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V — RESUMO

O tema desse trabalho é “A construcédo da residépeios trabalhadores de enfermagem na
atencdo a criancas e adolescentes cronicamentecidakie Nesse estudo discutimos
resiliéncia do trabalhador, dialogando com a & sisd hospitalar e promogédo da saude.
Houve um aumento significativo no nimero de criargadolescentes com doencgas crénicas
ao longo das décadas que seguiram 0s anos 60aliisemto alterou o perfil epidemioldgico

e resultou em nova demanda de assisténcia a sausada por maior dependéncia humana,
cientifica e tecnolégica. Questionamos que atrbetcompeténcias promotoras de resiliéncia
sao desenvolvidos por trabalhadores de enfermagernidarem dessa clientela. O estudo €
relevante por contribuir com a produgdo de conhegctm sobre o tema e por propor uma
interface entre a atencdo de média e alta compldgjda saude coletiva e os aspectos
socioantropoldgicos. Pressupomos que a vivéncipréltica assistencial do trabalhador de
enfermagem junto a criancas e adolescentes croemtamadoecidos contribui para a
construcdo da resiliéncia, onde atributos e compité serdo exaustivamente colocados a
prova no enfrentamento das dificuldades. O objetijeval €. analisar o processo de
construcdo de resiliéncia pelos trabalhadores éferreagem na atencdo hospitalar junto a
criancas e adolescentes cronicamente adoecidostivoisj especificos: identificar atributos e
competéncias favoraveis a construcdo da resiliédesses trabalhadores; compreender as
estratégias utilizadas pelos trabalhadores de reafgFm no processo de construcdo de
resiliéncia; verificar quais sdo as marcas prodigiw trabalhador na assisténcia a criangas e
adolescentes cronicamente adoecidos. E uma pesquésiativa, realizada em unidades
pediatricas de um hospital situado no Rio de Janeim cenéario de cuidado a criangas e
adolescentes em situacdo de adoecimento cronicsufegos foram 56 trabalhadores de
enfermagem. A producdo de dados ocorreu em 3 mosiedplicagdo da escala de
resiliéncia, devolucdo das escalas em grupo ewstaesemi-estruturada. A analise tedrica
dos dados foi organizada a partir da vertente tanionismo simbdlico em dialogo com as
categorias de resiliéncia e adoecimento croniaogysando descobrir os nucleos de sentido
com significado relacionado ao objeto analiticadieenséo relacional da analise destacou 3
nacleos tematicos: 1) a relacéo entre os adultw&gecas; 2) a perspectiva da violéncia que
emerge nas relagbes; 3) a cronicidade como umaangare media interacées no cuidado.
Concluimos que os trabalhadores de enfermagemeraréde uma rede de apoio que 0s
auxiliem no enfrentamento do sofrimento e na redsigcao de sua pratica assistencial. O
trabalho com crianca e adolescente com adoecimerioico apresenta uma série de
peculiaridades que exige do trabalhador mais do tgintlidade técnica. Neste campo, a
interacdo humana é intensificada pelas circunsi@ndo crescimento, desenvolvimento,
sofrimento e morte da clientela.

PALAVRAS-CHAVE: Resiliéncia psicologica; Doenca oiéa; Crianca; Adolescente;
Equipe de Enfermagem
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VI - ABSTRACT

This is a Master's Degree in Children and Women ltHedissertation of IFF/FIOCRUZ,
which theme isThe construction of resilience by the nursing staffin the attention to
chronically ill children and adolescents We discuss professional resilience dialoguindnwit
hospital care and health promotion. There has laesignificant increase in the number of
chronically ill children in the decades past theésg@ltering the epidemiological profile and
entailing new human, scientific and technologiogppehdencies. We question what attributes
and skills that promote resilience are developechimging professionals in their work with
this kind of patient. This study is relevant fomaabuting with the production of knowledge
on this theme e for proposing an interface betwkemnmedium and high complexity attention,
public health and the inherent socio-anthropoldgispects. We start from the presupposition
that the continuous labor with chronic illnesses a@eath during infancy and adolescence
contributes to the construction of resilience bg tiursing professional., where skills are
exhaustively put to test in the coping of hardshipise general goal of this research is to
analyse the process of resilience constructionhleynursing staff in a situation of hospital
care to chronically ill children and adolescentped&fic objectives: identify attributes and
skills that favor this construction by these wogdretter comprehend the strategies used by
nursing professionals in the process of resilieboigding and verify what are the marks
produced in the staff by the assistance to chrtipidachildren and adolescents. This is a
qualitative research that took place at pediatnitsuof a hospital in the city of Rio de Janeiro,
in a scenario of attention to chronically ill chidth and adolescents. The subjects were 56
nursing workers. Data collection occurred in 3iddt moments: application of a resilience
scale, group discussion for score analysis and -seogtured interview. The theoretical
analysis was organized following the precepts o thymbolic interactionism while
dialoguing with categories of resilience and cheoiliness, trying to uncover possible
meanings related to the analytical object. Thetimal dimension of the analysis highlighted
3 thematic nuclei: 1) the relationship between &dahd children; 2) the perspective of
violence that emerges in relations; 3) the chroyias a mark that mediates interactions in
health care. We conclude that nursing workers dupport network capable of assisting
them in the coping of hardships and the reframintp@r assistancial practice. The work with
chronically ill children and adolescents presengsufiarities that demand more from the
professional than pure technical skill. In thisldiehuman interaction is intensified by
circumstances related to the growth, developmeiffiersng and death of these patients.

KEYWORDS: Psychological resilience; Chronic illng€ild; Adolescent; Nursing staff
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CAPITULO |

1 - Introducao

O adoecimento cronico é caracterizado por condig@@dicas ou problemas de saude
com sintomas ou incapacidades associadas que egm@nole em longo prazo, podendo ser
decorrente de doenca, defeito congénito ou le¥elo olhar socioantropoldgico, a visdo
sobre o adoecimento cronico € ampliada, percebequ® tal situacdo pode atingir
profundamente o mundo intimo e subjetivo do admechracterizando uma biografia
especifica inserida no contexto da vida cotidfana.

Observa-se, empiricamente, que o trabalho comgasaa adolescentes cronicamente
adoecidos desencadeia preocupacdo e sofrimento aitosmprofissionais de saude,
principalmente quando ha algum deles internado looitacdes terapéuticas e/ou eventos de
fase final. Caso a caso, é possivel notar mudamgdsrma de encarar a vida, em algumas
situacdes, transformagfes positivas, em outrasgtiveg, apos um periodo de exposi¢do a
realidade de cuidado a essas criangas e adolesecsti@s familias.

A atencdo e cuidado a saude desses sujeitos sée aganterior de uma pediatria
geral de média e alta complexidade. Essa cliemet®ssita de diversas tecnologias para
tratamento de doencas raras e a pediatria geraibfumncomo porta de entrada no momento
de agravamento dos quadros clinicos das criancaslotescentes frequentadores da
instituicdo, com interface no cuidado aos pacieetepds-operatorio.

A Média Complexidade é definida no Sistema Unicdsdéde (SUS) como conjunto
de acbes e servicos que visam atender aos priacgpablemas e agravos de saude da
populacdo, cuja complexidade da assisténcia n&grédtnica demande a disponibilidade de
profissionais especializados e a utilizacdo dersesutecnologicos para o apoio diagnéstico e

tratamento. E Alta Complexidade é um conjunto decgdimentos que envolve alta
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tecnologia e alto custo, objetivando propiciar @gyacado acesso a servicos qualificados,
integrando os demais niveis de atencdo a Saldedatbasica e de média complexidade).

O nivel de complexidade da clientela assistida éfator importante na reflexdo e
discusséo sobre a resiliéncia do trabalhador derrmafjem. O manejo técnico e humano é
diferenciado e com exigéncias particulares nogatites niveis de atencédo a saude. O tempo
de permanéncia e a intensidade das relacOes poolss e afetivas despertam sentimentos
que podem ser englobados na experiéncia de contriaimlho e gerenciamento das situacdes
de hospitalizacdo prolongada de criancas e adaoliescecronicamente adoecidos. Os
constantes agravamentos do quadro clinico, a iidatle de cura e sobrevivéncia, as mas
formacgdes, as neuropatias, as continuas doresedmiritos, sdo exemplos de situacdes duras
e que exigem capacidade de enfrentamento de tegasaoas envolvidas.

Tradicionalmente os estudos da resiliéncia se wofiara os sujeitos alvo do agravo,
para a experiéncia desse sujeito que vive a sitiapie, com destaque para a experiéncia
destes com violéncidsNeste trabalho, o foco volta-se para sujeitos cefiliéncia é
explorada, porque eles cuidam de outros sujeitesviuenciam situacdes-limite: criancas e
adolescentes com condigBes cronicas de saude. {@#osude nossa pesquisa sdo
trabalhadores de enfermagem cuja intensidade diagpekige além do manejo técnico. Eles
precisam desenvolver mecanismos que lhes permitp@s &erem sido afetados pelo
sofrimento, elabora-lo e retornar as acdes de doigeofissional.

O adoecimento crbénico é o cenario que mobilizacfea e movimentos que séo
violentos, geram uma disputa de poder entre piofiags e familiares, colocando-os frente a

dor, limites fisicos e situagdes cotidianas queokmm o cuidado a crianca e ao adolescente,

"Enfermeiros séo profissionais graduados em enfermagos técnicos sdo trabalhadores com formacéivele
médio. Esta descricdo formal ndo exime uma diféago simbdlica a partir de elementos como tempo de
experiéncia, rede de conhecimentos, etc. Os enifesne técnicos de enfermagem sao os membros que
compdem a equipe de enfermagem e foram os sugkitpsesente pesquisa.
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segmento da populacdo que cultural e socialmeateoéde compaixao, de amor e algumas
vezes da pena.

O campo dos cuidados profissionais e de servigasldis ao adoecimento cronico
exige pessoas preparadas para lidar, de formangad@a, com criancas, adolescentes e
familiares que vao exercer dominio no ambiente, siasgacdes e disputardo poder. A
proximidade e intensidade das relacfes entre cmit@s)j em especial nas internacdes
prolongadas, propiciam uma série de conflitos pulas.

Estamos em um ambiente humano onde o saber, jwestigde de conhecimento
podem ser usados ndo sO para autonomia da rel@jagich, mas a favor de relacdes de
opressao em que sdo lancados mecanismos de dom@agdéncia simbdlica. Nesta cultura
de trabalho hospitalar existem modelos socialmeotpartiihados que vao construir o
campo da resiliéncia. Para as ciéncias humanasald, a resiliéncia € compreendida como
“a capacidade de resistir as adversidades, a foecassaria para a saude estabelecer-se
durante a vida, mesmo ap0s exposicao a riscosifiSiga habilidade de se acomodar e
reequilibrar frente as adversidadé&s®.

Frente ao exposto, apontamos como objeto de estugoocesso de construcao de
resiliéncia dos trabalhadores de enfermagem na ate@io de média e alta complexidade a

criangas e adolescentes cronicamente adoecidos

2 - Justificativa

Minha justificativa pessoal para o desenvolvimed&ste estudo estd baseada no
exercicio da minha pratica profissional como congmbd@ da equipe de enfermagem junto a
criancas e adolescentes cronicamente adoecidoblnitade de Internagdo Pediatrica do
Instituto Fernandes Figueira/Fiocruz, uma inst&aiceferéncia no cuidado, ensino e pesquisa

da saude da crianca, adolescente e da mulher.
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A relevancia desse estudo encontra-se na posaibdide producédo de conhecimento
sobre o processo de construcdo de resiliéncia pedtmlhadores de e na atencdo ao
adoecimento cronico na infancia e adolescénciatribomdo para acbes de promocdes da
saude para este segmento populacional.

Uma das propostas deste trabalho € fazer umadoéeéentre a atencédo de média e alta
complexidade, a saude coletiva e 0s aspectos sbmpaldégicos no contexto do
adoecimento crénico. Estudar a categoria de trabales de enfermagem significa qualificar
a atencdo em saude da crianca e do adolescenieacnente adoecidos.

Discutir o processo de construcdo de resiliéncatdabalhadores de enfermagem na
atencdo a criancas e adolescentes cronicamenteidaesignifica promover-lhes saude,
qualifica-los para melhor prética profissional enttibuir para a qualificacdo da assisténcia
nesse campo.

Houve um crescimento significativo no namero dearggas e adolescentes com
doencas cronicas, ao longo das décadas que segosramos 60. O acesso as tecnologias
modernas e sofisticadas permitiu 0 aumento da wolrede criangas que antes néo
sobreviveriam — pretermos extremos, portadores d#ormacdes congénitas e doencas
crénicas -, criando uma clientela nova que € atlendos servigos de saude, demandando alto
nivel de cuidado, e que, por vezes, apresentarmdépeias tecnolégicasConstata-se um
decréscimo da mortalidade proporcional por causésveis, mas ainda sao poucas as
referéncias sobre a morbidade infantojuvenil poengas crénicas e suas implicagbes na
necessidade de servicos diferenciatos.

Este cenario vem provocando mudancgas na atengiala de criancas e adolescentes,
acompanhando as transi¢cdes do perfil epidemioldgieocaracteriza o0 aumento da clientela
com doengas cronicas. A cronicidade e o tratamastdoencas raras colocam técnicos de

enfermagem e enfermeiros frente a necessidade ndecimento das tecnologias de ponta,
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em busca constante do saber a respeito dessasgmplbem como na discussdo sobre
cuidados e tecnologias assistenciais de suporéerpelhoria da qualidade de vida para esses
pacientes.

Estes fatores levam a reflexdo sobre a capacidsssesl trabalhadores para enfrentar e
superar situacoes adversas, na perspectiva debcinpara a humanizacao e qualificacdo da
assisténcia.

Frente ao cenario descrito, questionamos: Queuatske competéncias promotoras de
resiliéncia sdo desenvolvidos por trabalhadoresnfliermagem no cotidiano assistencial junto
a criangas e adolescentes cronicamente adoecidos?

A resiliéncia no campo da psicologia € compreendm@ao um atributo individual.
Diz-se que uma pessoa € resiliente, quando é sidanreetadversidades como violéncias e
catastrofes na vida, € marcada por elas, tem cubcide se recuperar psicologicamente, é
capaz de enfrentar as dificuldades, é transforrpadalas e as supefa.

Para a Saude Coletiva, na perspectiva da PromogdBadde, a resiliéncia € um
processo interativo entre a pessoa e seu meio. Ecamjunto de processos sociais e
intrapsiquicos que possibilitam o desenvolvimen® wna vida sadia, mesmo em um
ambiente nao sadfb.

Ambas as concepcdes acerca da resiliéncia séogregds ao estudo, porque 0 mesmo
permeia aspectos subjetivos e coletivos dos inddbdgdNo campo do adoecimento cronico, a
resiliéncia abrange pacientes, cuidadores leigasbalhadores envolvidos. E importante que
estes, sendo da area da saude, sejam resiliemeempautencdo da sua saude e felicidade, e

para que atuem como tutores de resiliéncia papadsntes:

Os profissionais de salude que atendem crianga®lesadntes podem se tornar
tutores de resiliéncia para seus pacientes. Unn tigoresiliéncia é aquele que é

capaz de enxergar e cultivar o potencial positkistente na pessoa e no ambiente
em que ela vive, mesmo em pessoas aparentemetidelafsl ao fracasso. O tutor

trabalha com a nocdo de que as dificuldades fazete da vida e que podem ser
superadas, sem que as pessoas percam os trildeseiovolvimentd®
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Pela peculiaridade de sua profissao, a equipe @engsgem tem uma relagcdo muito
proxima com os pacientes, sendo muitas vezes tifefsor angustias, sofrimentos e dor dos
mesmos. Dai a necessidade de associar uma ledlitiagpao marco da Politica Nacional de
Humanizacabda Atencédo e Gestdo da Salde — HUMANIZA SUS, agdessobre atributos
e competéncias que contribuem para a construcéesili&ncia dessas equipes.

A Politica Nacional de Humanizacdo da Atencédo etd®eda Saude — Humaniza
SUS? em um de seus documentos, aponta que o mundaltiio em satde pode funcionar
tanto como um espaco de promocao e criagcdo de smaeo um lugar de embotamento,
riscos e sofrimento.

Nesta direcdo, pesquisamos o0s atributos e competégeie contribuem para a
construcdo de resiliéncia dos trabalhadores derreafeem. Diante da dura realidade da
atencdo pediatrica hospitalar aos quadros cromeosnfancia e adolescéncia, as marcas
podem se fazer presentes, e estas ndo necessaedevam ao embotamento, desligamento
do trabalho, relacées mecanicas, adoecimento castaaiento.

Conhecer o processo de construcao de resiliéntoa pabalhadores de enfermagem
na atencdo a criancas e adolescentes com doerigasasr significa discutir agbes que 0s
auxiliem no enfrentamento das dificuldades e sanitos derivados do processo de trabalho
com este publico. Ao pensar no trabalhador de erafgem resiliente e no reflexo deste
atributo na assisténcia, torna-se relevante detlamo que ele pode e deve atuar como
promotor e/ou tutor de resiliéncia para os pacgente

A pediatria ocupa o 3° e 4° lugaresranking de internacdes hospitalares do SUS em
alta e média complexidade, respectivaméhfe chamada “nova pediatria” se ocupa também
do diagnostico precoce das doengas cronicas e lfaveeEncia e cuidado de criangas e

adolescentes com sequelas permanentes. E deteaminzal especificidade de assisténcia a

" Humanizac&o é a volorizacéo dos diferentes ssjéitplicados no processo de producéo de salidealOes
que norteiam essa politica sdo a autonomia e agootsmo dos sujeitos, acorresponsabilidade eldss @s
vinculos solidarios e a participacdo coletiva nasigas de satid&®
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saude dedicada a prestar cuidados por longos psricdlocando desafios para o trabalho
profissional nessa area e a concomitante formagaajdipes para esse tipo de assisténcia.

Diante destes desafios, faz-se necessario refietire as novas exigéncias neste
campo de atencdo, que demandardo dos trabalhadtibatos e competéncias a se
manifestar somente a partir da relacdo direta cqratica. Tais caracteristicas podem vir a
ser identificadas desde o resgate do significadoeaperiéncias de trabalho em situacdes-
limite.

As criancas e adolescentes internados, mesmo fazesd de equipamentos
modernos, necessitam de assisténcia e cuidadoergyebam tecnologias leves, ou seja,
relacionais do ambito da abordagem humana. “As mbd&es materiais e ndo materiais do
fazer saude procuram tornar explicito que tododratsalhadores de saude fazem clinica
cuidadora e operam praticas sanitarias, indepeadientecorte profissional:**No processo
de assisténcia e cuidado no adoecimento cronicdge@®logias leves podem ser muito
densas, estressoras e angustiantes, por exigirraftsgonal maior “relacionamento e
envolvimento” com o paciente, seus familiares eadidade com a qual ele esta inserido.

Merhy*, baseado em outras referéncias da Salde Coletitende tecnologidura
como 0s equipamentos e maquinésye-dura como 0s saberes tecnoldgicos clinicos e
epidemioldgicos éevecomo os modos relacionais de agir na producdotdssie saude.

Alguns sujeitos que ainda ndo atuam profissionaleneam criancas e adolescentes
afirmam acreditar na incapacidade para trabalhar esta clientela. Frente a este imaginario,
torna-se importante encarar o desafio de formafigsionais com interesse no cuidado ao
referido segmento populacional e enfrentar a mualade conceitos relacionados a
cronicidade. Por exemplo, o conceito de alta geratmremete a ideia de alta hospitalar.
Devido as particularidades das criancas e adolesscemonicamente adoecidos, o uso do

termo “alta” torna-se cada vez mais relacionadoan&aida do hospital, mas a transferéncia
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para outros setores, sendo assim, ressignificadlgsimas ideias e conceitos vao sendo
construidos a partir de uma trajetoria complexaqgreda, portanto, nesse cenario, conceitos
para os trabalhadores de enfermagem precisamssggniicados.

Ao iniciar a pratica assistencial em unidades termacao pediatrica, como no cenario
dessa pesquisa ou em outros, contendo o mesmo gerdlientela, o trabalhador tem uma
expectativa que ndo condiz com a realidade quenénac? recuperacao do estado de saude
esperada, para muitos, ndo € possivel. A maiosacdancas e adolescentes com doenca
cronica esta sujeita ao tratamento apenas parhilestgdo do quadro clinico e cuidados
paliativos, e frequentemente vivenciam processadtddanterunidades. Esta realidade coloca
os trabalhadores diante do desafio de rever psatica conceitos sobre
doenca/saude/cuidado/alta/tratamento.

O fato de as internacbes desses pacientes seréongadas e ocorrerem com muita
frequéncia aumenta a permanéncia do contato humpadendo intensificar a proximidade e
intimidade entre os mesmos e as equipes de enfermdgm muitos casos, esses lagos se
estreitam de tal forma que acrescem um sentiment@ndzade a relacdo de cuidado, e em
outros incrementam conflitos, disputas e sofrimentem ambas as situacdes é exigida a
capacidade de negociar, ser criativo, estimulanttande decisao e projetos compartilhados.

O processo de adoecimento e morte é dificil decempreendido, mesmo quando
relacionado a adultos. E parece ainda mais compedeeente a criangas e adolescentes, pelo
fato de estes estarem iniciando suas histérias,\sdas.

Vale ressaltar que as criancas e adolescentexanoante enfermas, que necessitem
de suporte profissional constante ou equipamept@sianecem nessa enfermaria por longos
periodos, passando muitas vezes por processo ddegsafrimento. Este quadro clinico

mobiliza grande parte dos trabalhadores de enfemagque, embora esgotem as
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possibilidades na tentativa de propiciar um mindaaonforto para esses clientes, sentem-se
impotentes diante de sua dor e sofrimento, assmoate seus familiares.

Apesar do adoecimento, das perdas de individuaidadel subjetividade, de rotina, de
metas e até de diversas funcdes fisioldgicas, swptacientes conseguem ultrapassar as
barreiras e viver alegres e possivelmente felizZdguns trabalhadores percebem novos
significados em suas vidas, em seus potenciais suasirelacdes apos a “convivéncia” com
esses pacientes.

Este tema é importante para os profissionais déesaid campo da saude coletiva:

Quando o profissional de saude reflete sobre soadigbes de trabalho, pode
inserir-se na realidade, de uma maneira mais a&réticonsciente. Problematizar e
concretizar a humanizacdo do ambiente, mais egmEOEnte a partir do
trabalhador, implica uma reflex&o critica e diabégacerca dos principios e valores
gue norteiam a pratica dos profissionais, de mo@ssumirem sua condicdo de
sujeitos e agentes de transformal?&d?

Este trabalho visa contribuir para as acfes de hizagho e promoc¢ao da saude para
os profissionais e trabalhadores da area da saltmm a qualificacdo dos trabalhadores de
enfermagem no campo do adoecimento cronico degasae adolescentes, para que possam
atuar como promotores de resiliéncia e de saude.

A Carta de Ottawa de 1986 preconiza diversos cardpascao para a Promocao da
Saude, dentre eles, a elaboracdo e implementacfolitieas publicas saudaveis, criagdo de
ambientes saudaveis a saude, reforco da acdo dénmndesenvolvimento de habilidades
pessoais, reorientacdo do sistema de saude. Ggiookkl de saude resiliente, que é tutor e/ou
promotor de resiliéncia, vai ao encontro de algtos campos preconizados pela Carta de
Ottawa e com a propria definicdo de Promocao daé&agéla mesma carta, “O processo de
capacitacdo da comunidade para atuar na melhorquaéalade de vida e saude, incluindo
uma maior participacdo no controle desse procédshésta perspectiva as agdes estardo

inseridas num grupo de conceitos mais amplos d#gesaéforcando a responsabilidade e os
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direitos dos individuos e da comunidade pelo séprr bem-estar, através de estratégias que
permitam maior controle sobre sua condi¢ées dee/isiide, a nivel individual e coletitfo.

Os adultos, tanto os familiares quanto os do anigocial (profissionais da saude,
educacao, servico social, saude mental), tém uroriante papel como fator de protecédo no
macro e microambientes. Isto implica que as adexpudctervencdes em Saude Publica
devem, inicialmente, convencer e apoiar 0s ady&ra que possam adotar comportamentos
altruistas e resilientes em relacdo a saude, atgsth que estendera beneficios as criancas e
adolescentes e & comuniddfie.

A resiliéncia se faz mais do que necessaria poastas vertentes no campo do
adoecimento croénico. Acreditamos que, se na formagp@fissional forem oferecidos
conteudos e reflexdes sobre técnicas ludicas, ickdatle grupo baseadas nos problemas
especificos de ambiente de trabalho e tracada®sssvpis estratégias de enfrentamento e
superacao das angustias e sofrimentos adquiridks® rambiente, havera um enorme ganho
para os profissionais da area e contribuicdo cgromocdo da saude, tanto para a clientela

como para os proprios trabalhadores.

3 - Pressuposto:

A vivéncia da pratica assistencial do trabalhadoredfermagem junto a criangas e
adolescentes cronicamente adoecidos contribui g@@nstrucdo da resiliéncia profissional,
onde atributos e competéncias sdo exaustivameldeadns a prova no enfrentamento das

dificuldades.

4 — Objetivos:

4.1 - Objetivo Geral:
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i) Analisar o processo de construcdo de resiliépelas trabalhadores de enfermagem na

atencao hospitalar junto a criancas e adolesceraagamente adoecidos.

4.2 - Objetivos Especificos:

i) Identificar atributos e competéncias favoraveisconstrucdo da resiliéncia desses
trabalhadores que atuam na atencdo hospitalar camcas e adolescentes cronicamente
adoecidos;

i) Compreender as estratégias utilizadas peldslnadores de enfermagem no processo de
construcao de resiliéncia,

iii) Verificar quais sdo as marcas produzidas rabdlhador na assisténcia a criancas e

adolescentes cronicamente adoecidos.
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CAPITULO Il - MARCO TEORICO CONCEITUAL
Resiliéncia é o conceito central dessa pesquisadi@loga com autoré¥1/18.19.20.21.22.23
de diversos campos que englobam as relacbes humateracdes, marcas, significados,
estratégias de enfrentamento, morte, violéncia &icdy dentre outros. Neste estudo, o
adoecimento crénico € mediador das interacdes hasraa atencao a criancas e adolescentes
cronicamente adoecidos hospitalizados. A resil&&dois trabalhadores de enfermagem pode
ser uma chave preciosa nesse espaco onde o tddralba depara constantemente com
situacGes de muito sofrimento e morte, além deuerlidar com os extremos da emocao e
sofrimentos dos familiares.
Esse capitulo esta divido em duas esferas para@&tuz contexto da resiliéncia na

atencdo secundaria e terciaria a criancas e adokesccronicamente adoecidos: uma que

explora a experiéncia do adoecimento, e a outtenséiza a definicdo de resiliéncia e o seu

alcance para o foco da atencao a esse grupo.

[I.1 - Adoecimento Crdnico: perspectiva para estuds com criangas e adolescentes

Ao falar e/ou discutir sobre doenga cronica, geeali® a primeira impressao que se
tem, pelo senso comum, € que se trata de doencauw@mEsta concepcdo costuma ser
correta ou aproximada do real significado.

Cronicidades sdo processos morbidos de longa dumaggue, apesar dos avancos
cientificos recentes, muitos deles ainda s&o ineis&d Trata-se de “uma condicdo que
interfere com o funcionamento diario por mais @s tneses num ano, levando a internacdes
hospitalares por periodos superiores a um mésmmrau (no momento do diagnostico) é
capaz de levar a estas duas situactes’.Tais definicbes sdo concordantes e dialogam com

a definicdo de condicdo crbnica da Organizagdo halidd Saude:
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As condic¢des cronicas constituem problemas de sguieleequerem gerenciamento
continuo por um periodo de varios anos ou décadisisis sob essa perspectiva, as
“condi¢cBes crdnicas” abarcam uma categoria extreanéenvasta de agravos que
aparentemente poderiam nao ter nenhuma relacde €ntNo entanto, doencas

transmissiveis (e.g. HIV/AIDS) e ndo transmissigeig. doencas cardiovasculares,
cancer e diabetes) e incapacidades estruturais @putacdes, cegueira e

transtorno de articulacdes) embora parecam searédspncluem-se na categoria de
condicées cronicaS:*®

Condigbes crbnicas “sdo condigcbes meédicas ou praldede saude com sintomas e
incapacidade associados que exigem controle enol@ngzo (trés meses ou mais). A
condicdo pode ser decorrente de doenca, mé forncag@@nita ou lesad™®

S&o apontadas algumas ideias proximas a cronicidetdre as quais constam a nao
resolutividade no tratamento e “cura” de pacierggados, incapacitacdo e limitacdo na
qualidade de vida, longa duracdo da doenca, depeiagdéincurabilidade, evolugéo
progressiva e sistemética da doenca (deterioriyagéndicédo de marginalizacAb.

No cenario estudado, o termo doenca cronica é€esérefia comum que engloba a
condicao clinica da clientela atendida. Pode seregqu consequéncia disso os individuos que
o0 utilizam talvez ja ndo o interpretem da mesmeé#ogque interpretavam no inicio da atuacao
profissional ou da vivéncia da doenca cronica, asocdos pacientes e seus familiares. O
adoecimento crénico, em nosso estudo, é percebaouma perspectiva abrangente,
principalmente por se tratar de uma situacdo ddesgue atinge uma populacdo composta
por criangcas e adolescentes. Adoecimento, sofromentimitacbes parecem ndo combinar
com essa etapa da vida, onde as descobertas, desmewnto, criatividade, inser¢ao social e
conquistas estao a pleno vapor.

As definicdes encontradas sdo, em sua maioriainpetés ao ndo funcionamento
adequado do organismo. Caneédala de uma visdo mais ampliada do adoecimenttia6
pela perspectiva antropoldgica sobre a vida, rodirneercep¢do do individuo cronicamente
enfermo sobre si e sobre a “sua doenca” “A crdaé € um dispositivo conceitual
biomédico e, especialmente, clinico que se refamp&téncia na “cura”, na orientacdo da

pratica profissional do médicé™®
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Para Canesqdi,a cronicidade é um conceito da sociedade ocidemtatio na
interacdo com o sistema de saude mental, pardese &s condicdes de saude que podem ser
gerenciadas, mas ndo curadas, apresentando sintomi#suos ou periodicos, que de certo
modo, podem interferir em varias dimensdes da @aladoecido e no seu entorno. Canesqui
cita Strauss, que diz que do ponto de vista doscadias:

As doengas cronicas sao de longa duragdo, incertag]ltiplas,
desproporcionalmente intrusivas e requerem patiatporque séo incuraveis. Essas
caracteristicas sdo essenciais para pensar nostoapda enfermidade sobre os
pacientes, familias e profissionais de satitfe.

