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Resumo

O objetivo deste estudo foi analisar saberes e praticas da equipe de enfermagem de terapia intensiva
pediatrica acerca das diretivas antecipadas de vontade. Trata-se de pesquisa qualitativa, desenvolvida
entre fevereiro e abril de 2023 com cinco enfermeiras e oito técnicas de enfermagem, por meio de
entrevista semiestruturada. Os dados foram submetidos a analise de contetido cujos resultados carac-
terizam o conhecimento da equipe de enfermagem relacionado as diretivas antecipadas de vontade em
terapia intensiva e temas relacionados ao assunto, como autonomia da crianca e sua familia, desejos e
vontades da crianca e respeito aos desejos da familia. Conclui-se que, mesmo com pontos facilitadores
e dificultadores para a aplicagdo das diretivas, percebem-se a empatia e sensibilidade das profissionais
de enfermagem perante desejos e vontades da crianca em terminalidade de vida e respeito aos desejos
dos familiares com relacédo a crianca.

Palavras-chave: Diretivas antecipadas. Assisténcia hospitalar. Unidades de terapia intensiva
pediatrica. Etica em enfermagem. Autonomia pessoal.

Resumen

Directivas anticipadas de voluntad en el contexto de la enfermeria intensiva pediatrica

El objetivo de este estudio fue analizar los saberes y practicas del equipo de enfermeria de cuidados
intensivos pediatricos acerca de las directivas anticipadas de voluntad. Se trata de una investigacion
cualitativa, desarrollada entre febrero y abril del 2023 con cinco enfermeras y ocho técnicas de enfer-
meria, por medio de entrevista semiestructurada. Los datos se sometieron a anélisis de contenido,
y el resultado caracteriza el conocimiento del equipo de enfermeria relacionado con las directivas
anticipadas de voluntad en cuidados intensivos y temas relacionados con el asunto, como la auto-
nomia del nifo y su familia, los deseos y voluntades del nifio y el respeto a los deseos de la familia.
Se concluye que, incluso con puntos facilitadores y obstaculizadores para la aplicacion de las directivas,
se percibe la empatia y la sensibilidad de los profesionales de enfermeria ante los deseos y voluntades
del nifo al final de la vida y el respeto a los deseos de los familiares con relacién al nifio.

Palabras clave: Directivas anticipadas. Atencion hospitalaria. Unidades de cuidado intensivo
pediatrico. Etica en enfermeria. Autonomia personal.

Abstract

Advance directives in the context of pediatric intensive care nursing

The objective of this study was to analyze the knowledge and practices of the pediatric intensive care
nursing team regarding advance directives. This qualitative research was developed through semi-
structured interviews between February and April 2023 with five nurses and eight nursing technicians.
The data were subjected to content analysis whose results characterize the knowledge of the nursing
team related to advance directives in intensive care and related topics, such as the autonomy of the
child and their family, the child’s wishes and desires, and respect for the family’s wishes. In conclusion,
even with facilitating and hindering points for applying the directives, the empathy and sensitivity of
nursing professionals towards the wishes and desires of the child at the end of life and respect for the
wishes of family members regarding the child are perceived.
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O final da vida é um assunto dificil e compli-
cado de abordar, sendo considerado um tabu na
atualidade, ja que ocasiona diversas percepcoes
e opinides diferentes. Além disso, com o passar
do tempo, avancos relacionados ao bem-estar do
paciente terminal prolongaram o tempo de vida de
inlmeras pessoas. Nesse contexto, a autonomia e
dignidade da crianca em estagio terminal consti-
tuem elementos que direcionam a tomada de deci-
sdo na finitude de vida, um periodo complexo e
dificil tanto para a crianca em processo de morte
quanto para os demais envolvidos .

Na finitude de vida, bem como em qualquer
outro momento, a dignidade humana precisa ser
respeitada e o paciente deve ser envolvido no pro-
cesso de decisdo referente a seus cuidados e trata-
mentos. No que se refere as criancas, a autonomia
é exercida pela familia ou por um responsavel legal,
buscando sempre os interesses do paciente 12,

Como forma de tentar amenizar o sofrimento
no final da vida, surgiram as diretivas antecipadas
de vontade (DAV), instrumentos que contribuem
com os familiares ao lidarem com a enfermidade
e a morte do paciente, e oferecem uma melhor
opcao de conduta para os profissionais de saude.
As DAV visam proteger a autonomia do paciente,
garantindo-lhe o direito de ser informado sobre
sua condicao de saude, de escolher o tratamento
a que sera submetido e de permitir ou recusar pro-
cedimentos e terapéuticas.

No Brasil, as DAV sdo pouco conhecidas e,
no caso de criancas, o consentimento é sempre
dos familiares e/ou responsaveis legais, que bus-
cam sempre os interesses da crianca. Além disso,
é importante a comunicacdo entre a familia e os
profissionais de saude, para que estes consigam
informar e aconselhar a familia®>.

