a atuar de forma exclusiva, estendendo essa
modalidade de intervencdo até o final da vida da crianca ou adolescente, e
apos Obito considerando o periodo de luto da familia e sua necessidade de
suporte. (Barbosa, 2012)

Em sua origem os cuidados paliativos foram direcionados a pessoas
diagnosticadas com cancer, e apesar de atualmente ja ser reconhecido como
uma abordagem terapéutica elegivel para um extenso numero de outras
condicbes de saude uma parcela significativa dos servicos de cuidados
paliativos consolidados no pais estao vinculados a instituicdes hospitalares de

tratamento do cancer.
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Dentro da ainda reduzida oferta de cuidados paliativos pediatricos no
Brasil o direcionamento desta abordagem a criancas e adolescentes com
outras condi¢cdes crbnicas complexas de saude também representa uma
proporcdo restrita. Do mesmo modo a maior parte da produgdo de
conhecimento sobre a tematica, seja por meio de pesquisas ou relatos de
experiéncias, ainda é vinculada ao diagnostico de cancer.

No que se refere a elegibilidade para os cuidados paliativos pediatricos &
importante destacar que esta pode variar por diversos fatores, entretanto
costuma-se utilizar uma classificagdo que divide em quatro grupos de
condicdes de saude para as quais os cuidados paliativos séo indicados.

Segundo o ICPCN (2020), séao eles:

e Grupo 1: Situacdes de saude em que o tratamento curativo € uma
alternativa viavel, apesar de falhas terapéuticas serem consideradas
possiveis;

e Grupo 2: Condicdes de salude que exigem tratamentos intensivos em
longo prazo, mas que a morte prematura pode ocorrer;

e Grupo 3: Doengas progressivas sem propostas curativas nas quais o
tratamento € quase exclusivamente paliativo, podendo se estender
por muitos anos;

e Grupo 4: Condicbes de saude ndo reversiveis, que implicam em

sequelas graves.

Uma parcela significativa dos usuarios do IFF/Fiocruz, considerando o

publico especifico das criancas e adolescentes, possui condicdes de saude
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compativeis com ao menos um dos quatro grandes grupos explicitados como
elegiveis aos cuidados paliativos pediatricos. Essa compatibilidade ocorre por
se tratar de uma instituicdo de salude de média e alta complexidade com um
perfil de usuérios acometidos por diferentes doencas crénicas e doencas raras,
gue em alguns casos encontram-se na condicdo de dependéncia de tecnologia.

A criangca ou adolescente em cuidados paliativos pediatricos deve
receber um atendimento altamente especializado, realizado por profissionais
capacitados. O IFF/Fiocruz enquanto instituicdo de saude de referéncia para o
atendimento de criancas e adolescente cronicamente adoecidas precisa estar
preparado para atender as necessidades fisicas, psiquicas, espirituais e sociais
de seus usuérios e familia proporcionando uma melhora da qualidade de vida
destes.

A atencao integral sugerida permite que a crianca ou adolescente com
condicdes crénicas complexas de saude seja compreendido sob todas as suas
dimensdes, entendendo que ignorar uma delas compromete o cuidado em
saude ofertado e a eficacia do controle e alivio dos sintomas. (ANCP, 2012)

Deste modo, ao entender a criangca ou adolescente em cuidados
paliativos como ser integral, com demandas diferenciadas e especificas a
serem abordadas conjuntamente por diferentes categorias, fica evidente a
necessidade da multidisciplinaridade para a realizacdo desta abordagem, pois
uma unica categoria profissional ndo consegue suprir todas as necessidades
gue a atencao integral dos cuidados paliativos preconiza.

Pensar o trabalho multiprofissional em saude requer refletir sobre o

desafio de romper com a histérica organizacao hierarquizada das equipes de
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saude em que os diferentes profissionais tém seus trabalhos reconhecidos de
forma diferente dentro e fora da equipe. Para que o trabalho multiprofissional
ocorra de forma qualificada é fundamental que os integrantes da equipe saibam
trabalhar com os profissionais das diferentes especialidades e se comuniquem
de forma eficaz para que ocorra um trabalho conjunto. (ANCP, 2012)

A formacdo de uma equipe multiprofissional para a oferta de cuidados
paliativos segundo a ANCP (2012) deve ter em sua composicdo minima
médico(a), enfermeiro(a), psicélogo(a) e assistente social. Outros profissionais
também sdo considerados fundamentais para a assisténcia em cuidados
paliativos, de acordo com a demanda dos casos ou servicos em especificos,
como fisioterapeuta, fonoaudiélogo, nutricionista, terapeuta ocupacional,
farmacéutico entre outros.

A legislacdo maior dos cuidados paliativos no Brasil, a resolugdo MS N°
41 de 31 de outubro de 2018, ao apresentar os principios norteadores para a
organizacdo dos cuidados paliativos em seu Art. 4° inciso IX destaca a
importancia do trabalho multiprofissional e interdisciplinar para abordar as
necessidades do paciente e de seus familiares.

A multidisciplinaridade ¢é a associacdo de distintas disciplinas
trabalhando em um mesmo objeto a partir de diferentes pontos de vista. Ja o
trabalho interdisciplinar € orientado pela ideia de integracdo dos saberes, de
partilha das responsabilidades entre os profissionais envolvidos e de negacao
de uma possivel hierarquizacdo entre as areas. Sob a perspectiva

habermasiana a interdisciplinaridade perpassa a compreensédo do conceito de
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comunicacdo voltada para o entendimento, um processo social que se da
através da linguagem. (Artmann 2001)

Na abordagem dos cuidados paliativos a atuacéo interdisciplinar tende a
enriquecer a pratica dos profissionais de saude, favorecendo a troca entre as
areas de conhecimento e a participacdo de todos na construcdo de projetos

terapéuticos e na tomada de decisoes.

4.3 Marcos legais e a garantia do direito aos cuidados paliativos
pediatricos
Afirmado internacionalmente e em ambito nacional, os cuidados
paliativos sédo um direito humano integrado ao direito & saude. (OMS) No Brasil,
até o momento ndo ha uma politica publica de cuidados paliativos, entretanto o
pais possui normativas de ambito nacional especificas de cuidados paliativos e
legislacdes em que a tematica € abordada.
Importante destacar a resolugcdo da Comisséo Intergestores Tripartite
(CIT) N°41 de 31 de outubro de 2018 e a importancia desta legislacdo para o
fortalecimento dos cuidados paliativos no Brasil. Trata-se de uma legislacao
especifica de cuidados paliativos em que sdo apresentadas as diretrizes para a
organizacdo dos cuidados paliativos no ambito do SUS. Esta resolucao
representa uma grande conquista para os cuidados paliativos no Brasil, abrindo
possibilidades para o surgimento de novas legislacdes especificas que possam

regulamentar e nortear os cuidados paliativos.
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Em seu Art. 2° a resolugéo N°41 traz o conceito de cuidados paliativos a
partir da definicdo da OMS e em paragrafo Unico se refere sobre a elegibilidade

para os cuidados paliativos:

Art. 2° Cuidados paliativos consistem na assisténcia
promovida por uma equipe multidisciplinar, que objetiva
a melhoria da qualidade de vida do paciente e seus
familiares, diante de uma doenca que ameace a vida, por
meio da prevencdo e alivio do sofrimento, da
identificacdo precoce, avaliacdo impecavel e tratamento
de dor e demais sintomas fisicos, sociais, psicoldgicos e
espirituais.

Paragrafo Unico: Sera elegivel para cuidados paliativos
toda pessoa afetada por uma doenca que ameace a
vida, seja aguda ou crénica, a partir do diagnéstico desta
condicgéo.

No que se refere as normativas relacionadas ao adoecimento crénico e
nao restritas ao cancer poucas abordam os cuidados paliativos. Atribui-se
destaque a Portaria do MS N° 483 de 2014, que redefine a Rede de Atencéo a
Saude das Pessoas com Doencas Crbnicas no ambito do SUS e estabelece
diretrizes para a organizacdo das suas linhas de cuidado. Em seu Art. 8° a
Portaria N° 483/2014 estabelece as competéncias das Secretarias de Saude

dos Estados, e afirma no paragrafo IV o dever de:

Acompanhar e apoiar a organizacdo e a implementacéo
regional das linhas de cuidado que irdo compor a Rede
de Atengcdo a Salde das Pessoas com Doencas
Crbnicas no &mbito do SUS, considerando todos os
pontos de atencdo, bem como os sistemas logisticos e
de apoio necessarios para garantir o acesso as agfes de
promocdo, prevencdo, diagndstico, tratamento e
cuidados paliativos para o cuidado das pessoas com
doencas cronicas.

Y

Em seu Art. 21° sdo abordados aspectos relacionados a oferta de
cuidados paliativos, competéncias comuns dos diferentes niveis de atencéo a

saude:
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Organizar as agbes que promovam os cuidados
paliativos, quando couber, nas linhas de cuidado
definidas para cada doenca cronica, apoiando o cuidado
e articulando com os demais pontos de atencao.

Com relacdo a saude da crianca e do adolescente, sdo raras as
normativas e politicas publicas especificas para este publico que mencionem
os cuidados paliativos reconhecendo-os como um direito.

Internacionalmente os cuidados paliativos pediatricos foram afirmados
como um direito em 2013, ocasido em que a Organizacdo das Nacdes Unidas
a partir do Comité dos Direitos da Crianca apresentou no documento
CRC/C/GC/15 de 17 de abril de 2013 comentarios sobre o Art. 24 da
Convencao sobre os Direitos da Crianca, que se refere ao direito a saude. O
documento reconhece o direito a saude como um direito inclusivo que se
estende aos servicos paliativos de atencdo a crianca, conforme traz em seu

texto no item II:

O Comité interpreta o direito da crianca a saude, tal
como definido no artigo 24° como um direito inclusivo,
estendendo-se ndo sO a prevencdo oportuna e
adequada,a promoc¢do da saude, aos servi¢os curativos,
reabilitativos e paliativos, mas também ao direito de
crescer e desenvolver o seu pleno potencial e viver em
condicdes que lhe permitam atingir o mais elevado nivel
de saude através da implementacdo de programas que
aborde os determinantes subjacentes da saude.]...]

Em ambito nacional no que se refere as legislacdes voltadas para a
infancia e juventude a legislagdo que em seu texto mais se aproxima dos
cuidados paliativos é a Resolucdo N° 41 do CONANDA de outubro de 1995. A
resolucdo traz vinte direitos da crianca e do adolescente hospitalizados, e
apesar de néo utilizar o termo cuidados paliativos aproxima-se dos principios

dessa abordagem terapéutica, afirmando-os como direitos.
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Importante ressaltar a existéncia da Politica Nacional de Atencéo
Integral & Saude da Crianca (PNAISC) que em seus eixos estratégicos tem um
especifico para a atencdo as criangcas com condi¢cdes crbnicas de saude. O
eixo IV - Atencédo integral a criancas com agravos prevalentes na infancia e
com doencgas crbnicas - compreende estratégias para o diagndstico precoce,
qualificagcdo do manejo de doencas prevalentes na infancia e acgbes de
prevencao de doencgas cronicas e de cuidado dos casos diagnosticados, com o
fomento da atencéao e internacdo domiciliar.

O documento de orientagdo para implementacdo da PNAISC (2018) traz
um tépico que se refere especialmente aos cuidados paliativos, sob o qual se

destaca a recomendacéo:

[...] os servicos devem esgotar todas as possibilidades
da oferta de cuidados paliativos, sempre que possivel
com o acompanhamento de equipe multiprofissional no
ambito domiciliar, seja pela Atencado Basica/Equipe de
Saude da Familia ou por uma Equipe Multidisciplinar de
Atencdo Domiciliar (Emad), com encaminhamento,
guando necessario, para Atencdo Hospitalar.

(PNAISC,2018 pag. 77)

Afirmado enquanto direito por legislacdes e politicas publicas os
cuidados paliativos pediatricos enfrentam atualmente desafios a sua garantia e
implementag&o nos servigos de saude. Barreiras culturais e politicas tém sido
colocadas ao desenvolvimento dos cuidados paliativos na saude publica
brasileira, e supera-las no vigente contexto social, politico e econémico de
congelamento dos gastos publicos com politicas fundamentais como a saude

Para tal sdo necessarias mudancas nas politicas publicas, no sistema de

saude, e na educacdo em saude, com o fim de transformar o modelo de
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cuidado em saude que hoje é ofertado as criancas e adolescentes com
condic¢des cronicas complexas de saude. (Bonisolo,2019)

Mudancas no sistema de salde nas esferas micro e macro tendem a
propiciar a garantia do direito aos cuidados paliativos as criancas com
condicdes cronicas complexas de saude. Alguns exemplos ao que se refere a
esfera micro, ou seja, possiveis a uma instituicdo de saude, sdo: o
reconhecimento e investimento institucional que permitam incorporar 0s
cuidados paliativos a rotina do cuidado prestado; e a ampliacdo de comissdes
ou equipes de cuidados paliativos especializadas em pediatria, seja para atuar
diretamente em ambito hospitalar e ambulatorial ou a partir de matriciamento
disseminando 0 conhecimento especifico para outros profissionais.
(Bonisolo,2019)

Em uma esfera mais macro, possibilidades de mudancas no sistema de
saude podem envolver: a ampliacdo do acesso as medicacdes de controle de
dor rompendo com os tabus relacionados ao uso de opidides; a expanséo de
servicos de cuidados paliativos pediatricos; e a estruturacdo de uma rede de
cuidados paliativos que fortaleca a integracdo entre os servigcos de saude dos
diferentes niveis de aten¢do. (Bonisolo,2019)

O atendimento adequado das necessidades das criancas e adolescente
em cuidados paliativos e suas familias pressupde a compreensédo do conceito
de saude em seu sentido ampliado, que considera as multiplas determinacdes
do processo saude doenca, deste modo, para além de mudancas internas no

sistema de salude e a integracdo entre os servicos dos diferentes niveis de
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atencdo desta politica, a efetivacdo dos cuidados paliativos envolve uma
articulacao intersetorial que se estende a outras politicas sociais.

Proporcionar qualidade de vida a criangas e adolescente com condi¢des
cronicas complexas envolve aspectos como as condigbes socioecondmicas
das familias e 0 acesso destas ao trabalho e a beneficios assistenciais, assim
como 0 acesso dessas criangas e adolescentes a educacédo, alimentacdo e
lazer, direitos que envolvem outras politicas sociais e articulacdes
intersetoriais.

Com referéncia ao fortalecimento dos cuidados paliativos e a garantia
deste como direito da crianca com condi¢cdes cronicas complexas de saude,
outro aspecto importante a ser somado ao respaldo legal e a assisténcia
prestada séo os eixos de ensino e pesquisa. Considerando a importancia de a
tematica integrar a formacdo e educacdo permanente dos profissionais de
saude, seja em disciplinas especificas, ao longo de diferentes disciplinas, nos
programas de residéncia em saude, em cursos de curta duracdo ou em
programas de pdés-graduacao lato sensu. Ressaltando-se a importancia desta
tematica para todas as categorias envolvidas nos cuidados paliativos, e nao
apenas a area médica.

O investimento em educacao contribui também para a ampliacdo de
pesquisas, que voltadas para a tematica dos cuidados paliativos podem ser
uma importante estratégia para difusdo dos cuidados paliativos pediatricos,
atribuindo destaque para a importancia deste na atencdo as criancas e

adolescentes com condicfes cronicas complexas de saude.
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5. METODOLOGIA

5.1 Delineamento do estudo

Para responder ao objetivo principal do estudo “analisar aspectos
referentes a garantia do direito aos cuidados paliativos as criangcas com
condicdes crbnicas complexas de saude em internacado hospitalar no Sistema
Unico de Saude”, foi realizada uma pesquisa de abordagem qualitativa. A
pesquisa qualitativa se mostrou mais adequada considerando o interesse de a
partir da fala dos profissionais de saude debrucar-se sobre aspectos do
cotidiano profissional destes, e avaliar os processos de producdo do cuidado
em salde nos espacos que envolvem a pesquisa.

Tendo as ciéncias sociais como base para a pesquisa qualitativa o
presente estudo foi norteado por uma base filoséfica critica, de modo que o
contexto histérico, as determinacdes socioecondmicas e as relacdes sociais
gue permeiam 0s conceitos centrais do estudo foram considerados em todas
as etapas do processo de pesquisa. (Minayo, 2000)

O método adotado foi o estudo de caso, a partir da analise de uma
unidade de estudo especifica, situada em um determinado contexto de tempo e
lugar. A investigacdo foi direcionada a enfermarias pediatricas da instituicdo
escolhida como cenario do estudo, o IFF/Fiocruz.

Trata-se de um estudo de caso descritivo e analitico, com um olhar
sobre a realidade atual dos cuidados paliativos no IFF/Fiocruz propondo a partir
dessa leitura a construcdo de respostas as percepc¢des sobre a abordagem na

instituicao.
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5.2 Procedimentos de coleta

No que se refere aos procedimentos de coleta foram utlizados os
métodos de pesquisa bibliografica e pesquisa de campo. A pesquisa
bibliografica possibilitou o embasamento tedrico e a contextualizacdo da
tematica. A pesquisa de campo foi realizada no Instituto Nacional de Saude da
Mulher, da Crianca e do Adolescente Fernandes Figueira (IFF/Fiocruz), em trés
unidades de internacdo pediatrica, as enfermarias: Unidade de Pacientes
Internados (UPI), Unidade Intermediaria (Ul), Unidade de Pacientes Graves
(UPG).

A técnica escolhida para delinear a pesquisa foi a entrevista, realizada
individualmente via ambiéncia digital, através dos aplicativos de video chamada
Zoom e Google Meet. O uso das video chamadas foi fundamental
considerando o contexto atual de pandemia do COVID-192 e a necessidade de
isolamento social gerada por esta, inviabilizando a ida ao campo da pesquisa e
a realizacao de entrevistas presenciais.

Na conjuntura de pandemia o processo de desenvolvimento da pesquisa
acabou sendo afetado, o cronograma apresentado ao comité de ética precisou
ser alterado devido a uma certa dificuldade de iniciar a fase de coleta de dados.
A coleta de dados s6 pode ser iniciada em janeiro, e as entrevistas ocorram

entre os dias 14 de janeiro e 11 de fevereiro de 2021.

