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Resumo

Esta revisdo sistematica visa identificar dificuldades enfrentadas por profissionais no manejo clinico de
criancas em final de vida. Para tanto, realizou-se busca de artigos cientificos nas bases de dados SciELO
e LILACS por meio dos descritores “limitacdo de suporte terapéutico”, “terminalidade” e “medidas de
conforto”, combinados com o descritor “criancas”. Do total de 102 trabalhos completos encontrados,
nove contemplaram os critérios de inclusdo para a amostra do estudo. Os resultados apontam dificul-
dades em relacdo a tomada de decisdes e a limitacio terapéutica de pacientes infantis. Conclui-se que,
guando se sentem melhor preparados para trabalhar com questdes referentes ao processo de morte e

morrer, os profissionais podem prestar um cuidado mais humanizado a pacientes e familiares.

Palavras-chave: Cuidados paliativos na terminalidade da vida. Crianca. Direito a morrer. Atitude
frente a morte. Pessoal de salde.

Resumen

Limitacién terapéutica para nifios: una revision sistematica sobre el final de la vida

Esta revision sistematica tiene por objetivo identificar las dificultades que enfrentan los profesionales
en el manejo clinico de los nifos al final de la vida. Para ello, se realiz6 una busqueda de articulos
cientificos en las bases de datos SciELO y LILACS utilizando las palabras clave “limitacion del apoyo tera-
péutico”, “final de la vida” y “medidas de confort”, combinadas con “nifios”. Del total de 102 articulos
completos encontrados, nueve cumplieron con los criterios de inclusién para la muestra del estudio.
Los resultados apuntan a dificultades con relacién a la toma de decisiones y a limitaciones terapéuticas
de los pacientes pediatricos. Se concluye que los profesionales cuando se sienten méas preparados para
lidiar con cuestiones relacionadas con el proceso de muerte y morir pueden brindar una asistencia mas
humanizada a los pacientes y familias.

Palabras clave: Cuidados paliativos al final de la vida. Nifio. Derecho a morir. Actitud frente a la
muerte. Personal de salud.

Abstract

Therapeutic limitation for children: a systematic review on end-of-life

This systematic review sought to identify difficulties faced by professionals in the clinical management of
end-of-life child patients. Bibliographic search was conducted on the SciELO and LILACS databases using
the descriptors “therapeutic limitation,” “hospice care” and “comfort measures,” combined with the
descriptor “child.” Of the 102 complete studies identified, nine met the established inclusion criteria.
The results point to difficulties regarding decision making and therapeutic limitation for infant patients.
In conclusion, when professionals feel better prepared to address issues related to the process of death
and dying, they can provide more humanized care to patients and families.
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A doencga é um fendmeno comum ao longo
da vida das pessoas, que implica varias mudancas
fisicas, sociais e psicolégicas, remetendo a uma
experiéncia particular e subjetiva. Cada sujeito tera
uma percepcao, um entendimento diferenciado
dessa experiéncia complexa que afeta diversas
dimensodes da vida do ser humano. Estima-se que
doencas cronicas e nao transmissiveis sejam respon-
saveis por cerca de 41 milhdes de mortes por ano
no mundo, cerca de 70% de todos os falecimentos.

Sao identificados, no mundo e por ano, cerca
de 300 mil novos casos de cancer entre criancas
e jovens de até 19 anos®. Criancas e/ou adoles-
centes acometidos por doenca cronica passam
por inGmeras transformacdes em sua vida por
terem sua rotina alterada e limitada pela doenca.
Essas mudancas perpassam as esferas emocionais,
psicoldgicas e sociais e abrangem questdes fami-
liares, escolares e hospitalares - como as tomadas
de decisio e o fluxo entre os servicos de salude -,
trazendo uma série de consequéncias para pacien-
tes e seus familiares?.

Falar em doenca crénica e incuravel, como alguns
tipos de cancer em pacientes pediatricos, suscita
maior anseio e até certo pavor, pois o ciclo vital
entre nascimento e morte torna-se muito préoximo.
A doenca interrompe e interfere no que teorica-
mente seria o curso natural da vida, ou seja, nascer,
crescer e se desenvolver; destréi, assim, os projetos,
os planos e os sonhos de um futuro pleno e feliz.
Por isso, a morte de uma crianca é vista de maneira
inconcebivel e, quando associada a um cancer,
carrega angustias e temores entre aqueles que man-
tém vinculo e convivio com elas?, sejam familiares
ou mesmo a prépria equipe de salde que detém
seus cuidados.

Culturalmente, no Brasil, ha certa resisténcia
em abordar a finitude da vida de pacientes infantis,
tanto por familiares quanto pela equipe de salide
que cuida desses pacientes. Esta, muitas vezes,
desenvolve sentimentos de angustia, impoténcia,
culpa e negacdo, que geralmente interferem na
relacdo entre profissional e paciente®. Isso ocorre
devido aos profissionais de saude nio estarem
aptos a cuidar do processo de morrer: ainda durante
a formacao na area de saude, ha abordagem defi-
citaria e inadequada dos aspectos psicolégicos e
mesmo uma ignorancia da problematica da morte,
assim como falta de preparo para lidar com outras
situacoes dificeis°.