No que diz respeito as DAV em pacientes
pediatricos, estudos com profissionais da saude
que buscaram investigar experiéncias de cuidado
dispuseram que as DAV diminuem o trauma das
discussoes acerca da tomada de decisdo sobre
o final da vida, relacionado aos pais e aos pro-
fissionais. Ainda, é de extrema importancia que
a equipe esteja totalmente envolvida e infor-
mada do estado de salde do paciente, a fim de
ter discussdes acerca das DAV com a familia na
tomada de decisao, partilhando as responsabili-
dades na decisdo terapéutica da crianca e possi-
bilitando uma morte digna®.

A unidade de terapia intensiva pediatrica (UTIP)
é estruturada para tratar complicacbes e cuidar de
criancas que apresentam problemas de satde que
exijam tratamento em terapia intensiva e acompa-
nhamento de profissionais capacitados para acele-
rar sua recuperacao. Com a evolucao da medicina
e 0s avancos tecnologicos, hd uma maior possi-
bilidade de cura para essas doencas. No entanto,
ainda existem muitas condicoes crénicas que nao
respondem a esse tipo de tratamento e fazem com
que a equipe da UTIP se direcione a uma nova
perspectiva de cuidado, o Cuidado Paliativo (CP)’.

O CP pediétrico previne, identifica e trata crian-
cas acometidas por doencas cronicas, progressivas
e avancadas, e compreende também a familia e a
equipe de cuidados?. Deve ser iniciado logo apds
o diagnéstico, priorizando o alivio do sofrimento e
o controle da dor, sempre preservando a autono-
mia e a vontade da crianca e sua familia. Tendo em
vista que o objetivo principal dos CP é proporcionar
qualidade de vida para a crianca e seus familiares,
a equipe de enfermagem necessita de habilidades
que envolvam o gerenciamento de cuidado, possi-
bilitando que os pais permanecam com a crianca e
que sejam respeitadas as vontades e desejos dos
pais com relacdo aos cuidados que a envolvam”’.

Portanto, a abordagem das DAV e a dos CP
tém objetivos similares: ambos visam garantir aos
pacientes uma morte digna, seguida de respeito
por sua escolha, e buscam diminuir o impacto da
dificuldade instituida no momento do final da vida.
Permitir que os desejos e medos do paciente sejam
respeitados no momento da morte € uma maneira
de assegurar a autonomia, proporcionando digni-
dade humana e aliviando a dor e o sofrimento?.

O processo de finitude de vida pode provocar
imprevistos com que as pessoas envolvidas preci-
sam lidar. Assim, o médico deve esclarecer a con-
dicdo de saude da crianca a ela e seus familiares,
informando o que se pode esperar com o decorrer
da doenca. Além disso, é de extrema importancia a
comunicacao acolhedora e verdadeira entre fami-
liares, médico assistente e equipe de enfermagem
envolvida no cuidado da crianca, para que a esta-
dia dela na UTIP seja menos traumatica e lhe pos-
sibilite definir suas DAV?.

As principais dificuldades na implantacao das
DAV sao a falta de comunicacao entre profissionais,
familiares e paciente, a auséncia de protocolo insti-
tucionais, a dificuldade de mencionar a finitude de
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vida e a inexisténcia de uma legislacao especifica °.
A falta de compreensao dos profissionais de satde
sobre DAYV, terminalidade de vida e CP pode fazer
com que eles tenham acdes obstinadas, indicando
tratamentos que nao levem conforto e qualidade
de vida a crianca. O fato de nao existir uma legisla-
cdo sobre DAV, por sua vez, gera inseguranca nos
profissionais, que temem judicializacdo por parte
das familias, o que acaba prolongando o processo
de morrer sem qualidade de vida®.

Nessa perspectiva, este estudo tem como obje-
tivo analisar os saberes e praticas da equipe de
enfermagem de UTIP acerca de DV.

Método

Trata-se de estudo qualitativo, descritivo e
exploratério, desenvolvido segundo os preceitos do
guia Critérios Consolidados para Relatar Pesquisa
Qualitativa (Consolidated Criteria for Reporting
Qualitative Research - Coreq). Os dados apre-
sentados s3o oriundos de uma pesquisa matricial
desenvolvida por um grupo de estudos de uma ins-
tituicdo de ensino superior privada do Sul do Brasil.
0 estudo foi desenvolvido na UTIP de um hospital
particular localizado na regido nordeste do estado
do Rio Grande do Sul, Brasil.

Participaram 13 profissionais, sendo cinco enfer-
meiras e oito técnicas em enfermagem, com idade
entre 23 e 57 anos. Todas as enfermeiras relata-
ram ter especializacdo: apenas uma delas fez duas
especializacoes, sendo uma em satde da mulher
e a outra em unidade de terapia intensiva, e entre
as demais, uma é especialista em urgéncia e emer-
géncia e trés em terapia intensiva. Entre as técni-
cas de enfermagem, apenas uma relatou possuir
formacdo complementar em terapia intensiva.

A selecdo ocorreu de modo intencional e nao
probabilistica, a partir dos seguintes critérios de
inclusao: ser profissional de enfermagem, possuir
experiéncia profissional minima de um ano no
cenario de estudo, subentendendo-se ter viven-
ciado praticas em terapia intensiva, bem como
aprimorado saberes. Constituiram critérios de
exclusao: estar de licenca, de férias ou afastado do
trabalho no momento da coleta de dados.

