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RESUMO

CONTEXTO: Ha mais de 30 anos observamos uma crescente preocupacao com o
modo de morrer em Unidades de Terapia Intensiva Pediatrica (UTIP), expressa
através de um numero crescente de pesquisas e publicacbes sobre este tema, com
foco na qualidade dos cuidados prestados no final de vida daqueles pacientes que
nao se beneficiam mais de todo suporte terapéutico, visto que se esgotaram as
possibilidades de cura.

Para os profissionais de terapia intensiva, que costumam associar a morte ao
fracasso, o primeiro grande desafio pode ser abrir mao dos recursos terapéuticos nao
mais apropriados para salvar a vida, mas capazes de gerar e prolongar sofrimento do
paciente e de sua familia se mal empregados. Termos como obstinacéo terapéutica e
cuidados futeis precisam ser entendidos e, acima de tudo, precisam dar lugar a uma
conduta de resignacao frente a morte.

Verificamos uma mudanca de paradigma do modelo de cura para o conforto e
em consequéncia o surgimento de uma nova area de expertise para a equipe
multidisciplinar: os cuidados paliativos.

O modelo de processo decisorio relacionado aos cuidados de final de vida
preconizado internacionalmente pressupde a participagéo da equipe multidisciplinar,
mas o que ainda observamos no nosso meio € uma participacdo incipiente das
Enfermeiras, as quais poderiam exercer um papel decisivo nas definicbes e na
interlocucdo dos desejos manifestos pela familia, considerando sua proximidade e
envolvimento com a mesma.

Este estudo propde algumas intervencdes e organizacao de sistemas de apoio
gue poderiam ser incorporados para melhorar o processo de cuidar no final de vida,
dentre eles: a incluséo sistematica do tema Limitacdo de Suporte Terapéutico (LST) e
cuidados paliativos no programa de educacdo permanente para a equipe
multidisciplinar da UTIP; acompanhamento da equipe de enfermagem pelo Servico de
Psicologia com atengéo para os sinais de sofrimento moral e elaboragéo do luto,
considerando a identificacdo destes profissionais com os pacientes e familiares em
situacao de sofrimento.

OBJETIVO: Este estudo tem por objetivo descrever as motivacdes e barreiras que
ocorrem no Nosso meio em relacdo a participacdo das enfermeiras no processo de
tomada de decisdo sobre os cuidados de final de vida, bem como a percepcao destes
profissionais em relacéo aos cuidados prestados ao paciente e sua familia.

METODO: Foram realizadas entrevistas semiestruturadas individuais com as
enfermeiras que participaram do processo decisorio sobre a LST e que prestaram
assisténcia ao paciente e sua familia nas horas finais de vida de 16 criancas que
morreram no periodo de 6 meses nas UTIP do Hospital de Clinicas de Porto Alegre
(HCPA) e do Hospital Sdo Lucas da Pontificia Universidade Catodlica do Rio Grande
do Sul (HSL-PUCRS).

CONCLUSOES: Situacdes em que pacientes tem progndsticos reservados s&o cada
vez mais frequentes em UTIP e exigem que aqueles que cuidam desses pacientes
sejam proficientes ndo apenas em salvar vidas, mas também na prestacdo de
cuidados paliativos.




A participacao da Enfermeira no processo decisorio sobre LST é incipiente, tem
um carater consensual em relacdo as definicbes médicas, e as principais barreiras a
participacdo encontram-se na falta de dominio sobre o assunto.

A Enfermeira exerce um papel importante no suporte emocional do paciente
terminal e sua familia, além de atuar como mediadora na comunicacdo da equipe
multidisciplinar com a familia.

A analise das percepcodes das enfermeiras que prestaram os cuidados de final
de vida sugere a necessidade de se estabelecer um plano de apoio emocional para
estes profissionais que vivenciam a morte e o sofrimento na sua rotina de trabalho,
promovendo por consequéncia uma melhor assisténcia ao paciente terminal internado
em UTIP.

O processo decisorio sobre os cuidados de final de vida envolvendo a LST, seja
retirada ou ndo oferta de tratamento, ainda € um tema que carece de discusséo e
estudo.

DESCRITORES: Limitacao de Suporte Terapéutico, UTIP, Enfermeira, Processo
Decisorio, Cuidados de Final de Vida, Cuidados Paliativos.




ABSTRACT

CONTEXT: For more than 30 years, we have observed a growing concern about the
way of dying in Pediatric Intensive Care Units (PICUs), which is expressed through a
growing number of studies and publications on this topic, focusing on the quality of
care that is provided at the end of life for those patients who no longer benefit from any
therapeutic support, as the possibilities of healing have been exhausted.

For intensive therapy professionals, who usually associate death with failure, the first
great challenge may be to let go of the therapeutic resources that are no longer
appropriate for saving a life, but are capable of generating and prolonging the suffering
of the patient and his or her family if they are poorly utilized. Terms such as therapeutic
obstinacy and futile care need to be understood and, above all, they need to give rise
to a conduct of resignation in the face of death.

We have verified a paradigm shift from a model of healing to one of comfort and,
consequently, the emergence of a new field of expertise for the multidisciplinary team:
palliative care.

The model of the decision-making process related to end-of-life care that is
internationally advocated presupposes the participation of the multidisciplinary team,
but what we still observe in our environment is an incipient participation of the nurses,
who could play a decisive role in the definitions and in the dialogue regarding desires
that are expressed by the patient’'s family, considering their proximity to and
involvement with the family.

This study proposes some types of intervention and the organization of support
systems which could be incorporated to improve the process of care at the end of life,
among them: systematically including the topics of Therapeutic Support Limitation
(TSL) and palliative care in the continuing education program for the multidisciplinary
team of the PICU; monitoring of the nursing staff by psychology services, and paying
special attention to the signs of moral distress and preparation for mourning, given the
proximity and identification of these professionals with the patients and their families in
the situation of suffering.

OBJECTIVE: This study aims to describe the facilities and barriers that occur in our
environment as related to the participation of nurses in the decision-making process
about end-of-life care, as well as the perception of these professionals regarding the
care provided to the patient and his or her family.

METHOD: Individual, semi-structured interviews were conducted with nurses who
participated in the TSL decision-making process, and who provided care to the patient
and his or her family in the final hours of life of 16 children who died in the PICU of the
Hospital de Clinicas (Clinical Hospital) of Porto Alegre ( HCPA) and the Hospital of the
Pontifical Catholic University of Rio Grande do Sul (HSL-PUCRS).

CONCLUSIONS: Situations in which patients have reserved prognoses are
increasingly frequent in PICUs and require those who care for these patients to be
proficient, not only in saving lives, but also in providing palliative care.

The participation of a nurse in the decision-making process about TSL is incipient, it is
consensual in character in relation to medical definitions, and the main barriers to
participation lie in the lack of expertise regarding the subject.




A nurse plays an important role in the emotional support of a terminally ill patient
and his or her family, as well as mediating the communication between the
multidisciplinary team and the family.

The analysis of nurses' perceptions of end-of-life care suggests the need to
establish an emotional support plan for these professionals who experience death and
suffering in the routine of their work, thus promoting better care for terminally ill patients
In PICUs.

The decision-making process about end-of-life care involving TSL, and whether
or not treatment is withdrawn, is a subject that still needs to be discussed and studied.

KEY WORDS: Therapeutic Support Limitation, PICU, Nurse, Decision-making
Process, End of Life Care, Palliative Care
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1INTRODUCAO

Na segunda metade do século passado observamos uma melhora na qualidade
de vida e um importante aumento na expectativa de vida. Estas mudancas provocadas
pela evolugdo da medicina, além de incontestaveis beneficios para a humanidade,
trouxeram uma série de novos guestionamentos éticos, morais e econdmicos em
consequéncia da utilizacdo muitas vezes exagerada de recursos tecnoldgicos
capazes de aumentar a sobrevida de pacientes em final de vida. (1, 2) Em torno de
60% das mortes em UTIP ocorrem depois da decisao dos pais ou da equipe de saude
de limitar ou retirar terapias.(1, 3)

Outros estudos envolvendo familiares de pacientes que faleceram em UTIP
demonstraram que apesar de todo sofrimento que representa a morte de um filho, o
luto foi mais bem elaborado naqueles que acompanharam todo tratamento e
participaram das discussodes referentes ao plano de final de vida.(4-6) Embora estudos
demonstrem que as preferéncias pessoais em relacédo a terapia de manutencédo da
vida estejam significativamente associadas a aceitabilidade da retencao/ retirada das
terapias de suporte de vida, os médicos devem assegurar que as preferéncias
familiares sejam elucidadas e consideradas na tomada de deciséo.(7)

Varios estudos desenvolvidos no Brasil mostram um aumento consideravel da
LST em criancas terminais internadas em UTIP nas ultimas décadas, porém com uma

participacdo da familia em menos de 50% dos casos.(8-11)

Em 2006, em um estudo envolvendo 3 regides brasileiras, observou-se que a
incidéncia de LST nas diferentes regibes oscilava entre 35% e 55%. Em
aproximadamente 50% dos casos ndo havia registro da decisao de LST no prontuario
e apesar do plano e da decisdo, na maioria destes casos, todo suporte de vida foi
mantido até a parada dos batimentos cardiacos.(11)

Dados compativeis foram encontrados na primeira etapa deste estudo,
desenvolvido por Nilson, Piva e Lago. Foram avaliados 34 casos de Obito em duas

UTIP de Hospitais Universitarios de Porto Alegre, sendo que 50% dos pacientes
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apresentaram alguma forma de LST e apenas 58,9% destes tinham registro do plano
no prontudrio. No mesmo estudo, 30% das enfermeiras entrevistadas declararam uma
participacdo ativa no processo decisorio em relagdo ao plano de LST e mais de 80%
afirmaram concordar e apoiar a decisdo.(12) Diante desses resultados, outras
guestdes como as motivacdes e barreiras para a participacdo da enfermeira no
processo de decisdo e a definicdo dos cuidados de final de vida, bem como a
percepc¢ao dos profissionais envolvidos nesta assisténcia foram investigados.