8 A pandemia de COVID-19 no Brasil teve inicio em fevereiro de 2020 e desde entéo segundo
dados oficiais do ministério da salde até 24 de abril o Brasil registrou 14.308.215 casos e

389.492 o6bitos. (Coronavirus Brasil 2021)
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O convite para a participagdo da pesquisa ocorreu através do envio por
e-mail de uma carta convite direcionada aos profissionais atuantes na funcéo
de chefia dos servigos de internacdo pediatrica UPI, Ul e UPG. Considerando
gue cada um destes servigcos tem suas chefias composta por dois profissionais
o e-mail foi enviado em cépia para o endereco de e-mail de ambos solicitando
a participacao de um destes.

Junto a carta convite direcionada aos profissionais atuantes na funcéo
de chefia foi encaminhada uma segunda carta convite, esta direcionada aos
profissionais integrantes de equipes de referéncia dos servigos contemplados
pelo estudo. Foi solicitado que esta segunda carta convite fosse disponibilizada
para a equipe em quadro de avisos no servico ou compartilhada em reunides.
O retorno desejado de contatos dos profissionais da assisténcia nao foi obtido
sob essa estratégia, para alcancar estes profissionais foi necessério a partir do
aceite de participacdo das chefias solicitar a indicacdo de um ou mais
profissionais integrantes da equipe. A sequéncia de entrevistas iniciada com as
chefias foi continuada por indicacdes advindas também de profissionais da
assisténcia. O grupo de entrevistados foi entdo delimitado mediante a
acessibilidade e aceitabilidade dos profissionais de saude.

As entrevistas abordaram um total de onze profissionais de saude
vinculados aos servigcos de internacdo contemplados pelo estudo. Destes oito
profissionais atuantes na assisténcia como integrantes das equipes de
referéncia e trés profissionais atuantes na fungédo de chefia. Considerando a

participacdo por servico de internacdo, da UPI foram trés profissionais da
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assisténcia e um da chefia, da Ul repetiu-se a mesma configuracdo e da UPG
foram dois profissionais da assisténcia e um da chefia.

Na totalidade dos entrevistados diferentes categorias estiveram
presentes, a enfermagem com seis profissionais que corresponde a enfermeiro
e técnico de enfermagem, o servigo social e a nutricdo com dois profissionais
cada, e psicologia com um profissional. Outras categorias ndo estiveram
presentes por motivo do ndo aceite dos profissionais indicados em participar.
Destaco que a impossibilidade de ida ao cenario da pesquisa dificultou a
ampliacdo do numero de profissionais participantes e a variedade de categorias
contempladas no estudo.

No que se refere aos vinculos empregaticios oito entrevistados sao
servidores publicos e trés sao contratados através de empresas terceirizadas.
Sobre esse aspecto é importante destacar que a terceirizacdo da forca de
trabalho € hoje uma realidade na execucao da politica de saude no Brasil em
funcdo da forte influéncia da perspectiva neoliberal. Deste modo instituicoes
publicas de saude como o IFF/Fiocruz, ndo raramente tem seu quadro de
funcionarios composto por uma parcela de mao de obra profissional
concursada e outra sob vinculos contratuais.

O instrumento facilitador para a técnica foi um Roteiro semi-estruturado
constituido por perguntas direcionadas a tematica estudada e algumas abertas.
Foram utilizados dois modelos diferentes de roteiro, um direcionado aos
profissionais de saude que desempenham a funcédo de chefia e outro para

aqueles atuantes na assisténcia (Apéndice).
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Os conteudos abordados nas entrevistas se referiram a elegibilidade dos
usuarios dos servi¢cos de internacdo especialmente para os cuidados paliativos,
a multidisciplinaridade na atencdo as criangas elegiveis a esta abordagem
terapéutica, aspectos referentes a oferta de cuidados paliativos nas
enfermarias pediatricas e as condi¢cdes oferecidas aos profissionais para o
exercicio de acdes de cuidados paliativos pediatricos.

Para manter a fidedignidade dos relatos, as entrevistas foram audio
gravadas e transcritas na integra. Assegurou-se 0 sigilo aos participantes
substituindo os nomes pelo cédigo “Profissional” ou “Chefia” seguidos de
numeracao aleatoria. A categoria profissional ndo foi utilizada na identificagcao

para nao exposicao dos autores dos depoimentos.

5.3 Método de analise
A andlise dos dados do presente estudo foi realizada a partir do método
Hermenéutica dialética, método compativel com a proposta metodoldgica de
realizacdo de uma pesquisa interpretativa considerando o contexto histérico, as
determinacdes socioecondmicas e as relagdes sociais.

Sobre esse método de analise Minayo (2000) afirma:

A hermenéutica consiste na explicacdo e interpretacdo
de um pensamento. Essa interpretacdo pode ser [...]
tematica, na qual importa mais que a expresséo verbal, a
compreensdo simbolica de uma realidade a ser
penetrada. (Minayo,2000. P4g.219)

A compreensdo dos dados na hermenéutica dialética segundo Gomes
(1994) se da a partir do interior da fala, que deve ser colocada em seu contexto

para entender o campo histérico que produz fala. A compreensao hermenéutica
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esta condicionada ao contexto, justificada pelo fato de sermos indissociaveis do
grupo social e tempo histérico a que pertencemos e a formacdo que
possuimos. Deste modo o pesquisador deve entender a fala ou o depoimento
como resultado de um processo social e de conhecimento. (Minayo. 2000)

Mediante o uso da hermenéutica dialética a andlise foi realizada entre os
meses fevereiro, marco e abril de 2021 e considerou a seguinte trajetéria: em
um primeiro momento a ordenacdo dos dados mediante a transcricdo e
organizacdo dos relatos; seguido da classificacdo dos dados a partir de leitura
e o recorte dos materiais em tdpicos por temas; posteriormente a analise final
foi realizada articulando aspectos tedricos e empiricos. (Minayo, 2000)

No primeiro momento, a organiza¢ao dos dados foi realizada a partir da
transcricdo das entrevistas que gravadas em audio, ndo estavam identificadas
e foram salvas por ordem de realizagdo. Transcritos os relatos foram
organizados separados em dois grupos, “profissionais” e “chefias” e
enumerados de forma aleatoria.

Ao que se refere a classificacdo dos dados, apos a leitura exaustiva 0s
materiais foram recortados em tépicos por temas. Foram utilizados os temas: a
elegibilidade dos cuidados paliativos; abordagem multiprofissional; aspectos
relacionados ao alivio de dores e sintomas fisicos; aspectos relacionados ao
atendimento das necessidades sociais; aspectos relacionados ao atendimento
das necessidades espirituais; aspectos relacionados ao suporte psicoldgico;
aspectos relacionados ao suporte familiar; partilha do processo de cuidado com
a familia e a crianca ou adolescente; avaliacéo da oferta de cuidados paliativos;

barreiras e dificuldades a oferta de cuidados paliativos; categorias responsavel
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ou equipe especializada em cuidados paliativos; condigcbes ofertadas aos
profissionais para atuacdo em cuidados paliativos; conhecimento da equipe
sobre cuidados paliativos; contato dos profissionais com a tematica de
cuidados paliativos; entendimento por cuidados paliativos; informacdes breves
sobre os entrevistados (categoria profissional e vinculo empregaticio).

A etapa final de analise realizada articulando aspectos teoricos e
empiricos implicou na busca por bibliografias que dialogassem com a temética
e 0s assuntos abordados durante a entrevista ou que surgiram em meio as

falas dos entrevistados.

5.4 Aspectos éticos

A presente pesquisa de projeto registrado no Departamento de Pesquisa
do IFF/Fiocruz, foi realizada mediante a autorizacdo do Comité de Etica em
Pesquisa (CEP) do |Instituto Fernandes Figueira conforme Parecer
N°4.227.542. De modo que a instituicdo esteve ciente da realiza¢do do estudo
e de acordo com ele, contribuindo para o desenvolvimento da pesquisa dentro
de padrdes éticos de protecdo dos envolvidos e confidencialidade e nédo
maleficéncia do estudo.

Por se tratar de uma pesquisa realizada com profissionais vinculados ao
IFF/Fiocruz em trés diferentes unidades de internacdo pediatricas da
instituicdo, Unidade de Pacientes Internados (UPI), Unidade Intermediaria (Ul)
e Unidade de Pacientes Graves (UPG), foram solicitadas autorizacdes a chefia
da Area de Atencéo Clinica & Saude da Crianca e do Adolescente e as chefias

dos trés servigos participantes do estudo.
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A pesquisa seguiu as recomendacbes da Resolugcdo do Conselho
Nacional de Saude N° 510, de 07 de abril de 2016 que dispbde sobre as normas
aplicaveis a pesquisas em Ciéncias Humanas e Sociais cujos procedimentos
metodologicos envolvam a utilizacdo de dados diretamente obtidos com o0s
participantes ou de informacdes identificaveis.

Foi mantido no estudo um cuidado com a utlizagdo dos dados,
garantindo o anonimato dos participantes e a confidencialidade das
informacdes prestadas por eles. Preocupou-se também com as informacdes
obtidas em pesquisa bibliogréfica, tendo o cuidado de citar todas as fontes e
autores utilizados.

A realizacdo da entrevista esteve vinculada a assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) por cada um dos participantes. O
TCLE foi validado previamente ao inicio da coleta de dados, e em sua
aplicacgéo foi esclarecido aos participantes do estudo.

Riscos e danos previsiveis como possivel constrangimento dos
participantes da pesquisa durante entrevista foram evitados, sendo garantido a
estes o direito de recusar sua participacdo ou desistir da mesma em qualquer
momento do processo de pesquisa.

O fato de se tratar de uma pesquisa académica com fins de elaboracéo
da dissertacdo de mestrado a ser apresentada a Pos-graduacédo em Saude da
Crianca e da Mulher afirma a possibilidade de retorno do conhecimento
produzido, uma vez que mediante a aprovacdo a pesquisa tornara material

publico disponivel no IFF/Fiocruz.
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6. RESULTADOS E DISCUSSOES

6.1 O Instituto Nacional de Saude da Mulher, da Crianca e do

Adolescente Fernandes Figueira e a elegibilidade dos cuidados

paliativos as criancas ou adolescentes usuarias dos servicos de

internacédo pediatrica.

O Instituto Nacional de Saude da Mulher, da Crianca e do Adolescente

Fernandes Figueira, € uma unidade de assisténcia, ensino, pesquisa e

desenvolvimento tecnoldgico da Fundacédo Oswaldo Cruz (Fiocruz). (IFF,2021)

Referéncia pelo Ministério da Saude, segundo a Portaria N° 4.159, de 21

de dezembro de 2010, a instituicdo tem como atribuicdo auxiliar o Ministério da

Saude no desenvolvimento, coordenacdo e avaliacdo de acles integradas

direcionadas a area da saude da mulher, da crianca e do adolescente,

contribuindo para a consolidacdo e o aprimoramento das politicas publicas

voltadas para este publico-alvo. Dentre as func¢des do instituto segundo a

portaria mencionada estao:

| - Assessorar o Ministério da Saude no planejamento,
organizacdo, coordenacdo, supervisdo e avaliacdo de
planos, programas, projetos e atividades, relacionados a
prevencdo, ao diagnéstico e ao tratamento de agravos
na area de saude da mulher, da crianca e do
adolescente;

Il - Gerar e difundir conhecimento para a implantacéo de
politicas e programas de salde inerentes as suas
atividades;

[ll- Planejar, coordenar e realizar pesquisa clinica,
béasica, aplicada, biomédica e em ciéncias sociais em
salde;

IV - Formar profissionais para o Sistema Unico de Salde
para qualificacdo da gestdo e atencdo a saude da
mulher, da crianca e do adolescente;

V- Coordenar redes colaborativas nacionais e
internacionais na area de saude da mulher, da crianca e
do adolescente e desenvolver atividades assistenciais de
referéncia no ambito do Sistema Unico de Saude.
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No que se refere a atuacdo em ambito assistencial voltada para o
publico infantojuvenil, o IFF desenvolve em ambiente hospitalar acbes que
compreendem cuidados de alta complexidade, ambulatorial e de rotina
hospital-dia, além de a¢cdes na modalidade de atengdo domiciliar. (IFF, 2021)

Dentre os servicos de internagdo pediatrica que compde a Area de
Atencdo a Saude do IFF/Fiocruz, a presente pesquisa para investigacdo da
realidade dos cuidados paliativos na instituicdo faz um recorte, determinando
por cenério de estudo as enfermarias Unidade de Pacientes Internados (UPI),
Unidade Intermediéaria (Ul) e Unidade de Pacientes Graves (UPG).

A Unidade de Pacientes Internados da é&rea pediatrica, também
conhecida entre os profissionais de salde, pacientes e seus responsaveis
como enfermaria de pediatria, possui uma estrutura com 17 leitos. Com
estrutura compativel a uma unidade intermediaria a UPI possui condi¢cdes de
atender criancas e adolescentes com complexidades como por exemplo,
dependéncia de ventilacdo e tecnologia. A rotatividade dos leitos na unidade é
parcial com parte dos usuarios exigindo uma longa permanéncia no aguardo de
condicbes adequadas para a desospitalizacdo. A unidade recebe criancas e
adolescentes através do sistema de regulacao estadual e municipal ou através
de solicitacdo interna de ambulatorios e outras unidades de internacdo da
instituicao.

A Unidade Intermediaria, segunda enfermaria integrante do campo de
estudo, possui uma estrutura de tamanho reduzido comparada a UPI, com

apenas 5 leitos. Trata-se de um espaco de longa permanéncia, com uma
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rotatividade muito baixa que recebe criangas com condi¢cfes cronicas de saude
gue em sua maioria nasceram na instituicdo. A unidade recebe criancas
advindas do servico de Neonatologia que devido a uma sindrome genética ou
por alguma complicagdo no inicio da vida ndo sairam da ventilagio mecéanica
ou possuem algum tipo de ostomia. Também sdo recebidas -criancas
transferidas do servigco neonatal da Cirurgia Pediatrica (Neocirurgica), que ndo
tiveram suas necessidades de salde resolvidas somente com a cirurgia, ndo
possuindo condi¢des para ser transferido para a enfermaria ou para casa.

A terceira unidade de internacdo sob a qual o estudo abrange, é a
Unidade de Pacientes Graves, um centro de terapia intensiva que possui 6
leitos incluindo 1 leito de isolamento para casos de doencgas infectocontagiosas
e doencas respiratdrias. A unidade recebe criangas e adolescentes através do
sistema de regulacéo de vagas do estado e do municipio e pela via interna nos
casos de poés-operatério ou de agravo em internacbes em outras enfermarias
do IFF. O perfil de usuarios da UPG € na grande maioria dos casos crian¢as
com quadros agudos de saude que necessitam temporariamente da estrutura
de uma unidade de terapia intensiva. Ha em alguns casos crian¢cas que
avangaram com um quadro de cronicidade, mas que permanecem na unidade
apenas enquanto aguardam a transferéncia para uma unidade intermediaria,
guando encontram-se estaveis.

Uma parcela significativa dos usuarios dos servigcos de internacao
pediatrica mencionados possui condigcdes graves e ou crbnicas em saude em
que a cura ndo € uma possibilidade terapéutica e a sobrevivéncia requer a

dependéncia tecnoldgica temporaria ou permanente. Este perfil de usuario é
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elegivel aos cuidados paliativos, que apesar de tradicionalmente direcionados a
criangas e adolescentes diagnosticados com céancer trata-se de uma
abordagem terapéutica compativel com um extenso numero de outras
condicdes de saude.

Considerando o0s servicos de internagdo pedidtrica no qual os
profissionais entrevistados atuam, foi questionada a percepgédo sobre o perfil
dos usuérios de modo a identificd-los como elegiveis ou ndo para a abordagem
de cuidados paliativos pediatricos. A percepcao dos profissionais de saude foi

unanime quanto a elegibilidade da maioria dos usuarios.

Grande parte delas sim. Todas as de longa permanéncia
porque tem sindromes genéticas, mas formacdes
congénitas, condi¢bes crbnicas de adoecimento de maior
ou menor complexidade. Mais ou menos 70% do nosso
perfil € de criancas com condi¢des crénicas complexas,
um perfil expressivo de crian¢as elegiveis aos cuidados
paliativos. Os outros 30% n&o necessariamente, vai
pegar a crianca que veio para uma investigacdo
diagnéstica, ou que teve alguma coisa aguda mais
grave, ou que precisou de algum tratamento de terapia
intensivo ou cirdrgico e ai vem para cé para essa Ultima
estacdo do cuidado antes da alta. Ai ndo é uma crianca
gue necessariamente precise de uma acdo paliativa.
Chefia 2

Maioria, maioria mesmo, arriscaria dizer o percentual dia
90%. Profissional 2

Vérios deles sim. A gente recebe muitos bebés com
quadros respiratérios, que internam em um quadro
agudo sem nenhuma doenga previa e depois acaba
virando uma crianga crbénica. Uma crianga as vezes
dependente de oxigénio, dependente de respirador, ou
que acaba saindo da uti uma crianca traquestomisada,
ou com gastrostomia. Acaba se tornando uma crianca
gue vai depender desses cuidados, uma crianga que sai
da uti assim e que vai depender desses cuidados ao
longo de bastante tempo. Chefia 3

Sim, ndo tenho duvidas em relagédo a isso. Se a gente
pensar que sd0 0s pacientes que mais tem, por
condi¢gbes cronicas complexas, diagnoéstico dificil, de
progndstico mais dificil ainda, entdo ndo tenho duvidas
que sdo elegiveis a cuidados paliativos. Profissional 3
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Completamente. Porque depois do projeto de
desospitalizacdo tem se criado um fluxo das criancas
que saem da neo. Uma parcela das criangas que
nascem aqui sai da Neo véo para ui e na Ul se comeca a
trabalhar e pensar a ida para a casa etc. Essas criancas
sdo completamente elegiveis a abordagem de cuidados
paliativos. Profissional 4

Os entrevistados, sejam eles atuantes na funcdo de chefia ou na
atencao direta as criancas e adolescentes em cuidados paliativos, afirmaram a
aplicabilidade desta abordagem nas unidades de internacdo sob a qual estdo
vinculados considerando a parcela significativa de criancas e adolescentes com
perfil de adoecimento que demanda esse tipo de cuidado. E identificaram essa
elegibilidade, em maior ou menor propor¢cdo de acordo com a enfermaria
especifica.

Parte dos profissionais associar a elegibilidade aos cuidados paliativos
com a proximidade a fase terminal, e & demanda por cuidados de fim de vida
Mas ao identificarem o perfil de usuarios como compativel com essa
abordagem terapéutica os entrevistados reconhecem a importancia de se
debater estratégias para a garantia da oferta de cuidados paliativos pediatricos
na instituicao.

