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RESUMO

Trata-se de estudo exploratério e descritivo com abordagem qualitativa com objetivo de identificar as condicoes
necessarias para que a morte digna ocorra na UTIl pediatrica. Os dados foram coletados através de entrevistas
semiestruturadas com nove enfermeiras e sete médicos que atuavam em duas unidades de terapia intensiva pediatrica da
cidade de Sao Paulo. Através da analise dos dados, foi possivel identificar trés categorias que compdem a experiéncia:
Exercicio de uma pratica de exceléncia, Identificacdo da crianca fora de possibilidade de cura e Concordancia de uma
pratica prudente. Os dados apontam para a necessidade de se refletir sobre as questdées que envolvem o final de vida de
criancas no contexto da UTI pediatrica, especialmente no que diz respeito a transicao do foco curativo para o paliativo, uma
Vez que isso é necessario para que se possa proporcionar uma morte mais digna e com menos sofrimento para a crianca e sua
familia. Descritores: Atitude frente a morte; Unidades de terapia intensiva pediatrica; Cuidados para prolongar a vida.

ABSTRACT

It is exploratory and descriptive study with a qualitative approach in order to identify the conditions necessary for the
dignified death occurs in the pediatric ICU. Data were collected through semi-structured interviews with nine nurses and
seven doctors who worked in two pediatric intensive care units in the city of Sao Paulo. By analyzing the data, it was
possible to identify three categories that make up the experience: exercise of a practice of excellence, identification of
child out of the possibility of cure and acceptance of a prudent practice. The data point to the need to reflect on the
issues surrounding the end of life of children in the context of pediatric ICU, especially with regard to the transition from
curative to palliative focus, as this is necessary so that one can provide a more dignified death and with less suffering for
the child and his family. Descriptors: Attitude to death; Pediatric intensive care units; Life support care.

RESUMEN

Se trata de un estudio exploratorio y descriptivo con enfoque cualitativo con el fin de identificar las condiciones
necesarias para que ocurra la muerte digna en la UCI pediatrica. Los datos fueron recolectados a través de entrevistas
semi-estructuradas con nueve enfermeras y siete médicos que trabajaron en dos unidades de cuidados intensivos
pediatricos de la ciudad de Sao Paulo. Mediante el analisis de los datos, fue posible identificar tres categorias que
conforman la experiencia: ejercicio de una practica de excelencia, la identificacion de los nifios de la posibilidad de que
se cure y la aceptacion de una practica prudente. El punto sobre la necesidad de reflexionar sobre las cuestiones
relacionadas con el final de la vida de los nifios en el contexto de la UCI pediatrica, especialmente en lo que respecta a la
transicion de curativo a paliativo foco de datos, ya que esto es necesario para que se pueda proporcionar una muerte mas
digna y con menos sufrimiento para el nifio y su familia. Descriptores: Actitud frente a la muerte; Unidades de cuidado
intensivo pediatrico; Cuidados para prolongacion de la vida.
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INTRODUCAO

Os avancos da medicina aumentaram a
sobrevivéncia de pacientes com doencas
graves consideradas anteriormente
irrecuperaveis. Entretanto, em muitos casos,
levou ao prolongamento do processo de
morrer as custas de sofrimento adicional para
o paciente e seus familiares'".

Nos dias atuais, tanto a doenca como a
morte residem no hospital, deixando de
ocupar, como outrora, o aconchego do lar. Ha
uma particularidade a ser destacada nesse
ponto: a partir de meados do século passado,
comecam a surgir as modernas terapias
intensivas; a partir dai, os objetivos primarios
do tratamento, através de sofisticados
recursos terapéuticos, passaram a ser:
qualificar, quantificar e controlar uma ampla
variedade de fendmenos biologicos. Tais
preocupacoes fazem esquecer que na outra
extremidade dos tubos, cabos e drenos, atras
de alarmes e restrito ao leito, encontra-se um
ser humano?.