Avaliando médicos e enfermeiras acerca de topicos relacionados ao final de
vida, Hamric e Blackhall, 2007, verificaram que as situacdes que geram maior
sofrimento moral para os profissionais sdo aquelas em que 0s mesmos se sentem
pressionados a manter de forma injustificada um tratamento agressivo. O mesmo
estudo mostrou que enfermeiras experimentam maior sofrimento moral, percebem
menor colaboracdo e sdo menos satisfeitas do que os médicos com a qualidade dos

cuidados dispensados no final de vida em suas unidades.(13)

De acordo com Elizabeth Kliber-Ross, os cinco estagios do processo de
adaptacdo psicoldgica a morte: negacdo; raiva; barganha; depressdo e aceitacao,
podem ser vividos de forma similar pelas familias dos pacientes.(14) Com isto, é
fundamental que a equipe de saude tenha conhecimento sobre cada um destes
estagios para desenvolver uma atuacdo empdtica e compassiva junto a familia,

proporcionando momentos menos tensos e uma comunicagao efetiva.(15)

Sabe-se que o luto dos pais demanda intensas necessidades espirituais como
compaixdo, oracao, ritual e necessidade de verdade. Cabe aos profissionais
responsaveis pelo cuidado apoiar estes pais nestas necessidades através de palavras
e atitudes que demonstrem uma presenca cuidadosa; estabelecendo uma
comunicacdo verdadeira; promovendo confianga; oportunizando aos pais a
permanéncia com seu filho até o momento da morte e criando memdérias que possam
trazer conforto no futuro.(16) Portanto, € uma assisténcia bastante complexa que
exige um envolvimento especial da equipe de enfermagem que atua em tempo integral

ao lado do paciente e sua familia.

A incursdo na tematica dos cuidados de final de vida nos coloca inevitavelmente
diante desta reflexdo sobre o conceito de morte no nosSso mMeio e seus

desdobramentos na atuagao dos profissionais que vivenciam esta realidade na sua
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rotina de trabalho. Para realizar esta dificil tarefa, € preciso enfrentar os sentimentos
e temores individuais acerca da morte e assumir que o conhecimento sobre as
necessidades daqueles que se encontram no fim da vida sdo imprescindiveis para

ajuda-los a enfrentar a morte.

Considerando que os poucos estudos existentes no Brasil e na Américalatina
sobre final de vida tém um enfoque principalmente nas condutas médicas, o presente
estudo foi proposto em trés etapas: a primeira etapa, ja citada, foi a avaliacdo da
participacdo da enfermeira na definicdo do plano de LST; a segunda etapa, foi a
andlise da percepc¢édo dos pais sobre a morte de seu filho em UTIP(17), e a presente
etapa do estudo busca descrever a participacdo do enfermeira no processo de tomada
de decisdo, bem como conhecer e analisar as percepcbes das Enfermeiras no
contexto de final de vida em UTIP, através de entrevistas que abordaram as

experiéncias dos profissionais caso a caso.
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2 REVISAO DE LITERATURA

Os cuidados intensivos pediatricos sdo uma especialidade meédica
relativamente recente, que tem experimentado avancos tecnolégicos significativos nos
altimos anos. Tal desenvolvimento levou a um prolongamento do processo de morrer,
com sofrimento adicional para os pacientes e suas familias, criando situacfes
complexas, e muitas vezes causando uma dolorosa extensdo da vida. A literatura
inglesa ndo fala sobre a limitacdo dos tratamentos, mas utiliza os termos nao
oferta(retengao) ou retirada do tratamento de manutencéo da vida. O termo limitacao
do esforco terapéutico refere-se a adequacédo e/ou proporcionalidade do tratamento,
procurando evitar obstinacdo e futilidade. A remocdo ou ndo-instalacdo de
determinadas medidas de suporte vital e a auséncia de RCP séo os tipos de limitacao
mais utilizados.(18)

A ONR (Ordem de nao reanimar) € considerada, pela maioria dos autores, um
caminho intermediario entre o investimento total e a retirada de suporte terapéutico.
Essa predominancia da ONR antecedento os o6bitos sugere uma dificuldade das
equipes médicas em assumir uma atitude mais ativa na forma de LST. Entretanto é
importante ressaltar que sob o ponto de vista ético e moral ndo existe diferenca nas
formas de LST e o comité de ética da Sociedade Mundial de Terapia Intensiva néo
privilegia um modo de LST em relacdo oas outros, mas adverte que a equipe médica
deve sempre priorizar o conforto do paciente. (19)

A Bioética surgiu neste contexto com o objetivo de viabilizar a tomada de
decisbes corretas e justas em relacdo aos pacientes, e dentre outras questoes,
atendeu a necessidade de avaliar de forma individualizada o uso da tecnologia no
melhor interesse do paciente. A metodologia que se mostrou mais adequada e pratica
para este fim foi a Teoria do Principialismo, que preconiza que os cuidados com a
saude devem estar fundamentados em quatro principios éticos basicos: nao-
maleficéncia, beneficéncia, respeito a autonomia e justica. Apesar de ndo possuirem

um carater absoluto, nem prioridade de um sobre o outro, os principios devem ser
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hierarquizados para cada situacdo individual, servindo como ordenadores para 0s
argumentos e como regras gerais para orientar a tomada de decisao frente aos
problemas éticos. Em pediatria, falta ao exercicio da autonomia os componentes
essenciais da competéncia para decidir, ou seja, racionalidade, compreensédo e
voluntariedade, sendo normalmente respeitada a decisédo dos pais que a priori ttm o

maior interesse no bem-estar da crianca. (20)

Diante da demanda crescente por definicbes de LST e planos de cuidados de
final de vida, surgem discussfes e consensos a fim de instrumentalizar as equipes de
terapia intensiva na sistematizacao do processo decisorio sobre cuidados de final de
vida. Apresentamos a seguir uma sugestdo proposta no 1° Forum do Grupo de
Estudos do Fim da Vida do Cone Sul, publicada em 2009, sobre o atendimento ao

paciente portador de doencga terminal internado em UTIP. (21)

Definindo a irreversibilidade =g Dados objetivos
Dados subjetivos
@ Sim

Nao
Ha consenso na equipe? <: Multiprofissional
f - ) Com registro em prontuario
Nao Sim

Abrir discussao com a familia ou representante Evolucéo
Prognéstico

Nio @ sim Conhecimento da vontade do paciente e da familia

Ha consenso entre a equipe e a familia — Valores culturais / individuais

a @ Crengas
Nao Sim

Decistes de limite terapéutica —— Estabelecer a registrar metas e objetivos

Cuidados de final de vida —— Garantir cuidados paliativos

Priorizar agoes paliativas
Sedoanalgesia +Suporte a familia

Salienta-se = O apoio ao paciente, seus familiares e a equipe multiprofissional deve ser garantido durante todo o processo
= Toda e qualquer decisio pode ser reavaliado a qualquer momento
= Deve ser respeitado o tempo de paciente e de seus familiares no que concerne a compreensio do processo
Figura 1 - Sugestoes para a tomada de decisao quanto ao paciente critico com doenca terminal.

Figura 1. Sugestdes para a tomada de decisdo quanto ao paciente critico com doenca terminal.

O objetivo dos cuidados paliativos ou cuidados de final de vida é preservar a
melhor qualidade de vida possivel para o paciente cuja doenca ndo mais responde ao

tratamento curativo. Esses cuidados incluem necessariamente uma perspectiva
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multidisciplinar e uma dimensao institucional, cujos principios sao ilustrados no quadro
abaixo: (Quadro 1) (22)

Quadro 1 - Cuidados paliativos na unidade de terapia intensiva: principios

fundamentais

Aceitar a morte como um processo natural do fim da vida
Priorizar sempre o melhor interesse do paciente
Repudiar futilidades: diagndstica e terapéutica

N&o encurtar a vida nem prolongar o processo da morte
Garantir a qualidade da vida e do morrer

Aliviar a dor e outros sintomas associados

Cuidar dos aspectos clinicos, psicolégicos, sociais, espirituais dos

pacientes e de seus familiares
Respeitar a autonomia do doente e seus representantes legais
Avaliar o custo-beneficio a cada atitude médica assumida

Estimular a interdisciplinaridade como pratica assistencial

As melhorias nos cuidados paliativos normalmente tém se concentrado no
controle da dor e dos sintomas através de ferramentas padronizadas de avaliacéo,
assisténcia no final de vida e qualidade da morte. At¢é o momento, a melhoria dos
aspectos organizacionais especificos dos cuidados paliativos, como o0 processo de
tomada de decisdo recebeu menos atencdo. A fim de superar estes desafios e
melhorar a organizagdo dos cuidados paliativos, faz-se necessario traduzir os

resultados da pesquisa clinica na rotina diaria das UTI.