A coleta de dados ocorreu nos meses de
fevereiro a abril de 2023, por meio de entrevista
semiestruturada realizada por uma autora da

pesquisa em um espaco reservado na propria insti-
tuicdo hospitalar onde trabalham as participantes,
em dias e horarios previamente agendados.

Foi elaborado um roteiro para entrevista
com questoes fechadas para caracterizar o perfil
sociodemografico das participantes, e pergun-
tas semiestruturadas, tais como: o que vocé
entende sobre direito de autonomia do paciente?
Como vocé atua diante de um paciente em CP?
O que vocé entende sobre DAV? Como vocé desen-
volve o trabalho de enfermagem perante os dese-
jos e vontades do paciente? A familia participa na
hora em que o paciente expressa esses desejos
e vontades? Vocé tem facilidade para cuidar do
paciente segundo os desejos e vontades expressos
por ele e/ou seu familiar?

As entrevistas foram gravadas em audio e
transcritas textualmente com auxilio do software
Transkriptor, e posteriormente o material foi revi-
sado, mantendo-se a fidelidade das informacodes.
O tempo de duracdo das entrevistas variou entre
10 e 78 minutos.

Os dados foram interpretados segundo a
andlise de conteddo de Bardin, na modalidade
tematica, passando primeiramente por pré-analise
e exploracdo do material, com leituras e organiza-
cdo dos achados, a fim de identificar as unidades
de significacdo que respondessem ao objeto em
estudo. Nessa etapa, essas unidades atenderam
aos critérios de exaustividade, representatividade,
homogeneidade, pertinéncia e exclusividade.
Por fim, houve tratamento e interpretacdo dos
dados, com base na literatura pertinente ao tema.

As participantes assinaram o termo de con-
sentimento livre e esclarecido e foram informa-
dos sobre os riscos e beneficios da pesquisa,
além de todos os outros aspectos éticos que a
permeiam. O anonimato foi garantido pela utili-
zacdo do sistema alfanumérico para identificar os
entrevistados: a letras E (enfermeira) e TE (técnica
em enfermagem), seguidas por nimero conforme
a ordem das entrevistas.

Resultados

As categorias apresentadas a seguir emer-
giram dos discursos das participantes e repre-
sentam as vivéncias da equipe de enfermagem
acerca das DAV.
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Concepgoes sobre diretivas
antecipadas de vontade

O entendimento dos profissionais de enferma-
gem acerca das DAV esta relacionado as vontades
manifestadas pelos pacientes acerca das praticas
de cuidado que desejam receber. No contexto da
terapia intensiva pediatrica, observa-se que os pais
especificam os cuidados quanto ao tratamento que
desejam ou nao para a crianca.

“(...) € quando a pessoa deixa por escrito, o que
ela deseja (...). O que quer ou néo quer que faca.
E com crianca a gente faz isso com os pais” (E1).

“E muito relacionado com o que o paciente quer e
o que ele ndo quer, e a gente tem que respeitar e
fazer a vontade dele” (TE1).

“Aquilo que eles pedem antes ou comunicam antes
que gostariam de ser feito” (TE3).

“A gente oportunizar que o paciente ainda em vida
nos diga até onde ele quer que a gente vd” (E5).

Uma informacao relevante apresentada esta
no discurso de uma participante ao descrever a
necessidade de aprovacdo médica para a manu-
tencdo dos desejos e vontades do familiar nos
cuidados prestados a crianca.

“O pai e a mae, eles podem decidir, eles podem
definir, mas de acordo com a médica (...)” (E4).

Na UTIP, a permanéncia e o envolvimento dos
pais no cuidado podem ser percebidos como um
momento singular em que esses sujeitos, muni-
dos de racionalidade, avaliam o contexto de ter-
minalidade de vida do filho e decidem por con-
dutas restritivas de cuidado ou de manutencao
da vida. Na pratica, a aplicabilidade das DAV pode
ser identificada:

“A familia falou: eu nédo quero que faca isso ou
quero que faca tudo (...) quando temos essa con-
versa se vai ser investivel ou ndo (...)" (E1).

“A gente deixou os pais acompanharem uma
parada cardiaca e eles pediram para parar,
para ndo fazer mais. E a doutora respeitou” (E4).

Autonomia da crianga em
cuidados paliativos

No entendimento dos profissionais de enfer-
magem, a autonomia da crianca é definida pelo
direito e o desejo dela por determinado cuidado.
Este pode estar ligado a preferéncias alimentares,
entretenimento ou mesmo ao uso de utensilios
com significado afetivo.

“Quando o paciente tem direito e ‘ah... eu tenho
vontade disso, ndo tenho, ndo quero isso, hdo quero
aquilo’. Acho que € mais com relacéo a isso” (E1).

“O direito dele em manifestar os desejos e permi-
tir que ele diga até onde a gente pode ir também.
No caso das criancas, a gente pode pensar
que a forma de respeitar o desejo dele seja até
mesmo assim, proporcionando o desenho [de]
que ele gosta, respeitando a refeicdo que ele faz,
os hordrios [em] que ele come” (E5).

“A gente escutando o que o paciente tem e as
vontades, a gente tenta fazer o mdximo até de
comida” (TE1).

“E um direito do que ele escolhe para aquele
momento” (TE3).

