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Resumo

Obijetivos: Descrever as agdes de enfermagem frente ao direito & morte digna da crianga; analisar as (im)possibilidades para
promog&o da morte digna da crianga hospitalizada. Método: Qualitativo baseado no conceito de morte digna, com 16 membros
da equipe de enfermagem atuantes em uma Unidade de Internacéo Pediatrica, através da Entrevista N&o Diretiva em Grupo.
Dados submetidos a andlise tematica. Resultados: As a¢gdes minimizam o sofrimento e tornam o ambiente mais acolhedor
para crianga e familia. A morte digna é possivel quando a crianga e familia s&o preparadas; as decisdes sdo compartilhadas;
o vinculo com a equipe é estabelecido; os aspectos religiosos e bioéticos sdo respeitados e o quadro de irreversibilidade é
reconhecido. Esses fatores garantem o fortalecimento da familia; os principios bioéticos; a aceitagdo da morte da crianga, e a
atenuagéo dos aspectos estressores. Conclusées e implicagdes para a pratica: A equipe de enfermagem promove a morte
digna da crianga baseada em convicg¢des individuais de dignidade, uma vez que ainda nao existem modelos de cuidado a crianga
no momento final de vida e morte, na unidade, cenério do estudo. Tais ages contribuem para criagédo de novos modelos de
cuidado a crianga que resguardem, prioritariamente, a dignidade humana no momento da morte.

Palavras-chave: Crianga Hospitalizada; Morte; Equipe de Enfermagem.

ABSTRACT

Objectives: To describe the nursing actions facing the right to worthy death of the child and to analyze the (im) possibilities for
promoting worthy death of the hospitalized child. Method: Qualitative approach based on the concept of a worthy death, with
16 members of the nursing team, who work in a pediatric hospitalization unit, through the Non-Directive Interview in Group. Data
submitted to thematic analysis. Results: The actions minimize the suffering and make the environment more welcoming for the
child and family. A dignified death is possible when the child and family are prepared; the decisions are shared; the bond with
the team is established; the religious and bioethical aspects are respected and the framework of irreversibility is recognized.
These factors guarantee the strengthening of the family; the bioethical principles; the acceptance of the child's death, and the
mitigation of the stressors aspects. Conclusions and implications for practice: The nursing team promotes the dignified
death of the child based on individual convictions of dignity, since there are no models of care for the child at the final moment
of life and death yet, in the unit, the study scenario. Such actions contribute to the creation of new models of care for the child
that safeguard primarily the human dignity at the time of death.

Keywords: Hospitalized Child; Death; Nursing Team.

RESUMEN

Objetivos: Describir las acciones de enfermeria frente al derecho a la muerte digna del nifio; para analizar las (im) posibilidades
para la promocion de la muerte digna del nifio hospitalizado. Método: Cualitativo basado en el concepto de muerte digna,
con 16 miembros del equipo de enfermeria actuantes en una Unidad de Hospitalizacién Pediatrica, a través de la Entrevista
No Directiva en Grupo. Datos sometidos al andlisis tematico. Resultados: Las acciones minimizan el sufrimiento y hacen el
ambiente mas acogedor para el nifio y familia. La muerte digna es posible cuando el nifio y la familia estan preparados; las
decisiones son compartidas; el vinculo con el equipo es establecido; los aspectos religiosos e bioéticos son respetados y el
cuadro de irreversibilidad es reconocido. Estos factores garantizan el fortalecimiento de la familia; los principios bioéticos; la
aceptacion de la muerte del nifio, y la mitigacion de los aspectos estresores. Conclusiones e implicaciones para la practica:
El equipo de enfermeria promueve la muerte digna del nifio basada en convicciones individuales de dignidad, ya que ain no
hay modelos de cuidado para el nifio en el momento final de la vida y la muerte, en la unidad, el escenario del estudio. Estas
acciones contribuyen a la creacién de nuevos modelos de cuidado al nifio que resguarden de manera prioritaria, la dignidad
humana en el momento de la muerte.

Palabras clave: Nifio Hospitalizado; Muerte; Equipo de Enfermeria.
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INTRODUCAO

O advento de tecnologias proporcionou grandes avangos e
melhorias na assisténcia a saude, entretanto permitiu a manu-
tencdo da vida a qualquer custo, comprometendo a dignidade
humana. 2 E necessario entender que a dignidade, mesmo no
momento da morte, é fundamentalmente um atributo do ser
humano, tornando-o merecedor de respeito e protecédo, nao
importando sua origem, raga, sexo, idade, estado civil ou con-
dicdo sdcio - econdmica desde a concepgao.?

O conceito de dignidade humana &, principalmente, a ne-
cessidade de protegéo dos interesses primordiais de qualquer
pessoa por meio de condigbes basicas para sua existéncia, bem
como prote¢éo de sua autonomia pessoal.*

Os avancos cientificos, em geral, e os avangos da medicina
tém possibilitado o prolongamento da vida de criangas com
doencas graves, até entéo irrecuperaveis. O fato do controle
cada vez maior dos aspectos bioldgicos do processo saude/
doenca, eventualmente, promove limitagdes na sensibilidade
dos profissionais de saude para admitir o fracasso do tratamento
e implementar medidas de suporte e paliagdo mais compativeis
com os cuidados que respeitem a dignidade humana.’

Diante da complexidade dos aspectos que envolvem a pro-
mocé&o da dignidade humana no momento da morte e, para que
haja propostas consistentes de cuidados de fim de vida para a
crianga e sua familia, € imprescindivel uma linguagem comum
entre pesquisadores e profissionais de saude acerca do conceito
de morte digna®, bem como do conceito de Cuidados Paliativos.

Cuidados Paliativos "sdo uma abordagem para melhoria
da qualidade de vida de pacientes e familiares que enfrentem
uma doenga ameacadora da vida, através da prevencéo e do
alivio do sofrimento, através da identificagdo precoce e impe-
cavel avaliagao e tratamento da dor e outros problemas, fisicos,
psicossociais e espirituais".”