No universo da pediatria brasileira, as
primeiras unidades de terapia intensiva foram
inauguradas na década de 1970®. Atualmente,
a maioria das criancas morre nos hospitais,
principalmente nas Unidades de Terapia
Intensiva pediatrica. Assim, dignificar e
humanizar a etapa final da vida e a morte
tornam-se um desafio para os profissionais de
salde que ali atuam. O intensivismo pediatrico
€ uma especialidade jovem e que desfrutou de
incriveis avancos tecnologicos nos Ultimos
anos, 0os quais criaram situacoes inimaginaveis
em que, frequentemente, o limite do
prolongamento da vida é contraposto em favor
do prolongamento da morte.

Os avancos das terapias de suporte tém
possibilitado o manejo de varias faléncias
organicas através da ventilacdo mecanica,

filtracao renal, drogas vasoativas e nutricao
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parenteral, entre outros. Além disso, outras
modalidades de tratamento tém se expandido,
como a cirurgia cardiaca, a neurocirurgia e o
transplante de o6rgaos. Com isso, ha um
aumento da expectativa de vida e
consequente diminuicao da mortalidade de
criancas que anteriormente eram
consideradas irrecuperaveis. No entanto, o
uso destes mesmos recursos pode levar a
manutencao de uma condicao de vida
artificial®.

Muitas criancas morrem nas UTls
pediatricas como resultado de uma decisao de
limitar ou suspender as medidas de suporte
vital ou, ainda, ndo ressuscitar ©. Sabe-se que
tal decisdao esta justificada na opcao pela
morte digna ou “boa morte”. Esses aspectos
refletem a ampla discussao iniciada 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
preocupacao crescente quanto a manutencao
da dignidade no final da vida"”.

Recentemente, os cuidados intensivos e
paliativos eram ainda considerados
excludentes; hoje, cresce a tendéncia de
incorporacao da filosofia de cuidados
paliativos nas UTIs pediatricas nas situacdes
de final de \vida, contemplando as
necessidades do paciente e da familia. Em
algumas situacoes, seria benéfico que, diante
de condicao irreversivel, houvesse
oportunidade para que a crianca fosse
transferida para um local mais apropriado,
como a sua casa ou um servico especializado
em cuidados paliativos pediatricos, porém,
esses servicos ainda sao escassos no contexto
brasileiro.

As decisoes de final de vida sao
baseadas em premissas que podem ser
diferentes, dependendo das circunstancias, da
cultura e das pessoas envolvidas no processo

de tomada de decisdo. E evidente que
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diferentes pessoas, ou a mesma pessoa em
varias circunstancias, possam tomar decisoes
também diferentes. Consequentemente, os
julgamentos ndao podem se basear somente em
protocolos de conduta. Assim, as decisoes de
final de vida devem ser baseadas no respeito
mutuo, incluindo a visdao de todas as pessoas
envolvidas na situacao, com o intuito de
alcancar a melhor decisao possivel para a

situacao.

Criancas com doencas graves e de mau
prognostico provocam intensos dilemas éticos
nas equipes. E extremamente dificil
estabelecer fronteiras entre o que é cuidar e
aliviar o sofrimento, fornecendo conforto e
morte digna e usar medidas invasivas e
dolorosas decorrentes dos avancos
tecnoldgicos, que so6 prolongam o sofrimento
por algum tempo.

Assim, o presente estudo teve como
objetivo identificar as condicdes necessarias
para que a morte digna ocorra na UTI

pediatrica.

METODOS

Trata-se de um estudo descritivo, com
abordagem qualitativa, realizado mediante
uma analise secundaria de dezesseis
entrevistas semiestruturadas, coletadas com
nove enfermeiras e sete médicos que atuavam
em duas unidades de terapia intensiva
pediatrica da cidade de Sao Paulo. A idade dos
entrevistados variou de 28 a 56 anos. O tempo
de profissao variou de quatro a trinta anos e o
periodo de atuacao em UTI pediatrica variou
de trés a vinte e dois anos. Com relacao a
especialidade dos profissionais, a maioria
(81,25%) possuia especializacao em Pediatria e
UTI pediatrica.