Em pediatria, o0 modelo de cuidados paliativos &
frequentemente utilizado para criangas com graves
condicdes limitantes de vida, especificamente no fim da
vida. No entanto, muitas criangcas em condi¢cfes cronicas
ameacadoras da vida poderiam beneficiar-se desse
modelo de cuidados em toda a trajetéria da doenca.
(Silva; Issi; Motta; Botene, 2015 pg 57)

Conforme afirmado por Silva; Issi; Motta; Botene, (2015) ndo apenas as
criancas e adolescentes em fim de vida necessitam de cuidados paliativos.

Esta abordagem terapéutica, quando iniciada com o diagndstico, tende a
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contribuir para a melhora da qualidade de vida da crianca ou adolescente que,
apesar da condicao cronica de saude limitante ou ameacadora da vida, pode
viver por muitos anos. Ao acessar o direito aos cuidados paliativos essas
criancas e adolescentes e suas familias tém suas demandas legitimadas e o
atendimento de suas dores e sintomas fisicos, sociais, psicolégicos e

espirituais amenizados.

6.2 O conhecimento dos profissionais de saude sobre os cuidados
paliativos pediatricos e o contato com a tematica ao longo das
trajetérias profissionais.

O conhecimento sobre a tematica de cuidados paliativos pediatricos por
parte dos profissionais de saude é fundamental para a garantia desta
abordagem terapéutica a quem dela demandar. Sob esta perspectiva 0s
entrevistados atuantes na funcéo de chefia foram indagados quanto ao grau de
conhecimento dos profissionais de sua equipe.

As respostas variaram de acordo com o perfil do servico, e com uma
resposta positiva um dos entrevistados destacou a melhora do conhecimento
de sua equipe a partir da experiéncia vivenciada no periodo em que a

instituicdo teve uma comisséo de cuidados paliativos.

Melhorou muito porque a gente partiu de algo que era
inexistente alguns anos atrds. A comisséo de cuidados
paliativos tinha uma interface importante e isso
aumentou muito o grau de conhecimento da equipe,
talvez hoje eu possa considerar regular, satisfatério. Mas
a gente ndo conseguiu incorporar varias coisas dos
conceitos no nosso processo de trabalho entdo por isso
eu ndo considero que seja excelente. Chefia 2
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Para outro entrevistado em uma enfermaria com um perfil de cuidado
com caracteristicas muito especificas, o conhecimento dos profissionais sobre
a temética dos cuidados paliativos € reduzido. A resposta relaciona a baixa
apropriacdo da equipe quanto a tematica ao perfil dos profissionais e

experiéncia destes.

Pouco, porque o intensivista ndo tem esse perfil do
cuidado paliativo, 0 nosso cuidado é imediatista. A gente
se forma ali, ndo formagé&o de estudo, mas a experiéncia
profissional para um atendimento imediato. Nao é que a
gente ndo tenha nenhum conhecimento, mas isso nao é
um conhecimento que a gente se apropria muito, a gente
nao busca muito, a Ndo ser uma ou outra pessoa que
tenha um interesse nisso. Chefia 3

O entrevistado do terceiro servico de internacdo ao avaliar o
conhecimento dos profissionais de sua equipe ressaltou a falta de estudo e
leituras sobre cuidados paliativos de uma parcela dos profissionais que atuam
diretamente no cuidado as criancas e adolescentes com condi¢cdes cronicas

complexas de saude.

O grupo que atua nas reunibes, a gente se envolve um
pouco mais. Mas o restante da equipe eles sdo mais de
atuar quando tem alguma situacdo que € necessério.
Mas as pessoas ndo tém um conhecimento amplo, ndo
estudam sobre, ndo |é artigo sobre a questéo cientifica
nao é trabalhada, mas na beira leito eles que é véao
atuar quando for necessario. Chefia 1

A falta de conhecimento de uma parcela dos profissionais de saude
sobre a temética dos cuidados paliativos gera consequéncias para a equipe
como um todo afetando o cuidado ofertado. O desnivelamento do
conhecimento traz para a equipe o risco de desarmonia entre os discursos dos

profissionais o que dificulta a tomada de decisdes em equipe.
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A gente tem um round semanal para discutir os casos de
todas as criangas, discutir a clinica delas. Entdo metade
da equipe fica meio assim, vai proporcionar medida de
conforto, mas néo vai fazer medida heroica, adrenalina
nem pensar, acesso venoso profundo nem pensar. Mas
tem algumas pessoas que ndo aceitam, que falam se
parar comigo eu vou reanimar, vou fazer de tudo. Chefia
1

O estudo considerou a avaliagdo do grau de conhecimento dos
profissionais de saude a partir da percepcdo dos profissionais que chefiam as
equipes dos servicos de internacdo, mas buscou paralelamente analisar a partir
de indagacéao direta aos profissionais atuantes na assisténcia o entendimento
destes sobre a abordagem dos cuidados paliativos pediatricos.

Em algumas falas dos entrevistados foi evidenciada uma associacao da
abordagem de cuidados paliativos com o diagndéstico de uma doenca cronica e
0s impactos deste na vida da crianca ou adolescente e sua familia. Sob a
percepcdo dos profissionais a abordagem também esta vinculada a auséncia

de possibilidades terapéuticas curativas.

Eu entendo como cuidar do acompanhamento da
crianca, ndo o cuidado terminal, mas o cuidado quando
tem um indicativo de uma doenca crbnica. Um
acompanhamento que ndo vai promover cura, mas que
vai dar condi¢Bes de vida e conforto a essa crianga e sua
familia. Acompanhando esse caso até que ocorra o 6bito
ou uma alta, porque muitos de nossos pacientes de
cuidados paliativos acabam indo para o convivio da
familia no domicilio. Acho que nosso objetivo principal é
promover o bem-estar e atender na medida do possivel
as necessidades que a familia vai solicitando para a
gente. Profissional 6

Cuidados paliativos acho que é pensar em ndo esgotar,
€ 0 ndo esgotamento do fazer profissional. Sempre que
possivel lancar méo de artificio que mesmo que néo
objetivem a cura, objetivem o alivio, formas de diminuir
as mazelas com relacdo a doenca. Profissional 4
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A relagcdo entre os cuidados paliativos e os cuidados de fim de vida
apareceu nas falas dos entrevistados de formas diferentes. Se para alguns
profissionais a abordagem ndo estd4 condicionada ao cuidado terminal, ha

quem a compreenda como cuidados voltados para este momento especifico.

Entendo como um cuidado que a equipe tem com a
crianca fora de possibilidade terapéutica, né&o
necessariamente no fim da vida mas sem possibilidades
curativas. E que tenham medidas de conforto e diminuir
sofrimento. Profissional 5

Eu entendo que cuidados paliativos € uma maneira de
atenuar o sofrimento no final da vida quando vocé ja nao
tem mais o que recorrer para melhora, para recuperagao
daquele paciente. Profissional 7

As respostas trouxeram diferentes aspectos que perpassam 0 conceito e
os principios de cuidados paliativos, tendo sido destacadas palavras chaves

como conforto e qualidade de vida.

O que eu entendo por cuidados paliativos é vocé permitir
o0 méximo de conforto, acho que conforto € uma das
palavra-chave, trazer conforto para o paciente naquele
momento em que outros meétodos terapéuticos ja néo
fazem tanto efeito, tanta diferenca no seu cuidado
clinico. Profissional 1

Eu entendo que é vocé prestar qualidade de vida
oferecer o maximo de qualidade de vida possivel para
aguelas pessoas que ndo tém um diagnostico de cura
nao necessariamente que ela vd morrer rapido, mas que
ela ndo tem um diagndstico positivo para cura entdo

vocé oferecer conforto uma vida decente e entre aspas o
mais feliz possivel enquanto da. Profissional 2

O conhecimento e o entendimento dos profissionais sobre cuidados
paliativos estao diretamente ligados ao contato destes com a tematica ao longo
de sua trajetoria profissional. Sob essa perspectiva os entrevistados foram
indagados sobre a presenca dos cuidados paliativos em seu periodo de

formacdao profissional.



53

Uma parcela dos entrevistados trouxe em suas falas o contato com a

tematica durante a graduacéo e cursos de atualizacdo e o proprio trabalho no

IFF como fonte de aprendizado. Deve-se ressaltar que a participagdo em

cursos de atualizacdo é um indicativo de interesse destes profissionais pelos

cuidados paliativos.

Na formagdo em si tanto em curso técnico como na
graduacéo eu até tive s6 que de forma bem breve € um
tema que sim eu gosto muito entdo eu procuro ler como
eu ja fiz o mestrado estou fazendo doutorado e as
minhas tematicas também sdo muito voltadas para a
subjetividade entdo é meio que automatico eu fazer essa
busca e ter essas inquietagfes voltadas para o tema. Ele
nao me é estranho, mas ndo porque tenha sido com
muito peso na grade curricular de graduacdo ou do
técnico. Profissional 2

Eu fiz residéncia e |a eles tinham um servico de cuidados
paliativos muito atuante. Profissional 8

Na prética, no decorrer da minha carreira eu tive contato
com algumas fontes de aperfeicoamento, digamos assim
de atualizacao, até pelo local que eu trabalho que acaba
exigindo um pouco isso. Profissional 3

Na minha formacdo de graduacdo a gente nado tinha
esse conteddo, mas no IFF a gente comegou a
desenvolver um grupo de cuidados paliativos e eu fiz
parte desse grupo e um pouco por meio desse grupo eu
fiz um curso de noticias dificeis e aquele de protocolos
Spikes. Profissional 6

Outros profissionais ressaltaram a insuficiente presenca da tematica em

sua formacéo sendo a graduacao a etapa de formag&do mais destacada por nao

abordar os cuidados paliativos. Entretanto também foi mencionada a auséncia

da tematica em formacdes de pos-graduacdes como mestrado e doutorado.

Durante a graduacdo ndo me recordo de ter tido grandes
contatos. Nunca acessei durante minha vida académica
e de formacgéo qualquer hospital ou clinica que tivesse
essa especialidade ou trabalhasse diretamente com isso.
Profissional 1

Enquanto formacg&o eu néo tive, nem no mestrado, nem
no doutorado. Profissional 3
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Em relagdo a formag&o, n&o tenho nenhuma formagéo
académica nem curso voltado especificamente aos
cuidados paliativos. Profissional 4

Na formacéo néo tive contato nenhum. Profissional 5

Olha da formacao tive bem pouco, ndo lembro de algo
abordado na época sobre esse assunto. Profissional 7

No que se refere ao contato com os cuidados paliativos na prética a
atuacdo profissional no IFF/Fiocruz foi destacada por boa parte dos
entrevistados que ressaltaram o perfil de wusuarios da instituicdo e
caracteristicas de suas unidades de internacdo pediatricas como favoraveis

para esse contato com a temética.

Durante meu periodo como profissional ja, ao passo que
eu comecei a trabalhar no IFF trabalhei em diversas
areas. E eu me vejo um pouquinho mais préxima da area
dos cuidados paliativos agora que trabalho em unidades
de internacdo que atendem pacientes graves.
Profissional 1

Foi algo que foi muito aprendido na pratica tanto é que
hoje eu me sinto completamente diferente de quando eu
entrei para o trabalho na enfermaria. Varias coisas que
eu achava que eram violentas, erradas, desumanas, hoje
eu penso totalmente diferente. O aprimoramento,
crescimento, acho que foi mais na pratica e na atuagéo
profissional. Profissional 2

Em relagdo a experiéncia comegou aqui na instituicdo.
Profissional 4

Na atuagcdo profissional eu passei um periodo
trabalhando na Ul e observei 14 os cuidados paliativos.
Eu passei por pouco tempo |4 nessa manutencdo do
cuidado com a crianca assim até que chegue o Obito.
Profissional 7

Considerando a atuacgao profissional no IFF os entrevistados trouxeram
em suas falas a experiéncia adquirida com a atuacao junto a extinta comissao
de cuidados paliativos pediatricos da instituicdo. Em alguns casos o simples
contato com profissionais que fizeram parte desta comissdo também foi

ressaltado como importante forma de aproximagdo com a temética.
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Teve uma época na enfermaria que tinha uma equipe de
cuidados paliativos, ndo sei quanto tempo tem que que
acabou, entdo eu acabei vendo como era a atuacéo
deles, como eles atendiam as criangas e os familiares.
Eu pude ver um pouquinho de perto essa atuacéo deles,
da equipe especifica formadinha dentro dos critérios
exigidos. Profissional 2

Meu chefe fez parte da comissado de cuidados paliativos
daqui do hospital a alguns anos atrds ai em algum
momento a gente fez muitos grupos de estudo para
discutir alguns textos e artigos muito voltados a essa
experiéncia. Profissional 4

Meu primeiro contato, que eu descobri esse tipo de
abordagem foi aqui trabalhando, porque a gente ja teve
uma comissdo de cuidados paliativos aqui, que fazia o
acompanhamento dessas criancas. Eu descobri que isso
existia na pratica mesmo, trabalhando aqui no periodo
em gue existia essa equipe atuando formalmente nos
servigos de internacéo. Profissional 5

No IFF a gente comecou a desenvolver um grupo de
cuidados paliativos e eu fiz parte desse grupo. Era um
grupo formado de profissionais da area da crianca, mas
que atuavam tanto na Ul quanto na UPI, porque nos
tinhamos muitos pacientes crénicos com muitos anos de
internacdo. Em paralelo a essa questdo dos cuidados
paliativos acabou vindo o programa de desospitalizagédo
com a necessidade de levar para casa essas criangas
crbnicas que a gente acompanhava a bastante tempo.
N&o tinha assim o objetivo de cura né, de sair dessa
situacdo, mas a gente pretendia pelo menos levar essa
crianca para casa para junto da sua familia. O grupo de
cuidados paliativos deu uma pausa, algumas pessoas se
aposentaram e ai a gente resolveu dar um tempo e
engatamos no programa de  desospitalizacdo.
Profissional 6

Os discursos apresentados pelos entrevistados revelaram um
desnivelamento do conhecimento entre o0s profissionais, variando
principalmente de acordo com o perfil do servico de internagdo com os quais
estdo vinculados. Uma parcela se revelou distante da tematica e outra afirmou
uma aproximacdo maior associada a experiéncias profissionais atuais e
anteriores no IFF/Fiocruz.

O contato com os cuidados paliativos e o conhecimento adquirido e aprimorado

segundo os participantes da pesquisa ocorreu muito mais ao longo do cotidiano
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profissional que no periodo de formagéo académica. A presenca da tematica

na formacéo dos profissionais de salude segundo os proprios foi pouca e o

conhecimento em especifico foi repassado de modo insuficiente.

Na faculdade nado se fala sobre morte, sobre como é
morrer. Nao se discute como cuidar de uma pessoa na
fase final de doenga grave incuravel. (Arantes,2016
pag.25)

Arantes (2016) se refere na citagdo acima a formagdo médica,

entretanto sabe-se que a auséncia de debates sobre cuidados paliativos na

formacdo dos profissionais de saude e consequentemente o déficit de

conhecimento sobre estes aspectos € uma realidade para as diferentes

categorias. Andrade (2017) destaca como falha na formacédo académica dos

profissionais de saude a invisibilidade de discussbes sobre a finitude em

detrimento do enfoque sobre as técnicas e as consequéncias disso refletidas

na pratica profissional.

A maioria dos cursos da area da saude da énfase aos
procedimentos técnico em detrimento de uma formacao
mais humanista e que inclua aspectos ligados ao
processo de morrer. A pessoa deixa de ser vista em sua
totalidade, passando a ser dividida em pedacos. O
profissional trata o 6rgdo do ente, esquecendo de ver a
pessoa como um todo. A énfase é na rotina hospitalar e
ndo no paciente, o que torna o hospital um local
altamente desumanizado.” (Andrade, 2017 p4g.103)

A falta de conhecimento é um importante obstaculo para que os

profissionais integrantes de uma equipe multiprofissional se sintam seguros ao

indicar a abordagem paliativa e assim prover os cuidados paliativos para

agueles que o demandam. (Silva,2013 pg 2600)

[...] a relutédncia dos profissionais em aceitar que néo
podem mais atuar em direcdo a cura, a impoténcia
diante da inevitabilidade da morte e dilemas ético-legais
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envolvendo a tematica, sdo questdes que influenciam a
decis@o dos profissionais em instituir a abordagem
paliativa [...]. (Silva,2013 péag. 2600)

Silva (2013), ao destacar a influéncia da relutancia dos profissionais em
lidar com a possibilidade de morte de seus pacientes e se aproximar da
tematica, evidencia a importancia de responder a esta caréncia de
conhecimento especifico com a educacdo permanente direcionada a
profissionais de saude.

Atendendo aos objetivos para organizagcdo dos cuidados paliativos,
conforme a Resolucéo do Ministério da Saude N° 41 de 31 de outubro de 2018,
o IFF/Fiocruz enquanto unidade de assisténcia, ensino e pesquisa de
referéncia nacional em salde deveria investir em ofertar educac¢do permanente
em cuidados paliativos para os trabalhadores da saltde no SUS. Sob esta
perspectiva outro objetivo a ser cumprido pelo IFF/Fiocruz poderia ser fomentar
disciplinas e conteudos programaticos de cuidados paliativos em espacos de
graduacdo e especializacdo de profissionais de saude.

Como propostas para ampliar o conhecimento sobre cuidados paliativos
entre os profissionais de saude e assim fortalecer bases para oferta desta
abordagem as criancas e adolescentes com condicfes cronicas de saude,
recomenda-se a circulacdo do conhecimento na instituicdo a partir de
estratégias como: ampliar espacos de treinamento e educagdo permanente
voltados principalmente para os profissionais que atuam no atendimento direto
aos paciente nas enfermarias, considerando horarios flexiveis que viabilizem a
participacdo destes; e levar a tematica para espacos de formacéo da instituicao

considerando a esfera de ensino da mesma e o fato de muitos profissionais
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atuantes na assisténcia em saude no IFF/Fiocruz também participarem nos

programas de pos-graduacdo da instituicdo (residéncias, especializacoes,

mestrado e doutorado).

6.3 A Multidisciplinaridade / interdisciplinaridade na atencao as

criancas e adolescentes elegiveis aos cuidados paliativos.