Com base nos conceitos®®®, este estudo considerou ser
uma morte digna aquela que ocorre apds o alivio dos sintomas
gue levam ao sofrimento e instauragdo do maximo de conforto,
tendo sido respeitadas as vontades e os desejos da crianca e
sua familia, bem como seus aspectos culturais e espirituais,
ocorrendo em um ambiente acolhedor, em que a crianca nao
esteja sozinha.

A morte digna como um direito deve ser estudado e discutido,
pois 0 mesmo representa um paradoxo na Constituicao Federal,
gue salienta tdo somente o direito a vida, deixando de preservar
o principio da dignidade humana em situa¢des de morte.2

E importante ressaltar que 20° item da Resolugdo n®41/1995
do Conselho Nacional dos Direitos da Crianca e do Adolescente
(CONANDA) garante a toda crianga e adolescente hospitalizados
o direito a ter uma morte digna, junto a seus familiares quando
esgotados todos os recursos terapéuticos disponiveis.°

A literatura aponta que aspectos negativos como a associa-
¢do do cuidado estritamente com a cura da doenca, a postura
de indiferenca de alguns profissionais, o sofrimento, o luto mal
vivido, a falta de conhecimento tedrico e pratico séo fatores que
dificultam a garantia do direito da criangca de morrer dignamente.

Apesar dessa evidéncia, o numero reduzido de estudos indica
uma lacuna existente no conhecimento acerca das ac¢des de
enfermagem para atender o direito de morte digna das criancas
hospitalizadas." "3

Dessa forma, o estudo tem como objeto as a¢des de enfer-
magem frente ao direito a morte digna da crian¢a hospitalizada.
Os objetivos sdo descrever as agoes de enfermagem frente o
direito a morte digna da crianca e, analisar as (im)possibilidades
para promog¢ao da morte digna da crianca hospitalizada.

METODOS

Estudo de natureza qualitativa, pautado nos conceitos de
morte digna®®® desenvolvido em uma unidade de internagao
pediatrica de um hospital pediatrico universitario localizado no
Municipio do Rio de Janeiro.

A referida unidade possui quarenta e seis leitos, sendo trinta
e dois leitos destinados as criangas com doencgas agudas, assim
como criangas com doengas cronicas dependentes de tecnolo-
gias, oito leitos destinados as criangas com patologias cirdrgicas
e seis leitos para criangas com doengas hematoldgicas.

A equipe de enfermagem da Unidade de Internagao Pedia-
trica € composta por vinte enfermeiros e setenta e dois técnicos
de enfermagem. Desse quantitativo de profissionais, participa-
ram do estudo sete enfermeiros e nove técnicos de enfermagem
selecionados a partir dos critérios de incluséo e excluséo.

O critério de incluséo foi o tempo de experiéncia em assis-
téncia a crianca hospitalizada na Unidade de Internacéo Pedi-
atrica de pelo menos um ano, por entender que, a partir desse
periodo, o participante teve maior probabilidade de vivenciar o
processo de morrer e a morte da crianga hospitalizada nesse
cenario. O critério de exclusao foi a cobertura de férias, licengcas e
remanejamento de profissionais de outros setores para unidade
de internacgéo pediatrica, uma vez que as a¢des de enfermagem
em outros cenarios sdo distintas das agdes desenvolvidas na
unidade, cenario do estudo, e poderiam interferir na validade
externa dos resultados.'

Os dados foram coletados nos meses de janeiro a abril
de 2018, com a utilizagéo do formulario de caracterizagdo dos
participantes e por meio da entrevista néo diretiva em grupo. O
local de escolha para a coleta dos dados foi uma sala reservada
com antecedéncia, na unidade de internacéo pediatrica, cenario
do estudo. Nessa sala, foi disposto um banner com as tematicas
numa parede, uma mesa redonda e cadeiras organizadas em um
semicirculo para melhor visualizagao do banner para realizagéo
da Entrevista Nao Diretiva em Grupo.

Ao reunir o grupo, cada profissional recebeu duas vias do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), conforme
as exigéncias da Resolugéo n® 466 de 12 de dezembro de 2012
do Conselho Nacional de Saude (CNS), que dispde sobre as
diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo
seres humanos. O TCLE foi lido em voz alta pela pesquisadora
e, todos itens contidos no termo foram elucidados. Apds a as-
sinatura do TCLE, cada participante devolveu uma via do termo
para a pesquisadora, ficando com a outra via.
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Apos a assinatura dos Termos de Consentimento, a pesqui-
sadora preencheu o formulario de caracterizagdo dos partici-
pantes que aborda trés aspectos: dados de identifica¢do, dados
relacionados a formacéao e atividade profissional. Posteriormente,
iniciaram-se as Entrevistas Nao Diretivas em Grupo.

Foram realizadas cinco entrevistas, com grupos de 3 a 4
participantes, tendo ao menos um enfermeiro em cada grupo,
que tiveram, em média, duragdo de trinta e cinco minutos e oito
segundos. Nessa técnica de entrevista ndo ha formulagdo de
perguntas ao entrevistado, sendo apresentados temas, ao grupo
de participantes, com o intuito de estimular reflexées, permitindo
que os participantes desenvolvam e aprofundem suas ideias de
maneira espontanea, evitando atitudes autoritarias ou paterna-
listas, por parte do pesquisador'®.

Os temas orientadores da entrevista foram elaborados
com base no marco conceitual e na revisao bibliografica sobre
a tematica. Os temas foram dispostos em um painel durante
as entrevistas e validados na primeira entrevista, sendo eles:
atendimento das necessidades biopsicossociais da crianca e
sua familia; ambiente acolhedor; intervengbes para prolongar a
vida; direito a morte digna/legislacéo; alivio dos sintomas incapa-
citantes; respeito as crencgas e religiao; relagao de confianga com
a crianga, familia e equipe; tomada de decisao e intervencoes/
familia. Vale destacar que o conceito de morte digna nao foi
apresentado aos participantes, antes da entrevista.

A realizacdo de cada entrevista foi seguida da transcricdo
e analise tematica'®, o que permitiu delimitar, gradativamente, a
intensidade da dimenséo sociocultural das relagées existentes do
fenémeno estudado. A partir dos resultados obtidos com a quinta
entrevista, compreendeu-se, a priori a logica interna do objeto
de estudo, bem como as conexdes e interconexdes existentes
entre crianca, familia e equipe de enfermagem, que permeiam
o momento final da vida da crianca na unidade de internagédo
pediatrica, optando-se por cessar a realizagédo das entrevistas,
diante do critério de saturacao interna dos dados'’.