O objetivo primario dessas entrevistas
foi desenvolver o conceito de morte digna na
UTI pediatrica, e as perguntas que nortearam
as entrevistas foram: Como uma crianca pode

morrer dignamente? De que forma se pode

Difnified death in pediatric...

promover a morte digna para a crianca?
Descreva-me uma situacao na qual a morte da
crianca tenha sido digna.

Cabe ressaltar que o projeto de
pesquisa do estudo original foi submetido ao
Comité de Etica em Pesquisa das referidas
instituicoes, tendo  parecer  favoravel
(Instituicao 1 - Protocolo 091/06; Instituicao 2
- Protocolo 534/12/2006) e os participantes
concordaram em participar, assinando o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido.

Para o presente estudo, a analise
secundaria do material foi feita por meio de
Anélise Tematica®. Nas entrevistas ja
coletadas, foram buscados dados sobre as
condicoes necessarias para que a morte digna
ocorra na UTI pediatrica.

A Analise tematica consiste em descobrir
os nulcleos de sentido que compdem uma
comunicacao, cuja presenca ou frequéncia
significam alguma coisa para o objetivo
analitico visado. Operacionalmente, a analise
tematica desdobra-se em trés etapas: Pré-
analise; Exploracao do material; Tratamento
dos resultados e interpretacio®.

A Pré-analise consiste na escolha do
material a ser analisado, na retomada das
hipoteses e dos objetivos iniciais da pesquisa,
reformulando-as frente ao material coletado,
e na elaboracao de indicadores que orientem
a interpretacao final. A Exploracao do
material € o momento da codificacao, em que
os dados brutos sao transformados de forma
organizada e agregados em unidades, as quais
permitem uma descricao das caracteristicas
pertinentes ao conteldo. Para tanto, realiza-
se a classificacao e agregacao dos dados,
escolhendo as categorias que comandarao a
especificacao dos temas. A categorizacao
permite reunir maior nUmero de informacoes
a custa de uma esquematizacao e, assim,
correlacionar classes de acontecimentos para
ordena-los. O Tratamento dos resultados e
interpretacao consiste na organizacao dos

dados brutos, de modo a se constituirem os
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temas, os quais podem ser definidos como
unidades que se libertam naturalmente do

texto analisado.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Através da analise dos dados, foi
possivel identificar trés categorias que
compdem a experiéncia, apresentadas a
seguir.

Para que o médico e a enfermeira
possam proporcionar a morte digna para a
crianca, consideram ser necessarias as
seguintes condicoes: Exercicio de uma pratica
de exceléncia; Identificacdo da crianca fora
de possibilidade de cura e Concordancia de
uma pratica prudente.

O exercicio de uma pratica de
exceléncia proporciona aos profissionais a
possibilidade de eles aplicarem todos os
recursos disponiveis para o tratamento da
crianca e utilizarem as evidéncias
cientificas para avaliarem a resposta da
crianca a terapéutica proposta.

Para os profissionais, a admissao da
crianca na UTI pediatrica representa que
ela tem chance de recuperacao, entao,
todos os recursos disponiveis tais como:

monitorizacao cardiaca, infusao de drogas

vasoativas, ventilacao mecanica,
hemodialise, dialise peritoneal,
hemoderivados, exames diagnosticos,

cirurgias e quimioterapia, entre outros, sao
empregados na tentativa de restabelecer a
sua salde.

Para os profissionais, o exercicio de
uma pratica de exceléncia s0 é possivel
quando eles dispdem, no seu local de
trabalho, de equipamentos, medicacoes e
recursos  diagnosticos e  terapéuticos
adequados para diagnosticar e tratar a

patologia apresentada pela crianca.