A convivéncia com pacientes no processo de adoetima@dnico pode ser muito
significativa para os trabalhadores de enfermagemn ser um evento marcante que leva a
novas descobertas, experiéncias e ressignificagaoda, da saude, da doenca e da morte.
Estes fatores podem gerar algumas necessidadesidegoara o trabalhadores, que podem ser
fornecidas através da valorizacdo de estratégigstivas de enfrentamento para o
fortalecimento individual e coletivo. Este procesgoconvivéncia constitui um curso de vida

e um processo de aprendizagem e troca de expasénaide:

A enfermidade crbnica é mais do que a soma de maideentos particulares que
ocorrem no curso de uma dada enfermidade; ela érelmgio reciproca entre a
instancia particular e o curso crénico. A trajetdoda enfermidade crbnica é
assimilada ao curso de vida, contribuindo muitoimamente para o
desenvolvimento de uma vida particular onde a enéde torna-se inseparavel da
propria histéria de vida. Assim, tanto as contiadies como as transformagfes
levam a apreciacdes dos significados da enfermitfdde

A visdo antropologica da cronicidade facilita a poeensdo do sofrimento e
dificuldades do processo de adoecimento cronicprddesso de trabalho dos profissionais
envolvidos com o0s pacientes também pode ser cdestante modificado e norteado de
acordo com as alteracdes ndo somente fisicas, ena@ngportamento e aceitacdo do paciente
e familiares.

Os pesquisadores apontam que, se as doencas de daorggdo afetam todos os

aspectos da vida do paciente, o modelo de cuiddelos ser diferenciado dos cuidados de
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saude centrados na doenca adgidadoenca cronica é reconhecida como um fendémego qu
se constitui no plano do ser e do agir como expeiaé referida a realidade da vida cotidiana,
representando um problema a ser solucionado cdas\asnormalizagcédo do fluxo de vida do

enfermo?®

Os efeitos psicossociais da doenca cronica parmarca, adolescente e a familia séo
frequentemente profundos. Embora o impacto especifia enfermidade dependa das
caracteristicas da doenca, da idade e da funcadmgm#dade, pode-se esperar que 0s
pacientes e 0s pais passem por estagios previsiess aceitacdo final do estado de doenca.
As equipes de enfermagem precisam estar prepapagasatuar tecnicamente, e em muitos
casos, acaba atuando também como rede de apoimontpee esse nao seja um aspecto
formal do seu processo de trabalho na atencaodeesidos cronicod A cronicidade causa
alteracOes significativas na vida do paciente efaoiliar e esses problemas apresentam
desafios também para os profissionais de saldeaaequaros profissionais que fornecem
assisténcia e servicos de apoio ao paciente eiigfam

Os sentimentos despertados em médicos, enfermpgias)ogos, assistentes sociais e
outros profissionais da area de salude se aproxiahamueles sentidos por pacientes e
familiares. Sentem impoténcia diante dos limitackasirsos pessoais e cientificos, além das
dificuldades para identificar e lidar com seus p@psentimentod!

Na préatica, principalmente nas primeiras internag@es criangas, adolescentes e
familiares parecem sentir muita necessidade derexyms angustias, sofrimentos, anseios,
medos, desesperancas. As equipes de enfermagermmpn alo adoecimento crbnico, de
maneira geral, sGo muito presentes e participafii@vés da assisténcia e cuidados. Além
dessa peculiaridade, sdo muito procuradas come fimtconfiangca e apoio pelas criangas e

adolescentes cronicos e por seus familiares. IraBrsfo as vezes em que, mesmo com tantos
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procedimentos e rotinas a serem realizadas, o dmidpermanece por um bom tempo
conversando ou simplesmente ouvindo seu paciesua &amilia.
Para algumas pessoas, 0 adoecimento cronico poeseapar uma outra face, sendo

oportuno para alteragdes positivas no contextadtapessoal, familiar e social:

Mesmo considerando as subjetividades de cada deersca é caracterizada como
uma “ocasido moral” e essa perspectiva sobre acdo&miametralmente oposta a
visdo emergente dos estudos dos doentes cronicesfeamtamento com a vida. A
experiéncia pessoal da doenca ndo € mais umartipgo biografica”, ela nédo
mais leva a uma perda do eu. Ao contréario, ela & aniodescoberta, oferece a
possibilidade de renovagdo e mudanga, ou a opdedei para por a prova a
propria capacidade de “mostrar-se a altura dasircitdncias” e “ser um doente
bem sucedido”. No entanto ninguém pode negar gieeaca, tal como qualquer
outro evento marcante em uma vida, € uma “expeaémoral’ que pode ter
aspectos positivas:>&

A doenca cronica ndo significa necessariamentecifa@to rapido e sofrimento
incondicional. A resiliéncia estd “impregnada” enuitbs dos pacientes, que portanto
conseguem se reerguer apos o choque inicial emsofto nas fases agudas da doenca,
continuando a luta pela vida com tenacidade. E aoitantea esse processo vivido pelos
doentes e seus familiares € preciso que se rebiibee essa perspectiva sob o aspecto dos
trabalhadores.

Com base nos estudos socioantropoldgicos, percebamecessidade de persisténcia
de muita reflexdo e discussé@o no campo das pragsstenciais no adoecimento cronico de
criancas e adolescentes. E relevante que os temlmabs encarem a nova demanda de
trabalho, consequente da alteracdo do perfil epalégico dessa populacdo com
enfermidade crénica. E importante colocar e maaterpauta a emergéncia da reciclagem
tedrica desses trabalhadores e da atencédo asexnessidades emocionais, psiquicas e fisicas

derivadas do processo de trabalho.



28

Il. 2 — Resiliéncia dos trabalhadores de enfermagema atencéo as situacdes de
adoecimento crénico de criancas e adatestes

Resiliéncia é um conceito oriundo da fisica. Uma gameiras referéncias a este
termo foi de um cientista inglés, Thomas Young,nglaeestudava a relacao entre a tenséo e a
deformacédo de barras metélicas, em 1807. Paréca, fésa capacidade que um material tem
de voltar a seu estado normal depois de ter soteiaisAd.

Na atualidade o termo é utilizado pelas areas cadmoinistracdo e psicologia, para
caracterizar pessoas que sofrem impactos negato/esu cotidiano (por exemplo: estresses,
pressodes, sofrimentos), e que, porém, consegueapastsar estes momentos e continuar sua
trajetéria, mantendo o equilibrio. E a resiliéndefinida como a capacidade que o ser
humano tem de se recuperar psicologicamente, quénsictometido as adversidades, tais
como, violéncias e catastrofes na vida; o individsoenfrenta, é transformado por elas e
consegue supera-las.

A SOBRARE? (Sociedade Brasileira de Resiliéncia) é uma emapoesn foco em
desenvolvimento humano em resiliéncia, que tem caomssao: promover pesquisas,
capacitacao para um melhor desempenho individualhmmente de trabalho e o intercambio
de pessoas, equipes e coletividades sobre a arwerdeesiliente, por meio de cursos,
congressos e pesquisas que oferecam sustentacii@mbatho de Gestores de Pessoas,

Educadores e Pesquisadores. Essa organizagéao ehsfiiéncia no ser humano como:

A capacidade ou habilidade desenvolvida a partardecas basicas que estruturam
0 comportamento das pessoas e sdo organizadakamados Modelos de Crencas
Determinantes. Tais modelos, quando coerentes,citapa os resilientes a
enfrentarem situacdes adversas e de estresse @leoad habilidade de enxergar,
compreender e tomar decisdes apropriadas paraasupetencer as adversidades
nas diferentes areas da vida.

Nos dominios das Ciéncias Humanas e da Saude, eeitmrde resiliéncia faz

referéncia a capacidade do ser humano responddoyma positiva, as situacdes adversas
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que enfrenta, mesmo quando estas comportam rismngi@ para sua saude e/ou seu
desenvolvimento. E diferente de invulnerabilidadmis diz respeito a uma capacidade de
enfrentar e responder bem, quando ha perigo evetssionsequéncias negativas, ou seja,
nao se esta diante de uma situacdo em que a pggseaperimente o estresse, ou que nao se
sinta atingida por sua adversidade, nem tampoueaqisco tenha sido afastado. O sujeito
resiliente conserva as marcas do que enfrentos.dsl@o presentes em suas lembrancas, em
seus sentimentos. Sua historia permanece em suarmagmas a pessoa € capaz de se
recuperar, porque encontra o suporte que a ajpdasaeguir e delinear uma trajetoria de vida
que, do ponto de vista social e cultural, podesasiderada positivZ.

A resiliéncia € importante na mudanca do “perfdfigsional’? Cabe perguntar como,
na sua pratica, o trabalhador foi capaz de superampacto inicial da cronicidade e
sofrimento das criancas e adolescentes que estavhnseus cuidados? E como consegue
trabalhar, usando aquelas experiéncias para apeslrdi discernimento, seguranca no
trabalho e licdo para sua propria vida? Referirelé-squipe de enfermagem, refletimos com
base em SilV& que o estudo da resiliéncia atribuida a certastivlades aporta
conhecimento substancial sobre as caracteristiocaaig e dos fatores de risco e de protecao
em sua interface coletiva como, por exemplo, o gammcial mutuo e o nivel de participacdo
de seus membros.

Tavared® considera que, se os atributos da pessoa resil{#iekibilidade, abertura,
disponibilidade, liberdade, autonomia, responsddule, solidariedade e tolerancia) estiverem
presentes nas organizacoes, respondendo maisnedictez aos desafios da sociedade atual e
formulando novas diretrizes, teremos organizaco@s nesilientes, 0 que é uma importante

ampliagcédo do conceito de resiliéncia, em face mjasn¢des sociais atuais.

¥ Vulnerabilidade — refere-se as susceptibilidademdividuos ou popula¢es a um agravo, envolveaio as
condicdes individuais quanto as culturais e socéas que ocorrem. (Dagmar, Estermann, Mello, Valadéo
Ayres, 2009)
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A extensdo da concepcéo de organizacao resili@nsegmbientes complexos, como o
hospital, é significativa para que o0 mesmo funcioom®o espaco de promocéo de saude para
todos os atores que fazem parte deste cenariotribgtas dos sujeitos podem interferir no
perfil da equipe, positiva ou negativamente, temdluéncia na assisténcia e nas relacdes
entre os proprios trabalhadores.

No contexto das instituicdes de alta e média coxmgdele hospitalar, o conhecimento
da concepcado de saude e doenca do paciente pdiibwompara os trabalhadores acessarem
a identidade do outro, a sua historia e suas pgdespA partir da interacdo se estabelece uma
relacdo de confianca que pode trazer beneficias grabos os atores: paciente e cuidador. O
vinculo entre eles pode influenciar a clienteleeessfamiliares na aceitacdo e aderéncia ao
plano de cuidados e tratamentos. Pensar em resdideste campo de interagdes, trocas e
determinacdes de condutas é permitir conhecer ro euser conhecido, principalmente nos
significados atribuidos a experiéncia de vida, dizeaimento, sofrimento e morte. O acesso e
conhecimento do outro desmistifica davidas, cavglié sofrimentos.

Em um vided elaborado por pesquisadores do CLAVES (Centrmbaiimericano de
Estudos de Violéncia e Saude Jorge Careli) em 20B8& resiliéncia, Assis diz que € preciso
olhar o outro, acreditar na capacidade de o ougéraransformar. Esta capacidade de
resiliéncia, desenvolvida por cada pessoa, € ammmésmpo facilitada e nutrida pelo meio,
pela familia, pela escola, pela sociedade e petzsd onde a pessoa nasce, cresce e vive. Nao
€ nada magico, ela é um atributo do individuo qaguda a procurar formas de reduzir essa
dor, de buscar caminhar onde ele encontre maisqu@&onde bem-estar, mais vida.

Nesse ambito podemos refletir sobre a resiliénaidnstituto Fernandes Figueira, que
€ um ambiente complexo. Alguns ali nascem e peroggnegrande parte de suas vidas.

Portanto a resiliéncia pode ser trabalhada porshgevertentes, visando o lado pessoal dos

SVideo: Vocé sabe o que é resiliénci&Paborado em 2008, fruto de uma pesquisa realiead&@003 pelo
Centro Latino-Americano de Estudos de Violénciaagid® Jorge Careli — CLAVES, com financiamento do
Fundo das Nacdes Unidas para Infancia (UNICEF).
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trabalhadores de enfermagem e a promocéo da nesligor estes trabalhadores as criancas e
adolescentes cronicamente adoecidos. Podemos irredehbém de maneira inversa,
verificando como a interacdo com aquisicdo deiéesila pela clientela, das estratégias de
vida por ela utilizadas, serve como parametro paquipe de enfermagem.

O cenéario desta pesquisa € o0 Instituto Fernandgseifa, que tem grau de
complexidade semelhante ao de instituicbes voltgaaa tratamento de pacientes com
cancer, como o INCA (Instituto Nacional de Onca#)giE um hospital de referéncia para
doencas genéticas, ma formacéo fetal, dentre ootradicdes cronicas. Muitas criancas e
adolescentes possuem alguma patologia para a qae@eutica ainda estd em processo de
estudo e comprovacao cientifica, portanto sem @stgro de cura.

A situacdo do adoecimento crénico na infancia desdéncia causa uma turbuléncia
no cotidiano dos pacientes e familiares, podenda-lles ao apice do limite, do estresse, da
angUstia e inseguranca. No trabalho com pacientesldgicos, conforme Bittencodft a
assisténcia coloca os enfermeiros em contato cdoacdies muito dolorosas. E “os
profissionais de enfermagem atuantes na area d#ogiec entram em contato continuo com
situagbes de enfrentamento, que colaboram paraoaéacia de estresse e depressao
relacionados a dor e & perda”.

Dentre as categorias de profissionais de saudefeangagem, por caracteristicas de
seu trabalho, encontra-se particularmente vulné@@wsm maior sofrimento. Estando muito
préximos dos pacientes e de seus familiares, vigeno processo de sofrimento e morte da
clientela, possuem uma longa jornada e sobrecagmatlalho, e em diversos momentos
sentem-se impotentes perante as situacOes-limigle a ciéncia e a tecnologia ainda néo
obtiveram resposta. Para que a assisténcia, hoocdmadoecimento cronico, principalmente
na infancia e adolescéncia, seja humanizada, fmr® a clientela quanto para a equipe de

enfermagem, é preciso o desenvolvimento de comperttbs adaptativos que visem a
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promocao e manutencao da saude fisica e mentatlde 0s atores envolvidos no processo de
adoecimento e trabalho.

A resiliéncia € um atributo individual de cada uvias o processo de sua construcao
pode se tornar coletivo, na medida em que ha tdecaxperiéncias, de dificuldades e
discusséo acerca de todos os aspectos que envaleguipe de trabalho, a clientela, a gestao
e demais categorias incluidas nas atividades ecreg@@s institucionais.

O trabalho de enfermagem com criancas e adolesceriiaicos € peculiar, porque
“essa area € dotada de especificidades que exdmapmlpropria doenca, perpassando pelo
cuidado a familia e também pelo crescimento e debgmento da crianca no seu ambiente
social” 343
Nossa pretensdo com esta pesquisa foi “desvendais gsdo as estratégias de
enfrentamento usadas pela equipe de enfermagemonespo da construcdo da resiliéncia.
Como suporte e/ou alicerce para o trabalhador estdatores externos a realidade hospitalar
(familia, amigos, religido, etc.) que favorecemoapreenséo e aceitacdo da realidade do
adoecimento crbnico, que para muitos é considecadel. A relagdo com a clientela e
familiares pode contribuir para uma visdo ampliddacontexto da cronicidade, levando a
ressignificagdo do adoecimento, assisténcia e doajdeontribuindo com a construcdo da
resiliéncia pessoal e coletiva.

Em todas as esferas hospitalares, onde ha pernandmqacientes e familiares,
existem profissionais de saude para o atendimengoapéutico, acolhimento,
procedimentos/cuidados técnicos e atendimento Ipgico. No cotidiano sempre havera
momentos oportunos de sensibilizacdo e promocaoesiiiéncia. Para Assis et ‘4l “a
resiliéncia ndo é um estado adquirido e imutavels oom processo cuja construgdo se inicia
bem precocemente e continua a ser elaborado, s€fam@mando ao longo dos anos até a

velhice” %!
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A construcao e promocao da resiliéncia do profiedide saude deve ser valorizada:

Uma questdo que perpassa as anteriores é o cuiltagodprio profissional de

sallde a sua capacidade de resiliéncia, frente raeras dificuldades e desafios
enfrentados diariamente por esses trabalhadores. @Ba@blemas de muitas
naturezas, desde os que ocorrem no nivel individyalvado aos mais estruturais
do sistema de saude, especialmente as condiclezbdtho. O desafio é, portanto,
nao deixar que essa dificil realidade repercutaokivacao diaria dos profissionais
de salde, o que pode também interferir no atendar@erecido. Vale pontuar a
importancia de o profissional também receber agaiinstituicdo e de sua equipe,
ter espaco de didlogo e escuta, tendo condicGegsdmtar no seu cotidiano o
prazer no seu trabalht®

Embora a questéo de resiliéncia perpasse por mglgsofissionais, o enfoque deste
trabalho serd com a equipe de enfermagem. O comptaxtexto da cronicidade na infancia e
adolescéncia pode causar desgaste emocional maghtidores assistencialistas. Pacientes e
familiares tém cada vez mais conhecimentos acars®alologias, da terapéutica, dos limites
e possibilidades relacionados a doenca, e por \&&eguestionadores e agressivos. A gama
de fatores que envolvem o ambiente de internagdimados ao convivio continuo com
pacientes, familiares, profissionais de todas tyoaias da area da saude, alunos, visitantes e
demais profissionais que atuam nesse campo, toanggalidade delicada e densa. Portanto,
os trabalhadores demandam uma atencdo para sigsopara que tenham condicdo de
executar uma atencdo humanizddeambém as instituicbes de saude merecem ser csidada
pelos governos e pela sociedade; é essencial quergertem como tutoras da resiliéncia da
populacéo que a procura e dos profissionais questroem”*®*

A Politica de atencéo aos profissionais de salgma estratégia que pode contribuir

com a promogéao da saude. Segundo o Ministério dd€38MS), o hospital:

[...] & parte integrante de uma organizagdo médiccial, cuja fun¢do bésica
consiste em proporcionar a populacéo assisténcidicenéntegral, curativa e
preventiva, sob quaisquer regimes de atendimemntolusive o domiciliar,
constituindo-se também em centro de educacao, itagie de recursos humanos e
de pesquisas em saude, bem como de encaminhaneeptxiéntes, cabendo-lhes
supervisionar e orientar 0s estabelecimentos dedesad ele vinculados

tecnicamente®™*
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Nesse ambiente de trabalho, ocorre o encontro easrediversas categorias
profissionais, pacientes e seus familiares, pddaimlo o exercicio das profissdes, a
formacao académica e profissional, mas principaleyenconstrucéo coletiva do cuidar.

Os profissionais de saude sofrem influéncias daslicoes enfrentadas nas unidades
de trabalho. A convivéncia diaria com a miséria aoa com dificuldades socioecondmicas,
adoecimento e condi¢cles precarias de trabalhoilcoetn para a criacdo de defesas e o nao
envolvimento com o paciente e com sua historia i, viocando apenas no trabalho
tecnicocientifico. Esta postura podera causar oraietimento do trabalhador, face ao
sofrimento alheio, fazendo com que 0 mesmo banalzmndi¢cdes desfavoraveis ou injustas
do seu processo de trabatho.

Dai a importancia de discutir e apresentar camingara que 0 encontro entre 0s
sujeitos (trabalhador de enfermagem e pacienta)dejproducdo de saude e ndo de doenca
para ambos. Embora esse encontro possa envolvacd@s de profundo sofrimento, é
preciso dialogo, partilha e reflexdo que possditit a descoberta de maneiras de
enfrentamento, de atuacdo e de empoderamento.

As angustias, dificuldades e problemas adquiriddssptrabalhadores de enfermagem
na atencdo a criangas e adolescentes cronicanteei@s, assim como na vida particular,
sdo de proporcdes diferentes. Porém, ha possitéidie construcdo de rede de apoio
solidaria, onde os problemas possam ser explandidositidos e tracadas as melhores formas
de solugao.

Lugarinho e Magalhd&5em seu trabalho voltado para politica de enfreatamdo
sofrimento psiquico dos trabalhadores da saudéeng&o oncologica trazem a reflexdo uma

realidade do profissional de saude semelhantdidada do cenario da presente pesquisa:

As situacdes de dificil manejo e convivéncia nasises de oncologia vao desde o
impacto inicial do diagnéstico ao momento mais digaesgotamento dos recursos
de tratamento oncoldgico e a passagem aos cuidaalizgivos exclusivos que

garantam a melhor qualidade possivel ao fim da. \Bdtar presente, acompanhar,
dar suporte e também compartilhar e aprender cala aen dos pacientes exige
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uma disponibilidade e um preparo, de modo geralaf@ecido pela formacdo dos

profissionais de saulde. Essas situagbes sdo mtgosificadas no atendimento a
criancas e adolescentes, assim como nas situaedesgdtamento dos recursos de
cura atual e atingem, de forma variada, todo ogadst® hospitaf®

Por mais que o trabalhador tente ser imparciaistaria, no contexto desses pacientes
e familiares, ele pode absorver para si parte degsscupacao, angustia e sofrimento e nao
ter ainda tracado estratégias de enfrentamentesisshtimentos, no caso: “Estratégias sao
modalidades de ajustamento, referindo-se ao qe&a dela pessoa diante da enfermidade,
incluindo a mobilizacdo de recursos, 0S manejos [Enenizar os seus efeitos ou a
mobilizac&o de recursos do contexto cultufal”.

A autora faz referéncia a perspectiva do doent&npdais estratégias sdo Uteis para
reflexdo sobre os mecanismos criados por trabatbade que podem alimentar a discusséo
sobre resiliéncia e pratica profissional.

O desenvolvimento e aprimoramento da ciéncia eotegia junto com a organizacao
das praticas de saude cooperam com a qualidaddale longevidade da mesma. As equipes
de enfermagem atuam fortemente nesse processajepeeqy campo de trabalho é amplo,
abrangendo de forma significativa os trés niveiat@cdo a saude: primario, secundario e
terciario.

As transformacbes ocorridas no perfil da morbinioldde da populacdo levou a
mudancas na rede de aten¢do a saude, antes, rhagiavmara a intervencdo e agora, dando
maior destaque ao controle e monitoramento. Esstalidade de cuidado vai de encontro a
descrita por Boff’ pautada na interacdo, onde: “onde a relacdo néige&o-objeto, mas
sujeito-sujeito, onde experimentamos 0s seres cEuj@tos, como valores, como simbolos
que remetem a uma realidade fonf4f*!

Como efeito desse deslocamento da epidemiologadispdes baseadas no cuidado
humano adquiriram maior autonomia e reconhecimestoial, sendo necessaria uma

construcdo de saberes capazes de organizar uretéasisi ampliada as doencas cronicas, as
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quais serdo estruturantes das praticas inerentgsogesso saude-doenca-atencdo a serem
desenvolvidas no campo da salde, incluidas ai tarabétividades médicas.

No campo da saude almeja-se que o individuo sejalpido de forma integral e que a
atencdo a ele seja ampliada, abrangendo-o nostesgesicos e socioculturais. Podem ser
citados como exemplos dessas acfes os trabalhesvdésdos com pacientes que recebem
assisténcia em seus domicilios, didaticas de tiabadm atividades ludicas, encontros para
debate, confraternizacdo e entrosamento entre rpesiecom iguais ou semelhantes
enfermidades. A execucdo dessa pratica é possivedaos os niveis de atencao, e deve ser
especialmente enfatizada nos pacientes para ¢s mi@iha progndéstico de cura.

No cotidiano das equipes de enfermagem, as adadescencontradas no processo de
trabalho muitas vezes tornam essa jornada muitsadgrodendo ter impactos negativos para
o individuo, tanto na atuacéo profissional comeida pessoal.

O trabalho da equipe de enfermagem junto as caacadolescentes cronicamente
doentes é permeado de conflitos, que vao desdmilddides encontradas nas relagcdes que
estabelecem com seus familiares até o enfrentardantworte iminente destas criangas. Além
das habilidades técnicas e saber trabalhar comag@deg¢ cientificas, a essa categoria
profissional cabe a organizacdo de ordem instihati@ue envolve recursos humanos e
materiais, bem como com o proprio espaco fisicoeaamrbntecem os cuidados que muitas
vezes pode ser inadequaio.

O contato continuo com os familiares e responsédass criangas e adolescentes
cronicos exige muito dos trabalhadores de enfermagen alguns momentos a presenca de
acompanhantes para essa clientela pode ser tradezidmais um trabalho para a equipe,
devido as constantes indagacdes sobre o quadiooctin paciente, sobre a expectativa de

sobrevida, possibilidade de cura, nivel de realg#it e prorrogacdo da vida. A sua presenca,
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para a maioria dos pacientes, é extremamente iexger{por proporcionar apoio, carinho,
tranquilidade, confianca, etc.

Em nosso pais, o direito de acompanhar os filheande a internacéo foi garantido
em 1990, pelo Estatuto da Crianca e do Adolescpassando a ser um direito desse grupo e
um compromisso dos hospitdi€ssa garantia surgiu pouco tempo depois da elghoma
Carta das Criancas Hospitalizadagpreparada em Leiden em 1988 e patrocinada pela
UNESCO, com a participacao de diferentes entidadespeias dedicadas a esses cuidados.

A proximidade da familia e a presenca do ludicmdden a demandas significativas
das criancas e, a0 mesmo tempo, fizeram surgirsnd@aandas para as equipes hospitalares
que ultrapassaram o0s conhecidos aspectos clirdcsistomatologia e a sua terapéutica. As
equipes foram entdo conduzidas a olhar de um modo A necessariamente integralizador —
para a crianca e adolescente hospitalizados. Biai® do que uma pessoa doente ou uma
doenca: € alguém que faz parte de um enredo fapgbasui um lugar neste grupo e em sua
comunidade, apresenta suas necessidades e dedejese um funcionamento particular e
individualizado ao responder ao seu entdfho.

Para Morscff este novo status — o da individualidade e da Suitjade — é
provocativo e demanda uma nova dindmica das redag@elico-paciente-familia, exigindo
dos profissionais o reconhecimento de formas dedidanno enfrentamento da doenca,
especificas de cada uma das criancas ou adolescamtieforme sua faixa etéaria, seu

temperamento, suas caracteristicas pessoais, daigoenca e seu tipo de duragéo.

™ Carta da crianca hospitalizada / Instituto de AgoCrianca. Humanizacdo dos servicos de atendindent
crianca. - Lisboa : IAC, 1998. 9 p.: il; 22 p.
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CAPITULO IIl - METODOLOGIA

[11.1 - Método

O desenho da pesquisa € qualitativo, com atencfcsigaificados e representacdes
culturais sobre o campo do adoecimento croniconféncia e adolescéncia, e da acdo de
cuidado neste contexto, de forma a permitir umdisenaobre a resiliéncia dos trabalhadores
de enfermagem atuantes em ambientes complexos @tspital. “O método qualitativo € o
que se aplica ao estudo da historia, das relagises,representacdes, das crencas, das
percepcdes e das opinides, produtos das interpestague os humanos fazem a respeito de
como vivem, constroem seus artefatos e a si mesaoem e pensam™>’

Cumprimos as exigéncias da Resolucdo CONEP 196(#6regulamenta a Pesquisa
com Seres Humanos. A pesquisa foi avaliada e agaopalo Comité de Etica em Pesquisa
do Instituto Fernandes Figueira/Fiocruz e possaumero de registro: 0005/11. Todos os
sujeitos foram informados sobre os objetivos dadegtconforme preconizado pelo Conselho
Nacional de Saude e a coleta dos dados ocorreuaapgsinatura do termo de consentimento
livre e esclarecido (TCLE), com garantia do anondnus sujeitos participantes.

Essa pesquisa foi realizada na Unidade Pediatrealmernacdo e Unidade
Intermediéaria do Instituto Fernandes Figueira/Riacpor se caracterizar como um cenario de
cuidado a criangas e adolescentes com doengasasoni

O presente projeto foi guiado pelas questdes: bmdCos trabalhadores enfrentam e
superam as possiveis marcas deixadas pelo tratb@lboidar de criancas e adolescentes com
doencas crbnicas? e 2 — Ha algum suporte que favaeconstrucdo de resiliéncia das
equipes que trabalham com criangas e adolescemted@enca cronica?

Para os trabalhadores de enfermagem da Unidadatiedde Internacdo e Unidade

Intermediaria, a questao da resiliéncia se apkrfeppamente, por ser uma unidade permeada



39

por situacdes dificeis que geralmente causam ssfresfrimento e desgaste emocional. Além
das atividades técnicas rotineiras, intercorréngisblemas administrativos, demanda de
internacdes e altas hospitalares, ha a vivéncitorpubxima com a realidade de sofrimento e
Obitos dos pacientes e angustias e sofrimentofadubares.

As altas e internacdes ocorrem de acordo com asligrtades da clientela. Na
realidade dessas criancas e adolescentes, a aleangtessariamente a saida do hospital para
o domicilio, pois muitas vezes refere-se a altai@ unidade para outra, de acordo com a
gravidade e estabilidade do quadro clinico. Asriv@gdes costumam ser repetitivas e de
longa permanéncia.

A Unidade Pediatrica de Internacdo (UPI) € umarerdda ampla composta por: 22
leitos distribuidos em 10 boxes de vidro; postemfermagem que é centralizado e com visao
para quase todos os boxes; sala para recepca@aciestps; sala para preparo de medicacéo e
sala para procedimentos de enfermagem (inserca®l@€, puncdo venosa periférica,
insercdo de sonda nasogastrica, sonda nasoesterplDurante o periodo da pesquisa, houve
uma reducao para 14 leitos em funcéo de uma obtinitade de Pacientes Graves (UPG),
havendo necessidade de divisdo temporéria do eppag@s duas unidades.

Nesse setor sédo internados criancas e adolesocemeislade de meses a 18 anos, com
quadros de adoecimento crbnico que podem evoluir episddios agudos que merecem
internacdo para acompanhamento, ou com quadrog@sdgue estdo estaveis, mas que em
virtude da dependéncia tecnoldgica aguardam uraaadial para o domicilio com suporte de
equipe especializada. A alta social, nesse contestx¢gmifica que o paciente esta de alta
médica, mas ndo possui uma estrutura habitaciahabre e adequada para que possa fazer
uso de equipamentos para manutencao da vida (porpa, bipap), habita em &rea de risco
onde nao é possivel ser assistido pela equipesittéria domiciliar ou ndo possui ainda os

aparelhos e dispositivos necessarios para suporttatamento. Esse destaque nos faz
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reconhecer que 0s processos de alta nesse esgegm soinfluéncia ndo s6 do quadro
clinico, mas da estrutura social do paciente. Dsnmaemaneira, 0s processos de alta entre as
unidades (UPG — Ul — UPI) fazem parte do cenariatdacdo ao adoecimento cronico desta
clientela. As internagdes oscilam entre curtomngds periodos de tempo, eventualmente uma
ou outra chega a um ano ininterrupto.

