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Resumo

Os problemas éticos diante da morte sdo mais graves ou complexos quando envolvem criancas. Este artigo reflete
sobre o valor da dignidade humana a partir de revisdo do caso de uma menina em fim de vida, analisando-o pelo
método deliberativo. Consideram-se ainda questdes relacionadas com a adequagdo do esforgo terapéutico, o res-
peito a autonomia de pais e filhos, o papel dos profissionais de enfermagem como defensores do paciente e o
autocuidado desses profissionais perante situagdes de morte. A terminalidade é processo dificil para a equipe de
salde, e o cuidado nessa fase implica respeitar a dignidade, promover a autonomia e a boa morte. Para isso, sdo
essenciais novas propostas que contribuam para o bem-estar das pessoas no fim de suas vidas, principalmente
qguando as instituicdes de satide falham em atender a suas necessidades.

Palavras-chave: Morte. Bioética. Enfermagem pediatrica. Doente terminal.

Resumen

Reflexion bioética al cuidar un nifio que enfrenta la muerte

Los problemas éticos ante la muerte se agudizan o complejizan con los nifios. El presente articulo reflexiona sobre
el valor de la dignidad humana a partir de la revision del caso de una nifia que enfrenta la muerte, analizandolo
desde el método deliberativo. Se revisan problematicas en torno a la adecuacién del esfuerzo terapéutico, el res-
peto por la autonomia de padres y nifios, el rol de la enfermera como defensora del paciente y el autocuidado de
los profesionales de la salud ante la muerte. La condicién terminal es un proceso dificil de manejar para el equipo
de salud, y el cuidado en esta etapa implica respetar la dignidad, fomentar la autonomia y favorecer el buen morir.
Para ello, se hace imprescindible responder con nuevas propuestas que contribuyan al bienestar de las personas al
final de sus vidas, particularmente cuando las instituciones sanitarias no logran dar respuesta a sus necesidades.
Palabras clave: Muerte. Bioética. Enfermeria pediatrica. Enfermo terminal.

Abstract

Bioethical reflection on caring for a child facing death

Ethical problems involved in death are exacerbated or more complex in the case of terminally ill children. Using
the deliberative method, this article reflects on the value of human dignity based on the case of a girl at the end
of life. We address issues related to therapeutic efforts, respect for the parents and children’s autonomy, nurse
role as an advocate for the patient’s well-being and the self-care of health professionals. Death is a difficult process
for the health team. Providing care at this stage implies respecting dignity, promoting autonomy and good dying.
For this, new proposals are essential to contribute to the well-being of people at the end of their lives, particularly
when health institutions do not meet their needs.

Keyword: Death. Bioethics. Pediatric nursing. Terminally Ill.
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Reflexdo bioética no cuidado da crianga em estado terminal

As decisOes éticas sobre o final da vida sdo
problemas frequentes que os profissionais de saude
enfrentam na pratica. Em sua fungdo social de com-
bate e assisténcia, eles muitas vezes sentem o peso
da dor e do medo causado pela morte.

O cuidado de uma crianga no fim da vida deve
transcender o sofrimento vivido pela familia nesse
momento. Os profissionais de saude devem estar
preparados para auxiliar a boa morte dos pacientes
terminais, favorecendo a tranquilidade, para dimi-
nuir a dor do acompanhante familiar.

Para isso, a equipe de enfermagem que presta
os cuidados a esses pacientes necessita de preparo
guanto aos aspectos técnicos e humanos a fim de
permitir o suporte a familia e os cuidados paliativos
para a boa morte. Além disso, é preciso ter forma-
¢do bioética que contribua para a tomada de deci-
sdo sobre o fim da vida dos pacientes, motivada
pelo estimulo do exercicio da autonomia, entendido
como a capacidade de autodeterminagdo com base
na reflexdo racional, e pelo reconhecimento da fra-
gilidade da equipe de saude, que muitas vezes con-
sidera a morte como fracasso e se recusa a interrom-
per o tratamento.