19
Revisdo de Literatura

Considerando as demandas dessa area de conhecimento, foi alcangado um
importante acordo sobre prioridades de pesquisa em cuidados paliativos nos dltimos
15 anos, evidenciado por conferéncias de consenso e revisfes sistematicas. No
entanto, a abordagem das lacunas no conhecimento cientifico progrediu lentamente,
sugerindo que os pesquisadores enfrentam obstaculos significativos a realizacéo de
pesquisas de alta qualidade sobre os topicos mais prementes nesta area de
conhecimento. Um estudo com analise qualitativa envolvendo 61 pesquisadores em
cuidados paliativos identitificou cinco barreiras que impedem o avancgo das pesquisas,
dentre elas estdo os desafios relacionados ao topico e a populacédo (por exemplo,
desgaste, sujeitos com elevada fragilidade, discordancia entre os profissionais sobre
os cuidados paliativos e resisténcia a topicos relacionados a uma doenca grave e ao
fim da vida). Conclui-se que sdo necessarias mais pesquisas sobre estratégias viaveis

para superar as barreiras identificadas. (23)

As intervengdes para melhorar os cuidados paliativos encontram desafios que
extrapolam os problemas usuais de implementacdo, devido ao carater complexo e

dindmico desses cuidados.(24)

Vérios estudos ao redor do mundo tém descrito a variabilidade nas praticas de
fim de vida entre as UTIP. Um estudo prospectivo americano recente, desenvolvido
em sete Centros Clinicos afiliados a Collaborative Pediatric Critical Care Research
Network, analisou secundariamente o0s pacientes que morreram durante sua
permanéncia hospitalar partindo de uma populacdo inicial de 10.078 pacientes
admitidos. Deste total, 275 (2,7%) pacientes morreram durante a internagédo, sendo
que 252 (92%) morreram em UTIP. Discussdes com as familias sobre a limitagcédo ou
retirada de suporte vital ocorreram durante a permanéncia inicial na UTIP em 173
pacientes (63%) que faleceram. Destes, os cuidados paliativos foram consultados
para 67 (39%). O modo de 6bito foi a retirada de suporte terapéutico para 141 (51%),
nao oferta de suporte terapéutico para 46 (17%), falha na RCP em 53 (19%) e morte
encefalica (ME) para 35 pacientes (13%). Portanto, a maioria das mortes neste estudo
68%) ocorreu apos o suporte de vida ter sido limitado ou retirado, dados estes

consistentes com estudos anteriores. (25)

De forma similar, um estudo retrospectivo de longo prazo realizado na Espanha

verificou dentre os principais resultados que 97 de 311 pacientes morreram ap0s uma
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decisdo médica de retengdo do tratamento de manutengcdo da vida. A acdo mais
comum para renunciar o tratamento foi a retirada do tratamento, principalmente
suporte respiratorio. A decisdo de renunciar o tratamento de manutencédo da vida foi
proposta pela familia em 14 de 97 pacientes, e existia um acordo explicito entre o
pessoal médico e os membros da familia do paciente em 88 de 97. O nivel de
envolvimento dos pais com a equipe no processo de tomada de decisdo, o qual foi
documentado em 88 de 97 dos prontudrios médicos, foi muito alta. Em todos os casos,
cuidados paliativos de sedoanalgesia mantiveram efetivamente o conforto das

criancas.(26)

As internagdes prolongadas constituem um aspecto peculiar das UTIP, sendo
que a mortalidade nestes casos € muito maior do que a mortalidade total. A incidéncia
de retirada ou limitacdo da terapéutica neste grupo até entdo desconhecida foi objeto
de um estudo desenvolvido entre 2003 e 2005 num hospital pediatrico universitario.
Os dados foram coletados retrospectivamente verificando-se que 4,4% das criancas
(116/2607) tiveram uma internacdo prolongada e este grupo teve uma mortalidade
cinco vezes maior (22%) do que da média dos pacientes da UTIP, no caso 4,6%. As
discussdes de fim de vida e a retirada ou limitacdo da terapéutica precedeu 70% das

mortes.(27)

Novos medicamentos, equipamentos e ferramentas s&o desenvolvidos
diariamente para uso em UTI, aumentando a capacidade de contrariar ou modificar 0s
efeitos de doencas que no passado eram certamente fatais. Em funcao de todos esses
recursos disponiveis para o tratamento, tanto os profissionais de salde quanto os
pacientes tém grandes expectativas de cura na UTI. Entretanto, no entusiasmo pela
tecnologia e cura, muitas vezes os desejos dos pacientes, a qualidade de vida e
sobrecarga do tratamento, comparados com o beneficio, sdo negligenciados. Além
disso, a complexidade das situa¢gfes da UTI com frequéncia dificulta a determinacao
das preferéncias e valores dos pacientes. A comunicacdo e relacionamento com
pacientes e suas familias podem ser perdidos na intensidade tecnoldgica da UTI. Nos
altimos anos, uma atencao crescente tem sido dada para melhorar os cuidados de fim

de vida de pacientes e suas familias.(28)

Varios estudos demonstram que questdes culturais e religiosas sao relevantes

nas decisdes de final de vida. Neste estudo desenvolvido em Taiwan com o objetivo
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de descrever as condi¢cdes de tomada de decisao para neonatos terminais e efeitos
culturais no processo de morte no periodo neonatal, foram revisados cinquenta
prontudrios, sendo que 82% deles documentou uma ONR e 16% dos pais permitiram
a interrupcéo do suporte ventilatério quando perceberam a futilidade da continuidade
dos cuidados. Em 30 registros de enfermagem, observou-se que os pais e seus filhos
terminais receberam um lugar para vivenciar seu luto. Em 10 casos, as enfermeiras
acompanharam esses pais para proporcionar a expressao de suas emocoes. Os
resultados da pesquisa mostraram grande expresséao da religido no momento da morte
e varias questdes culturais afetando tanto o processo de luto das familias como o

processo de morte de seus bebés.(29)

A aproximacdo da enfermeira da familia e do paciente, especialmente nos
momentos terminais € uma constante nos estudos e na pratica diaria e as questdes
relacionadas ao luto e expressdo de sentimentos normalmente fica a encargo das

enfermeiras.

As enfermeiras que praticam a limitagdo do esfor¢o terapéutico tornam-se
totalmente envolvidas em situagcdes emocionalmente carregadas, que podem afeta-

las significativamente em um nivel emocional e profissional.(30)

Seguindo nesta linha, considera-se que sdo poucas as areas de cuidados de

saude tdo emocionalmente densas quanto uma UTIP. Enfermeiras descreveram o
trabalho em uma UTIP como o controle do caos, sendo o controle cognitivo e
emocional essencial para a tomada de decisdes rapidas e adequadas. As tentativas
de resolver o sofrimento moral gerado no trabalho em UTIP incluiram a utilizag&o de
ferramentas administrativas, a implementacdo de Educacdo Continuada e
encorajamento para relatar situagdes vivenciadas. A literatura ainda ndo demonstrou
gue essas abordagens sejam eficazes na resolugcdo do sofrimento moral, mas a
necessidade de reconhecer o sofrimento dentro das equipes da UTIP, compartilhando
as historias praticas, pode facilitar o entendimento entre os membros da equipe.(31)
Um estudo exploratdrio descritivo com abordagem qualitativa desenvolvido com
profissionais de enfermagem que trabalhavam em um hospital-escola evidenciou que
esses profissionais necessitam de suporte emocional para viverem o luto e prevenirem
a Sindrome de Burnout. O mesmo estudo recomendou que fosse incluido nos

curriculos o tema da morte e que as instituicdes hospitalares busquem a educacéo
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permanente como estratégia para promover mudancas de atitudes e comportamentos
dos profissionais junto ao paciente que esta morrendo. A identificacdo da forma como
os profissionais de enfermagem vivenciam o luto na sua atividade profissional
possibilita o planejamento de um processo de educagao permanente que envolva este
profissional no tema da morte, oportunizando reflexdes pessoais e profissionais sobre
a vivéncia do seu luto e buscando medidas que possam prevenir as complicagdes

decorrentes do luto mal elaborado.(32)

Um estudo brasileiro recente realizado com pessoal de saude de diferentes
categorias avaliou o impacto do manejo clinico da dor aguda e cronica, aspecto
fundamental dos cuidados de final de vida, entre esses profissionais. Os resultados
demonstraram que os profissionais de enfermagem enfrentam mais fatores de stress
gue as demais categorias, mas, em compensacgao, apresentam maior diversidade de
estratégias de enfrentamento. Tais resultados foram considerados consistentes com
estudos anteriores, os quais alertam sobre as condicfes adversas que interferem na

atuacao em enfermagem.(33)

No sentido de avaliar as atitudes das enfermeiras em questdes relacionadas as
decisfes de fim de vida em unidades de terapia intensiva pediatrica, foi conduzido um
estudo com 155 enfermeiras, sendo que 53% destas tinham experiéncia de cuidados
intensivos ha mais de quatro anos. A maioria das enfermeiras discordou sobre a
retencao (65%) ou a retirada (60%) de tratamento fatil. Além disso, 68% concordaram
gue a nutricdo intravenosa deveria ser mantida. Os resultados mostraram que as
enfermeiras de cuidados intensivos na Turquia poderiam ignorar questdes éticas nos
cuidados de fim de vida, sendo possivelmente necessario promover educagédo nessa
area de conhecimento.(34) Como ja foi citado anteriormente, variacdes relacionadas

a gquestdes culturais sdo evidentes neste tema.

Os processos de tomada de deciséo e as atividades de final de vida realizadas
pelas enfermeiras em UTI em diferentes paises sado pouco estudados. Um estudo
qualitativo multicéntrico sobre este tema, incluindo o Brasil, identificou um processo
dindmico em que as atividades com foco na cura mudam para atividades com foco em

cuidados de fim de vida. Tal processo exige uma "reorienta¢cdo negociada": a mudanca
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de atividades implica negociacfes entre enfermeiras e meédicos, parentes e consigo
mesma. Além disso, 0 processo é caracterizado por uma reorientacdo constante
através da percepcao/compreensdo de todo o contexto. As préticas basicas das

enfermeiras sdo descritas como "busca de consenso” e "exploracdo emocional”.(2)
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3 OBJETIVOS

3.1 OBJETIVO GERAL

e Descrever a participagao da enfermeira no processo de tomada de deciséo e
nos cuidados de final de vida oferecidos aos pacientes terminais internados em
duas UTIP do sul do Brasil;

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Analisar os fatores que impactam na participacdo da Enfermeira no processo
decisorio sobre a LST;

e Analisar a percep¢do das Enfermeiras em relacdo as atitudes e intervencdes
da equipe assistencial no periodo de final de vida dos pacientes internados em
UTIP;
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4 METODOS

4.1 DELINEAMENTO DO ESTUDO

Trata-se de uma pesquisa com abordagem qualitativa, de carater exploratorio-

descritiva.

