UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA MARIA - UFSM
CENTRO DE CIENCIAS SOCIAIS E HUMANAS
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM PSICOLOGIA

DISTANASIA EM CRIANCAS: SIGNIFICADOS
ATRIBUIDOS POR MEDICOS DE UNIDADES DE
TERAPIA INTENSIVA

DISSERTACAO DE MESTRADO

Angela Barbieri

Santa Maria, RS, Brasil
2014



DISTANASIA EM CRIANCAS: SIGNIFICADOS ATRIBUIDOS
POR MEDICOS DE UNIDADES DE TERAPIA INTENSIVA

Angela Barbieri

Dissertacao apresentada ao Curso de Mestrado do Programa de Pos-Graduacéo
em Psicologia, Area de Concentragio
Psicologia da Saude, da Universidade Federal de Santa Maria (UFSM, RS),
como requisito parcial para a obtencgéo do grau de
Mestre em Psicologia.

Orientador: Prof. Dr. Alberto Manuel Quintana

Santa Maria, RS, Brasil
2014



Ficha catalografica elaborada através do Programa de Geracao Automatica
da Biblioteca Central da UFSM, com os dados fornecidos pelo(a) autor(a).

Barbieri, Zngela

Distandsia em criancas: significados atribuidos por
médicos de unidades de terapia intensiva / &ngela
Barbieri.-2014.

96 p.; 30cm

Orientador: Alberto Manuel Quintana

Dissertagdo (mestrado) - Universidade Federal de Santa
Maria, Centro de Cié&ncias Sociais e Humanas, Programa de
Pés-Graduacdo em Psicologia, RS, 2014

1. Morte 2. Crianca hospitalizada 3. Futilidade médica
4, DProfissicnais da satude 5. Bicética I. Quintana,
Alberto Manuel II. Titulo.

© 2014

Todos os direitos autorais reservados a Angela Barbieri. A reproducfo de partes ou do todo
deste trabalho s6 podera ser feita mediante a citagdo da fonte.
E-mail: julcccce.nnnnn@yahoo.com.br




Universidade Federal de Santa Maria
Centro de Ciéncias Sociais e Humanas
Programa de P6s-Graduacéo em Psicologia

A Comissao Examinadora, abaixo assinada,
aprova a Dissertacdo de Mestrado

DISTANASIA EM CRIANCAS: SIGNIFICADOS ATRIBUIDOS POR
MEDICOS DE UNIDADES DE TERAPIA INTENSIVA

_elaborada por
Angela Barbieri

como requisito parcial para obtencdo do grau de
Mestre em Psicologia

COMISSAO EXAMINADORA:
Alberto Manuel Quintana, Dr.
(Presidente/Orientador)

Caroline Rossato Pereira, Dr? (UFSM)

Elisa Kern de Castro, Dr2 (UNISINOS)

Santa Maria, 28 de marc¢o de 2014.



DEDICATORIA

Aos meus pais, por nunca deixarem de acreditar em mim.
Por terem abdicado de muitos momentos de suas vidas para que eu
chegasse aqui. Por compartilharem minhas angustias e duavidas
estendendo a mao amiga e as palavras certas nos momentos dificeis.



AGRADECIMENTOS

O processo de elaboracdo deste trabalho foi intenso, muitas vezes solitario, mas
cercado de m&os amigas, fundamentais para a sua constru¢cdo. Mas ndo é meramente
agradecer o que pretendo. Gostaria de trazer para dentro da minha Dissertacdo aqueles que
ja a integram, ocultadas nas entrelinhas, por terem me auxiliado em varias etapas.

Agradeco infinitamente as pessoas que comigo compartilharam ideias, provocaram
discussbes, apoiaram, criticaram, arquitetaram citaces espirituosas, riram ou choraram
comigo. Agradeco pela ajuda de todos no dificil (mas ao mesmo tempo gratificante) percurso
de dois anos de estudos do Mestrado.

Obrigada por me estimularem a seguir adiante, sem perder a vida inteira que existe
nesse caminhar, uma vida e uma vontade que pulsam, que vibram, e que almejam a vitoria.
Todavia, para a conclusdo do Mestrado e a concretizacdo desta Dissertacdo, decisivamente
existiram pessoas impares das quais eu ndo poderia deixar de prestar 0s meus mais sinceros
agradecimentos.

Dessa forma, agradeco

A minha m&e e ao meu pai, por continuamente acreditarem nos meus ideais e me
encorajarem a seguir adiante. Na verdade, seria muito pouco escrever alguma coisa, com 0
receio de ndo conseguir expressar toda a minha gratidao, por ter pais tdo especiais e
comprometidos com a minha felicidade e realizacéo.

Ao meu amor Douglas que durante toda esta jornada esteve sempre ao meu lado
compartilhando dos momentos de alegria, bem como 0s momentos de “stress” e sempre me
ajudou nos momentos mais dificeis a enxergar de forma diferente, com alguma palavra de
conforto e motivacdo. Obrigada pelo amor e pela paciéncia.

Aos meus amados irmdos, Eduardo, Simone e Aline e aos meus sobrinhos André e
Eduarda, pelo amor, amizade, sonho e abraco, por acreditarem em mim e dividir comigo esta
vitoria.

Ao Professor Alberto Manuel Quintana, querido e admiravel orientador que aceitou
0 desafio de me acompanhar nesta caminhada. Tenho muito a agradecer pelas orientagdes,
ensinamentos, indagacdes e provocacoes, além da amizade, paciéncia e confianca.

A Universidade Federal de Santa Maria e ao Programa de P6s-Graduagdo em
Psicologia pela qualidade de ensino, bem como a confianca e possibilidade de realizagéo
deste curso.

Aos profissionais médicos, sujeitos desta pesquisa, que confiaram e aceitaram
participar, e com a certeza indubitavel que sem eles ndo seria possivel sua concluséo.

Aos meus colegas de mestrado, que me ajudaram de alguma forma ou outra, a
contemplar os meus anseios.

A todos 0 meu muito obrigada!



De tudo ficaram trés coisas:

A certeza de que estamos comecando.
A certeza de que é preciso continuar.
A certeza de que podemos ser

Interrompidos antes de terminar [...]

Fernando Sabino



RESUMO
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UNIDADES DE TERAPIA INTENSIVA
AUTORA: ANGELA BARBIERI
ORIENTADOR: ALBERTO MANUEL QUINTANA
Local e data da defesa: Santa Maria, 28 de margo de 2014.

Esta pesquisa objetivou conhecer como os médicos das UTIs neonatal e pediatrica significam
a distanasia. Os objetivos especificos visaram identificar o impacto emocional da morte de
criancas nos médicos; entender como eles vivenciam a dificuldade de cura de uma crianca; e
compreender como os médicos das UTIs neonatal e pediatrica identificam o seu preparo para
lidar com situacdes de final de vida em criancas. Para tanto, utilizou-se de um estudo
exploratorio/descritivo, de abordagem qualitativa. Participaram da pesquisa 6 médicos e 5
residentes, pertencentes as UTIs neonatal e pediatrica. Como instrumento para a coleta de
dados, utilizou-se de uma entrevista semiestruturada. As informacdes das entrevistas foram
transcritas e analisadas a partir da analise de contetdo. Os principios éticos foram respeitados,
de forma a proteger todos os direitos dos participantes, com formalizagéo da participagéo por
meio de Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Dentre os resultados, observou-se que
os médicos significam a distanasia em UTI pediatrica e neonatal sob influéncia de maltiplos
fatores, partindo da auséncia do ensino e preparacdo para lidar com a morte no cotidiano
hospitalar durante a graduagéo; a complexidade da convivéncia cotidiana com a morte e 0
processo de morrer, juntamente com 0s sentimentos e mecanismos de defesa; as afirmacoes
de que a distanasia realmente acontece; os pedidos obstinados da familia do paciente terminal
internado na UTI, passando pelas duvidas em relacdo ao investimento, ou ndo, no mesmo e
nos critérios utilizados para se saber até onde investir; as divergéncias da equipe nas tomadas
de decisdo; o enorme receio das repercussdes éticas e legais em relacdo as decisdes tomadas,
no que se refere aos cddigos de ética profissional e o Codigo Penal brasileiro. Concluiu-se,
neste estudo, que existem necessidades de aperfeicoamento no que tange a multiplos aspectos
referentes a morte: sua abordagem, na graduacdo e residéncia; comunicacao adequada entre 0s
profissionais durante os processos decisorios e durante o trabalho na UTI; a ponderacao entre
os desejos da familia e as reais possibilidades de sobrevivéncia do doente.

Palavras-chave: Morte. Crianga hospitalizada. Futilidade médica. Profissionais da saude.
Bioética.
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This research aimed to know as the physicians of the Neonatal and Pediatric Intensive Care
Units (ICU) mean the dysthanasia. The specific objectives sought to identify the impact of the
children's death to the physician; to understand like they live the difficulty of a child's cure;
and to understand as the physician of the Neonatal and Pediatric Intensive Care Units identify
their preparation to work with situations of life end in children. For so much, it was used an
exploratory/descriptive study, of qualitative approach. Participated in the research 6
physicians and 5 residents, belonging to the Neonatal and Pediatric Intensive Care Units. As
instrument for the data collection it was used a semi-structured interview. The information of
the interviews was transcribed and analyzed starting from the content analysis. The ethical
principles were respected, so that the participants’ rights were preserved, and an Informed
Consent Document was signed as a condition to participate in the research. Among the
results, it was observed that the physicians mean the dysthanasia in Neonatal and Pediatric
Intensive Care Units under influence of multiples factors, leaving of the absence of the
teaching and preparation to work with the death in the hospital daily during the graduation;
the complexity of the daily coexistence with the death and the process of dying, together with
the feelings and defense mechanisms; the statements that the dysthanasia really happens; the
obstinate requests of the terminal patient's family interned in ICU, are going to have doubts in
relation to the investment, or no, in the same and in the criteria used to know if they apply
investing; the divergences of the team in the sockets of decision; the enormous fear of the
ethical and legal repercussions in relation to the taken decisions, in what refers to the codes of
practice and the Brazilian Penal code. It was ended, in this study, that improvement needs
exist with respect to multiple aspects regarding the death: their approach, in the graduation
and residence; appropriate communication among the professionals during decision making
process and during the work in ICU; the consideration between the desires of the family and
the real possibilities of survival of the patient.

Keywords: Death. Hospitalized child. Medical futility. Health professionals. Bioethics.
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APRESENTACAO

O presente estudo compde a Dissertagao de Mestrado intitulada: “Distandsia em
criangas: significados atribuidos por medicos de Unidades de Terapia Intensiva”. Para
apresentar o texto, utilizou-se o formato de artigos cientificos, de acordo com o consentido
pela Universidade Federal de Santa Maria (UFSM), através do Manual de Estrutura e
Apresentacdo de Monografias, Dissertacdes e Teses (MDT, 2012), que objetiva normatizar a
apresentacdo de trabalhos cientificos da instituicéo.

Ainda, entende-se que a construgdo da dissertagdo no referido formato estimula a
producdo cientifica do Programa de Pds-Graduacdo em Psicologia (PPGP) e dos
pesquisadores docentes e discentes que dele fazem parte. Assim, vai ao encontro da ampliacéo
da producéo bibliogréafica e aumento do nivel de exceléncia do curso. De acordo com estes
apontamentos, a dissertacdo foi organizada em capitulos. O primeiro capitulo traz a
introducdo, abordando aspectos tedricos sobre a morte em si, a morte na infancia, avancos
tecnoldgicos em UTI e distanasia com o intuito de fundamentar as analises posteriores sobre
este tema. No capitulo a seguir, traz-se a trajetéria metodoldgica, onde se discutem aspectos
importantes das técnicas empregadas para a coleta e analise dos dados.

Os capitulos posteriores apresentam 0s manuscritos produzidos atraves da pesquisa
realizada. Sdo dois artigos que visam refletir sobre as significacdes dadas pelos médicos das
UTIs pesquisadas acerca da distanasia. J& o Ultimo capitulo apresenta as Consideragdes
Finais, oriundas de todo o processo da pesquisa, na qual se retomam questfes sobre o presente
estudo de dissertacdo. Com isso, busca-se tecer as consideracdes relevantes sobre a distanasia
e a perspectiva de médicos que participaram do processo. Na sequéncia, apresentam-se as

Referéncias, os Anexos e 0s Apéndices que complementam o estudo.



INTRODUCAO

Muito tem se falado a respeito dos problemas existentes em torno das questdes
relacionadas & morte. Complexos processos historicos, culturais e psicoldgicos sdo
reconstruidos no intuito de compreender como as questdes ligadas a morte foram silenciadas e
negadas, tornando-se mesmo um tabu, assunto banido da vida cotidiana.

Através do tempo institucionalizou-se o morrer, tornando a morte algo distante. O
hospital se transformou em uma instituicdo voltada para o processo de cura e 0 paciente
préximo da morte tornou-se uma ameaca a funcdo médica (HORTA, 2009). Assim, a morte
deixou de ser considerada como o desfecho natural da vida para tornar-se algo incbmodo que
precisa ser escondido (PESSINI, 2004).

Ainda, os avangos tecnoldgicos e cientificos tiveram sua importancia na viséo atual do
que significa morrer. “Esta tecnologia permitiu um controle sem igual das fung¢des fisioldgicas
do paciente, podendo prolongar sua vida nos momentos finais” (MOREIRA; BIEHL, 2004,
p. 26).

Desde a segunda metade do século XX, a medicina vem incorporando, com muita
rapidez, um impressionante arsenal tecnoldgico (SIQUEIRA, 2005). A producdo de
conhecimentos e a utilizacdo cada vez maior de tecnologia avancada na area da salde
possibilitaram o surgimento de instituicdes hospitalares de grande porte com especializacao
em unidades e servigos diversos, além da incorporacdo de novas profisses a area da saude e
novas especialidades médicas. Dentre essas especialidades estda a Medicina Intensiva
destinada a diagnosticar, tratar e manter estaveis doentes em iminente risco de vida
(ORLANDO; MOOCK, 2004).

A partir da utilizacdo de tecnologia sofisticada e emprego de metodologias criadas
para aferir e controlar as variaveis vitais, as Unidades de Terapia Intensiva (UTIs) oferecem
aos profissionais de salde a possibilidade de adiar o0 momento da morte. Sendo assim, a
maioria dos ébitos intra-hospitalares ocorre nas UTIs, onde 0 momento da morte pode ser
precedido por decisdes sobre a recusa ou a suspensdo de tratamentos considerados fateis ou
indteis (KOCH, 1996).