O estudo respeitou as exigéncias formais de pesquisas
com seres humanos, conforme a Resolugéo n® 466 de 12 de
dezembro de 2012 do Conselho Nacional de Saude (CNS),
sendo aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da instituic&o,
cenario do estudo, por meio do parecer n® 2.420.88 (CAAEE
76061517.8.3001.5264), aprovado no dia 7 de dezembro
de 2017. Os participantes foram identificados com codigos
alfanuméricos de E = Enfermeiro (E1 a E7) e T = Técnico de
Enfermagem (T1aT9).

RESULTADOS

Em relagéo aos participantes, nove atuavam como técnicos
em enfermagem e sete como enfermeiros. No que tange aos da-
dos de identificacao, foram 15 participantes do género feminino,
possuindo idades entre 27 e 54 anos. Em relagcdo a formacgéo
profissional14 participantes possuiam graduagdo em Enferma-
gem; quatro possuiam especializagdo lato sensu em Pediatria
e seis em outras areas como Terapia Intensiva, Neonatologia,
Cardiologia, e Saude da Familia; cinco possuiam mestrado em

areas como Saude da Crianga e Geréncia. O tempo de servigo
na instituicdo variou de 1 a 20 anos.

Com base nos depoimentos, emergiram trés unidades tema-
ticas: A¢des de enfermagem antes, durante e apés a morte da
crianga; (Des)conhecimento da equipe de enfermagem acerca
da morte digna da crianga hospitalizada; e, A familia e 0 ambiente
da unidade de internagdo: im(possibilidades) para promogéo do
direito a morte digna da crianga hospitalizada.

Acoes de enfermagem antes, durante e apds a
morte da crianca

Esse tdpico analisa as a¢des de enfermagem que buscam
promover uma morte digna para a criang¢a na unidade de inter-
nagéo pediatrica, enfocando a minimizagéo do sofrimento da
crianga; a atuacdo dos profissionais como agentes protetores
da crianga; a ampliagéo visitantes/acompanhantes da crianca;
e as estratégias da equipe de enfermagem para a configuragéo
de um ambiente mais acolhedor.

Para minimizar o sofrimento da crianca e sua familia, os depo-
entes descreveram agdes para alivio dos sintomas, em particular,
o controle da dor; instalagao de oxigenoterapia quando ha descon-
forto respiratorio; menor manipulagéo, realizando higiene corporal
de forma simples, quando possivel; e, promocéo de conforto fisico.

Muitas vezes sédo feitas medicagbes para poder contro-
lar essa parte de dor, as vezes, um esforgo respiratorio.
Entra com um oxigénio para dar um conforto (TE4). Acho
até que, as vezes, a gente tem que intervir menos para
aliviar os sintomas. Nesse momento, as vezes, esse
banho no leito muito elaborado vai causar mais mal do
que bem (E2). A gente tenta negociar, conversar com a
equipe médica a questao de uma analgesia mais regular
em alguns casos [...] (E4) O alivio dos sintomas eu acho
fundamental. Ndo é porque a crianga esta morrendo que
vocé n&o vai realizar os cuidados. Nao tem que ter dor,
nédo tem que ter nada. (TE6)

No tocante a analgesia da crianga, os profissionais relataram
o uso de dripping de morfina, entretanto salientaram os possiveis
efeitos adversos:

Na verdade, o dripping de morfina ndo € autorizado. Vocé
esta evitando a dor, mas ele pode causar uma parada
cardiaca. Mas, as vezes, acaba se usando... NOs temos
amédica da dor. Quando a crianga esta nesse momento,
agente chama ela. Ela vem e coloca todas as coisas para
né&o ter dor. Mas, aquela gaspiacdo, aquele desconforto
permanece (TE7). As vezes, a gente encontra dificuldade
para fazer uma analgesia eficaz com medo daquela crian-
ca entrar numa depressao respiratdria [...] Se eu for olhar
para esse lado, ele ndo esta tendo uma morte digna (E4).
No momento que a crianga esta no momento de morte,
ela recebe um dripping de morfina para aliviar o sintoma
de dor, tentar aliviar um pouco o sofrimento da morte. (E6)
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Foi possivel identificar que os depoentes atuaram como
agentes protetores da crianga em varios momentos, ndo so
quanto ao direito a ndo sentir dor, mas também garantindo o
direito & saude, ao brincar, a educacao e a informagao, mesmo
que para garanti-los tenham que mediar conflitos com os outros
membros da equipe de saude.

A gente protege sim, a gente protege muito a familia e
acrianga [...] A gente, pelo menos eu, eu sempre brigo.
Brigo com todo mundo, brigo com a médica, a farma-
cia, assim de uma forma geral. Eu brigo para defender
alguma coisa da crianca como a medicagédo. As vezes,
o0 médico demora muito para vir olhar [...] entdo eu brigo
por isso. Mas, é mesmo para proteger a crianga, a mae
(TE2). Ent4o, eu tendo o conhecimento, eu vou cercar a
familia tanto de informagdo como de cuidados diretos a
essacrianga.... Tentar proteger os direitos que ela tenha...
Basicamente, a nossa realidade € a crianga ter direito
a assisténcia a saude, ter direito ao brincar. Temos a
classe hospitalar, elas tém direito a educacdo (E1). Eu
vou administrar a medicacéo X, ai geralmente perguntam
para que &€, eu sempre informo se é um antibidtico, um
analgésico. Eu sempre informo. (TE3)

Um participante destacou os cuidados pds-morte como
sendo o ultimo momento da assisténcia de enfermagem a
crianga e, consequentemente, a ultima oportunidade de atuar
como agente protetor.

Eu gosto de preparar o corpo quando tem a morte porque
eu acho que € a ultima fase de assisténcia que a gente
pode dar aquela crianga, entdo, eu encaro como uma
forma de proteger aquele dltimo momento. (E5)

No que tange a presenga do familiar/acompanhante, foi
possivel constatar nos depoimentos que sete participantes
ndo so garantem o direito a0 acompanhante em tempo integral,
como também amplia a presenga de familiares e visitantes da
crianca nos momentos finais de sua vida, para que ela ndo
vivencie o momento de sua morte sozinha.