As internacbes curtas ocorrem devido a necessidiedaealizacdo de terapias
medicamentosas venosas, procedimento que sé podeasieado em ambiente hospitalar
(por exemplo, pacientes com osteogénese imperigita, se internam mensalmente para
receber Pamidronato Dissédico, preconizado para te@amento); ou pacientes com
patologias crénicas com complica¢des oportunigiasidentes, como fibrose cistica.

A Ul (Unidade Intermediaria) é composta por cineibols e um posto de enfermagem,
localizado proximo a entrada da unidade.

A clientela da Ul é a mesma da UPI e a permanéresaa unidade se da, quando o
quadro clinico é mais instavel, havendo necessid#anonitoracdo continua, uso de
respirador, etc. O fato de o Instituto Fernandesidira ser referéncia para fibrose cistica e
osteogénese imperfeita, estar apto a atenderalbectm sindromes genéticas e ma formacéo
fetal, possuir tecnologia de ponta e suporte peatarhento e reabilitacdo de pacientes
cronicos, faz com que as criangas e adolescentes eofermidade cronica sejam
frequentadores rotineiros das unidades do Hospital.

O acompanhamento ambulatorial de criancas e adolesc é realizado na prépria
instituicdo e, quando necessario, 0os pacientesrshatamente internados.

Os sujeitos da pesquisa foram enfermeiros e téemieeenfermagem, que atuavam na
pediatria por periodo igual ou superior a um amomomento da pesquisa. Este periodo foi

escolhido para que o trabalhador tivesse tido apmtade de se sentir “envolvido” com a
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clientela e ja ter passado por situacdes dificeisrélacdo a pratica de enfermagem com
criancas e adolescentes cronicamente adoecidos.

A equipe da enfermagem foi escolhida por:
- Ter uma gama de atribuicdes no cotidiano querdénaproxima aos pacientes, familiares e
demais categorias profissionais;
- Atuar nos aspectos voltados para o acolhimemimrdagem, interacdo, geréncia e educacao
em saude;
- Ser a categoria de profissionais de saude conornmiimero de membros atuantes no
hospital e que desenvolve mais atividades de ieted0 no cuidado a saude dos pacientes e
seus familiares, quando em situacao de hospitalizac
- Ter como filosofia o cuidado e se organizar enaw@scala de trabalho longa e com acgdes
que exigem proximidade com os pacientes.

Segue numericamente a descricdo dos sujeitos:

TABELA 1 — Distribuicdo da equipe de enfermagem conformel mie atuagéo (Enfermeiros
/ Técnicos de Enfermagem)

: Unidade Percentual de
. Unidade o Total de at
Categoria | ey Pediatrica de - participantes
ntermediaria ~ participantes
Internacao %
Enfermeiros
(Enf) 8 8 16 28,57
Técnicos de
enfermagem 13 27 40 71,43
(Téc. Enf.)
Total 21 35 56 100

Fonte: Ficha de identificacdo dos sujeitos (1¥)fase

A relacdo nominal dos funcionérios foi obtida nasatas de servico de ambas as

unidades. Num total de 59 trabalhadores, obtivemgsarticipacdo de 56. Somente né&o
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participaram da pesquisa os trabalhadores queagstde licenca médica durante a primeira
fase de coleta de dados, que foi a aplicacao ddeede resiliéncia.

Posteriormente, foram excluidos os participantes gonforme a escala de resiliéncia,
foram classificados como néo resilientes ou poasiientes.

Os participantes classificados como mais resilgepgticiparam da entrevista semi-
estruturada. Tal escolha se pautou na necessigadentpreender as estratégias utilizadas no
processo construcdo de resiliéncia, desenvolvidocuidado a criancas e adolescentes

cronicamente adoecidos.

[11.2 — Processo de producao dos dados

A producao dos dados ocorreu em trés momentos.
i) Aplicacdo da uma escala de resiliéncia, queriaida por Wagnild & Yarij e adaptada por
Pesce, Assis & Avanéf Esta escala é utilizada para medir niveis de agaptpsicossocial
positiva em face de eventos de vida importantessi# @5 itens. Os escores da escala oscilam
entre 25 a 175 pontos, com valores altos indicaadtio grau de resiliéncia. A escala foi
utilizada como instrumento mediador, para seleciosasujeitos e com o intuito de mobilizar
as equipes para conversas posteriores. O pontortie gara os demais resilientes é de 138
pontos.ii) Devolugcdo em grupo das escalas aplicadas; ceavedm 0sS sujeitos da pesquisa
sobre resiliéncia e trabalho de enfermagem comcadeato cronico, com coordenacéo da
mestranda e da orientadora, com descricdo em di@r@ampo.
iii) Entrevista semi-estruturada com os sujeitoge,qconforme escores da escala, foram
classificados como mais resilientes.

Entrevista é uma conversa a dois que tem comoiabjatconstrucdo de informacdes
pertinentes ao objeto de pesquisa, tanto por pdotepesquisador quanto do sujeito

entrevistado. E uma técnica de coleta de dadosupi@e um didlogo entre o pesquisador e o
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sujeito, devendo ser dirigida pelo primeiro de doacom os objetivos da pesquisa. Portanto,
durante as entrevistas, caso 0 entrevistador/sestpi percebesse que o sujeito estava se
distanciando do foco das questdes norteadoras,riporkronduzir a abordagem para o

objetivo da pesquisa.

a) Primeira fase — Aproximacao e inser¢cdo no campta pesquisa e aplicacao das escalas

A pesquisadora ja obtinha uma posicao familiar @apessoas e com o ambiente.
Desde o inicio do mestrado, a orientadora da pes@lertou quanto a necessidade do cultivo
do estranhamento e imparcialidade para insercaermgméncia no campo para coleta de
dados.

Apos aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisagdddo inicio ao processo de
insercdo no campo. As chefias de enfermagem daURIga haviam consentido a insercéo e
permanéncia no campo e estiveram disponiveis parécipar. Os trabalhadores de
enfermagem foram participativos no decorrer dassfas demonstraram interesse e
curiosidade acerca do tema resiliéncia.

Para iniciar a aplicacao das escalas, os nomesab@dhadores de enfermagem foram
obtidos nas escalas de servico da Ul e UPI. Aaqdic ocorreu nos meses de junho e julho de
2011.

A abordagem aos participantes foi feita de formgetoda, com explicacbes sobre a
pesquisa (tema, etapas, significado de resiliérmigetivos e que era uma pesquisa do
mestrado). Nesse mesmo momento, a pesquisadorangerg se conheciam o termo
resiliéncia. Para os que afirmavam desconhecemeatzada uma breve explicacdo sobre a
origem dessa palavra e atual aplicabilidade naxieié da educagédo, médicas e humanas.

As escalas foram aplicadas no préprio instituto. |@=is foram os setores de

internagcdo, a copa e sala de reunido. No momentpr&Enchimento das escalas, muitos
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participantes iam comentando sobre seu comportaneemtrelacdo aquele item. Na interacéo
com os participantes, foi possivel perceber que mdeticipavam com entusiasmo e estavam
dispostos a contribuir, através de seus depoimentistorias de vida.

Utilizar a escala como instrumento mediador nacéelalos sujeitos foi fundamental
para “aquecer” a interacao entre a pesquisadosaneesmos. As vantagens desta fase foram:
o conhecimento prévio do perfil dos participantggrtunidade de conhecimento e discussao
acerca da resiliéncia e envolvimento dos trabaltesdao contexto da pesquisa.

O conhecimento prévio e a convivéncia com as pespoa participaram da pesquisa,
em alguns momentos, colocaram a mestranda em padécguestionamento do instrumento
(escala de resiliéncia). Algumas pessoas considerfmites no contexto profissional foram
classificadas como pouco resilientes. Foi necessauito cuidado da parte da pesquisadora
para nao ficar checando informacdes, avaliandoutgapdo, porque era preciso apenas
compreender.

A resiliéncia pode estar presente em todos ostgsijeam graus variados, dependendo
da situacdo da vida da pessoa naguele moment®@, manfperspectiva pessoal como na
profissional. Portanto, ter obtido um baixo esconaguele momento ndo significa que a
pessoa nio seja resiliente. E possivel haver niifeientes de adaptacdo e de enfrentamento
na variagdo de momentos ou de fases da vida. Ranpa, o individuo pode apresentar alto
grau de resiliéncia, quando responde a escala cair rfoco no trabalho e baixo grau,
guando focado na familia, embora ela seja refegertéa de um modo geral.

Alguns itens da escala foram questionados por alganticipantes, com justificativa
de ndo serem muito claros, tais comgu ‘costumo lidar com os problemas de uma forma ou
de outra; Eu sou capaz de depender de mim maislgugalquer outra pessoa e tudo bem se

h& pessoas que ndo gostam de mim”.
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Conhecer o perfil da equipe de enfermagem atrawé@ados de identificacdo pessoal
e profissional foi fundamental, porque possibilimacesso a alguns fatores que podem ser
considerados de risco, tais como: tempo de atuagAambientes complexos de trabalho e
namero de empregos. O percurso da trajetéria deaggb das escalas propiciou ainda a
verificacdo de um significativo volume de trabalwa$ de enfermagem, que buscam a
graduacédo ou especialidades fora da assisténaido g alguns casos nem mesmo na area
da saude.

A satisfacdo profissional, a realizacdo no trahadtioacdo no campo em que deseja e
escolheu trabalhar podem ser considerados fatogeprotecdo. O individuo encontra
elementos que o subsidiam no enfrentamento dag;8#8 adversas de forte carga emocional,
exatamente, porque esse trabalho foi uma escotha su

De um modo geral, as lotacdes de funcionarios mstiuicdes publicas se dao de
forma homogénea. Pode ser que os primeiros funio@na tomar posse tenham opcéo de
escolher a unidade de preferéncia para exercemg@du No entanto, a maioria é alocada de
acordo com a necessidade institucional. No castadpitais de médio e grande porte,
geralmente h& uma diversidade de servigos e daalke Por mais que se busque trabalhar no

gue se gosta ou na area em que se especializolsemapne isso é possivel.

b) Segunda fase — Devolugéo das escalas em grupoda de conversa

A aplicagédo da escala de resiliéncia gerou expeatatlevante nos participantes em
relacdo ao escore obtido, levando-os ao questiantamsobre o resultado ou “nota”
alcancados. A partir dessa demanda apresentadama@®gna conveniéncia de realizar
encontros para dar retorno aos sujeitos sobre toumento utilizado, discutir sobre a

resiliéncia e significados dos escores obtidos.
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Foram realizados quatro encontros (trés na UPI enanl). As datas foram pré-
agendadas com as chefias e um cartaz de convqggargios participantes foi fixado no mural
de ambos os setores. Optamos pelo turno finalrda ®&inicio da noite, por considerarmos
esse momento mais tranquilo em relacdo a rotinaratmlho das unidades, porém, por
solicitacdo da chefia (para que a mesma pudessBeifen), um encontro foi transferido para
o turno da manha.

Os postos de enfermagem foram propositadamentéheki para a realizacdo dos
encontros, pelos seguintes motivos: para que ballradores ndo precisassem se retirar do
setor de trabalho; por ser um local central, ondleula todo o pessoal envolvido no
funcionamento do setor e na assisténcia, e papalecimento e valorizacdo do espa¢co como
espaco de trocas e relagdes humanas. Os encouatevard em média de 1:30h a 2:00h.

Ambas as pesquisadoras permaneceram com 0s gropésdes os encontros. Os
mesmos tiveram a lideranca da orientadora e gaatjéio da mestranda e tudo foi registrado
em diario de campo. Consideramos o0 registro imptatgorque 0s sujeitos compartilharam
experiéncias relacionadas ao trabalho com criam@alescentes cronicamente adoecidos, e
estes dados nos seriam ricos e fundamentais parpreender as estratégias utilizadas no
enfrentamento das dificuldades.

A roda de conversa foi formada pelas equipes detdma somando um total de 18
pessoas. Ressaltamos que a primeira fase foi céapos 56 participantes. Apesar de o
convite ter sido fixado no mural com antecedénc#m houve sujeito que nao estivesse de
plantdo nos respectivos dias. Apenas uma pessediayia participado da primeira fase, ndo
quis participar da roda de conversa, deixando allo0 momento em que iniciamos a
discusséo.

Inicialmente, parece que nossa presenca e o fate ttabalhadores, no meio da tarde,

ficarem sentados no posto de enfermagem, converseadsou estranheza para profissionais
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de outras categorias e para 0s acompanhantes dmsntpa. IniUmeras vezes fomos

interrompidos para questionamentos acerca dosdunsda clientela, rotina da enfermaria e

telefonemas. No entanto, mantivemos a propostairde que esse momento fosse realizado
ali, no cenério aonde tudo é muito dinamico, ingkiss interacdes humanas.

A ideia de se estar em grupo promove uma conveesa imegrada que possibilita
aparecerem conteudos que dizem respeito as relegdes ambiente e entre 0s sujeitos. Por
exemplo: enquanto uns participantes iam verbalzauds experiéncias, outros também iam
recordando e relatando. Isso fez com que expre&ssassontecimentos marcantes, que,
segundo eles, nunca tinham tido a oportunidadealde §obre. O fato de outras pessoas

estarem olhando e ouvindo a conversa nao intimidou.

c) Terceira fase — Entrevistas individuais com roieo tematico

Foram realizadas 19 entrevistas. Dentre os 56tssijgue responderam a escala de
resiliéncia, 37 ficaram classificados como maidliezdes, com escores compreendidos entre
139 a 161. Pretendiamos entrevistar esses 37 ipanies, mas ndo houve necessidade de
recrutarmos todos os classificados devido ao psoces amostragem por saturacéo tedfica.
Percebemos que os dados estavam se repetindo egméricia e ndo emergiam novos
nucleos de sentido.

Como haviamos realizado a devolucdo das escal@gugu e rodas de conversa, ndo
houve constrangimentos nesta etapa e em relacdoesmmses obtidos na escala. Os
participantes ja tinham sido orientados e escldosciquanto as probabilidades de
classificagdo, representacbes e significados deoseméo resiliente em determinados
momentos e situacdes e possiveis vieses derivadl@stddo emocional de quando foram

preenchidos os itens da escala.
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As entrevistas foram realizadas na sala de reun@uo, duracéo variada entre 7 a 35
minutos. Resultou em um material de 104 paginas,foucautelosamente analisado quanto
aos nucleos de sentidos emergidos nos discursos.

N&do houve recusa de nenhum dos participantes atmgdpara efetuacdo das
entrevistas. Alguns respondiam logo que abordadms#tres solicitavam que aguardasse um

momento mais tranquilo na rotina de assisténcia.

[11.3 - Processo de analise dos dados

No que se refere a analise dos dados, apontamodequeamente estes foram
organizados a partir da vertente do interacionismmbélicd? em didlogo com as categorias
de resiliéncia, adoecimento cronico e processoatmlho. Ja na vertente da analise técnica
do material, optamos pela anélise tematica, segdetinicdo de Minayd® O que é central
nesta investigacao é a descoberta de nucleos tiéoseom significado relacionado ao objeto
analitico, no caso desta pesquisa: “A construcaesiiéncia de enfermagem na atencdo as
criancas e adolescentes cronicamente adoecidosidlatacdo da analise tematica, apontada
por Minayo, néo interessa a frequéncia das uniddelesgnificacdo, mas a presenca de temas
gue situem estruturas de relevancia, valores, rasakl comportamento presentes ou latentes
no exame do materia?>*’

As etapas desta analise englobaram trés passa@spié-analise, que inclui a leitura
flutuante, a constituicdo dmwrpus,a formulagéo e reformulagéo de pressupostos ¢iaige
Fundamental nesta fase pré-analitica € a deteréundags unidades de registro (palavras-
chave ou frases), a unidade de contexto (marcag&orttexto onde se situa e se compreende
a unidade de registro), os recortes, a forma dgyoaracdo, a modalidade de codificagéo e os
conceitos tedricos mais gerais que derivardo ddiagdp do dialogo com 0s pressupostos; ii

— etapa de exploracdo do material, que consisteclassificar e alcancar ndcleos de
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compreensao do texto. Nesse momento, buscamosrtia ¢es expressdes ou palavras
significativas, outras categorias. Esta etapa immhda a relacdo entre categorias tedricas,
empiricas e a especificagcdo dos temas. iii — Nestpa, denominada de tratamento dos
resultados e interpretacdo, foram realizadas inf&é e interpretacbes na relacdo com o
quadro tedrico e ainda, construindo novas dimengé@scas e interpretativas. Interessam
nesta analise, os significados e ndo a busca dmrgaeais, regularidades ou inferéncias
estatisticas.

A analise dos dados foi realizada com base noacitanismo simbolico, por ser um
meétodo que permite a producdo do conhecimentoéstida interpretacdo das experiéncias, da
construcdo das acoes e relacdes humanas. O intasaco simbolico reconhece a realidade
individual como forma de expressdo e de producacsaidido. Os atores concebem e
constroem suas acdes, a partir da interpretacasit@mcio em que se acham imersos. E
valorizado o resgate da experiéncia imediata entideeatribuido pelos atores aos objetos,
situacdes e simbolos, na interacdo humana. Asagites face a face sdo fundamentais no
desenrolar da interrelacdo, por ser um processdofl@indmico e continuo, dando lugar a
uma sucesséo de reacdes reciprocas dos parégiros.

A pesquisa esta imersa num universo subjetivo, ual g6 € possivel ser inserido
através de criteriosa investigacao dos significatissrelagbes reciprocas no cotidiano e do
significado atribuido a elas pelos individuos. esmampo as relacdes/interacfes sao
valorizadas enquanto fragmentos coletivos, poiacdgs sao interpretadas pelos atores com
base na sua condigdo comportamental dentro doxtorge que estdo inseridos.

Nesse caso, a dimensdo relacional da andlise desBmucleos tematicos: 1) a
relacdo entre os adultos e criangas; 2) a perspeaiai violéncia que emerge nas relacoes; 3) a

cronicidade como uma marca que media interagoesidado.
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CAPITULO IV - RESULTADOS E DISCUSSAO

IV.1 - Resultados
A partir da andlise da ficha de identificacdo dogeitos, presente no primeiro
instrumento de coleta de dados, elaboramos gradico perfil profissional e académico

dos mesmos, resultando no grafico a seguir.

GRAFICO 1: Perfil académico dos trabalhadores de enfermageli @ da UPI (total = 56)

Perfil académico dos participantes da pesquisa (Ul + UPI)

B Enfermeiros - stricto sensu - concluido ou em
andamento

W Enfermeiros - especialistas

B Técnicos de enfermagem - stricto sensu - concluido ou
em andamento

B Técnicos de enfermagem - especialistas ou
especializandos

B Técnicos de enfermagem - graduados ou graduandos
de enfermagem

B Técnicos de enfermagem - graduados ou graduandos
de outros cursos

B N3o cursaram e ndo estdo cursando nivel superior no
momento

Fonte: Ficha de identificacdo dos sujeitos (1¥fase

A equipe de enfermagem é composta por duas casgemfermeiros e técnicos de
enfermagem. Os enfermeiros atuantes em ambas @adesisdo especialistas em pediatria.
Para os técnicos de enfermagem, ha a exigénciagdistR® no Coren (Conselho Regional de
Enfermagem) e a maioria é estatutario, tendo isgoEs na instituicdo através de concurso
publico.

Os dados apontam para uma dinamica académica antos trabalhadores de

enfermagem e nos chamam a atencdo para alguns riééa@onados aos técnicos de
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enfermagem. Observemos no quadro a seguir, que4@aédcnicos de enfermagem, 37,5%

trilham sua vida académica na area da enfermadenb& em outras areas.

QUADRO 1: Perfil académico dos técnicos de enfermagem dallP|

. ~ A Unidade Unidade Pediatrica Percentua
Situacéo académica . ~ Total
Intermediéaria de Internacéo %
Académicos de enfermagem 2 3 5 12,5
Académicos de outras areas 1 4 5 12,5
Graduados em enfermagem 1 2 3 7,5
Graduados em outras areas - 1 2 5
Especialistas em enfermagem - 3 2 5
Especializandos em 1 3 4 10
enfermagem
Doutorandos em enfermagem - 1 1 2,5
Ngo cursaram e nao cursam 3 10 18 45
nivel superior no momento
Total 13 27 40 100

Fonte: Ficha de identificacdo dos sujeitos (1¥)fase

O percentual de técnicos de enfermagem que procotgras profissées, embora
significativamente inferior aos que buscam aprimmato na enfermagem, merece destaque.
Seria por nao identificagdo com a profissdo de rerdgem? Por questOes salariais?
Reconhecimento? Nao nos coube nesta pesquisa eestarmérito. No entanto, é pertinente
guestionar como atuam na pratica, se, se sentdirackss e fortes para enfrentar os desafios
do campo da assisténcia e do cuidado, e aindatigaesomo sdo suas interacées com 0s

préprios pares e principalmente com a clientela.
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O trabalho continuo com as pessoas e as interé@@es face exigem competéncias
gue muitas vezes vao além da capacidade técnicgue@ preciso olhar, estar disponivel
para aceitar e compreender o outro. Se o trabalhdipestiver atuando numa area em que
goste, que |lhe dé o minimo de satisfacdo, a suat@ssa ao outro certamente ficara
comprometida.

O percentual de técnicos que permaneceram buse@grohooramento e qualificacdo
na enfermagem é de 37,5%, e também nos chamartngdi@a Apesar de trabalharem numa
instituicdo publica, onde a estabilidade é garanted o salario é satisfatério, quando
comparado ao mercado de trabalho de enfermagenforde geral, eles procuram se
aprimorar. A instituicdo possui um plano de greéifi@do por qualificacdo ao funcionario,
independente de 0 mesmo ter cargo de nivel supmrionédio. Tal gratificacdo serve como
incentivo para que os funcionarios se especialieegontribuam com o desempenho da
pratica e da ciéncia. Com base no percentual deidindrios que continuam buscando
conhecimento na area da enfermagem, percebemasujtes trabalhadores se encontraram
na profissdo e planejam nela continuar, o que pelssente tem relagdo com a forma com a
gual executam suas atividades, como se comportaamtpeas adversidades do cotidiano
assistencial e como enfrentam os desafios da @rdgccuidado a criancas e adolescentes
cronicamente adoecidos. Atuar, trabalhar, conwvestar no ambiente em que se gosta e se
quer, pode ser um fator de prote¢cdo para o tratbathde enfermagem, que o auxiliard na
construcdo da resiliéncia e promoc¢éo da mesmaapaiantela assistida.

A partir dos resultados derivados da aplicacdosdala de resiliéncia, elaboramos o

seguinte grafico:
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Fonte: Escala de resiliéncia (12 fase)

Destacamos que, no momento da pesquisa, as egugenfermagem estavam
compostas da seguinte forma:
Ul - 9 enfermeiros e 13 técnicos de enfermagem;
UPI - 8 enfermeiros e 29 técnicos de enfermagem.

Trés funcionérios néo participaram da pesquisajuymestavam de licenca meédica:
uma enfermeira da Ul e dois técnicos de enfermatpeiPI.

Com base nesses resultados, observamos o segeioenfoual de classificagdo como
mais resilientes, conforme categoria e setor:

QUADRO 2 - Percentual de classifica¢do de resiliénciaméayao - setor

Categoria e setor Total de Classificados como mais Percentual
participantes resilientes %
Enfermeiros (Ul) 8 5 62,5
Técnicos de Enf. (Ul) 13 10 76,9
Enfermeiros (UPI) 8 4 50
Técnicos de Enf. (UPI) 27 18 66,6

Fonte: Escala de resiliéncia (12 fase)
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Em ambos os setores, o percentual de mais ressigmevaleceu entre os técnicos de
enfermagem, mas ndo procuramos averiguar 0S mptiveg vez que a amostra por categoria
nao permite. Acreditamos ser um resultado releyaqendo refletimos sobre a atuacéo
pratica de ambas as categorias. No cenario de mEssgisa, tanto enfermeiros quanto
técnicos atuam assistencialmente, mas a atuacddédokos ainda € mais proxima as
criancas e adolescentes, por serem eles que exeostauidados mais diretos como banho,
administracdo de medicacdes, de dieta, etc. O®girnentos de cuidado direto, realizados
pelos enfermeiros, sdo mais eventuais e ndo exigemanéncia de tdo longo tempo a beira
do leito. Os enfermeiros gerenciam toda a rotina el&fermarias, cuidam das escalas dos
técnicos de enfermagem, fazem o aprazamento darigfees médicas, realizam os
procedimentos de maior complexidade, como insedgioateter venoso central de insercéo
periférica (PICC), de sonda nasoenteral, curateacatéteres de puncéao profunda, troca de
agulha e manutencéo de cateter totalmente implantiatre outros.

O fato de um percentual elevado de técnicos deraafeem se apresentar como mais
resilientes pode significar for¢a, coragem, deteag@o e capacidade de enfrentamento das
dificuldades, ja que os itens da escala sao patéaeaos fatores da vida do individuo de uma
forma geral. Tal resultado pode ter reflexo no dhab, visto que a pessoa resiliente
desenvolverd melhor suas habilidades, principaleneas interacées humanas e em equipe.

A situacdo académica e grau de resiliéncia dosicexnde enfermagem nos
despertaram algumas inquietacdes e sentimos asmdamds de cruzar alguns dados, como: ser
estudante (graduacao, especializagdo, mestradooowrddo); quantidade de emprego e
classificacdo de resiliéncia, conforme a escal&cagd. Como resultado, apresentamos o

seguinte quadro:
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QUADRO 3: Técnicos de enfermagem: Perfil académico / méeliaade / perfil
ocupacional / classificados como mais resilientes

SITUACAO CURSANDO GRADUAGAO, | NAO CURSARAN E FUO
ACADEMICA ESPECIALIZACAO OU >
DOUTORADO GRADUACAO NO
MOMENTO
MEDIA DE IDADE | 32 ANOS 46 ANOS
NUMERG DE 1 EMPREGO - 10 1 EMPREGO - 13
EMPREGOS 2 EMPREGOS — 11 2 EMPREGOS — 4
3 EMPREGOS - 1 4 EMPREGOS - 1
PERCENTUAL DE 30,77% 71,43%
CLASSIFICADOS
COMO MAIS N=22 N=18
RESILIENTES
100%
TOTAL
40

Fonte: Ficha de identificacdo dos sujeitos + esdaleesiliéncia (12 fase)

Os resultados apontam que o0s sujeitos de maioa fiid@ria, que possuiam menos
vinculos empregaticios e ndo estudavam eram nsienées, quando comparados aos mais
jovens, estudantes e com dois ou mais vinculosesaficios.

Embora nédo tenhamos uma amostra muito grande blalltemiores de enfermagem,
podemos utilizar esses dados para indagar soboéna,rtempo para descanso e lazer dos
mesmos. Ao discutirmos resiliéncia, abrangemos stods aspectos da vida, porque a
resiliéncia € um atributo que esta presente naopegsie experienciou o sofrimento, o
impacto, a dificuldade, podendo ela estar aliadafaimres pessoais, familiares, profissionais
ou sociais.

Nesta pesquisa, verificamos que apesar de jovenstabalhadores exerciam uma

rotina de trabalho e estudo bastante densa. Emisdszanomentos, citamos a jornada de

trabalho como algo que intensifica as relacbespxripidade com a clientela e o afastamento
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da vida comum. Entre os 40 técnicos de enfermaddm42,5%) possuiam mais de um
emprego. E dos 17, ainda havia 12 que estudavam.

S&o diversos 0os motivos que alegam para o acuneudonghregos, como por exemplo:
por necessidade financeira, atuam como técnicosntlgFmagem nesse hospital e possuem
vinculos de outra categoria em outras instituigiiegstao a procura; por preferir ter mais de
um vinculo ou pelo desejo de operar em outra aneango seja a de doenca crbnica. Estas
justificativas foram pautadas nas entrevistaszadéis na terceira etapa desta pesquisa.

Discutir sobre o processo de construcdo de residiémos trabalhadorer de
enfermagem significa dar atencéo, observar e panaer fatores que envolvem suas vidas,
seus objetivos, seus anseios. Fatores como cargeahe salario sdo importantes, mas eles
precisam também de atencdo as caréncias fisicasnéaisi no dia a dia. O desgaste e
sofrimento vindos da pratica assistencial com cAane adolescentes crbnicos merecem
atencao.

Nas entrevistas desta pesquisa, encontramos relategjeitos sobre afastamento de
colegas do trabalho em funcdo de episédios de Bdeetm mental que parecem ter tido
como uma das causas a pratica profissional. Rejatotambém aponta necessidade do
resgate do trabalhador como individuo e impresbidade de rede de apoio para o
cuidador.

Na segunda fase da pesquisa (encontros em formaddale conversa), as discussdes
apontaram para a emergéncia de um suporte teGicustentacdo aos assuntos levantados
pelos participantes. As questdes surgidas induzaamflexdo sobre a violéncia simbdlica
dentro do campo de atencao a criancas e adolesagntecos no hospital, devido ao grande
namero de relatos sobre comportamentos ou atitadesiderados violentos, vindos dos

préprios pares, da gestdo e dos acompanhantesciestes.
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Tratava-se de fatos como: dificuldade de intergéeifproblema de comunicacéo entre
diferentes equipes e acompanhantes; alteracdozdenie profissionais de outra categoria da
area da saude; imposicéo do trabalho com pediptitando ter sido uma escolha (geralmente
aprovacao no concurso publico e lotacdo de acomln a necessidade do hospital);
complexidade dos quadros clinicos das criancasreerdas mesmas; ser muito jovem e nao
estar preparado para trabalhar com a densidadessistéacia a criancas e adolescentes
cronicamente adoecidos; sentirem-se observadosmpotéodo (é um trabalho aberto e com
total visibilidade); néo ter se sentido acolhidontde da equipe, quando ingressou na
instituicdo; percepcdo da profissdo de enfermagesmoc sacrificial; hierarquia e
autoritarismo por parte da gestéo; déficit de passqualificacdo; invisibilidade da profissao
de enfermagem e dos trabalhadores.

Na Ul, talvez por ser um setor menor onde as $iemde saude da clientela sdo mais
instaveis e exigem maior suporte técnico, humantecmologico, eles falam mais do
relacionamento com a crianca. O vinculo € maistairporque todos o0s pacientes
permanecem sem acompanhante; o sofrimento provqgmlddatrogenia da técnica aparece
mais nas interpretacdes sobre o cuidado e tamlam faais da relacdo entre ver e perceber
o “feeling” de gravidade. Na UPI, a arquiteturavipeigia a subdivisdo de um espaco maior
em boxes de 2 a 3 leitos, com um menor controléal/ido espaco, enquanto na Ul, o olhar é
mais direto e acrescido da contribuicdo do monitor.