Frente a todo um aparato tecnoldgico voltado para salvar vidas ou estabilizar quadros
clinicos antes irrecuperaveis, cada vez mais as equipes de saude se deparam com questdes

éticas, morais, religiosas e até judiciais envolvendo suas condutas. Assim, o trabalho realizado
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na UTI torna-se por vezes dificil, complexo e desgastante (ULLER, 2007). A tecnologia passa
a ser capaz de realizar qualquer coisa: prolongar a vida, aumentar o bem-estar da populacéo e,
porque nao, evitar a morte (AGUIAR, 2007). O fim da vida passa a ser um acidente nao
admissivel e todos os meios devem ser utilizados para, ao menos, retarda-lo.

E na reflexdo sobre este campo de praticas da UTI que surgem conceitos como
“distanasia”, “obstinagdo terapéutica”, “tratamento futil”, entre outros, referindo-se a ddvidas
de até quando investir no paciente sem o agredir. A distanasia refere-se a um afastamento da
morte, a uma morte mal feita, uma morte dificil ou ao prolongamento da vida de um doente
para além de seu periodo natural (BRITO; RIJO, 2000). Esta definicdo aparentemente simples
levanta questbes complexas sobre o que vem a ser a vida e a qualidade vida.

Nesse sentido, Machado (1990) afirma que a distanasia € um prolongamento
acriterioso de qualquer tipo de vida, a qualquer custo, motivo pelo qual o processo constitui
verdadeira crueldade terapéutica. Segundo o autor, o individuo ndo sobrevive, mas antes
subvive, o que significa que se mantém num estado simulacro de vida. Trata-se da atitude
médica que, visando salvar a vida do paciente terminal, submete-o a grande sofrimento. Nesta
conduta ndo se prolonga a vida propriamente dita, mas o processo de morrer (PESSINI,
1996).

Dessa forma, a énfase da escolha em desenvolver esta pesquisa na UTI estd
relacionada as peculiaridades inerentes a sua estruturacdo e por concordar com Piva e
Carvalho (1993) quando mencionam que nas UTIs existe um grupo especial de pacientes que
se caracteriza por utilizar uma infinidade de recursos tecnoldgicos e, mesmo assim, apresenta
resultados persistentemente desanimadores. Ainda, Kipper e Piva (1998) expressam ser
comuns atitudes de limitacdo terapéutica na UTI frente a pacientes sem esperanc¢a de vida.
Essas ocorrem de acordo com conceitos éticos e morais defensaveis, mas ndo raras vezes séo
acompanhadas de grandes conflitos bioéticos, entre os integrantes das equipes assistenciais.
Assim, a UTI é um ambiente dotado de situacGes que envolvem os limites impostos entre a
vida e a morte.

Em virtude disso, acredita-se que 0s pacientes possam estar sendo submetidos a uma
terapéutica muitas vezes inadequada, mas que possibilita 0 prolongamento do processo de
morrer, independente da sua qualidade de vida. Neste sentido, Kipper, Martin e Fabbro (2000)
expdem que os medicos em varias situacdes fazem uso abusivo dos metodos terapéuticos
disponiveis, sem que haja beneficio para os pacientes.

Segundo Uller (2007), a grande davida para esses profissionais parece ser “até quando

investir em tratamentos e quando interrompé-los” (p. 9), j& que o desenvolvimento de
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tecnologia avancada de suporte de vida pode favorecer a manutencdo e prolongamento da
vida além do desejado ou indicado para certos pacientes na UTI.

Ainda, corroboram com as deformacdes no processo de morrer, as lacunas oriundas da
formacéo académica, associadas as dificuldades em lidar com a finitude humana e a auséncia
ou insuficiéncia de espagos formais dentro da organizacdo de trabalho em saude. Assim,
estabelecem-se praticas onde prevalece o “prolongamento da morte e ndo a recuperacdo da
vida” (MORITZ, 1999).

Quando o paciente que precisa ser cuidado é uma crianca, em iminéncia de morte, a
dificuldade dos profissionais parece ainda maior, e isso se deve a forma como os adultos
concebem as criangas, associando-as a momentos alegres, cheios de vida e futuro. Ha a ideia
paradoxal de que elas ndo podem morrer; ato natural, ou melhor aceito quando se trata de um
idoso (LUNARDI; LUNARDI FILHO, 1997). A abordagem da morte de uma crianca reveste-
se de particular fonte de angustia para o pediatra. Nesse caso, parece que toda a angustia
inerente a situacdo € vivida de maneira exacerbada (HOFFMAN, 1993).

Os profissionais de salde percebem a morte da crianca como um triplice fracasso:
primeiro, porque eles ndo teriam tido o método, o talento, ou habilidades para salvar a vida;
segundo, porque em seu papel social como adulto, eles foram incapazes de proteger a crianga
das complicacOes e terceiro, porque eles trairam os pais que confiaram a eles o bem mais
valioso de suas vidas. Inevitavelmente, esse fracasso aumenta as reagdes de pesar e
intensificam os sentimentos de desamparo, culpa, raiva e tristeza apresentados pelos
profissionais (PAPADATOU; MARTINSON; CHUNG, 2001).

Estudos apontam que criangas com doencas fatais criam estresses emocionais imensos
sobre aqueles que as atendem, sejam pais, parentes, equipe hospitalar, ou médicos. Assim, a
morte de uma crianga frequentemente é uma experiéncia emocional mais intensa do que a
morte de um adulto (HOFFMAN, 1993; KAPLAN; SADOCK; GREBB, 1997).

Antigamente, como refere Pinto (1996), as epidemias dizimavam muitas vidas, e a
morte de criancas era um evento muito frequente. A medicina evoluiu rapidamente nos
ultimos anos e, concomitante ao desenvolvimento tecnoldégico das UTIs Pediatricas, a
vacinacdo em massa quase erradicou a maioria das doencas infectocontagiosas. A
quimioterapia e os antibidticos contribuiram decisivamente para que houvesse um decréscimo
significativo na incidéncia da mortalidade da populagdo em geral e na populagéo infantil.

No universo da pediatria brasileira, as primeiras unidades de terapia intensiva foram
inauguradas na década de 1970 (SOUZA et al., 2004). Assim, o intensivismo pediatrico é uma

especialidade jovem, mas que desfruta de incriveis avangos tecnolégicos que possibilitam o
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manejo de varias faléncias organicas, através da ventilacdo mecanica, filtracdo renal, drogas
vasoativas e nutricdo parenteral, dentre outros. Além disso, outras modalidades de tratamento
tém se expandido, como a cirurgia cardiaca, a neurocirurgia e o transplante de 6rgdos. Com
isso, houve um aumento da expectativa de vida e consequente diminui¢do da mortalidade de
criangas que anteriormente eram consideradas irrecuperaveis. No entanto, o uso desses
mesmos recursos pode levar & manutencdo de uma condicdo de vida artificial (TORREAO;
PEREIRA; TROSTER, 2004).

A quase totalidade dos Obitos hospitalares em pediatria ocorre na UTIP ou UTIN,
seguido em menor escala pelo centro cirdrgico, sala de emergéncia, unidade de oncologia e
enfermarias pediatricas (PIVA et al., 2005; CARTER et al., 2004). Apesar de assistir uma
populacdo com alto risco de vida as UTIP vém apresentando um marcado declinio em suas
taxas de mortalidade, situando-se hoje ao redor de 4 a 10%. (PIVA et al, 2005; CARTER
etal, 2004; TRAIBER, et al, 2009). A imensa maioria dos Obitos que ocorrem em UTIP
européias, canadenses e norteamericanas, apresenta algum tipo de limitagcdo de suporte vital
(retirada ou ndo oferta de tratamento excepcional ou ainda, ndo reanimacdo), denotando ser
uma morte esperada e atribuida ao curso natural do estado terminal de enfermidade refrataria
ao tratamento (DEVICTOR; NGUYEN, 2004; TRUOG; MEYER; BURNS, 2006). Essa
proporcéo de limitagdo de suporte vital em UTIP Brasileiras tem oscilado entre 35 e 55%
(KIPPER et al., 2005; LAGO et al., 2008).

Por outro lado, tem sido demonstrado que muitas criancas em fase terminal de doenca
irreversivel quando internadas em UTIP acabam recebendo um tratamento centralizado na
cura (que nesse caso € inalcancavel), desconsiderando os cuidados paliativos e as reais
necessidades nos momentos que antecedem o final de vida (DEVICTOR; NGUYEN, 2004;
DEVICTOR; LATOUR; TISSIERES, 2008). Essa dificuldade no manejo de criancas em fase
final de vida é ainda mais acentuada em nosso meio, tendo como principais justificativas: a) a
falta de ensino e treinamento (tanto na graduagdo como na residéncia medica) para lidar com
0s aspectos que envolvem o final de vida, tais como: fundamentos bioéticos, habilidades de
comunicagdo e estratégias assistenciais; b) apesar dos cuidados paliativos terem sido eleitos
pela Organizagdo Mundial da Saude (OMS, 2002) como uma prioridade had mais de uma
década, a sua definicdo como area de atuacgéo para diversas especialidades médicas brasileiras
(geriatria, oncologia, clinica médica, pediatria entre outros), apenas agora vem sendo
discutida. Consequentemente, pediatras, neonatologistas e intensivistas pediatricos ressentem-
se da falta desse treinamento, mantendo sua atua¢do no extremo da medicina curativa mesmo

naqueles casos onde essa pratica mostra-se ineficaz; ¢) por desconhecimento, ainda hoje,
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alguns médicos questionam o amparo ético e legal de prover cuidados paliativos e limitacdo
de tratamento em pacientes em fase final de doenca (KIPPER et al., 2005; LAGO et al.,
2008).

Assim surgem 0s seguintes questionamentos: deve a Medicina Intensiva, a qualquer
custo, fazer tudo o que lhe permita seu arsenal terapéutico? Quais as situa¢fes da pratica
médica em UTI pediatrica e Neonatal que podem ser considerados dificeis para o0s
profissionais? Como agem os profissionais diante de tais situacbes? Como os médicos veem e
enfrentam a implementacdo de medidas terapéuticas em bebés e criancas?

No hospital encontramos um grande nimero de pacientes, entre eles criangas, com
prognostico grave e doenca em fase avancada, sendo a problemética da morte uma constante.
Assim, os profissionais de saude precisam estar preparados para receber e cuidar dessas
criancas, necessitando compreender as rea¢fes e comportamentos que elas apresentam diante
da morte para assisti-las em suas necessidades durante o processo de terminalidade.

Percebe-se que essa tematica vem ganhando destaque em pesquisas nas ultimas
décadas. No entanto, ainda sdo poucos 0s estudos que se preocupam em abordar a
problematica da distanasia, principalmente quando se refere as criancgas. Para Pessini (2001), a
distanasia (obstinacdo terapéutica), tornou-se problema ético de primeira grandeza na medida
em que o progresso técnico-cientifico passou a interferir de forma decisiva nas fases finais da
vida humana. Segundo o autor, 0 que ontem era atribuido aos processos aleatérios da natureza
ou a "Deus", hoje passa a ser responsabilidade do ser humano. Dessa forma, a presenca da
ciéncia e tecnologia comega a intervir decisivamente na vida humana, e essa novidade exige
reflexdo ética.

O interesse no tema desta pesquisa surgiu a partir da participacdo da pesquisadora em
um Programa de Residéncia Multiprofissional na area de concentracdo Mé&e-Bebé, onde atuou
nas unidades de Terapia Intensiva Neonatal e Pediatrica. Tal experiéncia suscitou alguns
questionamentos por tratar-se de um setor especializado do hospital, onde ha a convergéncia
de recursos tecnologicos e humanos em prol do tratamento de pacientes graves em iminente
risco de vida. Além disso, a rotina diaria destes profissionais inclui o confronto com dudvidas,
angustias, alto grau de responsabilidade, além de desgaste fisico e mental decorrentes do
exercicio de suas funcoes.

Nesse sentido, ao abordar a distanasia e problematica da morte da crianca, essa
pesquisa, poderd ser utilizada como ferramenta para profissionais da saude nestas situacées,

como forma de orientar e facilitar na relacdo desses com seus pacientes. Com isso, tendo uma
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melhora na resolugédo e condic¢des de colaborar de forma efetiva na aceitacdo de um resultado
desfavoravel.

Também € importante ressaltar que esse estudo, apesar de ser realizado em UTI
pediatrica, podera colaborar também para outros setores do hospital, ou até mesmo em
clinicas. A interse¢do entre psicologia e medicina poderéa trazer luz a aspectos de um processo
considerado dificil pelos profissionais da saide. Dessa forma, a partir da abordagem que sera
realizada, a pesquisa se propde como um constructo do entendimento em relacdo a distanasia.
Nesse contexto, a coeréncia entre os fundamentos e as a¢Ges desenvolvidas passa a ser uma
questdo inicial e fundamental para a compreensdo das questdes relacionadas a distanasia.

Nesse sentido, o presente trabalho de pesquisa teve como objetivo geral conhecer
como os médicos das UTIs neonatal e pediatrica significam a distanasia. Como objetivos
especificos salientam-se: identificar o impacto emocional da morte de criancas nos médicos;
entender como eles vivenciam a dificuldade de cura de uma crianga; e compreender como 0s
médicos das UTIs neonatal e pediatrica identificam o seu preparo para lidar com situacdes de

final de vida em criangas.



TRAJETORIA METODOLOGICA

Delineamento

Este estudo trata-se de uma pesquisa descritiva e exploratéria, de cunho qualitativo.
Optou-se pela abordagem qualitativa, pois essa, segundo Turato (2003) proporciona 0
entendimento e a interpretacdo dos sentidos e das significacOes referentes a um fenémeno.
Minayo (2012) aponta que a pesquisa qualitativa € utilizada em niveis de realidade que néo
podem ser quantificados, pois engloba significados, motivos, aspiracdes, crencas, valores e
atitudes. Turato (2003) ainda acrescenta que o método qualitativo ndo € apenas um modelo
que atende a certas demandas; ele cria um modelo de entendimento intenso de ligacGes entre
o0s elementos, ou seja, ele fala de uma ordem que ndo € visivel ao olhar comum. Este método
busca entender um processo a partir de como o objeto de estudo acontece e se manifesta.

Assim, pode-se inferir que o método qualitativo privilegia os sujeitos sociais que
detém os atributos que o investigador pretende conhecer, descobrindo-se cddigos e relacdes
sociais. A investigacdo qualitativa requer atitudes fundamentais de abertura, flexibilidade e
capacidade de observacdo e interagdo com os atores sociais envolvidos. (MINAYO, 2012).