O cuidado paliativo prestado ao paciente ter-
minal requer comprometimento e decisdo diante
de uma realidade provisdria, ja que ndao ha tempo.
Deve-se tomar decisGes e medidas para auxiliar
morte mais tranquila. Isso demanda exigéncias
profissionais e humanas de alto nivel, uma vez que
envolve, além do cuidado ao doente, medo, dor e
compaixao pelo moribundo e sua familia.

Este artigo tem o objetivo de refletir sobre o
valor da dignidade humana a partir de revisdo do
caso de uma menina em fase terminal, produto da
vivéncia de uma das autoras, utilizando a deliberagdo
bioética como referéncia tedrica. Serdo analisados os
seguintes topicos: adequagdo do esforgo terapéutico,
respeito a autonomia de pais e filhos, papel dos enfer-
meiros como defensores do paciente e autocuidado
dos profissionais de saude nessa situagao.

Relato de uma enfermeira pediatrica

“Gloria é uma menina de 12 anos, residente na zona
rural perto da cidade, que estd em tratamento para
leucemia aguda. O progndstico ndo é bom, ela estd
em fase terminal. A recomendag¢do do comité espe-
cializado entregue ha dois dias é interromper a qui-
mioterapia, continuar os cuidados paliativos e libe-
rd-la para casa com a familia. No entanto, o médico
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que a acompanha insiste em continuar a quimiote-
rapia e internd-la isoladamente. Apesar das obje-
¢6es da menina e dos pais, o0 médico saiu sem ouvir
o pedido deles, inclusive das enfermeiras, que insis-
tiam para que ela voltasse para casa. Gloria estava
muito fraca, chorava bastante e pedia para voltar
para casa, gostaria de estar com seu irmdozinho,
que ndo via hd bastante tempo. A enfermeira clinica,
vendo o desespero da familia e sentindo-se parte
disso, decide solicitar avaliagéo de alta ao médico
de plantdo. O pediatra de plantdo argumenta que
ndo estad capacitado para dar alta, mas recomenda
que a familia faga a solicitag¢do ao diretor do hospi-
tal, que, ouvindo o pedido e revisando o prontudrio
médico, resolve dar alta a paciente, que retorna com
a familia para casa nesse mesmo dia, numa sexta-
-feira. Gloria faleceu no sabado, em casa, cercada
pela familia. A mde de Gloria ligou para informar a
morte e agradecer por ajudar a filha a compartilhar
seus ultimos momentos. E agradeceu especialmente
porque Gloria conseguiu realizar o ultimo desejo de
ver o irm@ozinho novamente, e assim partiu tran-
quila” (Matilde, enfermeira da unidade de cuidado
intensivo pediatrico).

Para analisar este caso, toma-se como ponto
de partida a dignidade do ser humano, que implica o
respeito a autonomia e aos direitos fundamentais do
individuo. O caso da menina em questdo concretiza
o direito das criancgas de serem ouvidas, respeitando
assim sua dignidade no momento da morte 2.

O referencial tedrico-metodoldgico utilizado foi
a ética da deliberagdo, proposta por Diego Gracia®* e
adaptada a realidade do contexto de pobreza e exclu-
sao social no Chile por Juan Pablo Beca e Carmen
Astete®. Enfatiza-se, principalmente, a necessidade de
reconhecer o outro em seu contexto social, familiar e
pessoal, visando estabelecer procedimentos de satde
mais condizentes com as necessidades e possibilida-
des de um cuidado respeitoso, conforme a vontade
do doente terminal.

O didlogo é considerado condi¢do potencial
para se chegar a um consenso sobre o cuidado do
enfermo entre todos os envolvidos no caso. Para
isso, busca-se relacionar a participagdo da familia
e da equipe de saude na tomada de decisGes em
relacdo a assisténcia paliativa do paciente terminal.
Ademais, deve-se incentivar a interdisciplinaridade
e o autocuidado nos profissionais de saude, que sdo
afetados pela dor do outro.