“Direito de autonomia e do que ele pode fazer
por conta propria” (TE4).

Por outro lado, algumas participantes rela-
taram que a autonomia da crianca estd inteira-
mente ligada as decisdes dos pais, devido ao fato
da crianca ainda n3o ter desenvolvido sua fala,
ou mesmo nao demonstrar discernimento ou
maturidade para compreender a complexidade
envolta em seu processo de salde-doenca.
Com base nisso, a crianca tem autonomia limitada
para manifestar desejos e vontades.

“A autonomia na verdade envolve muito os pais.
(...) é respeitar a opinido da mée” (E3).

“Pai e mde tém autonomia (...) porque uma vez
o pai e a mde ndo entravam praticamente para
acompanhar os procedimentos e hoje a gente sabe
que eles tém direito” (E4).

“No caso, nés aqui... como sdo pacientes que
ainda ndo decidem, dar a gente respeita a decisGo
dos pais” (TE2).
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“Autonomia € quando ele pode tomar alguma
decisdo, mas como a gente estd lidando com
crianca normalmente a gente sempre pergunta
para os pais” (TE7).

“(...) E a familia que tem autonomia sobre ele
e sobre o que deve ser feito para ele naquele
momento. Se a gente pode ou ndo pode fazer as
coisas, a familia é quem decide nesse momento
para tudo” (TE8).

Em relacado a percepcao das participantes na
pratica diaria, diante dos desejos e vontades da
crianca durante a internacao, foram destacados
cuidados simples, como vontade de comer e
beber algo, desenhar ou até mesmo assistir a algo.

“Tinha uma crianca de uns 5 anos que estava com
sonda enteral para alimentacédo, mas ele que-
ria muito tomar uma Fanta uva e a gente foi ld e
comprou” (E1).

“Aqui na UTI pedidtrica, eles pedem videozi-
nhos (...). Vdrias vezes a gente jd imprimiu figuri-
nhas de bichinho para eles pintarem (...). Todos os
box tem TV, eles gostam muito de ver DVD” (E4).

“A gente lida com crianca. As vezes a gente néo
pode deixd-los fazerem tudo que eles querem,
mas a gente consegue respeitar, as vezes até o
simples fato de deixar ir ao banheiro fazer xixi no
vaso (...) entdo as vezes proporcionar esse cuidado,
deixar ter um momento de privacidade, né?
Indo ao banheiro sozinho” (E5).

“Ela pediu um sorvete para nds e nés promete-
mos que famos dar o sorvete e o freezer do hos-
pital estava trancado” (TE4).

“Tem criancas que pedem para desenhar bastante,
dai a gente imprime desenhos e pega ldpis (...)
dar eles pintam” (TE7).

“Ele tinha uns 4 anos e a fisio[terapeuta] deixou
uma bola ali para ele brincar, e estava bem calmo
o setor, tinha poucos pacientes (...) e eu entrei
no box, ele me jogava a bola e eu jogava a bola
para ele” (TE7).

“Se ele ndo quer, ndo quer. Nés ndo podemos
obrigd-lo a fazer as coisas, e depois, se ele estd com
vontade de comer, a gente faz de tudo para dar,
principalmente quando é crianca” (TES).

Uma informacao significativa apresentada esta
na importancia do envolvimento da mae no cuidado
a crianca. O papel materno no contexto de cuidado
da crianca em UTIP é percebido por meio do vin-
culo e da confianca, que favorecem o ato de cuidar
da enfermagem, uma vez que existe um estranha-
mento relacional entre profissional e crianca.

“Na hora de administrar remédio, ele ndo gosta
que a equipe administre, mas quando a mae admi-
nistra, por mais que ndo seja recomendado (...)
envolver no cuidado também quem ele quer que
cuide dele nesse cuidado” (E5).

Respeito aos desejos da familia no
contexto de cuidado

Na UTIP o envolvimento dos pais no cuidado
é de significativa importancia, visto que convivem
diariamente com a crianca e, por isso, tém cons-
ciéncia de todas as peculiaridades dela. Por conta
disso, é necessario respeitar as vontades e desejos
referentes aos cuidados que autorizam ou nao ser
realizados com a crianca.

“(...) uma coisa bem ridicula: a gente dava banho
e fazia as vezes uma tranca no cabelo e a mae
ndo gostava. Entdo a made falou e a gente ndo fez
mais” (E1).

“Com relacéao a comida, a gente sempre pergunta
para o pai se ele autoriza. Esses dias tinha um
de aniversdrio e ele ia fazer 2 aninhos e a gente
queria fazer um bolinho, um cupcake. Dar a gente
perguntou para o pai se ele pode comer ou nado,
porque tem uns que ndo deixam comer acucar.
Entdo a gente perguntou antes de trazer e mos-
trar para a crianca, enfim” (E1).

“Ele era morador aqui do hospital, ele respirava
com respirador e tinha gastro[stomial. E dai' a
gente organizou uma festinha de aniversdrio
junto com a mae. A gente decorou o leito, bateu
foto e a mde trouxe um pedaco de bolo para a
gente” (TE7).

“Ja aconteceu de algum pai ou mée recusarem que
a gente puncione, que a gente faca uma medicacdo,
que a gente faca alguma coisa” (TE7).