“[...] por mais que a crianca venha a falecer,

foram tentados todos os recursos que
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estiveram ao alcance; entdo, dd para encarar
como uma morte digna.” (Enf. 8)

Além de aplicar todos os recursos
disponiveis para o tratamento, utilizar as
evidéncias cientificas considerando tanto as
evidéncias clinicas, quanto as da literatura
para avaliar a resposta da «crianca a
terapéutica inicialmente oferecida é outro
aspecto apontado pelos profissionais no

exercicio de uma pratica de exceléncia.

“[...] do ponto de vista de prognodstico, por
exemplo, hoje a literatura preconiza que
nesta crianca com recidiva tumoral pos-
transplante a mortalidade é de 100%.” (Méd.
13)

Quando o profissional teve a
possibilidade de exercer uma pratica de
exceléncia e o tratamento mostrou-se inefetivo
para proporcionar a cura, ou seja, a crianca
nao mostrou sinais de uma possivel
recuperacao, o médico inicia a identificacdo da
crianca fora de possibilidade de cura.

Para que ocorra a identificacao da
crianca fora de possibilidade de cura o médico
precisa acreditar que o processo de doenca
nao se alterara com o tempo, a despeito dos
recursos terapéuticos empregados no sentido
de restabelecer a salde da crianca, bem como
integrar razdo e emocao para avaliar a
situacdo da crianca, além de assumir as
limitac6es da medicina.

Acreditar que a crianca nao tem
possibilidade de cura é uma condicdao de
extrema dificuldade para o médico, ja que
implica estabelecer com seguranca que ela é
irrecuperavel. Os médicos consideram que, por
se tratar de criancas, a definicaio da
irreversibilidade é um processo dificil e que
demanda tempo, pois acreditam que as
criancas apresentam maiores possibilidades de
recuperacao, quando comparadas com
pacientes adultos.

Quando o  profissional teve a
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possibilidade de oferecer todos os recursos
disponiveis para o tratamento e tanto as
evidéncias clinicas, como cientificas apontam
para a impossibilidade de recuperacao, ele
comeca a perceber que a crianca pode nao ser
passivel de cura. No entanto, o profissional
precisa do tempo dele para constatar e
assimilar a condicao irreversivel da crianca. Este
tempo € necessario para que o médico sinta-se
seguro para concluir que a crianca nao tem mais
possibilidade de recuperacao.

Os profissionais referem que no caso
de criancas com diagndstico conhecido,
especialmente nos casos de doencas cronicas,
além de terem mais dados sobre a evolucao
da doenca e resposta ao tratamento, eles
também dispoem de um tempo maior para
constatar a inefetividade do tratamento
curativo, sentindo-se mais seguros para a
identificacao da crianca fora de possibilidade
de cura. Por outro lado, para os profissionais,
no caso das doencas agudas, o tempo que se
dispde para tentar recuperar a crianca é
limitado, além de a crianca apresentar
possibilidade de recuperacdao sem sequelas,
tornando mais dificil a identificacdo da

crianca fora de possibilidade de cura.

“No crénico tem um periodo em que foi
tentada a recuperacéo e agora ndo existe mais
chance. Uma crianca aguda tem possibilidades
de recuperac@o e de sair muito bem, mesmo
quando estd muito grave; entdo, em um
paciente agudo, a gente tenta de tudo,
porque ele tem a possibilidade de

recuperac@o.” (Méd. 14)

Assim, para a identificacao da crianca
fora de possibilidade de cura , o profissional
integra razdao e emocao, combinando a
faculdade de avaliar a situacao clinica da
crianca, ponderar os prés e os contras de
continuar o investimento terapéutico ou nao,
com a percepcao do sofrimento causado pela

terapéutica curativa. Os profissionais apoiam-
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se tanto em evidéncias cientificas, quanto
naquelas provenientes de experiéncias
pessoais de que o tratamento acarreta
aumento do sofrimento para a crianca, a
familia e a equipe, a fim de compreender as
desvantagens de continuar utilizando os
recursos terapéuticos. Isto significa que nao é
sO o conhecimento técnico ou componente
cognitivo que prevalece quando os
profissionais avaliam a situacao e identificam
a crianca fora de possibilidade de cura.