As conversas foram instigadas através do questiem@nsobre o que os participantes
entendiam por resiliéncia e qual era a sua aplidade no campo do adoecimento cronico.
Foi tomado o devido cuidado de reexplicar a esdalaesiliéncia e uma cépia da escala
preenchida, com o escore obtido, foi devolvidavitlialmente e em méos, aos participantes.

O dialogo claro e objetivo com os participantestigoniu para um conhecimento

maior da realidade em que estavam imersos. Nessesateos, expuseram suas dificuldades,
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demonstrando que, naquele cenario, eles eramheadzaks que cuidavam com dedicagéao dos
pacientes, mas eram também sujeitos que careciaanall@mento, atencéo, apoio e alguns,
talvez, de tratamento psicoterapico.

A percepcéao dos sujeitos em relacdo as criancaelesaentes com doencga cronica,
em alguns momentos demonstrou desestismulo, ibdrddde e tristeza:

“.... e ... (home das criancas). Pra que nascéu& sofrer? Quando eu cheguei aqui, eu
pensava que era até uma maldicaRbsa (Diario de campo: 09:08/2011).

“O tempo todo a gente se pergunta: faz sentido essenca estar viva? De madrugada...
crianca sofrendo...’Gaivota (Diario de campo: 09:08/2011).

“E... vocé tem que sorrir. Nem que seja pra ele neroamanha”. Phénix (Diario de campo:
11/08/2011).

“Pensei, pra que esse nome Vitdria se ela ndo téidriy’ nenhuma?Acéacia (Diario de
campo: 11/08/2011).

“Tem os da pediatria... que vao e voltam... e nd@mata ter esperanca”Jasmim (Diario de
campo: 16/08/2011).

Enquanto os sujeitos foram se expressando, emsseuslantes percebiamos que as
reflexdes eram carregadas de emocdo. Eram duvidasowviccdes que poderiam estar
fortemente correlacionadas com a pratica assistenrmdm a forma como se percebia o
paciente, com a expectativa do cuidado e da sol@msia do paciente e com a forma de o
trabalhador encarar a sua propria vida.

A profissdo de enfermagem também foi alvo de bsstaiscussdo. Os relatos
apontaram que os trabalhadores de enfermagemaatogua profissdo, porém, percebem o

n&ao reconhecimento e a n&do valorizagéo por muitos:
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“A gente sO recebe critich..]. Maes e equipes observam o tempo todo. Avisam tdlos
inteiro sobre problemas. Culpam a enfermagem: aremigem né&o viu’Maritaca (Diario de
campo: 09/08/2011).

“Somos a ponte da piramide. A enfermagem € a prareeichegar, a Ultima a sair e € o que
permanece. O enfermeiro € sempre o erraddruja (Diario de campo: 11/08/2011).

“A inferiorizacdo da enfermagem so existe por debeximento de quem falaAlfazema
(Diério de campo: 11/08/2011).

“Se a gente prestar atencdo, a enfermagem é mintentada. E a que move e nunca é
ouvida.Mogooly (Diario de campo: 15/08/2011).

A equipe de enfermagem esta mais vulneravel pdt@as e julgamentos que as
demais categorias profissionais, por possuir atked que a mantém muito exposta durante
todo o tempo. As atividades realizadas na enfeanpor exemplo, sédo vistas por todos as
pessoas que ali estdo. O posto de enfermagemeiitealizado, com acesso visual de todos os
lados e os procedimentos com 0s pacientes tamb&nodds visiveis, porque 0s boxes onde
ficam os leitos sé@o de vidro. Parece que a enfeamggecisa ser ndo apenas “vista”, mas
ouvida, como diz Mogooly. O trabalho de enfermagefundamental na atencéo hospitalar e,
para que 0s sujeitos sejam intensos e dedicadesispm ser valorizados, reconhecidos e
respeitados.

A meu ver, esses encontros tiveram um significasjme@al. Apesar de ja ter tido
contato profissional com 0s sujeitos da pesquisa,irfteressante poder olha-los com
estranheza, como pesquisadora, pois naquele momeuassava apenas “conhecé-los e
compreendé-los”. Esses encontros subsidiaram augiiod de um outro campo de
conhecimento, sintonizado com referencial interasta simbdlico, das relacfes face a face e
valores que surgem a partir das relagbes. O olbwastwiido nesse momento precisava ser

minucioso, estranhando o ambiente que eu ja camlexiho profissional atuante naquele
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espaco de cuidados. Dessa forma, estava treinanliseavacao dos sentimentos e emocdes
despertadas a partir das relacdes de cuidado, eomiv@rso que associava o particular e o
coletivo, permitindo o acesso ao significado cortiipado.

A aplicacdo da escala de resiliéncia foi capaz dbilmar os sujeitos. Foi muito
satisfatorio poder dar um retorno a essas pesssagarticiparam prontamente da nossa
pesquisa. Percebemos que o fato de ter dado ojuatien para que falassem, termos
demonstrado interesse em conhecer e compreendesaetimentos e suas acdes perante as
dificuldades do dia a dia na pratica profissioma €om que se sentissem valorizados como
pecas fundamentais no campo de atuacdo. Por diveeses, a orientadora ressaltou a
importancia do trabalho da enfermagem e se colacdisposicdo para sugestdes de cuidado
ao trabalhador cuidador.

Os encontros contribuiram para a discussao amatiigpesquisa. Tivemos um retorno
dos sujeitos quanto a necessidade de instituicespaletivos para trocas e reflexdes sobre o
trabalho. Neste espaco de pesquisa, as pessodsrisena revelaram suas fragilidades,
desejos e necessidade de profissionais capacikadasidar de quem cuida. Percebemos que
muitos trabalhadores estdo fragilizados, algunsrites”, desanimados, e que reconhecem

que precisam ser resgatados no que diz respeittigagao profissional.

IV.2 — Discusséo - Eixos tematicos

Apés a realizagdo das entrevistas, foi realizaddraascricdo das mesmas e
organizacdo do material com leitura pela mestraadaua orientadora, em separado.
Posteriormente foram realizadas reunifes de ogaatpara discussdo dos raciocinios que 0s
entrevistados utilizaram para construir suas reapods perguntas feitas. Os entrevistados

realizaram uma interpretacdo de suas experiératiaves de relatos durante as entrevistas, e
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nds operamos uma segunda interpretacdo. Essa gerauanalise tematica dos seguintes
temas identificados:

Primeiro tema: Cuidar de criancas € diferente d#gacule adultos.

Segundo tema: Violéncia simbdlica

Terceiro tema: A mediacdo da cronicidade no praceiss viver e morrer de criancas e
adolescentes: uma contribuicdo para a resiliérasgdofissionais de saude.

Optamos por apresentar os temas no formato de@tildoa, que seguem.
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PRIMEIRO TEMA: CUIDAR DE CRIANCAS E ADOLESCENTES E DIFERENTE
DE CUIDAR DE ADLTOS

SUBTEMA A: Qualquer crianca ou adolescente precisaer interpretado

Os entrevistados apontaram que, para trabalharcdamcas e adolescentes, € preciso
interpretar o olhar, seus gestos, choros e atédggm, que € diferente da maneira como nos
expressamos. Se pensamos nesse raciocinio, é amggodialogar com Winnicott no que ele
nos apresenta como sendo a organizacdo do pensaeniémjuagem na crianca. As criancas
desenvolvem-se a partir das relacdes estabelemda®s adultos de referéncia. Estes adultos
precisam compreender e interpretar as necessidadesiancas, oferecendo-lhes tudo aquilo
de que necessitam ndo s6 em termos de cuidado, fisas na qualidade da interacéo, afeto,
significado e dimens&o de valores, cultura. E deasgpo de interacdes que é constituida a
subjetividade infantil, e a cultura humana.

Nesta direcdo, se a crianca estd doente, ou send&latem nenhum tipo de
comprometimento de salde, o que importa é a comgiieede suas necessidades que sao
diferentes de um universo de adultos:

“Eu acho que me marca muito o olhar da crian¢a,que eu sinto eles pelo olhar. Nao é s6 a
doenca, porque aqui € um lugar que sdo doencasedif@das, sindromes... Pra mim, ao

meu olhar, a crianca € profunda. Entdo ela ndofaaer isso, ela é muito sincera. Entao eu
busco a sinceridade no meu trabalho e eu encosBo nas criangas e € por isso que o que
marca mais pra mim até hoje é isso, é o olh@Phénix).

A partir da leitura acima, vale refletir analiticamte sobre a especificidade do
seguimento de criancas e adolescentes com condigdeikas de salde, cuja atencdo se
constroi nas enfermarias do IFF. Este campo deabgparece demandar dos profissionais de

saude, no caso estudado, da equipe de enfermagemsérie de atributos e competéncias:
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olhar minucioso, sensibilidade para perceber asssetades da clientela, a partir de varias
formas de comunicacéo que incluem a linguagem m@scas, algumas sem poder expressar-
se verbalmente, assim como a apropriacdo da lieguagcnica pelos acompanhantes que
exige uma habilidade para negociar e gerencialitmfNa fala da entrevistada, um atributo
necessario que ela diz buscar refere-smeéeridade Este atributo parece reunir a dimensao
de um encontro entre a perspectiva dos trabalhadoeecapacidade da crianca em se fazer
entender. O adolescente, mesmo que de forma mependente que as criangas, também
apresenta peculiaridades na comunicacdo, comportame necessidade de cuidado,
demandando habilidade e sensibilidade dos trabatbagbara interpreta-los. A dimenséo dos
sujeitos emerge no cuidado a saude nessa perspexipartir da consideracdo de que mesmo
marcada pela experiéncia da doenca, buscam expsessacabe aos trabalhadores apreender
essa expressao.

“Sao clientes que vocé tem que observar mais, quemamente, até por conta da faixa
etaria, as queixas sdo muito subjetivas, vocé tam apservar melhor, porque muitas das
vezes as criangas ndo tém idade pra responder adué&nde doi, qual € a queixa... entdo
vocé tem que observar melhor os clientes... umt@dwirmalmente expde, explica o que ele
sente, onde ddi, que tipo de coisa que ele sénferubu).

Dessa forma, numa andlise que inclua a dimensdccotstrucdo da préatica
profissional e que se pretenda estudar a dimersdesdiéncia, faz-se necessario considerar
o valor atribuido pelos trabalhadores entrevistadliteragdo entre o sujeito que produz o
cuidado e aquele que o recebe. Neste sentido,sakntrevistados discorrem sobre a escolha
pela profissdo, suas dificuldades nesse campdstGaia pessoal, relacionando a obstaculos e
situacdes-limite que séo caracteristicas da clera¢endida. Ou seja, falamos aqui de
trabalhadores cuja pratica os coloca diante detssijgue além de doentes séo criancas ou

adolescentes, e que eles préprios desenvolvemssia® para lidar com seus limites. Neste
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caso, as criancas e adolescentes hospitalizadbamadendo a oportunidade de crescer e se
desenvolver com uma expressao de afetividade quaasprioritariamente fora da vida
comum, com uma presenca dos pais e familiaregjeindiada pela dimensao técnica do
cuidado.

“Essas criancas, elas tem uma perda afetiva murande, porque na maioria das vezes a
familia se desfaz, os parentes se afastam, elemdsegue fazer um ciclo de vida como uma
pessoa dita normal que €é: ir pra escola, ir pro gpimg, brincar com os colegas....”
(Alfazema).

Podemos exemplificar, com a atencédo pediatricaFtg € de forma mais geral, a
atencdo as condicbes crbnicas de saude, em sitdachospitalizacdo, ndo se da de forma
uniforme. Existem diferencas entre permanecer em emfiermaria de pediatria geral (ainda
que muito diferenciada e permeada pela gravidade)permanéncia em uma unidade de
pacientes graves ou ainda uma unidade intermedi@mae os lacos familiares se
desenvolvem na dimensdo da visita ainda que diam@s que ndo permite, como nha
enfermaria, a convivéncia intensa com a realidaderi@dnca e do adolescente e a linguagem
técnica da equipe.

Este aspecto da ndo permanéncia integral do actrapiEnnas unidades de terapia
intensiva e semi-intensiva ndo se d4 sem justifi@aécnica. Mesmo reconhecendo a forga e
importancia do Estatuto da Crianca e do Adolescemée defesa do direito ao
acompanhamento integral desse segmento, a estfiigica das unidades nao permite, e
algumas vezes, o argumento técnico respalda a olfdtiom relacéo a isso, vale analisar o
trecho a sequir:

“Uma coisa que me marcou muito foi um Natal querabalhei 24 horas. Ai eu trabalhei
numa instituicdo durante o dia e na outra de noAé.de dia a gente tinha um paciente

cronico e ela queria muito que a mée ficasse aenat que nao liberaram. Ela pediu o
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tempo todo e nao liberaram. Eu sai daqui com o ¢éogpartido. Sendo iam ter que liberar
as outras maes e nao poderip..]. E quando eu cheguei na outra instituicdo tinha
adolescente]...] e ela queria também. Estava muito triste, estawen dinfoma, tinha
descoberto a pouco tempo, estava em uso de bipapckefia liberou pra ficar o pai, a mae
e 0 irmao na noite de Natal com ela. E ela melhoruito. Na outra semana ela teve alta do
CTI. Entdo isso me marcou muitdfSamambaia).

Destacamos duas ocasifes: uma diz respeito aatopddirmulados para que criangas
e adolescentes adoecidos tivessem garantida peegsgiegral da familia em uma ocasiao
especial e a segunda, refere-se ao fato de quexerapéd evocado as respostas foram
diferentes, muito embora os locais de internacfivessem referidos ao cuidado intensivo e
semi-intensivo. A possibilidade de reconhecer a&s&dade da crianca ou do adolescente na
referéncia a seus pais ou familiares significacegaz de no cuidado a saude negociar com
regras, normas e visoes de mundo ja estabele€@daseja, a entrevistada se diarcada e
com o coragao partidaquando néo vé realizada, na situacdo, a capact#adegociar com 0
estabelecido. As datas comemorativas relacionadasvarsarios, Natal e Réveillon, dia das
maes, caracterizam momentos onde a sensibilidadeutddlo comum, onde o privilégio do
encontro, a troca e a homenagem invadem o hospai@ndo expectativas e conflitos entre o
discurso técnico e a dimensdo pessoal traduziddagos, nos encontros, nos afetos e na
referéncia ao grupo a que pertencem trabalhadatesrdes. Em resumo, o trabalhador sofre,
porque se identifica com o componente que emergeedao de ajuda e no sofrimento de
guem o formula.

Os pedidos de ajuda e as solicitacbes geram néadssino campo da comunicagao e
da negociacéo. Estes fatores muitas vezes saodoaesale conflito no interior da equipe, e
entre equipe e familiares e doentes. Estdo inseredo um universo onde as posicoes

diferentes sobre 0 mesmo tema ou a mesma situagacasados de acordo com as dimensoes
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técnicas, mas também afetivas. Cuidar de criancadokescentes cronicamente adoecidos,
com hospitalizacdes prolongadas, muito vivencigula equipe de saude e que também
conhecem muito cada um de seus membros signifitalinas diversos tipos de linguagem,
capacidade de compreensao e identificacdo de mdmess, que ndo pertencem somente ao
mundo dos adultos, mas ao universo da infanciaseldigscéncia.

Criancas e adolescentes cronicamente adoecidosadipulados o tempo todo por
profissionais diferentes. Nesse registro, podemvaiaealizadas suas demandas por afeto,
traduzido no ser embalado e acariciado. A linguaderohoro pode confundir o trabalhador,
levando-o a restringir o afeto as necessidades wdado com o corpo doente e
medicamentos.

As marcas fisicas da doenca dificultam, e as vemxesbilizam, as expressbes

corporais. Entre os pacientes com neuropatias gr@vauito comum a incompreensao, nao
interpretacdo ou interpretacdo errbnea das neeelesddo mesmo, principalmente para
trabalhadores que ndo tém pratica com este tiptiefegela com doenca neurolégica:
“[..] apesar da crianca as vezes ser uma neuropata, nagdwlo dizer que ela ndo entende
nada, eu consigo sempre ver alguma coisa na criaAfguma resposta que ela d4, algum
sorriso. Quando ninguém acredita, eu sempre aavediborque eu sempre tenho umas
respostas assim boas, as vezes eu brinco, falogcreaaca responde da maneira dela, mas
responde e a gente sempre consegue entender(Qisie).

Aqui cabe uma analise sobre o encontro entre altralor que cuida e o paciente
cujas marcas corporais e motoras se apresentane ésado emergem temas de resiliéncia,
voltados para o sofrimento do cuidador perante assde limites por parte do doente e
impoténcia frente a doenca e morte dos mesmose&ngla outra perspectiva, pautada na
reflexdo sobre a necessidade de demarcar a sinigular do adoecer na crianga e no

adolescente, da dimenséao relacional, observacampreensao desse segmento populacional.



67

Recordando a definicdo de resiliéncia tomada ertgatasda fisica, destacamos a
relacdo entre um material que sofre uma forca exfese deforma e retorna ao estado
anterior, porém, modificado pelo impacto. No carhpmano, se estabelece a emergéncia da
resiliéncia como um processo interativo na relagritoe sujeito e meidNeste sentido, cabe
pensar que nessa relacdo processual o sujeito buimserido em um grupo, ou no caso de
nossa pesquisa, referido a uma acao profissiorativa no cuidado a saude, precisa de
mediadores simbdlicos para acionar a resiliéncia. tdediador privilegiado parece dizer
respeito a linguagem como conjunto que englobareaséo, interesse e acado. Esse campo
conta ainda com as tecnologias de cuiadque podem ser leves (relacdes, estratégias de
comunicacao), leve-duras (protocolos, exames,astastruturadas, normas escritas) e duras
(maquinas, equipamentos), como mediadores no mocksestabelecimento de linguagem e
comunicacao. Ou seja, as tecnologias em si ndbaou mas, ndo reside nelas o atributo,
mas faz-se necessario pensar que fazemos usoscdatogias e nos relacionamos com 0s
doentes e suas familias, usando-as como mediad®essaltamos aqui que as tecnologias
leves sdo transversais a todas as outras, porqetag8es e estratégias de comunicacdo, mais
ou menos promotoras de didlogos de aproximacateadimento, fazem parte do cenario do
cuidado.

Muitas vezes a utilizacado de equipamentos e digpoasifunciona como um fator que
dificulta as expressbes de comunicagéo, interferind compreensdo das mesmas pelos
cuidadores, sejam eles trabalhadores ou familiafs exemplo, a traqueostomia
impossibilita ou dificulta a producdo dos sonsla a0 uso de cateter de oxigénio, bipap,
sondas (nasoenteral, nasogastrica, etc.) poderaradta@trapalhar a expressao do rosto. Cada
uma dessas dificuldades funciona como indice pagatabelecimento da interacdo, e para

“leitura” do que o outro esta sentindo.
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“O desafio, acho que maior é a dificuldade de umarga que néo fala quais sao as dores, e
VvOCcé tem que saber se a crianca esta sentindodadn, quer um pouquinho de carinho, de
atencao(Amor Perfeito).

Ou seja, o impacto visual. Ai a mediacdo do oll@rtrdoui mais ou menos para
limitar a capacidade de quem olha, observa, cuidgra interferéncias na atribuicdo de

capacidades, no caso, a crian¢a e ao adolescentazm uso dessas tecnologias.

SUBTEMA B: Comparacéo de criangas e adolescentesmalesenvolvimento tipico e
sem doenca crénica coniacrcas e adolescentes cronicamente adoecidos

No contato e interagdo com o universo das criaecadolescentes com condi¢des
cronicas de saude do IFF, os entrevistados sertangam comparacdes usadas como suporte,
para explicar suas aprendizagens, sentimentosctatipas, trabalho e dificuldades. Neste
subtema, comparando universos da normalidade endianalidade, aparecem descri¢bes
sobre aprendizado, sofrimento no trabalho, difiad&lde lidar com a clientela. Ao trabalhar
com criancas e adolescentes do IFF, os participasgeveem lancados em recordacdes e
imagens de pessoas de suas familias, na mesma d#xe dos pacientes e sem
anormalidades.

E digno de analise pensar que a comparacéo enwersws distintos pode conduzir a
desvios de olhar que colocam impasses no reconbetinda capacidade de criancas e
adolescentes cronicamente adoecidos quanto a ecdnsegdesenvolver para além de suas
limitacbes e obter a possibilidade de criar novasmas. Olhar para essa clientela,
comparando-a com criancas e adolescentes com addédemnto esperado, em realidade
extra-hospitalar, pode contribuir para aumentarofsirsento do trabalhador, limitar sua
atuacao e fazer com que ele acione seus valorethanes, falas, expressdes. Ou seja, podera
influenciar na comunicacéo verbal e ndo verbal egteuturam o espaco do cuidado e da

interacdo. Se recordamos Canguilffzrganhamos com a andlise sobre a capacidade humana
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de criar normas. Para o autor, referido a uma petisja vitalista, ndo ha descontinuidade
entre saude e doenca, normal e patologico. A pbdailte de estar doente € a capacidade de
compreender o sentido da saude, ja que o autoidepasque a saude é o siléncio dos
6rgdos’™ No caso da anormalidade e das diferencas querelmga, o autor destaca a
capacidade de adaptacdo inerente a vida. Estaaletotoniza com um cenario onde os
trabalhadores sdo surpreendidos pelas capacidalegiahcas nascidas com sindromes
genéticas que desencadeiam suportes tecnoldgieos groduzirem respostas positivas no
quadro clinico provocando neles uma revisdo solgeopceitos que anulam as capacidades
de superacao e enfrentamento.

“Eu encontrei um garotinho que tinha sido do Figasie ele colocou a méo no pescogo e
falou: tia, tia, tia, eu falo, eu falo, e se atiraw meu pescocg...]. Eu falei, gente, essa
crianca ndo falava nada com aquela traqueelicia).

Os diversos sentimentos presentes nos relatosxg@si@cias com o adoecimento
cronico na infancia e juventude demonstram a coxgade do trabalho nesse campo. Em
diversos momentos, parece que a vida pessoal isgpoofal se entrelacam.

Existem muitas doencas que comprometem a aparéiscia dos pacientes e a
possibilidade de execucao de atividades comunsfélacia, como: andar, correr, brincar, ir a
escola, etc. Essas fragilidades podem induzir mstesi envolvidos no processo de cuidado,
num primeiro momento, a fazer comparacdes com iasgas da familia na mesma faixa
etaria. Cabe a reflexdo de que essa estratégendél pelos trabalhadores pode ocasionar em
linhas de raciocinio que podem influenciar emp&tigasitivamente na assisténcia.

“Quando eu lidava com essas criangas aqui eu logespva na familia também, nas minhas
sobrinhas. ...Eu acho que se vocé olhar pro séw #m casa correndo, brincando, no meu
caso por exemplo, entdo gragas a Deus eu nuncaeidar uma crianca aqui molhada, se eu

ver, mais do que cinco minutogAnturio).
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Em alguns momentos, o trabalho faz com que ostgsijbusquem uma referéncia de
normalidade nas suas proprias histérias familiacesno estratégia de enfrentamento e
superacao na acao do cuidado.

Na fala seguinte, o impacto pela realidade do adweito cronico leva alguns
trabalhadores a alterarem suas condutas.

“De um lado pra bom, né, de ter essa sensibilidatiefer um outro olhar, até mesmo por
uma crianca que nasce na familia, entendeu: Eupadia, me peguei olhando os dedos da
filha da minha prima. Eu falei: esses dedos saalieiqs, parece dedos de crianca com
fibrose. E pra ruim também porque eu passei a s8¢ permissiva com a minha filha. Mais
permissiva com as criancas da minha familia. Porgudicava assim, poxa, deixa ela fazer
né... ela € normal. Se fosse igual a aquelas caané que ndo podem fazer nada, que nao

pode andar, que ndo pode falar, entdo eu vou dedkafazer’.(Sempre Viva).

“[..] a gente comeca a ver a vida de outra maneira, rdegeomeca a dar valor a muitas
outras que ndo dava, né. Eu comecei assim: Eu migrieque eu exigia muita besteirinha da
minha filha, umas coisinha bobas, né, e eu ficsardo, poxa ainda bem que ela tem saude,
ta bem né. E as criancas estdo la, né, doente,tedonada, as maes também, nao tem

perspectiva nenhuma com aquelas criancas e messita psocuram ta la”(Cisne).

Analisando pela vertente do interacionismo simlodlipercebe-se que a forma de
encarar a vida pbéde ser transformada a partir @donéro com 0s sujeitos que possuiam
marcas capazes de tocar o outro. Parece densodnsigermosnao podem fazer nada, néo
pode andar, ndo pode falar, ndo tem nada, nao tarspectiva nenhumaO uso da
linguagem expressa a compreensao da realidadeadtenfes por esses entrevistados, por
diferentes Oticas: estratégia para ndo sofrer ersmenos com as limitacfes dos pacientes,

compreensao e valorizacdo da realidade familipigdgédo da sensibilidade para uma vida
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mais interessante e significativa, ou mesmo congfargejorativa que afirma suas vantagens
em relacéo & realidade dos pacientes.

Nas falas de Cacto e Phénix, a seguir, encontrammosutro aspecto, envolvendo a
vida pessoal do cuidador. Ambas relatam situacOegparativas, afirmando preocupacéo e
consciéncia de que seus filhos ndo estdo isentas#uEdes semelhantes as dos pacientes
cronicos. A sensibilidade dessas entrevistadastapmara a pertinéncia da correlacdo do
campo do adoecimento crénico com resiliéncia. NaosSivel entrar no ambiente de trabalho
e esquecer a vida pessoal. Constantemente o unieetsrno é acessado, seja por meios de
comunicacao (telefone, internet) ou das lembranQatato de a profissional cuidadora ser
mae e estar atuando num universo onde a maternadtaeia € constantemente ameacada pela
separacao induzida e grande probabilidade da mmotee ser um agravante do impacto da
realidade para o trabalhador. As interacfes fdaee além de acrescidas de empatia, nesses
casos, estdo também imersas em semelhancas ehis&ass:
“Ela ficou aqui com a gente, e ela tinha um tumoragrebro e foi operada aqui, ela devia
ter uns 10 anos na época. E eu também tenho uhzg fiE, e tinha mais ou menos a idade
dela. Entdo aquilo me deixava mal porque eu mecesi@ no lugar daquela mée, via naquela

menina minha prépria filha e nossa...era uma comato dificil de ver”. Phénix).

“Eu escutava historia de maes que diziam: meu &lidocerta idade néo tinha nada. Nossa,
de repente, uma dor de cabeca e descobria um twmag, coisa e outra. Ai vocé que tem
filho fica: meu Deus, meu filho sente uma coisaiteao.. entdo aquilo... mas agora gracas a

Deus eu ja consigo separar bastante as coisasgog.i(Cacto).

O questionamento de Cacto em relagéo a possikdlidachdoecimento dos filhos, em

grau de cronicidade, revela medo e conflito noionta atuagédo profissional. As trocas e
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interacbes nesse campo sao intensificadas pelatuzatthospitalar, densidade de rotinas e
condutas terapéuticas e pelo tempo longo de perman@entro desse universo.

E importante pensar se a construcéo da resili&eci# de forma semelhante, entre os
cuidadores que tém filhos e os que ndo tém. Alguorasas de abordagens e de interacdes
no cotidiano profissional podem estar relacionagascotidiano familiar. Embora o afeto
maternal seja direcionado aos filhos, talvez pasiaenciar nas condutas e interacdes com
terceiros. Winnicoft fala do processo de construcéo cultural do individom base em suas
experiéncias, principalmente da infancia. Tracaparalelo entre a realidade externa, que &
fixa, a realidade psiquica interna, que é a prdpde pessoal e a realidade compartilhada
como um produto da experiéncia cultural e criafp@tanto variavel entre os sujeitos.

A realidade compartilhada € construida nas expaéérda pessoa individual (bebé,
crianca, adolescente, adulto) no meio ambiente greelomina. Este contexto se torna
relevante para um estudo onde a reflexdo sobréresa e pratica profissional esta situada
em uma dimensao relacional e referida a um ambibopitalar. A resiliéncia dos
trabalhadores de enfermagem parece funcionar as@giéo entre o sujeito para o qual ele
dirige o cuidado e o ambiente aonde estas acdedes&mvolvidas. No caso, é fundamental,
na analise de dados que aqui se configura, percglgercuidar de criancas e adolescentes
cronicamente adoecidos e hospitalizados significatribuir para o desenvolvimento,
aquisicdes e saude da clientela. O cuidador, muézass, além de ser referéncia profissional,
é referéncia afetiva.

A personalidade e flexibilidade de cada pessoa astéciada a sua infancia, a sua
experiéncia e as oportunidades de acesso a diéerenlturad’ Se os trabalhadores atuantes
no cenario do adoecimento crénico possuem em sgf®ifs pessoais caminhos trilhados
com privagcao e experiéncias duras, sua formacasogepode vir a contribuir de forma

positiva ou negativa, ao ser acessada na atualidsalzendo a tona o0s sentimentos
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armazenados e atenuados. Por outro lado, podemsarpgue apesar do individuo ter tido
uma experiéncia dificil, capaz de imprimir marcasfyndas, ele ja pode ter buscado
caminhos que proporcionassem a reavaliacdo deggsaséncias e té-las reformulado, e hoje
acessa-la de forma tranquila e madura. O que i@t € que, independentemente dos
motivos pelos quais as escolhas foram feitas, giyalsrealizar um trabalho com qualidade.
Portanto, se o corpo profissional parece fragilizeom as situacdes vivenciadas no trabalho,
que afetam suas relagbes humanas com os pacitanebares e 0 mundo externo (extra
hospitalar), cabe fazer algumas leituras e anatiseambiente anterior e atual onde esses
individuos estavam/estéo inseridos.

Nesse contexto, é pertinente uma leitura de baseossocioldgica e interacionista
simbdlica, devido a valorizacao das relacdes fdeea da intersubjetividade, dos simbolos e
significados que funcionam como mediadores nafatderentre presente, passado e projetos
futuros. Goffmaf’ é emblematico como representante dessa escotddgpca, por valorizar
o cotidiano e as marcas que diferenciam os sujefiegm elas fisicas ou geradas por
atribuicdes de status.