Néo so o pai e a mae, mas também a familia. A gente
até estimula a familia a trazer o irmdo. Essa cobertura
da familia é fundamental e é o que vai proporcionar
realmente uma morte com menos trauma (E1). Que
outras pessoas importantes para a crianga possam Vir...
Eu acredito que sim para os ultimos momentos da vida
da crianga, ter um contato positivo com alguém que
faca bem, pode ser bom (TE4). NOs até quebramos um
pouco a parte burocratica, deixamos o irm&o vir a hora
que ele quisesse, independente do hordrio ele entrava,
porque a gente sabia que ele ia morrer (E6). A prdpria
visita expandida para mim é um cuidado biopsicossocial.

Se vocé permite acompanhamento da mae e do pai 24
horas por dia, se vocé permite visita [...] (TE3)

Em relacdo ao ambiente da unidade de internacgéo, os par-
ticipantes destacaram que nao ha um ambiente estruturalmente
acolhedor para que a morte digna da criangca aconte¢a, uma vez
que nao ha privacidade para a crianga e sua familia vivenciarem
esse momento. Entretanto, os depoentes relataram estratégias
para configuracdo de um ambiente possivelmente acolhedor
para a crianga e sua familia. Dentre as estratégias, destaca-se
a utilizagcdo de biombos e lengdis ao redor do leito e interdigdo
de leitos proximos, quando possivel, com o objetivo de garantir
a privacidade da crianca e sua familia.

Aqui a gente ndo tem especifico, as vezes, a gente sepa-
ra com biombo, deixa a méae pertinho e tudo. (E3). Esse
isolamento que fizemos foi com um biombo mesmo, so
para as pessoas ngo ficarem olhando para ndo expor
tanto a crianca. (TE8). Aqui a gente até coloca biombo,
as vezes, lengol. Mas, de uma forma ou de outra, aca-
ba as criangcas percebendo porque ndo € comum ter
biombo, ter lengol pendurado. (E7) Um conforto para o
paciente. De repente, interditar um leito que esteja de
frente, para a familia ficar mais a vontade (TE2).

(Des)conhecimento da equipe de enfermagem
acerca da morte digna da crianca hospitalizada

Esse tépico descreve o (des)conhecimento da equipe de
enfermagem para lidar com a morte da crian¢a e a comunicacéo
da equipe com a familia.

O desconhecimento dos depoentes para lidar com a morte da
crianca perpassa pela dificuldade em entenderem a crianga em
outras dimensdes, para além da esfera biomédica. Dessa forma,
os profissionais afirmaram o despreparo para lidar com a morte da
crianga, o que influenciou diretamente nos cuidados dispensados
a ela e na realizacao de intervencdes para prolongar a vida.

Até que ponto nds estamos preparados realmente para
entender. Sera que € devido a visdo do modelo biomédi-
co? Tratar a doenca somente? Ou ver a crianga como um
todo, estando a familia também incluida nesse cuidado
[...] eu acho que a gente ndo esta conseguindo atender
como um todo as necessidades biopsicossociais por
conta do despreparo para lidar (E4). Intervengbes para
prolongar a vida eu vejo aqui constante, porque a gente
Vvé criangas sem a menor perspectiva, qualidade de vida
e mesmo assim tem todo um investimento (TE9). Ali, no
momento, a equipe ndo esta preparada para isso. Vocé
néo sai preparada para decidir se vai ter que prolongar
uma vida ou ndo reanimar aquela crianga. A gente sai
preparada para salvar vidas, independentemente de
qualquer outra coisa. Com o passar do tempo e a experi-
éncia, a gente vai comegando a entender. Mas, no inicio,
eu ndo entendia, foi um dos maiores conflitos meus. (E5)
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Por outro lado, os profissionais reconheceram a necessidade
de estarem capacitados para vivenciar esse momento ao lado
da crianga, uma vez que afirmaram a importancia de construirem
protocolos, e realizarem discussdes, reflexdes e pesquisas sobre
esse momento.

Se a gente néo discutir esse assunto, nunca vai ser
mais tranquilo a gente tomar esse tipo de deciséo. Por
isso, eu acho importante a gente conversar sobre isso.
(E2) Equipe dos momentos finais. Um médico que seja
responsavel so pela dor, entendeu? Uma equipe de
enfermagem que fosse orientada para isso, que tivesse
um protocolo. Aqui tem tanta pesquisa, podia fazer uma
pesquisa dessa, de fazer um grupo desse. Porque aqui
tem pesquisa de tudo. Tem pesquisa de tanta doenca,
deveria ter uma pesquisa s6 sobre esse momento. S4o
aqui que os sonhos comegam. Com as pesquisas. (TE7)

Falar sobre a morte da criangca com a familia, também se
configura como um grande desafio para os profissionais de en-
fermagem, como evidenciado nos depoimentos. Os profissionais
relataram que desconhecem a maneira como devem abordar o
assunto com a familia e que, por vezes, esse cuidado foi realizado
apenas pela Comisséo de Cuidados Paliativos.

Como conversar com uma familia de uma crianga termi-
nal? O que que eu vou dizer? Ndo me ocorre exatamente
as melhores palavras, eu acho que se a gente esta expos-
to a isso, a gente deveria ja saber uma melhor maneira de
falar sobre isso, para ndo ser algo que na hora vocé nao
sabe o que dizer (TE4) Esse tipo de coisa acaba ficando
para a comissdo mesmo. Porque sdo eles que abordam,
eles que falam. Eu ndo sei se eu teria autoridade para con-
versar esse tipo de coisa com a familia, eu queria que pelo
menos alguém me desse um respaldo. (E7) As vezes, a
crianga morre, e a mae vem falar com a gente e, muitas
vezes, a gente ndo tem nem palavras diante de uma
situagdo dessa [...] Eu, muitas vezes, como profissional
de saude n4o sei lidar. Eu ndo sei o que falar, como falar,
como abordar na hora. E muito dificil. (TE3) Eu vou ser
sincera, para eu conversar com a crianga e com a familia
sobre isso, é muito dificil. Tendo uma comissao eu fico
mais tranquila, porque eu sei que ela esta sendo assistida
nesse sentido[...] A gente sabe o que esta acontecendo,
afamilia sabe o que esta acontecendo, mas eu ndo tenho
muito o que falar, eu vou falar o qué? Falar sobre a morte
claramente eu nunca falei. (E6)

Por outro lado, alguns profissionais destacaram a comunica-
¢ao entre a equipe de enfermagem e a familia, principalmente no
que tange as informagdes referentes ao estado geral da crianga
€ aos cuidados prestados.

