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CAPITULO 78

Os ENFERMEIROS NA PROMOGAO DE
ESPERANGA NOS PAIS DE CRIANGAS COM
DOENCA CRONICA

Sara Paixao*; Graca Aparicio**, Ernestina Silva**,
Luis Maia*

*Centro Hospitalar Baixo Vouga, E.P.E.; **Escola Superior
da Saude do Instituto Politécnico de Viseu -

Introduciao

4
Gom este capitulo' pretendemos enquadrar a

Esperanca na prestacdo de cuidados a crianca com doenca
cronica complexa, limitante ou ameagadora de vida, enquanto
experiéncia capacitante e fator protetor dos profissionais de
satude e da crianca/familia. O profissional de saude, suportado
pelas suas motivagdes pessoais e pelas experiéncias
multidimensionais da pratica, fundamenta a sua competéncia
no conhecimento cientifico e na aprendizagem de habilidades
técnicas, mas também emocionais, morais € de
autoconhecimento e¢ descoberta, porque s6 assim consegue
cuidar com competéncia da crianga e familia particularmente
em cuidados paliativos pediatricos. Neste ambito, a prestacao
de cuidados de satide a crianca e familia, reveste-se de
complexidade, ndo s6 em termos técnico-cientificos, mas
também emocionais, deixando os profissionais de saude
muitas vezes em situagao de stresse e desesperancga.
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@s Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) sao,

atualmente, concebidos como um direito fundamental da
crianca ¢ familia, sendo definidos como “cuidados ativos
totais para o corpo, mente e espirito da crianga, e envolvem
também o suporte a familia (...)” (World Health
Organization), 1998, p.8). Caracterizam-se por assegurar que
desde o diagnostico, ou reconhecimento da situago, todos os
utentes em idade pediatrica que vivem com uma doenca
cronica complexa (DCC), limitante ou ameagadora da vida, e
suas familias, recebem os cuidados que vao ao encontro das
suas necessidades, desejos e preferéncias, até e para além da
morte. Os prestadores de cuidados devem avaliar e aliviar o
sofrimento fisico, psicologico e social da crianga/familia,
exigindo uma abordagem ampla e multidisciplinar e utilizar os
recursos comunitarios disponiveis (EAPC, 2009).

No ambito das competéncias da prestacdo de

cuidados e da responsabilidade profissional, a equipa de
enfermagem assume um papel autonomo na promogdo de
recursos emocionais de apoio familiar e espirituais como a
crenca religiosa, o sentido da vida e a promogao de esperanga
(Ordem dos Enfermeiros, 1996).

Weidner et al. (2011) assinalam os cuidados

espirituais, como uma das sete dimensdes mais importantes
para os pais, na prestagdo de cuidados em fim de vida em
contexto pediatrico. Neste pressuposto, a promog¢do da
esperanca fundamenta-se na Carta dos Direitos da Crianga,
onde figuram as bases de protecdo do seu superior interesse ¢
cumpre-se também nos designios da Carta da Crianga
Hospitalizada e no respeito pelos seus principios durante a
hospitalizacdo (Ordem dos Enfermeiros, 2011).

1154



Desenvolvida no dmbito da espiritualidade de cada

um, o estudo da esperanca tem surgido, sobretudo
direccionado para o doente e sua familia. Contudo, analisar a
esperanca nos profissionais de satde, sera uma mais-valia,
dado a sua posicdo privilegiada para recuperar, manter ou
promover a esperanga de quem cuidam, como recurso
terapéutico. O caracter multidimensional, dindmico, central a
vida, relacionado com a ajuda personalizada e orientado para
o futuro, que ¢ caracteristico da esperanga, abre caminho a sua
exploragdo com o objetivo de declarar a importancia da sua
esséncia na prestacdo de cuidados.