A dimensdo da marca atravessa 0s nacleos tematac@nalise das entrevistas da
presente pesquisa. Ou seja, nesses nucleos e eos autde trabalhamos as relagbes
profissionais e a resiliéncia como processo estalolel a partir dos sujeitos que séo cuidados
(criancas e adolescentes), torna-se importanteadamcseguinte paralelo entre autores: se
Winnicott'®*® contribui para reflexées sobre o desenvolvimentmano e a importancia da
crianca e do adolescente como sujeitos que setcamsta partir das relagbes com o ambiente
e adultos de referéncia, Goffnfawai pela perspectiva sociolégica alcancar a cogatr dos
sujeitos a partir das interagbes em seus grupomteXlocucdo de Winnicdt*® com a
pediatria inglesa e com os cuidados no ambienteifater e nas relagbes com profissionais e

pais foi um aspecto importante de sua obra. Par, istornar a este autor € atualizar
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determinados problemas, que, em outro periodorlust@ com outras preocupacdes, ele
assinala, mas que em alguns momentos soa extrerieaateal.

Em sintese, a resiliéncia pensada pela otica profiial deve estar relacionada com a
perspectiva da pessoa numa visao ampliada de seigdo social e cultural. E valorizar no
estudo ndo sO6 as marcas, mas 0S processos crialevanfrentamento e resolucdo de
determinados dilemas colocados na relacdo comlidage. Winnicott’ fala da importancia
da funcdo mediadora do brincar, com o consequesttbalecimento da capacidade de a
crianca explorar o ambiente e os adultos que agerpara o seu desenvolvimento. Existe

um dinamismo nessa relagéo:

Observe-se que estou examinando a fruicdo altanagui@da do viver, da beleza
ou da capacidade inventiva abstrata humana, quaedefiro ao individuo adulto,
e, a0 mesmo tempo, o0 gesto criador do bebé quedestemao para a boca da mae,
tateia-lhe os dentes e, simultaneamente, fita-helbos, vendo-a criativamente.
Para mim, o brincar conduz naturalmente a expea&aéagltural e, na verdade,
constitui seu fundament™*’

A gratiddo pela vida e pela saiude emerge nesseocdmsignificados, como esta

presente na fala de Rosa, a seqguir, ao fazer nefar@os sobrinhos, que sé&o considerados
perfeitos:
“Hum me transformou em relac&o principalmente aesarte que eu falei de sensibilidade
é... sei — |4, a gente comeca a valorizar maisda,va valorizar mais as criancas, agradecer
mais a Deus em relacdo a nossos sobrinhos, primmedameus sobrinhos todos saudaveis,
tal, e vocé assim comeca a ter uma viséo difereftenundo, das criangcas{Rosa).

A mudanca de percepcdo do trabalhador em relac&oicasas e a realidade, apos
contato direto com o campo do adoecimento crérpossibilita melhor compreensao das
necessidades da clientela e contribui para meli@icp assistencial. A proximidade com as
criangas e adolescentes cronicamente adoecidosigergama de sentimentos e lembrancas,

que permitem aos participantes a valoriza¢cdo da&ida saude dos seus:
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“ ... eu prefiro a bagunca dos meus filhos em cdsaque eles doentes aqui no hospital ou
com doencas parecidas com as que as criancas tammadyospital... E muito facil ser pai de
filho perfeito”. (Urubu).

Aqui cabe refletir: nos dialogos entre trabalhadogeie tém filhos, pacientes e
acompanhantes, mesmo que nao intencionalmentegersucgmparacdes entre criancas e
adolescentes cronicamente adoecidos com os qu&madoenca cronica? Sao tomados 0s
devidos cuidados nos dialogos? Todos tém nocéo ragilidade emocional em que
geralmente essa clientela se encontra? Evocar @cas e adolescentes com
desenvolvimentos esperados e que fazem parte dolccifamiliar do trabalhador pode
contribuir para a geracdo de sentimentos de riad#id de menos valia, como efeitos do
confronto (n&o intencional) entre normalidade eeréiica? O contexto do adoecimento
cronico leva o sujeito a construir uma biografipessfica que valorize o seu mundo intimo e
subjetivo, associando-0 a uma presenca na sociedade

Contribuir para esta discussao no recorte da&asik nos leva a rever a importancia
de as formacgdes profissionais aprenderem ndo ague @ esperado ou tipico ou ainda menos
grave nos quadros de saude, mas a reconhecerengdecomo positiva e cuidar dos quadros
de adoecimento com o compromisso de valorizareiteu;

A trajetodria de vida dessas pessoas cronicamentrids podera seguir um percurso
inesperado e muitas vezes dificil de ser aceito,ndo ser compativel com o que estamos
habituados a vivenciar como normalidade:

“A gente imagina crianga, adolescente vivendo unda waudavel la fora e isso incomoda.
Eu tenho filhas adolescentes. Eu tenho uma de ufhiade 16 e eu vejo essas adolescentes
agui com uma eminéncia ndo de um inicio de uma dedsabrochando, mas sim o

agravamento da doenca na adolescénc{@alia).
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Muitas vezes a chegada a adolescéncia com umaaleedigica significa ndo uma
conquista, mas a aproximacdo a perdas de capasidageoximidade com a morte. Por
exemplo, para os pacientes com fibrose cisticajooepgso de transicdo da infancia para a
adolescéncia costuma vir acompanhado de agravandentguadro clinico e morte. Nas
internacdes, eles acompanham casos de outrasagiangdolescentes, que se tornam seus
amigos, e que com frequéncia, ndo conseguem wBapassa etapa da vida. O sentimento de
medo e inseguranca da clientela e de seus familgalmente esta presente nos dialogos e
questionamentos dirigidos as equipes de enfermagedgindo-lhes a capacidade de escuta e
de uso da técnica da palavra.

A promocéo da resiliéncia, nesta perspectiva, $gya possibilidade por hipotese de
enfrentar aquilo que € esperado e limitante noaclddho outro, mas que néo reduza sua vida
a esse componente. Conhecer o processo de prordagasiliéncia nesse campo significa
iluminar essas relacbes, onde o cotidiano e asragies sao determinantes nos
comportamentos, decisfes e praticas.

A interpretacdo dos sujeitos, baseada na proprEer@ncia, pode gerar alguns
problemas, como: comparacdo da aceitagcdo da doadeaéncia ao tratamento e apoio
familiar. Nao cabe ao trabalhador julgar a situad@gaciente e familia. As historias de vida
nao sao iguais e pertencem a contextos difere@teso da experiéncia pessoal como padréo
/ modelo e submeter o outro, no caso, a mae dagerigue é cuidada no IFF, pode causar
conflitos ndo sé entre as relagBes, mas gerar dfgstme inquietacdes para o trabalhador. H&
ainda a possibilidade de o uso da experiéncia pkssm o0 adoecimento cronico gerar uma
aproximacdo mais sensivel.

A proximidade com criancas e adolescentes cronictan@doecidos apontou, nesta
pesquisa, para maior sensibilizagdo por parte doalinador que teve a experiéncia do

adoecimento cronico na infancia, ou que possui agiepte crénico em casa. Sao feitas
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comparacoes relativas ao afeto e cuidado entre@srges internados e as historias de vida
do trabalhador entrevistado:

“Eu sou muito suspeita pra falar desse tipo de patg porque eu tenho um paciente crénico
em casa, né... entdo quando eu vejo meu filho etepoeto muito as criancas daqui, porque
eu vejo que todas as dificuldades que meu filhg #sntriancas daqui ndo tém um terco do
que ele tem em casa, que é atencéo, carinho, didatodo aquele cuidado e tal{Girassol).

Neste ambito, ndo estamos analisando questdesdasltpara o universo social,
econdmico e cultural. Mas sabemos que eles coetribpara as formas de abordagem,
aceitacao e elaboracdo das estratégias e condidas.desses aspectos macrossociologicos,
acreditamos que ser familiar e receber os cuiddtetos acrescidos da afetividade propicia
maior seguranca, menor probabilidade de erro anento, olhar mais apurado (referente a
alimentacédo, uso de medicacgbes, higiene, atividegiea). Portanto, as comparacoes, se
realizadas, devem ser com cautela, ndo induzinduaculpabilizacdo ou inferiorizacdo das
outras criangas e familiares cuidadores.

Conhecer o perfil desses trabalhadores é fundamé&utas histérias trazem, a luz de
uma realidade especifica, experiéncias que podarawibuir para 0 acesso ao mundo das
criangas, adolescentes e seus familiares. O tlain crianga cronica ndo deve ser um
enigma, mas um campo possivel para a revisdo demeitos e visbes de mundo, como
evidenciado nesta fala:

“Entdo, hoje eu tenho uma outra visdo sobre criamespeciais, criangas. Porque assim,
vocé vé que sao formas de viver diferentes, mawalger feliz dentro das suas limitacdes,
né. Eu achava assim, que uma pessoa que tinha alostamia, uma traqueo, uma gastro,
nao tinha vida. E hoje eu vejo que essas crianeas Yida, que podem ser felizes com as

limitacdes, com as dificuldades, mas d& pra sobesyid4 pra ter uma vida satisfatoria,
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confortavel até. Mesmo tendo todas essas ostownpgsgeu tinha até um certo pré-conceito
por ndo conhecer de perto. Entdo hoje eu vejo cotmos olhos”.(Acacia).

A trajetdria de vida dos entrevistados pode tertrdmrido em suas aptidées para o
trabalho com criancas e adolescentes cronicamembec@as. O conhecimento desta
realidade no contexto individual os leva a fazeanuraducéo diversa da mesma situacédo dos
que estdo sob seus cuidados. Embora os valor@sepées as experiéncias sejam subjetivos,
eles podem ser capazes de alterar o ambiente ailagéinteracdes, trocas e convivio. Mas
também cabe pensar em outra vertente. A experi@oda ter sido traumatizante a tal ponto
que esses trabalhadores podem ser levados a se tafoulistas e a acreditar serem mais
capazes, mais fortes e melhores que os demais.

Uma outra questdo que apareceu, decorrente dotc@ua criancas e adolescentes
cronicos, foi concernente a ter um filho com algproblema de saude, conforme assinala
Rosa: “[...]Jgente, eu ndo quero ter filho porque a criancaceasido assim”(Rosa).

Os sonhos e objetivos parecem se confundir comal@ade do adoecimento cronico.
Na enfermaria ha muitos pacientes crénicos e paeagndo tem criancas na familia nem
convive em algum outro ambiente de crian¢a saudéem@l a impressao que o normal é ter
uma doenca, que a probabilidade de se nascer sebtepa de saude é minima. As
perspectivas para o futuro, experiéncia de vidadede maturidade sdo fatores que
influenciam, as vezes até caracterizam o cuidaflmrrea de enfrentamento dos impactos
causados por angustias e sofrimentos vindos dizgpbfissional.

A resiliéncia pode variar em diferentes escalagida de um mesmo individuo. Para
algumas coisas, somos mais resilientes que parasolt € exatamente a instabilidade desse
guadro que nos torna mais preparados para o0 cutidipara o enfrentamento das
adversidades, pela transformacgao, crescimento gessprofissional. Se a pessoa nédo se

envolve, ndo permite ser atingida, ela pode estdjeeida pelos eventos da vida, ndo sendo
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mais, portanto, resiliente. Para Tavatess atributos da pessoa resiliente sdo: flexitikda
abertura, disponibilidade, liberdade, autonomispoasabilidade, solidariedade e tolerancia.
Alguns trabalhadores tentam manter, a maioria apogempo relativamente longo de
atuacdo, certa “distancia” da clientela, procurasdoenvolver o menos possivel para se
protegerem. Cabe analisar, com base nos atribatgeessoa resiliente, se esta estratégia é
funcional e adequada para os trabalhadores, eiptattere na qualidade da assisténcia e até
mesmo no processo de humanizacgao:
“[...] Eu acho que o trabalho me marcou muito assim erdepea perda... entdo eu nao
conseguia me apegar a muitas coisas, eu cComecao ajmerer me apegar muito a ninguém,

né... porque houve muita perda, eu sempre achawaagoerder”.(Beija-flor).

“Aqui no Fernandes Figueira vocé precisa se protager pouco porque as vezes ha um
momento em que a gente sente muito principalmenteosé deixar se envolver demais”.
(Phénix).

O vinculo com os pacientes acontece com frequémsae campo de atencao. Fatores
como: tempo prolongado de internacdo, caractasstia clientela principalmente daqueles
em que as doencas ndo afetam a parte cognitiedectual, relacional e afetiva, como no
caso da fibrose cistica, contribuem para uma relapais estreita entre as criancas,
adolescentes, trabalhadores e familiares:

“[...] Vocé cria um vinculo diretamente porque eles fatague sentem, o que eles pensam...
entdo vocé passa a dividir... eu tive uma experémom a , que era uma
adolescente com fibrose cistica, que eu vi ela @@iginha aqui, criancinha, chegou a vida
de adolescente... entdo eu participei muito, fprineira adolescente que eu criei um vinculo
e aprendi com isso também a ndo estabelecer essg@wiacima do que eu posso, porque eu
vi que ali eu poderia me prejudicar. Dela em diarge aprendi... ndo a me afastar, mas me

proteger, porque aquilo ali foi dificil’(Orquidea Negra).
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Nesta fala observa-se que os mecanismos adotadmgidiano da pratica profissional
podem alterar as interacbes humanas, sendo cagdazeédluenciar no atendimento. As
equipes de saude precisam de fortalecimento e teyguorque todas as categorias, com
intensidades variadas, sdo afetadas pelo trabalfmocciancas e adolescentes cronicamente
adoecidos:

“Eu acho assim, eu acho que todos os profissiosafsem no contexto do trabalho. Nao
mais uns que os outros. Eu acho que enfermageregtar ali do lado do paciente ela fica

muito sensibilizada com a situacao do cliente, d&.nMuito envolvida, né. Mas eu vejo que
outros profissionais também sofreniDalia).

O relato acima remete ao questionamento e anaiggatesso de humanizacéo para
os profissionais de saude. Os mesmos podem auslipromover resiliéncia para 0s
pacientes.Porém, isto s6 sera possivel se o individuo estiem, envolvido com o trabalho
e com expectativa de transformar uma realidade eNasvistas percebemos o quanto eles se
sentem fragilizados e sem apoio para o enfrentandag dificuldades emergidas na pratica
profissional.

Os trabalhadores de enfermagem que lidam com aileeato cronico na infancia e
adolescéncia apontam para a necessidade de atdeddiomanizagéo voltada para eles. Se o
cuidador “adoece”, perde o foco do trabalho e sgakda nas relagdes cotidianas:

“[...] o trabalho da gente acaba sendo um pouco frustrgmeque vocé cuidp,.] e néao
consegue mandar ele embora pra cdsd. A carga do sofrimento, a carga do trabalho, a
carga da falta de estimulo do trabalho vai toda paypo de Enfermagem... entdo eu acho
qgue a Enfermagem tinha que ser muito bem trabalhadasentido de apoio psicolégico,
porque muitos bons profissionais que trabalhavari a@ pediatria sairam... sairam por

desgaste, nao fisico, mas emociorjal].. A gente é mal cuidado em todos os aspecfag.”
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Vocé ja trabalha num ambiente pesado, que as pssgoa vem trabalhar aqui que nao
conhecem ficam enlouquecidas, sofrem... o inicimde mundo aqui é duro..(Girassol).

O cenario de assisténcia a crianca e adolescaimearexige um perfil diferenciado
das equipes de enfermagem, por demandar atributmsn@eténcias muito finas, porque
envolve aspectos caracteristicos da infancia eead@éhcia, somados aos do contexto do
adoecimento cronico. A chamada “nova pediatriahpactada pelo aumento significativo da
sobrevida de pacientes que antes ndo sobreviviartechologias modernas e aprimoramento
das técnicas de cuidado, principalmente na nemwa#plproporcionaram maior estabilidade e
probabilidade de sobrevivéncia a clientela croniga. doencas genéticas, malformacdes
congénitas e pré-maturidade extrema passaram raedbor estudadas, compreendidas, e as
condutas terapéuticas foram evoluindo, se moderd@aesultando em uma assisténcia com
mais qualidade e melhores resultatios.

A nao escolha pela enfermagem pediatrica acrepealtadespreparo para o trabalho
com o adoecimento crénico traz a discussao os @speaitados ao suporte psicoldgico para
o0 cuidador. As questdes referentes ao envolvimesd&rjmento e morte das criangas e
adolescentes foram mencionadas por quase todostrevistados, 0 que demonstrou que a
equipe estava fragilizada e necessitada de ateBgdloora exista a Politica de Humanizacéo
do Ministério de Saude, os microuniversos inteltingbnais precisam ser acessados por
profissionais capacitados para apoiar os trabaleadoconforme as caréncias de cada setor.
Uma atencao focada nas necessidades individuaesfpedr muita diferenca para as equipes.
Ser resiliente inclui conhecer as deficiénciagjiidades e ter iniciativa para buscar solucéo,

bem-estar, realizagcéo e qualidade de vida.
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SEGUNDO TEMA: VIOLENCIA SIMBOLICA

SUBTEMA A: Uma analise sobre as rela¢cdes humanas r@éencao de média e alta
complexidade a criancasdolescentes cronicamente adoecidos

Nesta pesquisa diferentes formas de violéncia diogbgareceram emergir das
relacbes de convivio pelo trabalho na hospitalzgg&longada com o adoecimento cronico
de criancas e adolescentes. O ambiente de interpagQéoca e evoca relacdes ou situacdes
que podem ser analisadas pela perspectiva da @i@léimbolica, tal como conceituada por
Pierre Bourdieu e retomada por outros autores.

O termo violéncia simbélica é adotado por Vascagelque dialoga com Bourdieu
para explicar a adesdo dos dominados: “dominac@osta pela aceitacdo das regras, das
sancdes, a incapacidade de conhecer as regrasede du morais, as praticas linguisticas e

outras” 488t

Através do uso da nocédo de violéncia simbdlicateta desvendar o mecanismo
gue faz com que os individuos vejam como “natuaialtepresentacdes ou as ideias
dominantes. A violéncia simbdlica é desenvolvidap@stituicdes e pelos agentes
que as animam e sobre a qual se apoia o exereciatdridadé®*°

Esta violéncia se materializa na forma de relag@sssoras, no uso arbitrario do
poder e no desrespeito a capacidade de negocienegaciar as normas. A violéncia
simbdlica é identificada nos estudos que enfocarelacionamento entre profissionais de
salde e usuarios, enfatizando uma for¢ca maior afspional sobre estes ultimPorém, as
manifestacfes de violéncia podem vir também dosrigsi dos servicos de saude, que
agridem o profissional, por exemplo, ao expressaemlta por ndo atendimento em outras
unidades ap0s peregrinagao ou por outros motivos.

A violéncia simbdlica foi um dos campos de sig@aifios associados a um cuidado em
situacBes de adoecimento e hospitalizacéo, oniteteaacdes face a fatese ddo de forma

intensa, produzindo mecanismos muito finos do égierdo poder. As imposi¢des do poder e
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violéncia simbolica geralmente sdo discretas ndicargprofissional, organizando-se nas
situacOes de troca, expectativas, apreensdo deadamntos, que tomam forma nos contatos
entre trabalhadores, e entre estes e os cuiddéaes.

Algumas atitudes e comportamentos parecem carstates da hospitalizacdo
prolongada devido a intensificacdo das relacbesahas e conhecimento da pratica de
cuidado técnico: a mae, por observar, informalppemneamente os cuidados desenvolvidos
pela equipe de enfermagem comeca a tentar domenarcomponentes, tanto com a funcéo
de melhor cuidar de seu filho, na auséncia do Hmadar, quanto para se aproximar
simbolicamente da posi¢cdo por ele ocupada, mimmetzaliscurso e acdes; quando, por ser
uma crianca ou adolescente cronicamente adoecidodependéncia tecnologica, realiza-se
de forma estratégica como passo para sua altaptendizado para o cuidado em domicilio.
Se antes ela aprendeu informalmente, observandese nenomento ela vai aprender
formalmente, como parte de um planejamento. Nestsi&o, aprende-se de forma autorizada
uma linguagem, uma manipulagdo adequada dos ecenpasn sendo que ai esta
aproximacdo pode simbolicamente representar daispes de saber em disputa e um
exercicio de violéncia: o cuidado materno, antererte misturado com a observacao
empirica e o discurso técnico de dominio da caiegde enfermagem e que, ao ser
comunicado, é também confrontado com o saber comum.

Na dimensao institucional, as posi¢cdes de opriridpressor sédo intercambiaveis. A
soma das expectativas individuais, regras, rotiospitalares e conflitos cotidianos deixa os
sujeitos mais sensiveis e mais explosivos. Osgwiofiais de salude que geralmente ocupam
posicdo de maior dominio do espaco e das relacbeambiente hospitalar podem ser
opressores, mas podem também ser oprimidos petoaisiatores, tais como 0s pacientes e

seus acompanhantes, chefias, gestao, etc.
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A relacdo entre os trabalhadores, e destes comsugsios, ndo depende somente das
posicdes objetivas que diferenciam as pessoahgetaquia, pelo cargo, pela posicao (ser ou
nao ser doente). Elas sdo atravessadas por posi@igbutos relacionais que geram status e
diferenciacao: tempo de experiéncia com a profissi&el de formacéo, dominio das redes de
relacbes formais e informais, que geram conhecioseatprivilégios, dentre outros. Dessa
forma, no interior da propria equipe de enfermagemem se atualizar acdes de violéncia
simbdlica que possibilitam inverter o esperadoireaquia dos cargos (técnicos mais antigos
com mais prestigio e conhecimento do que enfersme@em-chegados, sem estes atributos).

O poder simbdlico é definido por Bourdieu comuort' poder invisivel que sé pode ser
exercido com a cumplicidade daqueles que ndo quesaiper que lhe estdo sujeitos ou
mesmo o exercent’® Assim como o poder simbdlico, a violéncia simboksaa implicita
nas relacdoes, manifestando-se nas interacdes ar@gli Alguns fatores contribuem para
torna-la mais oportuna, como hierarquia, maior ®noe atuacdo no trabalho, rede de
relacionamentos/contatos dentro da empresa/hgspital da formacédo profissional, dentre
outros. O causador da violéncia simbolica colo@atmo numa posi¢do de fragilidade e este
se submete, sem que ambos racionalizem o domisidb@rdinacdo, embora se adaptem a
comportamentos correspondentes a estas posicodsosAs@io cumplices neste “jogo” e

igualmente vitimas, porque ignoram o processogdan e o naturalizam.

E enquanto instrumentos estruturados e estrutsradée comunicacdo e de
conhecimento que os sistemas simbdlicos cumprennaafigncao politica de
instrumentos de imposicdo ou de legitimacao da dagdio, que contribuem para
assegurar a dominacdo de uma classe sobre outién@ia simbdlica), dando
reforco da sua propria forca as relacbes de forga gs fundamentam e
contribuindo assim, segundo a expressdo de Welag gomesticacdo dos
dominadog’ ™

Portanto, a discussdo sobre a violéncia simboliestenestudo emergiu de falas
presentes na segunda fase da pesquisa (devolugdesdalas de resiliéncia e roda de
conversa com os trabalhadores). Estas falas reanetérs diversas relacbes que o0s

trabalhadores de enfermagem (profissionais e tésnile enfermagem) estabelecem com
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profissionais de outras categorias da area da spadentes e seus familiares no cotidiano do
servico. Neste dialogo foram discutidos os sigadims da resiliéncia e os participantes eram
questionados sobre a aplicabilidade do termo niécarde enfermagem. Surgiram variados
depoimentos, fazendo referéncia a violéncia naa;dek e interacdes. Isso permitiu uma
analise sobre o tema da violéncia simbodlica nessepo, porque 0S sujeitos pareciam
marcados ndo s6 pelo sofrimento vindo da praticauwdado, mas também das relacbes
humanas.

A violéncia simbdlica apareceu ainda na forma dgligéncia, onde 0s sujeitos
afirmaram ndo possuir um apoio nos momentos dificmarcantes e que lhes causaram
sofrimento na pratica assistencial.

Neste sentido, a violéncia simbdlica esta presainéeés da negligéncia relacionada a
situacao dos trabalhadores, tanto nos aspectaadueslipara a estrutura do setor de trabalho

como pela parte emocional dos sujeitbs.

SUBTEMA B: As relagbes de cuidado estabelecidas eatos adultos no universo do
adoecimento cronico

Neste universo, analisamos as questdes evocadzampo das relagbes e interacdes
entre os adultos dedicados aos cuidados as crianga®lescentes. Foram apontados nas
entrevistas temas e vertentes que mostram que wivamre trocas nesse campo Sdo
permeados tanto pela cumplicidade e parceria, cporoincompreensdes, violéncias e
decepcdes.

Analisando a perspectiva relacional entre trabaltes] de enfermagem e pais dos
pacientes, observamos que se encontra atraveseadznsibilidade e vivencia situagdes-
limite. Na internacdo, o sentimento de posse e mpsdbre os filhos é passivel de ser
confundido por familiares e por trabalhadores. mgliagem relacional pode nao ser clara e

tornar-se incompreensivel. Winnicéttfala sobre o processo relacional entre mées e
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enfermeiras, relatando casos em que aquelas sgaqueias enfermeiras no periodo pos-
parto, percebendo-as como antipaticas e interveistas em seu contato com o bebé. Ele

questiona:

N&o sei se as enfermeiras sabem ser esse o tigeldmacio que as mulheres tém
a fazer. Talvez ndo tenham oportunidade de ouus sementérios, e € bastante
improvavel que as maes queiram reclamar contrarreefeas que tanto as
ajudaram. Além disso, ndo devo acreditar que asa®ldas mulheres fornecam-me
uma imagem precisa do ocorrido. Tenho de reconh@seo também o papel da
imaginacdo, uma vez que ndo somos apenas feix@sode a maneira pela qual as
experiéncias chegam a nos e entrelaca-se com nemsiogs € parte daquele todo a
que chamamos de vida e experiénti&?’

Na analise acima destacamos um componente impaidaet pode intervir no campo
das relacbes entre adultos no cenario do cuidadoaacas e adolescentes cronicamente
adoecidos e hospitalizados. Isso que Winri€atenomina imaginacéo funciona como um
mediador simbdlico na leitura feita pelos adult@sralacdo entre eles proprios e com as
criancas e adolescentes. Os fatos que compdenlidadeaséo construcdes de significado,
gue ndo necessariamente tém compromisso com meaerdade. O que importa num estudo
sobre resiliéncia na pratica profissional diz réspa dimensao relacional, aos afetos, aos
significados e aos efeitos das interacdes na emdsirde atributos pessoais para lidar com
desafios. Situamos como central aqui nesse nleteéatico o desafio das interacdes entre os
adultos no cuidado leigo ou profissional, que dipdo material empirico nos faz reconhecer
que nao existem somente diferencas ou incompdgliéis. Ou seja, as identificacdes, sejam
de género, da experiéncia de ser mae ou preteedatesfaixa etaria, de classe social, nivel
de cultura ou até mesmo pela posicédo de autoridspetada na relacdo com o cuidado da
crianca e do adolescente, podem significar afidagego e talvez amor. Nesta dimensao
muitos conflitos geram nos trabalhadores reacdgativas que tém influéncia no trabalho e
na prépria construcao pessoal, como pdde serzadalipor Violeta:

“O que me incomoda mais € interferéncia dos fameka porque tem uns que sdo bem

conscientes da patologia da crianca e te ajudamestar o cuidado. Outros néo, outros ja
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dificultam, como acontece em algumas vezes. &qliia gentgrocura estar fazendo sempre
o melhor para estar passando pra essa clientelaethan atendimento. SO que as vezes a
gente encontra algumas barreiras por conta dasagibes familiares que te impedem de vocé
se envolver um pouquinho mais na situacguioleta).

No trecho acima destacamos 0 seguinte: a relaciie familiares e trabalhadores
provoca desafios que aqui cabem ser descritos cumwinculados ao aspecto da definicdo
do cuidado, da conquista do outro para o entendongobre essa acdo e a capacidade de
enfrentar um entendimento que ndo é concordanteacotencdo do trabalhador que cuida.
Nesse aspecto, uma analise possivel sobre a agAtstda resiliéncia pode estar referida na
capacidade de o trabalhador ultrapassar o nivelopkssuas fantasias e reacdes de afeto
negativo, ligadas ao momento do encontro com unttaadue possui conhecimento leigo e
esta afetivamente ligado ao filho. Com isso quereapmntar que a apropriacdo do conceito
de resiliéncia no seu percurso pela saude coletivarecorte da atuacao profissional precisa
estar incorporando a discussédo sobre a capacidads gujeitos interpretarem as relacoes
interpessoais e 0s conteldos intersubjetivos coaterral de trabalho e ndo obstaculos que
produzem marcas situadas no plano pessoal.

Ainda com relacdo a atualizagdo do conceito ddiéesia em nossa pesquisa, cabe
perguntar se assim como nos materiais sobre os guarca incide, provocando uma reacao
de recomposi¢cdo da forma, e até um desgaste gaodlarca/tempo, no caso da resiliéncia na
dimensdo humana e social, 0 desgaste ndo podernimmsedas respostas possiveis, quando
pensamos sobre resiliéncia?

No cenario profissional, o tempo de exposi¢éo, romd e envolvimento com outros
adultos que exigem explicacdes e muitas vezes tdispexclusividade no cuidado de seus

filhos, ndo compreendendo determinadas acOes ealygms, acaba por levar a uma
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resposta/reacdo de protecdo aos limites que esisg®es humanas colocam, situacao esta
identificada nas seguintes falas:

“[...] tem horas que eu me protejo muito, eu sou uma pegsome protejo muifo..] porque

a gente sofre muitp..]. Gosto do que eu fago, mas eu td um pouco saturatia) e@m pouco
cansada [...], porquesse desgaste que a gente ta vivendo aqui deéntreoluindo pra isso,
entendeu... 0 desgaste do paciente que vocé camia de dentrol...] euté muito cansada
desse tipo de paciente ja que vocé nao vé retonvmcé faz, faz, faz e ndo consegue ver um
retorno positivo, vocé vé o retorno com ele moreemdas nao vé que vocé consegue mandar

ele embora...(Girassol).

“As vezes eu me protejo de alguma forma, me resguaédg pra o sofrimento ndo ser maior.
Até em alguns momentos eu tento esquecer o ladodaihistéria mas quando a gente volta
a gente vé que o lado ruim continua e vocé tenreur forcas pra vocé continuar a tocar
sem interferir no seu dia a dia, que € um poucizitiihas a gente tenta{Alfazema).

Ainda com relacéo as respostas possiveis frent@eracoes humanas no cenario de
pesquisa — e as leituras destas, como violénciadsica - vale apontar aquilo que € nomeado
COmo uma resposta objetiva que se vincula a ptidsithe de interagir/cuidar, mas néo “se
apegar”.

“Eu sou muito objetiva. Entdo €, eu acho que quaadgente esta passando determinada
situacao vocé tem que parar e ver o seu foco, padesar... eu sei que a situacao pode ser
muito ruim, mas vocé ndo pode se desesperar, deedevar pelo problema, vocé tem que
parar e ver qual o seu foco e o que vocé pode faaquela situacédo pra poder resolver.
Ent&o vocé tem que ser muito objetivo quanto a Espque eu faco’(Gaivota).