Além disso, estudantes sdo preparados para
lidar com a doenca e evitar a morte a todo custo;
consequentemente, lidam com a morte por meio
de mecanismos defensivos, como a negacio®.
Por tras da ideologia do ndo envolvimento esta
uma tentativa de afastar o médico de sua prépria
finitude, da de seus entes queridos e dos limites da
medicina diante da morte”’.

A resisténcia humana para abordar a temética
da morte é histérica e cultural. Vé-se evolucdo em
muitos aspectos; a medicina tem colaborado com
conhecimentos diversos e tecnologias que permi-
tem superar doencas anteriormente incuraveis,
possibilitando o aumento da expectativa de vida da
populacdo. Mas o fato é que, em algum momento,
o corpo humano para de funcionar e a morte se
faz presente. Dessa forma, torna-se cada vez mais
urgente e necessaria a educacdo para a compreen-
sdo plena do ciclo vital, que contempla todas as fases
do desenvolvimento humano?, incluindo a morte.

Para profissionais que trabalham em unida-
des oncolégicas infantis, a morte gera muitos
questionamentos sobre a capacidade de reverter
a situacao e/ou sobre a eficacia e os objetivos
dos cuidados prestados - e isso acaba por gerar
sofrimento e conflitos internos. Profissionais que
lidam com a presenca da morte em seu dia a dia
se queixam de que o cotidiano assistencial des-
perta sentimento de frustracdo, medo, angustia,
desmotivacao e inseguranca’, pois a morte de
uma crianca com doenca croénica é processo difi-
cil e doloroso.

Diante dessa adversidade, quando se esgotam
todas as possibilidades de reintegrar as condi-
coes de salde e a morte é inevitavel, percebe-se
a importancia de abordar os cuidados para o fim
da vida de pacientes terminais. Cuidar do morrer
implica buscar assegurar dignidade e conforto até
o Ultimo minuto da vida do paciente. Para que isso
seja possivel, faz-se necessario um ambiente apoia-
dor e acolhedor, que colabore de forma a minimizar
as dores, a aliviar a angUstia e a reduzir os danos
evitaveis, decorrentes de um corpo em declinio
progressivo, permitindo uma morte serena®.

Levando em consideracao a dignidade do
paciente infantil durante a doenca e a aproxima-
cao da morte, a decisdo da equipe referente ao
tratamento mais indicado nesta situacdo nao pode
representar o abandono do paciente ou a suspen-
sdo de terapia que vise o alivio do sofrimento e
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que assegure, tanto quanto possivel, o bem-estar
fisico, psicologico e espiritual da crianca °.

Identificados o intenso sofrimento e os danos
fisicos e psicoldgicos, sdo necessarias medidas mais
adequadas para o tratamento desses pacientes,
a exemplo da ortotanasia, conceituada como uma
pratica de cuidados que leva em consideracdo o
curso natural da vida, sendo a morte parte da exis-
téncia. A ortotanasia busca o alivio do sofrimento
mediante adocdo de cuidados paliativos e evitacdo
de procedimentos desnecessarios, que apenas pro-
longam o processo de morte, ocasionando maior
sofrimento para o paciente e sua familia .

Trabalhar com pacientes infantis que estao
passando pela fase terminal da doencga é grande
desafio para equipes de saude, devido a comple-
xidade dos eventos envolvidos. Torna-se essencial
a pratica de cuidados paliativos, que demandam a
atuacido de equipe interdisciplinar. Sob a 6tica da
interdisciplinaridade, é preciso pensar na atuacao
conjunta da equipe, de modo que, norteados por
principios bioéticos, os profissionais de satde con-
sigam ajudar a pessoa em seu processo de morrer,
tendo como fios condutores a preservacao da dig-
nidade e o alivio do sofrimento *2,

Assim, quando a equipe decide pela limitacao
terapéutica, permite-se que a doenca tome seu
curso natural, de forma a tornar esse momento
menos sofrido e invasivo, pois o uso de proce-
dimentos artificiais e mecanizados traria ainda
mais dor, ja que sao ineficazes em retomar a vida.
Portanto, acredita-se que profissionais de saude
que trabalham com pacientes em fim de vida
tém a oportunidade de desenvolver habilidades e
competéncias para lidar com os limites da vida e
podem aprender a reconhecer que existem limites
para a cura, mas nao para o cuidado. Os ultimos
momentos de vida deveriam ser tdo valorizados
quanto os primeiros 2.