4.2 LOCAL

A coleta de dados deste estudo foi realizada nas Unidades de Terapia Intensiva
Pediatrica do Hospital Sdo Lucas da PUCRS (HSL) e do Hospital de Clinicas de Porto
Alegre (HCPA). A escolha destes hospitais ocorreu em funcéo de se tratar de dois
hospitais universitarios e terciarios de alta complexidade da regido sul do Brasil. Além
disso, essas duas unidades ja participaram de outros estudos envolvendo questdes
referentes a ética e LST, sendo um tema de pesquisa conhecido nestas unidades.(8,
9, 11)

A UTIP do HSL possui 12 leitos e uma média de 450 internacdes/ano, com
mortalidade de 9%; a UTIP do HCPA possui 13 leitos e tem uma média de 500
internagdes/ano, com mortalidade de 10%.

4.3 SUJEITOS DO ESTUDO

Os profissionais de enfermagem participantes do estudo foram incluidos na
pesquisa através da sua vinculagdo aos 0bitos. Durante 6 meses foram estudados
todos os oObitos ocorridos nas duas unidades, somando um total de 37, sendo que os

dados dos pacientes foram obtidos através do Protocolo de Estudos 1 (Anexol).
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Os profissionais foram estimados considerando as duas unidades

conjuntamente:

e Na avaliacdo da participacédo da enfermeira na definicdo da LSV: nas UTIP
da PUCRS e HCPA atuam, respectivamente, 4 e 6 enfermeiras nos turnos
da manha e tarde. Portanto, as enfermeiras participantes na discussao e
definichio do Plano de LST nestas unidades foram limitadas a 10

enfermeiras;

e Na avaliacdo da assisténcia de enfermagem no momento do 6bito:
considerando que o0s Obitos poderiam ocorrer nas 24h, o total de
profissionais a participar desta etapa foi estimado em 25 enfermeiras,

somando-se as duas unidades.

Alguns autores consideram que um namero de 20 a 30 participantes pode ser
ideal no caso das pesquisas qualitativas, pois € raro surgir novas informacdes aposa

vigésima ou trigésima entrevista.(35)

4.4 COLETA DE DADOS

Quanto a coleta dos dados relacionados a participacdo da enfermeira no
processo de tomada de decisdo acerca do plano de LST, foi utilizado o Protocolo de
Estudo 2 (Anexo 2), constituido de uma entrevista semiestruturada. Esta foi realizada
em seguimento a pesquisa do prontuario ou busca ativa, meios utilizados para
identificacdo da enfermeira que participou do momento da definicdo do Plano de LST,
nos casos em que houve uma discusséao formal para este fim. Nos casos em que nao
se identificou a participacdo da enfermeira, os possiveis participantes (consideragéo
feita a partir do registro no prontuario da data e turno da tomada de decisédo) foram
guestionadas sobre o motivo da néo participacdo, possibilitando a identificacdo das

possiveis limitagdes e barreiras a participagao.
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As entrevistas foram individuais, gravadas e realizadas mediante agendamento
prévio, no local e horério de trabalho do profissional envolvido, sempre respeitando o
melhor momento da entrevistada em relacdo as demandas da unidade. O
consentimento foi firmado pela participante a cada entrevista, apds os devidos
esclarecimentos sobre o estudo. Os aspectos abordados foram: a participacdo da
enfermeira no processo de tomada de decisdo sobre o plano de LST; como a
enfermeira avaliou a relevancia de sua participagdo; em que bases se obteve a
definicdo de LST; se houve concordancia da enfermeira com a definicdo resultante;
se as decisdes foram compartilhadas com outros profissionais de enfermagem; se
houve algum desconforto relacionado a participacédo na definicdo da LST e se houve
mudancas no Plano Assistencial de Enfermagem em decorréncia da LST. Para o total
de 10 casos registrados de LST, foram realizadas entrevistas com 6 enfermeiras, visto

gue algumas estavam envolvidas em mais de um 6bito.

Da mesma forma, através da revisdo do prontuério, foi possivel identificar a
enfermeira que prestou assisténcia aos pacientes no turno do 6bito e, num prazo
maximo de 72h, foram realizadas entrevistas com estas profissionais, seguindo os
mesmos passos descritos na aplicacdo do protocolo de Estudo 2. O Protocolo de
Estudo 3 (Anexo 3), também uma entrevista semiestruturada, levantou dados sobre a
forma como foi aplicado o PLST, sendo que os dados coletados contemplaram os
seguintes aspectos: concordancia com a decisdo de RCP; conhecimento e
concordancia com o Plano de LST; acesso a informacéo sobre o PLST; reacdo da
familia frente a conduta no ébito e interacdo com a equipe de enfermagem neste
momento; e, por fim, a percepcéo da profissional entrevistada em relacdo a conduta
adotada em cada caso. Para o total de 37 6bitos, foram entrevistadas 16 enfermeiras

de um total de 25 (incluindo todas enfermeiras que trabalham na assisténcia nas 24h).

A abordagem das Enfermeiras em entrevistas direcionadas a cada oObito
eliminou o risco da abordagem genérica do tema, possibilitando uma discusséo

pautada numa realidade singular.

As entrevistas foram realizadas por duas enfermeiras com experiéncia em
terapia intensiva, ndo integrantes das equipes assistenciais das diferentes unidades,
fatores considerados facilitadores para a abordagem do tema final de vida,

considerado complexo para os profissionais de saude. No sentido de avaliar a
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anuéncia entre as entrevistadoras, o instrumento foi aplicado pela convidada junto a
pesquisadora para realizar os ajustes iniciais. Além disso, no inicio da coleta de dados,
as gravacOes das entrevistas foram ouvidas pelas duas entrevistadoras, para
padronizar a abordagem diante do tema, cientes da possibilidade de se retomar

guestdes dubias com os participantes na busca da confiabilidade dos achados.

Durante a realizacao da pesquisa, as pesquisadoras solicitaram a gravagao das
falas em audio e a autorizacdo para transcrevé-las em documento eletrénico com o
intuito de fazer registro integral e garantir material para analise. O sigilo de identidade

dos profissionais foi garantido.

4.5 ANALISE DE DADOS

A analise dos dados foi realizada através da técnica de andlise de conteudo
tematica proposta por Bardin. A analise de contetdo descobre o que esta por tras dos
conteudos manifestos, indo além das aparéncias do que esta sendo comunicado.(36)
Além disso, articula a superficie dos textos descrita e analisada com os fatores que
determinam suas caracteristicas: variaveis psicossociais, contexto cultural e processo
de producdo da mensagem. Mais especificamente, sobre a andlise de contetdo
tematica, Minayo (2008) refere que “fazer uma analise tematica consiste em descobrir
0s nucleos de sentido que compdem uma comunicacdo cuja presenca ou frequéncia

signifiguem alguma coisa para o objetivo analitico visado”. (37)

Pode-se dizer ainda que o que caracteriza a analise qualitativa é o fato de a
“‘inferéncia-sempre que realizada sera fundamentada na presenca do indice (tema,
palavra, personagem, etc), e ndo sobre a frequéncia de sua aparicdo, em cada
comunicacao individual”. Por vezes, se torna necessario nos distanciarmos da crenca
sociolégica na significacdo da regularidade. O acontecimento, o acidente e a raridade

possuem por vezes um sentido muito forte que nédo deve ser abafado.(35)

A andlise temética de Bardin é constituida por trés etapas: (a) a pré-analise —
gue consiste na escolha das informagdes que serdo analisadas, na retomada dos
objetivos iniciais da pesquisa e na elaboracdo de indicadores que orientem a

interpretacéo final; (b) a etapa de exploracédo do material — consiste na operacao de




29
Meétodos

codificacdo; e (c) a etapa do tratamento dos resultados obtidos e da sua
interpretacédo.(35)

A partir da transcrigdo das entrevistas, nesta etapa do estudo os dados obtidos
foram organizados, codificados e interpretados através da analise de conteudo,
permitindo descrever e explicar os fenbmenos, neste caso, a participacdo da
enfermeira na definicdo e implementacdo do PLST e o envolvimento com as criangas

e seus familiares nos momentos finais de vida.

4.6 ASPECTOS ETICOS

Como existem poucos estudos sobre LST em nosso meio e, na sua maioria,
sdo pautados na visdo meédica sobre o tema, o presente estudo € considerado
altamente relevante, pois nos permitira comparar os dados obtidos no nosso meio com
dados de outros paises. A abordagem qualitativa proposta busca explicar as
motivacdes e barreiras relacionadas a participacdo da enfermeira no processo de
tomada de deciséao sobre a LST, bem como descrever o envolvimento das enfermeiras

na assisténcia de final de vida dos pacientes internados em UTIP e suas familias.

Os dados coletados através das entrevistas com os profissionais de
enfermagem foram obtidos mediante Consentimento Livre e Esclarecido (Anexo 4),
de carater individual e reiterado a cada nova entrevista com o mesmo profissional. Os
profissionais foram convidados a conceder sua permisséo para inclusdo na pesquisa
através da assinatura deste documento, onde se encontrava explicito o teor e
objetivos do estudo, assim como estava garantido o anonimato na divulgacdo dos

dados.