Em relacdo ao aspecto descritivo, podemos acurar que, de acordo com Gil (2002), o
objetivo € a descricdo das caracteristicas de determinadas populaces ou fendmenos. Quanto
as pesquisas exploratérias, esse autor coloca como sendo aquelas cujos objetivos se
concentram em conhecer melhor o objeto a ser investigado. A pesquisa exploratdria busca
familiarizar-se ou obter diferente compreensdo de uma situacdo. A partir disso, vai ao
encontro da descoberta de significados, permitindo a consideracdo de aspectos diferentes de

uma situacao problema.

Participantes

Foram entrevistados 11 médicos responsaveis pela rotina das UTIs Neonatal e
Pediatrica, sendo que o total de médicos da unidade, incluindo médicos efetivos e residentes,
eram 20. Dos 11 médicos entrevistados, 06 eram médicos efetivos e 05 eram residentes, cujos
perfis podem ser assim descritos: a faixa etaria variou de 25 a 45 anos; o tempo de formado
variou de 2 a 23 anos; todos os entrevistados eram mulheres. Dois médicos e uma medica

contatados ndo se dispuseram a participar da pesquisa.
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Procedimentos de coleta de dados

Primeiramente, realizou-se uma aproximagao com o campo, através de reunides com a
direcdo das UTIs pesquisadas para apresentacdo das intencGes e objetivos da pesquisa, bem
como para coleta de informacBGes sobre as principais caracteristicas deste ambiente e
organizacao de trabalho. Neste momento, o projeto foi submetido & leitura e apreciacdo das
direcOes que se mostraram receptivos e interessados em cooperar. Posteriormente, 0 projeto
foi registrado na Direcdo de Ensino, Pesquisa e Extensdo (DEPE) (Anexo A) e submetido a
avaliacdo do Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da UFSM.

Apbs recebimento do parecer favoravel do CEP (Anexo B), foi feito contato com a
instituicdo para inicio da coleta de dados. Essa foi realizada paralelamente com médicos e
residentes mediante consentimento verbal e assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) (Apéndice A). A realizacdo das entrevistas demandou aproximadamente
4 meses.

O convite a participacdo de médicos e residentes na pesquisa foram efetivados,
seguindo as escalas de servico. As entrevistas foram realizadas intercaladamente com médicos
e residentes. Ndo foi seguida nenhuma ordem rigida pré-estipulada para convida-los, mas,
sim, levou-se em consideracdo o0 andamento das atividades, a disponibilidade para integrar o
corpus do estudo e a manifestacdo de interesse pela pesquisa. No entanto, ndao foi possivel
contatar a totalidade da populacédo de estudo, uma vez que alguns profissionais, por questdes
de escalas de plantdo (alguns faziam somente plantGes eventuais) e periodos de férias.

As entrevistas foram efetivadas por meio de agendamentos, feitos pessoalmente ou por
telefone com os profissionais, para ajustar os melhores horérios e datas, com vistas a ndo
prejudicar o fluxo das atividades laborais das UTIs. Cabe, no momento, salientar que as
entrevistas foram realizadas em locais distintos, 0os quais preservaram a privacidade dos
sujeitos, tais como quarto de isolamento desocupado da UTI pediatrica (quatro entrevistas),
sala de estar médico da UTI pediatrica (duas), estar médico da UTI neonatal (trés), sala de
reunides da enfermagem na UTI neonatal (uma) e sala de consultas da obstetricia na unidade
toco ginecoldgica (uma), todas situadas nas dependéncias do HUSM.

Momentos antes da realizagdo das entrevistas foram explicitados, de forma breve, os
objetivos da pesquisa, bem como solicitado permissdo do uso do gravador de voz. Sobre a
gravacdo das entrevistas, Turato (2003) defende que tal procedimento permite ao

entrevistador estar completamente livre para prestar total atencdo ao que o entrevistado fala,
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registrando, integralmente, todas as palavras, frases, entonagdes de voz e todo o conteudo
presente na fala. Além disso, este procedimento parece ndo afetar, significativamente, a
naturalidade e a espontaneidade do sujeito, ndo gerando problemas quanto a coleta dos dados
durante as entrevistas.

Por conseguinte, com a prévia autorizacdo do entrevistado, as falas foram
armazenadas em gravador digital do tipo mp3 player e transcritas logo em seguida, visando a
manutencdo da integralidade das falas e a privacidade dos sujeitos. Ao aceitarem integrar-se a
pesquisa, 0s participantes tiveram, de forma clara e objetiva, os seus principais direitos
enumerados. S&o eles: anonimato; privacidade; sigilo; livre escolha (autonomia) em participar
ou ndo do estudo; direito de retirar 0o seu consentimento em qualquer periodo do
desenvolvimento deste; e direito de receber respostas a todas as duvidas relacionadas a
pesquisa que, ocasionalmente, viessem a aparecer.

O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE; APENDICE A) especificou
todas estas questdes, além de outras tdo relevantes quanto. Este instrumento foi assinado pela
pesquisadora, seu professor orientador e o sujeito pesquisado, configurando-se em duas vias:
uma que permanece de posse da pesquisadora e a outra, do sujeito participante.

Como preconiza a Resolugdo n° 466, de 12 de dezembro de 2012, elaborada pelo
Conselho Nacional de Satde (CNS; BRASIL, 2012), é preciso, para garantir o devido respeito
a dignidade do ser humano, formalizar o TCLE, pois toda pesquisa apenas podera ter
andamento depois do consentimento livre e esclarecido dos sujeitos que, por si e/ou por seus
representantes legais, exprimam concordancia em participar do estudo. Como assinala Goldim
(2000), a assinatura do referido termo é um processo que propende, prioritariamente, proteger
0 respeito & pessoa humana, com base no reconhecimento de sua autonomia e na garantia de
sua livre escolha, apds ter sido, apropriadamente esclarecida e informada a respeito de todas
as opgoes disponiveis em relagédo a pesquisa.

A duracgdo das entrevistas foi variavel e dependeu do desejo do sujeito em discorrer
mais, ou menos, sobre o assunto. Levaram, em média, 40 minutos, variando entre 25 e 60
minutos, ndo havendo distingdo de tempo entre residentes e médicos, sendo que a média de
tempo foi a mesma entre 0s grupos.

Utilizou-se a técnica de saturacao de dados oriundos das entrevistas. Nesse ponto, apos
terem sido efetivadas 08 delas, observou-se o inicio da repeticdo das ideias centrais dos dados
coletados. No entanto, para efeito de ratificacdo das informacdes, ainda foram realizadas mais
trés entrevistas. Dessa forma, de posse de conteido satisfatorio, proveniente de 11 entrevistas,

seis de medicos e cinco de residentes, deu-se por encerrada a coleta de dados.
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Instrumentos de coleta de dados

Para a coleta de dados, foram utilizadas entrevistas semiestruturadas, realizadas
através de eixos norteadores. As mesmas foram realizadas intercaladamente entre médicos
efetivos e residentes médicos.

A entrevista constitui-se em um instrumento privilegiado de coleta de informagdes,
pois a fala pode ser reveladora de condi¢des estruturais, de sistemas de valores, normas e
simbolos; além de ter a competéncia de transmitir, através de um porta-voz, as representacoes
de grupos determinados, em condic¢Bes socioecondmicas, historicas e culturais caracteristicas
(MINAYO, 2012). Contemplando este mesmo pensamento, Turato (2003) aponta que a
entrevista € um instrumento precioso de conhecimento interpessoal, facilitadora da apreensao
de diferentes fendbmenos, de elementos de identificacdo e construcdo do entrevistado e, de
certa forma, do entrevistador.

Especificando a entrevista semiestruturada, Minayo (2008) afirmou que esta parte da
elaboracdo de um roteiro, que difere do sentido tradicional do questionario, pois visa
apreender o ponto de vista dos atores sociais previstos no objetivo da pesquisa. A entrevista se
configura como um instrumento para orientar uma conversa com uma finalidade. Constitui-se
em elemento facilitador para abertura, ampliacdo e aprofundamento da comunicacdo. No
roteiro constam apenas alguns itens que se tornam indispenséaveis para o delineamento do
objeto. O roteiro € um guia e ndo pode prever todas as situacdes e condi¢bes do trabalho em
campo. De fato, de acordo com Turato (2003) o entrevistado falara com livre associacao de
ideias, proporcionando maior flexibilidade ao entrevistador para que se permita acontecer um
transcurso diferente daquele imaginado anteriormente. Permite ao informante falar sobre um
topico do roteiro antes que Ihe seja perguntado e, igualmente, permite que considere tdpicos
novos, onde questdes ndo previstas anteriormente s@o verbalizadas pelo entrevistado e
consideradas de grande valor para serem trabalhadas no estudo. Foi sob esta visdo que
constaram 0s eixos norteadores. A partir destes foi possivel coletar as informacdes,
contemplando, assim, os objetivos do estudo. Os eixos norteadores foram:

- Morte e formacdo medica;

- Pacientes terminais;

- Medidas de suporte vital;

- SituacgOes de morte de criangas em UTI;

- Situagdes de final de vida de dificil deciséo;

- Comunicacao com a familia do paciente infantil,
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- Situagdes em relacéo a terminalidade que mais geram angustia;
- Relagdo do médico com o paciente terminal infantil e relacgdo do médico com seus

familiares.

Procedimentos de analise dos dados

O processo de analise de dados, juntamente com a discussdo e a interpretacdo desses,
foi orientado pela técnica de analise de conteldo, de Bardin (2010). Essa técnica €
considerada por varios autores como, talvez, a mais utilizada em investigacGes qualitativas,
sendo a “expressdo mais comumente usada para representar 0 tratamento dos dados de uma
pesquisa qualitativa” (MINAYO, 2008, p. 303).

Como a analise de contetdo considera, essencialmente, as falas dos sujeitos, segundo
Bardin (2010), pode-se dizer que qualquer tipo de comunicagdo, configurando-se como um
veiculo que é transmitido de um emissor para um receptor, pode ser analisado pela técnica de
analise de conteddo. Em complemento, Bardin (2010) pondera que para proceder ao estudo da
representacdo de um fato deve-se apreender o que esta nas entrelinhas, o nao dito é considerar
a fala além da (muitas vezes enganosa) veracidade das palavras e das atitudes do interlocutor.
Ademais, é preciso ir além, analisar o social e o individual e a matua relacdo e interposicdo
entre ambos. N&o satisfaz apenas distinguir o individuo, é preciso considera-lo dentro de um
grupo social, em um contexto de mdaltiplas facetas e variaveis.

Nesse sentido, para Turato (2003, p. 442), “embora todas as agdes humanas, incluindo
0 setting da entrevista, sejam sempre originais e Unicas, isso ndo impede a identificacdo de
elementos, ali, ocorrentes, que guardem um grau de homogeneidade entre si e que se repetem
com mais frequéncia”, pois o fator individuo nao desvia o fator social e vice-versa. Assim
sendo, o emprego da técnica de andalise de conteudo foi definido no intuito de ndo
simplesmente duplicar ou reproduzir as falas dos sujeitos, mas de analisa-las de forma a
reconstituir as suas significacOes relacionadas a distanasia em UTI.

A analise de contetdo € uma andlise dos significados (tematica) e dos significantes
(procedimentos). J& o tratamento descritivo em si compde o0 primeiro momento dos
procedimentos. Sobre a caracteristica sistematica e objetiva, Bardin (2010) considerou de
suma importancia manté-las durante a analise de conteddo. Assim, para que, de fato, a anélise
de contelido seja valida, esse autor considerou que se devem seguir determinadas regras. Sao
elas: homogeneidade; exaustividade, esgotamento da totalidade do texto; exclusividade; um

elemento de contetdo ndo pode ser classificado aleatoriamente em duas categorias distintas;
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objetividade, codificadores diferentes devem chegar a resultados idénticos; e, adequabilidade,
adaptar a analise ao contetido e ao objetivo.

Porém, Turato (2003) apontou que a analise de contedo ndo deve ser meramente
descritiva, é preciso avancar esse estagio, passando para outro mais intuitivo, no qual se
realizam inferéncias, permitindo discussdes a partir dos dados trabalhados. Logo, pode-se
considerar que os dados séo achados mudos, cabendo ao pesquisador fazer a interpretacéo e
discussdo destes resultados. Contribuindo neste contexto, Campos e Turato (2009)
consideram que a analise de conteddo é realizada a partir de registros e, dessa forma, permite
inferéncias, passagem das premissas em revisao atraves do texto até a conclusdo do trabalho.
Realizar inferéncias sobre um texto significa produzir conhecimentos subjacentes a
determinada mensagem e, também, ancora-las a um conjunto de referenciais teoricos.

Para realizar a analise de contetido foram seguidas as indicacdes de Turato (2003), que
sugeriu que primeiramente se faca uma leitura flutuante do material coletado. Essa é uma fase
de pré-analise, onde, aos poucos, 0 alvo da leitura ganha clareza na consciéncia. Assim, é
preciso ler e reler o material para se obter uma impregnacédo do contedo. A partir das leituras
de assimilacdo do material, pode-se seguir para a etapa de categorizacdo dos dados.

Quanto ao processo de formar categorias, Bardin (2010) afirmou que a categorizacao
fornece, através da condensacdo, uma representacdo simples das informacgdes em bruto.
Assim, 0 que permite 0 agrupamento € a parte comum existente entre eles. Logo, categorizar
comporta o inventario, onde se isola os elementos e a classificacdo; onde se reparte 0s
elementos e impde-se certa organizacdo as mensagens. Turato (2003) propds dois critérios
para que se faca a categorizacdo dos dados: a repeticdo, onde se distingue, pde-se em
destaque, as colocagOes reincidentes, considerando todas as emergentes do discurso do
entrevistado; o critério da relevancia, onde se coloca em destaque um ponto falado, sem que
tenha, necessariamente, apresentado repeticdo no conjunto dos dados coletados, porém, é
considerado rico em contetdo.

Destarte, a categorizacdo, segundo Campos e Turato (2009), pode ser entendida como
um processo de apresentacdo didatico-cientifica dos resultados e discussOes, relativos a
realizacdo da andlise das informag@es. Didatico, porque realiza certo ordenamento para tornar
sua apresentacdo mais plausivel para os padrées de compreensdo do fenémeno almejado pelo
pesquisador. E cientifico, porque sendo embasado por conhecimentos teoricos, estara de
acordo com as regras que sao universalmente consagradas pela comunidade cientifica. Ainda,

€ preciso considerar, de acordo com Turato (2003), a subcategorizagdo, que se define pelo
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procedimento de por em destaque, dentro da categoria, outros tdpicos particulares que
merecem discussdo e mantém certa dependéncia tematica com o tdpico categorizado.