7

O trabalho em equipe multidisciplinar € incentivado na abordagem

terapéutica de cuidados paliativos, sendo ressaltado no Art. 3° da Resolucéo

do MS N°41 como um objetivo para organizacdo dos cuidados paliativos.

A fim de explorar a multidisciplinaridade/interdiciplinaridade, aspecto

fundamental em uma abordagem terapéutica como os cuidados paliativos que

propde um cuidado integral em saulde, indagou-se os entrevistados quanto a

presenca da atencdo multiprofissional as criancas e adolescentes elegiveis aos

cuidados paliativos.

No geral a gente tem uma atuacdo bem conjunta, a
equipe toda envolvida, na verdade muitos dos
profissionais comegaram a aprender cuidados paliativos
na pratica. A gente foi aprendendo o que poderia fazer.
Por exemplo eu achava que néo teria nada para fazer
nesses casos e na atencgéo, na experiéncia eu comecei a
ver que sim, que tem bastante coisa a fazer para todo
mundo. N&o necessariamente que esteja ligada a sua
atuacdo de formacdo, mas ali no dia a dia de
atendimento, acolhimento, escuta, de passar a
impressdo pra equipe do que estd acontecendo. Eu
identifiquei que a equipe é bem coesa nesse sentido e a
gente costuma ter uma atuacdo assim bem conjunta.
Profissional 5

Sempre de forma conjunta, as vezes que nos tivemos foi
de forma conjunta, e a gente sempre senta para
conversar antes. Infelizmente a conversa com os
familiares a enfermagem pouco participa quando se vai
falar sobre iniciar os cuidados paliativos. Mas em relagéo

a dar o cuidado e decidir o cuidado é sempre em
conjunto. Profissional 8
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De acordo com a realidade das enfermarias em que atuam o0s
entrevistados, ao discorrerem sobre a articulacdo entre os profissionais de
diferentes categorias, destacaram espacos propicios para essa articulacdo

multiprofissional nos servigos em especifico.

A gente ndo tem uma coisa muito formalizada, mas
guando a gente identifica que aquela crianga ndo esta
indo por um caminho muito bom, que tudo que a gente ja
fez e empregou de tratamento estabilizou, ou a parte
neurolégica estd muito ruim, é conversado. Envolve a
enfermagem, o médico responsavel a psicologa, a
assistente social e mais alguém que atende essa crianca
e marca-se uma reunido. A gente conversa, vé o que a
familia espera. Ha uma conversa assim para dar inicio a
esse assunto um pouco dificil. Chefia 1

Mas tem rounds também, a gente pode se reunir, pode
conversar, os médicos, principalmente os residentes que
estdo o tempo todo trocando sdo bem receptivos,
escutam mais o que a gente tem para falar. Profissional
1

Um dia da semana nds temos um round multiprofissional
e ai todos os profissionais tém abertura. Agora com essa
pandemia fica dificil por conta do espago, mas a gente
continua fazendo as nossas reunibes porque a gente
entende que € muito necessaria essa comunicagao para
as coisas funcionarem devidamente. Profissional 6

Acontece muito a nossa articulacdo multi. Nesse periodo
de experiéncia trabalhando juntos a gente criou alguns
espagos que eu queria destacar, como as reunibes com
as familias. Acontecem geralmente quando a gente vai
avaliando, ndo tem um critério especifico, vai de acordo
com a nossa avaliagdo. A gente senta de forma multi,
entdo junta o servi¢o social, a psicologia, a medicina e a
gente tem tentado buscar muito a enfermagem e a
fisioterapia também para esses encontros. Geralmente &
um encontro onde a se discute o caso clinico, o
progndstico, as expectativas, os motivos de internacgéo.
Além disso toda quarta feira a gente tinha um grupo de
maes em que conversava um pouco, era bom porque
tinha uma troca entre elas bem importante. Profissional 4

Segundo a ANCP (2012) para a oferta de cuidados paliativos é
necessaria uma equipe multiprofissional de composi¢cdo minima de meédico (a),

enfermeiro(a), psicélogo(a) e assistente social. Outros profissionais como
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fisioterapeuta, fonoaudiélogo, nutricionista, terapeuta ocupacional, farmacéutico

entre outros, também sdo considerados fundamentais para esta abordagem

terapéutica. A composicao da equipe pode assim variar de acordo com a

demanda dos casos ou servicos em especificos.

Questionados sobre as categorias profissionais que atualmente se

envolvem na atencdo em cuidados paliativos nos servigos de internacéo sob o

qual estdo vinculados, os profissionais destacaram as areas da medicina,

enfermagem, fisioterapia, servi¢co social, psicologia, nutricdo, fonoaudiologia e

terapia ocupacional.

A enfermagem (técnicos e enfermeiros), medicina
(residentes e staffs) e mais duas categorias que
considero muito importantes que sdo o servi¢o social e a
nutricdo. Fisioterapia respiratéria também, que tem
plantonistas que cobrem o servico e tém um cuidado
bem intensivo. Os demais, fisioterapia motora, psicologia
e terapia ocupacional eles sdo mais pontuais a partir de
parecer. Chefia 2

Entdo tem enfermeiros, técnico de enfermagem, os
médicos, fisioterapeuta, fonoaudibloga, o terapeuta
ocupacional, a psicologia, a assistente social. S&o
basicamente esses o0s profissionais que a gente observa
mais. Profissional 1

Eu tenho um olhar muito positivo nesse sentido, la na
enfermaria com a equipe que eu atuo acho que a gente
tem uma expansdo bem legal de categorias. Claro que
sempre falta, mas eu posso numerar médicos,
enfermeiros, fisioterapeuta respiratério e motor,
assistente socia, psicélogo, pedagogo. Profissional 3

A necessidade de ter algumas categorias profissionais por mais horas

diretamente nos servicos de internagdo envolvidos no estudo também foi

ressaltada pelos entrevistados considerando o prejuizo desta auséncia para a

atencdo em cuidados paliativos pediatricos.

NOs precisariamos ser mais multiprofissionais nos
cuidados paliativos. N6s ndo temos psicéloga durante
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todo o periodo, que fique la pelo menos umas 6 horas
todos os dias embora tenha psicéloga no setor. Ndo tem
um servico social no setor, embora o hospital tenha
servico social e tenha plantdo. N&o tem terapia
ocupacional no setor, precisava de fonoaudidlogo. Na
verdade, nao tem isso completamente estruturado,
precisaria de mais. Para a gente falar que esta fazendo
cuidados paliativos como a gente as vezes fica com
essas criancas muito tempo até que possam transferir
elas para outro servico, a gente tem que caminhar
bastante. Chefia 3

Silva e Moreira (2015, pag. 3036) destacam a dificuldade de ser
identificada pelos profissionais de salude a dimensédo coletiva do trabalho em
equipe quando ndo € do conhecimento destes a totalidade dos atores que
compde esse grupo. Outro aspecto que dificulta o enxergar este coletivo de
trabalho é a necessidade de em equipes de saude se justificar e reconhecer
como parte da equipe apenas aqueles profissionais que sao vistos com
frequéncia no espago comum de atuacao.

De forma positiva os entrevistados destacaram a receptividade e o
interesse das equipes quanto a realizacdo do trabalho multiprofissional, apesar

das diferencas entre os servi¢os de internacao.

[...] consigo perceber os outros profissionais um
pouquinho mais a vontade para colocarem sua opinido,
para trocar informacdes, trocar opinibes sobre o
atendimento e o paciente. As pessoas eu entendo que
estdo um pouquinho mais acostumados com isso, entédo
ja virou uma rotina um pouquinho mais simples, uma
rotina mais tranquila de ser feita. Eu me sinto muito a
vontade e com voz para falar o que eu penso, e tenho
ouvidos muito ativos e que me ouvem numa boa e que
consideram as coisas que eu falo. Profissional 1

Acho um setor mais fechadinho em que todos estédo
trabalhando dentro de si mesmo para se abrir um pouco
mais para essa parte multiprofissional. Uma mentalidade
de um setor muito fechado que agora tenta trabalhar
com uma miltipla gama de profissionais, acho que é
natural assim ser mais dificil. Profissional 1
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A importancia da interlocugdo entre profissionais no atendimento das
demandas dos usuérios foi ressaltada pelos entrevistados, entretanto, o didlogo
multiprofissional dentro dos servigos envolvidos foi identificado como
insuficiente, com setores ainda relativamente mais fechados, pouco aberto para

a multiprofissionalidade, para o trabalho em conjunto.

Acho que ha um didlogo multiprofissional sim, porém
ainda ndo é o suficiente, eu acho que faltam espacos
para falar especificamente sobre isso falta entender qual
0 preparo que o profissional tem até onde isso afeta a
vida do profissional, se ele esta disposto, se ele quer
estar ali, ser4 que naquele dia ele est4d em condic¢des de
ficar vendo algo tdo extremo, sera que ele se entrega ou
ele cria uma barreira e objetifica essa assisténcia para
nao sofrer tanto? Profissional 2

Eu acho que os atendimentos s&o mais separados, mas
ndo significa que nunca tenha conjunto. Porque por
exemplo o processo de desospitalizacdo como sé&o
realizadas acdes que tem que ter um dialogo entre todas
as categorias para resolver a parte alimentar, social,
clinica, suporte de medicamento, ai entra no caso até da
estrutura mesmo de casa, acesso a essa casa, ser area
de risco ou nédo, as questdes de violéncia, quantidade de
pessoas na familia, nesses momentos eu vejo que tem
muita essa interlocu¢cdo, mas tem momentos que eu
acho que poderia ter mais sim. Profissional 2

Apesar de intrinseca a atencdo em saude, a realizacdo do trabalho
multiprofissional exige dos profissionais de saude lidar com desafios que

perpassam a integracao da equipe conforme Silva e Moreira (2015) destacam:

A multiprofissionalidade da &area da salde, ao mesmo
tempo em que se revela uma realidade concreta e
indispenséavel, implica desafios na transicdo de uma
composicdo de grupo/agrupamento para interacéo,
integragdo e projeto comum que caracterizaria “ser
uma equipe, estar em equipe, sentir-se uma equipe”,
imagem-objetivo do projeto interdisciplinar. (Silva;
Moreira, 2015. pag. 3034)

A interdisciplinaridade ultrapassa a logica de insercdo de

profissionais de diferentes areas do saber em um servico de saude, e
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pressupde que preservando seus conceitos, as areas contribuam para o

alcance de objetivos comuns por meio de uma relacdo de horizontalidade.

[..] campo em que é possivel a atuagdo de varios
profissionais com objetivos comuns, em que a busca do
uno ndo desconsidera a multidisciplinaridade de formas
de ver e analisar determinado fenbmeno, mas requer
primeiramente, tal atitude, objetivada no respeito e no
acatamento as contribuicbes de cada area especifica
como uma constante. Requer também espaco em que 0s
saberes técnico-cientificos ndo se sobreponham, e sim
se complementem na busca de um objetivo comum]...].
(Andrade, 2015 pag 69-70)

Mais que uma pratica em conjunto a interdisciplinaridade exige uma
participagéo efetiva dos profissionais, interesse em aprender com as diferentes
categorias, compartilhar conhecimento, realizar andlises coletivas a fim de
atingir uma linguagem comum e conclusdes acertadas entre a equipe. Sobre

essa postura necessaria a atuacao interdisciplinar a Andrade (2015) destaca:

Quando falamos de postura interdisciplinar, gqueremos
demonstrar também a necessidade de cada individuo
estar disposto a ver sua atuagdo complementada, o seu
saber questionado e a sua pratica sempre explicada para
os demais membros da equipe, 0s quais, em muitos
casos, ndo conhecem as especificidades de cada
profissdo. (Andrade, 2015 pag.70)

Para Andrade (2015) a manutencado da postura interdisciplinar precede o
reconhecimento da importancia de diferentes olhares para uma visao integral
do paciente e familia sob cuidados paliativos, considerando a incapacidade de
uma unica area dar conta do todo e a necessidade de complementagéo entre
0s saberes para uma possivel da atuacao ideal.

A interdisciplinaridade ndao se constitui sob um pilar de desvalorizacéo
das especialidades, ao contrario se baseia na reciprocidade e horizontalidade

entre os saberes o que compreende a realizacdo de trocas entre as categorias
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sem qualquer prioridade ou hegemonia de uma das especialidades. (Martins;
Hora, 2017)

Deste modo apesar de tradicionalmente profissionais de saude serem
preparados para atuar sob seus saberes especificos com competéncias e
atribuicbes proprias, a partir da interdisciplinaridade a atuacdo da equipe
multiprofissional em cuidados paliativos pode ocorrer de forma conjunta e

complementar sem aniquilar as especialidades e suas atribui¢cdes privativas.

O médico continua a ser aquele que diagnostica e
sugere tratamento, mas igualmente importantes séo as
observagbes da enfermeira, as investigacdes da
assistente social, a habilidade do pastor em identificar e
ajudar o paciente com problemas espirituais, todos
trabalhando de modo impecavel para o paciente, sua
familia e seus amigos. (Doyle,2012 pag23)

Considerando a relevancia da interdisciplinaridade na abordagem de cuidados
paliativos pediatricos foi questionado aos entrevistados se estes identificam
condicBes favoraveis para a realizacdo de um trabalho interdisciplinar nas
enfermarias em que atuam. As respostas foram positivas e destacaram a
potencialidade das equipes em realizar esse tipo de trabalho, em alguns casos

atribuindo aos profissionais uma certa responsabilidade na efetivacédo deste.

Acredito que sim, com certeza, acho que é muito
tranquilo, disso acontecer e ir para frente, eu acho que
isso é muito de boa. Apesar de achar que existem alguns
obstaculos acho que conversando direitinho, a
mentalidade estd mudando mesmo para que esses
projetos sejam favorecidos. Profissional 1

Acho que muita coisa depende muito de boa vontade,
formacdo cientifica, tem a formacdo técnica, tem
pessoas assim extremamente competente e tem coisas
gue eu acho que se tivessem mais iniciativas até daria
para fazer um trabalho muito mais amplo com relac&o
aos familiares que ficam ali dias, semanas, meses, tem
algumas que ficam até anos. Entdo acho que poderia ser
algo mais dindmico, mais aproveitado, eu acho que tem
sim, mas que poderia ter muito mais. Profissional 2
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De todo modo foram também ressaltados desafios e barreiras a
interdisciplinaridade na realidade dos servicos de internagcdo contemplados
pelo estudo, por caracteristicas inerentes a este tipo de trabalho e por

especificidades dos servigos.

Sim, acredito que sim. Embora as vezes tenha as
barreiras do dia a dia. Profissional 5

Multidisciplinaridade e interdisciplinaridade esse é um
caminho que a gente vai ali conectando conforme a
necessidade. Eu particularmente acho que é muito dificil
vocé envolver todos ao mesmo tempo, todos com todos
0s pacientes, ndo é nada pratico, ndo é possivel. Mas
dependendo de cada caso, de cada caracteristica dos
casos especificamente, a gente forma aqueles pares que
sdo importantes para a natureza daquela problematica.
Profissional 3

O que acaba as vezes dificultando eu acho que é que
algumas categorias exemplo, o servigo social e a
psicologia, ndo estdo la direto, atendem outros setores.
Do ponto de vista presencial estd ou para o round ou
para atender alguma mae em especifico, ndo esta la o
tempo inteiro. A internacdo ndo tem uma sala no setor
para o servico social ou a psicologia. Acho que isso
impede um pouco de ter uma acdo interdisciplinar.
Acaba que as intervengBes ficam muito pontuais.
Profissional 4

Enquanto instrumento potencializador para a oferta de cuidados
paliativos a interdisciplinaridade também se coloca como um importante desafio
para os profissionais de salude, a medida que a construcdo de praticas
interdisciplinares requer o0 rompimento com uma atengdo em saude
fragmentada e o estimulo a comunicacdo adequada entre as diferentes
categorias profissionais envolvidas.

Exemplos de ferramentas que podem contribuir para um trabalho

interdisciplinar em cuidados paliativos s&o as reunides de equipe
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multiprofissional, espacos de discussdo de estudos de casos, reunides de
familia realizadas pela equipe multiprofissional, atendimentos conjunto entre
diferentes categorias, prontudrios coletivos sob o0s quais toda a equipe
multiprofissional registra suas acdes e tem acesso as informacgfes. Algumas
das ferramentas mencionadas ja fazem parte da rotina dos servicos de
internacdo contemplados pelo presente estudo, e foram destacadas pelos

profissionais entrevistados.

6.4 Organizacdo e coordenacdo das acOes de cuidados paliativos
pediatricos nos servigcos de internacdo pediatrica.

A atengdo multidisciplinar no IFF/ Fiocruz, segundo os profissionais
entrevistados é garantida as criancas e adolescentes elegiveis aos cuidados
paliativos. Tendo constatado 0 modo como essa atencédo é ofertada buscou-se
identificar a presenca ou ndo de uma atencdo especializada em cuidados
paliativos nas enfermarias. Os profissionais atuantes na funcdo de chefia
desses servigos de internacdo foram entdo indagados quanto a existéncia de
uma equipe especializada ou comissdo de cuidados paliativos na instituicao
que atenda as criancas e adolescentes elegiveis a esta abordagem. As
respostas dos entrevistados confirmaram a inexisténcia desse grupo

especifico, ressaltando que as reunides e a¢des ndo sao formalizadas.

N&o, depois que a comissdo deixou de existir a gente
nao tem um grupo especifico para esse fim ndo.” Chefia
2

N&o tem uma comissdo ou equipe especializada. H& um
tempo atras tinha, mas ndo tem, a gente se redne
porque a gente identifica, mas n&do tem nada
formalizado. S&o os préprios profissionais do setor que
se envolvem, mas ndo tem uma comissdo que faca
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reunides s6 com os profissionais para discutir casos.
N&o temos isso la. Chefia 1

Aos profissionais atuantes na assisténcia como integrantes das equipes
de referéncia dos servi¢os de internagdo, foi questionado se ha uma categoria
ou equipe responsavel por inserir esta abordagem nas enfermarias. As
respostas também foram negativas e destacaram a preocupacdo dos
profissionais entrevistados com a baixa organizacdo deste trabalho. As falas
trouxeram muitas menc¢des a extinta comissdo de cuidados paliativos da
instituicdo, indicando que uma comissdo para Cuidados Paliativos poderia

ajudar para a maior organizacao nesta area.