Nesta direcdo, esta fala surge ainda como poskitigi de resposta ao confronto com a
realidade da atencao as criancas e adolescenteésaznente adoecidos e hospitalizados. Esta

resposta ndo € nem de protecdo nem de focalizac@oobllema, mas se vincula a reunir o
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mundo do trabalho ao mundo familiar através dasemsas informais com pessoas proximas
ou familiares, mas que desconhecem essa realidanleraatica na seguinte fala:

“Eu converso muito com o meu marido. O meu maridongeu, € a pessoa que € o meu
ouvinte. Ele € o grande... € marido, € a pessoaeguamo muito mas também é o ouvinte.
Entdo ele sempre ouve, a gente conversa bastanté® eu acho que é necessario. Eu acho
que as pessoas tem que ter uma pessoa que sejdoospguro, uma pessoa que da uma
direcéo, que fala alguma coisa ou sO simplesmenteive. Entdo eu costumo sempre me abri

com meu marido. E a estratégia que eu u¢balia).

Nesse campo de atencdo, onde o central sdo acénehmmana e as relagdes entre
adultos, ocupando posicoes diferentes (familiavesabalhadores), a dimenséo da procura de
apoio ou suporte esta referida ao ambiente comunfaimiliar por parte de alguns dos
trabalhadores. A busca de um espelho é signifmwatbe pensamos estar este espelho
posicionado fora do ambiente do trabalho, onde remrdram os pares. Poucas sao as
referéncias a busca de apoio ou suporte, na r@spogtna interacdo marcante que esteja
situada nas relacfes entre a categoria de enfemmaigeo vinculo com a chefia. Parece que
buscar apoio fora do ambiente de trabalho, ou &smn em um profissional de outra area,
como um psicologo ou psiquiatra, garante a presé&ovde si proprio e a nao exposicao de
suas fragilidades.

Assis et aft apontam como relevante para a promocao da res#iélos profissionais
de saude considerar os apoios e suportes instiaiside equipe, que podem contribuir para a
motivacdo e o prazer no trabalho. Tal consideragéieece ser confrontada com o campo de
significados de nossa pesquisa, onde a equipeenéanéigurou como territoério seguro para a
busca de ajuda. Isso revela a necessidade de asqueaiquer reflexdo sobre promocao de

resiliéncia ao resgate de valores referidos a angi, vinculo e segurangca na convivéncia
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entre aqueles que constituem uma equipe de trgballmque tém responsabilidades nas
interacBes com familiares e criancas/adolescentes.

No cenario da internacdo, os anseios e expectativassujeitos — familiares ou
trabalhadores - sdo colocados a prova por limitgividuais que podem gerar sentimentos de
impoténcia, medo da perda e por diversos outroflittencomuns da convivéncia. Neste
meio ha uma intensificacdo e fusdo de coisas geexbidas como antagbnicas: vida e
morte, experiéncia e imaginacéo, sonhos e realidsste confuso entrelacado faz com que os
atores deste cenario, algumas vezes “se percam’co@preendendo nem a si proprios e
exteriorizando sentimentos negativos, tornandoaameis denso o ambiente.

Sendo a resiliéncia uma caracteristica construidaprocesso de interacdo do
individuo com o meio no qual se encontra, enteredgu® as estratégias de enfrentamento e
superacdo nas relacbes humanas podem ser corstadlddivamente. As situacbes que
causam inquietacdo e sofrimento podem ser indiisdeadiferenciadas entre criancas,
adolescentes, familiares e trabalhadores, mas\avéoicia N0 mesmo cendrio os torna muito
préximos e um pode ser atingido e tocado pelo méagente” que o outro.

Na questéao relacional, percebemos algumas postifeasnciadas onde os papéis dos
adultos, como mé&e e como trabalhador, parecemndenchr:

“O que marcou mais foi que no momento que ela astado mesmo, ela [crian¢a] estava ali
agonizando na macr¢macronebulizacdofem poder fazer nada, né, sem ninguém poder
fazer nada por ela, eu olhei assim e ndo agueilteisai de la desabando. E 0 que me
marcou foi que eu ndo percebi que a mée dela estevarendo naquela situacdo e a mée
dela veio me consolar. Isso me marcou, entendeun@dé\dela veio falar comigo, e falou: que
barra, né? E me marcou porque naquele momento tenaesofrendo e mais fragilizada que

a mae dela”.(Acacia).
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No campo do adoecimento cronico, em especial nanad e adolescéncia, 0s
significados e representacbes as vezes extrapolamosso dominio, porque sao
compartilhados. Tal resposta pode gerar sentimeotwso 0 que descreve a entrevistada
acima, referidos a uma inversao de papéis nadgasieese consideramos a importancia do
trabalhador no reconhecimento do sofrimento do nisug& sua possibilidade de ser um
facilitador na busca ou fornecimento de apoio. Asj@io ndo é muitas vezes chorar com a
mae, 0 que pode acontecer. Mas chorar por elaefauassumir o lugar do outro é torna-lo
mais uma vez um objeto, onde no centro estdo abbscado os sentimentos dele, mas o0s
nossos, tomando conta de todo o espaco.

Na situacdo acima o trabalhador ndo conseguiu dern&poio, e sim, precisou dele.
Nas situacOes-limite cabe outra possibilidade: asde surpreendido com atitudes e
capacidades do repertorio pessoal. Este repepéssoal esta referido a experiéncia de vida e
a capacidade de uséa-la a favor da resposta tédmiwados entrevistados, ao se referir ao
apoio que forneceu a familiar de uma crianca qt@vasem estado de salude muito grave,
disse:

“O suporte que eu usei foi da minha visao pessaacefoi marcante pra mim porque eu me
subestimava. Eu achava que néo tinha essa foreaiont E essa forca interior eu consegui
passar pra outra pessoa, e contagiar o parentea@gsssoa, no caso a se animar com o que
a gente estava fazendo a(Alecrim).

Interessante pensar que a capacidade e competdlocegam no momento em que a
ajuda ao outro se fez necessaria através nao décgniea da pratica de enfermagem, mas da
técnica da palavra, da abordagem humana. Refletimlosentido da representacao
compartilhada, o gesto vai muito além de um supariecional para o paciente e familiares,

prestando-se a servir como ferramenta positiva modm das relagbes humanas.
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Os estudos que abordam resiliéncia, em sua maiorilgzem com énfase em
violéncias fisicas e extrema pobréZaa pouco tempo, o tema também tem sido explorado
pelas areas de psicologia, administracao e educagamui discutimos resiliéncia pela 6tica
da violéncia em microambientes, como o hospitale cqapesar de ser um espaco
estruturalmente pequeno, atende um publico amplis, gonta com grande rotatividade de
pessoas (profissionais, residentes de todas agocai® da saude, criancas e adolescentes,
familiares), sendo também um campo fértil de fodgarofissional.

No caso do IFF, trata-se de uma instituicdo de usag ensino, assisténcia,
desenvolvimento tecnolégico e extensdo, com quididao ambito da saude da mulher,
crianca e adolescente. Este estudo cabe a todanpocda assisténcia de média e alta
complexidade a criancas e adolescentes cronicaradaezidos, porque o perfil da clientela e
0s problemas que permeiam esses cenarios sdo seisslh

A percepcéo da violéncia simbdlica revelada em masaterial de analise deu um
novo norte para o trabalho, principalmente pelasipdglade de penetrar na dimensao das
relacées cotidianas, onde os atores agiam e dé@urs naturalmente sem uma preparacao
prévia. Procuramos desvendar nos relatos prattasionais que imprimissem alguma marca
significativa nos sujeitos, que os mobilizassernssém capazes de alterar condutas pessoais
e coletivas.

O poder simbdlico e a violéncia simbdlica sdo meiesmposicao ignorada, que vao
se reproduzindo e se transformando. Os individdossendo moldados de forma naturalizada
e sutil, por uma ordem estabelecida a que se sebmePara Bourdié, a violéncia
simbdlica se apoia no reconhecimento de uma im@ogigterminada, seja esta econdmica,
social ou simbdlica.

A intensidade das relagcbes entre 0s sujeitos (equip enfermagem-criancga-

adolescente-familiar) parece deixar os individuasma posi¢cdo de maior fragilidade nos
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ambientes de internacdo de média e alta complexidaém do distanciamento da rotina
familiar e social, os pacientes e familiares senvesam privacidade, sem “liberdade de
escolha”, porque ndo escolheram estar ali. E sBhadgados” a ficar entre pessoas com as
quais ndo tém vinculo afetivo, em ambiente estramtaesconfortavel, em contato muito
proximo com questdes muito duras, como o adoecoremorte dos seus ou dos que estdo a
seu lado nos demais leitos de internacéo. Esteefapodem deixar os sujeitos numa posicao
de subordinacdo, mesmo que nao verbalizada, ardugaahospitalar e aos profissionais de
saude. Os limites da paciéncia, educacdo, pareer@mpreensido sdo constantemente
colocados a prova nesse ambiente. Por vezes, ngdunas perdem o equilibrio, surgindo
conflitos que podem ser permeados por agressoeaiver

“Violéncia verbal, a gente esta sempre sofrendo.i€¥iticas que é uma forma de violéncia
também e que a gente esta sempre sofrendo. Pa& garfiamiliares]...]. As vezes chega aqui

um pouco estressado, ai até fala um pouquinho asgsro”. (Violeta).

“Eu sinto muito mais violéncia... mas por parte dosphaiPhénix).

No relato de Violeta, percebemos a compreensaoetanao ao comportamento dos
familiares, mas com afirmacao da presenca de safitimpelas criticas e violéncias verbais.

O relacionamento entre pais e trabalhadores demneagem é muito estreito, por eles
utilizarem o mesmo espaco, permanecerem proximoopgo tempo e as atividades serem
assistidas por todos, devido a arquitetura da mafiéa. Ou seja, nesse ambiente ndo ha
privacidade para nenhum sujeito, seja ele paciantanpanhante ou trabalhador.

“Eu ndo sei 0 porque o pensamento das maes dggeia gente tem obrigacéo de fazer de
tudo. Eu acho que se eu quero o meu filho na mialsa eu tenho que aprender o que meu
filho vai precisar|...]. E eu ndo concordo com isso. Eu acho qudrake]tem que acordar,

ela tem que levantar. Mesmo que seja a gente chdongla tem que acordar pra isso. Hoje é

0 meu maior problema’(Sempre Viva).
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No relato de Sempre Viva observamos uma “disputa’diriamos, talvez, “fuga” da
atividade técnica. De quem séo as obrigacfes diado? Qual a funcao / tarefa / obrigacéo
da mé&e enquanto acompanhante no ambiente de igderhaspitalar? A mae deve ou néo ser
acordada para realizar os procedimentos tecnicosmadrugada? O relacionamento
conturbado com a mae, como nesse caso, analisarnuklesperspectiva de poder e violéncia
simbdlica, existe pela falta de clareza e dialogéree as mesmas. O siléncio ou né&o
objetividade das rotinas e protocolos quanto ashuigdes, direitos e deveres dos
acompanhantes coloca os individuos numa posicaoadgdidade. Aqui é possivel fazer a
leitura de um siléncio que também pode ser violeméomedida em que da aos problemas
uma dimensdo que vai além do que realmente elesMsie uma vez percebemos que a
técnica da palavra e das relagbes humanas é funtEme processo de cuidado, em
especial, nos ambientes onde a convivéncia se ftarda intensa entre trabalhador-paciente-
familiar.

A violéncia simbdlica é também percebida e relatpdbps sujeitos nos aspectos
voltados a gestdo, chefia, estrutura fisica e dgaional, ndo valorizacdo do trabalho e
exposicdo desnecessaria (ex.: queixas de famdiarunidoria, o documento de relato, onde
sao citados nomes de trabalhadores fica exposto g@&quipe). A exposicao pode levar o
sujeito dominado a sentimentos de vergonha, hugiithaansiedade e culpaEm algumas
ocasides, pode ocasionar ainda o medo de falar @oohefia, postura exacerbada de
submisséo nas forgas de trabalho e relagbes cwglia

Para alguns, o proprio trabalho € uma violéncia,sparratar de um ambiente denso e
com uma pratica de cuidado com pouca perspectivaide Por mais que o sujeito trabalhe
consciente, e com uma critica reflexiva das suéesaga atencdo a criangas e adolescentes
cronicamente adoecidos, 0 ndo sucesso do tratarenévolucdo da doenca o fragiliza, toca,

incomoda e o faz sofrer. Este processo pode separamio a ferida aguda que num primeiro
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momento € intensa e profunda e aos poucos vairizenatlo. No trabalho com crianca e

adolescente cronico, podemos dizer que a feridaseshpre mexida, revirada. A cada novo
agravamento, a cada morte, as pessoas se sententadas pela impoténcia, pelo sofrimento
dos pacientes e familiares. Isto ficou expressdapmimento seguinte:

“Olha, a violéncia aqui, maior € muitas vezes veeg situacdes que vocé ndo pode fazer
nada, mas vocé sabe que tem gente que pode faw faz. Essa pra mim € a violéncia

maior, S0 coisas que vocé nao tem acesso maslger@na que tem e ndo faz nada. Isso é

muito doloroso.”(Felicia).

“Agui a violéncia nao é fisica, mas a violéncia nareu acho que é muito grande. Porque
convivemos em dois mundos na verdade. Aqui dengente vé essas criangas sofrendo, as
maes sofrendo, é vocé fazendo maximo que vocé quuelepcé sabe. Entdo isso eu acho que
€ uma agressao, uma agressdo mental, uma agressfi@mo profissional porque vocé se
sente impotente(Alfazema).

Em sua fala, a entrevistada dofque convivemos em dois mundos na verd&da”
faz referéncia a imensa diferenca entre o univaogpitalar (internacdo) e a vida comum
extra hospitalar. A rotina hospitalar tem uma sdeeeventos que ndo podem deixar de ser
realizados e ndo sdo agradaveis, como as visitdicase sessdes de fisioterapia, exames,
cuidados diretos e indiretos, dentre outros. EsitmamcOes podem gerar desconforto nos
familiares, propiciando a criacdo de um abismoeestes e o trabalhador, havendo entédo
maior probabilidade de conflitos pessoais e cabstiv

O trabalho com criancas e adolescentes cronicazemério hospitalar, inicialmente é
um choque para muitos trabalhadores, por se tdeanma clientela com especificidades
clinicas que os entrevistados, durante a sua f@wopago tiveram oportunidade de conhecer
nas praticas académicas. Apos a experiéncia pafadscom esse conjunto, foi relatada por

alguns entrevistados na segunda fase da pesqus® assustadora, e que levaram ao
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guestionamento sobre o porqué de essas criangaslas@ntes sobreviverem, que vitorias
possuiriam, que perspectivas de felicidade podersan esperadas e que impactos o
adoecimento crénico causa na vida do individuo fuadlia.

Problematizar, expressar e dialogar sobre essdbta®re interrogacdes que surgem
na pratica assistencial significa abrir possibdiela que viabilizem uma interlocucéo entre os
atores do cenario de internacdo. A discussdo d@&ma@a simbdlica nesse campo abre
oportunidades para tornar mais claros alguns campentos dos trabalhadores, pacientes e
familiares, influenciando positivamente nas relag@drocas cotidianas. O esclarecimento se
da pela abertura e incentivo para reflexdo do rati@s normas e rotinas, finalidades das
diretrizes e manuais, justificativas das conduthstamlas e exposicdo dos pontos fracos que
precisam ser revistos e reestruturados. Na vi@ésiohbolica a imposicéo é naturalizada.
No didlogo da pratica assistencial no campo do ao@nto cronico € relevante tentar
compreender os feudos existentes nos microambjeatesintensificacdes das relacdes
humanas, as tensdes sofridas pela auséncia deafasiiblteragdes de rotina familiar e social,
inviabilidades de tratamento e cura, desgasteguétonento e morte.

Permitir a discussao é estar aberto a escuta, salvda 0 passo mais importante no
processo de construcdo da resiliéncia nesse camge,as competéncias sdo exaustivamente
testadas e colocadas a prova. O siléncio e a iedifa podem significar uma violéncia tanto
guanto as agressdes verbais, a partir do momentogqumo outro ndo é percebido,
reconhecido e valorizado como um ser humano quengelve, que dialoga, que sente, que
sofre, que chora, que se deixa tocar, que se af@eentrega, no intuito de “estar junto” para
ajudar os pacientes e familiares.

Um dos possiveis efeitos que perpetua e reproduzol@ncia simbolica esta
relacionado as atitudes de admiracdo, amor e tespeie a mesma provoca. Esta admiracéo

reforca e mantém a diferenca entre as clasdesse ciclo parece estranho no interior de uma
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leitura sobre violéncia, mas a atitude de encamnoc normal ou esperado contribui
simbolicamente para relagdes que se estabelecemstiisicbes, como familia, escola e em
nosso estudo na dimensao do cuidado a saude.

A leitura anterior depende de um nivel de reflerés acentuado e no dia a dia as
analises que os atores realizam acabam se resumimtha posicdo que coloca o trabalhador
de enfermagem como vitima das relacdes violentassgja, ele ndo consegue perceber que
também estabelece relacdes de opressao e as rep@mad com 0s usuarios, mas no interior
da propria equipe. Prevalece nos depoimentos a vde&nao valorizacdo do trabalhador de
enfermagem, que reforca contrariedades que compeome autoestima e acentuam
sentimentos de angustia e magoa:

“Uma pessoa que eu nao vou citar nome, chegou fexrearia na frente da mae e na frente
da enfermeira e na minha frente inclusive e falae (@ enfermagem estava, fazia a
distanasia. Uma crianca que no dia anterior tevieagueostomia exteriorizada, ela foi para
a Ul |14 eles estavam fazendo o curativo e calgaodim uma gaze embaixo. Quando eu
assumi o plantdo o meu colega fez a mesma coisggucaom gaze, entdo quando @be
médico]viu aquilo, comecou a falar alto, falou que a emfagem estava fazendo distanésia.
N&o é maneira e nem postura de um profissional ediama falar.[...]. Eu fiquei tentado a
chamar ele nessa conversa e mostrar pra ele quelsendo quer me respeitar como
profissional, que pelo menos ele me respeite palaaridade|...]. E uma coisa assim, se eu
dou respeito eu quero ter de vocé a todo o mome(Ad&crim).

No trecho anterior destacamos a leitura do destespe conhecimento ou a pratica
da enfermagem de realizar uma adaptacéo na té&bmicaidado a traqueostomia. Esta leitura
realizada pelo sujeito entrevistado parece ter aido de reflexdo ndo s6 pela perspectiva do
nao respeito ao conhecimento, mas pelo fato desithr interpretada como uma agao

relacionada a distanasia. Ou seja, ser avaliadadgada como uma atuacdo de possivel
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impacto na vida ou no risco de morte de uma criaiggborma publica parece ter provocado
um sentimento de exposicéo e desrespeito.

“As vezes eu acho qye.] que o nosso trabalho ndo € muito valorizado, astm pais que
olham a gente com um certo preconceito achandoaggente tem|...] eles olham de uma
forma diferente. Eles ndo valorizam o nosso trabalu acho que isso de certa forma é uma
violéncia”. (Acacia).

Nesses relatos percebemos que os conflitos ocermds interacbes humanas no
campo da atencdo de média e alta complexidade vamob ndo reconhecimento pelo
trabalho ou desvalorizagcdo do mesmo, tanto peta parfamiliares quanto por profissionais
de outra categoria da area da saude. A leitura we ap relacbes entre a equipe de
enfermagem e os usuarios sdo mediadas pelo préwonuereceria ser explorada também
pelo angulo de que os trabalhadores também julgamaleam preconceituosamente, algumas
vezes, colegas da mesma ou de outras categoriessmnais.

A reproducdo da violéncia simbdlica por parte daosladores pode afetar também a
clientela assistida. Se o trabalhador €, aos poussformado em pessoa condicionada e
submissa, podera também impor esses desempenlaosripaicas e adolescentes, induzindo-
0s a comportamentos acomodados, calados em objetosés de sujeitos.Mais uma vez,
agui questionamos se os dialogos e trocas naomsdaaoraveis no enfrentamento das
adversidades pertinentes ao trabalho com pessoad@enca cronica e ainda serviriam como
fator de protecdo para os trabalhadores de enfemmagie estdo na linha de frente na
assisténcia.

Os fatos relatados ja haviam ocorrido a um detexduntempo, mas marcaram 0s
sujeitos e eram lembrados durante a entrevistauroancerta tristeza:

“Eu acho assim, eu acho que todos os profissiosaieem no contexto do trabalho..]. Eu

acho que enfermagem por estar ali do lado do paeieta fica muito sensibilizada com a



99

situacao do cliente, da mée. Muito envolvida,[nd. E no contexto hospitaldr..] € notério
que tem uma competitividade muito grande entreessgas, “status”, a questéo do cliente.
Se eu conseguir melhorar o estado do cliente teensgu gracas a mim e nao pelo outro.
(Délia).

A entrevistada traz, a luz desta fala, um efeiggatieo do poder e violéncia simbodlica.
Na disputa pelo “status” profissional, o pessoakpa prevalecer em relacdo ao coletivo. O
choque de interesses interfere negativamente nstémssa transdisciplinar. O campo da
competitividade é para verificar quem é melhorae qual a melhor terapéutica ou conduta
para o paciente. Para se trabalhar com humanizaxgdtdisciplinaridade, intersetorialidade,
equidade, integralidade e universalidade € nedess@ma de tudo fazer uma reflexdo sobre
as disputas de poder e interesses pessoais. Adutasndao eficientes, quando estes
profissionais compreendem e aceitam que o seulliabpelo menos na esfera na qual
trabalha, deve ser em prol das criancas e adokescen
“Eu acho que institucional sim. Porque as vezes@pa direcdo quer assim, vamos dizer
assim entre aspas, moldar. Fala assim, vai semasgiordem vai ser essa e acabou. Eles ndo
veem uma outra alternativa, saber, procurar sabesmo da propria enfermagem o qué que
a gente pensa, o que a gente acha melhor pra agu#ocomo uma gestao participativa”.
(Crisantemo).

A gestdo participativa corresponde a um conjuntopdBcipios e processos que
envolvem todos os trabalhadores na tomada de de@sé acreditar que o envolvimento,
valorizacéo e responsabilidade de todos os atesagtam em maior suces¥oA fala de
Crisantemo demonstra que a violéncia simbolicaatarizada pela imposigcéo e legitimacao
da dominacao, prevalece nos ambientes. A gestéicipativa € almejada pelas institui¢cdes,

porém, para muitos pode representar um risco déapde poder, de reconhecimento e de
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dinheiro. Aqui, ndo nos interessa discutir os potas administrativos e organizacionais, mas
0 apontamento da entrevistada pode servir de gdartaos sujeitos envolvidos na assisténcia.

O conhecimento técnico e tedrico muitas vezes érdmo pela gestdo, mas existem
problemas e necessidade dos microambientes (daseseindividualmente) que sé&o
especificos daquela unidade, sendo oportuna umdicpolque fosse estabelecida
criteriosamente com base nas necessidades dosisasps em tornar a teoria da assisténcia
e cuidado numa pratica de qualidade e eficiéncia.

Girassol também aponta algumas formas de violéga@ envolvem a gestéo,
administracao e atores diretamente operantes isiénssa:
“A gente é mal cuidado em todos os aspectos. Vao&dam um banheiro decente, vocé néo
tem uma copa decente, vocé ndo tem um quarto dardesdecente... € s6 o trabalhd-
Vocé ja trabalha num ambiente pesado, que as pssyoa vém trabalhar aqui, que nao
conhecem ficam enlouquecidas, sofrguioléncia] psicolégica, no sentido de que o
momento que vocé lida com o paciente, como vocéénpreparado... agora nem tanto,
porque a necessidade e o tempo que fez com qudidasge com o paciente vocé acaba se
adaptando aquela situacdo, mas vocé nao foi pregemnara aquilo... vocé sofre violéncia
quando vocé quer o melhor pro paciente e os owBIgicos ndo correspondeni....] se
tivesse um espaco fisico pra essas maes ficaremfjasia essa confusdo que ta... mae tem
direito a ficar na Ul, mas ndo podem... como vaarfise ndo tem nem espaco fisico pra
sentar... entdo tudo isso é uma violéncigzirassol).

Este relato aponta mais uma vez para a necessidade ouvir os trabalhadores da
assisténcia direta, reconhecendo que os mesmosnpoaoiatribuir com a gestdo. A longa
permanéncia no setor de trabalho, proximidade elenvento com a rotina e com os atores

daquele cenario os ajudam a perceber melhor asétefilas das pessoas e do ambiente.
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Um outro aspecto pertinente ao campo das relacépsrdado pela literatura é que a
convivéncia com pessoas adultas resilientes, ggranas pessoas, pode ser um percurso
penoso e perigosd.Por esta vertente, dialogamos com o espaco hispiende muitos
atores apresentam uma enorme experiéncia de vidancia de sofrimento e muitos
historicos de superacgdes. A resiliéncia pode furasicomo um peso ou um dever, caso 0
sujeito ndo saiba lidar com as questbes do cobdiatribuindo a elas obrigacdo de
compromisso e disciplina.

Pessoas resilientes podem tornar as relacfes masag] fazendo com que os que
“menos sofreram” ou tiveram menor experiéncia da\parecam estar em posicao de maior
fragilidade para a pessoa dita ou considerada coais resilient&” As experiéncias da vida
pessoal e profissional, marcadas por momentosedifie encaradas com seriedade e
compromisso, contribuem para o fortalecimento edameximento dos individuos. Porém,
qguando intensos e repetitivos, parecem dificultarnapossibilitar a pessoa de construir, em
paralelo a carga de sofrimento e dificuldade, upemério de momentos de descontracdo e de
trocas simbdlicas positivas, como, por exemplo,fesas do “mundo comum” (natal,
réveillon, aniversarios, casamentos, etc.). Eds@arpautada em trabalho e disciplina faz com
que a busca pela perfeicdo seja um pesado fandto, p@ara a propria pessoa quanto para
agueles que com ela convivem.

Neste estudo n&o cabe pensarmos em resiliénciamimente profissional, sem
dialogarmos com a visdo sobre a vida pessoal e sgogicados, evocada pelos sujeitos
entrevistados, sendo que a forma com que € exppessaestar baseada no histérico de vida
dos sujeitos (construgdo familiar, social e pradisal). Alguns, com o passar dos anos,
sofrem, ficam marcados e evoluem como pessoasanseguem exercer de forma leve sua
profissdo e outras, mesmo que em contexto de lliide e sofrimento semelhante, se

apresentam com comportamentos rigidos, exercendforde rigorosa e até tensa suas
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atividades. Importante dizer que essa tensao jeén@msequente ou exclusiva do ambiente
das relacbes humanas e trocas cotidianas, masdasivle cobrancas e exigéncias consigo

mesmo:

Os resilientes séo diferentes uns dos outros: aluamifestam intensamente certas
caracteristicas e mais fracamente outras. As vezgse predomina € a iniciativa e

0 controle sobre as situagdes que vivem, ao passdemm dificuldades para se

comunicarem com as pessoas proximas. Outras \@pessoa se comunica muito

bem e manifesta compaix&o; outras tém pouca inialat>**

As abordagens e interagcbes no ambiente de interragspitalar sdo permeadas por
conflitos e sofrimentos. Seria um perfil de adultesilientes mais ou menos adequado nesse
campo das relagdes? Ou cabe a realizacdo de walgitoterapicos que ajudem a apoiar 0s
sujeitos de forma a auxilia-los nas intera¢des eonaunicacdo humana?

S&do algumas caracteristicas da resiliéncia da meadalta, segundo J. Sefal
comunicacao; capacidade de assumir a responsalailel@ua vida; ter a consciéncia limpa;
convicgBes e compaixdo. Estas caracteristicas pstdentes no sujeito resiliente em maior
ou menor escala, prevalecendo umas mais do quasoudestacamos aqui duas dessas
caracteristicas que consideramos fundamentaisemgéa de média e alta complexidade a
criangas e adolescentes cronicamente adoecidosnoragao e compaixao.

As questdes surgidas acerca da violéncia simbéhicanossas entrevistas podem ser
analisadas e discutidas também pela 6tica da caagév. Diversos conflitos ou eventos que
causam sofrimentos poderiam ser amenizados ouroaims por uma comunicacao eficiente
entre os atores envolvidos no processo de cuidgiéncia e gestdao. A escuta é fundamental
neste processo. Alguns entrevistados nos apontsamesessidade:

“E assim, eu nao procurei ajuda nenhuma, eu sdafada, chorei, chorei.... Porque vim pra
cozinha e chorei horrores né, e assim, engoli $@zaquilo sabe. Nao falei com ninguém, so
me viram, mas, assim também ninguém me pergunita $@be ninguém me perguntou o

que, que era... E assim eu sofri sozini&isne).



103

“Pensei em comentar com alguns colegas daqui, maa &éicar com medo de comentar
porque aqui principalmente se vocé fala muito, entisque as pessoas vao falar que vocé
nao esta preparado pra isso, que vocé ndo estapnua isso e dependendo da chefia ai que
a gente ndo comenta mesmo. Se vocé vai a um ggicélchega aqui com um atestado de
psiquiatra, as pessoas acham que vocé esta daifloSe vai num neurologista € a mesma
coisa. [...]. Eu recorri a espiritualidade pra poder me confortarme fortalecer pra no
préximo plantdo estar aqui de novgAnturio).

Os grupos de apoio e auxilio psicoterapico podemidmar como ambiente de troca e
descoberta das necessidades individuais e cole@asorme a Cartilha da Politica Nacional

de Humanizacéo da Atencéo e da Gestéo doSUS

N&o se trata de comandar objetos sem experiénciaeou interesses, mas de
articular os objetivos institucionais aos saberdsteresses dos trabalhadores e
usudrios. Pressupde a insercdo dos sujeitos, mmomo suas diferentes

experiéncias, desejos e interesses. Mobiliza pamnstru¢éo de espagos coletivos,
de trocas e aprendizagens continuas, provocandomerdo da capacidade de
analisar e intervir nos processos. Com esse métodivado de gestdo, evitam-se
“formas burocratizadas de trabalho, com empobrationsubjetivo e social dos

trabalhadores e usuariod®°

Conhecer as estratégias de enfrentamento, o que caasa sofrimento para 0s
individuos desse cenério e tracar condutas que daporte aos trabalhadores € um caminho
de investimento na qualidade de vida dos trabalesde daqueles com quem os mesmos
interagem. Nos ambientes de convivio intenso, asasaas feridas e cicatrizes pertinentes ao
proprio processo de resiliéncia podem ser afetpdis lembrancas, contato com situagdes
parecidas ou por conversas que remetam o sujeiteradria antiga. Portanto, penetrar no
universo subjetivo dos trabalhadores de enfermagemecessario, mas com cautela e
profissionalismo, para que as lembrancas sejam, reiativadas, porém com capacidade de
reorganizagao e ressignificacao.

