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RESUMO

O artigo tem como objetivo apresentar a
importancia do desenvolvimento de con-
ceitos para a construgdo do corpo de conhe-
cimentos em Tanatologia e Enfermagem.
Aborda as etapas do Modelo Hibrido de
Desenvolvimento de Conceitos e sua apli-
cagdo em uma pesquisa que busca desen-
volver o conceito de morte digna na UTI
pediatrica. A elucidagdo dos anteceden-
tes, atributos e consequéncias do concei-
to de morte digna na UTI pediatrica na fase
de campo permitiu mover o conceito de um
vago dominio tedrico para um fenémeno
clinico mais concreto. Isso possibilita sub-
sidios tanto para assisténcia a crianga e a
familia, quanto para o avango do ensino e
da pesquisa sobre os cuidados de final de
vida em pediatria.
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ABSTRACT

The article aims to present the importance
of concept development for the construc-
tion of the body of knowledge in thanatol-
ogy and nursing. Discusses the steps of the
Hybrid Model of Concept Development and
its application in a study that seeks to de-
velop the concept of good death in a pedi-
atric ICU. The elucidation of the anteced-
ents, attributes and consequences of the
concept of good death in a pediatric ICU
during the field allowed moving the concept
of a vacant field theory to a clinical phenom-
enon more concrete. This provides benefits
for both child care and family, and for the
advancement of teaching and research on
the care of end of life care in pediatrics.
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RESUMEN

El articulo tiene como objetivo presentar
la importancia del desarrollo de conceptos
para la construccién del cuerpo de conoci-
mientos en Tanatologia y Enfermeria. Abor-
da las etapas del Modelo Hibrido del Desa-
rrollo de Conceptos y su aplicacion en una
investigacion que busca desarrollar el con-
cepto de muerte digna en la UCI pediatrica.
La explicacidn de los antecedentes, atribu-
tos y consecuencias del concepto de muer-
te digna en la UCI pediatrica en la fase de
campo, permitié mover el concepto de un
vago dominio tedrico para un fendmeno
clinico mas concreto. Eso posibilitd subsi-
dios para la asistencia del nifio y la familia,
asi como el avance de la educacién y la in-
vestigacion sobre los cuidados en el fin de
la vida en pediatria.
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INTRODUCAO

A Tanatologia é uma ciéncia interdisciplinar nascida
nos Estados Unidos que tem como foco o estudo da morte
e do morrer. O conhecimento e uma pratica holistica sdo
as bases do cuidado interdisciplinar desta drea™. Nos
ultimos anos, os modelos de cuidado da pessoa durante o
processo de morrer mudaram drasticamente. A compre-
ensdo tedrica do processo do luto trouxe avangos e mu-
dangas fundamentais no paradigma de cuidar destas pes-
soas'?. O avanco na area da Tanatologia, em um periodo
curto de tempo, requer que a lacuna existente entre a teo-
ria e a pratica seja desenvolvida, especialmente em nos-
so contexto.

O arcabougo tedrico da ciéncia da enfermagem se cons-
tréi em um processo dinamico, que tende a nascer da pra-
tica e que se reproduz na pesquisa, especialmente por
meio da andlise e desenvolvimento de conceitos e teorias.
Ao se considerar que a ciéncia é constituida pelo movi-
mento do senso comum a consciéncia critica dos concei-
tos que, em muitas situagdes, aparecem mal definidos ou
inadequadamente empregados, o esclarecimento de de-
terminado conceito poderd contribuir com
a construcdo do corpo de conhecimentos da
area. Desse modo, a falta de clareza de al-
guns conceitos resulta em uma ciéncia me-
nos consistente do que o desejavel. A busca
do esclarecimento e a preocupagdo em esta-
belecer nomes aos fatos da pratica, a fim de
facilitar a reflexdao e a a¢do sobre ela, tem

de conceitos em enfermagem®.

