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RESUMO

O estudo teve por objetivo descrever os
antecedentes, atributos e conseqiiéncias do
conceito de morte digna da crianga. Utili-
zou-se a estratégia de andlise de conceito
para avaliar os 40 artigos, tendo como foco
publicagdes nas areas médica e de enfer-
magem, que estudaram ou focalizaram a mor-
te digna da crianga. Os atributos do con-
ceito de morte digna da crianga incluem:
qualidade de vida, cuidado centrado na cri-
anga e na familia, conhecimento especifico
sobre cuidados paliativos, decisdo compar-
tilhada, alivio do sofrimento da crianga,
comunicagdo clara, relacionamento de aju-
da e ambiente acolhedor. Poucos artigos
trazem a definicdo de morte digna da cri-
anga e, quando isso ocorre, essa definicdo
é vaga e, muitas vezes, ambigua entre os
varios autores. Esse aspecto indica que o
conceito ainda ndo é consistentemente de-
finido, demandando estudos de sua mani-
festagdo na pratica clinica, contribuindo com
os cuidados no final da vida em pediatria.
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ABSTRACT

The purpose of this study was to describe
the background, attributes and consequen-
ces of the concept of dignified death for
children. The concept analysis strategy was
used to evaluate the 40 articles found in
journals in the medical and nursing areas,
which studied or focused on the dignified
death of children. The attributes of the dig-
nified death concept include: quality of life,
child- and family-centered care, specific
knowledge about palliative care, shared
decisions, relieving the child’s suffering,
clear communication, helpful relations and
a welcoming environment. Few articles
bring the definition of a dignified death for
children, and, when they do, such defini-
tion is vague and often ambiguous among
the many authors. This aspect indicates that
the concept is not defined consistently,
demanding studies about its manifestation
in the clinical practice, contributing with the
care at the end of life in Pediatrics.
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RESUMEN

El estudio tuvo por objetivo describir los
antecedentes, atributos y consecuencias
del concepto de muerte digna del nifio. Se
utilizé la estrategia de andlisis de concepto
para evaluar los 40 articulos, teniendo
como foco las publicaciones en el area mé-
dica y de enfermeria, que estudiaron o
focalizaron la muerte digna del nifio. Los
atributos del concepto de muerte digna del
nifio incluyen: calidad de vida, cuidado cen-
trado en el nifio y en la familia, conocimien-
to especifico sobre cuidados paliativos, de-
cision compartida, alivio del sufrimiento del
nifilo, comunicacion clara, relacién de ayu-
da y ambiente acogedor. Pocos articulos
contienen la definicién de muerte digna del
nifio y, cuando eso ocurre, entre los varios
autores, esa definicién es vaga y, muchas
veces, ambigua. Ese aspecto indica que el
concepto todavia no esta definido consis-
tentemente, demandando estudios de su
manifestacion en la practica clinica, contri-
buyendo con los cuidados en el final de la
vida en pediatria.

DESCRIPTORES
Tanatologia.

Formacion de concepto.
Pediatria.

" Enfermeira Pediatra. Doutoranda pelo Programa de Pés-Graduagéo em Enfermagem da Escola de Enfermagem da Universidade de Sao Paulo. Bolsista
CNPq. Lavras, MG, Brasil. kpoles@usp.br 2 Enfermeira. Professora Livre-Docente do Departamento de Enfermagem Materno-Infantil e Psiquiatrica da Escola
de Enfermagem da Universidade de S&o Paulo. Sdo Paulo, SP, Brasil. szylit@usp.br

ol . Portugués / Inglés
(ﬂ; 11= www.scielo.brireeusp

Recebido: 13/08/2007
Aprovado: 11/03/2008

Rev Esc Enferm USP
2009; 43(1):215-22
www.ee.usp.br/reeusp/



INTRODUGCAO

Os avangos da medicina aumentaram a sobrevivéncia
de pacientes com doengas graves considerados anterior-
mente irrecuperaveis, entretanto, em muitos casos, levou
ao prolongamento do processo de morrer as custas de so-
frimento adicional para o paciente e seus familiares®?,

Nos dias atuais, a doenga e a morte residem no hospi-
tal, deixando de ocupar, como outrora, o aconchego do lar.
Ha uma particularidade a ser destacada nesse ponto: a par-
tir de meados do século passado, comegam a surgir as mo-
dernas terapias intensivas, local onde os objetivos primari-
os de tratamento, através de sofisticados recursos terapéu-
ticos, tornaram-se qualificar, quantificar e controlar uma
ampla variedade de fenébmenos bioldgicos. Tais preocupa-
¢cOes fazem esquecer que na outra extremidade dos tubos,
cabos e drenos, atras de alarmes e restrito ao leito, encon-
tra-se um ser humano®.