Nesse momento eu acho que a gente esta muito pobre
disso, a gente esta com criangas que mereciam esse tipo
de discussédo independente de ter ou ndo comissao. Até
acho que néo vai morrer tdo logo, mas assim néo vai
andar, ndo vai falar e ndo vai comer e um deles néo vai
nem abrir os olhos e em nenhum momento, por exemplo
desses Ultimos meses, houve uma conversa sobre
assunto cuidados paliativos. Profissional 2

N&o, ndo tem. Fica mesmo a cargo do olhar de quem
estiver no dia, no atendimento e identificar alguma
questdo que precisa sistematizar melhor nessa
abordagem. Mas eu acho que era bem mais interessante
a época que tinha uma comissédo conduzindo o trabalho.
Profissional 6

Entdo depois que a comissdo acabou, eu ndo tenho

muita nogdo de tempo, ndo sei mas ja tem uns anos, é a
gente, ndo tem mais. Profissional 3

Considerando que apareceu com frequéncia na fala dos entrevistados
um comparativo do atual momento com um periodo anterior de existéncia de
uma comissdo de cuidados paliativos pediatricos é importante resgatar este
historico. Os cuidados paliativos pediatricos iniciaram na instituicdo em 2005 a

partir de uma demanda identificada por profissionais atuantes nos servigcos de
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pediatria. Nesta ocasido se formou um grupo multiprofissional com o intuito de
oferecer as criancas e adolescentes com condi¢cdes crénicas de salde, em
especial aquelas com internacdes de longa permanéncia, cuidados
especializados. (Canal Saude, 2010)

A comissao de cuidados paliativos atuava em paralelo com as equipes
de saude de referéncia dos servicos de pediatria, ou seja, ambas as equipes
trabalhavam juntas, ndo havia um corte na atuacdo de uma para iniciar a da
outra. O trabalho da comisséo iniciava com uma aproximac¢do com as familias
de criancas elegiveis aos cuidados paliativos por solicitagdo da equipe de
referéncia. Mediante um atendimento mais focado a comissdo buscava
entender como a familia percebia a crianca e como entendia a situacdo de
saude afim de trabalhar aspectos como o fim da vida, possiveis altas ou
mudancas em prognésticos e tratamentos. (Canal Saude, 2010)

Uma especificidade da comisséo de cuidados paliativos do IFF era o fato
de seus profissionais ndo estarem exclusivamente vinculados a comissao, para
além das horas de dedicacdo a este trabalho eles também atuavam como
membros da equipe de referéncia nos servicos de pediatria. (Canal Saude,
2010)

Conforme apresentado neste capitulo a partir da narrativa dos
profissionais entrevistados, a comissdo de cuidados paliativos do IFF nédo
existe mais formalmente; alguns de seus profissionais ndo se encontram mais
na instituicdo ja tendo se aposentado, outros permanecem atuando nos
diferentes servicos de pediatria da instituicdo, porém vinculados apenas as

equipes de referéncia.
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E importante ressaltar a relevancia desta comissédo considerando o
trabalho desenvolvido junto aos pacientes da instituicdo e o pioneirismo em
atuar em um ambiente para tratamento de criancas e adolescentes cronicos
ndo oncoldgicos. (Canal Saude, 2010)

A experiéncia de outras equipes especializadas da instituicdo também
organizadas para atuar a frente de linhas de cuidado especificas foi ressaltada
em algumas falas destacando o trabalho multiprofissional realizado com

sucesso segundo a percepcao dos entrevistados.

Tem uma equipe responsavel pelo projeto de
desospitalizacdo, ai tem médico, enfermeira, assistente
social e psicéloga. Esse projeto esta associado ao PADI
e a home care mas aos cuidados paliativos que eu saiba
néo. Profissional 1

Em 2019 tomando como porta de entrada as criangas do
terceiro andar, criou-se uma ferramenta que é a equipe
Sentinela. E uma equipe que é formada por grupos
menores que visitam as equipes das unidades que néo
sdo da pediatria, porque a pediatria é a unidade final
considerando assim um desenho. Entdo periodicamente,
levando em consideragdo que isso nhdo vem
acontecendo de forma sistematizada por conta da
pandemia, mas a principio de 15 em 15 dias desciamos
na neonatologia, psicélogo, assistente social, médico e
fisioterapeuta respiratéria e la a gente captava as
criangas com provavel internagéo de longa permanéncia.
Essas criangas a gente ja fica de olho. Voltando |4 na
UTI neonatal a gente tem contato com a equipe ja
comecga a ter conhecimento do diagnéstico, progndéstico
e tratamento dessas criancas, das necessidades
tecnoldgicas delas. E por sua vez com a familia a gente
comeca a preparar, no sentido que aquela criangca
provavelmente vai para uma enfermaria em outro andar.
Nessa atuacdo a gente se aproxima dessas pessoas, €
um tipo de atuacdo profissional da gente detectar
precocemente e acompanhar, pode ser até o Obito ou
pode ser até a assisténcia domiciliar e ai entram diversas
fases. Profissional 4

Dois projetos em especifico foram destacados pelos entrevistados
como exemplos pela atuagdo de suas equipes especializadas, o Projeto de

Desospitalizacao e o Projeto Sentinela.
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6.4.1 A oferta de cuidados paliativos pediatricos

Com o intuito de avaliar a oferta de cuidados paliativos pediatricos nas

unidades de internacdo em especifico indagou-se os profissionais de saude

sobre aspectos como o alivio de dores e sofrimentos fisicos, sociais,

emocionais e espirituais, o suporte durante os processos de internacao e de

luto, e a partilha do cuidado e da tomada de decisbes com as criangas e

adolescentes em cuidados paliativos e suas familias.

Na realidade considerada neste estudo, situada em determinado tempo

e lugar, a oferta de cuidados paliativos pediatricos no IFF/Fiocruz esta

direcionada a uma parcela especifica das criancas e adolescentes atendidas na

instituicao.

Atualmente a oferta esta muito direcionada para aquelas
criancas que de fato vai existir uma discussédo de néo
investimento desnecessério em casos que possam
colocar em risco a manutengcdo da vida da crianca. A
crianca para a qual ndo tem mais sentido por exemplo
pedir uma vaga na UPG para entubar, a crianca que a
gente ndo vai reanimar porque ela ndo tem mais
possibilidades terapéuticas, essa criangca acaba sendo
uma crianca elegivel para gente abordar esse assunto
com as familias. Na verdade, sdo dois momentos, esse
momento mais definidor de fora de possibilidade
terapéutica e o outro quando a crianga naquela
internacdo passa a depender de alguma tecnologia.
Porque uma coisa é a condi¢do crénica complexa outra
coisa €& a dependéncia tecnoldgica, que €é um
agravamento, uma co-morbidade, uma condi¢cdo a mais
que confere complexidade. Quando a crianca naquela
internacdo passa a ficar dependente de uma tecnologia
de uma certa maneira ela requer uma abordagem de
cuidados paliativos. Chefia 2

Aos entrevistados na funcdo de chefia e aqueles que atuam nas

atividades de assisténcia, questionou-se como eles avaliavam a oferta dos

cuidados paliativos as criangcas atendidas no setor, classificando-a como

inexistente, pouca, regular ou excelente. As classificacbes positivas, boa e
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regular foram escolhidas por uma parcela dos entrevistados que destacaram o

esforco dos profissionais em atender as necessidades das criancas e

adolescentes, a alta especializacdo e humanizagéo dos profissionais, as acdes

gue existem mesmo sem ser nominadas paliativas e a necessidade de maior

sistematizacdo deste trabalho.

Boa, eu a considero boa, pois temos profissionais muito
humanos que fazem além do que a gente consegue. A
gente se vira nos trinta e se desdobra mesmo, para
poder fazer isso e mais aquilo. Entdo a gente tenta
sempre dar conta do cuidado intensivo e quando da um
tempinho a gente vai ali e d4 um conforto aqui faz uma
coisinha a mais ali. Estamos sempre tentando ajudar
aquele paciente que precisa de um outro tipo de cuidado
gue ndo é um cuidado intensivo. Dentro das condic¢des
que nos temos acho que a gente presta um bom cuidado
paliativo. Pensando que somos um setor de pessoas
muito especializadas em terapia intensiva acho que a
gente faz até um bom trabalho, uma equipe muito
humana que n&o esquece que temos criancas além das
criancas agudas la. Chefia 3

Regular, na medida que existe oferta embora ndo tenha
essa nomenclatura. Eu gostaria de marcar isso, porque
fazemos um trabalho que esta voltado também com esse
intuito mais que ele ndo é nomeado, de um certo modo a
gente corre o risco de desqualificar essas acoes.
Profissional 3

Regular, ndo é ruim porque a gente ainda consegue ter
esses encontros. Talvez para excelente precisaria
sistematizar melhor os encontros. Profissional 4

A organizacdo dos cuidados paliativos em uma instituicdo de saude

segundo o Art. 4° da Resolucédo N°41 deve ter como principios norteadores:

| - inicio dos cuidados paliativos 0 mais precocemente
possivel, juntamente com o tratamento modificador da
doenga, e inicio das investigagbes necessarias para
melhor compreender e controlar situagBes clinicas
estressantes;

Il - promogdo do alivio da dor e de outros sintomas
fisicos, do sofrimento psicossocial, espiritual e
existencial, incluindo o cuidado apropriado para
familiares e cuidadores;

Il - afirmagéo da vida e aceitacdo da morte como um
processo natural;
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IV - aceitacdo da evolucdo natural da doenca, néo
acelerando nem retardando a morte e repudiando as
futilidades diagnésticas e terapéuticas;

V - promoc¢éo da qualidade de vida por meio da melhoria
do curso da doenca;

VI - integracdo dos aspectos psicolégicos e espirituais no
cuidado ao paciente;

VII - oferecimento de um sistema de suporte que permita
ao paciente viver o mais autbnomo e ativo possivel até o
momento de sua morte;

VIII - oferecimento de um sistema de apoio para auxiliar
a familia a lidar com a doenga do paciente e o luto;

IX - trabalho em equipe multiprofissional e interdisciplinar
para abordar as necessidades do paciente e de seus
familiares, incluindo aconselhamento de Iuto, se
indicado;

X - comunicacdo sensivel e empatica, com respeito a
verdade e a honestidade em todas as questbes que
envolvem pacientes, familiares e profissionais;

Xl - respeito a autodeterminacéo do individuo;

Xll - promocdo da livre manifestacdo de preferéncias
para tratamento médico através de diretiva antecipada
de vontade (DAV); e

Xl - esfor¢co coletivo em assegurar o cumprimento de
vontade manifesta por DAV.

Atribuindo destaque aos aspectos abordados nos incisos II,VI,VIII,IX do
artigo citado e considerando as falas dos profissionais de salde entrevistados,
a oferta de cuidados paliativos no IFF/Fiocruz tem caminhado positivamente
para a garantia do direito aos cuidados paliativos pediatricos. A avaliagdo da
oferta de cuidados paliativos pediatricos segundo a percepcdo dos
entrevistados foi entre boa e regular, tendo sido destacado o esforco dos
profissionais em atender as necessidades das criancas e adolescentes em
contraposicao a falta de coordenacdo das a¢bes de cuidados paliativos devido
a auséncia de uma comissao ou grupo especializado.

Os entrevistados que avaliavam a oferta dos cuidados paliativos em seus
setores de atuacao classificando-a como pouca/baixa/insuficiente ressaltaram
aspectos como a rotatividade de profissionais; a falta de coordenagcdo das

acOes de cuidados paliativos devido a auséncia de uma comissao ou grupo
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especializado e a obstinagéo terapéutica e dificuldade dos profissionais neste

ponto.

Depende muito de momento, dia, na minha mente é
pouca, porque € um local onde tem uma rotatividade
muito grande de profissionais. Entdo pode ser que tenha
um dia que a equipe seja extremamente acolhedora que
seja aquela que pega os brinquedos dos filhos e leva
para doar para as crian¢as, da carinho, pode ser que
seja um dia que a equipe seja extremamente técnica que
nao quer se envolver e ndo esta muito atenta para esse
outro angulo. Depende também por exemplo da
rotatividade de residentes, entdo assim fica dificil de
classificar. Profissional 2

Com relacdo a cuidados paliativos pouca porque
infelizmente a gente ainda tem muita obstinacdo
terapéutica e dificuldade dos profissionais em muitos
pontos, porque ndo sdo todos os profissionais que
faziam parte na época que a gente fazia cuidados
paliativos. Eu sinto que se tivesse uma equipe de
cuidados paliativos presentes daria um suporte melhor e
maior para a equipe plantonista falando que o grupo de
cuidados paliativos ja conversou com a familia e
determinou que ndo ser@o mais utilizadas algumas
medidas, manobras de ressuscitacdo, medicacdo de
parada. Profissional 7

Atualmente eu identificaria como pouca, depois que a
comissdo se desfez acabou ficando sem um pouco de
coordenacao nessa area. Entdo as vezes como a equipe
tem que dar conta de muitos casos nem sempre é
voltada pensando especificamente para esse nivel de
atuacdo. Acaba a gente voltando muito o olhar para
agueles casos mais graves que dependem de uma acgéo
mais urgente e aquele acompanhamento mais de longo
prazo que devia ser feito acabam ficando a fazer.
Profissional 5

Na equipe a maioria aceita a proposta, a menor parte
nao aceita por conta de uma questdo pessoal. Mas se
tivesse um grupo especifico, atuante, que se sentasse
com as pessoas e conversasse com uma periodicidade.
Porque eu acho que as pessoas que estdo ali na beira
do leito é que precisam de mais ajuda em relagéo a isso.
Acredito que ndo € porque a gente nao tem interesse, é
por conta de assumir varias fungfes que a gente nao de
conta de formar um grupo. Se tivesse um grupo
especifico para isso daria conta de atender ndo s6 o
setor, mas a instituicao inteira. Chefia 1
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Considerando que a oferta de cuidados paliativos compreende o alivio
de dores e sintomas sob o conceito de dor total, esmiugou-se para 0S
entrevistados este conceito questionando-os sobre o atendimento das
necessidades fisicas, sociais, psicolégicas e espirituais nos servicos de
internacgéao.

No que se refere aos sintomas fisicos todos os entrevistados,
profissionais atuantes na assisténcia e os atuantes na funcdo de chefia
afirmaram identificar em suas enfermarias a oferta de medidas de alivio de
dores fisicas as criancas e adolescentes elegiveis aos cuidados paliativos.

O atendimento das necessidades sociais dividiu opinides entre a
resposta afirmativa sobre a oferta deste aspecto e a resposta que considera o
atendimento paliativo parcial na qual apesar da oferta foram ressaltadas

questdes que dificultam o atendimento desta necessidade.

Tem assistente social que é bem atuante. No dia a dia a
equipe identifica, as vezes as familias trazem alguma
coisa e a gente ji sinaliza para procurar a assistente
social ou pedimos a assistente social para vir no setor.
Chefia 1

Esta ofertado, ndo em maioria mas sim. Profissional 7

Entédo, na medida do possivel porque ndo temos servico
social no setor no momento. Entdo a gente tenta
encaminhar para o plantdo do servico social e ai
conforme elas conseguem realizar essa atividade. Chefia
3

E parcial e eu ndo digo nem que seja por conta da
disposicdo profissional ndo, porque eu acho que tem
muita disposicdo profissional, mas o contexto das
pessoas ele é muito limitado e muito complexo.
Profissional 2

Parcialmente, porque as necessidades sociais elas sao
bem complexas de se dizer né, sdo muito amplas.
Primeiro as criancas ja estdo privadas de escolas, de
casa, de amigos, dos brinquedos delas, da natureza,
muita coisa como se eles estivessem em uma priso.
Profissional 2
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A oferta de cuidados paliativos no que se refere ao atendimento das
necessidades psicoldgicas foi avaliada pelos profissionais de diferentes
maneiras. As falas com respostas positivas trouxeram a forma como o servi¢o

de psicologia responde a demanda.

Durante a internacdo se precisam conversar com a
psicologa ela sobe até a unidade, ou entdo se a pessoa
preferir ir até o servico de psicologia para um
atendimento mais reservado vai, sé precisa agendar.
Chefia 1

E encaminhamento, uma pessoa trabalhando l& com a
gente direto ndés ndo temos. A gente vai fazendo
encaminhamento. Profissional 6

Para os profissionais que consideram parcialmente ou insuficientemente

ofertado o suporte psicologico as criancas e adolescentes em cuidados

7z

paliativos, este atendimento € afetado pelo fato de alguns servicos nao
possuirem um profissional de psicologia de referéncia, ou seja lotado no setor

realizando acompanhamento de rotina.

Sim, mas as vezes a gente ndo consegue O
acompanhamento no grau que precisaria, nem no
momento que precisaria porque a gente depende de
profissionais de outras unidades para estabelecer esse
vinculo e fazer parecer. Profissional 5

Se eu disser ndo, fica parecendo que ndo tem nunca,
entdo sim, mas ndo é suficiente. O suporte psicol6gico
ele é pedido e ai sobe alguém para atender aquela méae
naquele momento sem ter um vinculo prévio, sem ter um
vinculo com a histéria previa. Entdo eu considero que
ndo no sentido que a gente ndo oferta de maneira
satisfatéria. Chefia 2

N&o, ndo vejo, sé quando é extremo que ai se da uma
atencdo, mas assim como rotina do hospital ndo vejo
ndo. Profissional 2

Bem pouco, quase néo praticamente. Profissional 7

O Atendimento das necessidades espirituais conforme a pratica das

familias apesar de ser um fundamental aspecto na oferta de cuidados paliativos
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foi comentado pela maioria dos profissionais entrevistados como algo nao

ofertado.

Nado, antes da pandemia tinha umas épocas que iam
alguns grupos de igreja, mas ndo necessariamente para
rezar, as vezes para cantar e tal. Mas como iniciativa do
hospital, ter um espag¢o para isso, uma preocupacao,
uma oferta, isso ndo, preocupacdo especifica néo.
Profissional 2

N&o, ndo vejo. Profissional 3

Parte dos profissionais ressaltaram que apesar de ndo partir dos

servicos de internacdo a oferta deste atendimento, as necessidades espirituais

sdo atendidas a medida que € permitido pelas equipes a presenca de

representantes religiosos sempre que solicitado pelas familias. O contexto atual

de pandemia foi mencionado pelos profissionais destacando a impossibilidade

de garantir a visita de membros religiosos neste periodo considerando as

medidas de precaucao para controle do COVID-19.