Toda essa operacdo de codificacdo, segundo Turato (2003), permite, através da
exploracdo do material coletado, a transformacdo dos dados brutos em dados trabalhados.
Dessa forma, foi possivel, a partir da busca da esséncia do fenémeno estudado, compreender a
fala dos sujeitos. Ainda, pdde-se considerar como um meio de reduzir o volume das
informacdes transmitidas nas entrevistas, transformando-as em categorias conceituais, que
permitem interpretar e investigar a compreensdao dos participantes da pesquisa sobre o seu

contexto e as influéncias desse na forma e no contetdo comunicado (CHIZZOTT], 1998).

Considerac0es e aspectos éticos

Para dar inicio a operacionalizacdo do presente estudo, foram necessarios diversos
procedimentos sequenciais e imperativos a sua efetivacdo. Primeiramente, apds o exame de
qualificacdo do projeto, realizado em dezembro de 2012, o mesmo foi registrado junto ao
Gabinete de Projetos (GAP), do Centro de Ciéncias Sociais e Humanas (CCSH) da UFSM.

Em seguida, apresentou-se o projeto na Direcdo de Ensino Pesquisa e Extensédo
(DEPE), dando entrada ao protocolo de registros de acompanhamento de projetos e
autorizacdo institucional no HUSM (ANEXO A). Posteriormente, esse protocolo foi
pessoalmente conduzido as chefias médicas das UTIs pediatrica e neonatal para a obtencdo de
suas autorizacdes, com o objetivo de iniciar a coleta de dados nas unidades. Obtidos os seus
consentimentos, retornou-se a DEPE, a fim de dar continuidade ao processo protocolar.

Em seguida, ap6s a aprovacdo da DEPE, o projeto foi submetido a avaliacdo do
Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da UFSM. O projeto de pesquisa foi aprovado sob o
registro CAAE de nimero 11664712.6.0000.5346, expedido no dia 08 de janeiro de 2013
(vide Carta de Aprovacao do CEP — ANEXO B).

Os principios eticos foram inteiramente respeitados e embasados nos ditos da
Resolucdo n°® 466/12, do CNS (BRASIL, 2012) que regulamenta as pesquisas envolvendo
seres humanos no Brasil. Dessa forma, pretendeu-se, de maneira integra e licita, proteger os
direitos dos participantes envolvidos na pesquisa, considerando-se o respeito pela pessoa,
beneficéncia, justica, participacdo voluntaria, recusa a participar do estudo ou retirar seu
consentimento sem sofrer prejuizos, fornecimento de explicacdes acerca de todas as fases da
pesquisa e sua duragcdo, comprometimento de feedback dos resultados para a unidade

pesquisada, dentre outras questdes.
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Os entrevistados receberam informagdes sobre o objeto e os objetivos da pesquisa e
suas participagOes; somente integraram esse estudo mediante o consentimento livre e
esclarecido, formalizado, individualmente, por meio do TCLE (APENDICE A), conforme
determina a Resolucéo n° 466/12, do CNS (BRASIL, 2012). Esse documento foi entregue em
duas vias: uma permaneceu de posse do participante e outra, dos pesquisadores, ambas
assinadas pelo sujeito e pelos pesquisadores, como ja explicitado. A participagdo nesta
investigacdo ndo trouxe (e talvez ndo trard) beneficio direto ao participante, mas contribuira
para os estudos referentes a fase terminal da vida, de modo a suscitar reflexdes sobre esse
periodo tdo complexo.

O sigilo dos sujeitos esta preservado por meio da adogdo de codigos para identificagdo
das falas, a fim de manter sua privacidade, através das siglas MED e RES para médicos e
residentes, respectivamente, seguidos de nameros, os quais auxiliardo na identificacdo das
falas dos sujeitos, como, por exemplo, MED1, MED2, RES1, RES2 e, assim, sucessivamente.

Os arquivos contendo as entrevistas serdo mantidos na Rua Floriano Peixoto, 1750,
Prédio de Apoio, 3° andar, sala 309, Santa Maria, RS, por um periodo de cinco anos sob a
responsabilidade do pesquisador responsavel, Prof. Dr. Alberto Manuel Quintana. Apos esse
periodo, os dados serdo apagados. Os dados, depois de analisados, serdo divulgados em
periodicos e eventos cientificos, ficando os pesquisadores comprometidos com a entrega do
relatdrio final para a instituicdo que forneceu o campo de estudo.
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Resumo

O presente estudo objetivou conhecer como os médicos das UTIs neonatal e pediatrica
significam a distanasia. Utilizou-se de um estudo exploratorio/descritivo, de abordagem
qualitativa. Participaram da pesquisa 6 médicos e 5 residentes, pertencentes as UTIs neonatal
e pediatrica. Como instrumentos para a coleta de dados foram utilizadas entrevistas
semiestruturadas. As informacdes foram analisadas a partir da analise de conteldo.
Observaram-se dilemas e dificuldades que incitam os médicos a condutas que podem ser
vistas como distanasicas: definir na pratica a terminalidade, as divergéncias de conduta entre
os profissionais, os pedidos obstinados das familias para que se invista no paciente, bem como
0 receio de repercussdes éticas e legais.

Palavras-chave: Paciente Terminal; Morte; Tanatologia; Bioética.

Abstract

The present study aimed to know as the physicians of the Neonatal and Pediatric Intensive
Care Units mean the dysthanasia. It was used an exploratory/descriptive study, of qualitative
approach. Participated in the research 6 physicians and 5 residents, belonging to the Neonatal
and Pediatric Intensive Care Units of the University Hospital of Santa Maria. As instruments
for the data collection a semi-structured interviews were used. The information was analyzed
starting from the contents analysis. Dilemmas and difficulties were observed that incite the
physicians to conducts that can be seen as dysthanasic: to define in the practice the
terminality, divergences of conduct among the professionals, the obstinate requests of the
families to invested, as well as the fear of ethical and legal repercussions.

Keywords: Terminal patient; Death; Thanatology; Bioethics.
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Introducéo

A segunda metade do século XX caracterizou-se por enormes avangos na area médica,
promovendo aumento na expectativa de vida, mas também trazendo novos questionamentos
éticos, morais e econdmicos, em consequéncia da utilizacdo exagerada de recursos
tecnoldgicos em pacientes terminais (Garros, Rosychuk, & Cox, 2003). As possibilidades
desencadeadas pela tecnociéncia e 0 enorme anseio em ndo morrer ou prolongar a vida geram
dificeis dilemas as equipes médico-hospitalares, sobretudo aos médicos, visto que eles sdo
considerados os “donos da ultima palavra”. Especialmente 0s intensivistas sao afrontados com
o dilema da conservacdo ou cessacdo de tratamentos considerados flteis ou inuteis (Moritz et
al., 2009).

Os avancos tecnologicos na medicina tém permitido salvar a vida de pacientes
criticamente doentes, desde que haja alguma potencialidade de reversibilidade. Entretanto,
naqueles pacientes sem possibilidade de recuperacdo, a utilizacdo de medidas curativas, além
de onerosas e sem beneficios, acabam causando apenas dor e sofrimento. Nesse casos, a
medicina tecnolégica, ao prolongar a vida, torna o processo da morte lento e sofrido. O
grande desafio que se impde é definir qual paciente se beneficiarda com todo suporte
tecnoldgico. Ou seja, distinguir quem tem uma situacdo potencialmente curdvel daquele em
que, pela irreversibilidade do processo, as medidas terapéuticas sdo inocuas, sendo
classificadas como futeis (Callahan, 2003).

A determinacdo da irreversibilidade em uma UTI é uma condi¢cdo de extrema
dificuldade, j& que implica estabelecer com relativa seguranga que um paciente €
irrecuperavel. Essa determinacdo da irreversibilidade é particularmente dificil em criancas.
Estudos indicam que muitas criangas morrem nas UTIs pediatricas como resultado de uma
decisdo de limitar ou suspender as medidas de suporte vital ou, ainda, de ndo ressuscitar

(Lago et al., 2005; Tonelli, Mota & Oliveira, 2005). Como a mortalidade em unidade de
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tratamento intensivo pediatrica oscila entre 5 e 15%, a grande maioria das criancas admitidas
tem uma grande expectativa de cura. Portanto, o senso dominante na equipe médica,
independente da gravidade do quadro, é adotar medidas visando a salvar a vida. A
determinacdo da terminalidade nessas situacdes necessita de algum tempo para estabelecer
com seguranca que a crianga se encontra em uma situacéo irrecuperavel (Mateos et al., 2006).

Neste contexto, 0 uso crescente da tecnologia na salde causa deturpacbes nos
processos de morrer, colocando a medicina em xeque, diante dos limites de sua capacidade de
“curar” (Machado, 1997). Como fruto das posturas de negacdo ou de evitacdo da morte, é
dificil para o profissional de satde ndo so6 lidar com a morte, mas também cuidar do paciente
que esta morrendo (Zaidhaft, 1990). Kovéacs (2003, 2010) destaca que uma das causas de
sofrimento do profissional de salde é o sentimento de impoténcia/onipoténcia diante das
possibilidades e limitacGes da medicina e a consciéncia de finitude a qual os profissionais sao
submetidos, quando lidam com uma realidade onde a doenca e a iminéncia de morte sdo tdo
reais.

A partir do grande leque de possibilidades que o avanco tecnoldgico oferece, hoje, 0s
profissionais de saude, sobretudo de UTIs, vivenciam intensos dilemas sobre “até quando
investir sem agredir?”, ou entdo, “até quando prolongar a vida?” (Pessini, 1996, 2001). Como
se observou nesta investigacdo, sdo essas as maiores, mais intensas e mais profundas questoes
que influenciam a significacdo sobre a distanasia, no que concerne aos dilemas vivenciados
pelos profissionais intensivistas com relacdo a crianca terminal internada em UTI.

Dessa forma, o trabalho em UTI coloca o profissional médico em confronto com
escolhas e tomadas de decisdes envolvendo aspectos técnicos, éticos e morais profundamente
imbricados a incorporacao tecnoldgica na area da satde. Dependendo de sua decisdo, ele pode

tanto interromper os cuidados como fazer esforgos de reanimacédo (Moritz, 2005).
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Diante deste contexto, este estudo apresenta resultados procedentes de uma pesquisa
que teve como objetivo principal conhecer como os médicos das UTIs neonatal e pediatrica

significam a distanasia.

Meétodo

Delineamento

Para alcancar o objetivo proposto optou-se por uma pesquisa descritiva e exploratoria,
de cunho qualitativo. Optou-se pela abordagem qualitativa, pois essa, segundo Turato (2003),
proporciona o entendimento e a interpretacdo dos sentidos e das significacOes referentes a um
fendmeno. Minayo (2012) aponta que a pesquisa qualitativa € utilizada em niveis de realidade
que ndo podem ser quantificados, pois engloba significados, motivos, aspiragdes, crencas,
valores e atitudes. Turato (2003) ainda acrescenta que o método qualitativo ndo é apenas um
modelo que atende a certas demandas; ele cria um modelo de entendimento intenso de
ligacGes entre os elementos, ou seja, ele fala de uma ordem que n&o é visivel ao olhar comum.
Este método busca entender um processo a partir do modo como o objeto de estudo acontece
e se manifesta.

Em relacdo ao aspecto descritivo, podemos acurar que, de acordo com Gil (2002), o
objetivo € a descri¢do das caracteristicas de determinadas populagdes ou fendmenos. Quanto
as pesquisas exploratorias, esse autor coloca como sendo aquelas cujos objetivos se
concentram em conhecer melhor o objeto a ser investigado. A pesquisa exploratoria busca
familiarizar-se ou obter diferente compreensdo de uma situacdo. A partir disso, vai ao
encontro da descoberta de significados, permitindo a consideracdo de aspectos diferentes de

uma situacao problema.
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Participantes

Foram entrevistados 11 médicos responsaveis pela rotina das UTIs Neonatal e
Pediatrica, sendo que o total de médicos da unidade incluindo, medicos efetivos e residentes,
eram 20. Dos 11 entrevistados, 6 eram medicos efetivos e 5 eram residentes. A faixa etaria
variou de 25 a 45 anos; o tempo de formado variou de 2 a 23 anos; todos os entrevistados
eram mulheres. Dois médicos e uma médica contatados ndo se dispuseram a participar da

pesquisa.

Procedimentos de coleta de dados

Para a coleta de dados, foram utilizadas entrevistas semiestruturadas, realizadas
através de eixos norteadores. Os eixos norteadores foram: morte e formacdo médica; pacientes
terminais; medidas de suporte vital; situacdes de morte de criancas em UT]; situacdes de final
de vida de dificil decisdo; comunicacdo com a familia do paciente infantil; situacdes em
relacdo a terminalidade que mais geram angustia; relacdo do médico com o paciente terminal
infantil e relagdo do médico com seus familiares.

As entrevistas foram realizadas intercaladamente entre médicos efetivos e residentes
médicos, até a saturacdo de cada um dos grupos. O convite a participacdo dos mesmos na
pesquisa foi efetivado sem seguir nenhuma ordem rigida pré-estipulada, mas, sim, levou-se
em consideracdo o andamento das atividades, a disponibilidade para integrar o corpus do
estudo e a sua manifestacdo de interesse pela pesquisa. As entrevistas foram gravadas e
posteriormente transcritas para fins de analise. Ndo foi possivel contatar a totalidade da

populacédo de estudo, uma vez que alguns profissionais faziam somente plantes eventuais.
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Andlise de dados

Os dados passaram por uma Analise de Conteudo (Bardin, 2010), que permite uma
aproximacdo dos diferentes sentidos (manifestos e latentes) do discurso dos participantes da
pesquisa (Minayo, 2008). Apoés a “leitura flutuante” do material coletado foram categorizados
0s topicos emergentes segundo os critérios de relevancia e repeticao (Turato, 2003, p.445),
resultando nas seguintes categorias: A (in)definicdo de paciente terminal; divergéncias de

conduta; os pedidos obstinados da familia.