No universo da pediatria brasileira, as primeiras unida-
des de terapia intensiva foram inauguradas na década de 70®),
Atualmente, muitas mortes de criangas acon-
tecem nos hospitais, principalmente na Uni-
dade de Tera-pia Intensiva pediatrica (UTlp).
Assim, dignifi-car e humanizar a etapa final
da vida e a mor-te torna-se um desafio para
os profissionais de saude que ali atuam. O
intensivismo pedia-trico é uma especialida-

das de suporte vital, ou ainda, ndo ressuscitar®®. Sabemos
que tal decisdo esta justificada na opgdo pela morte digna
ou boa morte. Esses aspectos refletem a ampla discussdo
iniciada na década de 90 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 pa-
ciente, com a preocupagdo crescente com a manuten-
¢do da dignidade no final da vida®.

A determinacdo da terminalidade em uma UTI é uma
condigdo de extrema dificuldade, ja que implica estabele-
cer com relativa seguranca que um paciente é irrecuperavel.
No caso das UTlp, esta questdo é muito mais dificil, consi-
derando que as criancgas tém grande capacidade de recu-
peracdo e, muitas vezes, a evolug¢do das doencas na infan-
cia é surpreendente, tanto no progndstico quanto nas po-
tenciais seqlielas™?.

Criangas com doencas graves e de mau prognostico pro-
vocam 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 medi-
das invasivas e dolorosas decorrentes dos avangos tecno-

légicos, que sé prolongam o sofrimento por
algum tempo.

A determinacgéo da

terminalidade em uma
UTI & uma condigéo de agiam com uma conduta mais paternalista

extrema dificuldade, ja

Até os anos 60, os profissionais de saude

nas situacGes de final de vida. Os médicos to-
mavam as decisGes quanto ao tratamento e

de jovem e que desfrutou de incriveis avan- qué implica estabelecer comunicavam seus pacientes ou, em algumas

¢os tecnoldgicos nos ultimos anos. Tais avan-
¢os criaram situacGes inimaginaveis em que,
freqlientemente, o limite do prolongamento
da vida é contraposto em favor do prolonga-
mento da morte®,

Os avangos das terapias de suporte tém possibilitado o
manejo de varias faléncias organicas através da ventilagdo
mecanica, filtracdo renal, drogas vasoativas, nutrigdo paren-
teral, entre outros. Além disso, outras modalidades de trata-
mento tém se expandido, como a cirurgia cardiaca, a neu-
rocirurgia e o transplante de érgdos. Com isso, ha um aumen-
to da expectativa de vida e conseqliente diminui¢cdo da mor-
talidade de criangas que anteriormente eram consideradas
irrecuperaveis. No entanto, o uso destes mesmos recursos
pode levar a manutencdo de uma condi¢do de vida artificial®.

Na atualidade, um numero crescente de mortes que
ocorre nas UTIs é resultado da suspensdo ou limitagdo de
tratamentos considerados futeis ou inuteis®, indicando a
importancia da comunicacgao efetiva entre paciente, fami-
liares e equipe de saude para que seja possivel alcangar
uma decisdo compartilhada. Por tratamento futil ou indtil
entende-se a agdo médica cujos potenciais beneficios para
0 paciente sdao nulos ou improvaveis, ndo superando os
potenciais maleficios”.

Muitas criancas morrem nas UTls pedidtricas como re-
sultado de uma decisdo de limitar ou suspender as medi-
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com relativa segurancga
que um paciente é
irrecuperavel.

situacdes, familiares bem préximos®*,

O desenvolvimento de estudos nesta te-
matica se deu a partir de um esforco, ou da
necessidade da pratica clinica, em oferecer
maior autonomia e garantir que o cuidado recebido pelo
paciente estivesse de acordo com os seus desejos. Assim,
talvez pela influéncia da bioética, os trabalhos mais atuais
focalizam aspectos da determinagdo pessoal e a preserva-
¢do da autonomia do individuo. Estes estudos relacionam-
se principalmente as tomadas de decisdo quanto ao supor-
te de vida, especialmente aqueles que se referem a ressus-
citagdo cardiopulmonar e a ventilagdo mecanica. Foram, com
maior freqliéncia, estudadas as areas do adulto e idoso™?.