N&o, ndo tem nada especifico para isso. Mas se
acontecer alguma demanda da familia a gente se
organiza para atender. Se partir da familia € oferecido.
Profissional 4

N&o, isso ndo observo. Essa as vezes acaba sendo uma
solicitagcdo da familia pedindo autorizacédo da equipe. Por
parte da equipe ndo. Mas quando é solicitado é
garantido, ninguém coloca barreiras para que venha
algum lider religioso ou representante da religido.
Profissional 5

N&o temos. Mas se solicitar que seja feito batismo, uma
pessoa para fazer uma oragdo. A gente ndo tem mas
abre a possibilidade se a familia solicitar. Profissional 6

Tem algumas familias que pedem para um pastor ou
alguém da pastoral da igreja ir, a gente s6 pede para
combinar o horario e o dia e a gente avisa na portaria e
permite sim. N&o tem restricdo nenhuma néo, a gente so
pede que ndo se aproxime do leito, ndo encoste. A gente
permite com certo distanciamento por conta de restricdo
de contato. Mas se a familia pedir a gente vai atender
com certeza. Chefia 1
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Sem a pandemia a pedido da familia sim, a gente nao
tem nenhum trabalho de pastorais uma coisa que possa
ser mais regular mas a pedido da familia sim. Chefia 2

Tinhamos antes da pandemia. A familia pedia para
entrar um padre, ou um pastor, podia ser de qualquer
outro tipo de religido. Mas a gente tinha um dia
especifico, que a gente autorizava. Agora durante a
pandemia que nao esta sendo possivel, mas a gente
permitia a entrada sim. Chefia 3

A oferta de cuidados paliativos pediatricos compreende a atencdo a
crianca e ao adolescente em acompanhamento, mas também se estende ao
suporte direcionado as familias. O suporte aos familiares durante o periodo de
internac&o e no processo de luto foi abordado neste estudo sendo questionado
aos entrevistados suas percepcdes sobre a oferta ou ndo deste. Ao que se
refere ao suporte durante o periodo de internacao as respostas foram positivas
destacando a atencdo da equipe junto as familias, o incentivo por parte dos
profissionais para que os familiares se mantenham presentes no
acompanhamento da crianca ou adolescente e estratégias utilizadas para

fortalecer a relacdo entre as familias e os profissionais de saude.

As vezes tem familias que ndo vdo ao setor
regularmente apesar da gente deixar claro que eles
podem ficar 24h o tempo que for necessario na
internacdo do filho. E a gente incentiva o
acompanhamento na internagdo e atua muito com eles.
Chefia 1

Durante a internacdo sim. A equipe é atenta as questfes
que podem envolver a familia sim. Chefia 2

O suporte ele é mais de conversa, a equipe sempre tenta
conversar, jogar um papo fora, a gente bate um papo,
pergunta como esta. Mas eu acho que a gente precisava
de mais, acho que elas poderiam ter mais, precisavam
era de um suporte psicolégico mesmo, uma roda de
conversa. Acho que isso que a gente faz € muito pouco.
Chefia 3

Acho que sim, um atendimento bem proximo uma
conversa bem préxima. E claro que isso varia muito de
profissional para profissional né, tem profissional que se
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atenta um pouquinho mais, vai um pouquinho mais a
fundo, corre um pouquinho mais atras. Profissional 1

Sim, embora eu acho que fica aquém do que precisaria
porque fica a cargo da equipe que ja faz o
acompanhamento ja de rotina. Profissional 5

Durante a internacdo tem uma estratégia que a gente
usa que é muito importante. N6s fazemos reunides
equipe-familia, toda a familia participa € no minimo 3
categorias, servi¢o social, medicina, psicologia e a gente
agrega a partir das necessidades. Essas reunifes sao
muito importantes porque a gente vai conhecer o que a
familia entende sobre o problema da crianca e a gente
poder trabalhar a partir do ponto de vista da familia. O
que dita a frequéncia delas € a necessidade. Profissional
3

O suporte durante o processo de luto foi um aspecto que dividiu opinides
entre 0s entrevistados, as respostas positivas destacaram aspectos referentes
a logistica de atendimento neste periodo e as respostas negativas
consideraram principalmente o0 momento pdés oObito. A oferta de suporte no
enfrentamento ao luto posteriormente ao 6bito das criancas ou adolescentes se
mostrou ser um desafio para as equipes, seja por uma dificuldade dos

profissionais, seja por um frequente distanciamento das familias.

Sim, esse suporte no luto, toda aquela abordagem de
isolar, deixar a familia, pode entrar mais pessoas que
venham para ficar junto com a crianca. Profissional 6

A gente faz na medida do possivel, a gente sabe que
ndo € um momento facil, tenta conversar e quando a
gente vé que esta realmente muito dificil a gente chama
a psicologia para conversar e acompanhar. Mas a gente
faz isso sempre que possivel de dar conforto, conversar,
dar um afago. Chefia 3

Na questdo do luto ndo, € uma coisa que a gente tem
conversado bastante e precisamos pensar para otimizar
o trabalho. Profissional 4

Com relacdo ao luto depois que ha o falecimento as
familias se distanciam do hospital e ndo tem mais
contato. Nao tem esse suporte oficial apés o 6bito néo.
Chefia 1
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No enfrentamento ao luto posterior néo, a gente néo faz.
Chefia 2

Depois do falecimento eu ndo sei se tem alguma procura
pela familia, ndo sei mesmo, mas eu acredito que néo.
Profissional 2

O luto é mais enquanto a familia ainda esta no hospital
aguardando todo os tramites. Acho que depois que sai
mesmo sé quem a gente ja tem algum acompanhamento
psicolégico ou algum vinculo, quando ndo sé quando a
familia retorna para buscar alguma coisa. A gente
encerra mesmo 0 processo, ndo vejo de rotina esse
acompanhamento. Profissional 5

Considerando a importancia da familia na oferta de cuidados paliativos

pediatricos abordamos junto aos entrevistados a participacdo das familias no

processo de cuidado, o envolvimento nas decisdes do processo terapéutico. Os

profissionais entrevistados ao discorrerem sobre o assunto demonstraram estar

implicados em promover o protagonismo da familia no cuidado e destacaram

espacos favoraveis para isso ocorrer dentro da realidade dos servicos de

internacao.

Vi acontecer essa conversa com 0s pais, essa tomada
de decisdes conjunta. Profissional 1

Esse momento de corresponsabilizar as familias pelas
escolhas precisa ser muito frequente, é importante que a
familia tenha conhecimento. Pais ndo séo profissionais
de salde, mas precisam entender a nivel deles o que
estd acontecendo com aquela crianca. A gente tem sim
uma preocupacao de corresponsabilidade, incluir os pais
nas tomadas de decis@es. Profissional 3

Nas reunides da equipe multiprofissional com a familia
geralmente se discute isso. Profissional 4

Sim, sim. Tem vérias reuniées com as familias até para
discutir e saber o que a familia espera e entende do que
esté acontecendo. Profissional 5

Dentre os desafios identificados pelos profissionais no processo de

partilha do cuidado e de tomada de decisdes junto as familias foi destacada a
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falta de clareza e preparo entre a equipe, a dificuldade em comunicar a nao
perspectiva de cura o que impede a construcdo de um discurso Unico entre 0s

diferentes profissionais e categorias.

Acho que falta um pouco mais de clareza, ndo tem
clareza entre a propria equipe. Eu acho que falta preparo
para chegar e dizer ndo tem perspectiva de cura,
existem tais possibilidades. Acho que falta isso, ndo tem
essa abertura nem entre os préprios colegas sobre o
tema para chegar claramente. Profissional 2

Promover o protagonismo da crianca ou adolescente € outro aspecto
fundamental a oferta de cuidados paliativos pediatricos e compreende a
disponibilizacdo de informacdes referentes a condicdo de saude dos préprios e
0 processo terapéutico, obviamente considerando a fase cognitiva e a
capacidade de compreensdo destes. Sobre este aspecto 0s entrevistados
dividiram opiniGes positivas e negativas avaliando o modo como isso tem sido
garantido nas unidades de internacdo em que atuam. As avaliacdes positivas
ressaltaram a importancia da psicologia auxiliando este processo e da

demanda da crian¢a ou adolescente por essas informacdes.

Tem poucos adolescentes e as criangas normalmente
sdo bebés, mas quando tem criancas maiores
geralmente é conversado sim através da psicologia.
Profissional 4

Geralmente respeitando o0 que a crianga pede de
informacéo, se ela pede, pergunta, é informado. Na
medida que essa demanda parte da crianca ou do
adolescente. Profissional 5

Sim tem alguns casos de alguns adolescentes que o
pulméo ja esta muito comprometido e que ndo tem mais
expectativa a ndo ser um transplante entdo ai a gente
faz reunido sempre primeiro com os pais e depois vem a
presenca do adolescente. Um adolescente é um
paciente mais dificil do que a crianca, ndo se sabe qual é
a reacao deles, se entrega muito, fica desanimado com o
tratamento, ndo quer mais fazer. Uma terapéutica nova,
uma medicagcao em um horario meio ruim ou meio chato,
a gente tem que falar, colocar ele a par ndo sO por
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conversar com a mae ou pai para que ser transmitida,
mas em conversa com os adolescentes. Profissional 6

Quando a gente tem € crianga, adolescentes se
estiverem conscientes é informado, mas é porque em
sua maioria jA chega em fase inconsciente, mas no
momento que ele recobra a consciéncia é informado sim.

Profissional 7

Respostas negativas foram justificadas pelos entrevistados pela
reduzida frequéncia, em determinados servicos de internagéo, de criancas em
cuidados paliativos com idade suficiente para compreender aspectos referentes
ao processo terapéutico ou suas condicbes de saude. A fragilidade dos
profissionais de abordar estes assuntos junto as criancas também foi citada.
Destaca-se a dificuldade de falar mais diretamente com as criangas,

reservando esta fala direta mais para com as familias.

Com as criangas ndo, porque ndo tem nenhuma crianca
grande que tenha ficado la. Acredito que se fosse o caso
com certeza teria um o compartihamento com o
adolescente, se fosse o caso. Profissional 1

Depende também de época, da equipe, de quem esta de
frente, mas eu acho que para a crianga ndo € falado
assim com clareza, ela vai entendendo aos poucos.
Acho que um bom exemplo disso sdo as criangas de
fibrose, elas vdo vendo os amigos morrerem, assistem
todo o processo de entrada para a fila de transplante,
ficam naquela expectativa que elas vdo, mas ninguém
chega para ela e fala que a probabilidade é muito
pequena e seu estagio ta agravando. Entdo nao tem
uma linguagem direta, mas tem todo o comportamento
dos profissionais e da familia, os olhares, eu acho que o
que eles absorvam é por conta deles, certeza eu acho
gue com as familias até tem. Profissional 2

E essa é uma questdo porque tratando de cuidados
paliativos na pediatria eu diria que ndo, somente por uma
fragilidade da propria equipe que pode estar do lado
daquela crianca, falando com a familia sobre o que vai
aconteceu ou melhor o que ndo vai acontecer. Uma
crianca maior é que tem muita dificuldade embora muitas
vezes esta crianca jA sabe, a prépria crianca acaba
perguntando. Imagina uma crianca que pergunta se vai
morrer, € muito dificil para o profissional de salude entdo
essa € uma etapa que a gente nao consegue trabalhar.
Profissional 3
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6.4.2 Dificuldades ou barreiras para a garantia dos cuidados
paliativos nainternacéo pediatrica.
Concluindo a avaliacdo da oferta de cuidados paliativos pediatricos nos
servicos de internacdo do IFF/Fiocruz os profissionais entrevistados foram
indagados sobre o0 quanto as barreiras ou dificuldades que em seus cotidianos

profissionais comprometem a oferta desta abordagem terapéutica.

Pensando no geral, em todas as categorias, eu acho que
tendo a iniciativa ndo teriam barreiras. Mas sim, falta
espacgo fisico, falta treinamento, falta abertura, falta
disponibilidade e falta coragem porque nao é facil.
Profissional 2

Apesar de mencionarem que ndo haveria barreiras na receptividade da
ideia em geral nas categorias profissionais, diversos aspectos foram
mencionados pelos entrevistados como: a natureza do trabalho; a auséncia de
coordenacao das atividades; a limitacdo de recursos humanos, a precariedade
da comunicacdo nas relacbes entre profissionais, familia e paciente; e
questBes estruturais no ambiente hospitalar. Fundamentais para pensar a
realidade atual da oferta de cuidados paliativos estes aspectos exigem um
maior aprofundamento.

O ambiente hospitalar, realidade observada neste estudo, € um espaco
de cuidado com os pacientes, porém de inegavel foco na cura. A tecnologia
gue no ambiente hospitalar possibilita salvar vidas é também fundamental para
o conforto dos pacientes de longa permanéncia, deste modo o hospital € um

espaco onde os profissionais de saude convivem com os limites do
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alongamento da vida e os desafios de prover a melhora da qualidade de vida.
(Menezes,2004)

A natureza do trabalho em cuidados paliativos por si sé é algo complexo.
Para além do compromisso com as acbes a serem desenvolvidas, trabalhar
com esta abordagem terapéutica exige dos profissionais certo preparo para
lidar com questdes como o fim de vida, a morte em si, questdes muitas vezes
bastante complexas para profissionais que escolheram a pediatria como area

de atuacao.

A gente inventa, a gente faz acontecer, o que ndo facilita
€ a natureza do préprio trabalho em cuidados paliativos,
lidar com a morte e nesse sentido ter pessoas que vao
lidar de uma maneira menos ou mais técnica e tem
outras que vao ter mais dificuldade. Profissional 3

Tanto alguns profissionais como alguns acompanhantes
entendem isso como cuidados de final de vida, entédo
quando chegava a comissédo pra conversar com a familia
eles achavam que era pra dizer que a crianga ia morrer.
Entdo tem muitos profissionais que ainda tem essa
concepcdo. Acho que muitas vezes esse € o maior
entrave para comecgar essa abordagem. Acho que o
estigma do nome e a falta de compreensdo do que
realmente é seria a principal barreira em alguns
momentos. Profissional 5

A percepcéao dos profissionais sobre a oferta de cuidados paliativos nos
servicos de internacdo trouxe para a analise do estudo a importancia da
atencdo aos profissionais de salude quando se espera de uma instituicdo a
garantia de acesso a esta abordagem terapéutica. Considerando a natureza do
trabalho em cuidados paliativos como uma barreira ou desafio a oferta da
abordagem, a presente pesquisa refor¢a a necessidade da instituicdo cuidar de

seus profissionais para que estes tenham condi¢cdes de adequadamente cuidar

das criangas ou adolescentes em cuidados paliativos.
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O cuidado deve ser voltado tanto para o profissional em
nivel individual quanto a equipe que assiste 0s pacientes
em cuidados paliativos. O foco de acdo ndo deve ser
apenas o individuo, mas também o ambiente de
trabalho, para que ocorra um equilibrio entre as
expectativas do individuo e as exigéncias da instituicao.
As intervencdes focadas em modificar os estressores do
ambiente de trabalho incluem a estrutura organizacional,
condicdes de trabalho, treinamento e desenvolvimento,
participacdo e autonomia e relagcdes interpessoais.
(Andrade, 2017 pag.102)

A auséncia de coordenacdo das acdes de cuidados paliativos
mencionada pelos entrevistados como dificuldade para a oferta desta
abordagem nas enfermarias pediatricas do IFF/Fiocruz perpassa a inexisténcia
de uma equipe especializada de cuidados paliativos. As entrevistas
evidenciaram a auséncia de uma comissdo ou equipe especializada em
cuidados paliativos atuando na instituicdo e ressaltaram a memoria do trabalho
da extinta comissao de cuidados paliativos do IFF destacando sua importancia

para uma assisténcia adequada em cuidados paliativos.

Eu acho que a dificuldade é de n&o ter uma
coordenacdo, com a saida do nosso coordenador ficou
meio assim desativado e a gente esta pretendendo
retornar, tem tudo para acontecer. Os profissionais sédo
excelentes, acho que a gente tem é que ter uma pessoa
para coordenar mesmo nossas acgoes. Profissional 6

Sim porque nado existe uma equipe especifica. Eu acho
que isso se perde um pouco, porque nao se tem aquele
momento exato do start, entdo as vezes acaba sendo
tardiamente. Talvez se na instituicdo tivesse uma equipe

de cuidados paliativos bem atuante, talvez isso fosse
mais facil. Profissional 8

A presenca de uma comissdo de cuidados paliativos na instituicdo é
valorizada pelos profissionais no intuito de contribuir para o atendimento direto
as criancas e adolescentes e suas familias, mas também no matriciamento das

equipes de referéncia dos setores.
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Instituir uma comissdo de cuidados paliativos para atuar sob a
perspectiva de matriciamento perante as equipes de referéncia dos servigos de
pediatria permitiia uma melhor organizacdo e coordenacdo das acdes de
cuidados paliativos, assim como um compartihamento do conhecimento
especifico com mais profissionais, alcancando diferentes geracbes de
profissionais de saude considerando a passagem de estagiarios e residentes
pela instituigao.

No que se refere aos recursos humanos, a limitagdo de profissionais
qualificados para a atencdo em cuidados paliativos somada a sobrecarga de
atividades dos profissionais de saude que atuam nas enfermarias geram
dificuldades a oferta de cuidados paliativos pediatricos. Com muitas funcfes
dentro de sua carga horaria de trabalho os profissionais acabam
impossibilitados de se dedicar de forma satisfatéria, contribuindo para que as
acOes referentes a abordagem em especifico sejam colocadas em segundo

plano.

Barreira, a falta de recursos humanos. A gente tem que
lidar com o que a gente tem de recursos humanos. Acho
que a barreira maior é a dificuldade de recursos
humanos e a falta de mais conhecimento. Se a gente
conhecesse mais acho que a gente também faria mais
com 0 pouco tempo que tem e com pouco recursos
humanos. Chefia 3

Tempo, profissionais com muitas fun¢des. Nao é falta de
interesse, sdo as prioridades. Como a gente nao tem
uma enfermaria especifica, cada caso € tratado como
acontece, 0os casos sdo esporadicos, ndo tem sempre
todos os setores nessa situacdo. Se tivesse um grupo
mais formalizado acho que ajudaria bastante, mas é
mais por isso por conta de assumir muitas funcbes e
acaba que a prioridade é aquela questao de atuar no que
esta pegando fogo, tem que resolver as coisas para
manter uma assisténcia de qualidade, prioridade no
momento. Chefia 1
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A insuficiéncia de recursos humanos com carga horaria especifica para
atuar na pratica de cuidados paliativos pediatricos no IFF/Fiocruz € um dos
possiveis fatores dificultadores para a oferta dessa abordagem na instituicao.
Outros possiveis fatores sdo a rotatividade de profissionais e a fragilidade de
vinculos empregaticios, ambos poderiam gerar um impacto menor com a

existéncia de uma comisséo de cuidados paliativos.