Da mesma forma, em contexto de desigual-
dade e discriminacgdo social, destaca-se o trabalho
dialégico da enfermagem no cuidado do paciente,
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desempenhando o papel de defensora dos direitos
do doente. Valoriza-se, particularmente, o empo-
deramento do doente pelos enfermeiros diante da
desigualdade de oportunidades do sistema de saude
publico do Chile e da assimetria de vontades entre
enfermos (ou familias) e profissionais da saude,
especialmente médicos.

Nesse contexto, entendemos que o processo
deliberativo consiste em analise racional que pro-
mova avancos na reflexdo colaborativa, com diferen-
tes pontos de vista sendo confrontados em busca de
solugdes mais sensatas, que podem ser apresenta-
das alternativamente na tomada de decisdes®.

A partir do exposto, consideramos que o
caso de Gloria permite refletir sobre os seguintes
aspectos relacionados a assisténcia no momento da
morte: adequac¢do do esforgo terapéutico, respeito
a autonomia de pais e filhos, papel dos enfermeiros
como defensores dos pacientes e autocuidado dos
profissionais de salde perante a morte do paciente.

Adequacao do esforgo terapéutico

Durante séculos, a formacgao dos profissionais
de saude foi voltada a salvar vidas e aplicar todas as
técnicas possiveis, sem poupar esforgos para man-
ter o paciente vivo. O século XX, com seus avangos
tecnoldgicos e terapéuticos, trouxe o problema da
adequacdo: por quanto tempo é aceitavel prolongar
artificialmente a vida? Assim, na segunda metade
do século XX, surgiram conceitos como obstinagdo
terapéutica, encarnicamento terapéutico e dista-
nasia. Esses conceitos mostram a incapacidade da
equipe de saude em saber quando parar os cuidados
médicos para salvar a vida, incapacidade esta que
acarreta alto custo de sofrimento fisico, emocional e
até econdmico para o paciente e sua familia.

Uma das contribuicGes dos comités de ética
assistencial (CEA) foi ter desenvolvido a ideia de
limitagdo ou adequagdo do esforgo terapéutico, cuja
finalidade é retomar o equilibrio de beneficios, o
que supde técnica ou tratamento médico em fungdo
dos custos (fisicos, emocionais e econémicos) para o
paciente e sua familia.

Atualmente, a adequacao do esforgo terapéu-
tico consiste na aplicagdo de medidas proporcionais
a situacgdo clinica do doente, a sua vontade e ao con-
texto. A adequacgdo terapéutica resulta na suspen-
sdo do tratamento curativo porque o paciente esta
prestes a morrer e deve-se continuar com o cuidado
médico para que tenha morte mais tranquila, por
meio de medidas paliativas para controlar a dor, como
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sedacdo e suporte para o maior bem-estar possivel,
incluindo condigGes fisicas, psicoldgicas e espirituais
do enfermo e familiares’.

Essa aplicagdo tem como objetivo a morte
digna, evitando prolongar a agonia, mas sem
apressar o fim por agdes externas. Para isso, a
principal ferramenta é o didlogo entre paciente,
familia e equipe de satde. E vital conhecer dese-
jos e medos para assim avaliar os beneficios pro-
duzidos por determinado tratamento em relagéo
ao fardo que representa para o doente, especifico
para cada pessoa.

No caso mencionado, sdao conhecidas as difi-
culdades que a equipe de saude, a familia e Gloria
enfrentam para estabelecer o didlogo. Ali ocorrem
problemas de comunicac¢do devido a obstinagdo do
médico em impor sua autoridade clinica ao restante
da equipe e em ndo ouvir a vontade da menina
doente e de sua familia.

N3o se pode negar a autoridade do especialista
na adequacgdo do tratamento (neste caso o médico),
considerando sua formacdo e conhecimentos técni-
cos. Ele faz o diagndstico e o progndstico e propde
o tratamento apropriado de acordo com a evolugdo
da doenca. No entanto, a sua ndo € a Unica conside-
ragao para tomar decisoes.