Consideracdes e aspectos éticos

Foram mantidas todas as recomendacdes éticas propostas na resolucdo 466/12, do
Conselho Nacional de Saude (Brasil, 2012) que prescreve a ética na pesquisa com seres
humanos. Dessa forma, os entrevistados tiveram participacdo voluntéaria, sem coercdo
institucional ou psicologica, instruida com termo de consentimento. Para manter o anonimato
dos participantes, os nomes foram trocados pelo codigo MED e RES, seguida
sistematicamente do nimero da entrevista, assim apresentou-se como: MED 1, MED 2, MED
3 e RES 1, RES 2, RES 3, sucessivamente. A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em
Pesquisa da instituicdo onde a pesquisa foi realizada, sob o numero do Certificado de

Apresentacdo para Apreciacio Etica (CAAE): 11664712.6.0000.5346.
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Resultados e discussao

A (in)definicdo de paciente terminal

Kipper (1999) definiu o paciente terminal de acordo com uma condi¢do de
irreversibilidade apresentando uma alta probabilidade de morrer num periodo relativamente
curto de tempo que oscilaria entre trés a seis meses. Frente a esses apontamentos, €
indispensavel salientar, como os profissionais médicos definem e determinam o paciente
terminal no seu ambiente de trabalho, quando isso é discutido de forma abstrata, desvinculado
de um caso especifico:

[...] nas patologias que sabidamente ndo tem progndstico e que vdo morrer, por
exemplo, essas alteraces genéticas, malformacdo grave... que ndo tem o que fazer mesmo,
entdo nesses casos a gente tenta manter a qualidade até o o6bito. (MED 6, formada ha 23
anos)

De fato, observa-se certo consenso em relacdo a definicdo de paciente terminal; ainda,
nota-se que as concepgdes dos médicos assemelham-se as encontradas nas bibliografias.
Porém, é uma definicdo dificil de ser empregada, ja que sua determinacdo é envolta por
muitas duvidas. Franca (2000) considera que ndo é tarefa facil definir paciente terminal,
inclusive a expressao terminal é complexa e arriscada, porque um paciente portador de uma
enfermidade de evolucdo fatal e grave pode, em determinados instantes, voltar as suas
atividades, gracas ao avanco vertiginoso das terapéuticas hoje empregadas. Pode-se dizer que
se refere a um conceito, portanto, impreciso, até porque a propria vida ja € por si mesmo
terminal.

Nesse contexto, surgem algumas falas que demonstram as incertezas frente a

determinacéo de fato do paciente terminal. O diagndstico de terminalidade desaparece quando
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a discussdo é levada a um plano mais concreto, aparecendo, nesse momento, as questoes
subjetivas:

[...] eu acho que o Unico momento que se para de dar um suporte mais adequado €é a
hora que € comprovada a morte cerebral, porque os demais, se faz de tudo. (MED 4, formada
ha 21 anos)

Assim, muitos a gente nem sabe que é terminal né, muitos a gente nem sabe que é
terminal. E no paciente terminal ndo muda muito né, porque no fim todo mundo quer que se
faca tudo [...]. (RES 1, formada ha 4 anos)

Na verdade, o que se pode entender, aqui, € que muitos médicos nao procuram refletir
sobre a terminalidade. Percebe-se que esses estdo preocupados com o saber examinar,
diagnosticar, tratar e curar. Talvez ndo exista, dentro da UTI, tempo para uma reflexdo sobre o
cuidado com o paciente terminal, e isso pode estar ligado ao funcionamento desse setor, que
dispde de um arsenal tecnoldgico para salvar vidas que exigem pressa no diagnéstico e
tratamento, o que pode levar muitas vezes a decisdes automaticas, com o intuito de salvar o
paciente.

Tal questdo evidencia-se na fala a seguir, em que a residente expressa que “ndo se para
pra pensar” referindo-se a pacientes que talvez fossem terminais na percepcdo dela. Tal
expressao sugere que os investimentos nos pacientes sao feitos sem que se pare para refletir se
o0 tratamento é viavel ou ndo, sobre o porqué daquele investimento. Parece que a ideia é ndo
parar para pensar, porque caso Se parasse para pensar encontrar-se-ia um dilema; uma vez que
a hora da morte e a possibilidade de tarda-la é imprevisivel.

[...] varios bebés que eram bebés prematuros|...] esses pacientes até fossem pacientes
terminais na neo que tu vé que tem uma disfuncdo de maultiplos 6rgdos assim.... que se tu

parasse pra pensar tu ndo imagina numa vida fora de uma UTI, fora de uma ventilagio
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mecanica, fora enfim, de drogas... que entram num circulo vicioso de infec¢bes que as vezes
tu nem consegue definir muito bem [...]. (RES 5, formada ha 4 anos)

Paciente terminal ndo é investivel, ou seja, ndo tem chances de recuperacdo, no
entanto, conforme as entrevistas realizadas, foi enfatizado que, embora reconhecam os
conceitos, a sua aplicacdo é pouco difundida em virtude, provavelmente, das incertezas que
norteiam esta tematica. Quando o paciente que precisa ser cuidado é uma crianca, em
iminéncia de morte, a dificuldade dos profissionais parece ainda maior.

Um fator determinante esta embasado nas incertezas da equipe médica de como atuar
diante do paciente. No caso das criangas, a justificativa para que se mantenha o investimento
encontra-se, muitas vezes, amparada em dados estatisticos, que revelam baixa mortalidade em
UTIP, e consequentemente, uma alta expectativa de cura (Mateos, et al., 2006). Ainda,
conforme o relato dos profissionais, as criancas surpreendem os préprios profissionais que ja
consideram, muitas vezes, o caso irreversivel.

[...] o risco de morrer € grande, mas a gente tenta tudo nesses casos, porque eles sdo
0s que mais surpreendem né, as criancas tem um potencial de melhora muito grande, olha,
estdo sempre surpreendendo, varias vezes ja se achou que ndo tinha mais volta e acabaram
tendo uma melhora que ninguém espera né. (MED 2, formada ha 23 anos)

[...] um paciente que caiu do terceiro andar, ninguém dava mais esperanca pro caso,
porque realmente o cranio dele tava todo quebrado, ficou muito tempo em coma [...] até que
um dia ele acordou e foi melhorando, melhorando, melhorando até que saiu caminhando da
UTI escutando, sem nenhuma sequela sabe, entdo eu digo uau, mas realmente também
acontecem milagres, porque claro, a gente também deu todo o suporte técnico, mas o que eu
tava te comentando, muitas vezes vocé dando o suporte técnico certo, as pessoas morrem,
mas tem outros casos como esse que ele acordou um dia, sem ninguém dar mais expectativa

[...]. (MED 1, formada ha 15 anos)
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Dessa forma, acreditar que a crianca ndo tem possibilidade de cura é uma condicdo de
extrema dificuldade para o médico, ja que implica estabelecer com seguranca que ele é
irrecuperavel. Os médicos consideram que, por se tratar de criangas, a definicdo de
irreversibilidade ¢ um processo dificil e que demanda tempo, pois acreditam que as criangas
apresentam maiores possibilidades de recuperacdo, quando comparadas com pacientes
adultos. Para os médicos a evolucdo das doencas na infancia é surpreendente, tanto do ponto
de vista de prognostico como de eventuais sequelas, tornando dificil a identificacdo da crianca
fora de possibilidade de cura (Poles, 2008).

Deste modo, nas situaces em que o médico continua acreditando que a crianga pode
ser curada ou nas situacdes onde ele ndo dispde de tempo para se sentir seguro como relacéo a
inefetividade do tratamento curativo, ele opta por manter a terapéutica visando a cura que
vinha sendo oferecida. Ainda, a falta de protocolos que permita tirar o diagnostico da
indefinicdo em que se encontra o paciente pode ser o fundamento para a pouca frequéncia na
utilizacdo do diagndstico “paciente terminal”:

[...] a gente deveria ter bem organizados os protocolos, porque é muito dificil como eu
falei saber o momento dessa terminalidade. Eu acho que néo tém escalas especificas pra
criancas, so algumas que foram modificadas mas eu acho que isso seria bem importante de
fazer, bem legal. (MED 1, formada ha 15 anos)

Nesse sentido, as construgdes de significados quanto a distanasia tambem estéo
interligados a quest&o entre decidir quando o paciente € terminal, especialmente pelas diversas
duvidas que surgem nesse contexto, pois, ndo ha uma padronizacdo de conduta a ser praticada
para com o paciente terminal, sobretudo em UTIs. Dessa forma, no Brasil, da mesma forma
gue na Ameérica Latina em geral, ndo existem protocolos assistenciais que indiqguem normas

para o atendimento de pacientes incuraveis ou terminais (Lago, Garros & Piva, 2007).
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A resisténcia em diagnosticar um paciente como terminal concerne também ao fato de
se tratar de um diagnostico definitivo que, no entanto, pode ndo se confirmar com a evolugéo
do caso. Assim, acredita-se que, apds considerar um paciente como terminal, o profissional de
saude fica em uma situacdo paradoxal, pois se houver melhora, essa assinalara a falha do
profissional na realizacdo do prognostico. Com efeito, ser o diagnostico de paciente terminal
sem volta é angustiante para o profissional de saide (Quintana, Kegler, Santos & Lima,
2006).

Consequentemente, o fator mais complexo, em se tratando da terminalidade de vida, é
justamente determina-la, é identificar um paciente como terminal ou considerar um
determinado intervalo como sendo condizente com o fim da vida, seja em consequéncia de
uma doenca crénica exacerbada ou por qualquer outro motivo. Nesse sentido, o que se tem em

maos €, meramente, um “palpite” até 0 momento em que a morte vai chegar (Finucane, 1999).

Divergéncias de conduta

As incertezas que se armam, quando mencionados 0s assuntos relacionados as
decisbes que envolvem a limitacdo de tratamentos de suporte em pacientes com doencas
incuraveis e terminais, sdo inimeras e sempre acompanhadas de ddvidas e angustias. Diante
dos resultados encontrados nesta pesquisa, ndo foi possivel delimitar uma sincronia de
conduta diante das situa¢fes impostas na UTI, bem como foi percebido certo desconforto por
parte dos medicos.

A esse respeito, Pessini (1990) indica que os profissionais da saude lutam contra a
morte com todo o arsenal tecnoldgico a sua disposi¢do. Ha, porém, um momento em que a
luta chega a um término e deve-se parar de investir, porque do contrario se estaria ndo

somente impondo gastos desnecessarios em nome de uma terapia ja inutil, mas principalmente
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desrespeitando a dignidade humana. No entanto, a problematica esta direcionada, na questao
de estabelecimento dos limites de condutas, ja que existem divergéncias e incertezas dos
profissionais.

A partir dos dados encontrados, os medicos enunciaram que se sentem incomodados
pela falta de unanimidade nas decisfes que envolvem o fim da vida. Neste contexto, além das
acOes que podem se tornar isoladas, junta-se ainda o fato de que as decisdes médicas, em
diversos momentos, ndo seguem uma conduta unanime, o que contribui muitas vezes com as
indecisdes frente as situacdes que envolvem o fim da vida. Uma das médicas referiu que em
uma ocasido, no seu plantdo, fez de tudo para ndo colocar um bebé no respirador, no entanto,
em um plantdo posterior, o outro plantonista o fez.

[...] estatisticamente ele ndo tem chance nenhuma de sobrevivida e ele foi... ndo
deveria ter sido colocado no respirador e ai? [...] Esse ai € 0 momento que a gente fica, a
gente, eu digo, a maioria, fica numa angustia porque tu sabe que se tu colocar no respirador,
tu vai prolongar... ainda disse pra enfermagem, a gente tem que fazer de tudo pra néo ir pro
respirador, porque, se for, ndo sai mais... ndo sai... ele vai alugar o respirador, a gente vai
ficar fazendo coisas por ele, né [...]. (MED 6, formada ha 23 anos)

A partir da fala apresentada, percebe-se que as decisbes parecem ser permeadas por
uma falta de critérios objetivos frente as situacGes problemas que se apresentam, ou seja,
parecem ser realizadas em funcdo das concepg¢des de cada profissional. Por outro angulo, na
UTI, o trabalho é realizado por meio de plantdes. Especialmente o médico exerce suas
atividades como plantonista, fato que o distancia do paciente, diminui as possibilidades de
instituir lacos afetivos com o mesmo, com seus familiares e também com a equipe (Moritz,
2007). E essa caracteristica da UTI pode gerar conflitos, sobretudo de ordem prética.

Em complemento, Bisogno (2008) afirma que uma preocupacdo que pode intervir

decisivamente na assisténcia ao paciente terminal na UTI é o alto rodizio de médicos
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plantonistas e a grande descontinuidade das condutas. Assim sendo, este fator pode
influenciar diretamente o estabelecimento ou continuacdo de medidas futeis ou a preferéncia
pela limitacdo de suporte de vida e cuidados paliativos.

O que se coloca na fala precedente, diz respeito as possiveis dificuldades que 0 médico
plantonista teria para tomar as decisées quanto ao investimento, ou ndo, no doente terminal
internado na unidade, visto que ndo existe um acompanhamento do estado clinico do paciente
de forma diaria. Com isso, o0 que se pode observar na UTI é que aqueles médicos que apenas
fazem plantBes eventuais, como alguns que sé os fazem nos finais de semana, vivenciam uma
grande dificuldade em decidir, no momento de uma parada cardiorrespiratoria, se procedem
as manobras de ressuscitacdo ou néo.

Por consequéncia, em meio as caracteristicas diferenciadas dos médicos que lidam
com o paciente terminal em UTI e, sobretudo, a auséncia de um médico rotineiro para
acompanhar diariamente a evolugdo dos casos, ndo ha consenso de conduta, como 0s proprios
médicos enfatizam:

[...] eu chego l& no plantéo, é dificil saber o que que é pra fazer com esse nené. Mas
claro que muitas vezes fica determinado, né, a gente passa plantdo... e fica la registrado “ndo
deve ser investido”, né. Entdo, quando isso esta definido a gente faz, mas, o problema é esse,
quase nunca ta definido né. Entdo, o colega vai ld e intuba ai eu chego la e digo “ah, porque
intubou?” S6 que tu ndo tira, né, como € que tu vai tirar. Nao pode, mas ai eu chego e brigo,
“mas porque intubou, ndo deveria ter intubado”. (MED 6, formada ha 23 anos)

Sobre estas divergéncias de conduta, o que se pdde observar na UTI € que existe falta
de comunicacdo entre os medicos, especialmente em relacdo aos plantonistas eventuais.
Segundo Nunes (2004), a comunicagdo pode tornar-se um enigma quando existem problemas
técnicos de linguagem, seja ela verbal ou ndo-verbal. Se ja é complexo compreender a

“trapalhada” cientifica do diagnoéstico e da terapia em relagdo a obstinagdo terapéutica, o que
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se dira da “trapalhada” entre os profissionais de saude porque simplesmente ndo se
comunicam? Esses problemas, como refere a autora, relacionam-se, principalmente, a clareza
das mensagens, pois, se ambiguas, podem ocasionar confusdo e inseguranga para a equipe. Se
ja existem problemas, quando a comunicacdo é efetiva, os problemas sdo ainda maiores
quando ela ndo o é.