A etapa inicial deste estudo foi submetida e aprovada pelos Comités de Etica
em Pesquisa das duas instituicdes. Como se tratava de levantamento de dados de
paciente pés-morte e que ndo envolvia risco prévio ao paciente, considerou-se
desnecessaria a utilizacdo do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido dos
respectivos pais ou responsaveis. Independente desse fato, como o estudo envolveu
condutas médicas e de enfermagem, foi definido previamente o compromisso de

preservacao do anonimato na divulgacéao dos dados, sem discriminacao da unidade e
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dos profissionais envolvidos. Tal formalizacdo foi obtida através do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido das chefias médicas e de enfermagem das
unidades, com descricdo da pesquisa, seus objetivos e implicacdes. Os resultados
finais do estudo serdo disponibilizados posteriormente as chefias de unidade das

respectivas instituicdes, que poderao fazer delas o uso apropriado.

Assim, esta pesquisa seguiu as normas vigentes na lei 196/96 do Conselho
Nacional de Saude e normas de pesquisa com seres humanos. (38)
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5 CONCLUSOES

A participacdo da Enfermeira no processo decisorio sobre LST é incipiente, tem
um carater consensual em relacdo as definicbes médicas, e a principal barreira a
participacdo encontra-se na falta de dominio sobre o assunto. O processo decisorio
sobre os cuidados de final de vida envolvendo a LST, seja retirada ou ndo oferta de

tratamento, ainda € um tema que carece de discusséao e estudo.

A Enfermeira tem uma grande proximidade do paciente e da familia durante o
processo de cuidar do paciente critico em fase terminal, identificando-se com o
sofrimento emocional e exercendo um papel essencial no suporte emocional dos

mesmaos.

A analise do envolvimento das Enfermeiras que prestaram os cuidados de final
de vida sugere a necessidade de se estabelecer um plano de apoio emocional para
estes profissionais que vivenciam a morte e o sofrimento na sua rotina de trabalho,
promovendo por consequéncia uma melhor assisténcia ao paciente terminal internado
em UTIP.

As Enfermeiras sdo muito criticas em relacdo a assisténcia prestada pela
equipe assistencial ao doente terminal com LST em UTIP, pois entendem que deveria
haver maior clareza nas informacgdes fornecidas aos familiares, bem como uma maior

consideracéo dos valores e crengas da familia.

A atuacdo da Enfermeira como mediadora na comunicacdo da equipe
multidisciplinar com a familia merece destaque. Esta posicdo assumida no processo
de comunicagao nos cuidados de final de vida lhes permitiria uma postura mais

assertiva.
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ANEXO 1 - PROTOCOLO DE ESTUDOS 1

Intervencdes Médicas e de Enfermagem nas Ultimas 24h de vida

Intervengdes Médicas

Hospital: 1 ( ) 2( ) N°:

l.
1
2
3.
4.
5
6
7

11.

12.
13.
. VM no momento do 6bito? ()Sim N&o ( )
15.
16.

14

17.
18.

DADOS GERAIS

Registro:
Género: ()M () F

Data de nascimento: / / Idade:
Data de admisséo hospitalar: [

Data da internag&o na UTIP: [ 1

Tempo de internacéo na UTIP:

Diagndsticos na internagéo da UTIP

NuUmero de faléncias 24 horas antes do 6bito:

. Causa do 6bito:(mecanismo doenca principal e a causa desencadeante final)

a)
b)
Plano Registrado no prontuario

LSV ONR Outros N&o ()
Data do plano: / / -

Data do 6bito: / /

Definicdo de Morte Encefalica em / / hora:
Doador Sim( ) N&o ()

RCP Completa nas ultimas 24hs: Sim( ) Nao ()
RCP Completa antecedendo o 6bito: Sim () N&o ( )

24 horas 6 horas

Dopamina
(mcg/kg/min)

Dobutamina
(mcg/kg/min)

Adrenalina
(mcg/kg/min)

Noradrenalina
(mcg/kg/min)

FiO2

PIP

IntervencBes de Enfermagem - Dados Extraidos do NAS

Nursing Activities Score
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Sinais vitais, calculos e registro regular de balancgo hidrico 4,5
pts
Suporte respiratdrio. Qualquer forma de VM; oxigénio suplementar por 1,4
qualquer método pts
Cuidado com vias aéreas artificiais. Tubo endotraqueal ou canula de 1.8
traqueostomia pts
Tratamento para melhora da funcdo pulmonar. Inclui terapia inalatoria e 4,4
aspiracdo endotraqueal pts
Medicacao vasoativa independente de tipo e dose 1,2
pts
Reposicao intravenosa de grandes perdas de fluidos 2,5
pts
Reanimacéo cardiorrespiratéria nas ultimas 24 h 7,1
pts
Técnicas de hemofiltracdo. Técnicas dialiticas 7.7
pts
Medida quantitativa de débito urinario( ex sonda vesical de demora ) 7,0
pts
Hiperalimentacdo intravenosa 2.8
pts
Intervencdes especificas fora da UTI.  Procedimentos diagnésticos ou 1,9
cirargico pts

Fonte: Queijo AF, PadilhaKG. Instrumento de medida de carga de trabalho de enfermagem
em Unidade de Terapia Intensiva: Nursing Activities Score(NAS). Rev Paul Enf
2004:23(2):114-22
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ANEXO 2 - “NAS” — NURSING ACTIVITIES SCORE

ESCORE DE ATIVIDADES DE ENFERMAGEM — NAS

ATIVIDADES BASICAS | Pontos
1. MONITORIZACAO E CONTROLES
la. Sinais vitais horérios, célculos e registro regular do balanco hidrico. 4,5
1b. Presenca a beira do leito e observacédo ou atividade continua por 2 horas ou| 12,1
mais em algum plantdo, por razdes de seguranca, gravidade ou terapia, tais
como: ventilacdo mecénica ndo invasiva, desmame, agitagdo, confusdo mental,
posicdo prona, procedimentos de doacado de 6rgaos, preparo e administracaode
fluidos ou medicacgéo, auxilio em procedimentos especificos.
1c. Presenca a beira do leito e observagéo ou atividade continua por 4 horas ou 19,6
mais em algum plantéo por raz8es de seguranca, gravidade ou terapia, tais como
0s exemplos acima.
2. INVESTIGACOES LABORATORIAIS: bioquimica e microbiologicas 4,3
3. MEDICAC}AO, exceto drogas vasoativas. 5,6
4. PROCEDIMENTO DE HIGIENE
4a. Realizacdo de procedimentos de higiene tais como: curativos de feridas e 4,1
cateteres intravasculares, troca de roupa de cama, higiene corporal do paciente
em situacbes especiais (incontinéncia, vomito, queimaduras, feridas com
secrecao, curativos cirdrgicos complexos com irrigacao), procedimentos
especiais (ex. isolamento), etc...
4b. Realizacdo de procedimentos de higiene que durem mais do que 2 horas,em | 16,5
algum plantéo.
4c. Realizacéo de procedimentos de higiene que durem mais do que 4 horas em| 20,0
algum plantdo
5. CUIDADOS COM DRENOS - Todos (exceto sonda gastrica) 1,8

do paciente em equipe (ex. paciente imovel, tracdo, posi¢cao prona).

6. MOBILIZACAO E POSICIONAMENTO incluindo procedimentos tais como: mudancas
de decubito, mobilizacéo do paciente, transferéncia da cama para a cadeira; mobilizacédo

6a. Realizacao do(s) procedimentos(s) até 3 vezes em 24 horas. 5,5
6b. Realizacdo dos(s) procedimento(s) mais do que 3 vezes em 24 horasoucom| 124
2 enfermeiros em qualquer frequéncia

6c. Realizacdo dos(s) procedimento(s) com 3 ou mais enfermeiros em qualquer 17,0
frequéncia.

7. SUPORTE E CUIDADOS AOS FAMILIARES E PACIENTES incluindo procedimentos
tais como telefonemas, entrevistas, aconselhamento. Freqientemente o suporte e cuidado,
sejam aos familiares ou aos pacientes permitem a equipe continuar outras atividades de
enfermagem (ex. comunicagdo com o paciente durante procedimentos de higiene,
comunicagdo com familiares enquanto presente € beira do leito observando o paciente).

7a. Suporte e cuidado aos familiares e pacientes que requerem dedicacéo
exclusiva por cerca de uma hora em algum plantéo tais como: explicar condigcbes
clinicas, lidar com a dor e angustia, lidar com circunstancias familiares dificies.

4,0
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7b. Suporte e cuidado aos familiares e pacientes que requerem dedicacdo
exclusiva por 3 horas ou mais em algum plantdo tais como: morte, circunstancias
trabalhosas (ex. grande numero de familiares, problemas de linguagem,
familiares hostis)

32,0

ATIVIDADES BASICAS (cont.)

Pontos

8. TAREFAS ADMINISTRATIVAS E GERENCIAIS

8a. Realizacdo de tarefas de rotina como: processamento de dados clinicos,
solicitagdo de exames, troca de informacdes profissionais (ex. passagem de
plantdo, visitas clinicas).

4,2

8b. Realizacdo de tarefas administrativas e gerencias que requerem dedicacdo
integral por cerca de 2 horas em algum plantéo tais como: atividades de pesquisa,
aplicacao de protocolos procedimentos de admisséao e alta.

23,2

8c. Realizacdo de tarefas administrativas e gerenciais que requerem dedicagéo
integral por cerca de 4 horas ou mais de tempo em algum plantdo tais como:
morte e procedimentos de doagdo de Orgdos, coordenagdo com outras
disciplinas.

30,0

SUPORTE VENTILATORIO

9. Suporte respiratério. Qualquer forma de ventilagdo mecéanica/ventilagéo
assistida com ou sem pressao expiratéria final positiva, com ou sem relaxantes
musculares, respiracao espontanea com ou sem pressao expiratoria final positiva
(ex. CPAP ou BIPAP), com ou sem tubo endotraqueal; oxigénio suplementar por
qgualguer método.