Entdo, para que aconteca a
identificacao da crianca fora de possibilidade
de cura o profissional precisa considerar que o
compromisso profissional de salvar vidas e
esgotar as possibilidades tecnoldgicas tem
menos valor do que proporcionar o alivio do
sofrimento para a crianca e para a familia.

Assumir as limitacoes da medicina
quanto as possibilidades terapéuticas e de
cura leva o profissional a identificacdao da
crianca fora de possibilidade de cura. Quando
os profissionais passam a considerar que os
recursos terapéuticos da medicina sao
limitados, ou seja, que a medicina nao é
capaz de resolver todos os problemas de
salde que ameacam a vida da crianca,
sentem-se seguros para identificar a crianca
fora de possibilidade de cura como
consequéncia das limitacoes da medicina e

nao como uma falha ou fracasso pessoal.

“Chega uma hora que a medicina tem suas
limitacbes e que a gente ndo vai conseguir

salvar a crianca.” (Méd. 15)

Uma vez tendo exercido uma pratica
de exceléncia e identificado a crianca fora de
possibilidade de cura, o profissional busca
conhecer a opiniao dos outros integrantes da
equipe, pois considera importante existir a
concordancia de uma pratica prudente. Para
ele, precisa haver um consenso com relacao a
mudanca do foco curativo para o alivio do

sofrimento entre todos os profissionais
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envolvidos no cuidado dispensado a crianca.
Esta concordancia precisa acontecer nao so
entre os profissionais da equipe da UTI
pediatrica, mas também entre a equipe da
UTI e a equipe titular ou da especialidade. A
concordancia de uma pratica prudente diz
respeito a se atingir um consenso entre a
equipe da UTI e atingir um consenso entre a
equipe da UTIl e da especialidade quanto a

interrupcao do investimento terapéutico.

“Na UTI vocé so pode dancar conforme a
musica, as vezes, a equipe da UTI sabe que o
negocio estd degringolando, mas o
oncologista continua dando esperanca para a
familia. A UTI tem essa quest@o, as equipes
médica e de enfermagem posicionam-se de
acordo com o médico titular, é ele que toca a
banda, ele que é o maestro, ele é quem fala

o que vai fazer.” (Enf. 5)

Com relacao ao alinhamento das
decisdes quanto a interrupcao do investimento
terapéutico entre a equipe médica da UTI, os
profissionais nao veem empecilhos,
principalmente quando a equipe médica da UTI
€ relativamente pequena e os profissionais
estao habituados a trabalhar em conjunto,
sendo possivel compartilhar da mesma
percepc¢ao sobre o caso.

Com relacado a participacao dos
profissionais ndao-médicos nas decisdes sobre
os limites do investimento terapéutico e
cuidados no final de vida, tanto os médicos,
quanto as enfermeiras consideram que a
participacao desses profissionais no processo
de tomada de decisao é pequena e
desestimulada. Isso quer dizer que, para os
profissionais, as decisdes de final de vida
ainda sao centralizadas na figura do médico.
Essa situacao é apontada como prejudicial
para a crianca, pois cada profissional
envolvido no cuidado tem uma percepcao
diferente sobre a sua resposta ao tratamento

curativo, tendo condicées de contribuir para
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que a situacao seja avaliada de forma
completa e integral.