Chegar e falarl...] sabe o que esta acontecendo? Até
quando vocé quer que eu pare, até onde vocé quer que eu
va? Vocé quer que eu use medicagdo na sua filha ainda,
vocé quer que eu use o respirador? (E3) De tudo que
existe, de todo o conhecimento e tecnologia de saude, a
gente ja fez tudo que podia fazer pelo seu filho. A proxima
vez que parar a gente queria saber o que vocé pensa
(E2). Quando a gente conversa adequadamente com a
familia, explicando realmente o processo da doenca e
esse processo de morrer, onde a crianga ndo tem mais a
possibilidade de viver. E importante que a equipe possa
conversar e passar essa nogdo para a familia. Passar re-
almente o que esta acontecendo, ser franco. Fica melhor
para gente estabelecer esse contato. (E1)

A familia e o ambiente da unidade de internacao:
im(possibilidades) para promocgéo do direito a
morte digna da crianca hospitalizada.

Esse topico enfoca a familia diante da morte da crianga em
relagéo ao (des) preparo para lidar com esse momento; a deciséo
compartilhada; o estabelecimento de vinculo e confianga com a
equipe; areligiosidade e o apoio espiritual, bem como os aspec-
tos inerentes ao ambiente da unidade de internacéo pediatrica.

Diante da condicdo de terminalidade da crianga, os depo-
entes destacaram a importancia das a¢gdes multidisciplinares e
dos cuidados paliativos para o preparo da crianga e sua familia
frente a morte. A preparacao propicia o fortalecimento da familia
para 0 momento da despedida.

Comeca todo um preparo da familia e da crianga por uma
qualidade de vida, na verdade. A familia consegue se
despedir melhor. ela se sente mais fortalecida a participar
desse momento de partida da crianga. Vocé vé a diferenca
que € esse processo de morrer de uma crianga que tem
esse preparo e sua familia e aquela que ndo tem. (E1) Eu
acho que a familia tinha que ter um apoio psicologico para
poder entender, ela s6 tem nogcéo do que e vivo. (TE6)
A gente tenta ser o mais transparente possivel, mas a
questao do diagndstico médica ndo € nossa competéncia
eissoficafalho por ele ndo entender o que é realmente um
cuidado paliativo e o que é um preparo para a morte (E4).

Os depoentes destacaram situagdes as quais a crianga e
os familiares expressaram vontades e desejos, principalmente
relacionadas a nao realizagédo de intervengdes para prolongar
a vida e transferéncia para a Unidade de Terapia Intensiva
Pediatrica, evidenciando a tomada de decisdo compartilhada
e, consequentemente, a possibilidade da promogéo da morte
digna da crianca.

A mae, as vezes, toma a decisao de ndo querer que faga
mais nada nele, ndo coloca mais, tira, desliga tudo. E tem
alguns pacientes que até pedem, ndo querem ir para o
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CTI. Que querem ficar aqui. (TE2) A crianga perguntou
para a médica, vocé é minha amiga? Se vocé é minha
amiga, entdo me deixa morrer. Entéo, essa decisdo tem
que com certeza a familia estar participando disso. E uma
decis&do que tem que estar atrelado ao entendimento dos
pais e, as vezes, até da crianga. (E2)

Por outro lado, as familias que ndo sao preparadas para
vivenciar esse momento, nao entendem o final da vida de seus
filhos e expressam o desejo da equipe médica de estabele-
cer medidas que prolonguem a vida, tornando impossivel a
promoc¢ao de uma morte digna a crianga hospitalizada. Além
disso, as familias expressam sentimento de culpa, sofrimento
e desamparo.

A mée se ilude muito porque a equipe nado explica. E
diz, eu ndo sabia disso, que meu filho ia morrer. Porque
quando essa crianga chega no momento e acontece, a
mé&e arruma o culpado. (TE2) Os pais ainda ndo enten-
dem que aquela crianga precisa de conforto para morrer.
Mas, eles ndo entendem porque é o filho. Eles vao querer
investir. Mas, porque também n&o foi elucidado para ele
a real situagcdo e progndstico da crianga. (E4)

Outro aspecto importante que possibilita a promogéo da
morte digna é a confianga e o vinculo estabelecido entre crian-
¢a, familia e equipe, uma vez que, segundo os depoimentos,
quando havinculo e confianga, a familia entende melhor acerca
dos cuidados a serem realizados, o sofrimento da crianga e sua
familia diminuem, o processo de morrer se torna menos trauma-
tico, facilita o preparo da familia para a morte e o luto, além de
ajudar a familia a aceitar a morte da crianga, ou seja, aspectos
que possibilitam a crianga a vivenciar uma morte digna.

S0 através do estabelecimento da confiangca com a
equipe, eu acho que a gente pode implementar acbes
de enfermagem acerca do direito a morte digna. O que
eu vejo normalmente é que, apesar do entendimento
deles, sempre que vem a morte no ato eles se sentem
um pouco inseguros, entdo a relagdo de confianca é
primordial. (E5) Isso € fundamental para uma morte
digna, o estabelecimento desse vinculo para a equipe
poder conversar]...] Porque quando a gente passa essa
nogdo adequadamente, a familia adquire uma confianga
na gente. Quando se tem uma boa relacdo com a familia,
quando tudo esta bem explicado, tudo bem compreen-
dido, esse processo de morrer se torna mais leve[...] O
estabelecimento da relagao € fundamental para o prepa-
ro da familia e da criangca também. (E1) Isso € uma coisa
muito importante, acho que faz muita diferenga na morte.
A partir do momento que a familia ou o proprio paciente
sentem que podem falar, contar, confiar isso melhora
muito a resposta do paciente [....] Quando a crianga

consegue perceber na equipe alguém que ela confie,
facilita porque ela sofre menos. (TE4) Eu acho que isso
facilita até a familia aceitar que a crianga morreu. Porque
se vocé confia na equipe, vocé acredita que tudo que
poderia ter sido feito pelo seu filho, foi feito. (E2)

Por outro lado, os depoentes mencionaram que, em muitas
situacdes, apesar da relagéo de confianga e de vinculo esta-
belecida, os pais se sentem inseguros e desesperados, o que
compromete tanto a sua integridade para permanecerem ao
lado da crianga, como também a possibilidade da crianca de
vivenciar uma morte tranquila e digna.