“Teve crianca que queria jogar videogame,
dar a gente pediu para o controle de infeccédo e
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foi liberado o pai trazer o videogame de casa,
aqui nos boxes tem TV, entdo foi liberado o
videogame” (TE7).

“A gente sempre procura aproximar a mde no
cuidado: ‘Olha, vamos fazer isto, nos ajuda?
NJGs vamos fazer uma mudanca de decubito,
tu ajuda? Tu pega na maozinha ou na cabeca ou
no pé’. Entdo a gente sempre procura puxd-los
junto. Para eles se sentirem seguros também
e saberem que a gente estd fazendo o melhor
naquele momento” (TES).

Uma fala marcante esta no discurso de uma
técnica de enfermagem ao referir o carinho que as
criancas e seus familiares constroem pelas profis-
sionais de salde durante o tempo de internacdo e
como as incluem nas rotinas do dia a dia.

“(...) Naquele dia os pais, sabendo que ele tinha
amiguinhas dele Id, pediram para nds trés estar-
mos no quarto junto. Eles sempre passavam no
corredor, chamavam e brincavam conosco. O pai
ainda falou ‘Ele gostava muito de vocés, nada
mais justo que agora que ele estd partindo ter
algumas amiguinhas aqui junto com ele” (TE3).

Discussao

No que diz respeito aos conhecimentos da
equipe de enfermagem sobre DAV, observou-se
que a grande maioria das enfermeiras entre-
vistadas tém entendimento acerca do termo.
As DAV sao definidas como uma ferramenta
prévia pela qual o paciente expressa suas von-
tades e desejos referentes a tratamento que
deseja ou nao receber quando estiver impossibi-
litado de expressar, livre e independentemente,
suas vontades’.

No que se refere as criancas, a decisdo deve
ser dos seus responsaveis legais, exceto se houver
comprovacao de que eles ndo estao procedendo
de acordo com os interesses da crianca®. Contudo,
€ necessario levar em consideracido a autonomia
progressiva da crianca e, conforme o seu desenvol-
vimento intelectual avanca, sua vontade deve ser
levada em consideracao.

Nas questdes que envolvem os pacientes
mais imaturos ou que disponham de um julga-
mento prejudicado, aconselha-se inclui-los na

tomada de decisdo, mesmo que dentro de deter-
minado limite®. Diante dessa perspectiva, é pos-
sivel afirmar que as enfermeiras tém conhe-
cimento necessario para a aplicacdo das DAV
dentro da UTIP.

As técnicas de enfermagem nao tinham conhe-
cimento sobre as DAV, mas referiam a autonomia
do paciente. Diariamente, decidir o que realizar
ou nao no tratamento de pacientes em finitude
de vida ainda é um dilema, visto que no Brasil as
DAV sao pouco conhecidas entre os profissionais
de saude. A implementacao e abordagem das DAV
podem ser dificultadas por barreiras que compli-
cam o atendimento dos desejos e preocupacoes
dos pacientes.

A principal dificuldade encontrada é a ausén-
cia de protocolos institucionais, associada a difi-
culdade de discutir o assunto com profissionais
e familiares que talvez nao estejam conscientes
sobre as DAV. Além disso, a falta de conhecimento
sobre o assunto por parte dos profissionais, a difi-
culdade de falar sobre a morte e os bloqueios
impostos pela familia também s3o fatores dificul-
tadores da implementacdo®.

A falta de conhecimento sobre o termo pelas
técnicas de enfermagem explica-se pela falta
de protocolos institucionais envolvendo as DAV,
associada a dificuldade de discutir o assunto com
os demais profissionais e com a familia, dificul-
tando a aplicabilidade na UTIP.

A pratica desempenhada na UTIP diante da
autonomia do paciente foi relatada com muita
incerteza, visto que as profissionais de enfermagem
ficaram divididas em seus discursos. Uma parte
delas relatou que a autonomia da crianca pode
estar ligada a desejos e cuidados simples do dia
a dia. O restante afirmou que a autonomia esta
inteiramente ligada aos familiares, pois a crianca
ainda ndo tem maturidade suficiente para decidir
por si mesma.

No caso da UTIP, a autonomia do paciente é
ausente ou restrita, de modo que os responsa-
veis legais respondem pelos interesses da crianca
até que ela alcance o grau de desenvolvimento e
maturidade que lhe permitam participar das deci-
soes acerca dos seus cuidados de vida .

Na finitude de vida, como em qualquer outro
momento, a dignidade humana e a autonomia
devem ser respeitadas. Assim, a compreensdo
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da crianca pode mudar com a idade e com as
fases do desenvolvimento cognitivo, mas deve
ser valorizada e respeitada em todos os momen-
tos da vida 2

Visando a dignidade e evitar sofrimentos nesse
momento, ha o estimulo crescente para discutir
tais assuntos com os responsaveis legais da crianca
e realizar um planejamento acerca de decisdes
compartilhadas com a equipe de saude®. A inte-
racdo multiprofissional é um fator facilitador que
promove espacos para discussdo e uma possivel
viabilizacdo das DAV.