“[...] & necessario levar em consideragcao que o trabalho
em saude opera com a insuficiéncia permanente de
recursos humanos e que tal insuficiéncia interfere na
qualidade do trabalho desenvolvido no SUS e também
na disponibilidade concreta para ocupar 0s espagos que
a interdisciplinaridade pressupde.” (Mendes; Silva, 2013
pag 58)

Outra barreira a oferta de cuidados paliativos também destacada pelos
profissionais entrevistados foi a comunicacdo, uma ferramenta fundamental nas
relacbes entre os profissionais de saude, profissional de saude e familia, e
profissional de saude e paciente. Quando a comunicac¢do entre uma dessas

relacdes € ruim a oferta de cuidados paliativos é comprometida.

A parte mais dificli é a comunicacdo entre o0s
profissionais e a familia, nés podemos estar em alguma
medida prontos, mas a familia ndo esta. A parte dessa
engrenagem que tem que ser o tempo todo trabalhada
com a equipe € a forma como vamos nos comunicar.
Tem aquela histéria da comunicacdo de noticias dificeis
que temos protocolo, mas néo € s isso é o dia a dia, o
olhar e a comunicacao através dos procedimentos. Digo
que a gente inventa no sentido que a gente vai
trabalhando o tempo todo criando formas de conseguir
trabalhar. Profissional 3

Considerando a relacdo entre os profissionais de saude, o estimulo ao
dialogo e a troca entre as diferentes categorias favorecidas através dos

multiplos olhares da equipe multiprofissional leva a um atendimento qualificado
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que assiste a todas as dimensbes de dor e sofrimento da criangca ou

adolescentes em cuidados paliativos e suas familias.

bY

Por fim, também foram citadas como barreiras a oferta de cuidados
paliativos, questbes estruturais no ambiente hospitalar, o que compreende

espaco fisico restrito que pode dificultar a privacidade e limitacdo de leitos.

Espaco fisico, talvez como a maior dificuldade.
Profissional 4

Tem dificuldades porque € um setor pequeno onde se o
leito ficar ocupado por uma crianca em cuidados
paliativos vocé perde a possibilidade de atender uma
crianca aguda com possibilidade de vida, eu acho que ha
uma barreira também porque cuidados paliativos ndo é o
perfil dos profissionais de la. Profissional 7

Nés temos questBes de estrutura por conta do prédio
que é adaptado, entdo ndo vou dizer que € excelente,
mas acho que temos uma estrutura boa que faltam
coisas ainda. Chefia 2

N&o é perfeita ndo, acho que poderia ser muito melhor, a
gente tem um problema de instalagéo fisica. Quando a
gente quer conversar com a familia dar uma noticia vocé
precisa de um minimo de privacidade e ai por uma
questdo estrutura a gente ndo tem privacidade.
Profissional 3

6.4.3 Condicdes ofertadas aos profissionais para atuarem na
abordagem de cuidados paliativos pediatricos.
Para avaliar as condi¢des ofertadas pela instituicdo e pelos servicos de
internacdo aos profissionais de saude para que atuem sob a abordagem de
cuidados paliativos pediatricos, os entrevistados foram indagados a responder

se identificavam estas condi¢cdes como adequadas.

Sim, condicdes a gente tem sim. A gente tem condi¢des,
tem pessoas que até que tem vontade, mas o dia a dia
que n&o te propicia muito isso. E um olhar que a gente
tem voltado para outras atividades que acabam de
alguma forma tendo prioridade sobre outros tipos de
cuidado. N&o é que a gente deixe de ter esse olhar mas
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acaba priorizando cuidados ditos de uma maior
importancia no servigco em especifico. Chefia 3

Nas falas dos entrevistados sobre as condi¢cbes disponiveis aos
profissionais de salde para a atencdo em cuidados paliativos estiveram
presentes com muita frequéncia dois aspectos considerados desfavoraveis. O
primeiro aspecto ressaltado se refere ao insuficiente cuidado com o0s
profissionais de saude. Os entrevistados, descrevem este cuidado de
diferentes formas, mas foi perceptivel a compreensdo de todos sobre a

importancia de cuidar de quem cuida.

N&do tem atendimento para a parte psicolégica do
profissional, as pessoas procuram atendimento por conta
propria. As vezes tentando se  desvincular
emocionalmente do trabalho fazem a sua parte, vao
embora e la fora a vida é outra. Mas assim uma
preocupacdo institucional como rotina ndo vejo nao.
Profissional 2

Acho que falta um pouco de suporte para a equipe, em
todos os sentidos, seja no psicol6gico ou seja técnico
para umas questBes que a gente ndo vai ter dominio.
Acho que falta um pouco de suporte. Profissional 5

A demanda é muito grande tem muito casos, acredito
que haja sobrecarga de alguns profissionais. Ndo é um
tema facil né, situagdes muito dificeis de adoecimento,
entdo até os profissionais precisam de suporte com
certeza. Eu acredito que seja isso, a falta de um suporte
psicolégico para os profissionais. Acredito que
precisamos de mais bracos e mais pessoas para dar
conta dessa demanda, é uma demanda que envolve o
profissional demais, entdo eu acho que tem tudo para
acontecer bem mas que precisa de um suporte de
recursos humanos e acompanhamento dos profissionais
de saude. Profissional 6

Em recurso em geral se tem, em suporte psicolégico
profissional acho que néo até porque eu vejo que ndo é
0 mesmo como € que eu sempre enfatizo ndo vejo o
perfil ativo na maioria dos profissionais de |4 sim nao
acho que fez. Profissional 7

A preocupagdo com a saude mental e o receio de adoecer

psicologicamente foram citados por parte dos entrevistados, o risco de ser
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afetado e desenvolver quadros de exaustdo emocional ou biolégica € uma
possibilidade considerando a natureza do trabalho, a exposi¢cao ao sofrimento e
a necessidade de lidar com frequéncia com a finitude de criancas e

adolescentes.

Para muitos profissionais, a morte € vista como resultado
do fracasso diante da tentativa de se manter a vida. A
forma como cada um percebe esse tema pode variar de
acordo com a historia pessoal de perdas e experiencias;
a elaboracdo dos processos de luto, a cultura em que
esta inserido; bem como com a formacgédo universitaria e
a capacitacdo em servigo. Essa visdo distorcida pode
dificultar a abordagem dos cuidadores profissionais.
(Andrade, 2017 pag.102)

Exposto ao sofrimento e ao conflito de como se posicionar diante disso o0
profissional de saulde precisa elaborar suas perdas diante da relacéo
profissional paciente que muitas vezes gera vinculos intensos. Andrade (2017)
afirma que para “resultados positivos no enfrentamento das situagdes de
sofrimento intenso, é essencial que exista um espaco constante de acolhimento
e reflexdo” disponivel para os profissionais de salde que atuam a frente dos
cuidados paliativos.

Espacos relevantes propicios para realizar este acolhimento pelos
préprios profissionais de saude sdo espacos multidisciplinares de discussao de
casos em que é possivel refletir sobre o processo de cuidado e rever condutas
que foram utilizadas, além de espacos especificos para que a equipe tenha um
momento de externar em grupo seus sentimentos. Estratégias como integrar a
equipe, ofertar aos profissionais cuidados psicologicos, estimular a participacéo
em cursos e workshops podem ser potentes para o cuidado com o profissional

de saude.
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O segundo aspecto desfavoravel presente nas falas dos entrevistados
sobre as condi¢cfes ofertadas aos profissionais de salude para a atencdo em
cuidados paliativos foi o insuficiente conhecimento e formagao dos profissionais

estratégias para melhorar esta oferta.

Sim, com relacdo a atuacdo direta sim. Mas eles
poderiam ter mais conhecimento nessa questio
cientifica, pra poder entender melhor o processo. Acaba
ficando da avaliacdo de cada um, da experiéncia de
cada um, o entendimento de cada um.” Chefia 1

Sim, tem condi¢cdes adequadas, mas poderia melhorar
nessa (questdo da formacdo dos profissionais.
Profissional 4

Acho que o conhecimento deveria ser mais difundido,
acho que nem todo mundo tem uma ideia ampla do que
€ cuidado paliativo. Acho que as pessoas pensam muito
no momento da morte e do morrer, ndo no tratamento da
condicdo crénica no alivio dos sintomas, no conforto
essas coisas. Profissional 8

Identifico, ndo temos um grupo forte com essa expertise
como tinha a comissdo, que possa dar conta desses
casos talvez de uma maneira previa, uma maneira mais
incorporada no processo de trabalho. Nao ter a comissao
é uma barreira, mas também nédo ter uma estratégia de
educacdo permanente que fagca com que as pessoas,
independente da comissdo ou ndo, possam se sentir
mais aptas para fazer isso. Chefia 2

Segundo o Art. 5° da Resolugdo do MS N° 41 de outubro de 2018 os
cuidados paliativos deverdo ser ofertados em qualquer ponto da rede de
atencdo a saude. No que se refere a oferta de cuidados paliativos em ambiente
hospitalar, o artigo afirma que se trata de uma atencdo mais voltada para o
controle de sintomas néao passiveis de controle em outro nivel de assisténcia.

Sob esta perspectiva a consolidacado dos cuidados paliativos pediatricos
no ambiente hospitalar se justifica, seja pelo direito da crianca e do adolescente
elegiveis a essa abordagem terapéutica, como também pelo dever da
instituicdo de oferecer esse cuidado especializado. Assim, os profissionais de

saude deveriam estar preparados para lidar com a oferta de cuidado com
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propostas curativas e também com o foco na promoc¢éo da qualidade e lidar

com a finitude.

[...] o momento da finitude da crianga em cuidados
paliativos, frequentemente, acontece no ambiente
hospitalar e a equipe, antes dedicada ao maximo a cura
da enfermidade, depara-se com a terminalidade e com a
dor da familia. Tal fato exige dos profissionais, além de
conhecimento técnico-cientifico, consideravel preparo
emocional para auxiliar as familias a enfrentarem esse
momento derradeiro da existéncia” (Silva; Issi; Motta;
Botene, 2015 pag 57)

A oferta de cuidados paliativos exige que as acdes sejam realizadas por
profissionais com conhecimento sobre a tematica. Um insuficiente processo de
educacao permanente se coloca como outra importante dificuldade a oferta de
cuidados paliativos dentro da realidade atual dos servicos de internacao
pediatrica do IFF/Fiocruz.

Questionados sobre a disponibilidade de treinamentos de equipe e ou
processos de educacdo permanente referentes aos cuidados paliativos
pediatricos os entrevistados dividiram opinides. Parte dos profissionais em suas
falas resgataram eventos e cursos recentemente disponibilizados para os
profissionais da instituicdo e outra parcela ndo identificou a existéncia de

espacos voltados para a tematica.

Acho que em 2019 teve um curso para os profissionais,
para capacitar ou pelo menos informar a parcela da
equipe que tivesse interesse no tema. Profissional 5

Sim, no ano passado nés tivemos um curso de cuidados
paliativos para pediatria. NoOs também tivemos o
Congresso de pediatria, a gente tem um cursinho pré
Congresso e nesse curso entra cuidados paliativos.
Profissional 6

Teve um curso ano passado, mas nédo foi especifico para
0 setor. Foi um curso com poucas vagas, para a
instituicdo. Profissional 8

Nao temos. Profissional 4
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Nao. Profissional 7

Como eu frequento os ambientes académicos gosto de
estar atenta aos cursos, a Fiocruz tem muitas coisas
bacanas disponiveis, mas o pessoal beira-de-leito,
assisténcia do dia a dia, naquele contexto de plantdo ndo
conhecem essa dimensdo. Assim tem 0S congressos e
tal, mas néo sdo estratégias especificas ali para dentro
para quem ta na assisténcia. Quem vai para curso ja é
quem esta com interesse, com um olhar um pouquinho
mais sensivel, mas tem muita gente que soO vai para o
plantdo, que ndo tem o héabito de ler ou estudar, é outro
estilo de vida entdo eu acho é um tipo de atengdo que
tem que ter dentro do ambiente de trabalho naquele
horario e ai pega todos. Profissional 2

A preocupacdo com o0 acesso dos profissionais que atuam na
assisténcia, diretamente na atencdo as criancas e adolescente durante a
internacao foi mencionada em uma das falas. O entrevistado também destacou
a necessidade de serem pensadas estratégias dentro do proprio ambiente de

trabalho que alcancem todos os profissionais.
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7. CONSIDERACOES FINAIS

Neste estudo foi possivel verificar que apesar dos profissionais de saude
entrevistados do IFF/Fiocruz de forma unanime identificarem uma parcela
significativa das criancas e adolescentes usuarios dos servi¢cos de internacao
pediatrica UPI, Ul e UPG como elegiveis a abordagem de cuidados paliativos,
algumas barreiras e desafios a garantia dos cuidados paliativos pediatricos na
instituicdo também estéo presentes.

O conhecimento dos profissionais sobre cuidados paliativos pediatricos
foi identificado como insuficiente, considerando o pouco acesso a tematica
durante a formacdo, contraposto ao conhecimento adquirido através de
experiéncias profissionais atuais e anteriores de contato com a abordagem. A
pesquisa revelou diferentes niveis do conhecimento entre os profissionais
entrevistados, que demarcaram uma variacdo de acordo com o perfil dos
servicos de internacdo pediatrica, evidenciando equipes de referéncia
compostas por profissionais com mais conhecimento e outras com profissionais
com menor proximidade com a temética.

Em relacdo as praticas dos cuidados paliativos pediatricos no IFF/
Fiocruz, a atencdo multidisciplinar foi demarcada como presente na rotina
servicos de internacdo pediatrica apesar da insuficiente presenca de algumas
categorias em determinados setores. A receptividade dos profissionais com o
trabalho multiprofissional foi ressaltada assim como o interesse no trabalho
interdisciplinar. Entretanto, a percepcdo dos entrevistados sobre a atencéo

multiprofissional foi de que esta ainda ocorre de forma fragmentada.
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A oferta de cuidados paliativos pediatricos foi avaliada como regular e
também como insuficiente em diferentes niveis. Destacou-se a falta de
coordenacao das acdes de cuidados paliativos e auséncia de uma comissao ou
grupo especializado, em contraposicéo ao esfor¢co dos profissionais em atender
as necessidades das criangas e adolescentes em internacao hospitalar.

O alivio de dores e sofrimentos fisicos, sociais, psicologicos e espirituais
das criancas e adolescentes com condi¢cdes crénicas complexas de saude,
ditos como garantidos na maior parte dos servicos revelaram-se reais
preocupacdes dos profissionais e chefias das enfermarias de pediatria
independente de coordenacao especializada das a¢des de cuidados paliativos.

O conceito de cuidados paliativos abordado durante as entrevistas
revelou a percepgédo dos profissionais sobre a oferta de cuidados paliativos de
forma mais detalhada. O alivio de dores e sintomas fisicos foi afirmado por
todos como um fator garantido nos diferentes servicos de internacdo. O
atendimento das necessidades sociais também foi afirmado. Entretanto, para
parte dos profissionais a garantia deste ocorre de forma parcial devido a
complexidade dessa atencédo, que envolve fatores externos a instituicdo e
diferentes politicas sociais. O suporte psicoldgico foi considerado por parte dos
profissionais como aspecto parcialmente garantido em funcdo da insuficiente
presenca de um profissional de referéncia para o setor. Ja o atendimento das
necessidades espirituais, interpretadas como apoio religioso, foi considerado
como um aspecto nao ofertado especificamente pela instituicdo, porém
acessado na medida em que € autorizada a interferéncia da familia para a

garantia deste.
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O protagonismo da crianca ou adolescente estimulado mediante a
disponibilizacdo de informagfes para estes, quanto a condicdo de saude,
diagnostico e processo terapéutico, foi identificado como um desafio para os
profissionais dos servigos, garantido de forma parcial atualmente.

Ao que se refere a familia, o incentivo a sua participacdo no processo de
cuidado e o suporte ofertado a elas durante o periodo de internacdo e luto
também foram ditos como garantidos com variagcdes de pouco ou muito entre
0S servigos de internagéo.

As dificuldades para praticar os cuidados paliativos nos servicos de
internacdo pediatrica do IFF/Fiocruz, identificadas a partir das falas dos
profissionais de saude, se relacionaram a a natureza do trabalho, a auséncia
de coordenacao das acles direcionadas as criancas e adolescentes elegiveis
aos cuidados paliativos, limitadas condi¢cdes ofertadas aos profissionais para
atuar sob esta abordagem terapéutica, limitacdo de recursos humanos
disponiveis e qualificados para atuar em cuidados paliativos, e certa dificuldade
da comunicacao nas relacdes entre profissionais, familia e paciente.

Conclui-se que os servi¢os de internagdo pediatrica UPI, Ul e UPG do
IFF/Fiocruz, apesar da inexisténcia de uma comissao especializada, tem
ofertado acbBes de cuidados paliativos as criancas e adolescentes com
condicbes crbnicas complexas de saude. As enfermarias de pediatria, em
especifico, e suas equipes de referéncia tém caminhado para garantir uma
oferta adequada de cuidados paliativos.

Considerando os principais aspectos destacados pelos profissionais

entrevistados é possivel afirmar que a garantia dos cuidados paliativos as
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criangas e adolescentes com condi¢des crénicas complexas de saude usuarias
do IFF/Fiocruz exige da instituicdo mudancas na organizacdo e funcionamento
de seus servi¢cos, assim como nas praticas de saude dos profissionais que
atuam nestes. A estruturacdo de uma comissédo de cuidados paliativos que
atenda a instituicdo como um todo, matriciando as equipes de referéncia de
enfermarias e ambulatérios tende a contribuir para esse processo de
organizacdo para oferta adequada de cuidados paliativos na instituicdo. Por
fim, outra importante contribuicdo é o investimento na qualificacdo dos
profissionais de saude, disponibilizando para estes espacos de treinamento e

educacdo permanente referentes aos cuidados paliativos pediatricos.
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APENDICES

Roteiro de entrevista

Profissionais

1) Gostaria de comecar por o que vocé entende por cuidados paliativos. Pode
ser de forma breve, com palavras que te remetem a essa abordagem.