1,4

10. Cuidado com vias areas artificiais. Tubo endotraqueal ou cénula de
tragueostomia.

1,8

11. Tratamento para melhora de fungdo pulmonar. Fisioterapia toracica,
espirometria estimulada, terapia inalatéria, aspiragdo endotraqueal.

4,4

SUPORTE CARDIOVASCULAR

12. Medicacao vasoativa independente de tipo e dose.

1,2

13. Reposi¢do intravenosa de grandes perdas de fluidos. Administracao de
fluidos >3I/m2/dia independente do tipo de fluido administrado.

2,5

14. Monitorizag&o do atrio esquerdo, cateter da artéria pulmonar com ou sem
medida de débito cardiaco.

1,7

15. Reanimacdo cardiorrespiratéria nas ultimas 24 horas (excluido soco
precordial).

7,1
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SUPORTE RENAL

diagndsticos ou cirdrgicos.

16. Técnicas de hemofiltracdo. Técnicas dialiticas. 7,7
17. Medida quantitativa do débito urinario (ex sonda vesical de demora) 7,0
SUPORTE E NEUROLOGICO

18. Medida de presséo intracraniana 1,6
SUPORTE METABOLICO

19. Tratamento da acidose/alcalose metabdlica complicada. 1,3
20. Hiperalimentag&o intravenosa. 2,8
21. Alimentacao enteral. Através de tubo gastrico ou outra via gastrintestinal 1.3
(ex: jejunostomia).

INTERVENCOES ESPECIFICAS

22. Intervencbes especificas na unidade de terapia intensiva. Intubacéo 2,8
endotraqueal, insercdo de marca-passo, cardioversdo, endoscopias, cirurgia de
emergéncia no ultimo periodo de 24 horas, lavagem gastrica. Intervengfes de
rotinas sem conseqiéncias diretas para as condi¢des clinicas do paciente, tais

como: Raio X, ecografia, eletrocardiograma, curativos ou insercdo de cateteres
Venosos ou artérias, ndo estao incluidos.

23. Intervencgdes especificas fora da unidade de terapia intensiva. Procedimentos 19

Os sub-itens 1,4,6,7 e 8 sdo mutuamente excludentes
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ANEXO 3 - PROTOCOLO DE ESTUDOS 2

Participacdo da Enfermeira na definicdo do Plano de Final de Vida

Nome: Num:
Prontuério: Data do Obito:
Hospital: ()1 () 2 Data da Entrevista:

A decisao de LSV -Limitagdo de Suporte de Vida é definida em reunido multidiscilinar
(Round/ Reunido especifica) da qual vocé deveria ter participado.

1- Vocé participou deste momento de definicdo do Plano de Final de Vida?
()sim

( ) ndo, por que? () néo foi convidada

() ndo houve agendamento prévio

() ndo considera o papel do enfermeiro relevante
() estava envolvida com atividades administrativas
()

estava envolvida com atividades assistenciais

2- Vocé considera que sua participacdo na definicdo da LSV foi:
() altamente relevante

() contribuiu na confirmacgéo

() foi desconsiderada

() ndo emitiu opinido

3- Como foi obtida a definicdo da LSV neste caso?

() baseada exclusivamente na opinido médica

() baseada na opinido da equipe multidisciplinar

() baseada na opinido da familia

() baseada na opinido da equipe multidisciplinar e da familia

4- Vocé concordou com a definicdo resultante?
() sim () néo

5- Vocé compartilhou a decisdo com outros profissionais da equipe de enfermagem?
()sim () néo

Vocé teve algum desconforto no momento da participacao da definicdo da LSV junto da
equipe multidisciplinar?

6- Houve mudancas no plano de assisténcia de enfermagem a partir da decisdo tomada?

() néo
() sim, quais?
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ANEXO 4 - PROTOCOLO DE ESTUDOS 3
Participacéo da Equipe de Enfermagem na Assisténcia ao Obito
Nome: Num:
Prontuario: Data do Obito:
Hospital: () 1 () 2 Data da Entrevista:

Entrevista ( ) Enfermeira () Técnico de enfermagem

1- O paciente foi reanimado?
()sim ()nao

2- Em caso afirmativo, vocé concorda com a decisdo de reanimagéao cardiopulmonar neste
caso?

() Concordo totalmente

() Concordo parcialmente

() Sem opinido formada

() Discordo parcialmente

() Discordo totalmente

No caso do paciente néo ter sido reanimado e considerando que a “Limitacdo de Suporte de
Vida(LSV) é definida como a ndo oferta ou retirada de terapias que apenas prolongam o
inevitavel processo de morrer a custa de sofrimento”:

3- Vocé sabia se havia um plano de LSV para esse paciente?
()sim ()nao

4- Em caso afirmativo, de que forma vocé teve acesso a informagéo sobre o plano de LSV?
() registro no prontuério

() passagem de plantdo de enfermagem

() comunicado da chefia de enfermagem

() comunicado do plantdo médico/residente

5- Vocé participou da decisdo sobre LSV deste paciente?
( )sim ()néo

6- Vocé concorda com a LSV neste caso?
()sim ()néo

7- Como vocé descreve a reacao da familia frente a conduta no 6bito?

() estavam resignados com o progndstico, cientes e de acordo com a conduta médica
() estavam resignados com o progndstico e desinformados em relacdo a conduta médica

() estavam revoltados com o prognostico, mas cientes e de acordo com a conduta médica (

) estavam revoltados com o prognéstico, cientes e em desacordo com a conduta médica ()
pareciam desinformados sobre o progndstico e conduta médica

8- Como a familia interagiu com vocé durante a assisténcia ao 6bito:
() com hostilidade/ agressividade

() com indiferenca

() com harmonia/ tranqulidade
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9- Em relacdo a conduta tomada durante a assisténcia a este 6bito, como vocé se sentiu?
Por que?
Pontos Positivos:

Pontos de Melhoria:

Outros:
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ANEXO 5 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TERMO DE CONSENTIMENTO PARA PESQUISA: “A participagdo do Enfermeiro na
Limitacao de Suporte de Vida em Pacientes Internados em UTIP”

Eu, fui informado(a) de que esta
sendo realizado nesta unidade um projeto de pesquisa com o objetivo de caracterizar a
participacdo dos Enfermeiros e Técnicos de Enfermagem na definicdo e implementacao do
Plano de Limitagdo de Suporte de Vida para pacientes pediatricos no nosso meio. Os dados
referentes as intervencdes médicas e de enfermagem nas ultimas 24h de vida seréo coletados
através de pesquisa em prontuério e os dados relativos a participacdo do Enfermeiro na
definicdo do Plano de Limitagcdo de Suporte de Vida, bem como a participacdo de enfermeiros
e técnicos de enfermagem na assisténcia ao Obito serdo coletados através de entrevistacom
os profissionais diretamente envolvidos. Os pesquisadores me informaram que os dados por
mim fornecidos e aqueles obtidos no prontuario terdo carater confidencial.

Caso eu necessite maiores esclarecimentos sobre este estudo posso contatar com
a Enfermeira Cristine Nilson, pelo telefone 99886565 ou com o CEP/PUCRS pelo telefone
33203345; tenho ainda a liberdade para nao participar ou para retirar meu consentimento de
participacao na pesquisa a qualquer momento, sem prejuizo de qualquer ordem. Além disso,
fui informado que minha participagdo nao tem nenhum tipo de relagdo com minha avaliagcao
funcional, sendo que me considero livre para responder ou ndo as perguntas formuladas.
Declaro que recebi copia do presente termo de consentimento.

Porto Alegre, de de 200 .

Nome do Enfermeiro/Técnico de Enfermagem Assinatura

Nome do Entrevistador Assinatura
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ANEXO 6 - APROVACAO COMITE DE ETICA

*! Andamento do projeto - CAAE - ooes.o.ooz.om-os& a

Titulo do Projeto de Pesquisa

A Participac@o do Enfermeiro na Limitacdo de Suporte de Vida em Pacientes Internados em Unidades de Tratamento Intensivo Peditrico
Situacdo , Data Inicial no CEP  Data Finalno CEP  Data Inicial na CONEP Data Final na CONEP
Aprovado no CEP 14/03/2008 13:30:57  08/11/2008 21:03:40

Descricdo  Data ) Documento N° do Doc Origem

1 - Envio da Folha de Rosto pela Internet 114/03/2008 11:47:28 Folha de Rosto FR181464 Pesquisador
2 - Recebimento de Protocolo pelo CEP (Check-List) 14/03/2003 13:30:57  Folhade Rosto  0063.0.002.001-08 CEPV

3 - Protocolo Aprovado no CEP ) o 108/11/2008 21:03:40  Folha de Rosto 08106 CEP

SVoltar
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Apéndice 1- Artigo Original

APENDICE 1 - ARTIGO ORIGINAL

Original Research Article

INQUIRY: The Journal of Health Care
Organization, Provision, and Financing

Decision-Making Process for the Vs L
Implementation of the Child Therapeutic i e it ip P

DOI: 10.1177/0046958022 1 100777

Support Limitation Plan: Nurses’ Experiences i subeonnomeing
®SAGE

Cristine Nilson', Ana Claudia Vieira® , Renata de Moura Bubadué® 5
Renato Tetelbom Stein®, and Patricia Miranda Lagos

Abstract

Aim: To present nurses’ experience in the decision-making process for implementing a therapeutic support limitation plan in
the PICU. Method: Qualitative exploratory research was conducted through semi-structured interviews with 25 intensive care
nurses from January to June 2019. The textual corpus was then submitted for content analysis. Results: Two categories
emerged: the nurse and decision-making process of the TSLP and ambivalence of the participating nurse’s feelings in im-
plementing the TSLP. These categories are interrelated in that the decision-making process mobilizes the ambivalence of the
participating nurses’ feelings. Final considerations and implications for practice: The starting point of communication
between the health teams consists of acquiring information about the concerned child’s end-of-life care plan with no prospect of
cure and with some form of therapeutic limit admitted to the PICU. Therefore, this study helps to map possible research gaps on
the topic and mobilize researchers to build educational materials, protocols, and tools for comprehensive care that can be used
by nurses when faced with ethical dilemma, such as decision-making through TSLP.