OBJETIVO

O presente estudo teve como objetivo descrever os
antecedentes, atributos e conseqiiéncias do conceito de
morte digna da crianca.

METODO

Um conceito é uma idéia ou construgao mental elabo-
rada acerca de um fendbmeno, sendo essencial no desen-
volvimento de pesquisas, assim como na construgdo de
teorias. Os conceitos compreendem atributos abstratos da
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realidade e, conseqlientemente, representam mais do que
palavras ou imagens mentais, pois estas ndo capturam a
natureza complexa dos conceitos*3,

O método evolucionario de analise de conceito foi utili-
zado para conduzir o estudo®?, Essa é uma técnica indutiva
baseada na idéia de que os conceitos sao dinamicos e de-
pendentes do contexto, ao invés de estaticos ou imutaveis,
visando clarificar conceitos e reduzir problemas conceituais
existentes. Acreditamos que o método foi apropriado para
a analise do conceito de morte digna da crianga, pois o
conceito ndo é fixo, ou seja, € um conceito dindmico atra-
vés do tempo, situacdo e perspectiva.

Os passos da metodologia incluem: identificar as fon-
tes relevantes para estudo; identificar o conceito e termos
relacionados ou substitutos; evidenciar o seu uso pelas di-
ferentes disciplinas, identificando os atributos, anteceden-
tes e conseqliéncias e indicar futuras implicacGes para a
pratica*®,

Foram pesquisadas publicagdes nas dreas médica e de
enfermagem, que estudaram ou focalizaram a morte dig-
na. A busca foi delimitada também pela lingua, incluindo
estudos em portugués, inglés e espanhol. Os critérios de ex-
clusdo foram: trabalhos que ndo apresentavam o resumo nas
bases de dados, trabalhos fora da area de pediatria, uma
vez que o foco da pesquisa é a morte digna da crianca e
trabalhos de dificil acesso, como teses e dissertagGes.

O levantamento dos artigos considerou publicagdes en-
tre os anos de 1996 a 2006. Esse periodo foi selecionado,
pois o termo morte digna foi introduzido na literatura na dé-
cada 90 e nao ha registro, na drea de pediatria, de publica-
¢Oes anteriores ao ano de 1996.

As buscas foram realizadas nas seguintes bases de da-
dos: Medline (Literatua Internacional em Ciéncias da Sau-
de), Lilacs (Literatura Latino-Americana e do Caribe em Cién-
cias de Saude), Cinahl (Cummulative Index to Nursing and
Allied Health Literature) e Pubmed (National Library of Me-
dicine and National Institutes of Health). As opcGes de pa-
lavras-chave para acessar as publicacées foram utilizadas
nas seguintes combinag¢des: morte, digna, crianca; morte,
dignidade, crianca; morte, boa, crianca; morrer, dignida-
de, crianga; morte, crianca, unidade terapia intensiva.

A medida que faziamos as buscas iniciais e comecéva-
mos a ler os artigos, identificamos possiveis termos utiliza-
dos para descrever o conceito de morte digna, como é o
caso da boa morte, por isso expandimos a busca utilizando
também essa nomenclatura. Foram também pesquisadas
variacOes de morte digna, como: morte e dignidade; mor-
rer e dignidade, pois esses termos também apresentam rela-
¢do com o conceito de morte digna. A busca com a ultima
combinacdo de palavras (morte, crianga, unidade terapia
intensiva), foi realizada com intuito de averiguar os traba-
Ihos que focalizavam o conceito nesse cendrio especifico,
pois um grande nuimero de mortes de criangas acontece
nesse local, conforme apresentado anteriormente.
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Estas combinac¢Oes de palavras-chave foram aplicadas
em todas as bases de dados, selecionando as possiveis
linguas pertinentes a cada uma delas. Por exemplo, no
Lilacs (Literatura Latino-Americana e do Caribe em Cién-
cias de Saude), as linguas selecionadas foram portugués e
espanhol, em virtude dessa base ser especifica de paises
do hemisfério sul. Nas demais bases, foram pesquisados
trabalhos em portugués, inglés e espanhol, por se trata-
rem de bases de dados que abarcam publica¢des de todo
o mundo.