Um conceito é definido como uma idéia
ou construgdo mental elaborada acerca de um fenémeno,
sendo essencial no desenvolvimento de pesquisas, assim
como na construgdo de teorias®. Os conceitos compreen-
dem atributos abstratos da realidade e, consequentemen-
te, representam mais do que palavras ou imagens men-
tais, pois estas ndo capturam a natureza complexa dos
conceitos®. Desta forma, conceitos sdo representacdes
cognitivas e abstratas da realidade perceptivel, formados
por experiéncias diretas ou indiretas®. Assim, um concei-
to deve estar inserido em um contexto, de modo que o
significado e aplicagdo sejam possiveis, podendo contri-
buir para o avango do conhecimento em determinada area.

Quando o pesquisador se prop&e a desenvolver um con-
ceito, deve primeiro selecionar um problema conceitual e,
a partir dai, identificar a natureza do problema a ser con-
duzido pela pesquisa. Em um nivel pratico, ele pode se refe-
rir a varias situacdes, dentre as quais podem-se citar®":

* Terminologia confusa ou palavra ambivalente usada
para caracterizar determinados eventos ou fendmenos.

* Problemas que definem conceitos importantes para
o desenvolvimento da pesquisa, teoria ou pratica.
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O avanco na area da
Tanatologia, em um
periodo curto de
tempo, requer que a
lacuna existente entre

sido o fato motivador do desenvolvimento @ teoria e a pratica seja
desenvolvida.

® Potenciais conflitos entre os conceitos estabeleci-
dos e a situacdo atual encontrada na pratica clinica.

* Necessidade de conceitos novos ou mais efetivos
para caracterizar experiéncias clinicas.

O Nucleo Interdisciplinar de Pesquisa em Perdas e Luto
(NIPPEL) da Escola de Enfermagem da Universidade de Sdo
Paulo (EEUSP) vem contribuindo com o corpo de conheci-
mentos na area de Tanatologia nos mais diversos contex-
tos de assisténcia a saude: tomada de decisdo no final de
vida”®, transplante de 6rgdos®, experiéncia dos profissi-
onais nos cuidados de final de vida®®*, Ajudar a dignifi-
car e humanizar a etapa final da vida e a morte, no Brasil,
tornou-se um desafio para o Nucleo.

O conhecimento dos significados atribuidos pela equi-
pe as suas experiéncias permite definir conceitos, forta-
lecer teorias, aperfeigoar métodos de pesquisa, ajudando
os profissionais a intervirem efetivamente, respeitando
as subjetividades das familias diante das situa¢Oes de
perda, luto e tomada de decisdo.

Desta forma, pretende-se, neste artigo, apresentar a
importancia do desenvolvimento de conceitos para a cons-
trucdo do corpo de conhecimentos em
Tanatologia e Enfermagem e mostrar sua
aplicabilidade na pesquisa por meio da apre-
sentacdo de uma investigacdo utilizando
esta metodologia. O conceito de escolha foi
o de morte digna, pois embora os pesquisa-
dores venham se dedicando a compreender
como se da o cuidado a crianga durante o
processo de morrer na UTI pediatrica*?3),
ndo ha registro na literatura tanto nacional
como internacional acerca do desenvolvi-
mento do conceito de morte digna na UTI pediatrica.

Acreditamos que sem uma compreensao clara sobre o
conceito de morte digna, pouco pode ser realizado para
promover a dignidade no processo de morrer. Conhecer
mais a respeito de como se ddo os processos de decisdo
da equipe, como se sucedem as intera¢des durante este
processo, quais significados os médicos e as enfermeiras
de UTI pediatrica atribuem ao termo morte digna pode
fortalecer conceitos basicos utilizados em diferentes teo-
rias no trabalho com criancas e familias no final de vida.

MODELO HIiBRIDO DE
DESENVOLVIMENTO DE CONCEITOS

O Modelo Hibrido de Desenvolvimento de Conceitos é
um método de pesquisa que combina a analise tedrica do
conceito com a pesquisa de campo, sendo o produto final a
apresentacdo da definicdo do conceito, bem como a identi-
ficagcdo de lacunas conceituais que direcionam o desen-
volvimento de futuras pesquisas. Enquanto a analise de
conceito usualmente tem sido considerada um trabalho
tedrico baseado na literatura, o Modelo Hibrido propde um
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trabalho de andlise tedrica e trabalho de campo, favore-
cendo uma compreensdo mais aprofundada do conceito®,

Este Modelo considera trés fases no desenvolvimento
de um conceito, s3o elas®®):

® Fase 1 - Tedrica;

Fase Tedrica
Selecionando um conceito

Procurando na literatura
Aproximando-se do significado

® Fase 2 - de Campo;
® Fase 3 - Analitica Final.