Keywords
therapeutic support limitation, care in pediatric therapy units, nurse, decision-making process, end-of-life care, palliative care

What do We Already Know About This Topic?

We know of studies that describe nurses’ experience with end-of-life care in pediatric oncology, but little research has
been done on nurses’ experience regarding end-of-life decisions in the PICU.

How Does Your Research Contribute to the Field?

It provides the communication points needed to make a well-informed, non-regrettable choice to implement end-of-life
care for children.
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INQUIRY

dilemma, such as in cases of TSLP-related decisions.

What Are Your Research’s Implications Toward Theory, Practice, or Policy?

This study contributes to mapping possible research gaps on the subject. Consequently, it mobilizes researchers to build
educational materials, protocols, and comprehensive care tools that can be used by nurses when they face ethical

Introduction

Pediatric intensive care units (PICU) involves advanced
technology care and short hospital stays thataim to restore the
health of critically ill children. However, in some situations,
death is inevitable, and invasive therapies result in prolonged
suffering. In pediatrics, suffering is associated with pain, fear,
failure to satisfy basic human needs, and concem about
parcnts."3

Although mortality rates, which currently fall between 4 to
10%, in the PICU and neonatal intensive care unit (NICU) are
declining, death in a PICU can be a long and painful event.
Thus, the Therapeutic Support Limitation Plan (TSLP) has
become an increasingly frequent practice in the context of
intensive care in Brazil.*

TSLP aims to define the best therapeutic decision for
procedures with little therapeutic benefit related to the suf-
fering or pain experienced during such procedures. This has
become increasingly frequent practice with regard to patients
with no possibility of recovery and for whom the suspension
of such strategies can result in death.®

Implementing the TSLP on children has been widely
discussed in the Northern Hemisphere. End-of-life deci-
sions are complex processes that involve parents and
health professionals, such as physicians, nurses, and
ethicists.”® In Brazil, end-of-life discussions more often
permeate the field of pediatric oncology. However, the
participation of nurses in the decision-making process
remains underexplored.

A study carried out in 3 Brazilian hospitals identified that
out of the 54 children who died in the PICU, only 25 had
begun the TSLP. Of these, respiratory and cardiovascular
systems were the main dysfunctional ones.” In Spain, most
TSLP implementation in the PICU was among children with
neurological disorders or significant cognitive impairments.
This study showed high involvement of the medical and
nursing staff, along with parents, in decisions regarding the
TSLP*

It is generally agreed that decision-making should involve
a multidisciplinary team, which includes the family and,
when possible, the child. In literature, this constitutes an
ethical dilemma that requires greater investment in research,
particularly in the context of Brazil.”’

Therefore, this study presented nurses’ experience in the
decision-making process for the implementation of TSLP in
the PICU.

Method

Qualitative exploratory research was conducted to attempt the
first analysis of a new research topic. This type of research
involves the exploration of a new field of knowledge in a
given setting.'(’

Exploratory research on pediatric nursing is widely used in
Sociology and offers an important foundation for describing
newly emerging issues in the practice of care.'"!?

Data Production Procedures

Data were obtained through semi-structured interviews
conducted between January and June 2019. The use of semi-
structured interviews as the main source of qualitative in-
formation offers an objective way to acquire information,
directing the participants to maintain the focus of the
narrative.'

Flexibility to continue the inquiry process based on open
questions allows the researcher to delve deeper into a par-
ticular topic.'? In this sense, the semi-structured interview
was conducted with 3 open questions that involved the
identification of feelings about decision-making for im-
plementing the TSLP and monitoring of a child’s end-of-life
care.

Data Analysis

Empirical material was subjected to Bardin’s content anal-
ysis.'* The objective was to present what lies behind the
manifest content, transcend what is said, and articulate the
factors that determine the narrative. In this study, the first step
(pre-analysis) consisted of mapping the information to be
analyzed, ie, the records of semi-structured interviews. The
second stage (exploring the material) consisted of reading the
material and selecting a textual corpus that answered the
research question. Finally, for the third stage (results treat-
ment), the process of identifying recurring narratives in
nurses’ speech and interpretation was used.

Participants of the Study

A total of 25 nurses participated in the study. All nurses were
female and had at least 5 years of experience in PICU. Age
average was 40 years old in Hospital 1 and 45 in Hospital 2.
They monitored the deaths of 16 children in the PICU: 12
from Hospital 1 and 4 from Hospital 2. Of these, only 10 had
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their TSLP recorded in their medical records. In this sense, 2
categories emerged: nurses’ experience with the decision-
making process in implementing the therapeutic support
limitation plan for 10 children and the end-of-life care of 16 of
them.

Nurses with at least 6 months of experience with the
implementation of TSLP or monitoring the end-of-life of
children admitted to the PICU, where the child had not
undergone cardiopulmonary resuscitation (CPR) or brain
death (BD) protocol, were included. Nurses who were on
leave during the data collection period were excluded.

Setting

The study was conducted in 2 PICUs, which are referral
centers in southem Brazil. The first has 13 beds, with an
average of 350 admissions per year and an annual mortality
rate of 9.6%. The second has 12 beds, with an average of 500
admissions per year, and the mortality rate varies between 7
and 10%. Both are linked to higher education institutions,
being internships and teaching fields for students and resi-
dents in the field of healthcare.

Ethical Aspects

This study was approved by the research ethics committees of
the hospitals, which were the setting for the research and
guided by the ethical principles of anonymity, privacy, and
confidentiality (number 0063.0.002.001-08).

Results

Two categories emerged: the nurse and decision-making
process of the TSLP and the ambivalence of participating
nurses’ feelings in the implementation of the TSLP. These
categories are interrelated in the sense that the decision-
making process for the implementation of the TSLP mobi-
lizes the ambivalence and feelings of the nurses who par-
ticipate in the process.

To contextualize the involvement of these nurses, it is
necessary to highlight that shift change constituted a fun-
damental moment for exchanging information about the
children’s end-of-life care plan. Of the 25 nurses, 69.21%
became aware of the TSLP during that time, 19.23% ac-
knowledged that this was the only opportunity they had to
discuss the matter, and 23.07% associated shift change with
the doctor’s announcement. The second most relevant source
was communication of medical duty, which was responsible
for 61.53% of the information, with 26.92% being exclusive.

Therefore, there were few spaces for dialogue for nurses to
elaborate the ambivalence of their feelings toward the
decision-making processes. Participation in this research was
when they reflected on their professional practice in view of
this phenomenon.

Furthermore, the time period between the registration of
the TSLP in the medical record and the moment of death
ranged from a few hours to 5 days, which is an important
factor for the implementation of physical and mental comfort
care for the child and his/her family. This is because 5 days’
waiting period for death can be considered a very long time
that mobilizes feelings of anguish and fear in everyone in-
volved in the process in a place where the culture has installed
silence on the topic.

The Nurse and the Decision-Making Process
Regarding the TSLP

The TSLP decision-making process is an ethical dilemma
faced by PICU nurses because it may raise issues related to
the patient autonomy of a child whose best interest may be to
continue to invest in their cure. While it is recognized that the
child is in the process of dying, as there is no possibility of
recovery, nurses are faced with the omission of information
when they interact with the parents to reduce their suffering.

[...JWe skipped it to ease this situation for the parents because
what was keeping her alive was the medication, it was the
norepinephrine and the dopamine... and that’s a dilemma. (ES)

However, when the nurse is involved in the decision-
making process, they play the role of mediator of information
about the TSLP. The dialogue between the medical team, the
nurse, and the child’s family was considered essential for the
TSLP, since feelings of guilt and regret could arise if the team
chose to implement the plan without fully informing the
child’s legal guardians.

Despite their active role in promoting dialogue, nurses’
involvement in decision-making processes in end-of-life care
emerges passively and consensually to the conduct defined by
the medical team. There is a question regarding the main-
tenance of life support measures for children without the
possibility of recovery; however, the dynamics of legal
competences are a point of impasse and doubt in the team.
The lack of effective and clear communication between the
team and parents raises another ethical issue: How well in-
formed the child’s legal guardians are to participate in such
decisions.

I talked to the doctor, and she said that I had no legal authori-
zation to do this (suspend the vasoactive drugs), so I went back
there and explained... to the parents. And, she (the doctor) was
right not to have changed anything at that time, even because the
mother might regret it and accuse the doctors, the team, of having
hastened the death...(E11)

As the child progresses in the end-of-life care, parents
undergo feelings of acceptance of their child’s death. They
also are faced with issues like authorizing the start of the
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TSLP protocol, life maintenance treatments based on clinical
assessment by the health team, and consent. Parents were not
well informed about the child’s prognosis and the impossi-
bility of cure; therefore, they draw this information from their
observations of uneasiness and tension among health
professionals.

[...]JUntil the point came that they themselves, the parents saw:
look, turn it off because that’s what’s holding him here. Let’s end
his suffering... (E107)

[...]So much so that in the middle of the night the mother called
me, and she said that she understood everything that was going
on and that the heart still continued to beat because of the drugs
[...] And she asked me to talk to the doctors to suspend all these
medications...(E11)

Thus, the decision-making process for implementing the
TSLP involves 2 professional categories (physicians and
nurses) and the child’s family.