Quando questionadas sobre os desejos e von-
tades dos pacientes durante a internacao na UTIP,
as profissionais demonstraram muita empatia e
sensibilidade e relataram praticas simples de cui-
dados de enfermagem. A equipe de enfermagem
que atua dentro da UTIP enfrenta situacdes dia-
rias que demandam reflexao e retorno aos prin-
cipios da bioética. Compreender a terminalidade
de vida e aceitar a morte é essencial para conduzir
as acoes profissionais dentro da UTIP 3. Quando a
equipe de enfermagem consegue possibilitar con-
forto por meio do cuidado prestado ao paciente
em fim de vida, afirma-se como uma facilitadora
para aplicacao das DAV.

Em relacdo aos desejos dos familiares quanto
aos cuidados com a crianca em finitude de vida,
todas as participantes demonstraram entendi-
mento e compreensao a todos os pedidos reali-
zados. A comunicacao da equipe de enfermagem
com a familia dentro da UTIP é muito importante e
deve ser realizada de maneira clara, eficaz e muito
pontual. Com isso, reduzem-se os sentimentos de
inseguranca e inquietacao da familia, tornando
o vinculo entre a equipe e a familia mais sélido
e satisfatorio >%.

Para aprimorar os cuidados, a equipe deve
juntar suas habilidades para ajudar o paciente
a se adaptar as mudancas de vida impostas pela
doenca, viabilizando momentos de interatividade
entre o paciente e sua familia, de forma que a
crianca mude seu pensamento e ndo pense s6
na doenca. E muito importante que a equipe de
enfermagem realize a¢oes de conforto e cuidados
basicos de que a crianca necessita, para realizar as
vontades e desejos do paciente 4.

0O envolvimento da mae nos cuidados simples
do dia a dia com a crianca em UTIP foi citado pelas

participantes como uma forma de aproximar as
pessoas que tém afinidade com ela. Além disso,
é uma maneira de fortalecer o vinculo materno
com a crianca, visto que a mae é a pessoa que
permanece a maior parte do tempo ao lado da
crianca internada.

A forma como alguns médicos agem diante dos
desejos da familia com relacdo a crianca em fini-
tude de vida é problematica, pois ndo respeitam a
autonomia da familia nessa situacao. Decidir qual
é o melhor cuidado e tratamento para o paciente
nao deveria ser tratado apenas como uma questio
técnica, pois é necessario preservar a autonomia,
os direitos e a dignidade dos individuos que estdo
nessa situacao .

No momento em que o médico tem conhe-
cimento sobre as DAV, a tomada de decisao em
casos de pacientes com doencas terminais em
fase avancada torna-se mais simples e confortavel,
visto que o profissional entende melhor a neces-
sidade de respeitar a autonomia do paciente e de
sua familia. Além disso, ele consegue informar de
modo mais adequado a crianca e a familia sobre o
prognostico, e explicar detalhadamente os cuida-
dos e tratamentos disponiveis *>¢,

Na pediatria, terminalidade de vida representa
uma condicao identificada por um médico em uma
crianca ou adolescente que sofre de doenca critica
e incuravel V. Nesse contexto, o consentimento da
familia sera sempre um obstaculo para a aplicacao
das DAV, visto que é dificil aceitar a interrupcao
do ciclo da vida. Além disso, em nenhuma cir-
cunstancia seréa facil convencer a familia de que
no momento a melhor opcao para seu ente que-
rido é o conforto antes da morte?, de forma que
a comunicacio dos profissionais de saude nesse
momento é indispensavel, a fim de explicar os
beneficios e as chances de tratamento.

No local onde se realizou a pesquisa, ainda
nao existe médico paliativista atuando na UTIP
nem equipe de CP, o que torna a implementa-
cao das DAV um desafio, visto que a equipe de
CP reforca a importancia dessas diretivas como
maneira de respeitar a autonomia da crianca e
promover a dignidade no processo de fim de vida.
Os CP na enfermagem nao sé focam o cuidado
integral ao paciente, como também envolvem
todos em seu entorno, como familia, cuidadores,
amigos e equipe multiprofissional, visando reduzir
a dor fisica, psicoldgica e espiritual 8. Ainda assim,
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a equipe de CP permite que os pacientes expres-
sem seus desejos e vontades com a garantia de
que serao atendidos?®.

Além disso, a falta de uma legislacido sobre a
aplicabilidade das DAV é um desafio. Em 2012,
o Conselho Federal de Medicina® promulgou a
Resolucdo 1.995, que define as DAV como um con-
junto de desejos prévios expressamente manifes-
tado pelo paciente sobre tratamentos e cuidados
que deseja ou nao receber se ficar incapacitado
de decidir por si. Apesar dessa resolucao, ndo ha
lei que trate do assunto, de modo que as DAV
nao tém respaldo legal e geram varias discussoes
quando aplicadas*.

No que diz respeito a enfermagem, o Cédigo
de Etica dos Profissionais de Enfermagem deter-
mina que as DAV sejam respeitadas?. Mas,
caso o enfermeiro se sinta inseguro com a falta
de uma legislacao especifica a respeito do tema,
ele encontra respaldo no art. 22, que refere o
direito de se recusar a desempenhar atividades
que nao oferecam seguranca ao profissional %
A auséncia de amparo legal e a falta de conheci-
mento acerca do tema pelos profissionais € um
desafio para a aplicacdo das DAV, uma vez que
pode gerar implicacoes legais, dado que deixar
um paciente morrer pode ser entendido como
negligéncia profissional.