E importante notar que as fases do processo sdo inter-
conectadas e nao distintas, como apresentado no diagra-
ma a seguir.

Fase de Campo
Escolhendo o cenario
Negociando a entrada

Coletando e analisando os dados

Fase Analitica Final
Escrevendo os resultados

Figura 1 - Componentes do Modelo Hibrido de Desenvolvimento de Conceitos®®

Na Fase 1 - Tedrica, tenta-se esbogar uma defini¢do do
conceito através da busca na literatura, comparando e
contrastando definigdes existentes. Na Fase 2 - de Campo,
que sobrepde a primeira, é enfatizado o componente
empirico do processo, utilizando métodos qualitativos
para coletar e analisar os dados. E importante destacar
que a andlise critica da literatura inicia-se na Fase 1 e se
estende até a 2, servindo, inclusive, como base para com-
paragao com os dados coletados no campo de pesquisa.
A Fase 3 - Analitica Final, inclui a interface entre a fase
teodrica e os dados provenientes do trabalho de campo e a
redagdo dos resultados, isto €, a integracdo das duas fa-
ses anteriores®®,

Ainda que didaticamente essas fases sejam divididas,
no ambito pratico elas se inter-relacionam, especialmen-
te a fase tedrica e o trabalho de campo. As autoras argu-
mentam que isso assegura que o conceito possa ser pau-
latinamente explorado em todas as suas dimensdes™®,

EXPLORACAO DOS ANTECEDENTES,
ATRIBUTOS E CONSEQUENCIAS

O desenvolvimento de conceitos implica na explora-
cdo dos atributos, antecedentes e consequéncias™*®. Quan-
to mais claro for o conceito, quer dizer, a expressao de
seus atributos essenciais, maior sera a compreensado entre
aqueles que o utilizam. Os atributos sdo as palavras e/ou
expressoes utilizadas, com frequéncia, pelos autores para
descrever as caracteristicas do conceito®.

Entende-se por antecedentes aquelas situagdes, even-
tos ou fendmenos que precedem o conceito de interesse.
Os antecedentes auxiliam na compreensdo do contexto
social no qual o conceito é geralmente utilizado, bem como
favorece o seu refinamento®®,

As consequéncias do conceito dizem respeito a even-
tos ou situacgdes resultantes da sua utilizagdo*®. A defini-
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¢do precisa das consequéncias serd concretizada apods a
exploragdo do conceito em sua manifestagdo pratica.

DESENVOLVENDO O CONCEITO DE MORTE

i | = o]

4

Figura 2 - Relagdo entre antecedentes, atributos e consequéncias

DIGNA NA UTI PEDIATRICA: UM EXEMPLO
DE APLICACAO DO METODO

Muitas criangas morrem nas UTIs pedidtricas como
resultado de uma decisdo de limitar ou suspender as me-
didas de suporte vital ou, ainda, ndo ressuscitar*’®), Sabe-
se que tal decisdo esta justificada na opgdo pela morte
digna. Esses aspectos refletem a ampla discussdo inicia-
da na década de 1990 em torno dos dilemas éticos que
envolvem o final da vida, questionando o paradigma da
vida a qualquer custo. Passou-se a valorizar o respeito
pelo paciente, com a preocupagdo crescente quanto a
manutencdo da dignidade no final da vida™®.

A seguir, apresentaremos uma pesquisa que teve como
objetivo desenvolver o conceito de morte digna da crian-
¢a na Unidade de Terapia Intensiva pediatrica. Um aspec-
to importante na analise e desenvolvimento de um con-
ceito refere-se a relevancia da proposta no que tange a
importancia para a pratica. No caso deste estudo, a rele-
vancia estd posta diante da necessidade de se facilitar a
promogao de um cuidado efetivo visando uma morte dig-
na para a crianga e sua familia.