2) Certo, agora queria que me contasse sobre o contato que vocé teve ou nao,
com a tematica dos cuidados paliativos ao longo de sua trajetoria
profissional.

3) Considerando o servico de internacéo pediatrica no qual vocé atua, identifica
o perfil dos usudarios como elegiveis* para a abordagem de cuidados

paliativos?

Multidisciplinaridade:

1) Certo, agora gostaria que vocé me contasse um pouco sobre a abordagem
multiprofissional na atencdo as criancas e adolescentes elegiveis aos
cuidados paliativos na enfermaria que vocé atua.

v Que categorias profissionais estdo envolvidas?

v' Ha articulagéo entre os profissionais? Se sim em que espacgos?

v Atendimento ou outras a¢des sao realizadas conjuntamente?

v Acredita que sejam favorecidas condicdes para realizacdo de um

trabalho interdisciplinar nesta enfermaria?

Cuidados Paliativos no setor:

1) Como avalia a oferta dos cuidados paliativos as criangas atendidas no setor?

2) H4A uma categoria ou equipe responsavel por inserir esta abordagem na

enfermaria em especifico?
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3) Identifica dificuldades ou barreiras a oferta de cuidados paliativos no setor?

Quais? Identifica como estas poderiam ser superadas?

4) Agora com base nas situagcfes vivenciadas na instituicdo, relacionadas aos
casos elegiveis aos cuidados paliativos, vou pedir que vocé exemplifique
acOes a partir das quais vocé percebe que estes aspectos sédo ofertados no
setor.

= Alivio de dores e sintomas fisicos

» Atendimento das necessidades sociais

= Suporte psicoldgico

» Atendimento das necessidades espirituais conforme a pratica da
familia

= Suporte aos familiares durante a internacao e no enfrentar do luto

5) Considerando os casos elegiveis aos cuidados paliativos, vocé identifica no
setor a partilha do processo de cuidado com a familia? E permitido a estes o
envolvimento nas decisdbes do processo terapéutico? E levando em
consideracdo a fase cognitiva da crianca ou adolescentes, sé&o
disponibilizadas a estes informacdes referentes a sua condi¢do de saude e o

processo terapéutico?

6) Identifica que atualmente sejam proporcionadas condicdes adequadas para
os profissionais de salde da instituicdo atuarem na atencdo as criancas
elegiveis aos cuidados paliativos pediatricos? S&o disponibilizados
treinamentos de equipe e ou espacos de educacdo permanente voltados

para os cuidados paliativos pediatricos?
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Chefia

Parte |

1) Gostaria de comecar por uma breve caracterizacao do servico de internacao
pediatrica que vocé chefia. (Numero de leitos, perfil de usuarios e a

permanéncia e rotatividade destes usuarios)

2) Considerando o perfil dos usuarios deste servigo, identifica essas criancas

ou adolescentes como elegiveis” para a abordagem de cuidados paliativos?

3) Certo, na sua opinido ha uma abordagem multiprofissional na atencdo as
criancas e adolescentes elegiveis aos cuidados paliativos no seu setor? Quais
as categorias profissionais vocé percebe envolvidas no cuidado a essas

criancas neste servico?

4) HA& uma equipe especializada ou comissdo* de cuidados paliativos na
instituicdo que atenda as criancas e adolescentes neste servigo de internagéo

pediatrica?

5) Como vocé avalia o conhecimento dos profissionais de saude de sua equipe

sobre cuidados paliativos pediatricos? (Inexistente, pouco, regular, excelente)

6) No que se refere aos profissionais de salde dos servicos de internacéo,
considera que sdo proporcionadas condicbes adequadas para estes atuarem
na atencdo as criancas elegiveis aos cuidados paliativos pediatricos? S&o
disponibilizados treinamento de equipe e ou espacos de educagdo permanente
no que se refere aos cuidados paliativos pediatricos?

Parte Il

1) Atualmente como avalia a oferta de cuidados paliativos as criancas e

adolescentes acompanhadas no servi¢o de internacdo que vocé chefia?

2) ldentifica dificuldades ou barreiras a oferta de cuidados paliativos no servigo

em especifico? Quais? Como estas poderiam ser superadas?
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3) Considerando o atendimento as criancas e adolescentes elegiveis aos

cuidados paliativos, identifica que no setor que vocé chefia sejam ofertados:

o Medidas de alivio de dores e sintomas fisicos?

o Atendimento das necessidades sociais?

o

Suporte psicolégico?
o Atendimento das necessidades espirituais conforme a pratica da familia?

Suporte aos familiares durante a internacéo e no enfrentar do luto?

O
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Ministério da Saude
FIOCRUZ I F F

Fundacao Oswaldo Cruz INSTITUTO NACIONAL | FERNANDES FIGUEIRA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Pesquisa: O cuidado sob o olhar dos profissionais de salude: caminhos a

garantia do direito aos cuidados paliativos pediatricos.

Pesquisadores Responsaveis:

e |sabelle Carvalho dos Santos Bonisolo (discente de Pds-graduacédo do
Mestrado Académico em Saude da Crianca e da Mulher) - E-mail:
isabellebonisolo@yahoo.com.br - Telefone: (21) 98168-6904

¢ Elizabeth Artmann (Orientadora) — E-mail:bethartmann@gmail.com -
Telefone: (21) 99149-4632

Instituto Nacional de Saude da Mulher, da Crianca e do Adolescente Fernandes
Figueira
Endereco: Avenida Rui Barbosa, 716 — Flamengo — Rio de Janeiro — RJ

Estamos convidando vocé para participar da pesquisa “O cuidado sob
o olhar dos profissionais de saude: caminhos a garantia do direito aos
cuidados paliativos pediatricos”. O convite a sua participacdo se deve a
condicdo de profissional de saude integrante da equipe de referéncia de um
dos servicos sobre os quais se direciona o estudo e assim conhecedor das
especificidades cotidianas desta enfermaria pediatrica.

O presente estudo compreende uma pesquisa interpretativa de
abordagem qualitativa e prop6e uma andlise sobre a garantia do direito aos
cuidados paliativos as criancas com condi¢cdes cronicas complexas de saude
em internacéo hospitalar no Sistema Unico de Salide. Para se debrucar sobre
essa questao sera realizado um estudo de caso descritivo e analitico, em que o
cenario do estudo € o Instituto Nacional de Saude da Mulher, da Crianca e do
Adolescente Fernandes Figueira e a investigagéo é direcionada as enfermarias
pediatricas da instituicao.

Com o intuito de identificar a realidade atual dos cuidados paliativos no
IFF/Fiocruz, sera utilizada a técnica de entrevista individual direcionada aos
profissionais de saude vinculados aos servicos de internacdo pediatrica
Unidade de Pacientes Internados (UPI), Unidade Intermediaria (Ul) e Unidade
de Pacientes Graves (UPG). A entrevista contemplara profissionais de saude
atuantes na assisténcia integrantes das equipes de referéncia e profissionais
atuantes na funcao de chefia.
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A sua participagdo consistirdA em responder perguntas abertas
organizadas a partir de um roteiro que deve conduzir a entrevista para o tempo
méaximo de 60 minutos. Serd privilegiada a realizagcdo das entrevistas via
ambiéncia digital a partir de canais digitais como: Skype, Zoom e outros canais
privados. A entrevista ser4 gravada em audio, transcrita e armazenada em
arquivos digitais.

Ao fim do estudo os resultados da pesquisa serdo disponibilizados
mediante apresentacdo geral aos servicos de enfermaria pediatricas
participantes. A disponibilizacdo do material completo do estudo para os
profissionais de saude entrevistados sera realizada apos publicacdo do mesmo
ou dos resultados finais da pesquisa em formato de artigo cientifico.

Beneficios:

Espera-se com a realizacdo da pesquisa beneficiar principalmente a
populacdo alvo do estudo - criancas com condi¢cdes cronicas complexas de
saude - favorecendo a efetivacdo do direito aos cuidados paliativos e
contribuindo para uma melhora do atendimento adequado da demanda por
cuidados paliativos pediatricos no IFF/Fiocruz.

Aos profissionais de saude vinculados ao IFF/Fiocruz espera-se
proporcionar beneficios diretos e indiretos com a realizacdo da pesquisa.
Pretende-se mediante a divulgacdo futura dos resultados da pesquisa
incentivar a instituicdo a proporcionar aos seus profissionais condi¢des ideais
para o exercicio de acdes de cuidados paliativos pediatricos.

Y

A presente pesquisa, também trara beneficios a area da saude
contribuindo com reflexbes acerca da assisténcia em cuidados paliativos
pediatricos. Assim como beneficios para a sociedade em geral e dentro desta
também os profissionais de salde, provocando a repensar sobre os tabus que
perpassam a morte, o adoecimento e a terminalidade do publico infanto-juvenil.

Riscos:

Considerando que toda pesquisa que envolve seres humanos,
representa riscos, ainda que minimos ou indiretos, ressalta-se o interesse das
pesquisadoras em evitar danos aos participantes, assim como garantir medidas
para a minimizacdo dos possiveis riscos.

Caso vocé sinta incomodo, indisposi¢do ou desinteresse em participar
da pesquisa é importante lembrar que sua participacdo sera de livre adeséo, ou
seja, voluntaria e ndo obrigatéria. Enquanto participante vocé possui plena
autonomia para decidir se quer ou nao participar, bem como retirar sua
participacédo a qualquer momento do processo de pesquisa.

Ressaltamos que a entrevista sera realizada em ambiéncia digital em
funcéo da pandemia do COVID 19, a fim de preservar a saude de participantes
e pesquisadores. Para evitar desconforto ou constrangimento perante a este
formato o canal digital de comunicacédo adotado para realizagcdo da entrevista
sera o de sua preferéncia. No caso de dificuldade com a ambiéncia digital nos
colocamos a disposigéo para esclarecer dividas ou orientar quanto ao uso dos
canais digitais de comunicag&o.
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As pesquisadoras se comprometem com o dever de sigilo e
confidencialidade dos dados obtidos em entrevista. Com o0 objetivo de
minimizar o risco de quebra de sigilo os dados serdo armazenados
eletronicamente em arquivos manipulados exclusivamente pelas pesquisadoras
para uso apenas no presente estudo ou produtos do mesmo. N&o sera feito
uso destas informacdes para outras finalidades.

Os dados obtidos em entrevista serdo utilizados preservando a
identidade dos sujeitos da pesquisa, considerando o uso de técnicas de
identificacdo que ndo permitirdo que os verdadeiros nhomes dos participantes
sejam revelados.

Em caso de duvida quanto a conducéo ética do estudo, entre em contato
com o Comité de Etica em Pesquisa do IFF. O Comité de Etica em Pesquisa
(CEP) do Instituto Fernandes Figueira é um comité de avaliagdo ética dos
projetos de pesquisa que estejam em curso na instituicdo. O CEP funciona de
segunda a sexta-feira, no horario das 08 as 17h, e se encontra a disposi¢ao
para eventuais esclarecimentos éticos e outras providéncias que se facam
necessaria. (E-mail: cepiff@iff.fiocruz.br ; Telefone: (21) 2554-1730 / 2552-
8491)

Este termo foi redigido em duas vias idénticas, € necessario que vocé
rubrique todas as paginas e assine ao final do documento. Apds a assinatura
do termo vocé recebera sua via devidamente assinada pelo pesquisador do
estudo.

Voluntariamente aceito participar dessa pesquisa e declaro que li e
entendi todo o conteddo deste documento.

Rio de Janeiro / /

Assinatura do Participante da pesquisa
Nome:

Telefone:

Investigador que obteve o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido:
Nome: Isabelle Carvalho dos Santos Bonisolo

Assinatura;
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Ministério da Saude

FIOCRUZ
Fundacao Oswaldo Cruz INSTITUTO NACIONAL | ¢ERNANDES FIGUEIRA

Rio de Janeiro, 3 de agosto de 2020.
REGISTRO DE PROJETO

Declaro que as exigéncias feitas para liberacdo da pesquisa “O cuidado sob
o olhar dos profissionais de salide: caminhos a garantia do direito aos cuidados
paliativos pediatricos.” desenvolvido por Isabelle Carvalho dos Santos Bonisolo
sob a orientacdo de Elizabeth Artmann, protocolado neste departamento sob o n°
2382/VDP/2020, foram todas realizadas. Portanto, projeto esta Aprovado.

Informamos que o projeto de pesquisa s6 podera ser desenvolvido apds a
aprovagdo do Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos do Instituto

Nacional de Saide da Mulher, da Crianca e do Adolescente — Fernandes Figueira.

“Ja M@M N

Vania de Matos Fonseca /

Vice-Diretora de Pesquisa v"’
«‘f“"::’
-

Avenida Rui Barbosa, 716 — Flamengo - Rio de Janeiro — RJ - CEP. 22250-020
Tel.: (21) 2554-1883 — http://www.iff fiocruz.br
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INSTITUTO FERNANDES
FIGUEIRA - IFF/ FIOCRUZ - RJ/ W"“‘
MS

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: O cuidado sob o olhar dos profissionais de saide: caminhos a garantia do direito aos
cuidados paliativos pediatricos.

Pesquisador: ELIZABETH ARTMANN

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 36582720.3.0000.5269

Instituicao Proponente: Instituto Fernandes Figueira - IFF/ FIOCRUZ - RJ/ MS
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 4.227.542

Apresentagao do Projeto:
"(...) A presente pesquisa situa-se sob a tematica dos cuidados paliativos com énfase na satde da crianga,
um tema multiprofissional e interdisciplinar, que perpassa importantes reflexdes sobre os modelos de

atengao a salde e a qualidade da assisténcia prestada pelo Sistema Unico de Satide.(...) Sera um estudo
de caso descritivo (...) e analitico sobre o que seria adequado para a garantia do direito aos cuidados

paliativos as criancas e adolescentes com condicdes cronicas e complexas de satide acompanhadas pela
instituicdo. (...) sera utilizada a técnica de entrevista via ambiéncia digital. (...) Serdo aprofundados aspectos
como: elegibilidade dos usuarios dos servicos de internacdo em especifico para os cuidados paliativos, o
trabalho multiprofissional no atendimento as criancas elegiveis a esta abordagem, a oferta de cuidados
paliativos nas enfermarias pediatricas e as condicbes oferecidas aos profissionais para o exercicio de acbes
de cuidados paliativos pediatricos. (...) Critério de Ipclusdo;Profissionajs de salde do Instituto Nacional de
Saude da Mulher, da Crianca e do Adolescente Fernandes Figueira (IFF/Fiocruz) vinculados aos servicos de
internacao pediatrica UPI, Ul e UPG atuantes na funcdo de chefia e ou atuantes na assisténcia como
integrantes das equipes de

referéncia. (...)" (PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_PROJETO_1602959.pdf Versdo do Projeto: 1)

Objetivo da Pesquisa:
Principal: "(...) analisar os aspectos relacionados a garantia do direito aos cuidados paliativos as

Eodexeen: RUI BARBOSA, 716

Bairro: FLAMENGO CEP: 22250-020
UF: RJ Munisigie: RIO DE JANEIRO
Jelefong: (21)2554-1730 Fax:_(21)2552-3491 E-mail: cepiff@iff fiocruz br

Dadioa01 de 03
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INSTITUTO FERNANDES . o
FIGUEIRA - IFF/ FIOCRUZ - RJ/ ‘€ Q@ ravarorme
MS T

GROlRNaGE0.do Batases: 4.227.542

criancas com condicdes cronicas e complexas de satide em internacdo hospitalar no Sistema Unico de
Saude. (...) Secundario: "ldentificar de que modo unidades de internacdo de um instituto de referéncia
nacional na atencdo em saude as criancas e adolescentes tem atuado na oferta de cuidados paliativos
pediatricos. Compreender a percepcao dos profissionais de salide sobre a abordagem dos cuidados
paliativos e nas unidades de internacdo da instituicdo em especifico. Discutir os desafios e as
possibilidades de efetivacao dos cuidados

paliativos na area da saude da crianca.”
(PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_PROJETO_1602959.pdf Versio do Projeto: 1)

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Adequados aos preceitos e as normas para a realizacdo de pesquisas com seres humanos.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:
O projeto atende as recomendacbes éticas.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:

Segue os preceitos e as normas para a realizacao de pesquisas com seres humanos.
Recomendagdes:

Nao ha recomendacdes.

Conclusées ou Pendéncias e Lista de Inadequagées:
Nao ha pendéncias.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquive. Postagem Autor Situacao
Tnformacdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS DO _P | 1470872020 Aceito
do Proieto. ROJETO 1602959 pdf 16:02:21
Folha de Rosto FolhaDeRostoAssinada.pdf 14/08/2020 |lsabelle Carvalho dos| Ageito.

16:01:12 | Santos Bonisolo
TCLE/ Jermos de | TCLE.pdf 11/08/2020 |lIsabelle Carvalho dos| Aceito.
Assentimente./ 22:54:32 | Santos Bonisolo
Justificativa de
Outros AprovacaoPlataformalFF pdf 11/08/2020 |lIsabelle Carvalho dos| Ageito.
22:51:49 |Santos Bonisolo

Ensdexeco: RUI BARBOSA, 716

Bairro: FLAMENGO CEP: 22250-020
UF: RJ Munisinio: RIO DE JANEIRO
Jelefons: (21)2554-1730 Fax:_{21)2552-3491 E-mail: cepiff@iff fiocruz br
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INSTITUTO FERNANDES P -
FIGUEIRA - IFF/ FIOCRUZ - RJ/ g_g," g e
MS '
GRulinuagiado Barsees; 4.227.542
Declaracag de CartaDeAnuencia.pdf 31/07/2020 |lIsabelle Carvalho dos| Ageito.
concordancia 20:45:16 | Santos Bonisolo
Projeto Detalhado / |Projeto_de_Pesquisa.pdf 29/07/2020 |lIsabelle Carvalho dos{ Ageito.
Brochura 22:48:29 | Santos Bonisolo
nvestigador
Situacag do Parecer:
Arrovade
Necessita Apreciacao da CONEP:
Nao.

RIO DE JANEIRO, 20 de Agosto de 2020

Assinado por:

Ana Maria Aranha Magalhaes Costa
(Coordenador(a))

Endexege: RUI BARBOSA, 716

Bairro: FLAMENGO

UF: RJ Mupigigio: RIO DE JANEIRO
JTelefome: (21)2554-1730 Fax:_{21)2552-3491

CEP: 22.250-020

E-mail: cepiff@iff fiocruz br
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