Consideracgoées finais

O conhecimento sobre DAV é realidade para a
maioria das participantes da pesquisa, de forma que
se considera que o objetivo da pesquisa foi aten-
dido, uma vez que as participantes compreendem
o que sao DAV em UTIP. Também foram abordados
outros termos relacionados as DAV, como autono-
mia do paciente, terminalidade de vida, respeito aos
desejos dos familiares, legislacio e bioética.

Além disso, foram apresentados pontos facili-
tadores e dificultadores para a aplicabilidade das
DAV na UTIP, contribuindo para que profissionais
de enfermagem possam orientar corretamente
pacientes e seus familiares e para que novas pes-
quisas sobre o tema possam ser desenvolvidas.

Apesar da falta de conhecimento de algumas
participantes sobre DAV e de nao haver equipe
de CP na instituicio em que ocorreu a pesquisa,
foi possivel observar a sensibilidade e empatia da
equipe de enfermagem diante dos desejos e von-
tades da crianca em terminalidade de vida. Além
disso, a equipe demonstrou respeito aos pedidos
dos familiares relacionados ao paciente. Com isso,
consegue-se proporcionar conforto nos cuidados
diarios e acalentar os familiares, viabilizando e res-
peitando seus pedidos, para oferecer uma estadia
mais serena e tranquila a crianca e sua familia.

Referéncias

1. LimaJS, Lima JGSR, Lima SISR, Alves HKL, Rodrigues WF. Diretivas antecipadas da vontade: autonomia do
paciente e seguranca profissional. Rev. bioét. (Impr.) [Internet]. 2022 [acesso 9 jul 2024];30(4):769-79.
DOI: 10.1590/1983-80422022304568PT

2. Botossi DC. O desafio do enfermeiro frente aos cuidados paliativos em pediatria. Braz J Develop [Internet].
2021 [acesso 9 jul 2024];7(6):55949-69. DOI: 10.34117/bjdv7né-145

3. Nunes MlI, Anjos MF. Diretivas antecipadas de vontade: beneficios, obstaculos e limites. Rev. bioét. (Impr.)
[Internet]. 2014 [acesso 9 jul 2024];22(2):241-51. DOI: 10.1590/1983-80422014222005

4. Cogo SB, Nietsche EA, Badke MR, Sehnem GD, Salbego C, Ramos TK et al. Diretivas antecipadas de vontade
na assisténcia hospitalar: perspectiva de enfermeiros. Rev. bioét. (Impr.) [Internet]. 2021 [acesso 9 jul
2024];29(1):139-47. DOI: 10.1590/1983-80422021291454

5. Alves PD, Seidl EMF. Autonomia e a declaracao universal de bioética e direitos humanos: reflexdes sobre a
terminalidade da vida na infancia. Brasilia Med [Internet]. 2021 [acesso 9 jul 2024];58(1):1-5. Disponivel:
https://bit.ly/3T90sxh

6. Godinho MLM, Dias MV, Barlem ELD, Barlem JGT, Rocha LP, Ferreira AG. Diretivas antecipadas de vontade:

Percepcio acerca da aplicabilidade no contexto neonatal e pediatrico. Rev Enf USFM [Internet]. 2018
[acesso 9 jul 2024];8(3):475-88. DOI: 10.5902/2179769227887

Pesquisa J

Rev. bioét. 2024; 32: e3637PT 1-10

http://dx.doi.org/10.1590/1983-803420243637PT



https://bit.ly/3T90sxh

Diretivas antecipadas de vontade no contexto da enfermagem intensiva pediatrica

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20

Puhl V, Dal Molin RS. Assisténcia de enfermagem as criangas em cuidados paliativos. In: Dal Molin RS,
organizador. Teoria e pratica de enfermagem: da atencédo basica a alta complexidade[Internet]. Guaruja:
Cientifica Digital; 2021 [acesso 9 jul 2024]. p. 334-42. DOI: 10.37885/210102930

Nogario ACD, Barlema ELD, Barlem JGT, Silveira RS, Cogo SB, Carvalho DP. Implementacdo de
diretivas antecipadas de vontade: facilidades e dificuldades vivenciadas por equipes de cuidados
paliativos. Rev Galcha Enferm [Internet]. 2020 [acesso 9 jul 2024];41:€20190399. DOI: 10.1590/1983-
1447.2020.20190399

Guirro UBP, Ferreira FS, Vinne LV, Miranda GFF. Conhecimento sobre diretivas antecipadas de vontade em
hospital-escola. Rev. bioét. (Impr.) [Internet]. 2022 [acesso 9 jul 2024];30(1):116-25. DOI: 10.1590/1983-
80422022301512PT

Fusculim ARB, Guirro UBP, Souza W, Perini CC. Diretivas antecipadas de vontade: amparo bioético
as questdes éticas em salde. Rev. bioét. (Impr.) [Internet]. 2022 [acesso 9 jul 2024];30(3):589-97.
DOI: 10.1590/1983-80422022303552PT