Portanto, deve-se considerar diferentes ambi-
tos nas deliberagGes de cada caso: 1) o diagndstico e
possiveis tratamentos; 2) a vontade do paciente e da
familia; 3) o contexto ou a realidade do meio familiar
e clinico; e 4) as metas a serem alcangadas em cada
caso?. Os quatro ambitos se impdem mutuamente,
sendo inadequado técnica e moralmente considerar
apenas um deles do ponto de vista profissional. Ndo
hd como fazer uma boa analise da situagdo, seja qual
for, se ndo buscarmos entendimento amplo, consi-
derando todos os fatores.

Esses ambitos ndo sdo suficientes para esta-
belecer didlogo adequado entre os envolvidos — é
fundamental ter atitude receptiva, em que cada um
dos participantes considera os outros como interlo-
cutores. Ou seja, é necessario reconhecer o direito
legitimo de cada um dos envolvidos expressar sua
vontade e o dever de aceita-la como auténtica, ver-
dadeira e digna de respeito.

Ser formado em medicina e conhecer tecni-
camente os tratamentos disponiveis é, sem duvida,
essencial para a tomada de decisGes, mas ndo des-
qualifica os demais envolvidos. Cada um dos partici-
pantes deve contribuir com a verdade de sua vivén-
cia e conhecimento, para ponderar a justa medida e
guiar as deliberagdes.

Rev. bioét. (Impr.). 2020; 28 (2): 281-7
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Reflexdo bioética no cuidado da crianga em estado terminal

Primeiramente, essa exigéncia recai sobre o
profissional que deve escolher o tratamento, ou
seja, o médico, que tem maior autoridade clinica e
poder de decisdo, além de mais responsabilidade
em garantir que todos expressem seus conheci-
mentos e vontades.

Deve-se reconhecer que a situagdo é complexa,
e a carga que recai sobre os profissionais saude, par-
ticularmente sobre o médico, é avassaladora, e a
morte de criangas é ainda mais dificil de assimilar.
Entretanto, esses profissionais que cuidam ou acom-
panham enfermos com doenca terminal necessitam
de formacdo especifica para que possam enfrentar
os desafios exigidos na terminalidade, colocando em
primeiro lugar o bem-estar dos doentes e familiares.

Em casos como o de Gloria, muitas vezes as
equipes ndo chegam a um consenso sobre o que é
melhor para a doente, sendo necessario ouvir o pro-
prio paciente e sua familia. No entanto, geralmente
os médicos ndo estdo preparados para a morte de
seus pacientes e ndo tém preparo psicoldgico para
acompanhar moribundos?® Da mesma forma, as
equipes de salude também ndo tém formacéo sufi-
ciente em bioética, o que atrasa decisdes sobre o
fim da vida®.

Essas deficiéncias ndo sdo questdo secunda-
ria na formacao; pelo contrario, diferenciam bons e
maus profissionais. Conhecimento cientifico, expe-
riéncia técnica e mesmo olhar clinico ndo bastam
para constituir um bom profissional: sdo necessarias
competéncias éticas pessoais, como a atitude dialo-
gica entre iguais, embora com capacidades, fungbes
e responsabilidades proprias.

Respeito a autonomia de pais e filhos

As decisGes ndo devem ser exclusivas dos médi-
cos, mas abertas a equipe de saude, a familia e aos
conselhos dos comités de ética clinicos. Ainda assim,
persistem os casos em que a opinido do enfermo e de
sua familia ndo é realmente considerada na decisdo
de adequar ou rejeitar um tratamento.

No caso de Gloria, para seu médico, a von-
tade de curar a doenga era superior ao bem-estar
da menina e da familia. A avaliagcdo técnica mui-
tas vezes se coloca acima da avaliagdo humana, e
a maleficéncia pode deixar de ser considerada.
Ignorando a vontade da menina de voltar para casa
e passar seus Ultimos momentos em companhia dos
entes queridos, o médico a condena a morrer na
soliddo. Por outro lado, os pais de Gloria se resig-
nam com a morte da filha e sentem a necessidade
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de dignifica-la, respeitando sua ultima vontade e
oferecendo companhia e amor.