“Chegar num consenso é muito bom pra todo
mundo, principalmente para a crianca,
porque muitas vezes a gente so prolonga uma
coisa que ndo vai progredir, ndo vai tirar a
crianca daquele estado; entdo, é ideal ter
uma conversa com todo mundo, inclusive a
gente peca muito com isso aqui porque ndo
tem equipe multidisciplinar decidindo,
normalmente é a UTI com a especialidade
médica, a enfermeira ndo estd participando
do processo, nem a fisio, a assistente social...
Seria muito melhor, porque muitas vezes a
enfermagem tem uma visGo que a gente ndo
tem ou a gente tem uma visGo que a
enfermagem ndo tem, mas isso acaba néo
acontecendo.” (Méd. 9)

A enfermeira percebe que a sua
atuacao com relacao a crianca e a familia
depende das decisoes tomadas pelo médico.
Ela vé que sua possibilidade de conversar com
a familia fica limitada quando o médico nao
deixa claro que a crianca nao tem mais
possibilidades de cura. Nessas situacoes, a
enfermeira tenta argumentar a conduta do
médico, mas percebe que a decisao final &
dele e que ela tem de acatar a conduta, pois
a sua participacdo nas decisdes quanto a
limitacdo da terapéutica curativa € restrita.
Assim, a enfermeira foca a sua atencao nas
atividades de cuidado, por considerar que
essa € uma atribuicdo de sua competéncia,
independente de a crianca ter progndstico de
cura ou nao.

Quando o médico nao deixa claro para
a familia que a crianca nao tem possibilidade
de recuperacao, a enfermeira tem receio de
oferecer informacdées que ainda nao foram
expostas a familia pela equipe médica; em
outras palavras, a enfermeira se vé limitada
para conversar com a familia sobre
determinados assuntos que ainda nao foram
esclarecidos pela equipe médica e percebe a

importancia de o médico esclarecer a real
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condicdo da crianca para a familia para que
ela também se sinta a vontade para falar com
a familia.

Com relacao ao consenso entre a
equipe da UTlI e da especialidade, os
profissionais apontam que quando existem
muitas pessoas envolvidas, cada uma com um
interesse particular, a concordancia de uma
pratica prudente torna-se mais dificil e
prolongada, pois as varias percepcoes sobre as
possibilidades de recuperacdo ou nao da
crianca precisam ser consideradas, discutidas
e analisadas, para que seja possivel chegar a
um consenso quanto a interrupcao do
investimento terapéutico. Enquanto nao se
chega a uma decisao consensual entre a
equipe médica da UTI e da especialidade, a
crianca continua sendo submetida ao
tratamento curativo inicialmente proposto. Os
profissionais da UTI nao se sentem autorizados
para tomar decisdes quanto a limitacao
terapéutica sem ter o consenso com a equipe
médica da especialidade, que responde pela
internacao da crianca.

A concordancia de wuma pratica
prudente leva os médicos e enfermeiras a nao
recearem o fracasso pessoal ou profissional,
pois a morte da crianca nao pode ser atribuida
a um erro ou falha de um membro da equipe,
e sim como resultado de um processo de uma
doenca grave. Assim, a possibilidade de morte
€ uma realidade compartilhada por todos os
membros da equipe, que se sentem seguros
para proporcionar a morte digna para a
crianca, pois tiveram a oportunidade de
oferecer todos os recursos necessarios para o
tratamento.

A determinacao da crianca fora de
possibilidade de cura baseia-se, normalmente,
em critérios objetivos (por exemplo, uma
metastase cerebral inoperavel junto ao tronco
cerebral); em critérios subjetivos (auséncia de
resposta ao tratamento) e em critérios
intuitivos (experiéncia prévia com casos

semelhantes)?.
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No entanto, os dados apontam um
aspecto além desses apresentados pelos
referidos autores, pois a percepcao de que o
tratamento acarreta aumento do sofrimento
para a crianca e a familia evidencia um
componente emocional na identificacao da
crianca fora de possibilidade de cura. Embora
a medicina seja considerada uma ciéncia
essencialmente objetiva, nao ha como
suprimir 0os componentes subjetivo e
emocional na atuacao do profissional de
saude. Reconhecer que esses componentes
existem e atuam na pratica clinica permite ao
profissional refletir sobre seus proprios valores
e crencas que influem nas decisées de final de
vida.