E possivel afirmar que todas as pessoas envolvi-
das no processo de finitude da crianca, sejam fami-
liares ou profissionais da equipe, sofrem diante
da perda. Por isso, identificar e compreender os
significados atribuidos ao evento pode fornecer a
equipe de salude subsidios e recursos relacionais
para o aprimoramento da escuta das necessida-
des das familias e das criancas sob tratamento,
de forma a contribuir para uma assisténcia mais
humanizada?®. Para tanto, esta revisao sistema-
tica tem o objetivo de identificar as dificuldades

apresentadas por profissionais no manejo clinico
de criancas em processo final de vida, a partir do
que tem sido descrito em artigos cientificos.

Método

Trata-se de estudo de revisao sistematica de
literatura sobre as dificuldades de profissionais
da saude diante da morte de pacientes pediatri-
cos. De acordo com Sampaio e Mancini**, é um
tipo de pesquisa que viabiliza, de maneira clara
e explicita, uma sintese rigorosa de estudos sobre
determinado assunto. Serve ainda para nortear o
desenvolvimento de projetos, e por isso requer
uma pergunta clara, a definicdo da estratégia de
busca, o estabelecimento de critérios de inclusdo e
exclusio dos artigos e, fundamentalmente, analise
criteriosa da qualidade da literatura selecionada.
Seu relato estd em concordancia com o Preferred
Reporting Items for Systematic Reviews °.

Utilizaram-se na busca de artigos os seguintes
descritores: “limitacdo de suporte terapéutico”,
“terminalidade”, “medidas de conforto” e “final
de vida”, combinados com o descritor “crianca”,
no idioma portugués. As pesquisas foram efe-
tuadas em agosto de 2019 nas bases de dados
SciELO e LILACS, escolhidas por disponibilizarem
acesso ao texto completo de publicacdes nacio-
nais e internacionais.

Ap6s a busca, foram achados, no total,
102 trabalhos completos: 71 na SciELO e 31 na
LILACS. Os titulos e resumos dos trabalhos foram
lidos de forma independente por duas juizas a fim
de delimitar a amostra de trabalhos a serem ana-
lisados na integra.

Apbs a andlise, nove trabalhos foram escolhi-
dos para a amostra do estudo, pois atendiam aos
seguintes critérios de inclusido: apresentar infor-
macoes sobre as dificuldades de profissionais
no manejo clinico de criangcas em processo de
final de vida; ser escrito em portugués, inglés ou
espanhol; ser estudo publicado entre janeiro de
2008 e dezembro de 2018; ser artigo qualitativo;
ser artigo empirico; e ter profissionais de
salide como amostra.

Os critérios de exclusao foram: artigos teéricos,
teses/dissertacoes, livros e anais; e artigos
incompletos. Portanto, foram excluidos 93 artigos,
por nao possuirem profissionais de saide como
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amostra (oito estudos); por ndo apresentarem
informacoes relacionadas as dificuldades demons-
tradas por profissionais no manejo clinico de crian-
cas em processo de final de vida (45); por serem
artigos duplicados (27); e por ndo serem de artigos

Figura 1. Procedimento de selecdo dos artigos

Referéncias recuperadas
em duas bases de dados
(SCiELO; LILACS) (n=102)

empiricos (13). O indice de concordancia entre as
juizas foi de 96,5%. As discordancias foram solu-
cionadas por meio da reavaliacao por um terceiro
juiz. O procedimento de selecdo dos artigos é deta-
Ihado a seguir, na Figura 1.

Leitura dos
textos integrais
(n=9)

Referéncias selecionadas

para analise

Referéncias excluidas

(n=9) =0

As informacbes dos artigos selecionados
foram agrupadas em um dominio de apresen-
tacdo que considerou os autores, os objetivos,
a amostra, os instrumentos, os resultados obti-
dos e a discussao. Os resultados dos estudos
foram analisados a partir da congruéncia e da

Sintese descritiva
(n=9)

repeticdo do tema de interesse, sendo classifi-
cados em categorias referentes a relevancia para
andlise e a adequacdo ao objetivo proposto.
Ap6s a leitura dos artigos na integra, dois avalia-
dores independentes escolheram as categorias a
serem analisadas.
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Resultados

A analise dos dados foi realizada a partir da
leitura exaustiva dos artigos selecionados. Apéds a
leitura e identificacdo dos artigos que discutiam a

finitude de vida de pacientes infantis com doenca
crénica, restaram nove artigos para analise.
Os objetivos dos estudos, suas caracteristicas
metodoldgicas (amostra e instrumentos) e princi-
pais resultados foram sistematizados no Quadro 1.