A compaixdo esta fortemente presente nos resifierfeuma das caracteristicas,

porque apesar de o sujeito ja ter sofrido, elepézae se sensibilizar com o sofrimento do
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outro, compadecer-se e auxilid-lo. Nesta analizgenf®s uma interlocu¢cdo com o sofrimento

dos pacientes e de seus familiares, e dos préglegas de trabalho.

A compaixdo é o que permite estar envolvido pelwogiconsidera-lo como tao
importante quanto si mesmo, ficar comovido pelaagifio na qual ele se encontra
no caso de estar sofrendo, compreender atravésatfnacao, pér-se a caminho,
agir para conforta-lo. E também reconhecer o qeeliga a ele, ou seja, a mesma
humanitude. Compadecer-se é sofrer junto com quet sofrendo, € imergir
completamente na condi¢do humana para aliviar esgjuple sofrem por todos os
meios dos quais dispomds’®

O trabalho com adoecimento crénico e morte na aidée adolescéncia foi percebido
por nds através das entrevistas como marcante gzatsabalhadores de enfermagem. O
envolvimento vai ao encontro do que foi dito solw@mpaixdo, aonde 0s universos
individuais podem se fundir pela humanidade narmseinto e condicdo humana do outro para

cuidar, acolher, apoiar e aliviar.
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RESUMO: O presente artigo enfoca a mediacéo da cronicidade no processo de viver
e morrer de criangas e adolescentes e a resiliéncia profissional nesse campo.
Partimos do pressuposto de que o trabalho continuo com o adoecimento crénico
produz marcas e contribui para a constru¢io da resiliéncia do profissional. E uma
pesquisa qualitativa, realizada em unidades pediatricas de um hospital de média e
alta complexidade no Rio de Janeiro, em cenario de cuidado a criancas e
adolescentes cronicamente adoecidos. Os sujeitos foram 56 trabalhadores de
enfermagem. A producgéo de dados ocorreu em 3 momentos: aplicagéo da escala de
resiliéncia; devolucdo das escalas em grupo e entrevista semi-estruturada. Na
analise dos dados dialogamos com as categorias de cronicidade, processo de viver
e morrer e resiliéncia do profissional cuidador. Concluimos que os profissionais
carecem de uma rede de apoio que os auxiliem no enfrentamento dos sofrimentos e
na ressignificacao de sua pratica assistencial.

PALAVRAS-CHAVE: doenga cronica; morrer; crianga; adolescente; resiliéncia
psicoldgica; equipe de enfermagem

ABSTRACT: The present article focuses on the mediation of chronicity in the
process of living and dying of chronically ill children and adolescents and
professional resilience. We start from the presupposition that the continuous labor
with chronic illness produces marks and contributes to the construction of resilience
by the professional. This is a qualitative research that took place at pediatric units of
a hospital in Rio de Janeiro, in a scenario of attention to chronically ill children and
teenagers. The subjects were 56 nursing workers. Data collection occurred in 3
steps: application of a resilience scale, group discussion for analysis and semi-
structured interview. During data examination we dialogue with the categories of
chronicity, the process of living and dying and the resilience of the health care
professional. We conclude that nursing workers lack a support network capable of
assisting them in the coping of hardships and the reframing of their work.
KEY-WORDS: chronic illness; dying; child; adolescent; psychological resilience;
nursing workers
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Introducao

ProdugBes no campo da epidemiologia, historia, antropologia e sociologia
tiveram como objeto a morte e/ou praticas profissionais a ela associadas (Menezes,
2004; Aries, 2003; Bronfman, 2001; Elias, 2001; Rodrigues, 1983), com relacdes
com o papel mediador da doenca cronica no processo de viver e de morrer (Adam e
Herzlich, 2001). Neste artigo estas relagcdes sdo exploradas no campo da atencgao
pediatrica ao adoecimento cronico, a partir de sua vinculagdo com a resiliéncia dos
trabalhadores de enfermagem. O adoecimento crbnico € caracterizado por
condicdbes meédicas ou problemas de saude com sintomas ou incapacidades
associadas que exigem controle em longo prazo, podendo ser decorrente de
doenca, defeito congénito ou lesdo (Smeltzer; Bare, 2005). Pelo olhar
socioantropoldgico, a visdo sobre o adoecimento crénico é ampliada, percebendo
que a doenca crbnica pode atingir profundamente o mundo intimo e subjetivo do
adoecido, caracterizando uma biografia especifica inserida no contexto da vida
cotidiana. Portanto, o0 modelo de cuidado deve ser diferenciado daqueles centrados
na doenca aguda. (Canesqui, 2007; Herzlich, 2004). Notamos uma caréncia de
estudos que explorem os significados da morte e do processo de morrer no ambito
da saude coletiva, em criancas e adolescentes com doenca crénica. Tal cenario
contrasta com a relevancia das questdes relativas a esse campo que 0 atravessam
pelo processo saude/doenca/cuidado. No que concerne a este trabalho, esse
panorama se contrapfe a singularidade e importancia para a saude coletiva, que
vem percebendo significativas transformacfes no perfil de morbi-mortalidade de
criancas e adolescentes (Costa, Gomes e Pinto, 2011; Moreira, Goldani, 2010; Lyra,
Nations e Catrib, 2004). Por hipotese, talvez haja uma naturalizacéo da ideia de que

sofrimento/morte sdo constitutivos da dinamica de trabalho em saude (Moreira e
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Souza, 2008), e por isso, pouco problematizados e explorados técnica e
reflexivamente. A partir disso, enfatizamos a mediacdo da cronicidade no processo
de viver e morrer de criancas e adolescentes, por meio de um enfoque sociocultural
(Ariés, 2003; Elias, 2001; Rodrigues, 1983), associado a uma abordagem sobre as
relacbes que se dao entre adultos, criancas e adolescentes nos processos de
desenvolvimento e cuidado a saude e aos estigmas associados (Winnicott, 1999;
Goffman, 1988). Com isso ampliamos o foco sobre a atencdo e cuidado ao
adoecimento cronico, privilegiando os impasses, marcas e construcdes, que
contribuem com o recorte da promocao da saude e reflexdo sobre a promocéao da
resiliéncia de profissionais de saude (Assis, 2006; Silva, 2003). Por construcédo da
resiliéncia profissional, entendemos a capacidade de enfrentamento das dificuldades
desenvolvidas no cuidado aos processos de vida e morte no adoecimento crénico.
Séo capacidades geradas a partir do contato com o sofrimento da clientela assistida,
das crencas e valores do profissional, construidas nas relacdes face a face, gerando

significados que podem ou nao ter ligagbes com a¢des no ambito da realidade.

Material e métodos

Este artigo é parte de uma pesquisa maior, aprovada pelo CEP IFF/FIOCRUZ
sob o numero 0005/11, pautada na investigacdo dos significados da constru¢do da
resiliéncia pelos trabalhadores de enfermagem no &ambito da atencdo ao
adoecimento crbnico de criancas e adolescentes. Os sujeitos da pesquisa foram o0s
trabalhadores de enfermagem atuantes em duas unidades pediatricas de um
hospital de média e alta complexidade, situado no municipio do Rio de Janeiro,
lugares nos quais muitas situagdes sdo relacionadas a intercorréncias de doencas

crbnicas. Para identificacdo dos sujeitos foram utilizados nomes ficticios, a fim de
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preservar seus anonimatos. A escolha dessa categoria profissional se justifica por:
terem atribuicdes centradas na proximidade e intensidade do contato e cuidado aos
pacientes, familiares; atuacdo nos aspectos voltados para o acolhimento,
abordagem, interacdo, geréncia e educacdo em saude; representar uma
centralidade numérica e de intervencado no cuidado a saude na hospitalizacéo. Este
artigo é resultado da parte qualitativa de uma pesquisa, cujo objeto de estudo refere-
se a construcao da resiliéncia pelos trabalhadores de enfermagem. Numa primeira
etapa foi aplicado um instrumento “Escala de resiliéncia” (Pesce, Assis e Avanci,
2006) para 56 sujeitos, para identificar os que tivessem pontuacao alta, ou seja,
mais resilientes. Desses, 37 foram elegiveis para a realizacdo das entrevistas
individuais. ApoOs a realizacdo de 20 entrevistas semi-estruturadas, alcangou-se o
patamar de saturacdo tedrica para pré-categorias ou categorias novas (Fontanella et
al., 2011). A analise técnica do material se baseou na adaptacdo da analise de
conteaddo de Bardin (Minayo, 2008). Selecionamos temas com significado
relacionado ao objeto analitico, priorizando as estruturas de relevancia e valores. A
analise tedrica dos dados baseou-se no interacionismo simbdlico pelo desenho das
técnicas e posteriormente interpretacdo das experiéncias dos sujeitos. A valorizacao
das ac¢les e interacdes humanas cotidianas confere privilégio as relacbes face a
face, aos encontros muitas vezes mediados por marcas de atribuicdo de status ou
ainda estigmas (Nunes, 2009; Moreira e Souza, 2002; Goffman, 1988). Elegemos
para este artigo a tematica que relaciona resiliéncia ao processo de viver e morrer. O
mesmo desdobra-se em 2 dimensdes: 1) A cronicidade como mediadora do

processo de viver e morrer no cuidado pediétrico ; 2) Estratégias de resiliéncia

profissional no processo de viver e morrer no cuida do pediatrico . O processo

de construcdo da resiliéncia pelos trabalhadores que atuam no campo do



110

adoecimento crénico ganha privilegio aqui por revelar-se ainda incipiente na

literatura nacional, e na promocéao de politicas que o considerem.

Resultados e Discussao

A) A cronicidade como mediadora do processo de vive r e morrer no

cuidado pediatrico

O cuidado profissional a criancas e adolescentes que vivem com doengas
cronicas apresenta uma trajetéria de trabalho que lida com vidas, evocando
proximidade entre os sujeitos, principalmente nas situagbes de agravamento do
quadro clinico e risco de morte. Nesta clientela ha também um segmento que vive
com sequelas neuroldgicas, onde é necessario investir no vinculo e na interacéo,
mesmo quando o desenvolvimento emocional ou cognitivo ndo estiver dentro do
padréo esperado para tal fase da vida.

As relagdes profissionais de cuidado as criancas e adolescentes adoecidos
cronicamente e hospitalizados se pauta em um investimento na vida, qualidade de
vida e manejo de um quadro clinico ndo marcado pela cura. Essa racionalidade néao
exclui o fato de que culturalmente a presenca da doenca crbnica parece nao
combinar com a imagem de vitalidade, desenvolvimento futuro e liberdade que se
vincula a crianca e ao adolescente. A doenca crénica na vida desse segmento pode
muitas vezes representar que o crescimento e o desenvolvimento a fazem se
aproximar da morte e das marcas simbdlicas a ela relacionadas. Estas marcas
mediam relacOes face a face e interagdes, contribuindo para geracdo de estigmas
(Goffman, 1988).

Sobre o significado da morte em adultos, e sua diferenca com relacdo a este

processo em criancas, Rodrigues (1983) assinala:
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A morte de uma pessoa adulta significa normalmente dor e soliddo para as
pessoas que sobrevivem a ela: verdadeira chaga que pde em perigo a vida
social. E diferente, e mais branda em geral, a reacdo que a morte de
criangas produz na consciéncia coletiva. Na realidade, a comunidade
investiu nelas pouco mais que esperanca. Ndo chegou a Ihes imprimir sua
marca. Nao se conhece nelas e por isso sente-se pouco atingida. Tudo se
passa como se tratasse de uma morte menor, de um fendémeno “infra social
menor” para conservar a expresséo. (Rodrigues, 1983, p.21).

A posicao do autor é externa ao campo com o qual dialogamos — que remete
ao processo de viver e morrer de criancas e adolescentes - e isso 0 coloca numa
linha de pensamento cuja posicao vincula-se aos ideais de insercdo produtiva da
crianca numa histéria prolongada, o que acaba por desvalorizar o reconhecimento
da crianca como um sujeito situado no presente.

Ao dialogarmos com esta perspectiva, revemos a posicao adultocéntrica e
reconhecemos que o curso da vida, ao ser interrompido na infancia e adolescéncia,
desencadeia a extingdo de uma relacéo e de um cotidiano que foram compartilhados
com intensidade. O cuidado de criancas e adolescentes exige do profissional o
desenvolvimento de habilidades relacionais que contribuam para a seguranca,
vinculo e conquista de confianga: “ [a morte de uma adolescente] me marcou muito
[...],porque eu acompanhei a L. desde pequenininha , acho que quando ela
chegou aqui tinha uns 5 ou 6 anos. E nés duas nos apegamos muito . Ela dizia que
eu era mae dela e ela dizia que era minha filha. Tanto que chegou momentos que eu
nao queria mais encontrar com a L.” (Felicia).

Neste trecho, ganha destaque a associacdo entre a temporalidade que marca
o cuidado a uma crianca com doenca cronica, por 2 perspectivas: 1) a de um tempo
de cuidado profissional prolongado; 2) a de um tempo marcado pelo vinculo, lido
como uma maternagem, assemelhando-se a um relacionamento entre mée e filha.

Diante das especificidades dessa clientela, € pertinente usufruirmos da

perspectiva de maternagem e de ambiente em algumas reflexdes. Winnicott (1999)
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aponta para a influéncia do meio no crescimento e desenvolvimento da crianca,
enfatizando a importancia de: “conhecer” a criancga, ter uma relacdo pessoal intensa
e estimulante com ela, fornecer uma estabilidade viva e humana no cuidado para
que ela se sinta segura, cresca e se desenvolva adequadamente. O meio tanto se
refere ao ambiente fisico como ao relacional, que inclui a interacéo entre a crianca e
um adulto de referéncia, e os significados que séao construidos pelo olhar, linguagem
verbal, gestos e cuidado corporal.

Como apontam diversos autores (Lyra, Nations e Catrib 2004; Moreira e
Goldani, 2010 e Costa, Gomes e Pinto, 2011), a perspectiva do adoecimento crénico
nao aparece como uma prerrogativa dos ciclos de vida a que pertencem os adultos.
A transicao epidemioldgica, fruto de inUmeros fatores que resultam de alteracdes em
indicadores sociais e de saude, contribui para o surgimento de uma “nova pediatria”
(Moreira e Goldani, 2010). Dela fazem parte as criancas e adolescentes com
doencas crbnicas e dependentes de tecnologia, aquelas que vivem com quadros
neuroldgicos decorrentes de eventos perinatais e 0 segmento que nasceu com
sindromes genéticas variadas. Esta clientela estrutura o cenario que provoca
significados, associando a mudancga do perfil a um antes e depois, demarcados pela
cronicidade: “Era tranquilo no comeco [antes da mudanca do perfil da pediatria do
hospital]... depois que foi comecando a marcar mais , nés tinhamos criancas que
passavam trés, quatro anos com a gente, sem mae, que na época nao tinha
acompanhante ....” (Beija-flor).

Observemos que a garantia do alojamento conjunto e o direito da crianga e do
adolescente a internacdo com acompanhante, instituida pelo ECA, € evocada como
um marco temporal que concorre com a transformacdo gradativa do perfil de

criancas e adolescentes que passaram a se internar. Nesse processo ainda néo
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contavam com o direito ao acompanhante, mas ja representavam um tempo maior
de ocupacdo de leitos hospitalares. Nesta direcdo, o tempo prolongado de
internacdo de criancas e adolescentes demarca um quadro onde crescer e
desenvolver-se, transformar-se e adquirir funcdes, ainda que com restricdes, passa
a fazer parte do cenario de atencéo e cuidado profissional.

Embora o quadro clinico possa limitar a comunicacao verbal / ndo verbal e
interacdo com as criancas e adolescentes, ndo impede o estabelecimento de
processos comunicacionais baseados no afeto, criatividade e envolvimento. Os
entrevistados relataram a mediacdo afetiva e o desenvolvimento de sentimentos de
amizade que incrementaram o sofrimento diante das instabilidades, experiéncias e
aproximacéao do processo de viver e morrer da clientela.

Nossa analise apontou que o sofrimento do profissional diante do processo de
viver de criancas e adolescentes com doenca cronica foi sendo interpretado como
um processo de perdas, que evocou uma dimensao de finitude. Acrescenta-se a iSSo
0 significado da crianca e do adolescente para a sociedade, muito voltado para
projetos futuros, de base adultocéntrica, que contrasta com a perspectiva de
interrupgéo dos vinculos. De fato, os profissionais sédo formados para um trabalho de
cuidado que, por principio, investiria na vida, saude e projeto de futuro para esse
grupo, e que, no caso da dimensdo da doencga cronica, 0S projetos precisam ser
ressignificados. Para alguns entrevistados, uma visdo mais ampliada e apurada de
como se da o rompimento desse processo relacional diverge de outras posi¢ées que
justificam o ato mecanico de cuidar e ndo se envolver como uma estratégia de
protecéo frente ao sofrimento (Pitta, 2003).

Os médicos, enfermeiros e demais profissionais de saude, por vezes, pelo

comportamento nas visitas técnicas diarias, acabam demonstrando desesperanca as
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criancas e adolescentes que parecem estar proximos de morrer, O evitamento do
contato ocular e dialogos impessoais diante de criancas e adolescentes com doenca
cronica pode ser refletido como: 1) atitude protetiva (Pitta, 2003); 2) um
comportamento oposto ao processo de construcdo de resiliéncia, por ndo se
caracterizar como uma ac¢éao de enfrentamento (Pinto, 1996).

Sobre o desgaste gerado pelo significado atribuido ao trabalho com o
adoecimento cronico de criangas e adolescentes, registramos: “Gosto do que eu
faco, mas eu t6 um pouco saturada, [...] cansada [...] eu t6 querendo mudar... porque
esse desgaste que a gente t4 vivendo aqui dentro ta evoluindo pra isso
entendeu... o desgaste do paciente que vocé cuida daqui de dentro, pra mim, depois
de ‘n’ anos, eu t6 muito cansada desse tipo de paciente jA que vocé nao vé
retorno ... vocé faz, faz, faz e ndo consegue ver um retorno positivo, vocé vé o

retorno com ele morrendo”. (Girassol).

O desgaste relatado pela entrevistada nos traz reflexbes acerca da atencao
dada ao cuidador. A densidade da pratica assistencial, com o decorrer dos anos,
pode deixar o profissional saturado e cansado, influenciando na sua vida e nas suas
acOes. Para a enfermagem, o foco é o cuidado e ndo a cura, porém, o trabalho com
adoecimento e morte, por muitos anos e as vezes décadas, coloca o sujeito numa
posicdo de fragilidade e/ou esgarcamento das potencialidades basicas (interesse,
envolvimento, afetividade, compaixao, compromisso, etc.) para o cuidado.

Considerando um perfil de atencdo pediatrica, marcado pela cronicidade,
algumas interpretacdes delimitam um campo de impossibilidades para a prética e
competéncia profissional: “Aqui... vocé tem que ter aquele equilibrio , vocé

conseguir e lidar com esse tipo de clientes , criancas que ndo tem perspectiva
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nenhuma de vida, vocé sabe que vao morrer , que vao sofrer o tempo todo,
porque todas ou a maioria nao tem perspectiva, né?” (Rosa).
“O desafio maior de vocé ver essas criangas cronicas € saber que vocé néo
pode fazer nada por elas. [...] O desafio maior € chegar aqui todo plantédo e ver as
criancas ali sofrendo, sendo aspiradas, ambuzadas, fazendo o puff e na semana que
vem a mesma coisa [...]. Tem que lidar com o sofrimento das mesmas criangas o
tempo todo e todo o tempo e sem saber que nem os médicos e nem a enfermagem
pode fazer nada para melhorar o estado delas . S&o cronicas , infelizmente. [...].
Param e depois elas voltam e ndo tem mais muito o que lesar porque elas ja estao
todas lesadas mesmo. E forte, grosseiro, mas € isso mesmo, entendeu?” (Anturio).
Ao se analisar a associacao e destaque atribuidos entre o perfil crénico da
clientela e o carater de sofrimento permanente, de lesdo e impossibilidade, esses
profissionais evidenciam um cenario de desesperanca e desafio, interpretado como
impossivel de ser transformado e gerando sentimentos de impoténcia frente aos
pacientes compreendidos como sem perspectiva de vida. Indagamos: quais as
consequéncias dessas leituras para a construcdo de processos resilientes por parte
desses trabalhadores? Durante o desenvolvimento de suas ag¢des de cuidado, a
mediacdo simbdlica da falta de esperanca e reconhecimento de incapacidade
merecem ser enfrentadas a custa de provocar um enrijecimento do profissional e um
empobrecimento em seu investimento no processo de cuidado. Isto pode
comprometer o crescimento de criangas e adolescentes com limitagcbes motoras e
sequelas neuroldgicas, impossibilitadas de viver fora do hospital. Elas contam com a
mediacdo desses trabalhadores para desenvolver, elas proprias, processos

resilientes, enfrentando e superando suas limitacdes.
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Essa analise a luz da resiliéncia nos faz inferir o seguinte: as falas registradas
acima sao interpretacbes de uma realidade, e n&o necessariamente vao se
relacionar a praticas de cuidado profissional, pautadas em n&o investimento e
auséncia de competéncia técnica para cuidar. Isso porque o nivel da interpretacao é
alvo de ressignificacdes, a partir do contato com cada situagéo particular de cuidado.

A crianca ou adolescente cronicamente adoecido, em estado clinico pouco
ativo ou reativo, parece mobilizar nos profissionais significados que baseiam
interpretacbes que podem provocar certo distanciamento. Se as demonstracfes de
afeto e carinho estédo dificultadas pela doenca e pelo suporte tecnologico, torna-se
necessario que as outras formas de comunicacdo sejam acionadas para que a
relacdo ndo se restrinja a execucao de uma pratica que parece estranha a crianca e
ao adolescente e suas reais necessidades de conforto, seguranca e cuidado clinico:
“Vocé vai na pediatria e o que vocé vé? Cronicos... croni  cos, poucos aqueles
que interagem € um trabalho pra enfermagem que eu acho que ela nado
consegue ver a resposta do seu trabalho . [...] Eu tentei continuar, trabalhar, &
assim que a gente faz... a gente prepara um corpo, desce o corpo e continua
trabalhando... € s6 mais um que morre ...” (Girassol).

Na fala acima, ganha destaque a relacdo estabelecida entre cronicidade e
reducdo da resposta ao trabalho profissional, relacionando vida e morte. Vemos
acionada a frustracdo diante de um trabalho que parece ter se baseado em um
modelo de atencdo aos quadros agudos de adoecimento. Este modelo é reproduzido
nas escolas e formacdes da area de saude, fundamentando politicas que no cenario
atual se véem em revisdo (OMS, 2003; OPAS, 2011).

O sistema de evolucdo de quadros cronicos de saude pode desencadear

interpretacdes pautadas numa antecipagao do processo de morrer, identificado pela
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nao visualizacdo da crianca e do adolescente no tempo presente. A visdo de que a
crianca e o adolescente sdo um vir a ser, lancando-as em um futuro que sera
abreviado, compromete o tempo presente e a perspectiva da vida em sua
intensidade e qualidade hoje: “[...] a gente vé que as criangas vao adoecendo e
ficando cada vez mais debilitadas , cada vez mais e vocé sabe que um dia elas
nao vao estar mais aqui . [...]. O desafio maior é esse assim, vocé coordenar,
vocé cuidar de uma crianca que vocé sabe que néo e assim dizer que nao vai
fazer diferenca . [...]. Vocé olha pra determinada crianca e diz que daquia  pouco
vai acontecer o que a gente ja sabe, né . (Crisantemo).

A interpretacdo do processo de viver de criancas e adolescentes com uma
doenca cronica parece simbolicamente marcado pelos significados de finitude de
projeto, de falta de perspectiva e interacao.

B) Estratégias de resiliéncia profissional no proce sso de viver e morrer

no cuidado pediatrico

Discutir resiliéncia aqui significa pensar nas amplas dimensdes que envolvem
as questdes do adoecimento cronico, sofrimento e morte na perspectiva daqueles
gue assistem esses pacientes. A resiliéncia existe onde ha capacidade de tocar, de
conhecer, de transformar, de aprender e de refletir. Pensar em resiliéncia do
profissional de saude significa percebé-lo como sujeito, onde valores, interpretacées
e compreensdes movam as suas praticas.

No curso desta analise, mergulhamos nos significados gerados a partir da
interacdo e relagdo dos profissionais com o cuidado aos quadros crénicos de saude.
E a cronicidade emergiu, mediando o processo de viver deste grupo. Apontamos
que a construcao da resiliéncia passa pela possibilidade de rever e refletir sobre o

processo de viver e de morrer de criancas e adolescentes, reconhecendo a
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cronicidade, a instabilidade dos quadros de saude e as demandas e reformulacdes
que gera. A fim de fortalecer essa discusséao, recorremos a Rodrigues (1983, p. 24),
quando afirma que “a morte do outro evocara sempre minha propria morte; ela
testemunhara minha precariedade, ela me forcara a pensar nos meus limites”.

Com o passar dos séeculos, a morte foi sendo compreendida e vivenciada de
diferentes formas, conforme o contexto sociocultural dos povos. O processo de
morrer foi sendo ressignificado e diferentes comportamentos foram adotados frente
ao fato: naturalizacdo, comocéao social nunca negligenciavel, negacéo da morte e do
sujeito, cerimbnia publica, ritualidade e profissionalizacdo da morte. (Menezes, 2004;
Rodrigues, 1983). Estes comportamentos, situados no ambito de processos de
interacdo, cujo objetivo € profissional, podem ser lidos a luz da resiliéncia. Discutir
resiliéncia significa pensar nas estratégias construidas para trabalhar com o
adoecimento croénico.

No hospital a morte parece rotineira por ser um local de concentracéo de
pacientes em estagio de agravamento das doencas, necessidades de suporte
tecnologico, terapia medicamentosa e assisténcia. Este cenario contrasta com a
perspectiva historica onde a morte era um acontecimento que podia ser vivido no
ambito familiar. (Aries, 2003; Rodrigues, 1982).

Os estagios de agravamento, impossibilidade de comunicacéo, manifestactes
de dor e agonizacdo, muitas vezes leva o profissional de salude a questionar o
porqué da existéncia daquela crianca ou adolescente e da prorrogacao da vida.
Nesse raciocinio entram questfes referentes a: qualidade do cuidado, eutanasia,
disputa pelas decisbes sobre vida e morte do paciente e significados atribuidos ao

nascimento, “sobrevivéncia”’ e morte.
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Autores nacionais (Araujo e Vieira, 2004; 2001; Oliveira e Ogasawara, 1992)
exploraram esta oposi¢cdo entre o0 modelo da morte em casa “versus” a morte no
hospital, a fim de mostrar que o siléncio relativo em torno do morrer acaba por
confrontar o profissional com os sentimentos relacionados a morte de quem ele
assiste, e a sua propria morte. Estar em sintonia com a crian¢a ou adolescente no
processo de morrer demanda do profissional de saude competéncias técnicas,
humanas e profissionais. Aléem da complexidade relacionada a interacdo com o
paciente, ainda cabe aos profissionais cuidadores gerenciar os momentos finais da
vida do enfermo. E de sua responsabilidade: contactar familiares, decidir quem e
quantos poderdo permanecer na unidade, por quanto tempo deixa-los com o corpo
antes de fazer o preparo, permitir ou ndo que o familiar auxilie no preparo do corpo
(um dltimo banho, arrumacéo do cabelo, remocéo de pertences, etc.) e como sera a
rotina durante esses eventos. Nem todas estas competéncias sdo pertinentes a
enfermagem, porém essa € a categoria profissional mais préxima ao paciente e com
presenca ininterrupta nos ambientes de internagéo.

Alguns entrevistados apontaram para uma ressignificagdo da vida, apés
experiéncias sofridas e marcantes: “Eu passei algum tempo internado [...]. Desde
essa época pra ca eu fiquei traumatizado, eu fiquei muito depressivo, eu perdi
muitas oportunidades na vida por conta disso, por conta do meu defeito, é... a vista
nao ficou tdo deformada mas a minha alma, a minha auto-estima ficou que eu néo
conseguia me ver como um ser humano em competicoes junto, em pé de
igualdade com os outros .[...]. Entdo a partir dai eu passei a ver mais a vida de um
lado, como se diz, de um lado mais filosofico”. (Alecrim).

A formag&o completa, que inclua sensibilidade e técnica como ingredientes de

competéncia do trabalhador de enfermagem nesse contexto, é fundamental para
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que a diminuicdo das atividades / potencialidades humanas do paciente, que muitas
vezes da a ideia de “vegetal”, ndo interfira na pratica assistencial, reduzindo ainda
mais a qualidade de vida do mesmo.

Uma outra estratégia de resiliéncia se assenta na busca de razdes religiosas
que “justifiguem” a situacdo de sofrimento e morte.** A atribuicdo ao adoecimento,
sofrimento e “estado vegetativo”, da crianca ou adolescente ganha diferentes
significados no senso comum: “karma” por erros em vidas passadas, escolha divina
pelos pais para cuidar de um filho especial ou apenas um erro inato da natureza. A
interpretacdo e atribuicio do estado de saude, morte, sofrimento e escolha
profissional como algo divino pode fortalecer ou fragilizar as relagdes e interacdes.
Se a influéncia se da de forma positiva, como por exemplo, “foi Deus que me
escolheu”, o cuidado € considerado misséo divina, € uma chance de proporcionar
maior qualidade de vida a criancas e adolescentes. Se considerado como “karma”,
“ele esta pagando pelo que fez em vidas passadas”, o profissional estara fazendo
um julgamento que nao lhe cabe e sua pratica podera ser apenas mecanica, com o
minimo de envolvimento. Estas leituras religiosas merecem ser refletidas durante a
formacao profissional, 0 que parece ainda estar muito aquém do desejavel no
conteudo dos curriculos das profissées de saude (Bernieri e Hirdes, 2007).