O Modelo Hibrido de Desenvolvimento de Conceitos foi
aplicado em suas trés fases: Tedrica, de Campo e Analitica
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Final. Na Fase Tedrica, foram analisados 49 artigos nas are-
as Médica e de Enfermagem que estudaram e focalizaram a
morte digna da crianga. A Fase de Campo foi conduzida atra-
vés de entrevistas semi-estruturadas com nove enfermeiras
e sete médicos que atuavam em UTI pediatrica (Quadro 1).
Os dados da Fase de Campo foram analisados utilizando-se
os resultados da Fase Tedrica como eixo tedrico e a Andlise
de Conteddo®?” como referencial metodoldgico. Na Fase Ana-
litica Final, os resultados da Fase Tedrica e de Campo foram
comparados, analisados e integrados*!. Ressalta-se que o
projeto foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa das
trés instituigdes sediadoras, tendo parecer favoravel em to-
das elas (Instituicdo 1 - Protocolo 091/06; Institui¢do 2 -
Protocolo 06/396; Instituicdo 3 - Protocolo 534/12/2006).

Quadro 1 - Coleta e Analise dos dados - Sdo Paulo - 2009

As questdes que nortearam a exploragao do mate-
rial durante a Fase Tedrica sdo semelhantes as que
serviram de guia para as entrevistas na Fase de Cam-
po, como mostra o Quadro 2. Procurou-se utilizar ques-
tdes equivalentes nas duas fases, com a intengdo de
identificar os antecedentes, atributos e consequéncias
tanto nos dados provenientes da literatura quanto nas
entrevistas.

A seguir, é apresentado o Diagrama dos Resultados
da Fase Analitica Final (Quadro 3), onde os resulta-
dos da Fase Tedrica e de Campo foram comparados,
analisados e integrados, possibilitando a definigdo
do conceito.

Fase Teorica

Fase de Campo

* 49 artigos nas areas Médica e de Enfermagem.

« Periodo: de 1990 a 2008.

» Bases de dados: Medline, Lilacs, Cinahl, Pubmed e SciELO.
« Idiomas: portugués, inglés e espanhol.

* Trés institui¢cdes hospitalares de Sao Paulo que possuem UTI pediatrica:
uma mista (publica e particular), uma particular e outra publica.

* 16 profissionais: 9 enfermeiras e 7 médicos.

« Aprovagio pelo Comité de Etica em Pesquisa das referidas instituigdes.
« Anélise dos dados — Analise Tematica™.

Quadro 2 - Questdes norteadoras - Sao Paulo - 2009

Fase Teorica Fase de Campo
2 . .
= Como uma crianga pode morrer dignamente? O que deve ser
3 De que forma a morte digna esta descrita — papéis, habilidades e feito? De que forma se pode promover a morte digna para a
g contexto? crianga? Quais decisdes da familia facilitam proporcionar uma
5 morte digna para a crianga? O que torna possivel a morte digna?
2 Descreva-me uma situag@o na qual a morte da crianga tenha sido
E Quais as palavras ou expressoes utilizadas para descrever a morte digna. O que vocé entende por morte digna? Quais palavras ou
E digna? expressdes vocé acha que descrevem a morte digna? Como
< descreveria uma morte ndo-digna?
w
=
. i exaeriéncis ot vivenc
i L . uais foram as consequéncias da experiéncia que vivenciou
2| O que se pretende atingir com a morte digna? Q . quenc p q
b presenciando uma morte digna?
s
&)

Quadro 3 - Diagrama dos Resultados Fase Analitica Final - Sdo Paulo - 2009

Fase Teorica

Fase de Campo

Antecedentes

» Determinag¢do de doenga irreversivel ou incuravel.

» Comunicagdo clara e efetiva entre a equipe, crianga e familia.

* Relacionamento de confianga entre a equipe, familia e crianga.

* Principios bioéticos nas tomadas de decisao.

» Consenso entre a equipe médica sobre as condutas de final de vida.

Antecedentes

« Identifica¢ao da crianga fora de possibilidade de cura.

« Habilidade de comunicagéo.