Eu acho que mesmo a gente estabelecendo essa
relacéo de confianga, fazendo de tudo para ter essa
confiangca com a familia e a crianga, no momento da
morte eles abstraem isso, passam a desconfiar]...] Serd
que fizeram tudo o que deveria ser feito? (TE6) Eu acho
muito complicado, eu acho que a mée e o pai, eles ndo
confiam, eles ficam completamente inseguros e com
medo do que vai acontecer. (TE7)

A religiosidade e o apoio espiritual & crianga e sua familia
também foram destacados nos depoimentos como aspectos
importantes que auxiliam a familia na assimilagdo da morte
da crianga. Diante disso, os depoentes relataram respeitar a
presenca de lideres religiosos e as manifestacées de fé dos
familiares, e assumir uma posicao de neutralidade diante da
religiosidade das familias.

Isso é importante para a propria assimilacdo da morte.
Cada um com a sua religido, com o que acredita, muitas
vezes, ajuda a compreender a morte. Sempre teve muito
respeito independente da religido. (E1) A gente sempre
respeita, seja espirita, seja catdlica, seja evangélico. A
gente respeita a decisdo da familia. Respeita o gosto de
cada um. Que a pessoa tem preferéncia. Tem gente que
n&o prefere nada. Acho que em todos os lugares, quando
se trata da morte. (TE2) Vai mais ou menos naquela situ-
acdo de abrir ao que faz bem para o paciente, a visita de
algum lider religioso, algum pastor. Algo para trazer um
conforto para o paciente se ele tiver uma prética religio-
sa mais intensa, mais ativa, tanto para crianga quando
pra familia. (TE4) Se permite que a mae mantenha uma
fitinha pendurada no brago... Além do atendimento que
a gente da para saude fisica, tem essas questées psi-
cossociais também. (TE3) O profissional deve ser neutro,
ele ndo pode expor a sua religido para a familia. Ele tem
que apoiar qualquer religido que a familia tenha. (TE7)

O ambiente da unidade de internagéo foi mencionado nos
depoimentos diante das nuances de impossibilidades para pro-
mocéao da morte digna da crianca. Os depoentes consideraram
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o ambiente da unidade de internagéo pediatrica inadequado,
uma vez que nao proporciona privacidade e conforto & crianga e
sua familia, ndo possui um espaco reservado para os familiares
receberem noticias dificeis, e tampouco permite que a crianca e
sua familia desfrutem de um momento de despedida de maneira
tranquila, sem a presenca de outros familiares.

A crianga morre dentro da enfermaria, e aqui ela ndo
tem uma privacidade. (E9) Nao tem um local que a gente
possa reunir essa familia para chamar a assistente social,
a gente mesmo para dar uma palavra de apoio nesse
momento. (TE3) As mées ndo tém privacidade. Ndo tem
aquele momento da despedida. Depois que a crianga
morre, aquela oportunidade da mée se despedir, da mae
conversar. (E7).

Entretanto, os depoentes destacaram o conforto, a privaci-
dade e a humanizagéo, como sugestdes para particularidades de
um ambiente acolhedor, o que possibilitaria a crian¢a vivenciar a
sua morte dignamente. Além das particularidades do ambiente
acolhedor, os depoentes destacaram a importancia da existén-
cia de um leito separado das outras criangas para acomodar a
crianga durante os momentos finais de sua vida.

O ambiente acolhedor é aquele ambiente onde a gente
proporciona um conforto, tanto para o paciente quanto
para o familiar. O ambiente acolhedor é um ambiente que
tem privacidade (E1) Talvez, separar e dar uma liberdade
maior, podem ficar os pais aqui, visitar qualquer pessoa
que seja importante para aquela crianga ou pro paciente,
que possa entrar. Que seja mais humanizado. Talvez,
um leito separado para esse momento, seria uma boa
possibilidade de tornar esse momento mais acolhedor.
(TE4) Seria um ambiente mais reservado, seria o que a
gente poderia oferecer com maior privacidade. (TE9) A
gente podia ter mesmo uma sala para a criangca nesse
momento né? E muito complicado. Podia ter uma antes-
sala. Pelo menos assim, ja que ndo vai fazer nada, para
pelos menos ficar com a familia. (E5)

As contradicbes acerca da morte da crianca na unidade
de internagdo também sdo fundamentadas em diagndsticos
meédicos. Os depoentes mencionaram que a grande maioria
das criangas que morrem na unidade de internagéo, cenario do
estudo, possuem doencas hematoldgicas. Entretanto, criangas
em processo de morrer com outros diagnosticos médicos séo
transferidos para a Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica.

E as nossas criangas que estdo morrendo aqui, ndo estao
levando mais para o CTl porque vao morrer, estao ficando
aqui. Teve uns trés obitos ano passado na hematologia
porque ndo podia levar para o CTI. (TE7). Na hemato é
que ainda fica por aqui, ndo sdo todos, mas a maioria

morre na enfermaria. Vocé vé que o maior numero de
experiéncia com obito que a gente tem aqui € na hema-
tologia. Porque nas outras enfermarias, quando agrava,
realmente elas vao para o CTI. (TE9)

DISCUSSAO

A equipe de enfermagem acredita que para proporcionar
uma morte digna, deve-se priorizar o bem-estar da crianca,
realizando medidas farmacoldgicas e nao farmacoldgicas que
aliviam sintomas, promovem conforto e, minimizam o sofrimento.
E necessario que a equipe de saude dispense cuidados que
estejam focados na qualidade de vida da crianga, e ndo vislum-
brem a cura da doenca, o que permite que a familia e a crianga
compreendam melhor a situag¢édo a ser vivenciada. A qualidade
de vida é um atributo do conceito de morte digna® que impera
sobre o prolongamento futil da vida e do sofrimento.