Ambivalence of Participating Nurses’ Feelings in the
Implementation of the TSLP

Nurses experienced feelings of guilt when they realized that
the child would die and that there was no longer any ther-
apeutic possibility. Therefore, they sought tranquility and
acceptance through the exercise of faith, in which the decision
to end the child’s life was part of a greater being and not of the
health team.

So sometimes, we also feel guilty for waiting for her to die, even
though you know that at that moment you have nothing more to
do for her, so what you end up doing is sometimes praying...
Because you don’t know, you have nothing else to say, so let
someone up there decide the right moment. (E6)

From this perspective, the decision-making process beings
with the family. Chronicity of the disease becomes a way of
accepting the child’s end-of-life process with greater tran-
quility. Nurses reported that the frequency of the child having
to avail health care services prepares the family to trust the
medical team and accept the child’s final course of life.

I think that, if [ was a child with a chronic illness, who had
already been admitted to the ICU several times, the family would
be already familiar with the team. So, when the therapeutic limit
is reached, the family would demonstrate confidence in the team
and calmly accept the loss of this child. [...]J(E9)

Despite the family’s acceptance, the decision-making
process arises amid the ambivalence of feelings in nurses
who rationalize the TLSP implementation process as a
limitation of life support, with death as a way to promote
patient comfort.

...we are limiting life support, but at the same time we are giving
comfort to the patient. (ES)

The rationalization of feelings helps nurses work internally
in the process of accepting the child’s death, as they use
scientific knowledge to promote end-of-life care for these
children.

Discussion

Decision-making process in the implementation of the TSLP
involves the participation of 3 actors: nurses, medical teams,
and families. The nurses’ role consisted of mediating in-
formation between the medical team and the family, owing to
their scientific knowledge of the TSLP, the child’s clinical
condition, and the family’s experiential aspects during the
child’s end-of-life care process.

Despite actively participating in this dialogue, the nurses
had few opportunities to discuss the TSLP, with the shift
change being an opportune moment to deal with an issue that
constitutes an ethical dilemma.

Studies have shown that feelings of frustration are com-
mon among nurses who feel excluded from decisions about
patients and families under their care. Studies show that a
significant percentage of nurses entertained the idea of
leaving the profession due to the moral distress caused during
decisions to suspend life support treatment. They vocalize
their ambivalence regarding what they feel they should do
and what circumstances allow them to do so. Therefore, they
experience moral stress in acknowledging that the decision to
implement the TSLP in a child’s life may cease every chance
of recovery.'>!°

However, the relationship and communication between
patients and their families with the multidisciplinary team are
the main elements to improve the decision-making process
regarding the implementation of the TSLP and related end-of-
life care. Clear dialogue and high-quality information reduces
the suffering experienced by children, families, and profes-
sionals, offering a space of comfort and care within the PICU
for the dying process.'”

In this study, the uncertainties that marked the decision-
making process for the implementation of the TSLP may have
contributed to the elaboration of grief by the family, who,
when they felt prepared to accept the child’s non-recovery,
took the initiative to request the cease of curative treatment. In
this sense, the elaboration of feelings and the possibility of
rationalizing death as a measure of comfort for the child
allowed the family and the nurse to experience feelings of
tranquility flowing from acceptance of the impending death.

The bond established by some families of children with
chronic conditions was identified as a facilitator in the
decision-making process, as the family established a rela-
tionship of trust with the team that took care of their child.

Trust forms as a sacred bond between the child, their
family, and nurses, as it favors dialogue and builds pacts of
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silence. Even when there is an established bond, talking about
the process of dying and the need to decide on the TSLP is
difficult and permeated by the unknown emotions about the
meaning attributed to death.'®

After arriving at the decision for the requisite TSLP,
time feels prolonged and feelings of regret emerge in re-
lation to waiting for death. For intensive care profes-
sionals, this feeling may be associated with failure to
recover the child’s life. If, on the 1 hand, they deal in-
tensely with the theme of death in their work routine, they
are also the ones who most resist recognizing death as an
inexorable fact of existence.'’

There are records of Australian, Vietnamese, and Spanish
nurses who face difficulties in managing end-of-life care,
since death instills feelings related to their own finitude.?**!

In this sense, nurses must be prepared not only scientif-
ically, but also emotionally for the decision-making process
in favor of the child’s best interest, which, in the absence of
cure, can be the implementation of the TSLP.

The limitation of the study lies in the use of a convenience
sample; therefore, there was no power calculation to convey
the sample.

Conclusion

Nurses’ participation in the decision-making process about
the TSLP is punctual and is consensual in relation to medical
definitions. There are few spaces for dialogue between nurses
and other members of the medical team, resulting in bilat-
eralism of decisions between physicians and families. Despite
this, the nurse emerges as a person capable of mediating
information between the medical team and the family and is
the key person in promoting dialogue during decision-
making.

In this sense, it is important that nurses occupy decision-
making spaces in this context, since the lack of participation
can result in isolation and moral suffering, translocating the
responsibility of decision-making at the end of the child’s life
to a greater being and not for the medical team and their
family.

The starting point of communication between the health
teams consists of acquiring information about the child’s end-
of-life care plan, where there is absence of cure, with some
form of therapeutic limit admitted to the PICU. Therefore,
this study contributes to mapping possible research gaps
regarding the moral distress of nurses in other parts of the
world, end-of-life decisions in different cultures, and what it
means ethically to health professionals as well as pertaining
to the subject. We intend to mobilize researchers to build
educational materials, protocols, and comprehensive care
tools that can be used by nurses when faced with ethical
dilemma like in cases of decision-making that relates to
implementing the TSLP.
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APENDICE 2 — QUADRO DOS RESULTADOS QUALITATIVOS:
CATEGORIAS TEMATICAS, CARACTERISTICAS E DISCURSOS

Categorias Tematicas

Caracteristicas

Discursos

1-Caracterizando o
envolvimento da Enfermeira
no processo de tomada de
decisdo em relagdo a
limitacéo de suporte
terapéutico.

Atitude passiva;

Anuéncia em relagdo as
definicdes médicas;
Conhecimento insuficiente
sobre o tema como fator
limitador para uma
participacéo efetiva no
processo decisorio;

Para mim, o ponto positivo entdo foi essa
discussédo que os médicos tiveram conosco
explicando tudo, passo a passo, de que
infelizmente ndo havia mais o que se fazer por
ela... (E106)

Como néo foi retirado nada, foi uma conduta
que eu concordei, mesmo ndo participando da
decisdo [...] Eu me senti assim fazendo o que
era pra fazer. (E12)

A Unica coisa que em relagdo a procedimentos
médicos, esse paciente, apesar de ter esse
plano ja bem definido, ele estava com drogas
vasoativas com doses muito elevadas, o que
estava prolongando o 6bito na verdade... Entao
eu acho que uma vez definido o plano eles
deveriam ter, ndo retirado, mas pelo menos, eu
assim acho, deveriam ter diminuido... (E11)

2-Atribuindo significado a
morte aguardada em UTIP.

Ambivaléncia de
sentimentos:
tranquilidade, angustia e
culpa;

Eu me senti assim, ndo confortavel, mas sabia
que ele ndo ia mais sofrer. Ele e a familia iam
dar um fim no sofrimento. (E9)

[...] é bem diferente de qualquer outra crianca
gue tu estas assistindo e que esté criticamente
ali e tem uma parada subita. Nesse caso
estavamos esperando ela morrer. Entdo as
vezes a gente também se sente culpada por
estar esperando ela morrer, por mais que tu
saibas que nesse momento ndo tem mais o que
fazer por ela... (E6)
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Categorias
Temaéticas

Caracteristicas

Discursos

3-Compartilhando
com o paciente e a
familia os momentos
finais de vida.

Apelo para a
espiritualidade;
Empatia e compaixao;

[...] entdo o que tu acaba fazendo asvezes
€ rezando...Porque tu ndo sabes, tu nao
tens outra coisa pra dizer, entdo que
alguém la de cima decida o momento certo.
(E6)

O paciente ainda estava em prona nessa
noite...entdo eu combinei com a equipe
médica de desvirar esse paciente pra que
ele ficasse virado para a familia, para os
pais, pra que eles pudessem ver de frente
esse filho .. Entdo eu fiz isso, me senti
muito aliviada por ter feito... (E11)

a familia ficou quase o dia inteiro
esperando e foi... meu Deus do Céu, foi
horrivel. [...] Ai deixamos s6 as drogas
sedativas, 0 midazolan, a morfina, para que
ele ndo sentisse nenhuma dor e os
inotrépicos foram desligados. (E107)

... a gente esté limitando o suporte de vida,
mas ao mesmo tempo estamos dando
conforto ao paciente.(E5)

4-Valorizando a
clareza das
informacdes entre os
membros da equipe
assistencial e destes
com a familia.

Compromisso com a
verdade;

Dilema ético;
Sofrimento moral;

Era conversado todos os dias com os pais
para que eles tivessem ciéncia do que
estava se passando e que estavamos
fazendo tudo por ela. E que iria chegar o
momento que o que poderiamos oferecer
pra ela era o conforto para que ela ndo
sofresse, até chegar a hora da sua morte.

(E106)
...ela estava usando inotrépicos,
medicagbes... dopa, estava usando

noradrenalina que estava mantendo ela
viva. Entdo nés fizemos a substituicdo
daquela dopa por um soro. Isso é uma
situacdo que, eu acredito que possamos
conversar mais em reuniées algum dia, a
gente fica assim angustiada. [...] € um
dilema. (E5)

...eu acho que deveria ter havido neste
caso era uma maior comunicacdo com a
familia antes de ocorrer o 6bito. Por mais
que a conduta de ndo reanimacao tivesse
sido tomada, houve uma situacdo bem
critica que foi a diminuicdo do gotejo das
drogas vasoativas e a ndo comunicagao
disso a familia [...] ficou uma situagao que
eu achei muito desconfortavel. (E18)