Em cada uma dessas buscas obtivemos um total de ar-
tigos e, a partir de entdo, iniciamos a sele¢do dos artigos
de interesse para sua leitura na integra. Para tanto, inicial-
mente excluimos os artigos que ndo apresentavam relagdo
com a temdtica do estudo pela leitura minuciosa dos titu-
los, por exemplo, artigos que tratavam de questdes fisiol6-
gicas, bioldgicas, celulares, foram inicialmente excluidos.
ApOds essa primeira triagem, passamos para uma outra eta-
pa, que incluiu a leitura critica dos resumos, onde também fo-
ram eliminados os artigos que se distanciavam da tematica
focalizada. Aqueles resumos que suscitavam duvidas quanto
a sua relevancia para o presente estudo foram lidos em sua
integra, a fim se incluir ou ndo no rol de artigos eleitos para
estudo em profundidade.

Foram encontrados 54 trabalhos de interesse para lei-
tura naintegra, porém, tivemos acesso a 40 artigos (74%).
Dos 14 artigos ndo acessados, 6 deles (43%) possuiam oito
anos ou mais de publicacdo e o restante ndo estava dis-
ponivel nas bases de dados eletrénicas ou impressas em
nosso meio.

Definidos os textos a serem utilizados, fizemos a leitura
analitica, lendo e relendo os artigos diversas vezes, para que
fosse possivel selecionar as partes que realmente interes-
savam a pesquisa, buscando a identificacdo dos elemen-
tos constituintes do conceito (atributos, antecedentes e
conseqiiéncias)®?,

RESULTADOS E DISCUSSAO

Inicialmente, foi realizada a caracterizagdo dos 40 arti-
gos, que constituiram nosso universo de estudo, quanto
ao periodo e idioma de publicagdo. Observa-se um aumento
significativo das publicagdes no periodo de 2001 a 2007
(75,0%), evidenciando um interesse crescente pelas ques-
tdes relacionadas ao cuidado da crianga no final da vida
nos Ultimos seis anos. Quanto ao tipo de artigo, 26 (65,0%)
deles eram pesquisa, 4 (10,0%) revisdo de literatura, 3 (7,5%)
opinido de expert, 4 (10,0%) guideline clinico e 3 (7,5%)
relato de caso.

Com relacdo ao idioma das publicacdes, notamos a
concentragdo de artigos em lingua inglesa (82,5%), segui-
dos de artigos em portugués (12,5%) e espanhol (5,0%).
Esse dado evidencia que grande parte das publicages da
area é desenvolvida ou publicada em paises do hemisfé-
rio norte.
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Defini¢oes de morte digna

As definigdes encontradas para o conceito de morte dig-
na da crianca foram: auséncia de intervengdes para prolon-
gar a vida®; auséncia de dor e desconforto fisico”; ausén-
cia de dor e sintomas de desconforto™”; apoio a crianga e
sua familia™; mdximo de conforto™,

Atributos do conceito de morte digna da criangca

Para a identificacdo dos atributos essenciais do concei-
to de morte digna da crianga na UTI pediatrica, utilizaram-
se as questdes: Como os autores definem o conceito? Quais
as caracteristicas/atributos apontados por eles? Que idéi-
as os autores discutem sobre morte digna da crianga?

Os atributos sdo as palavras e ou expressées utilizadas,
com freqliéncia, pelos autores para descrever as caracte-
risticas do conceito™?,

Foram encontrados os seguintes atributos do conceito
de morte digna da crianca: Qualidade de vida>%1416-28);
Cuidado centrado na crianga e na familig-°-10.14-18,22.25-40),

Cuidados paliativos®1014-1517-2027-29.3341), Decisdo comparti-
Ihada(l,5,8-10,14-15,17-28,30-31,33,36,38-39,41-45); Analgesia(1,9»10,14»18,21-

22,25,27-33,35-36,41-42,44,46-47)[. Com unicagao C/ara(8-10,14-18,22,26-34,36-41,43-
44,48); Re/acionam en to de ajuda(l,S-lﬂ,14-17,22,24-26,28-32,34-40,43)’. Am_
biente acolhedor®6-17:25-26,35),

Evidenciam-se esses atributos, referidos nos trechos ex-
pressos pelos autores mencionados abaixo:

* Qualidade de vida

Valoriza-se cada vez mais a qualidade de vida, o respeito
a vontade e ao melhor interesse do paciente. Busca-se o
morrer com dignidade, mais do que prolongar inutilmente
a morte e o sofrimento do paciente®".