* Ter cumplicidade com a familia.

« Utilizar os principios da bioética e da ética profissional.
» Concordancia de uma pratica prudente.

Atributos

 Limitagdo de suporte de vida nas situagdes de quadro clinico irreversivel.
» Respeito aos valores e crengas da crianga e da familia.

« Participagdo da familia nas decisdes.

« Avaliagdo e tratamento da dor ¢ dos sintomas de desconforto.

» Atendimento das necessidades emocionais, espirituais e sociais da crianga.

Atributos

* Reconhecer os beneficios da evolugdo natural da doenga.
« Respeitar os aspectos socioculturais.

« Estabelecer uma parceria entre a equipe e a familia.

* Proporcionar conforto fisico.

 Promover o bem-estar.

Conseqiiéncia
* Minimizar/Aliviar a dor e o sofrimento da crianca e da familia.
« Satisfa¢@o da familia com os cuidados no final de vida.

Conseqiiéncia
* Sofrimento minimizado.
« Equipe e familia seguras.
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A partir da integracdo dos dados das Fases Tedricas e
de Campo, foi possivel produzir uma definicdo do concei-
to de morte digna da crianga na UTI pediatrica: MORTE
DIGNA na UTI pediatrica é ter um tratamento clinico de
exceléncia no final de vida, com honra aos beneficios da
evolugdo natural da doenga, respeito aos aspectos
socioculturais, conforto fisico e bem-estar. A morte digna
ocorre em um contexto de veracidade e parceria entre a
equipe e a familia, no qual é possivel expressar expectati-
vas e receios. O resultado da morte digna é o alivio do
sofrimento tanto da crianga quanto da familia.

APLICABILIDADE DO DESENVOLVIMENTO
DE CONCEITOS NA PESQUISA EM
TANATOLOGIA E ENFERMAGEM

O Modelo Hibrido de Desenvolvimento de Conceitos
oferece um avango na exploragao dos conceitos ao inves-
tigar sua manifestagdo na pratica clinica, possibilitando
a ampliagdo dos antecedentes, atributos e consequéncias
evidenciados na literatura, considerando o dinamismo e
variagdes do conceito de acordo com o contexto em que
se manifesta.

Identificar aspectos empiricos de um conceito abstra-
to é um processo complexo. No entanto, sdo os dados
empiricos que oferecem maior clareza aos profissionais,
a partir de fendmenos observaveis, de forma a permitir
um “diagnéstico” do conceito assim como ele é, e que seja
convincente na maneira como deve ser aplicado®,

A andlise e o desenvolvimento de conceitos estdo inti-
mamente relacionados a evolugdo e expansdo de conhe-
cimentos na enfermagem®. Como resultado da continua
reformulagdo e refinamento de conceitos, a enfermagem
vai se alicercando em bases sélidas de conhecimento.
Portanto, um dos pontos importantes na enfermagem, as-
sim como em outras disciplinas, é tratar de conceitos.
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Na Fase de Campo foi possivel identificar o componen-
te experiencial que esta por tras das condutas dos profis-
sionais diante da crianca em final de vida. Assim, pode-se
compreender como se da a manifestagdo do conceito na
pratica clinica, possibilitando a ampliagdo dos dados
identificados na Fase Tedrica. Dessa forma, a elucidagdo
dos antecedentes, atributos e consequéncias do conceito
de morte digna na UTI pediatrica na Fase de Campo permi-
tiu mover o conceito de um vago dominio tedrico para um
fendmeno clinico mais concreto. Isso possibilita subsidi-
os tanto para assisténcia a crianga e a familia, quanto
para o avango do ensino e da pesquisa sobre os cuidados
de final de vida em pediatria.

A pesquisa de campo acrescenta a compreensao dos va-
lores e crengas que estdo por tras das situagdes ou condutas
protocolares identificadas na Fase Tedrica. Isso viabiliza a
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também pelo significado que eles atribuem a situagao
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construidos ao longo de sua vida e pratica profissional, na
medida em que o profissional entra em contato com as vari-
adas situagdes e vai definindo e redefinindo a sua conduta
frente a crianga em final de vida e sua familia.
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