Além disso, é importante ressaltar que ao realizarem agoes
de enfermagem que minimizam o sofrimento e aliviam a dor, os
depoentes assumiram o papel de agente protetor da crianga, uma
vez que garantem o direito da crianga a "néo sentir dor, quando
existam meios para evita-la".'® As agdes multidimensionais de-
senvolvidas pela equipe de enfermagem com vistas a garantir os
direitos da crianca hospitalizada buscam, sobretudo, garantir o
direito a vida e a dignidade. Considerando que a crianga possui
vulnerabilidades e ndo tem a nogéo plena dos seus direitos,
torna-se imprescindivel que os profissionais de enfermagem
exercam agdes de advocacia, garantindo que a crianga, ainda
que esteja hospitalizada, seja sujeito de direito.®

O desejo de realizar cuidados ao corpo da crianga revela a
capacidade do enfermeiro em reconhecer a morte como uma
etapa natural da vida. Esse reconhecimento permite que a
morte seja vista sob uma 6tica positiva, como um momento de
alivio, de descanso e, sobretudo, um momento de cessacéo do
sofrimento da crianga.®

Ao ver a morte com tranquilidade, é possivel garantir digni-
dade em todos os momentos finais da vida da crianga, inclusive
apos a sua morte. Nessa perspectiva, ocorre a preservagéo dos
principios da bioética, imprescindiveis para a garantia da morte
digna da crianga.®

Para vivenciar uma morte menos traumatica, € necessario
que a crianga esteja préxima de sua familia, assim como de seus
objetos pessoais. Nesse sentido, ao reconhecer o momento final
de vida da crianca, a equipe de enfermagem infringe normas e
rotinas da instituicdo e amplia o numero de visitantes e acom-
panhantes da criangca. Além disso, a equipe de enfermagem
encoraja a presenga dos pais e outros membros da familia,
permitindo que a crianga néo esteja sozinha.

Conforme o conceito de morte digna®, a morte da crianga
deve ocorrer em um ambiente acolhedor, o qual sejam a asse-
gurados conforto e privacidade. Dessa forma, embora a equipe
de enfermagem identifique aspectos no ambiente da unidade
de internacéo que o tornam estruturalmente inadequado, o de-
senvolvimento de estratégias relacionadas ao ambiente reforgca
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a preocupacao da equipe em garantir a dignidade no momento
da morte da crianca.

Apesar de realizarem a¢des que buscam promover a morte
digna a crianga na Unidades de Internacao Pediatrica, os depo-
entes relataram desconhecer o modo como devem lidar com a
morte diante da dificuldade em entenderem a criangca em outras
dimensoes, para além da esfera biomédica. Nesse sentido, o
despreparo para lidar com a morte da crianca, influencia dire-
tamente nos cuidados dispensados a ela e na realizagéo de
intervencdes para prolongar a vida.

Lidar com a morte implica em saber superar os sentimentos
de tristeza, inseguranca e culpa, além de gerenciar os conflitos
pessoais acerca da qualidade do cuidado. O desconhecimento
e, consequentemente, o despreparo profissional para lidar com
a possibilidade da morte da crianga, acarretam inseguranca
para interromper o tratamento e as medidas de intervencgéo,
gue somente prolongam o processo de morrer e o sofrimento da
criancga e sua familia, ferindo os principios bioéticos e humanos
gue permeiam o cuidado.

Entretanto, os depoentes reconheceram a necessidade de
estarem capacitados para assistir a crianga em seu momento
final de vida. E essencial que os profissionais reconhegam a sua
importancia, para que sejam capazes de fazerem a diferenga na
vida do outro, sobretudo no momento de sua morte. A medida
que compreendem o processo de morrer, passam a aceitar e
conduzir a morte da forma mais natural possivel.?

A comunicagédo aberta também se configura como um
grande desafio, uma vez que deve comtemplar a transmissao
de informagdes verdadeiras a todos os envolvidos, cuidado
que se estende também a crianga que vivencia 0 seu processo
de terminalidade. Metaforicamente, "o que mata é a doenca,
e ndo a verdade sobre ela (...) A palavra que mata é a palavra
mal utilizada".?°

Por outro lado, ao estabelecerem uma comunicagéao efetiva,
os profissionais de enfermagem permitem que a familia seja
protagonista do cuidado e participe ativamente dos momentos
finais da vida da criang¢a. Nessa circunsténcia, os profissionais
ajudam os pais a aceitarem a finitude da vida de seus filhos.?'
A abertura do canal de comunica¢do com a familia é uma im-
portante intervengéo do enfermeiro, uma vez que a morte digna
da crianga s0 ocorre quando existe cumplicidade e veracidade
entre todos os envolvidos no cuidado.?®

Comunicar-se adequadamente com a crian¢a e sua familia
requer habilidades dos profissionais de saude para transmitir
informacdes honestas, verdadeiras e congruentes. Além de
estabelecer uma comunicacgéo efetiva para atender ao processo
de decisdo compartilhada, é necessario incluir a crianga e a
familia nas reunides da equipe.®

E possivel promover a morte digna quando a crianga, de
acordo com sua capacidade de entendimento, bem como seus
familiares estéo cientes sobre a completa situa¢éo de saude, a
partir da comunicacao aberta, e tomam decisdes em conjunto
com a equipe multidisciplinar.2® Respeitar as vontades e desejos

da crianga e sua familia significa garantir sua autonomia e,
consequentemente, preservar os principios bioéticos que an-
tecedem o conceito de morte digna da crianga.®

Considerar as vontades e desejos fortalece a relagéo de
confianga e o vinculo com a crianga e a familia, bem como au-
xiliam a familia a manter o equilibrio e a seguranga emocional,
e a capacidade de cuidar da crian¢ga no momento final de sua
vida. Entretanto, a familia apresenta sentimentos ambiguos nos
momentos finais da vida da crianca e, principalmente, apds a
morte, quando possuem um relacionamento com a equipe, cujo
o vinculo é fragil ou foi interrompido.'®

A minimizacdo do sofrimento da crianca e sua familia
também perpassa pelo conforto proporcionado pelos aspectos
culturais, que incluem valores, crencas e tradi¢cdes religiosas.
Ao permitirem a presenca de lideres religiosos, bem como
manifestacdes de fé, a equipe de enfermagem garante que a
crianga e sua familia sejam respeitadas em outras dimensdes,
para além da dimens&o bioldgica. A religido e a espiritualidade
s80 mecanismos que auxiliam na melhor aceita¢do da condi¢éo
de saude da crianca, do seu processo de morrer e de sua morte,
além de atenuar aspectos estressores.?!