* Cuidado centrado na crianga e na familia

[...] objetivamos delinear um ambiente favoravel a uma mor-
te digna e humana, sob a dtica da familia e do paciente®.

* Cuidados paliativos

As criangas fora de possibilidades terapéuticas de cura e
suas familias podem se beneficiar de cuidados paliativos
na UTIpt4.

® Decisdo compartilhada

[...] o suporte a familia se da quando ha entendimento e
aceitacdo de qualquer decisdo que os pais tomem®©".

* Analgesia

[...] alguma forma de sedagéo e analgesia devem ser utili-
zadas para aliviar o desconforto e a dor durante o proces-
so de morrer®2),

* Comunicagdo clara

A comunicagéo clara e efetiva é o atributo mais importante do
processo de tomada de decisdo durante a fase terminal®®).
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® Relacionamento de ajuda

[...] o estabelecimento de um relacionamento de ajuda é
crucial para pais no processo de morrer da crianga®®.

* Ambiente acolhedor

Quando possivel, a opgao de ter as medidas de suporte
de vida removidas num ambiente mais familiar a crianga
deve ser oferecida... Uma solugéo remediadora que toma-
mos na nossa UTlp é a de transformar um dos leitos de
isolamento em um ambiente de cuidado paliativo®.

Antecedentes do conceito de morte digna da crianca

Os antecedentes do conceito sdo situagdes, eventos ou
fendbmenos que precedem o conceito de interesse. Os an-
tecedentes auxiliam na compreensdo do contexto social no
qual o conceito é geralmente utilizado, bem como favore-
ce o seu refinamento*®. No presente estudo, identificaram-
se os antecedentes por meio das respostas a pergunta: De
que forma estd descrito o conceito (papéis, habilidades e
contexto)?

Os artigos examinados revelaram os antecedentes do
conceito de morte digna da crianga que emergem com
maior freqiiéncia: Reconhecimento da irreversibilidade do
quadro clinico!>>310:1420-21,23,26,28,30,3343-45), Filosofia dos cuida-
dos paliativos®10:141517-20.26-28,30-32.3644). \Manejo da dor e dos
Sl‘ntomas de desconforto(1,9-10,14—18,20,22,25-33,35-36,39,41-42,44,46); PrO'
cesso de tomada de decisGo compartilhada'>810.141517-20.22-
28,30-33,36,38-39.41-45). Trgbalho em equipe multidisciplinari®*
16,18,21-25,28,30,32-33,35.40,45-46). Filosofia do cuidado centrado na
crianga e na familiq\-9-1014-18.21-2225-4446-47). Comunicagdo ade-
quada entre equipe crianca e familiq®10141822,26-41,43-44,48).
Respeito as diversidades culturais®®10141524-26.28,31,35:36,38),
Contexto favordvel na UTI pedidtricg'®'>182025-26303844), pre.
servagéo dos principios bioéticos®2123-253638,44)

® Reconhecimento da irreversibilidade do quadro clinico

Para que seja possivel proporcionar uma morte digna,
inicialmente, é preciso que se reconheca a gravidade da
doenca e progndstico, bem como as limitagdes terapéuti-
cas, especialmente nos casos de criangas cronicas ou que
permaneceram por algum periodo de tempo na UTI pedia-
trica. Por outro lado, nos casos agudos, é necessario que a
equipe de saude esteja preparada para lidar com a morte
subita e inesperada da crianca.

Os cuidados no final da vida comegam quando se diagnos-
tica uma enfermidade grave da crianga ou condigdo que ame-
aca sua vida¥.

* Filosofia dos cuidados paliativos

Os autores apontam a importancia de consultoria a
equipe de cuidados paliativos no final da vida, para que
seja possivel adequar o cuidado as necessidades da crian-
¢a fora de possibilidades terapéuticas de cura, aplicando-se
os principios dos cuidados paliativos. Para tanto, é necessa-
rio que haja profissionais capacitados para o cuidado de
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criancas no final da vida, especialmente, no contexto da
UTI pediatrica.