Alguns profissionais referiram sentir-se mal, angustiados, com a indefinicdo de
conduta. As vezes, esta até era determinada, mas na hora “H”, o médico voltava atras. Nesse
sentido, para Bisogno (2008), muitas sdo as incertezas referentes as decisdes de limitacédo
terapéutica em pacientes com doencas incuraveis ou terminais. Ademais, estdo sempre
acompanhadas de duvidas e angustias. Portanto a auséncia de uma sincronia de condutas
diante das situacfes impostas na UTI é percebida com desconforto por parte dos profissionais.
As seguintes falas (ou seriam desabafos?) expressam tais ideias da autora supracitada:

[...] tem o nené que ta muito grave que... assim, t4 ruim, t4 1& com uma angustia
respiratdria que ai se sabe que vai intubar s6 pra prolongar, mas ai um segura acha que da
pra segurar, pra ndo intubar, mas ai vem o outro e intuba, ai vem o terceiro e critica quem
intubou ou porque que ja ndo intubaram antes. Entdo assim, ndo é uma critica a alguém,
nada de especial, mas, porque nédo tem definido, né. Se tivesse definido que a crianca ta mal,
ta assim, ta pedindo tubo mas ele ndo tem progndstico tu ndo vai intubar, a gente respeitaria.
(MED 6, formada ha 23 anos)

Nesta perspectiva, muitas vezes o0s profissionais medicos, angustiam-se pela
dificuldade de interacdo com outros profissionais de sua area, o que impossibilita uma
assisténcia adequada ao paciente. A dificuldade encontrada pelos profissionais medicos é
ilustrada diversas vezes nos discursos. Em consequéncia desse fato, € importante ressaltar a
necessidade da sincronia na assisténcia, pois diante dessas dificuldades, o que mais parece

estar presente e em jogo € a auséncia de uma assisténcia singular na iminéncia da morte. Ou
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melhor, a assisténcia decidida isoladamente, faz com que cada profissional em determinada
situacdo reaja de forma distinta.

Para Uller (2007), ha uma grande dificuldade de decidir, especialmente decidir
solitariamente. Tal fato impde ao profissional uma “encruzilhada”, na qual ele ndo se sente
apto para intervir com vistas a evitar a distanasia. Todavia, ele também tem ciéncia de que
delongar o processo de morrer, além de acrescer a agonia do paciente, € um procedimento

antiético que também Ihe ocasiona determinado sofrimento.

Os pedidos obstinados da familia

“Eles sempre pedem: salva meu filho, faz tudo, faz o que tu pode e ndao pode”. (RES
1, formada héa 4 anos)

A fala acima vem abrir espaco para a discussdo sobre a influéncia dos pedidos
obstinados da familia durante as discussfes para tomadas de decisdo. “Se fazer tudo” é a frase
mais usada pelos pais diante da possibilidade de perda de um filho, na maioria das vezes,
através das falas dos médicos percebe-se que o pedido € que se invista 0 méaximo. Dessa
forma, nota-se que a familia exerce forte influéncia em relacdo as condutas médicas para com
o0 doente terminal.

S&o muito comuns as cobrangas provenientes da familia, a qual solicita ao medico que
prolongue a vida do enfermo, por diferentes motivos. Entre eles, pode-se inferir que a falta de
preparo psicologico para lidar com a morte talvez seja uma delas, ja que sdo poucas as
pessoas que possuem este preparo, segundo os participantes da pesquisa. Por consequéncia,
sentindo pena, angustia ou impoténcia, dentre outros sentimentos, os profissionais repensam

suas avaliagcdes acerca dos pedidos dos familiares que solicitam, obstinadamente, que seja
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realizado algum procedimento, ainda que futil, no enfermo, com o intuito, em véo, de curar ou
controlar a sua doenca (Amaral et al., 2008).

[...] Essa relacdo nunca é facil né, porque tem aquela familia que... como € que eu vou
dizer... que quer a todo custo, mesmo tu falando que ndo tem o que fazer... eu ndo sei né... a
gente acaba até discutindo junto com eles... ah... mas na maioria das vezes eles querem que
se faca tudo, que se reanime, que nao se tenha limites né [...]. (MED 2, formada ha 23 anos)

[...]Mas na maioria das vezes a gente conversa, explica pros pais que ndo tem o que
se fazer, eles entendem, mas na hora mesmo eles querem investir e 0 que vale é a opinido
deles. A gente ndo pode ndo investir se eles querem. Nado muda o progndstico, ndo muda. Ele
vai falecer daqui a algumas horas, ele vai, quase sempre é assim que acontece, mas ele vai.
Pode até demorar um pouquinho mais, mas ele vai. (RES 1, formada ha 4 anos)

Como esta claramente estampado no dialogo acima, o motivo da obstinacdo
terapéutica, do oferecimento de medidas inuteis ao paciente terminal acontece, muitas vezes,
pela pressdo da familia, porque o diagndstico e progndstico nesses casos citados ja eram
sabidos pela equipe. A familia, com seus sentimentos, ambivaléncias e consequentes pedidos
obstinados dirigidos a equipe, exerce forte influéncia sobre as representacdes em relacdo as
condutas médicas para com o doente terminal (Bertolino, 2009).

Assim, frente a esses posicionamentos, que partem da experiéncia profissional dos
médicos, 0 que existe é que eles veem no familiar alguém que interfere e responsabiliza o
médico pelos resultados com seu paciente. Corroborando, Quintana, Cecim e Henn (2002,
p.207) expressam que “os familiares e pacientes preferem acreditar que o médico possui o
dominio sobre a vida e a morte, fazendo com que a situacéo vivenciada pelo paciente possa
ser controlada”, ou seja, desejam acreditar que o profissional é infalivel na sua luta contra a

enfermidade.
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Partindo deste pressuposto, embora sabendo da possibilidade de ndo reanimar um
paciente, muitos impasses travam essa atitude; em virtude, principalmente, das dificuldades
de expor a real condicdo do paciente aos familiares e, também, pela inseguranca e receio das
repercussdes éticas e legais diante dessas situacdes.

[...] ninguém quer que o bebé pare no seu plantdo né, por mais que tudo esteja
acertado ¢é dificil tu ndo fazer nada, parece que a gente vai passando pro outro, e torcendo
pra que ndo caia no meu plantdo né. (MED 3, formada ha 18 anos)

O receio de se sentir culpado ou da familia culpa-lo pela morte leva o médico a manter
o0 tratamento curativo e a intensificar esforcos no sentido de manter a crianca viva, ou como
no relato a seguir, acaba ele mascarando a atitude de ndo reanimar, pois a ele pode ser
atribuida omissao de socorro.

[...] vem a enfermeira e diz oh, essa crianca fez uma parada, ai ta o pai ai, ai eu vou
te dizer 0 que acontece as vezes, que a gente chama de teatro né, tu finge que vai reanimar,
sO que isso ndo é certo, a gente sabe que tu tem que assumir e ndo fazer esse teatro né, isso
ndo se tem talvez por uma cultura... porque talvez tu ndo tenha um suporte tu ndo tem aquela
comissdo que decidiu por ndo reanimar e realmente ndo reanimar, porque essa familia pode
concordar contigo e amanha ela entrar na justica dizendo que ndo fizeram nada e que
mataram a crianca né, e tu ndo pode dizer que nao porque essa familia t& muito envolvida
emocionalmente né [...]. (MED 2, formada ha 23 anos)

A sensacdo de ndo existir um respaldo legal gera conflito entre o incorrer ou ndo na
futilidade terapéutica. Optar pelo ndo, pode implicar um risco de punicéo legal, ou seja, como
respaldo se tem uma conduta antiética de encobrimento. O que se evidenciou atraves das falas
é um sentimento de extremo desconforto em relagdo a uma tematica pouco clara, no que se
refere a ética e a legislacdo brasileira. Essa falta de clareza entre fechar o diagndstico de

terminalidade, entre investir ou ndo investir no paciente, entre ouvir a opinido da familia e a
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da equipe etc., leva o profissional a dois temores essenciais: ou de sofrer processo ético ou
judicial, ou de cometer um ato que ndo seja 0 melhor para o doente, em se tratando da terapia
a ser ofertada ao mesmo.

[...] todo mundo tem um pouco de medo do que legalmente pode acontecer né. E as
vezes a gente sabe que ah, conversou com o pai e ele me disse aquilo, mas depois ele muda de
opinido e dai sobra pra mim sabe. (RES 5, formada ha 4 anos)

[...] pelo medo de alguma complicacdo principalmente com a familia né, a gente
termina fazendo coisas além do légico sabe, colocando em ventilagdo mecanica, drogas pra
manter a pressao e 0s batimentos cardiacos, mas mais por essa questdo legal, por ndo ter um
codigo bem estabelecido[...]. (MED 1, formada ja 15 anos)

No Brasil, os pacientes irrecuperaveis sao mantidos em condi¢des discutiveis, muitas
vezes, por falta de amparo legal e ético nas situaces onde ha possibilidade de discussao sobre
a recusa ou suspensdo de um tratamento considerado fatil ou inatil. Ainda hoje alguns
médicos expressam seus temores e fantasias em relacdo a legitimidade e ao amparo legal para
limitar oferta de terapéutica curativa em pacientes em fase final de doenca irreversivel e
progressiva. Pois, entendem que a limitacdo de esforco terapéutico nesse grupo de pacientes
poderia configurar infracdo a alguns artigos do codigo de ética médica (CFM, 1988) e
mantidos no cddigo atual (CFM, 2010), tais como: Artigo 1° (E vedado ao médico causar
dano ao paciente por acdo ou omissdo, caracterizavel como impericia, imprudéncia ou
negligéncia), e ao Artigo 32 (E vedado ao médico deixar de usar todos os meios disponiveis
de diagnostico e tratamento, cientificamente reconhecidos e a seu alcance, em favor do
paciente). Isso gera inseguranca, o que é explicitado a seguir:

[...] a gente foi fazer um curso com um médico que trabalha em UTI dos Estados
Unidos né... é intensivista pediatrico [...] ele diz que na verdade a gente ndo pode ter essa

cultura de ficar fazendo, fazendo, fazendo, mas é porque la eles tém uma outra cultura né, la
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eles assumem que ndo vao fazer nada e ndo fazem nada... 0 médico fica do lado do paciente,
da familia e tu ndo faz o teatro, parou, ndo reanima, ndo € que nem aqui, e ai eles dizem que
la isso é bem definido, eles sdo bem respaldados pela legislacdo. Nao é que nem aqui, e ai SO
se da o conforto né, mas isso aqui a gente ndo tem né, ndo podemos deixar de fazer nada, €
muito dificil se decidir isso [...]. (MED 2, formada ha 23 anos)

Como se pode perceber, esse fato é gerador de intensos dilemas e angustias por parte
da equipe, por esta ndo saber, adequadamente, como lidar com a situacdo. O que se
evidenciou através das falas € um sentimento de extremo desconforto em relagdo a uma
tematica pouco clara.

Para dirimir essas e outras duvidas, o atual cddigo de ética médica brasileiro (2010)
tornou explicita em varios artigos e incisos a necessidade e o dever ético do médico de prover
cuidados paliativos para pacientes vitimas de doenca incuravel e terminal, tais como: capitulo
1 - Inciso XXII (Nas situacdes clinicas irreversiveis e terminais, 0 médico evitara a realizacdo
de procedimentos diagnosticos e terapéuticos desnecessarios e propiciara aos pacientes sob
sua atencao todos os cuidados paliativos apropriados); Artigo 36 paragrafo 2° (que veda ao
médico abandonar pacientes sob seus cuidados - Salvo por motivo justo, comunicado ao
paciente ou aos seus familiares, o0 médico ndo abandonara o paciente por ser este portador de
moléstia crbnica ou incuravel e continuara a assisti-lo ainda que para cuidados paliativos);
assim como no artigo 41, quando enfatiza que é vedado ao médico “Abreviar a vida do
paciente, ainda que a pedido deste ou de seu representante legal”. Mas, ressalta no paragrafo
unico que “Nos casos de doenga incuravel e terminal, deve o médico oferecer todos os
cuidados paliativos disponiveis sem empreender acdes diagndsticas ou terapéuticas inuteis
ou obstinadas, levando sempre em consideragdo a vontade expressa do paciente ou, na sua

impossibilidade, a de seu representante legal”. Conclui-se, portanto, que ao atender pacientes
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em fase final de doenca grave e irreversivel é um dever do médico evitar a obstinacdo
terapéutica assim como prover a oferta de cuidados paliativos.

Essa tematica apareceu nas falas de alguns médicos que ressaltaram que em um dado
estagio, € necessario vencer as barreiras da comunicacdo com a familia e saber que a retirada
das medidas futeis sera benéfica ndo somente para o doente, mas também para a sua familia e
a propria equipe da UTI. Moritz et al. (2009, p. 144) destacam que “a promogao de cuidados
aos pacientes com doenca terminal, fora de possibilidades terapéuticas curativas, depende
primordialmente da aceitacdo da finitude do ser humano e do reconhecimento da incapacidade
médica de curar sempre”. Para isso, o profissional precisa considerar que o compromisso de
salvar vidas e esgotar as possibilidades tecnoldgicas tem menos valor do que proporcionar o
alivio do sofrimento para a crianca e para a familia.

[...] a gente acabou discutindo com o Comité de Bioética daqui né, e eu acho que €é
bem importante né, foi bem proveitoso assim né, se era pra investir naquele bebé. Porque
foram bebés que a gente ficou bastante em duvida assim, se era pra gente... porque 0s pais
queriam muito investir e ja ndo tinha muito, praticamente nada assim pra se fazer, sé
cuidados paliativos né. (MED 3, formada ha 18 anos)

Mas eu aprendi aqui [...] que a gente tem que pensar muito na vida a qualquer custo...
a gente fica fazendo loucuras pra salvar uma crianca que ndo tem prognoéstico nenhum [...].
(MED 6, formada ha 23 anos)

Dessa forma, para os profissionais reconhecerem que o alivio do sofrimento passa a
ser prioridade nas situacdes em que a crianca nao tem possibilidade de recuperacao representa
uma mudanca de valores. Assim, o profissional percebe que ele pode ser “vencido” pela
morte e passa a agir diante desta constatacdo, com o objetivo de proporcionar uma qualidade

de vida melhor para a crianga e para a familia.
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Poles (2008) destaca que, no exercicio de sua profissao, perceber que a crianga néo é
passivel de cura em todas as situacGes, coloca o profissional diante da realidade de ter que
conviver com a morte em seu dia a dia. Para os profissionais, o paradigma da vida a qualquer
custo, que no inicio da terapia intensiva pediatrica era dominante entre a equipe de saude, hoje
passa a ser questionado e discutido com mais énfase, com o intuito de diminuir o sofrimento
decorrente do investimento terapéutico.