Quadro 1. Sintese das informacdes apresentadas nos artigos revisados

Autores; ano Objetivo do estudo
Menin,

. 16
Pettenon; 2015 4 morte e morrer infantil

Amostra Instrumentos

Compreender as percepgoes e sentimentos
do profissional enfermeiro diante do processo

Enfermeiros Questionario

Conhecer os argumentos éticos de médicos

intensivistas pediatricos de uma unidade de terapia Médicos .
Paranhos, Rego; . . . . . . . .. Entrevista
P intensiva pediatrica da cidade do Rio de Janeiro intensivistas »
2014 A . . . . ey semiestruturada
para justificar suas decisdes em casos de limitacao pediatricos
de suporte de vida e analisa-los criticamente
Soares e Compreender a visao de equipe multidisciplinar L
. . Profissionais da
colaboradores; perante crianca portadora de leucemia, saude Estudo de caso
20131 em cuidado paliativo
Santana e Compreender o significado do processo de morrer . ~
.. . .. . . Entrevista nao
colaboradores; com dignidade em unidade de terapia intensiva Enfermeiros
o ~ , estruturada
2017 na percepc¢ao dos enfermeiros
Entrevista

Fernandes e
colaboradores;

Compreender as representacoes
sociais de profissionais de satde

Profissionais de semiestruturada e rede

L . R . salde associativa ou associacao
20182 sobre a terminalidade infantojuvenil . ¢
livre de palavras
. Estudo de relagbes entre onco-hematopediatras, . ~
Afonso, Minayo; - gk . . . L1 Entrevistas e observagao
o maes e criancas no compartilhamento de noticias  Médicas .
2017 cer . . L . . participante
dificeis num hospital publico do Rio de Janeiro
Conhecer as experiéncias de praticas de
Silva e cuidado da equipe de enfermagem em relacao .
. K . ~ . . Entrevista
colaboradores; a recém-nascidos em situacao de final de Enfermeiros .
. : s of : - semiestruturada
2017 vida e suas familias, vivenciadas em unidade
de terapia intensiva neonatal
Conhecer as vivéncias de profissionais de
Gomes e L. e . P .
enfermagem ao darem noticias dificeis a familia . Entrevista
colaboradores; . o . ~ Enfermeiros .
20147 de crianca hospitalizada em situacao grave semiestruturada
ou em processo terminal
Compreender como enfermeiras vém enfrentando .
Carvalho, Entrevista

Lunardi; 2009 % .
reconhecem como futeis

a implementacao de medidas terapéuticas que

Enfermeiras .
semiestruturada

No que diz respeito a medidas terapéuticas,
Carvalho e Lunardi ?* compreendem que, devido
a dificuldade da equipe em lidar com o processo
de morte e o morrer e ao ndo reconhecimento
da impoténcia para evita-la, profissionais optam
por terapéuticas que prolongam a vida, mas sao
ineficazes para promover a cura. Grande parte

da equipe de enfermagem desconhece os ter-
mos “obstinacio terapéutica” ou “tratamento
fatil”, mas reconhece que sdo praticas muito
comuns. Para a equipe de enfermagem, os ter-
mos significam prolongar a vida e o sofrimento
do paciente mesmo que este esteja fora das pos-
sibilidades de cura.
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Menin e Pettenon * explanam que profissionais
de enfermagem se sentem incapacitados para lidar
com situacoes que envolvam assisténcia no pro-
cesso de morte e o morrer de pacientes infantis.
Nesse caso, é fundamental que entendam que o
cuidado prestado ao paciente em fase terminal pro-
porciona qualidade a vida que resta e possibilitara
uma morte digna. Porém a implementacao dos cui-
dados paliativos é pouco discutida e delineada entre
profissionais de saude, e seu conceito ainda nio é
bem claro para a equipe de enfermagem 2. Também
ha falta de comunicacdo no processo de tomada de
decisdo entre os diferentes profissionais da equipe,
pois este é centralizado na equipe médica, o que
demonstra um modelo de cuidado paternalista que
tem o médico como autoridade responsavel pelas
decisoes de final de vida.

Corroboram essas ideias Paranhos e Rego v,
que apontam que os médicos tém conhecimento da
importancia da participacao familiar e do direito que
a familia e a crianca tém de decidir sobre os fatos
de sua vida. No entanto, observa-se que, na pratica,
médicos colocam-se como detentores do saber,
reivindicando para si a autoridade técnica e moral
para decidir em nome dos pacientes, sem consi-
derar a sua participacdo ou a de seus familiares.
Para Santana e colaboradores?'?, os profissionais
devem dar atencio especial aos familiares, de modo
a estabelecer um vinculo com eles, pois isso pode
colaborar para tornar essa experiéncia a menos
traumatica possivel. Uma familia consciente e bem
informada acerca dos procedimentos que podem
ocorrer com seu familiar facilita o processo.

Fernandes e colaboradores? apontam em
sua pesquisa que diferentes sentimentos emer-
gem na equipe de salde que trabalha com a
finitude de pacientes infanto-juvenis; os profis-
sionais vivenciam uma variedade de sentimentos
como dor, sofrimento e amor. Tais sentimentos
contribuem para a reconexdo com a esséncia de
humanidade e, assim, possibilitam a humaniza-
cao do cuidado e das praticas dos profissionais
da equipe de salde. Trabalhar o cuidado palia-
tivo em pacientes terminais pediatricos envolve
grande sofrimento tanto para a equipe de salde
quanto para a familia. As praticas profissionais
devem buscar o cuidado humanizado e integral
do paciente; por isso, o acolhimento deste e da
familia é medida fundamental para proporcionar
conforto e alivio da dor e dos sintomas *.