Os cuidados paliativos sdo essenciais nas unidades de
cuidados intensivos pediatricos, dada a freqiiéncia da morte
nas UTIp e a presenga de condigdes médicas que amea-
¢am a vida das criangas internadas nestas unidades('?.

* Manejo da dor e dos sintomas de desconforto

E de extrema importancia o reconhecimento da presen-
¢a de dor e ou desconforto fisico (constipagdo, ndusea ou
vomito, dispnéia), para que se faga uso apropriado de anal-
gésicos para o controle efetivo da dor e sedativos ou ou-
tras medicagdes necessarias para o controle dos sintomas
de desconforto, bem como aplicagdo de medidas nao far-
macoldgicas para o alivio da dor, tais como: massagens, uso
de compressas, musicoterapia, relaxamento.

O controle da dor e de outros sintomas de desconforto é
considerado evidéncia de cuidado adequado no final da
vida('®,

* Processo de tomada de decisGo compartilhada

Para que seja vidvel a decisdao compartilhada entre equi-
pe de saude, familia e crianga sdo necessarias: a inclusdo
da familia nas decisdes de final de vida, inclusdo dos pais
nas discussdes/reunides de equipe, bem como o envolvi-
mento da crianga nas decisGes quando possivel, isto é,
quando ela estiver consciente e seu nivel de desenvolvi-
mento cognitivo permita a sua participagao.

A hora da verdade inevitavelmente chega, quando a equi-
pe e a familia precisam tomar uma decisdo, permitindo
que o paciente morra dignamente, sem futuras interven-
¢bes para prolongar a vida, o que na realidade sé poster-
gara a morte®.

* Trabalho em equipe multidisciplinar

Diz respeito a importancia do trabalho conjunto em equi-
pe multidisciplinar, que inclui: médico, enfermeira, assisten-
te social, psicélogo e consultor espiritual, onde todos os mem-
bros da equipe participam nas condutas e decisdes relacio-
nadas a crianca fora de possibilidades terapéuticas de cura.
Além disso, destaca-se a intervencdo de profissionais de
salde mental para ajudar o paciente e a familia, facilitan-
do a comunicagdo.

As questdes éticas de cada paciente devem ser discutidas
entre toda a equipe que assiste o paciente®.

* Filosofia do cuidado centrado na criang¢a e na familia

Refere-se ao bem-estar da crianca na fase final da vida.
Para tanto, é necessario que a assisténcia seja individuali-
zada, fugindo da padronizacgdo e protocolos rigidos, aten-
dendo as dimensdes bioldgica, psicoldgica, social e espiri-
tual da crianga. Com relagdo a familia, destacam-se os se-
guintes aspectos: participagao dos pais nos cuidados a cri-
anca; facilidade nos tramites burocraticos; respeito as pre-
feréncias da familia; esclarecimento sobre a infra-estrutu-
ra da equipe de saude, incluindo que pode ajuda-los; su-
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porte a familia durante todo o processo de morrer; senso
de controle da situacdo pela familia; presenga constante
da familia; tempo a familia para que ela possa aceitar a
condigdo irreversivel da crianga; oportunidade para despe-
dida; contato com a familia apds a morte, através de car-
tOes, cartas, telefonemas ou ida ao funeral da crianga e
acompanhamento da familia apds a morte da crianga.

O papel central dos membros da equipe & proporcionar
um 6timo cuidado no fim da vida, aplicando os principios
do cuidado centrado na familia e incorporando a perspec-
tiva do paciente nos cuidados®?.

® Comunicagéo adequada entre equipe crianga e familia

Inclui a comunicacdo aberta com a crianga fora de pos-
sibilidades terapéuticas de cura e sua familia, através de
informacgGes verdadeiras, honestas e congruentes entre
toda a equipe de saude. E, também, de extrema importan-
cia explicagBes sobre os detalhes da doenca, tratamento e
cuidados de forma simples e acessivel. Além disso, os pro-
fissionais de saude necessitam de habilidade para comuni-
car-se com a crianga em final de vida, de acordo com sua
idade e nivel de desenvolvimento cognitivo, bem como
habilidade para comunicar mas noticias para a familia.