@ conceito de espiritualidade prende-se com “uma

busca pessoal, que se caracteriza por um sentimento de
integra¢do com a vida e com o mundo, que se desenvolve para
entender a experi€ncia humana” (Guzman, Dominguez, Pérez,
& Huertas, 2014 p.335). Ribeiro, Pedro, & Marques (2006,
p.75) baseados no modelo de Snyder et al. (1991)
concetualizam a esperanga em dois processos cognitivos, a
“iniciativa” (“agency”) e os “caminhos” (“pathways”). O
primeiro refere-se “a vontade ou energia
cognitiva/motivacional para a consecucdo dos objetivos
pessoais” e reflete-se na perce¢do que os individuos tém
aquando da iniciacdo do movimento que imaginaram percorrer
até ao objetivo. O segundo refere-se “a percegdo ou sensacao
de ser capaz de gerar planos bem-sucedidos para alcangar os
objetivos” (Ribeiro, Pedro & Marques, 2006, p.270). Apesar
de ser concebida de uma forma diferente por cada individuo,
pode representar tanto a forca que move o individuo a procurar
ajuda, como o suporte nos momentos mais dificeis (Moore,
2005). E a esperanga que torna a vida suportavel, através da
defini¢do continua de planos e de objetivos e permite a
construgdo da propria realidade, incentivando o individuo a
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continuar a investir, apesar de todos os obstaculos com que se
possa deparar (Pritsch, 2007, citado por Marques, 2014). A
presenca de esperanca fortalece as defesas fisiologicas e
psicologicas, enquanto a sua auséncia tem sido correlacionada
com uma morte prematura.

Da literatura emergiu a importancia da inclusdo da

esperanca nos cuidados de saude e em particular na
enfermagem, com abordagens durante o processo de
saude/doenga em diferentes populagdes e em varias fases do
ciclo vital (Herth, 2001), uma vez que esta ¢ uma necessidade
e um direito fundamental e vital. Contudo, (Blaber, Jone, &
Willis, 2015) através de uma revisdo da literatura
evidenciaram que, apesar dos médicos e enfermeiros
reconhecerem que o cuidado espiritual ¢ um elemento
importante do seu papel, muito poucos médicos avaliam
“rotineiramente” a historia espiritual do wutente, e os
enfermeiros referem sentir-se mal preparados para comunicar
nesse ambito. As principais barreiras identificadas foram, a
falta de formagdo, percegdo de constrangimentos, falta de
experiéncia, dificuldade na comunicagdo, sentimentos de
desconforto e medo, preocupacdes com a adequacdo cultural e
religiosa, dificuldade na identificagdo dos pacientes que
desejam que as suas necessidades espirituais sejam atendidas
¢ a falta de instrumentos de avaliagao.

Mok et al., (2010) assumem que os profissionais de

saude se encontram em posicdo de promover, manter ou
mesmo destruir a esperanga dos pacientes, através das suas
atitudes, comportamentos e formas de comunicagao, realgando
a importancia de estes refletirem sobre as suas percegoes de
esperanca, e sobre a forma como isso pode afetar a sua pratica,
uma vez que as suas perce¢des podem ndo corresponder as
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sentidas pelos doentes. Por outro lado, a presta¢ao de cuidados
paliativos ¢ habitualmente fonte de stresse para os
profissionais, salientando-se que a melhor maneira de estes o
enfrentarem, passa por “aprender o que lhes provoca stresse”,
“reconhecer os efeitos desse stresse” e “desenvolver
estratégias de coping e técnicas de autocuidado” para o
ultrapassar (Baranowski, 2006). Para Chan et al., (2016), os
profissionais devem desenvolver estratégias de coping
emocionais, tanto a nivel pessoal, através da aceitagcdo e
manejo das proprias emogdes, como a nivel profissional, no
ajustamento das espectativas, procurando significado no
trabalho, na distingdo entre o trabalho e a vida pessoal ¢ no
ajustamento das expectativas.

N o ambito dos cuidados pediatricos, um estudo de

analise fenomenolodgica apurou que a Esperanca percebida no
profissional de saude ¢, pelo relato dos pais, compreendida
como fator promotor da sua propria Esperanga (e o seu oposto,
inibidor). A Esperanca do profissional de satde parece
promover a dos pais pela credibilidade e conforto percebido, e
pelo reforco do “sentido do possivel” nos pais e nos seus
objetos de Esperanca (Magdo & Leal, 2002). Neste sentido,
Smith, (2014, p.14) refere que o profissional de saide deve
fazer a seguinte questdo: ”"Como podemos manter uma
comunicacdo aberta ¢ honesta com as familias, e a0 mesmo
tempo permitir-lhes fomentar a esperanga, de forma a ajuda-
los a enfrentar a realidade da doenga da sua crianga?”’. A
resposta passa por manter uma comunicacao aberta e honesta
numa relagdo de empatia desde o momento do diagnostico
(Xafis, Wilkinson, & Sullivan, 2015). Contudo ser honesto,
ndo implica dizer toda a verdade, muitas vezes os prognosticos
sdo pouco claros, podendo apenas referir-se o que se sabe
naquele momento (Smith, 2014). Comunicar com os doentes
e suas familias ¢ uma tarefa desafiante e nem sempre
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conseguida de igual forma pelos diversos profissionais. Tal
como refere Rabady (2003) no seu estudo, existem diferencas
de género nessa habilidade e diferencas ligadas aos proprios
papéis de género associados a respectiva construcao social e
cultural.