Contribuem com essas ideias Afonso e Minayo??, que,
em sua pesquisa, abordam que os profissionais que
realizam tratamentos com risco de morte mobilizam
diversas emocodes, bem como sofrem mudancas
no humor. Porém, se estdo mais bem preparados,
por meio de formacdo continuada e capacitacoes,
tém maior seguranca de suas escolhas e, assim,
ha diminuicio das tensdes que envolvem o processo
de cuidados de pacientes terminais. Dessa forma,
profissionais que buscam entender e trabalhar suas
emocdes garantem adequada atuacdo e melhor
desempenho junto a pacientes e familiares.

A dificuldade de profissionais para lidar com
seus proprios sentimentos relacionados a fini-
tude da vida do paciente infantil e & possibilidade
de causar sofrimento aos familiares pode levar a
embaraco para comunicar noticias dificeis. Nessa
situacao, alguns profissionais preferem se afastar
do paciente e de seus familiares. Os profissio-
nais da equipe de saude se sentem mais seguros
para dialogar sobre o processo de final de vida
quando a comunicacdo da noticia dificil ja foi efe-
tuada pelo médico e a familia ja tem conhecimento
da gravidade do caso .

Discussao

Com a organizacao dos dados obtidos foi pos-
sivel extrair informacdes importantes e que tém
maior relevancia para esta andlise. Assim, os nove
artigos selecionados foram agrupados em trés
categorias, baseadas nas ideias centrais encon-
tradas nos textos e denominadas da seguinte
maneira: sentimentos dos profissionais de satude
diante da morte de paciente infantil; dificuldades
para tomar decisio: limitacdo de suporte terapéu-
tico e medidas de conforto em pacientes infantis;
dificuldades relacionadas ao cuidado no processo
de morte e o morrer de paciente infantil.

Sentimentos dos profissionais de satide
diante da morte de paciente infantil

A morte é um evento que por si s6 provoca uma
gama de sentimentos e emogdes nos sujeitos que a
vivenciam, seja pela morte de familiar, ente querido
ou até mesmo de pessoas que ndo sejam tao
proximas. Isso se da porque a morte repre-
senta a finitude e o encerramento do ciclo vital.
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No contexto hospitalar, onde a morte pode ser
mais recorrente, sdo comuns os sentimentos de
tristeza, impoténcia, ansiedade e medo entre as
equipes de salde.

Esses sentimentos podem ser potencializados
por estarem relacionados com vinculo, convivéncia
e cumplicidade entre profissional, paciente e fami-
liares. A morte de um paciente é vista de forma
negativa pelos profissionais, pois a percebem
como um insucesso da terapéutica e das acoes de
cuidado; dessa forma, a morte do paciente € sin6-
nimo de fracasso, impoténcia, frustracdo e culpa?®.

De acordo com Souza e Reis %, quando a morte é
de paciente infantil, o sofrimento dos profissionais
de saude é ainda mais agravado. Em sua pesquisa,
as autoras relatam que 100% das enfermeiras
entrevistadas sofrem sentimentos negativos ao
vivenciarem obito infantil, o que causa impactos
significativos em sua qualidade de vida.

Nesse sentido, Santana e colaboradores?
abordam que trabalhar com a morte na infancia é
extremamente doloroso e complexo, uma vez que
a formacdo académica dos profissionais estd com-
pletamente direcionada para salvar vidas, e ndo
para a familiarizacdo com questdes que envolvem
a finitude humana. Assim, independentemente da
experiéncia profissional e do tempo de trabalho,
profissionais de salide sempre tém grande dificul-
dade para lidar com a situacao de morte, por se
sentirem frustrados e impotentes.

Para Machado, Souza e Rahim %, a dificuldade
para lidar com as emocodes decorrentes de situa-
coes de morte pode desenvolver adoecimento em
toda a equipe de salde, ja que sdo recorrentes os
sentimentos de impoténcia, fraqueza e tristeza
entre a equipe. A negacao também é um com-
portamento bastante comum nesse contexto,
na medida em que profissional evita o sofrimento
ao n3o entrar em contato com a perda do paciente.

Navais e colaboradores? abordam que,
para os profissionais que prestam esse cuidado,
cada paciente é Unico e nenhum esforco é medido
para salva-los, pois a perda de uma crianca implica
um significado tragico e doloroso, fomentando
sentimentos de pesar, impoténcia, choque e
angustia. Diante de tais dificuldades, o processo
do luto pediatrico da equipe ainda ndo é reconhe-
cido, e inexiste oportunidade de expressao publica
para facilitar a vivéncia do luto. Sdo necessarios
apoio psicolégico e espacos que permitam a

elaboracao e a expressao de sentimentos, pois 0s
profissionais precisam ser amparados em seu
sofrimento e em situacdes de vulnerabilidade.