Nessas situagGes, recomenda-se que a equipe
de saude reserve tempo para revisar e estabelecer
consenso sobre as medidas de adaptacdo da terapia.
Para isso, é preciso manter comunicagdo honesta e
respeitosa com todos os envolvidos. Os profissionais
de saude precisam comprometer-se e estar dispos-
tos a ouvir o paciente e a familial’. Dessa maneira, o
didlogo estabelece o caminho para a deliberagdo e o
correto exercicio da autonomia.

A autonomia do paciente como clara expres-
sdo de respeito a sua dignidade pessoal é cada vez
mais reconhecida nos centros de saude. Isso é perce-
bido em clinicas privadas que tratam pacientes como
clientes, que tém o direito de receber servigo clinico,
e também no sistema publico, em que os direitos
do usuario sdo estabelecidos por lei. No Chile, a lei
de direitos e deveres do paciente busca capacitar as
pessoas para exigir atendimento de qualidade e tra-
tamento digno e respeitoso®?.

No entanto, é necessario atitude respeitosa
com base na igual dignidade de todos os seres
humanos. Uma vida melhor é alcangada com res-
peito mutuo e reconhecimento da individualidade
de cada pessoa. Quando isso se aplica ao cuidado de
doentes terminais, a autonomia é entendida como o
respeito as decisGes do paciente em relagdo ao seu
bem-estar. Essas deliberagGes devem ser baseadas
na transmissdo de informagdes suficientes e ade-
quadas pela equipe de tratamento. Dessa maneira,
a autonomia se torna relevante para o paciente acei-
tar ou rejeitar tratamentos.

Quando se trata de paciente terminal, a his-
téria da pessoa esta chegando ao fim; portanto,
deve-se garantir o maior grau de bem-estar pos-
sivel. Quem melhor que o préprio paciente para
saber o que lhe traz felicidade no fim da vida, com
guem quer estar no momento da morte, como
qguer enfrentd-la e o que espera para a vida que lhe
resta e para o mistério insondavel que vird depois
da morte? Essas questdes sdo relevantes nesse
momento, colocando em segundo plano a evolugdo
da doencga em fungdo da cura.

O papel dos enfermeiros como defensores
dos pacientes

A protecao dos pacientes é dimensdo impor-
tante no cuidado da enfermagem. Alguns autores
relatam que a proximidade estabelecida entre esses
profissionais e pacientes, considerando a constancia
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dos cuidados, determina a escuta e o respeito a
autonomia dos enfermos, dando a esses profissio-
nais o papel de defensores 2. Ndo é de surpreender,
portanto, que nesse caso seja a enfermeira a advo-
gar por Gloria e a familia, entendendo que a menina
vive seus ultimos momentos e seu desejo é estar
com a familia. A maioria dos hospitais publicos ndo
oferece condi¢cGes acolhedoras para que a familia
permanega com o doente — neste caso, por exemplo,
a ultima vontade de Gloria é estar com o irmdozinho
em casa.

Sob a visdo paternalista em saude, o papel dos
enfermeiros foi determinado pelo trabalho biomé-
dico e centrado nas demandas das instituicdes de
salde. A partir da década de 1960, quando comeca a
tendéncia de abandonar essa visao, o profissional de
enfermagem passa a relacionar o cuidado dos usua-
rios a sua autonomia, defendendo e protegendo o
doente de agressdes ou injusticas das estruturas de
saude, além de capacitar pessoas da equipe e acom-
panha-las na tomada de decisdes®. Na década de
1980, essa defesa do enfermo passou a ser reconhe-
cida como essencial na deontologia, considerando a
proximidade e o tempo que esse profissional passa
com os doentes®. No referido caso, a enfermeira
respeita e entende os valores de Gloria e de sua
familia em relagdo ao fim da vida, o que a levou a
atuar como intermediaria, priorizando os valores da
paciente perante a equipe e a instituicdo.

E preciso reconhecer as necessidades do paciente
e da familia e incentivar o maximo de respeito possi-
vel. Também compete ao profissional de enfermagem
gerenciar e favorecer a boa morte das pessoas sob
seus cuidados, o que implica proporcionar ambiente
digno e respeitoso no processo de morte enfrentado
pelo paciente e pessoas mais proximas. Se a alta ndo
for possivel, o hospital deve oferecer, no minimo,
conforto (auséncia de dor), intimidade, companhia e
assisténcia espiritual aos moribundos.