N 0 que respeita as boas praticas em enfermagem de
saude infantil e pediatrica, estdo divulgados principios de
intervencgdo em esperanga, os quais devem ser adotados junto
da crianga/familia. Perante o diagnostico de enfermagem
“Esperanca ndo demonstrada”, o enfermeiro tem o dever de
implementar as agdes de promocdo de esperanca mais
adequadas aos objetivos, metas e crengas dos pais, fomentando
a escuta ativa e a parceria de cuidados, com um plano de
cuidados integrado (Ordem dos Enfermeiros, 2011). Para
alcangar esta personalizagdo de cuidados, ¢ vital que os
profissionais de saude interiorizem e valorizem a importancia
dos cuidados espirituais € do seu carater protetor, sobretudo
nas situagdes de maior sofrimento, sendo que para gerir as suas
proprias perturbagdes, os profissionais devem, na opinido de
Charepe (2008), poder partilhar e refletir acerca das suas
significacdes de esperanca de forma individual € em equipa.

/2
Gom base nestes pressupostos, este estudo teve como
objetivo analisar a percegdo de esperanca dos profissionais de
saude que cuidam de criangas com DCC e sua familia.

Métodos

4
) .. .
Estudo transversal e descritivo, realizado numa

amostra ndo probabilistica de 102 profissionais de satde, em
fungdes numa Instituicdo Hospitalar Publica da regido Centro
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de Portugal e que aceitaram de forma livre e esclarecida
participar no estudo.

Para arecolha de dados realizou-se um questionario

online, constituido por questdes de caracterizagdo
sociodemografica e profissional ¢ a Escala de Esperanca (Do
futuro) de (Snyder, 1991), validada para a populacdo
portuguesa por Ribeiro, Pedro, & Marques (2006). Nesta
escala sao identificados dois fatores: a “iniciativa” (agency) e
os ‘“caminhos” (pathways) em 12 itens, oito que avaliam a
esperanca: quatro a “iniciativa” (1,4,6,7) e outros quatro
avaliam os “caminhos” (2,9,10,12). Existem ainda quatro
distratores (3,5,8,11). Aos inquiridos foi solicitado que lessem
cada afirma¢do e que respondessem, pensando de que modo
esta se lhes aplicava, numa escala ordinal, de oito pontos entre
totalmente falso (=1) e totalmente verdade (=8) (Ribeiro,
Pedro & Marques, 2006). A escala fornece trés notas, uma de
esperanca global resultante da soma dos oito itens das duas
dimensdes, ¢ uma nota por cada dimensdo da esperanca
(Ribeiro, Pedro & Marques, 2006). Os autores apontam
propriedades métricas suficientemente boas para que o
questionario possa ser utilizado como instrumento de medida
(Alfa de Cronbach global= 0,86 (0,76 para a subescala
“iniciativa” e 0,79 para a subescala “caminhos”).

@s procedimentos éticos e deontologicos foram

salvaguardados, através da aprovagdo do estudo pela
Comissdo de Etica da Escola Superior de Saude de Viseu e os
participantes, antes de responderem ao questiondrio online
foram informados e esclarecidos sobre a natureza, finalidade e
objetivos do estudo, sendo garantida a sua confidencialidade.

Para o tratamento estatistico dos dados foi utilizado
o programa informatico Statistical Package for the Social
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Sciences ® (SPSS versao 24.0) e efetuada analise descritiva e
inferencial, considerando-se para analise dos testes o Intervalo
de Confianga (IC) a 95% (significancia p<0,05).