Diante das circunstancias do processo de morte
€ 0 morrer que a crianca e seus familiares viven-
ciam no contexto hospitalar, Pereira, Bertoldi e
Roese *° corroboram os demais autores e relatam
que esse trabalho gera conflito para os profissio-
nais de saude porque esté relacionado a proximi-
dade com sentimentos de dor, morte e sofrimento.
Alguns demonstram maior sensibilidade ao sofri-
mento da crianca e da familia, e outros relatam
nao haver diferenca em relacado ao cuidado dispen-
sado as demais criancas da unidade. Estratégias
de prevencao e promocao de salide mental para
reducdo de angustia, ansiedade, medo e preocu-
pacao sao eficazes para a qualificagdo do cuidado
de criancas e suas familias.

Segundo Machado, Souza e Rahim %, é necessario
que cada profissional tenha consciéncia de suas
limitacoes e fraquezas para que possa buscar estra-
tégias de enfrentamento a fim de lidar melhor com
tais situacoes, de forma a se proteger da exaustdo
emocional. Para abordar essas questoes, é impor-
tante criar espacos de discussao, elaboracdo do luto
e fortalecimento emocional da equipe, de modo
que haja reducao da ansiedade e outros senti-
mentos negativos que atingem a equipe. Assim,
os profissionais se sentirdo mais bem preparados
para enfrentar as adversidades e dificuldades que
o processo do luto ocasiona, o que possibilitara
melhor suporte a familias que também sofrem
com a perda do familiar.

Limitagdo de suporte terapéutico e
medidas de conforto em pacientes infantis

Cinco artigos contemplaram as dificuldades nas
tomadas de decisdes sobre limitacdo terapéutica
e medidas de conforto em pacientes pediatricos.
Armijo, Hurtado e Ocares?! discorrem sobre a difi-
culdade das equipes de saude para limitar o suporte
de vida de pacientes pediatricos, pois, por serem
criancas, ha uma necessidade quase unanime,
por parte da equipe e dos familiares, de decidir por
intervencoes curativas e n3o paliativas.

Isso ocorre porque a questdo da morte ainda é
pouco trabalhada nos cursos de graduacao da area
dasalide, uma vez que as investidas sdo para curar as
enfermidades. Segundo Armijo, Hurtado e Ocares®,
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com os avancos da tecnologia a expectativa de vida
aumentou. No entanto, as medidas tomadas nem
sempre fornecem beneficio ao paciente e, nesse
caso, acabam por prolongar sua vida de forma des-
necessaria, trazendo grande sofrimento a todos os
envolvidos; o tratamento torna-se, assim, despro-
porcional. Esse tipo de conduta, por vezes, produz e
reproduz praticas desumanas que geram ainda mais
dor e sofrimento para o paciente, além de ferir a
ética profissional. Assim, é imprescindivel que haja
muitas discussdes e debates acerca das questdes
bioéticas que todo esse processo envolve.

Nesse mesmo contexto, Linhares, Siqueira e
Previdelli®? explicam a inseguranca dos profissio-
nais de salde para tomar decisdes referentes a
conflitos morais mais complexos. Suas condutas
refletem a preocupacado em se proteger de con-
flitos judiciais. Assim, ha grande resisténcia para
suspender as medidas de suporte vital, pois médi-
cos temem ser acusados de omissdo de socorro.
E, mesmo em situacdes de doencas terminais,
nao houve registro de suspensao de suporte vital,
pois a maioria dos pacientes foi submetida a mano-
bras de reanimacao cardiorrespiratorias antes do
6bito. Profissionais ainda salientam a importan-
cia da familia nas tomadas de decisao, porém nos
prontuarios ndo houve registro da participacao
de familiares, tampouco de consultas ao comité
de ética do hospital.

Limitar os esforcos terapéuticos para criancas
com doencas cronicas em final de vida deve ser
uma decisdo tomada pela equipe de profissio-
nais de salde juntamente com os familiares e vai
depender das particularidades de cada paciente *.
Nesse sentido, profissionais de enfermagem
sentem-se inseguros para tomar decisdes que
envolvem o final de vida dos pacientes - tanto em
questoes legais, pois ndo contam com respaldo
ético que especifique sua atuacdo, quanto em deci-
soes relacionadas ao tratamento do paciente ¥’.

Nos artigos selecionados sobre limitar ou ndo o
suporte terapéutico, Mazutti, Nascimento e Funis3
trazem em seu estudo a questdo dos tratamen-
tos que prolongam a vida e das praticas curativas
que sobressaem em pacientes em estado grave;
de acordo com os autores, essas praticas vém
mudando ao longo do tempo e atualmente tém
sido rediscutidas. H4 uma tendéncia de se privile-
giar o morrer com dignidade, priorizando os cuida-
dos paliativos e, assim, proporcionando tratamento

mais humanizado ao paciente, respeitando seus
aspectos emocional e espiritual e promovendo a
melhor forma de passar seus ultimos dias de vida.