O autocuidado dos profissionais de saude
diante da morte do paciente

As instituicOes precisam se adaptar para aco-
Iher o paciente terminal e sua familia, mas também
devem oferecer capacita¢do sobre autocuidado aos
profissionais de saude que trabalham em unida-
des de assisténcia a pacientes terminais. Os pro-
fissionais de enfermagem que prestam cuidados
paliativos e acompanham a boa morte precisam
de orientagdo continua para que possam ajudar na

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422020282390

Reflexdo bioética no cuidado da crianga em estado terminal

preparacdo do luto do paciente e da familia e con-
sigam cuidar de si mesmos.

Para isso, os profissionais devem considerar
0 autocuidado, pois sdo igualmente vulneraveis a
morte vivenciada. Levinas *® indica que a experiéncia
da morte do outro nos afeta porque estamos sempre
mantendo relagdes de proximidade — a responsabili-
dade do eu pelo outro. Acompanhar, respeitar e pro-
teger o enfermo terminal é algo motivado, acima de
tudo, pela condi¢do comum do ser humano*°.

O autocuidado é responsabilidade do sistema
de saude em geral. Por um lado, as institui¢des de
saude devem gerenciar a equipe de tratamento;
por outro, o profissional deve também cuidar
de si'’. No entanto, a realidade nos sistemas de
saude mostra que a capacitagdo em autocuidado
ndo é umas das preocupagdes das instituicdes de
saude 8, ficando evidente essa lacuna ainda na for-
macao profissional 2°,

Um dos aspectos do autocuidado é a questdo
de como os profissionais de saide podem lidar com
o luto. Na enfermagem, esse tema é abordado em
varios estudos que confirmam a falta de preparo
adequado desses profissionais nessa questdo, o que
gera sentimentos de desamparo e frustragao. Dessa
forma, torna-se importante abordar o luto na univer-
sidade para evitar atitudes negativas, como evasao,
negacdo e frieza na pratica clinica 2?2,

Apesar do sofrimento, profissionais levam
adiante o cuidado aos doentes, geralmente ocultando
sentimentos em relagdo ao luto, o que acaba afetando
sua saude mental e, com o tempo, desumanizando os
servigos nas institui¢ées de saude 2.

Algumas pesquisas apontam fatores que faci-
litam a vivéncia do processo de luto, como expres-
sar sentimentos e emogdes, estabelecer vinculos
positivos com a familia e o paciente, prestar cui-
dado de forma responsavel e apoiar-se mutua-
mente, sobretudo em outros profissionais com
mais experiéncia 22>,

Consideragoes finais

O cuidado de doentes em fim de vida apre-
senta multiplos desafios e, em muitas ocasides,
problemas éticos para os profissionais de saude.
Cuidar de um paciente terminal implica respeitar a
dignidade, promover a autonomia e auxiliar a boa
morte. Mas essa tarefa sé é possivel se assumirmos
a deliberagdo ética como método de comunicagdo
e de tomada de decisdes. Para isso, deve-se incluir
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todos os envolvidos e reconhecer que todos os inter-
locutores sdo importantes, concentrando-se mais no
bem-estar do paciente do que nos tratamentos que
prolongam a vida.

Para o acompanhamento profissional ade-
qguado no fim da vida, é necessario capacitar a
equipe de saude, desenvolvendo habilidades e des-
trezas em deliberagdo ética, bem como estratégias
de comunicagdo e manejo do luto para pacientes e

familiares. Também é essencial promover formacdo
continua em bioética para que os profissionais pos-
sam enfrentar novas problematicas na tomada de
decisdes criticas em saude.

Nossa realidade latino-americana de disper-
sdo geografica e pobreza exige novas propostas que
contribuam para o bem-estar das pessoas em estado
terminal, principalmente quando as instituicdes de
saude falham em atender a essas necessidades.
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