O atual conceito de cuidados paliativos segundo a OMS ¢ “uma abordagem voltada
para a qualidade de vida tanto dos pacientes quanto de seus familiares frente a problemas
associados a doencas que pGem em risco a vida. A atuacdo busca a prevencdo e o alivio do
sofrimento, através do reconhecimento precoce, de uma avaliacdo precisa e criteriosa e do
tratamento da dor e de outros sintomas, sejam de natureza fisica, psicossocial ou espiritual”
(OMS, 2002).

No entanto, tém sido demonstrado que, mesmo em paises desenvolvidos, os cuidados
paliativos sdo solicitados tardiamente e para uma pequena parcela de candidatos. Em um
estudo envolvendo criangcas menores de um ano que vieram a falecer em UTIP e UTIN, os
cuidados paliativos foram solicitados e providos ao redor de 2,5 dias antes do 6bito e para
menos de 15% dos oObitos (Pierucci, Kirby & Leuthner, 2001). Tendo em mente tal
dificuldade, a Academia Americana de Pediatria em 2000 alertava ¢ enfatizava que “pediatras
gerais e das respectivas subespecialidades pediatricas devem estar familiarizados e treinados
para poder prover cuidados paliativos as criangas sob seus cuidados” (American Academy of

Pediatrics, 2000).
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Consideracoes finais

A partir deste estudo, observou-se que a pratica médica em UTIs Pediatrica e Neonatal
é envolta por dilemas quando o assunto que vem a tona é a distanasia, o paciente terminal, ou
0 paciente sem expectativas de cura. Os dilemas, anseios e angustias que envolvem esses
temas fazem de sua acgdo, na assisténcia, algo que merece uma atencao toda especial, pois na
formacdo académica o que se espera e 0 que, muitas vezes, se aprende é a conservacdo da
vida, o propiciar a cura e nunca esperar a morte.

No que se refere a esses dilemas, dentre os significados dos médicos sobre a distanasia
em criancas estdo as divergéncias de conduta entre os proprios colegas de trabalho; pois,
muitas vezes, confrontam, entre si, seus ideais, objetivos e subjetividades no cuidado do
doente terminal. Como ndo existe, ainda, um parametro para estabelecer nitidamente as
decisbes de conduta na terminalidade de vida, os confrontos profissionais sdo inevitaveis. Até
porque os préprios profissionais de salde consideram que as tomadas de decisdo acerca da
distanasia sdo influenciadas por aspectos relativamente subjetivos.

Com relacdo as divergéncias de conduta entre a equipe da UT]I, nota-se a importancia
de existir um espaco maior de dialogo entre rotineiros e plantonistas, pois, sem esse, a
concordancia torna-se mais dificil e prolongada, pois as varias percepgdes sobre as
possibilidades de recuperacdo ou ndo da crianca precisam ser consideradas, discutidas e
analisadas, para que seja possivel chegar a um consenso quanto a interrupc¢do do investimento
terapéutico. Enquanto néo se chega a uma decisao consensual entre a equipe médica, a crianca
continua sendo submetida ao tratamento curativo inicialmente proposto.

Ainda, muitas vezes, os significados sobre a distanasia sdo edificados, também,
partindo da forma como os familiares do doente terminal encaram o processo de morrer desse.

Muitas vezes, pode ser terrivelmente desgastante para todos os envolvidos na questdo,
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especialmente quando os pedidos da familia somente visam a obstinacdo terapéutica na
incessante busca por uma cura que nao existe mais.

Em virtude desses dilemas, percebe-se a importancia da implantacdo de uma unidade
de cuidados paliativos, com o intuito de operacionalizar os cuidados de final de vida. Também
a criacdo de um comité de bioética no hospital a fim de subsidiar as discussdes em torno da
terminalidade, o que daria ou sustentaria as praticas de limitacdo ou de proposi¢cdo a morte
digna do paciente na iminéncia da mesma.

Assim, sugere-se que esse espaco dialdgico seja criado nas UTIs, assim como em
outras unidades hospitalares, para que os profissionais, enquanto equipe e seres humanos,
conversem entre si a fim de exporem seus sentimentos sem qualquer tipo de constrangimento.
Refletir sobre estes aspectos ndo é importante somente para o desenvolvimento de recursos
gue possam trabalhar em favor da satde mental do profissional, mas contribui também para
melhorar a atencdo prestada ao paciente e seus familiares, pois ndo se deve esquecer que 0S
significados e sentimentos a respeito de algo, orientam atitudes, acGes e relacoes.

Recomenda-se, assim, que o preparo para trabalhar com pacientes terminais inicie-se
nos proprios cursos de graduacdo, uma vez que isto faz parte das habilidades que os
profissionais da salde deveriam ter; e possibilitaria deixar de ver o paciente terminal como
uma derrota, um caso perdido para enxerga-lo como um ser humano que pode e necessita ser
ajudado nessa etapa de sua vida.

Uma melhora na forma como a equipe de saude lida com o fim da vida possibilitaria
ndo somente diminuicdo de estresse, como também melhor desempenho no seu trabalho.
Além de instrumentos que lhes fornecam subsidios éticos e técnicos, nota-se, assim, a
necessidade de criar espacos que deem sustentacdo ao aspecto afetivo dos profissionais que
lidam com a morte e com o paciente terminal no seu cotidiano. Para tanto, sugere-se que

sejam propiciados momentos para discutir as questdes da morte e do morrer, tanto no meio
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académico quanto hospitalar, proporcionando a elaboracdo dos medos e fantasias da equipe de

salde frente ao desconhecido que essa questdo envolve.
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Resumo

O presente estudo objetivou identificar o impacto da morte de pacientes para médicos de
UTIS pediatrica e neonatal. Para tanto, utilizou-se um estudo exploratério/descritivo, de
abordagem qualitativa. Participaram da pesquisa 6 médicos efetivos e 5 médicos residentes,
pertencentes as UTIs neonatal e pediatrica. Como instrumentos e procedimentos para a coleta
de dados foram utilizadas, entrevistas semiestruturadas. As informacGes foram transcritas e
analisadas a partir da analise de conteudo. Os resultados certificaram: dificuldades por parte
dos médicos em lidar com a morte, especialmente quando essa envolvia criancas maiores em
detrimento dos recem nascidos; sentimentos de impoténcia e frustracdo quando a cura ndo era
alcancada; deficiéncias no ensino da medicina. Dessa forma, percebeu-se a necessidade da
realizacdo de um trabalho direto com os medicos com o intuito de lIhes proporcionar um
espaco de reflexdo e de entendimento, propiciando a continéncia das emoc¢des suscitadas
perante a situacdo da morte.

Palavras-chave: Pediatras, Morte; Criangas; Tanatologia.

Abstract

The present study aimed to identify the impact of death of patients for physicians of the
Pediatric and Neonatal Intensive Care Units. For so much, an exploratory/descriptive study
was used, of qualitative approach. Participated in the research 6 effective physicians and 5
resident physicians, belonging to the Neonatal and Pediatric Intensive Care Units of the
University Hospital of Santa Maria. As instruments and procedures for the data collection
semi-structured interviews were used. The information was transcribed and analyzed starting

from the contents analysis. The results certified: difficulties on the part of the physicians in
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working with the death, especially when that involved older children to the detriment of the
newly born ones; impotence feelings and frustration when the cure was not reached;
deficiencies in the teaching of the medicine. In that way, it was noticed the need of the
accomplishment of a direct work with the physicians with the intention of providing them a
reflection space and understanding, propitiating the continence of the emotions aroused before
the situation of the death.

Keywords: Pediatricians, Death; Children; Thanatology.

Introducéo

A morte é um assunto ainda dificil de ser tratado, mesmo pelos médicos que a tem
como elemento inerente ao ser humano e como preocupacdo do oficio. A relacdo entre morte
e atuacdo médica sofreu diversas modificacdes no decorrer de nossa historia. Zaidhaft (1990)
cita que até o século XVIII, a Gnica fun¢do do médico em relacdo a iminéncia da morte era a
de espectador e que isso s6 foi se modificando a partir do século XIX, com o desenvolvimento
cientifico e tecnolodgico e a institucionalizacdo do doente no hospital.

O medico foi estimulado a focar sua atencdo nas doengas, dando menos importancia
ao aspecto humano que ha nelas, fazendo com que o paciente fosse visto apenas como o
portador de uma doenca (Koifman, 2001). Dessa maneira, segundo a autora, instaurou-se, na
medicina moderna, 0 modelo biomédico que pressupde que o corpo humano precisa
constantemente de inspecdo por parte dos especialistas médicos, inferindo que algo ndo esta
em seu funcionamento perfeito. Nesse sentido, o trabalho do médico consiste em esforcos,
cada vez maiores, para interromper 0s processos degenerativos e destruir 0s invasores,

impedindo que a morte aconteca.
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N&o se pode deixar de perceber que isso ainda é reforcado no ensino médico

(Flauzino, 2012). Embora ja existam esforcos e mudancas na grade curricular, ainda hoje, a
maioria das disciplinas na formacéo do médico enfatiza a busca da cura, como se essa fosse a
Unica alternativa possivel. A respeito disso, Koifman (2001) discorre que muitas disciplinas,
calcadas na visdo biologicista, na énfase as especialidades e no ensino tedrico contribuem
para que a instrucdo dada ao académico de medicina seja feita concebendo a fragmentacéo da
relacdo salde-doenca. Trabalham, assim, de maneira pratica e técnica, com predominancia de
fundamentos organicistas e, porque ndo dizer, reducionistas, pois concebem o individuo
apenas sob o angulo de sua enfermidade e reduzem os cuidados a busca da cura
desconsiderando que a morte € um processo da propria vida. Assim,
(...) tudo se passa como se 0 médico aprendesse a discorrer sobre as doencas para esquecer 0
fato definitivo da morte. Esse esquecimento, porém, afasta a medicina de um aspecto
essencial da natureza humana: a consciéncia da fragilidade, a certeza da morte (Koifman,
2001, p. 8).

Dessa maneira, muitos méedicos, em sua formacgédo, ndo sdo preparados para lidar com
a morte como sendo um fator inerente a condicdo humana e, na busca de vencé-la, muitas
vezes, esquecem que estdo lutando contra o invencivel. Deste modo,

(...) com a deficiéncia desta formacdo académica, que ndo prepara os futuros médicos
e profissionais da satde para compreender melhor o processo de Morte e Morrer, 0 que vemos
¢ um “olhar defeituoso” ante a morte de um paciente. Cada vez que o médico consegue a cura
de seu enfermo, € uma vitoria pessoal contra sua propria morte. Quando a morte ganha a
batalha, leva o doente e 0 médico (Bifulco, 2006, p. 166).

Assim, o futuro médico é, desde o principio, treinado a se distanciar da morte, sendo
acometido diariamente por estimulacdes que o incitam a esconder ou a aprender a nédo

expressar seus sentimentos em relacdo a morte de um paciente. Segundo Silva (2006, p. 176),
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a morte, com a qual os estudantes de medicina aprendem a lidar, € uma morte morta, sem
alma e, quando se encontram de fato com a morte, com corpo e alma “0s conflitos e
paradoxos entre as concep¢des desejadas para esse enfrentamento e 0S pressupostos
assimilados ganham expressdo nas interacdes intersubjetivas concretamente vividas”. Mascia
et al. (2009) afirmam que “o profissional que nao esta devidamente preparado para lidar com
essas situacdes podera experimentar uma gama de sentimentos reativos” (p. 45) ¢ que tais
sentimentos podem se manifestar como perda do senso de missdo, cinismo, desesperanca,
frustracdo, bem como risco aumentado de burnout e depressao.

Ainda, a temaética da morte adquire caracteristicas particulares quando se trata de
criancas, pois na cultura ocidental, a morte de criancas representa um processo de luto
extremamente doloroso (Garros, 2003). Assim sendo, 0s médicos sentem que tém um maior
desafio para ser enfrentado, no que diz respeito a responsabilidade para salvar as vidas dos
pacientes jovens ali internados (Shimizu, 2007). Nessa perspectiva, é evidente que dentre o0s
agravantes da percepcdo do sofrimento do médico, sdo ressaltados os aspectos relativos a
faixa etéria do paciente: a morte é percebida como mais traumatizante em se tratando de
criancas (Lunardi & Lunardi Filho, 1997).

A esse respeito, Lunardi e Lunardi Filho (1997) trazem que a proximidade das idades
entre quem cuida e quem é cuidado torna a identidade mais imediata e o profissional mais
vulneravel ao sofrimento com a possibilidade da morte. Por sua vez, as pessoas idosas tém as
suas mortes mais aceitas tanto pelos profissionais como pelos membros da propria familia,
como uma etapa do ciclo de vida. E possivel ainda dizer que é muito dificil a aceitacio da
ideia de que muitas vezes se necessita morrer. O profissional, muitas vezes, se aflige com a
ideia de ndo poder competir com a corrida invencivel do tempo, tendo como fracasso tangivel

a impossibilidade de cura do paciente, pois, de uma forma geral, possui 0 sentimento de nao
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estar fazendo efetivar os principios da medicina que envolvem a preservacdo da vida
(Angerami, 2003).

Vivenciar os sentimentos relacionados a morte parece especialmente dificil para
aqueles que sdo ensinados e treinados a se afastarem dela. Mas, como diz Zaidhaft (1990, p.
137), “por mais que o médico tente se ‘dessubjetivar’ a fim de se ‘vacinar’ contra a morte, isto
ndo é psicologicamente viavel”. Dessa forma, este artigo objetivou identificar o impacto da
morte de pacientes para médicos de UTIs Pediatrica e Neonatal, sendo que essa pesquisa € um
recorte de um projeto maior que objetivou conhecer como os médicos das UTIs Neonatal e

Pediatrica significam a distanasia.