Quando o profissional encara a morte
da crianca como a interrupcao precoce da
vida, ele tem dificuldade na aceitacao da
irreversibilidade. Neste sentido, no entender

de varios autores”'"1?

, a identificacao da
crianca fora de possibilidade de cura é
particularmente dificil em pediatria.

Ao se considerar que a mortalidade em
Unidade de Terapia Intensiva pediatrica oscila
entre 5% e 15%, a grande maioria das criancas
admitidas em uma UTI pediatrica tem grande
expectativa de cura. Portanto, o0 senso
dominante na equipe assistencial,
independente da gravidade do quadro, é
adotar medidas visando salvar a vida da
crianca™. FEsses dados sugerem que a
identificacao da crianca fora de possibilidade de
cura é uma situacao particularmente dificil em
pediatria, devido a alta expectativa de
recuperacao da crianca e possibilidade de
sobrevivéncia sem sequelas graves.

Ressalta-se ainda que as decisdes de
final de vida ainda sao centralizadas na figura
do médico, seja ele da especialidade ou da
UTl, tendo pouco envolvimento dos
profissionais nao-médicos nas decisdes™.
Para as enfermeiras, essa situacao provoca
desconforto, especialmente nas situacoes em

que ela considera que o investimento
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terapéutico € desmedido e provoca aumento
do sofrimento para a crianca e a familia.
Embora a enfermeira procure questionar a
conduta do médico quando ndao concorda com
a manutencao do investimento terapéutico,
reconhece que a decisao final é do médico.

Quando a enfermeira ndo esta
envolvida ativamente no processo de tomada
de decisao, pode questionar a interrupcao do
tratamento curativo, razdao pela qual, ela
deve estar completamente envolvida no
processo de tomada de decisao. Além disso, a
autora ressalta que a visao dos pais e/ou da
crianca pode ser revelada, em primeira
instancia, para as enfermeiras, que devem
advogar pela preservacao da autonomia da
crianca e da familia™.

A enfermeira tem a oportunidade de
desenvolver um relacionamento de confianca
com a familia pela sua proximidade com a
crianca e a familia durante as atividades de
cuidado. Neste  contexto, devido ao
estabelecimento de vinculo entre a enfermeira
e o paciente/familia, a enfermeira esta em uma
posicao privilegiada para defender os interesses
da crianca e da familia"®.

Porém, para que a enfermeira assuma
uma postura mais ativa no processo de
tomada de decisao quanto as condutas de
final de vida, ela precisa acreditar que a sua
participacdo ¢é fundamental para que os
interesses da crianca e da familia sejam

preservados.

Difnified death in pediatric...

Os dados do pressente estudo apontam
que as decisdes de final de vida nao se
baseiam exclusivamente em critérios clinicos
mensuraveis, mas também em critérios
subjetivos ou pessoais, advindos das
experiéncias vividas pelos profissionais ao
longo de sua vida e pratica profissional. Além
disso, para os profissionais, cada crianca e
cada familia tém necessidades especificas, de
acordo com suas crencas e valores, que devem
ser respeitados. Estes dados corroboram que a
morte digna nao pode ser considerada como
um conceito universal, dissociado da pessoa
que é cuidada e de quem esta cuidando.

Assim faz-se necessario refletir sobre as
questées que envolvem o final de vida de
criancas no contexto da UTIl pediatrica,
especialmente no que diz respeito a transicao
do foco curativo para o paliativo, uma vez que
isso €& necessario para que se possa
proporcionar uma morte mais digna e com

menos sofrimento para a crianca e sua familia.
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