Liz AM, Muraci JCL, Rodrigues HV, Ferreira FF, Capalonga D, Murari AL. A terminalidade de vida e os aspectos
bioéticos [Internet]. In: Anais do 10° Saldo Internacional de Ensino, Pesquisa e Extensdo; 6-8 nov 2018;
Santana do Livramento. Santana do Livramento: Universidade Federal do Pampa; 2018 [acesso 9 jul 2024].
Disponivel: https://bit.ly/471ug4E

Brondani JP, Wegner W. A contacido de histérias como tecnologia na promociao da autonomia e
participacdo da crianca hospitalizada no cuidado de enfermagem. J Nurs Health [Internet]. 2019 [acesso
9 jul 2024];9(3):199311. DOI: 10.15210/jonah.v9i3.17759

Souza GM, Lustosa MA, Carvalho VS. Dilemas de profissionais de unidade de terapia intensiva diante da
terminalidade. Rev. bioét. (Impr.) [Internet]. 2019 [acesso 9 jul 2024];27(3):516-27. DOI: 10.1590/1983-
80422019273336

Medeiros MOSF, Meira MV, Fraga FMR, Nascimento Sobrinho CL, Santa Rosa DO, Silva RS. Conflitos
bioéticos nos cuidados de fim de vida. Rev. bioét. (Impr.) [Internet]. 2020 [acesso 9 jul 2024];28(1):128-34.
DOI: 10.1590/1983-80422020281375

Murasse LS, Ribeiro URVCO. Diretivas antecipadas de vontade: conhecimento e utilizacdo por médicos
residentes. Rev. bioét. (Impr.) [Internet]. 2022 [acesso 9 jul 2024];30(3):598-609. DOI: 10.1590/1983-
80422022303553PT

Gomes PA, Goldim JR. Diretivas antecipadas de vontade em unidade de emergéncia hospitalar. Rev. bioét.
(Impr.) [Internet]. 2022 [acesso 9 jul 2024];30(1):106-15. DOI: 10.1590/1983-80422022301511PT
Hassegawa LCU, Rubira MC, Vieira SM, Rubira APA, Katsuragawa TH, Gallo JH et al. Abordagens e
reflexdes sobre diretivas antecipadas de vontade no Brasil. Rev Bras Enferm [Internet]. 2018 [acesso 9 jul
2024];72(1):266-75. DOI: 10.1590/0034-7167-2018-0347

Souza MOLS, Troadio IFM, Sales AS, Costa REAR, Carvalho DNR, Holanda GSLS et al. Reflexdes de
profissionais de enfermagem sobre cuidados paliativos. Rev. bioét. (Impr.) [Internet]. 2022 [acesso 9 jul
2024];30(1):162-71. DOI: 10.1590/1983-80422022301516PT

Conselho Federal de Medicina. Resolucao n°® 1.995/2012. Dispde sobre as diretivas antecipadas de vontade
dos pacientes. Diario Oficial da Unido [Internet]. Brasilia, 31 ago 2012 [acesso 28 ago 2024]. Disponivel:
https://tny.im/s5K8r

. Conselho Federal de Enfermagem. Codigo de ética dos profissionais de enfermagem [Internet]. Brasilia:
Coren; 2007 [acesso 28 ago 2024]. Disponivel: https://bit.ly/3yYfm2u

Pesquisa w

http://dx.doi.org/10.1590/1983-803420243637PT Rev. bioét. 2024; 32: e3637PT 1-10



https://bit.ly/471ug4E
https://tny.im/s5K8r
https://bit.ly/3yYfm2u

Diretivas antecipadas de vontade no contexto da enfermagem intensiva pediatrica

Eduarda Regina Dal Pizzol - Graduada - eduardadalpizzol78 @gmail.com
@® 0009-0000-8988-978X

Cléton Salbego - Doutor - cletonsalbego@hotmail.com
@ 0000-0003-3734-9970

Fernanda Gava Salcher - Mestre - fernanda.salcher@fsg.edu.br
@® 0000-0002-7416-8901

Rossano Sartori Dal Molin - Doutor - rossanosartori@gmail.com
@ 0000-0003-1012-1183

Pesquisa J

Correspondéncia
Cléton Salbego - Rua Frei Egidio Carlotto, 499, Campo Comprido CEP 81270-730. Curitiba/PR, Brasil.

Participacao dos autores

Eduarda Regina Dal Pizzol foi responsavel pela organizacdo e desenvolvimento da pesquisa,

redacdo e revisao final do artigo. Cléton Salbego participou como pesquisador e coorientador Recebido:  6.7.2023
em todas as etapas do estudo e na redacdo final do manuscrito. Fernanda Gava Salcher .
participou como pesquisadora e orientadora em todas as etapas do estudo e na redacéo final do Revisado:  19.8.2024

manuscrito. Rossano Sartori Dal Molin participou da redacao final do manuscrito. Aprovado: 22.8.2024

Rev. bioét. 2024; 32: e3637PT 1-10 http://dx.doi.org/10.1590/1983-803420243637PT



https://orcid.org/0009-0000-8988-978X
https://orcid.org/0000-0003-3734-9970
https://orcid.org/0000-0002-7416-8901
https://orcid.org/0000-0003-1012-1183