E necessario que os médicos e enfermeiras tenham habi-
lidades para comunicar mas noticias, melhorando a rela-
¢cao e comunicagdo com as familias e os pacientes em
fase terminal®.

* Respeito as diversidades culturais

Refere-se ao respeito aos valores, crengas, tradicGes reli-
giosas e étnico-culturais da crianga e sua familia, incluindo
suporte religioso, quando solicitado, através de preces ou
rituais religiosos.

As crengas religiosas/espirituais sdo importantes para a
maioria dos pais durante a hospitalizagéo e apds a morte
da crianga®).

® Contexto favordvel na UTI pedidtrica

Alguns aspectos relativos ao contexto sado relevantes pa-
ra que seja possivel proporcionar a morte digna da crian-
¢a, tais como: visitagdo livre na UTI pediatrica; ambiente
agradavel; ambiente com privacidade e oportunidade para
a crianca morrer em outro local que ndo a UTI pediatrica
(casa, hospice, enfermaria).

O quarto tem decoragéo diferente, musica ambiente, ilu-
minagdo adequada regulavel, mobilia mais confortavel e
lugar para varias pessoas se acomodarem. Escondemos
a tecnologia com cortinas[...] monitoramos a crianga re-
motamente na estagao central da UTIp se a familia prefere
ficar sozinha na hora final, e periodicamente entramos no
quarto para revisar se a crianga esta confortavel®.

® Preservagdo dos principios bioéticos

Aplicagao dos principios bioéticos da beneficéncia, ndo-
maleficéncia, autonomia e justica nas tomadas de deciséo,
bem como discussdo dos dilemas éticos com o Comité de
Bioética do hospital.
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Do ponto de vista ético, a morte de pacientes terminais &
um evento natural e algumas vezes até desejavel, basea-
da nos principios bioéticos da ndo-maleficéncia, benefi-
céncia, respeito a autonomia e justica®.

Consegqiiéncias do conceito

As consequéncias do conceito referem-se a eventos ou
situacdes resultantes da sua utilizacdo*®. Para identifica-
cdo das consequéncias utilizou-se a seguinte questdo: O
que se pretende atingir com morte digna?

As conseqliéncias do conceito de morte digna da crian-
¢a sdo: Preservagdo da autonomia do paciente e da fami-
liq'®-21417.252633,4145) Mydanca da atitude paternalista e filo-
sofia de segredo ainda permeiam muitas UTIp®?33%38); So-
frimento m/'n/'mizado(1,9-10,14-15,17-19,21-22,25-33,35-37,40-42,44,46-47); Fam,’_
lia segura e confiante®-101517,28:29,31,33,36-4043) Inclysdo do tema
morte no curriculo dos profissionais de saude™® 101419 2227,
303245, Nova abordagem para os cuidados no final da vida
em pediatrl‘a(S-lO,14-20,22,27,30-33,41,44)'

* Preservagdo da autonomia do paciente e da familia

Quando ocorre a morte digna, observa-se a preserva-
¢ao da autonomia do paciente e da familia, que devem ter
o direito de decidir por aceitar, ou ndo, determinada inter-
vengao terapéutica, garantindo que a assisténcia recebida
esteja de acordo com as preferéncias do paciente e/ou da
familia.

A autonomia é importante para que os pais se ajustem a
dificil situagéo de ter um filho em risco de vida®®.

* Mudanga da atitude paternalista e filosofia de
segredo ainda permeiam muitas UTlp.

Ocorre quando a familia e/ou paciente participam ativa-
mente das tomadas de decisdo. Dessa forma, as condutas
nao se baseiam unicamente nas opinides da equipe, privile-
giando-se as expectativas e desejos do paciente e da familia.

N&o ha mais lugar para uma medicina paternalista, que
exclui a familia das decisées na UTI®.

* Sofrimento minimizado

Refere-se a garantia de alivio tanto da dor, como do soffri-
mento experienciados pela crianga. Para que haja efeti-
vidade nesse aspecto, é necessdrio analgesia e sedagdo ade-
quadas, bem como utilizagdo racional de medidas invasivas.

O sofrimento na fase terminal da doenga n&o deve ser infra-
estimado(?.