Resultados

A\ amostra foi constituida por 64 enfermeiros

(62,7%), 29 médicos pediatras (28,4%), 6 assistentes sociais ¢
3 psicologos (outros profissionais= 8,8%), com idades entre
25-63 anos, (Média=39,9; +£9.,6), 92,2% do sexo feminino,
tendo 37,3% idade inferior ou igual a 34 anos. A maioria dos
profissionais exercia fun¢des hd mais de 10 anos no atual
servigo (36,3%), enquanto 33,3% exerciam ha menos de 5
anos, 56,9% faziam horario roulement. A maioria dos
inquiridos era casada ou vivia em unido de facto (72,9%) e
86,3% residiam em zona urbana.

N a Tabela 1 encontram-se as estatisticas relativas a

Esperanca (Do Futuro), cujos indices minimos e maximos
oscilam entre 35,00 e 62,00 (score maximo possivel= 96) para
a amostra global, com uma média de 48,94(£5,82) ¢ um
coeficiente de variacdo de 11,89%, indicando-nos uma
dispersdo baixa em relagao aos valores médios. A dimensdo
com a média mais elevada € a iniciativa (M=24,73+3,40) (cf.
Tabela 1).

Tabela 1. Estatisticas relativas a Esperanca (Futuro)

Esperanca Min Max Média DP CV (%) KS p
Iniciativa 16,00 32,00 24,73 3,40 13,74 0,090 0,043
Caminhos 17,00 31,00 2420 3,25 13,42 0,082 0,091

Esperanga global 35,00 62,00 48,94 582 11,89 0,093 0,031
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Fazendo a andlise da Esperanca em fungdo do

género, verificou-se que sdo os profissionais de saude do
género masculino os que apresentam valores de ordenagdo
média mais elevados, sugerindo que percecionam mais
esperanca, quer na “iniciativa”, quer nos “caminhos”, todavia,
apenas com significAncia marginal na dimensao /niciativa (cf.
Tabela 2).

Tabela 2. Teste U de Mann-Whitney para a relagdo entre o género e
a Esperanca (Do futuro)

Masculino Feminino Teste
Esperanca oM oM UMW p
Iniciativa 71,00 49,84 220,000 0,051
Caminhos 56,44 51,08 336,500 0,621
Esperanca global 65,81 50,28 261,500 0,153

Relativamente a 1dade, constatou-se serem 0S

profissionais mais novos (<34 anos) os que revelam mais
esperanca, com valores médios mais elevados e com
diferengas estatisticamente significativas na “Iniciativa”
(p=0,030) e na “Esperanca global” (p=0,050) (cf. Tabela 3).

Tabela 3. ANOVA para a relagdo entre a idade ¢ a Esperanca (Do

futuro)
<34anos 35-40 anos >41 anos
f P
Esperanca Média Dp  Média Dp Miédia Dp
Iniciativa 25,86 2,70 24,29 383 2348 3,49 3,642 0,030
Caminhos 2489 338 2340 3,59 24,08 2,77 1,710 0,186
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Esperanca

global

50,76 533 47,70 6,52 47,97 5,44 3,099

0,050

No que respeita a relagdo com a categoria

profissional, constatou-se que os psicologos e os assistentes
sociais sdo os profissionais que apresentam valores de
ordena¢ao média mais elevados em todos os fatores, indicando
que se percecionam com mais esperanca, seguidos pelos
médicos, com excecdo da iniciativa, onde pontuaram mais os
enfermeiros, contudo sem diferengas significativas (cf. Tabela
4).

Tabela 4. Teste Kruskal-Wallis para a relagdo entre a
categoria profissional e a Esperanca

Psicélogos e

Médicos Enfermeiros Assistentes 2
sociais p

Esperanca oM oM oM
Iniciativa 47,79 51,97 60,11 1,245 0,537
Caminhos 55,79 47,57 65,61 3,818 0,148
Esperanca 49,32 67,28 2,921 0,232