Assim, percebe-se a complexidade que envolve
esse processo de decisdo sobre limitar ou suspen-
der a terapéutica, de modo que tal decisdo deve
ser tomada sempre visando ao melhor interesse
da crianca, a fim de proporcionar um tratamento
ético e humanizado *°.

Cuidado no processo de morte e o morrer de
paciente infantil

Seis artigos abordam as dificuldades de todos
os envolvidos no processo de finitude para lidar
com o luto pediatrico e com questdes que envol-
vem os cuidados paliativos prestados pelas equi-
pes de saude quando a limitacao terapéutica ja foi
anteriormente decidida.

Criancas no processo de final de vida, devido a
uma doenca crénica como o cancer, devem rece-
ber cuidados paliativos. E fundamental que se
tenha clareza de que a morte ndo é uma doenca,
e sim uma dimensao da existéncia para a qual ndo
ha cura. Quando a terminalidade da vida afeta uma
crianga, nao ha senso de realidade, ou seja, sempre
ha esperanca de sobrevivéncia, o que é extrema-
mente Util para o fortalecimento psiquico e emo-
cional da crianca, bem como de seus familiares.
Os agentes facilitadores do luto ndo impedem o
sofrimento, mas favorecem a resiliéncia.

Todavia, quando profissionais e cuidado-
res estdo mais bem resolvidos em suas proprias
questdes sobre a morte, pode-se proporcionar
a crianca melhores condicées de cuidado e tam-
bém de lidar com a doenca®. Vem dai a importan-
cia de proporcionar espacos de escuta e discussoes
sobre a morte durante a graduacao, em cursos
de aperfeicoamento ou até mesmo no hospital,
pois um profissional mais bem preparado possi-
bilitard a elaboracdo dos processos e questdes
que envolvem a morte por parte dos cuidadores
e do paciente.

Para que sejam determinadas as melhores
intervenc¢oes de manutencao de vida e os melho-
res modelos de cuidado, é importante que haja
consenso entre todos que prestam cuidados a
crianca, ou seja, profissionais de salide, cuidadores
e a prépria crianca, quando ela tem condicbes de
salide para isso .
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Outra questao observada nos artigos é a dificul-
dade de aceitacido da morte infantil por enfermeiros.
Tendo em vista a complexidade dos cuidados em
final de vida, faz-se necessario que, durante a gra-
duacao dos profissionais de satde, o cuidado palia-
tivo em oncologia pediatrica seja trabalhado e que
sejam discutidas todas as questdes éticas e huma-
nas envolvidas nesse processo¥. Assim, capacitacao
e educacio continuada sdo de suma importancia
para profissionais da area da salude. Pois também
se constatou sua dificuldade em lidar com ques-
toes relacionadas ao cuidado com a familia, com a
crianca e consigo mesmo, por haver demasiado des-
gaste fisico e psicologico ®.

Por esse motivo, é preciso haver um novo
modelo de atencao, que priorize o paciente e foque
os servicos prestados, demonstrando a ele e seus
familiares que, de fato, estdo assessorados por
uma equipe consciente que compreende suas reais
necessidades enquanto seres humanos. Essa comu-
nicacao contribui muito para o desenvolvimento do
cuidado na perspectiva da integralidade da assis-
téncia. A proximidade com o profissional permitira
a construcdo de vinculos, com uma pratica mais
efetiva e consciente e o estabelecimento de uma
relacdo de confianca mutua, promovendo a valori-
zacao do paciente e de sua familia, bem como uma
melhor qualidade de vida nos Gltimos momentos .
Por isso, é importante que o profissional seja pre-
parado desde a graduacao, e continuamente
apos a formacao, com cursos direcionados para a
area, capacitacoes, participacdes em congressos
etc., visando proporcionar um atendimento mais
humano e qualificado, respeitando os limites do
paciente e de suas intervencoes.

Observa-se que ainda ha um despreparo de pro-
fissionais de saude para tratar da morte pediatrica.
Segundo Borges e Gomes“, questdes referentes ao
processo de morte e morrer dos pacientes ndo sdo
efetivamente trabalhadas durante a graduacao.
A maioria demonstrou desconhecer as fases psico-
l6gicas do processo da morte. Além disso, eles pro-
prios se sentem despreparados para lidar com a
morte e inseguros diante de um paciente terminal
e seus familiares.

Faz parte da rotina dos profissionais de satide
ter situacoes de pacientes em processo de morte,
cabendo a eles a comunicacdo de noticias a
pacientes e familiares. No entanto, segundo Lima
e Machado*, esses profissionais ndo possuem base