O ambiente da unidade de internagéo foi considerado
inadequado e, dessa forma, traduz impossibilidades diante
da promocgéo da morte digna da crianga. Nessa perspectiva, o
ambiente deve ser considerado mediante as possibilidades de
eventos de morte, ndo sé pelos profissionais de saude, mas,
principalmente, pelos 6rgédos responsaveis pelaimplementagéo
de politicas publicas. E imprescindivel que sejam realizadas
medidas que transformem a estrutura fisica do ambiente da
unidade de internagdo em um local acolhedor e que, sobretudo,
resguarde o direito a morte digna da crianca hospitalizada.

O ambiente hospitalar pediatrico deve considerar e respeitar
os valores culturais, a autonomia, a privacidade, a individuali-
dade e os modos de vida de quem se cuida, priorizando o bem
estar fisico e psiquico da crianga e sua familia, além de ser
acolhedor, harménico e humano.??> Nesse sentido, os depoentes
destacaram o conforto, a privacidade e a humaniza¢do, como
particularidades de um ambiente acolhedor que possibilitam a
crianga vivenciar a sua morte dignamente.

Além disso, s é possivel promover a morte digna da crianga
quando se reconhece a condic¢ao de irreversibilidade do quadro
clinico de qualquer condigdo que ameace a sua vida, diante do
progndstico e das limitagdes terapéuticas.®

CONCLUSAO

Os resultados da pesquisa permitiram evidenciar que a
promogédo da dignidade da crianca nos momentos finais de
vida e morte possui aspectos altamente complexos diante da
representatividade e dos significados da morte na sociedade. A
inconsisténcia do conceito de morte digna da crianga na unidade
de internagéo pediatrica dificulta a consolidagdo de um modelo
de assisténcia que promova qualidade de vida e garanta o direito
a uma morte digna a todas as criangas hospitalizadas.
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O estudo descreveu as agdes de enfermagem frente ao
direito a morte digna da crianca hospitalizada, a partir de trés
conceitos de morte digna construidos na Unidade de Terapia
Intensiva, e, adaptados para a realidade da Unidade de Inter-
nacéo Pediatrica, o que permitiu analisar as (im)possibilidades
para promogcao do direito a morte digna da crianga hospitalizada,
e discutiu as respectivas implicagcbes das a¢des de enfermagem
para promog¢éao desse direito.

Ficou claro que, a assisténcia de enfermagem a crianca
antes, durante e apds a sua morte é baseada em agbes depen-
dentes e independentes. Aliviar a dor e outros sintomas, a partir
de medidas farmacolégicas, bem como instalar oxigenoterapia
sdo agOes que dependem de prescrigdo médica.

Por outro lado, evidenciou-se que reduzir a manipulagéo da
crianga, encorajar a presencga de familiares e objetos pessoais,
assim como promover a privacidade e conforto ao ambiente da
unidade de internagéo sdo agdes de enfermagem que indepen-
dem de outros profissionais de saude.

Apesar de ainda ndo existir um modelo de cuidado a crian-
c¢a em condi¢des de fim de vida na unidade de internagéo, as
acOes dependentes e independentes revelam que os depoentes
buscam promover a dignidade humana antes, durante e apos a
morte da crianga, de acordo com suas convic¢des de dignidade.

A equipe de enfermagem acredita que a morte digna &
possivel quando ocorre o preparo da crianga e da familia para
vivenciar esse momento; as decisdes sao tomadas de maneira
compartilhada; o relacionamento com a equipe é de confianca e
vinculo; os aspectos religiosos sao respeitados; a morte ocorre
em um ambiente confortavel, privativo e humano; e, o quadro cli-
nico irreversivel é reconhecido e respeitado pela equipe de saude.

Dessa maneira, a familia permanece mais fortalecida para
o momento de despedida; os principios éticos sdo preservados,
garantindo a autonomia da crianga e familia; o processo de mor-
rer e o luto se tornam menos traumatico, com melhor aceitagéo
da morte da crianca; os aspectos estressores sdo atenuados; o
ambiente é acolhedor; e, a crianga vivencia os momentos finais
de vida e morte ao lado da familia.

Porém, observa-se a dificuldade de garantir esse direito
devido a dificuldade da equipe de enfermagem em lidar com a
morte, em comunicar mas noticias, controlar sintomas e a falta
de ambiente hospitalar que mantenha a privacidade no fim da
vida e morte.

As limitagdes do estudo estéo relacionadas as especificida-
des dos cenarios de pesquisa, e a natureza qualitativa do estudo,
na perspectiva dialética, que interpreta os aspectos subjetivos
que envolvem os participantes inseridos num contexto socioeco-
némico e cultural com base na recorréncia dos achados obtidos
sem preocupacao com as generalizagdes estatisticas.

Nesse sentido, a tematica da assisténcia de enfermagem
antes, durante e apds a morte da crianga, bem como a garantia
do direito a morte digna da crianga hospitalizada na unidade
de internacéo pediatrica precisam ser abordados no dmbito do
ensino e pesquisa, com desenvolvimento de novos estudos, que
permitam compreender outras realidades e construir modelos

de cuidado fundamentados no conceito de morte digna e que
garantam todos os direitos da crian¢a hospitalizada, inclusive
o direito a ter uma morte digna, junto a seus familiares, quando
esgotados os recursos terapéuticos disponiveis.
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