51,41
global

Discussao

A\ prestacdo de cuidados a criangas com DCC pode

ser emocionalmente desafiante, quer de forma individual, quer
para a equipa, e constituir fonte de stresse laboral com
repercussoes na qualidade de vida do profissional. Por esse
motivo considerou-se importante analisar a perce¢do de
esperanca num grupo de profissionais de satide que prestam
cuidados a criangas com DCC e familias.
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N este estudo constatou-se que no global os

profissionais de satde revelam um nivel razoavel de
Esperanca (Do futuro) (face ao score maximo), revelando o
sexo masculino e os mais novos (<34 anos) valores
significativamente superiores em termos de [niciativa. Estes
resultados parecem indicar que o atual investimento
académico e formativo nesta area da saude em Portugal,
sobretudo no ambito dos CPP, criou oportunidades para um
novo olhar e um maior investimento dos profissionais mais
novos neste dominio. Além disso, a perspectiva de esperanca
tende a ser mais otimista por parte dos mais jovens, pois esta
torna a vida mais suportavel, através da defini¢@o continua de
planos e de objetivos e permite a construgdo da propria
realidade, incentivando o individuo a continuar a investir,
apesar de todos os obstaculos com que se possa deparar
(Pritsch, 2007, citado por Marques, 2014). De acordo com
Ribeiro, Pedro & Marques, (2006), a nogdo de Iniciativa no
ambito da esperanga, indica vontade ou energia
cognitiva/motivacional para a consecugdo dos objetivos
pessoais, ou motivagdo para percorrer o caminho até ao
objetivo. Por outro lado, quanto mais os profissionais de saude
estdo motivados para trabalhar diretamente com criangas com
necessidade paliativas e suas familias, maior ¢ o
reconhecimento da necessidade de desenvolvimento de
competéncias nesse dominio, resultando numa dinadmica
interdependente. Este serd um bom indicador do ponto de vista
da pratica de cuidados ja que, na perspectiva de Magao e Leal
(2001) a esperanga percebida no profissional de saude ¢
compreendida pelos pais como fator promotor da sua propria
Esperanca (e o seu oposto, inibidor), pela credibilidade e
conforto percebido, e pelo reforgo do “sentido do possivel”
nos pais ¢ nos seus objetos de Esperanca. Apesar da ndo
significancia estatistica na esperanca em funcdo do grupo
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profissional, verificou-se, na perspectiva global, uma
tendéncia de valores mais baixos nos enfermeiros. De facto,
sendo estes os profissionais que permanecem mais tempo em
contacto com as criangas/familias, t€m mais oportunidades de
vivenciar mais intensamente a complexidade destes cuidados,
ndo s6 em termos técnico-cientificos, mas também em termos
emocionais, aumentando o risco para o desenvolvimento de
stresse ¢ mesmo de percecdo de desesperanga, o que pode
justificar estes resultados. Nesta perspectiva, a melhor maneira
de os profissionais o enfrentarem, passa por “aprender o que
lhes provoca stresse”, “reconhecer os efeitos desse stresse” e
“desenvolver estratégias de coping e técnicas de autocuidado”
para o ultrapassar (Baranowski, 2006), procurando partilhar e
refletir acerca das suas significagdoes de esperanca de forma
individual e em equipa (Charepe, 2008). Tal como defende
Moore (2005), sendo a esperanca concebida de uma forma
diferente por cada individuo, ela tanto pode representar a forca
que move o individuo a procurar ajuda, como o suporte nos
momentos mais dificeis.

A percecdo de esperanca € dindmica e varia em
funcdo do contexto de vida, pelo que, apesar dos resultados
apurados, ndo podemos desconsiderar as limitagdes do estudo,
sobretudo associadas ao caracter transversal e as
caracteristicas reduzidas e nio aleatorias da amostra.

Conclusoes

/2
@om este estudo pretendeu-se analisar a percecao de
esperanca dos profissionais de satide que cuidam de criangas
com doenga crénica e sua familia em fun¢do de variaveis
sociodemograficas e profissionais. A amostra foi constituida
por 102 profissionais de satde, sendo a maioria do sexo
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feminino com média de idade de 39,9, a exercer fungdes em
servicos de pediatria ha mais de 10 anos. As principais
conclusdes apontam para que, no global os profissionais de
saude revelam um nivel razoavel de Esperanca (Do futuro),
diferenciando-se significativamente o género masculino e os
mais novos com valores mais elevados de esperanga. Nao se
verificaram diferencas face ao grupo profissional.

A\ esperanca nos profissionais de saude deve ser

considerada uma mais-valia, dado a sua posic¢do privilegiada
para recuperar, manter ou promover a esperanca de quem
cuidam, constituindo assim, um recurso terapéutico. Para além
disso, ¢ de realgar a importancia de os profissionais refletirem
sobre as suas percegdes de esperanga e a forma como isso pode
afetar a sua pratica.
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