* Familia segura e confiante

Isso se da quando o foco do cuidado nao se restringe
unicamente ao paciente, incluindo também a familia. A se-
gurancga e confianga da familia decorrem principalmente
das informagdes recebidas ao longo do processo de mor-
rer, que devem ser oferecidas em quantidade e tempo ade-
quados, de acordo com as demandas da familia.
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A equipe de saude deve estimular a confianga e a comuni-
cagao, proporcionando apoio as familias".

* Inclusdo do tema morte no curriculo dos
profissionais de saude

Para que a discussao sobre a morte digna seja amplia-
da, é necessario que haja uma reformulacdo dos curriculos
dos profissionais de saude onde, ainda hoje, percebe-se
um enfoque maior na drea curativa em detrimento da as-
sisténcia durante o processo de morrer.

Os clinicos tém reportado que sao insuficientemente pre-
parados para proporcionar cuidados no final de vida para
criangas e suas familias. Os profissionais de saude deve-
riam ser preparados para facilitar uma boa morte para a
crianga e sua familia®.

* Nova abordagem para os cuidados no final
da vida em pediatria

Diz respeito a uma nova atitude dos profissionais de
saude no final da vida, contemplando os antecedentes an-
teriormente explicitados.

Embora a qualidade dos cuidados no final de vida seja am-
plamente estudada em adultos, ainda existem poucos estu-
dos sobre a morte de criangas. Além disso, as diferentes
percepgdes dos profissionais de saude sobre a qualidade do
cuidado durante o processo de morrer ndo estao claras®®.

® Termos relacionados a morte digna

A partir da literatura analisada, foi possivel identificar
alguns termos relacionados a morte digna empregados
pelos autores, tais como: bem morrer*®; boa morte®®>?”) e
morte ideal®.

Atualmente, muitas criangas morrem em decorréncia
da limitagdo de suporte de vida. O foco do cuidado muda
de uma abordagem intervencionista para os cuidados pali-
ativos e os profissionais de salide devem constantemente
encorajar os pais a tomarem decisGes que atendam as de-
mandas da crianga e da familial>1014.18),

Os cuidados no final de vida em pediatria devem aten-
der as necessidades da crianga e sua familia, sendo neces-
saria a abordagem por uma equipe multidisciplinar. A co-
municacdo aberta e o planejamento dos cuidados com a
participacdo da familia é parte integrante do processo, sen-
do fundamental, nesse sentido, a capacidade de negocia-

¢do por parte dos profissionais de satde envolvidos no cui-
dad0(9—10,14,17,30,34,36,39)

A participagdo da familia nas tomadas de decisdo e sua
presenga durante o processo de morrer é vista cada vez
mais com maior naturalidade. No entanto, muitos estudos
destacam a necessidade dos médicos e enfermeiras de me-
Ihorar suas habilidades de comunicacdo com as familias, es-
pecialmente durante o processo de morrer{142227:30323438-39)

Os cuidados paliativos pediatricos sdo um modelo inte-
gral de atencdo a crianga na fase de final de vida e sua fa-
milia, contemplando as necessidades fisicas, psicoldgicas,
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sociais e espirituais da crianga e sua familia, incluindo o
tratamento dos sintomas fisicos e cuidados durante o pro-
cesso de morrer, com o propdsito de aumentar a qualida-
de de vida da crianca e apoiar a familia. Requerem um pla-
nejamento multidisciplinar, tendo como fundamento a co-
municac3o clara e tomada de decisdo compartilhada®¥.

Cuidar da crianga e sua familia durante a fase de final
de vida é um desafio e um privilégio, pois o cuidado a cri-
anca e a familia durante o processo de morrer pode ter um
impacto profundo na experiéncia da familia, bem como no
ajustamento dos pais a vida sem a crianga.

CONCLUSOES

Ndo ha mudancas cronoldgicas significativas quando
examinamos o conceito de morte digna na literatura, es-
pecialmente, em virtude de seu aparecimento ha cerca de
10 anos, com o surgimento das discussdes bioéticas.

Vérios autores apontam o interesse crescente pelas
questdes relacionadas ao fim da vida a partir dos anos 90,
com o surgimento de discussdes acerca da manutengdo da
vida a qualquer custo e da bioética em um contexto de ex-
ponencial crescimento cientifico, onde o uso da tecnologia
resulta em conflitos com os limites terapéuticos®#2Y,
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