Nos periodos que antecedem a morte, os valores profissionais e pessoais sdo
colocados a prova pela intensidade do sofrimento e as vezes pelo consenso da
equipe de saude em nao investir mais naquele paciente. Costa, Gomes e Pinto
(2011) apontam que as mudancas no perfil pediatrico, hoje marcado pela evolucao

epidemiologica das doencas crbnicas, comprometem o0 acesso dos casos agudos e

* Religido dos sujeitos da pesquisa (56): Catélic@4; Evangélicos — 13; Protestantes — 7; Espirités
Cristdos — 4; Espiritualistas — 1; Adventista dtrSe Dia — 1; Umbandista — 1; Nao tém religido -©bs: a
fonte de coleta desses dados foi a ficha de fitm@éio dos sujeitos que constava de um itememtiera
religido.
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desencadeiam dilemas de ordem ética. O nao investir, aqui, significa poder
preservar a clientela de um sofrimento, repensando a obstinacdo terapéutica, e
revendo a pertinéncia de realizacdo de procedimentos cirargicos, de suporte
tecnoldgico e ventilatorio. Tal processo néo é tranquilo, pois parece contrapor com
uma formacao voltada para o investimento na vida em qualquer circunstancia. Em
alguns momentos, mesmo que tratamentos e cuidados para manutencao da vida
nao sejam recomendados, o trabalhador de enfermagem os realiza: “[...] eu pedi que
nao deixassem eles sofrerem tdo perto de mim . Que sedasse essas criangas
porque o sofrimento € muito grande pra eles e pra gente . Porgue eles colocam a
medicagdo pra dor, mas é uma crianca que fica acordada implorando a gente que
nao deixe eles morrerem e a gente ndo pode fazer nada. [...]. Quando sao criangas
gue nao interagem totalmente, que nao, pelos menos nao sabem falar, a gente sente
o sofrimento deles porque vé eles chorarem e a gente chora junto. Mas quando é
crianca que sabe expressar, que fala, que sabe pedi r, € mais sofrido ainda . [...]
eu ndo posso ver essa crianca morrer sufocada na minha frente”. (Felicia).

No trecho acima é importante refletir sobre uma estratégia voltada para o
estabelecimento compartilhado de condutas que privilegiem um processo de morrer
sem sofrimento, para o doente e para o cuidador. E fundamental um didlogo sobre
0os processos de cuidado, protocolos de dor, e abordagem de criancas e
adolescentes, respeitando faixa etaria e compreensdao, bem como de seus
familiares. Nao se trata de abreviar sofrimento, mas de maneja-lo.

E importante que o trabalhador de enfermagem tenha algum conhecimento
sobre a compreensdo da morte pela criangca e pelo adolescente, para que seu
dialogo seja pertinente com as crengas, sonhos, idealizacbes e com o0 que

consideram como verdade sobre morte e pés-morte. O processo de conhecimento e
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evolucdo da interpretacdo da morte na infancia se da gradativamente com o grau de
maturidade fisica, mental e emocional. De uma forma geral, € a partir dos 8 ou 9
anos que o conceito de morte para elas se aproxima do que significa para os adultos
(Rodrigues, 1983). Refletindo pela otica do significado de morrer, também aqui nos
deparamos com relacdes e interacées humanas que vao direcionar a apropriacao da
ideia sobre a morte, dando mais ou menos sentido a esse evento. Vale reafirmar a
importancia do cuidado nos didlogos com os pacientes e seus familiares, nas formas
de se dar noticias (informacdes sobre quadro clinico, diagnostico, probabilidade ou
nao de cura) e no suporte que o trabalhador tem para si e para oferecer as criancas
e adolescentes em fase final da vida.

A divergéncia dos universos de vida e morte parece receber pouca énfase
durante a formacdo para o cuidado as criancas e adolescentes cronicamente
adoecidos. Se houve uma lacuna na formacédo profissional, o oferecimento, pela
gestdo e chefia, de uma rede de apoio para enfrentamento e amadurecimento da
equipe é fundamental. Nesse aspecto Deslandes (2004) aponta para a deficiéncia
de dialogo, debilidade do processo comunicacional entre profissionais e usuarios e
gestores, como fatores que com frequéncia geram desgaste e sofrimento psiquico.
Afirma que “humanizar a assisténcia é humanizar a producdo dessa assisténcia”
(p.-13). Nessa pesquisa, 0s entrevistados assinalaram a inexisténcia de apoio,
comunicacédo e diadlogo acerca das questfes conflituosas que geram sofrimentos. A
constituicdo de redes de apoio que propiciem trocas de valores, significados e
deficiéncias, podem contribuir com a construcao individual de coletiva de resiliéncia,
tendo reflexo para colaboradores e organizagao.

Os entrevistados apontaram para conflitos derivados do despreparo para lidar

com essas situagdes extremas, expondo suas dificuldades nos primeiros contatos



123

com esse grupo de pacientes: “Aqui eu nunca fiz um pacote de crianca , eu ja falo
logo que ndo faco. Se eu até chegar perto assim... eu saio, choro, e isso € uma
coisa que eu sempre estou lembrando. Sempre que as pessoas perguntam, mas
como é trabalhar 14, foi um susto, foi um impacto, mas foi uma parte boa ver que eu
tenho uma sensibilidade, que eu fico triste quando uma pessoa, quando uma
crianca sofre e eu ndo consigo fazer um pacote . Eu achei que aquilo ali era um
fim de mundo, entdo até hoje eu tenho isso na minha cabeca, o primeiro impacto
guando cheguei aqui”. (Rosa).

Por mais que o trabalho com pediatria tenha sido uma escolha e a
especificidade da clientela tenha sido apresentada previamente, o trabalhador n&o
fica imune aos acontecimentos. A vulnerabilidade € um aspecto constitutivo da
resiliéncia. Isso porque por definicdo é importante o individuo conseguir responder
positivamente aos sofrimentos e ainda ser capaz de ressignificar suas praticas
(Assis, 2006).

Na roda de conversa que gerou o diario de campo, uma participante afirmou
que trabalhar e possuir o dominio técnico ndo significa estar preparado para dar
suporte a outras necessidades humanas. Por exemplo, na comunicacao de noticias
dificeis por parte dos médicos para familiares a equipe de enfermagem muitas vezes
ocupa posicdo de apoio pela propria necessidade apresentada pelo familiar. No
caso, alguns trabalhadores com idades muito proximas a adolescéncia se veem com
pouca capacidade de apoiar. Muitas entrevistas destacaram a vulnerabilidade do
trabalhador relacionada ao sofrimento dos pacientes, levando-o a sensibilizar-se
durante a prética no processo de fim de vida e morte das criancas e adolescentes:
“E ele fez uma parada na minha frente [...] e quando ele morreu quase que eu morri

junto com ele. Ai me tiraram de la porque eu estava mais fria que a crianca que
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estava morta. [...] foi horrivel, foi... uma experiéncia péssima... foi assim mesmo. [...]
Cada crianca que eu pego é uma licdo de vida que eu  levo.” (Felicia).

A capacidade de executar o trabalho, ainda que mobilizado, sem perder de
vista 0 objetivo das técnicas de cuidado, se reune ao oferecimento de atencéo e
suporte emocional aos familiares. Para tanto, a sustentacdo da prépria equipe ou o
apoio especializado, buscado no suporte psicoldgico contribui para o processo de
retorno a um estado de normalidade.

Tal analise ndo exclui outra leitura possivel que € a do desequilibrio perante a
exposicao frequente a situagOes-limite: “[...] em meados de fevereiro eu
descompensei com uma crianga que ia morrendo ... eu fiz todos os cuidados na
crianga, porém chorando, durante o periodo todo... e ndo deixava ninguém me
ajudar. [...] eu faco tudo aquilo que eu tenho que fazer, mas eu me afeto
emocionalmente, fico tremendo e tudo... entdo eu comecei a me descompensar... ai
0 que me fez sair mesmo da assisténcia, eu tinha que sair da assisténcia, s6 que eu
estava sendo resistente... [...] eu acho que o trabalho me marcou muito assim em
perder, a perda... entdo eu ndo conseguia me apegar a muitas coisas, eu
comecei a ndo querer me apegar muito a ninguém , né... porque houve muita
perda, eu sempre achava que ia perder”. (Beija-flor).

Esta entrevistada foi uma das classificadas como mais resiliente na primeira
etapa da pesquisa. Seu discurso aponta para um comportamento de uma pessoa
gue ja sofreu muito, ja enfrentou muitos obstaculos e talvez esteja desgastada pelas
circunstancias do ambiente de trabalho. Quando seu percurso na assisténcia é
colocado em paralelo com as questdes de risco e vulnerabilidade, percebemos que

a exposicdo no decorrer dos anos a afetou tanto, que, embora possua
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caracteristicas muito pertinentes a resiliéncia, a constante pressido e estresse
levaram ao desgaste sua tenacidade para as ac¢des de cuidado.

Algumas condutas do trabalhador, como desespero e choro, para quem néo
conhece a realidade do cuidado a criancas e adolescentes cronicos em situacédo de
hospitalizagdo, parecem exageradas demais: “E duas semanas depois ele morreu. E
assim eu chorei muito, muito, muito, muito mesmo... [...]. Eu imaginei a dor que ele
sentiu... [...]. E quando eu fui arrumar o corpo dele e tal, eu ndo consegui... Nao
consegui de jeito nenhum... Tive que chamar minha colega, que eu, eu chorei
demais, na hora de preparar o corpo, né... E quando fui levar a mae pra ir vé-lo,
também ja la embaixo, né. [...]. E assim, eu ndo procurei ajuda nenhuma, eu sofri
calada, chorei, chorei.... [...]. Ndo falei com ninguém, sé6 me viram, mas, assim
também ninguém me perguntou nada sabe ninguém me perguntou o que, que
era...”. (Cisne)

Em ambientes aonde as instabilidades (agravamento clinico, sofrimento, dor e
morte) relacionadas ao trabalho dirigido a este grupo sdo muito fortes, torna-se
relevante refletir sobre a construcao de referéncias seguras que permitam a geracao
de vinculos de confianca, difusdo de trocas afetivas e compensacfes materiais
(folgas, comemoracbes e encontros regulares para estudo, dentre outros) que
podem contribuir para a promocédo de resiliéncia: “[...] eu fiquei ali ambuzando a
crianca por quase meia hora e vendo ela ali morrer e sem poder fazer nada, tendo
que dar uma de forte, de herdi... Aquilo foi muito forte pra mim. [...]. Cheguei até a
pensar em estudar outra area, em fazer um outro concurso e sair mesmo da saude
pra ndo ter que lidar com essa situacao de vida e de morte. E como eu ja falei la no
principio, sdo criangas cronicas que estao prorrogando so6 o in evitavel que foi a

morte delas. Entdo é isso que mais me marca, em per  der uma crianga em saber
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gue ela vai morrer. [...]. Ai depois eu tive que pegar, fazer o pacote, descer, mostrar
pra méae [...]. Eu acho que deveria ter uma pessoa especifica pra preparar o corpo.
[...]. Porque que tenho que ser eu que estou cuidando enquanto ele esta vivo? Isso é
muito complicado pra mim”. (Antario).

O encontro com as instabilidades é tdo marcante que provoca no trabalhador
uma reacao de fuga da técnica e da carreira. A maneira como 0 processo de viver,
adoecer e morrer é descrito evoca uma relacdo onde o corpo se torna um objeto
sem gue, no entanto, ele seja. A apresentacdo do corpo morto a mae coloca-se
como um episddio onde ndo ha uma referéncia de vinculo e afeto que permita dar
sentido e justificar ser aquele profissional a fazé-lo.

No cenario estudado ndo ha trabalho voltado para as equipes cuidadoras.
Muitos sujeitos falam dessa deficiéncia institucional, afirmando acharem necessario
“‘cuidar de quem cuida”. A promocao da resiliéncia para os trabalhadores de
enfermagem, no campo do adoecimento crénico de criangas e adolescentes, deve
buscar a construcéo coletiva, dialogando apoios, formacgéo técnica, redes de suporte
qualificadas e trajetdria pessoal na construcdo da carreira e das escolhas de

trabalho.

Consideracoes Finais

A experiéncia profissional com situacdes-limite, como as do processo de viver
e morrer de criangas e adolescentes, produz marcas nos trabalhadores de
enfermagem. Estas constituem o caminho de construgcdo da resiliéncia, onde o
sujeito sofre um impacto, é atingido por ele, transformado, enfrenta-o, e ainda

consegue se fortalecer e adquirir competéncias afetivas e profissionais para sua

vida. A morte e a maneira de vivencia-la no cuidado precisa ser reconhecida como
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parte do processo de trabalho em saude. Uma analise sobre o trabalho com criancas
e adolescentes cronicamente adoecidos em fase final da vida precisa enfrentar: 1) o
fato de a morte nesses ciclos de vida afrontar as representacdes culturais sobre a
pujanca, projeto de futuro e alegria que os constitui; 2) As formacgdes profissionais da
area de saude ainda dialogam e valorizam de forma minoritaria leituras
socioantropologicas, historicas e filoséficas; 3) Uma certa naturalizacdo da ideia de
que sofrimento / morte sao constitutivos da dinamica de trabalho em saude, acabam
por contribuir com uma desvalorizacdo das marcas desenvolvidas ao longo do
tempo pelas situagcBes-limite nas relacdes de cuidado. Enfrentar este processo de
banalizacdo da capacidade de sofrer significa reconhecer que ha a possibilidade de
interagir com quem sofre. E preciso construir vinculos de confianga no interior das
instituicbes, onde grupos se revelam equipes e fornecem continente para 0s
momentos de fragilidade que podem atingir os seus membros.

Constatamos que os trabalhadores de enfermagem utilizam as seguintes
estratégias de resiliéncia: no contato com o processo de viver e de morrer com 0
quadro cronico de saude apostam nas suas formulacdes enquanto pessoas,
associando técnica e afeto; assentam-se na busca de raz6es de ordem religiosa,
que justifiguem a situacdo de sofrimento; evitam que haja sofrimento para as
criancas e adolescentes no processo de morrer; fazem trocas (conversas e
desabafos) em equipe.

Percebemos a necessidade e caréncia de rede de apoio. Sugerimos que o
processo de morrer seja trabalhado com as equipes de enfermagem por
profissionais especializados que compartilhem suas experiéncias. Conhecer o perfil
dos cuidadores e das equipes, suas deficiéncias e necessidades ajudara na sintonia

entre os principios da Politica Nacional de Humanizacdo da Atencéo e Gestédo e 0s
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temas que mobilizam os trabalhadores e os fazem compreender a importancia de
seu escopo. Mais do que evocar a tematica da humanizacdo na saude, legitima e
relevante, vale compreender o que motiva, dificulta, compde aliancas ou esgarca
lacos nos microambientes, onde algumas atitudes e condutas podem até “ser
veladas”, mas se revelam na fragilidade da pratica e na influéncia desse sofrimento
profissional na vida pessoal dos sujeitos. Os temas da morte, da dor, do abandono,
da doenca em criancas e adolescentes, s6 para citar alguns exemplos transversais a
este artigo, parecem dialogar com a promocao da resiliéncia no trabalho, e portanto

com a qualificacdo da atencdo e gestao na saude.
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CAPITULO VI - CONSIDERACOES FINAIS

Os trabalhadores de enfermagem que trabalham caamcas e adolescentes
cronicamente adoecidos apresentaram um perfil sigope engajadas no trabalho e sensiveis
as guestdes que envolvem as interacdes e envolineem os demais personagens desse
cenario. A intensidade das relacdes entre os m®prabalhadores, clientela, familiares e
acompanhantes parece contribuir para o surgimeatoodflitos e sofrimentos na pratica
assistencial. O adoecimento das criancas e adotesgcenesta pesquisa, aparece como
mediador de processos intensos de: medo de pendpeld proximidade e envolvimento com
a dor do outro, questionamentos sobre o significadmportancia da vida e sobrevida,
sofrimento fisico e emocional, morte, dentre outros

Os participantes demonstraram que apesar de atuadealgum tempo com essa
clientela ainda sé@o vulneraveis ao eventos de neaioesse e sofrimento. Tal comportamento
aponta que a resiliéncia é construida cotidianaenéatacordo com as diferentes demandas
apresentadas pelas pessoas envolvidas no progessipalmente criancas, adolescentes e
familiares dos mesmos.

As estratégias utilizadas pelos sujeitos no erdraahto das dificuldades
consequentes da prética profissional sdo indiviju@mo: tentar ndo pensar no trabalho ao
sair da unidade, desabafo com os familiares, osagéra conseguir permanecer na profissdo
e no emprego, procura de ajuda profissional, ensgream outras areas que lidem com
nascimento e vida ao invés de sofrimento e morte.

Com base na caréncia de apoio institucional, deashimediatas e da propria gestao
hospitalar como um todo, apontadas pelos entredistasugerimos que seja implantada uma
rede composta por profissionais qualificados quesam atender os trabalhadores de

enfermagem atuantes com criangas e adolescenteisacrente enfermos. Apds criteriosa
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analise das entrevistas percebemos que a equiptdesnte”. O nivel de complexidade dessa
clientela exige dos cuidadores humanizacdo em tadosiveis de sua pratica técnica,
comecando pela escolha criteriosa das palavrasamp@s pela troca de olhares até finalmente
chegar no cuidadoso manuseio e manipulacdo detesrata assisténcia. Esse elo se
intensificard a partir do momento em que este lnaldar conseguir desmistificar suas
inquietacdes, sofrimentos, magoas, sentimentosraBalhados e mal resolvidos.

Os depoimentos citados como mais marcantes, caplEzes\primir marcas mais
profundas, desestabilizar os colaboradores e cawmsés sofrimento sdo relativos aos
seguintes fatores relacionados aos pacientes:bildéale do quadro clinico, sofrimento
intenso, morte, preparo do corpo e relacionamemto & familia em momentos criticos.

No campo da nossa pesquisa ndo havia uma politicaotina de atencdo ao
trabalhador durante a fase terminal dos pacieAlgsins entrevistados questionam o porqué
de fazer todos o cuidados, se envolver, criar lagoafetividade e, no momento da morte,
serem eles a preparar 0 corpo, entregar a maetasnwaizes ainda serem o responsavel por
conduzir o corpo ao necrotério. Os préprios sugedesta pesquisa reportam a caréncia de
atencao, discussao ou apoio psicoterapico. Acradgajue o apoio de profissionais ligados a
instituicdo que conhecam a realidade e compreermaiimensdo e a representatividade
desses acontecimentos junto ao publico ora analigade render melhores frutos do que um
simples tratamento realizado por profissional irshejente e com formagé&o generalista.

O despreparo para trabalhar com criancas e adotesceronicos e o impacto sofrido
inicialmente com essa pratica também é um fatorsqugiu diversas vezes nos relatos. Esse
fato sinaliza duas deficiéncias importantes: a rcagé de preparo durante a formagao
académica e a forma com o individuo € inseridoratga profissional.

Talvez a academia ainda trabalhe pouco a questadakximento crénico na infancia

e adolescéncia, apesar da crescente demandaadsifi@s Ultimas décadas. Ja a insercdo do
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individuo nesse ambiente laboral poderia ser akadma acolhida previamente planejada e a
um acompanhamento subsequente ao inicio dos tombale seu estado emocional e

psicolégico. As habilidades individuais e os idgaigfissionais merecem atengao para que o
colaborador se sinta realizado e seja alocado tw de trabalho onde seu perfil pessoal

melhor se adeque.

Consideramos que a discussdo sobre a resiliénofisgponal nesse campo foi
relevante por dar oportunidade aos trabalhadoresmipartilharem as estratégias individuais
no enfrentamento das dificuldades e por apontaneagssidades de estratégias coletivas.
Concluimos que os sujeitos sé@o vulneraveis ascéitisalimite da assisténcia a criancas e
adolescentes cronicamente adoecidos, sofrem, eguaim superar 0s obstaculos. Portanto o
nosso pressuposto iniciala vivéncia da préatica assistencial do trabalhador de
enfermagem junto a criancas e adolescentes cronicante adoecidos contribui para a
construcdo da resiliéncia profissional, onde atribtos e competéncias sado exaustivamente
colocados a prova no enfrentamento das dificuldadésé pertinente a esse campo de
atencdo, relacdes e interagcdes humanas.

Nos propomos a colaborar com a formagdo académmafissional no campo da
atencao a criancas e adolescentes cronicamenteidoatravés de novas pesquisas, artigos,
docéncia, cursos de extensédo e trabalhos voltalesgopromocdo da salde a essa clientela

nos niveis de atencao priméria, secundaria e texcia
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APENDICE 1 — ESCALA DE RESILIENCIA

FICHA DE IDENTIFICACAO

A CONSTRUCAO DA RESILIENCIA PELOS TRABALHADORES DE ENFERMAGEM NA
ATENGCAO A CRIANCAS E ADOLESCENTES CRONICAMENTE ADOE CIDOS

Codinome:

Nome:

Idade:

Estado Civil:

Formacéo: Estudando

Especializacio ( ) Qual?
Mestrado ( )

Doutorado ( )

Tempo de formado: anos

Tempo de atuacao na instituicao: anos

Tempo de atuacao na pediatria: anos

Religido:

Numero de empregos atual:

Carga horaria de trabalho semanal: horas

NUmero de filhos:

Setor de lotacdo atual:

SCORE:
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Por favor, marque com um "X" o nimero que indica o

gquanto vocé concorda ou

Codinome:

Questionario do Anexo 3 - "Escala de Resiliéncia"

. Quando eu faco planos, eu os levo até o fim.

. Eu costumo lidar com os problemas de uma forma ou de outra.

. Eu sou capaz de depender de mim mais de qualquer outra pessoa.

. Manter interesse nas coisas € importante para mim.

. Eu sinto orgulho de ter realizado coisas em minha vida.

. Eu costumo aceitar as coisas sem muita preocupacao.

. Eu sou amigo de mim mesmao.

1
2
3
4
5. Eu posso estar por minha conta se eu precisar.
6
7
8
9

. Eu sinto que posso lidar com varias coisas ao mesmo tempo.

10. Eu sou determinado.

11. Eu raramente penso sobre o objetivo das coisas.

12. Eu faco as coisas um dia de cada vez.

13. Eu posso enfrentar tempos dificeis porque ja experimentei dificuldades antes.

14. Eu sou disciplinado.

15. Eu mantenho interesse nas coisas.

16. Eu normalmente posso achar motivos para rir.

17. Minha crenga em mim mesmo me leva a atravessar tempos dificeis.

18. Em uma emergéncia, eu sou uma pessoa em guem as pessoas podem contar.

19. Eu posso geralmente olhar uma situacdo de diversas maneiras.

20. As vezes eu me obrigo a fazer coisas querendo ou n&o.

21. Minha vida tem sentido.

22. Eu néo insisto em coisas nas quais eu ndo posso fazer nada sobre elas.

23. Quando estou em uma situacao dificil, eu normalmente acho uma saida.

24. Eu tenho energia suficiente para fazer o que tenho que fazer.

25. Tudo bem se ha pessoas que ndo gostam de mim.
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APENDICE 2 — Roteiro tematico (Entrevista Semi-esuiturada)

1. Porqué vocé escolheu fazer Enfermagem?

2. Como o trabalho de Enfermagem com criancas e soiées cronicamente adoecidos

passou a fazer parte de sua vida?

3. Quais os desafios que vocé enfrenta no seu ti@balh essa clientela?

4. O gue te marcou e ainda marca nesse trabalho?

5. Quais as qualidades que vocé acredita serem QAeesspara trabalhar com criancas e

adolescentes cronicamente adoecidos?

6. Que cursos, leituras, informacdes te ajudam cdeagum nesse processo de trabalho?

7. Vocé pode me contar uma situacdo marcante em goeri@ncia profissional com
criancas e adolescentes cronicamente adoecidos® réoorreu a alguém? Que suporte
vocé utilizou?

8. Vocé acha que o trabalho junto a criancas croningemedoecidas aqui lhe transformou?
Fale mais sobre isso.

9. Como vocé lida com os seus problemas no dia a dia?

10. Me fale um pouco sobre sua trajetoria da sua giolae vocé.
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APENDICE 3 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARE CIDO

O processo de construcdo de resiliéncia dos piafizis de salde na atencdo pediatrica de
média e alta complexidade, as criancas e adolescerdnicamente adoecidos.

Nome do patrticipante:

Estamos realizando um estudo com o intuito de amplconhecimento e a discusséo na area
da atencdo pediéatrica, no campo da Saude ColsiNae a resiliéncia dos profissionais de
saude que trabalham com criancas e adolescentesdocenta cronica. Vocé esta sendo
convidado(a) a participar deste estudo. Para qué possa decidir se quer ou nao participar
deste estudo, precisa conhecer seus beneficioss esmplicacdes.

OBJETIVO DO ESTUDO:

Objetivo Geral: i) Discutir as estratégias de resiliéncia constasiigelos profissionais de
saude na atencao hospitalar ao adoecimento crdaigdancia e juventude.

Objetivos Especificos: i) Identificar atributos e competéncias favoraveisresiliéncia
construidos no trabalho de atencédo hospitalar aecatento crénico na infancia e juventude;
i) Compreender os significados das marcas deixgqddes proximidade, convivéncia e o
envolvimento com o sofrimento de criancas e adelgss adoecidos cronicamente.

PROCEDIMENTOS DO ESTUDO: Se vocé concordar em participar deste estudo,aj#0s
autorizagdo, faremos a coleta dos dados em doisemtos1 Primeiramente aplicaremos a
escala de Resiliéncia (Wagnild e Yang, 1993), asesia ja validada culturalmente no Brasil
e num segundo momento faremos uma entrevista straitgada. Este momento sera
gravado e posteriormente transcrito e entregue \a&@, a fim de que possa ler na integra
seus depoimentos.

Seréa mantido todo o sigilo sobre a identidade @ogpantes do estudo.

Os dados serao gerados de marc¢o a outubro de 2011.

METODOS ALTERNATIVOS: N&o existem métodos alternativos a participacadenes
estudo. Caso ndo seja do seu interesse partichzsmta ndo assinar este termo de
consentimento, e nenhum dado seu sera coletadoheimeoutro procedimento relacionado
ao estudo sera realizado com a sua pessoa.

RISCOS: Néao existem riscos fisicos caso vocé participe @m geste estudo. Porém algum
desconforto emocional podera ocorrer no decorreerdeevista por ser relativa a questdes
pessoais e que possam ter importante significadovyuecé. Fique a vontade para sempre que
necessario interromper a entrevista e conversaracpasquisadora que ira responder a todos
0S seus questionamentos.

BENEFICIOS: Este estudo podera néo trazer nenhum beneficioidtoea vocé, mas com
ele poderemos entender melhor o processo de co@istda resiliéncia na atencéo pediatrica
de média e alta complexidade a criancas e adokescearonicamente adoecidos.
Posteriormente poderemos pensar e implantar egfiatpara discussdo sobre a tematica e
redes de apoio para enfrentamento das situagoes-éncontradas e enfrentadas no cotidiano
da prética profissional com criancas e adolescemtescamente adoecidos.
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ACOMPANHAMENTO, ASSISTENCIA E RESPONSAVEIS: O seu acompanhamento
durante todo o estudo sera feito pela investigadoneipal, Enfermeira Rosilene Aparecida
dos Santos.
Telefones: - residencial (21) 2622-2922 — diariameapos as 19:30h.

- celular (21) 9886-9940 — di#sig) horario comercial.

CARATER CONFIDENCIAL DOS REGISTROS: Além da investigadora principal, seus
registros poderdo ser consultados pelo Comité diga Etlo Instituto Fernandes
Figueira/Fiocruz e orientadora da pesquisa — Ma&ttigtina Nunes Moreira.

Seu nome ndo sera revelado ainda que informacdssuwderegistros sejam utilizadas para
propodsitos educativos ou de publicacdo que ocariatiependente dos resultados obtidos.

CUSTOS (Ressarcimento e indenizacdo)Nao havera qualquer custo ou forma de
pagamento para o voluntario pela sua participagaestudo.

BASES DA PARTICIPACAO: E importante que vocé saiba que a sua particippedte
estudo € completamente voluntaria e que vocé pmesar-se a participar ou interromper sua
participacdo a qualquer momento, sem penalidadesm@a de beneficios aos quais vocé tem
direito. Em caso de vocé decidir interromper sudigigacado no estudo, a equipe deve ser
comunicada e a coleta de dados relativos ao eserddmediatamente interrompida.

GARANTIA DE ESCLARECIMENTOS: Vocé pode fazer perguntas a qualquer momento
do estudo. Neste caso ligue para a EnfermeiraétasiSe tiver perguntas com relacdo a seus
direitos como participante do estudo também pod#acocom uma pessoa imparcial do
Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanosstitulo Fernandes Figueira/Fiocruz,
Dr2 Maria Elizabeth Lopes Moreira, no tel. 2554-Q78u pelo email do CEP -
cepiff@iff.fiocruz.br

DECLARA(;AO DE CONSENTIMENTO E ASSINATURA: Li as informagfes acima e
entendi o propdsito deste estudo assim como odibesee riscos potenciais da participacéo
no mesmo. Tive a oportunidade de fazer perguntéasdas foram respondidas. Eu, por
intermédio deste, dou livremente meu consentimeata participar neste estudo. Entendo
que sou livre para aceitar ou recusar a particppagéste estudo, e também que posso
interromper a qualquer momento a minha participag@m nenhum tipo de penalidade.

Eu recebi uma coépia assinada deste formulario dgetdimento.

/ /
(Assinatura do sujeito da pesquisa) dia / més / ano

(Nome do sujeito da pesquisa — letra de forma)

Eu, abaixo assinado, expliquei completamente adhiet relevantes deste estudo ao
enfermeiro ou técnico de enfermagem indicado acima.

/ /
(Assinatura da pessoa que obteve o consentimeato)es / ano
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Por favor, marque com um "X" o nimero que indica oquanto vocé concorda ou discorda de cadgem.

Nome: Codinom | 1=Discordo Totalmente 7 = Concordo Total mente

Questionario “Escala de Resiliéncia 1 2 3 4 5 6 7

. Quando eu fago planos, eu os levo dténo

. Eu costumo lidar com os problemas de uma formngeootra.

. Eu sou capaz de depender de mim mais de qualgtrarpessoa

. Manter interesse nas coisas é importante para mi

. Eu posso estar por minha conta se eu precisar

. Eu sinto orgulho de ter realizado coisas em miritla

. Eu costumo aceitar as coisas sem muita precgapac

. Eu sou amigo de mim mesmo

Ol N|OO|O | |WIN|PF

. Eu sinto que posso lidar com varias coisas ammgempao

[y
o

. Eu sou derminado

=
=

. Eu raramente penso sobre o objetivo das coisas

=
N

. Eu faco as coisas um dia de cada vez

[y
w

. Eu posso enfrentar tempos dificeis porque peementei dificuldades &es

'—\
S

. Eu sou disciplinado

=
(62}

. Eu mantenho interesse nas coisas

[y
o

. Eu normalmente posso achar motivos para rir

=
~

. Minha crenga em mim mesmo me leva a atravessgros diiceis

[y
[00)

. Em uma emergéncia, eu sou uma pessoa em (UezBsass podem dan

=
©

. Eu posso geralmente olhar uma situacdo desdiv@naneiras

N
o

. As vezes eu me obrigo a fazer coisas querendéo

N
[y

. Minha vida tem seidlo.

N
N

. Eu ndo insisto em coisas nas quais eu ndo fammonada sobre elas

N
w

. Quando estou em uma situagéo dificil, eu narmeate acho uma i

N
i

. Eu tenho energia suficiente para fazer o queotquefazer

N
(€3]

. Tudo bem se ha pessoas que nao gostam de mim