tedrica ou recursos psicolégicos para realizar,
de forma eficaz, essa tarefa. Tal dificuldade nao
esta relacionada apenas a incapacidade teérica,
mas também a questdes afetivas que tal processo
suscita, pois o profissional depara com sua prépria
finitude. Esse momento complexo de aproxima-
¢ao com a morte pode gerar nos familiares senti-
mentos de tristeza, angustia e ansiedade. Por isso,
a comunicacdo deve proporcionar um espaco que
possibilite a elaboracdo da morte do ente querido,
bem como um espaco para dialogar e pensar a
morte como algo presente e inerente a vida*..
Percebe-se que ha contrassenso no que diz res-
peito ao enfrentamento do processo de morte e o
morrer, pois aqueles que deveriam ter melhor pre-
paro e condicoes de trabalhar esse processo com
pacientes e seus familiares possuem pouco arca-
bouco psicolégico e capacidade de enfrentamento,
o que contribui para a falta de humanizacdo nesse
momento tio delicado. Atenta-se para importan-
cia de se trabalhar de forma efetiva essa tematica
desde a graduacio, de modo que os profissionais
se sintam mais preparados e seguros para lidar
com todas as questdes complexas que envolvem a
morte de um paciente, especialmente o pediatrico.

Consideracoes finais

Dado o exposto, observa-se a importancia de
trabalhar junto a profissionais de salide questoes
relacionadas a tomadas de decisdao, bem como
o processo de morte e morrer, visto que tal pro-
cesso infere diretamente na qualidade de vida
e no final de vida dos pacientes pediatricos.
Sdo inGmeras as repercussoes desse processo na
vida do sujeito, e estas interferem substancial-
mente nas esferas emocionais e psicolégicas dos
familiares da crianca.

Os resultados permitiram identificar a neces-
sidade de ampliar os estudos e os debates entre
os médicos e as equipes de saude acerca do
tema da morte e da finitude da vida. A morte
do paciente pediatrico, comum no cotidiano dos
profissionais de saude, ainda é vista como um
grande tabu, o que torna mais dificil lidar com ela.
Para Silva®, a medida que ampliamos a consciéncia
e compreendemos a finitude da vida, aumentamos
o cuidado com essa experiéncia Unica e intransfe-
rivel que é viver.

Rev. bioét. (Impr.). 2022; 30 (4): 850-62

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422022304575PT



Limitagdo terapéutica para criangas: revisio sistematica sobre final de vida

Profissionais de salde que se sentirem mais
preparados para trabalhar com questoes referen-
tes ao processo de morte e morrer podem prestar
um cuidado mais humanizado a pacientes e seus
familiares. Este cuidado deve abordar todas as
esferas que envolvem o paciente e sua familia,
como apoio emocional, espiritual, psicolégico,
entre outros.

Muitos profissionais sentem dificuldade nas
tomadas de decisdes sobre a limitacdo terapéutica
e as medidas de conforto em pacientes pediatricos.
Ha um esforco, por parte da equipe e dos familiares,
para prolongar a vida do paciente pediatrico,
insistindo-se muitas vezes em manter medidas
e procedimentos invasivos, desnecessarios e
curativos, em vez de investir em cuidados paliativos.
Com a evolucdo das tecnologias, ha aparelhos que
ajudam nesse prolongamento da vida, porém o
que deve ser analisado é se o paciente esta tendo
alguma qualidade de vida, se realmente existe a pos-
sibilidade de cura para manté-lo nessas condicoes,
ou se apenas estao prolongando o sofrimento e cau-
sando mais maleficio.

Na pratica, essas decisdes envolvem conflitos
morais e éticos, havendo receio, por parte dos
profissionais, de se envolver em questdes juridicas e
temor de responder por omissao. Portanto, decisoes
que envolvem limitacdes terapéuticas no final de
vida de uma crianca devem ser discutidas e toma-
das entre todos os envolvidos - médicos, a equipe
multiprofissional de satde e a familia do paciente.

O dialogo entre todos, com o objetivo de priorizar
a qualidade de vida que ainda resta a crianca, pode
permitir que esse complexo momento seja menos
doloroso a todos e, principalmente, a crianca sub-
metida a procedimentos e cuidados.

As contribuicoes do profissional psicélogo sao
inimeras e de suma importancia para lidar com
as situacoes citadas, devido a sua complexidade -
seja no suporte ao paciente e seus familiares,
seja no suporte a equipe de saude que sofre cons-
tantemente devido as perdas. Normalmente,
profissionais de salde n3o tém espaco nem
tempo para falar sobre suas emocodes, angustias e
sofrimentos - o que, em longo prazo, pode causar
adoecimento psiquico, como depressdo, ansiedade
e estresse. A atuacdo do psicologo nesse contexto
pode contribuir para auxiliar tanto o paciente e
seus familiares, no entendimento da nova situa-
cdo que estao vivenciando, quanto a equipe mul-
tiprofissional, para que esta possa dar assisténcia
integral ao sujeito e receber suporte 2.

Este trabalho n3o pretende cessar as discussoes
referentes a tematica, mas busca estimular estudos,
debates e reflexdes para que novas pesquisas
sejam feitas e divulgadas. O estudo limitou-se a
artigos em duas bases de dados, com profissionais
como amostra. Estudos prospectivos, com amostra
mais abrangente e que envolvam diferentes bases
de dados, poderdao aumentar o panorama das pes-
quisas realizadas e contribuir ainda mais com tema
tdo importante.
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