Meétodo

Delineamento

Para alcancar o objetivo proposto optou-se por uma pesquisa descritiva e exploratoria,
de cunho qualitativo. Optou-se pela abordagem qualitativa, pois essa, segundo Turato (2003),
proporciona o entendimento e a interpretacdo dos sentidos e das significacOes referentes a um
fendmeno. Minayo (2012) aponta que a pesquisa qualitativa € utilizada em niveis de realidade
que ndo podem ser quantificados, pois engloba significados, motivos, aspiragdes, crencas,
valores e atitudes. Turato (2003) ainda acrescenta que o método qualitativo ndo é apenas um
modelo que atende a certas demandas; ele cria um modelo de entendimento intenso de
ligagdes entre os elementos, ou seja, ele fala de uma ordem que ndo é visivel ao olhar comum.
Este metodo busca entender um processo a partir de como 0 objeto de estudo acontece e se

manifesta.
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Em relacdo ao aspecto descritivo, podemos acurar que, de acordo com Gil (2002), o
objetivo € a descricdo das caracteristicas de determinadas popula¢es ou fenémenos. Quanto
as pesquisas exploratérias, esse autor coloca como sendo aquelas cujos objetivos se
concentram em conhecer melhor o objeto a ser investigado. A pesquisa exploratoria busca
familiarizar-se ou obter diferente compreensdo de uma situacdo. A partir disso, vai ao
encontro da descoberta de significados, permitindo a consideracdo de aspectos diferentes de

uma situacao problema.

Participantes

Foram entrevistados 11 médicos responsaveis pela rotina das UTIs Neonatal e
Pediatrica, sendo que o total de médicos da unidade, incluindo médicos efetivos e residentes,
era 20. Dos 11 médicos entrevistados, 6 eram médicos efetivos e 5 eram residentes, cujos
perfis podem ser assim descritos: a faixa etaria variou de 25 a 45 anos; o tempo de formado
variou de 2 a 23 anos; todos 0s entrevistados eram mulheres. Dois médicos e uma médica ndo

se dispuseram a participar da pesquisa.

Procedimentos de coleta de dados

Para a coleta de dados, foram utilizadas entrevistas semiestruturadas, realizadas
atraves de eixos norteadores. Os eixos norteadores foram: morte e formacdo médica; pacientes
terminais; medidas de suporte vital; situacdes de morte de criancas em UT]; situacdes de final
de vida de dificil decisdo; comunicacdo com a familia do paciente infantil; situacdes em
relacdo a terminalidade que mais geram angustia; relacdo do medico com o paciente terminal

infantil e relacdo do médico com seus familiares.
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As entrevistas foram realizadas intercaladamente entre médicos efetivos e residentes
médicos, até a saturacdo de cada um dos grupos. O convite a participacdo dos mesmos na
pesquisa foi efetivado sem seguir nenhuma ordem rigida pré-estipulada, mas sim, levou-se em
consideracdo o andamento das atividades, a disponibilidade para integrar o corpus do estudo e
a sua manifestacdo de interesse pela pesquisa. No entanto, ndo foi possivel contatar a
totalidade da populacéo de estudo, uma vez que alguns profissionais faziam somente plantdes

eventuais.

Andlise de dados

Os dados foram submetidos a uma Anélise de Contetddo (Bardin, 2010), que permite
uma aproximacao dos diferentes sentidos (manifestos e latentes) do discurso dos participantes
da pesquisa (Minayo, 2008). Apds a “leitura flutuante” do material coletado foram
categorizados os topicos emergentes “segundo os critérios de relevancia e repeticao” (Turato,

2003, p.445).

Consideracdes e aspectos éticos

Foram mantidas todas as recomendacgdes éticas propostas na resolucdo 466/12, do
Conselho Nacional de Saude (Brasil, 2012) que prescreve a ética na pesquisa com seres
humanos. Dessa forma, os entrevistados tiveram participagdo voluntaria, sem coercao
institucional ou psicoldgica, instruida com termo de consentimento. Para manter o anonimato
dos participantes, os nomes foram trocados pelos codigos MED e RES, seguidos
sistematicamente, do nimero da entrevista, assim apresentou-se como: MED 1, MED 2, MED

3 e RES 1, RES 2, RES 3, sucessivamente. A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em
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Pesquisa da instituicdo, sob o nimero do Certificado de Apresentacio para Apreciacio Etica

(CAAE): 11664712.6.0000.5346.

Resultados e discussao

A partir da analise das entrevistas, algumas questdes emergiram como categorias
relevantes para a compreensdo das significacbes dadas pelos médicos intensivistas para a
morte na infancia. Em torno dessa tematica, serdo desenvolvidas algumas consideracdes a

sequir.

A dificil convivéncia com a morte

Reconhecimento versus distanciamento da morte

A UTI é um local de trabalho complexo e intenso, sendo necessario o médico estar
preparado para atuar em qualquer momento e circunstancia. Diante do emaranhado de
situacBes vivenciadas nessa unidade, o0 médico experimenta diversas sensacfes que podem
repercutir diferentemente e influenciar diretamente nas acbes de assisténcia, como por
exemplo, a presenca iminente do processo de morrer do paciente. Assim, de acordo com
Kovacs (2003, p. 27), 0 modo como se encara a morte “traz informagdes importantes para
compreender rituais e formas de seu enfrentamento, presentes na vida das pessoas e que €
base inicial e fundamental na lida cotidiana com a morte”.

As questdes relacionadas a morte do paciente mostram-se influenciadas pelo objetivo
que norteia a acdo central da UTI e pelos cuidados que priorizam, em suma, a cura. As UTIs

foram criadas a partir da necessidade de atendimento do paciente cujo estado critico exigia
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assisténcia e observacdo continua de médicos e enfermeiros. Ainda, a partir da necessidade de
aperfeicoamento e concentracdo de recursos materiais € humanos para o atendimento a
pacientes graves, em estado critico, mas tidos como recuperaveis e da necessidade de
observacao constante, centralizando os pacientes em um ndcleo especializado (Villa & Rossi,
2002).

Nas exposicOes a seguir, retrata-se a realidade vivenciada pelos médicos, que
reconhecem o ambiente como uma possibilidade para poder fazer a diferenca e assim curar o
paciente.

[...] o melhor da UTI é do paciente sair do fundo, chegar aqui sem falar, sem reagir,
parece que ta morto e sai daqui falando, coisas que ndo acontecem no andar né, sé na UTI a
gente vé. Tu realmente tirar do fundo né. (RES 3, formada ha 2 anos)

Até uma das coisas que eu gostei da UTI e acabei querendo fazer UTI foi isso... 0
paciente chega muito grave, muito ruim e ai ela acaba evoluindo bem, bem, bem e ai sai bem
assim... entdo a gente tem bastante isso. (MED 5, formada ha 10 anos)

[...] e eu ndo associo assim muito a morte, associo muito mais a hemato-onco, o
CTCRIAC do que aqui ou la na UTI neo [...]. (RES 4, formada ha 2 anos)

A énfase parece estar centrada na perspectiva de possibilitar a saida do paciente que
estd na UTI, sem o comprometimento que o afetava quando foi admitido nesta unidade.
Parece que a Unica alternativa viavel e aceitavel, por se tratar de um ambiente rico em
recursos tecnoldgicos e terapéuticos, € a obstinacdo por parte dos profissionais em investir na
cura; assim, nota-se que pode existir uma dificuldade em aceitar a limitacdo de seus esforcos,
caso esse paciente venha a tornar-se terminal. Assim sendo, pode acontecer que 0s
profissionais sempre queiram buscar uma medida terapéutica eficaz para prolongar a vida dos

pacientes (Pitta, 1999).
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Para Shimizu (2007) nas UTIs, por existirem inUmeros recursos tecnoldgicos, pode
acontecer que os profissionais ndo tenham o espaco para perceber a morte como um
fendmeno natural da vida dos pacientes. No entanto, possuem a plena consciéncia da sua
proximidade neste ambiente. Nesse sentido, os relatos evidenciam que os médicos tratam a
morte como um assunto presente, embora sempre esperem a cura:

Tém varios pacientes aqui que se tu for ver a gente ndo sabe se é investivel... mas a
gente espera que sim né. J4 a morte € uma coisa que quando tu entra aqui tu vé quase todo
dia, principalmente quem trabalha com alto risco né, porque UTI isso é bem presente mesmo
né [...]. (MED 2, formada ha 23 anos)

A gente percebe com a residente que ta aqui, que quer sempre fazer o maximo e fica
muito chateada quando ndo acontece o que ela espera né... mas isso acontece... € ai vocé
percebe que ndo adianta, porque vocé faz de tudo, o melhor, da melhor forma, e ndo tem jeito
né, é a vida que quis né (risos). (MED 4, formada ha 21 anos)

A partir da anélise das entrevistas, pode-se perceber que 0s médicos reconhecem a
morte no dia-a-dia, contudo parecem esperar um resultado diferente, simplesmente pela
possibilidade e condi¢des que a UTI oferece em curar os pacientes. Embora os saibam que
todos os pacientes assistidos nessa unidade apresentam risco de vida iminente, devido a
gravidade do quadro clinico, eles podem apresentar certa dificuldade de encarar a morte
(Shimizu, 2007).

Assim, emerge nesta categoria a possibilidade e as mengdes de que existe por parte
dos médicos o reconhecimento da morte, contudo soma-se o fato de tentar distancia-la pela
perspectiva de sempre desejarem a cura. Esses fatos podem repercutir na decisdo profissional
e assim influenciar na atuagéo diante do paciente que ndo respondeu aos tratamentos e passou
a ser considerado terminal. Essa situacdo acontece, principalmente, pela questdo da UTI ser

organizada para recuperar 0S pacientes; mas o que € visto, muitas vezes, na rotina hospitalar
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dos entrevistados, € justamente o contrario, isto €, a presenca constante do processo de
morrer.

Por conseguinte, embora os medicos saibam que a morte é um componente
irremediavel da vida de todos os seres humanos, o seu distanciamento ilustra uma tentativa
que configura um fator importante nas discussdes sobre a aceitacdo da morte em UTI e,
consequentemente, da terminalidade. O contato com a morte dos pacientes internados na UTI
transmite aos profissionais sensacdes de sofrimento ou inconformismo, conforme exposto nos
relatos a seguir:

Nunca é facil... perder um paciente né, nunca é uma questdo agradavel [...]. (RES 4,
formada ha 2 anos)

[...] ver a vida se esvaindo, € muito ruim, muito ruim, eu acho que ninguém gosta
(risos)... eu acho que ndo vai ter nenhuma pessoa na vida que diga que é uma sensacao
diferente (risos), que ja se acostumou né, porque ndo existe. (RES 4, formada ha 2 anos)

E interessante ressaltar, quando Klafke (1991) considera que, na comunicacio da
equipe, a palavra morte é raramente pronunciada, sendo substituida por outras, como perder o
paciente, por exemplo. Ainda, os risos presentes nas comunicacdes referentes a morte,
também podem estar representando a angustia frente a inevitabilidade dessa. A questdo
central parece estar no fato de que a morte, no ambiente hospitalar, é identificada como
fracasso da instituicdo e do profissional, devendo a todo custo ser evitada.

[...] eu acho que a gente agora consegue falar até um pouco mais, mas pra mim ainda
é um assunto dificil né, acho que ainda temos que trabalhar muito em cima da morte por ser
um assunto tabu como eu te disse né. (MED 2, formada ha 23 anos)

A esse respeito Kiibler-Ross (2005) refere que muito ajudaria, se as pessoas

conversassem sobre a morte e o morrer, como parte intrinseca da vida. Acredita-se que a
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inclusdo desse assunto no cotidiano, ndo s6 dos profissionais da salude, mas da sociedade,

ajudaria a encarar a morte como algo natural e inerente a vida do ser humano.

A morte fora de lugar

Quando o paciente que precisa ser cuidado é uma crianca, em iminéncia de morte, a
dificuldade dos profissionais parece ainda maior, e isso se deve a forma como os adultos
concebem as criangas, associando-as a momentos alegres, cheios de vida e futuro. Ha a ideia
paradoxal de que elas ndo podem morrer, ato natural, ou melhor aceito quando se trata de um
idoso (Lunardi & Lunardi Filho, 1997). Podemos perceber tais afirmac@es nas seguintes falas:

Porque a gente pediatra € mais... eu acho que é mais preso a essas coisas sabe... ndo
consegue deixar o paciente e o clinico parece que ele se distancia mais... “ah é adulto, ja
viveu” e a crianga ainda tem muito pela frente. (MED 6, formada ha 23 anos)

[...] a primeira morte que eu tive na pediatria eu sentei e chorei a manha inteira...
eu... foi aqui na uti pediatrica. (RES 4, formada ha 2 anos)

Nos relatos colhidos, chamou atencéo a frequéncia com que a morte infantil foi tratada
como foco de sofrimento exacerbado por parte dos profissionais médicos. O que ficou
registrado é que a morte de uma crianca € inadmissivel, inesperada e muito dificil de ser
elaborada e aceita. Assim, a aceitacdo da morte relacionada a um paciente idoso nao configura
uma derrota; na verdade, é resultado de algo ja esperado, ou seja, da propria velhice. Contudo,
0 problema parece estar centrado quando a morte acontece fora de hora e, neste caso, 0
médico deveria evita-la, na tentativa de voltar a coloca-la no seu devido rumo.

Hoffman (1993) aponta que ha dois modos de se considerar a morte em um hospital. O
primeiro diz respeito as mortes esperadas, que integram 0s acontecimentos previstos num

determinado setor do hospital e o segundo fica a cargo das mortes ndo previstas, que naquele
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momento, deveriam ser evitadas. Nessa pesquisa, ficou evidente que as mortes infantis foram
enquadradas na ultima modalidade.

A crianca é a depositaria do narcisismo do adulto, que também se esvai com a morte,
levando o simbolo da imortalidade representada pelo significado de vida que se traduz na
crianca (Mello & Silva, 2012). Zaidhaft (1990) pontua que a morte de criancas, talvez seja
inconcebivel, pois representa um ciclo de vida que ndo se cumpriu, haja vista que as etapas
normais e esperadas seguem a linha da infancia, adolescéncia, fase adulta e velhice. Trata-se
da morte de um futuro cheio de possibilidades, como assinalaram os pediatras intensivistas:

[...] que é mais dificil tu perder uma crianca... que tem toda vida pela frente eu acho
gue sim né... isso eu acho que € muito mais dificil. (MED 2, formada ha 23 anos)

[...] porque na verdade se tu tem uma crianca morrendo [...] ndo é a ordem natural
das coisas... né, tu vai ter uma crianca indo que teria toda uma vida pela frente né... entéo ja
uma coisa dificil né. (MED 5, formada ha 10 anos)

E dificil aceitar que nio existe uma “ordem cronoldgica natural” que estipula o
acontecer da morte, ainda mais se considerarmos as conquistas que a ciéncia possibilitou em
se tratando do aumento da expectativa de vida. Dessa forma, quando o profissional encara a
morte da crian¢ca como uma interrupcao precoce de vida, ou seja, que a crianga teria toda uma
vida pela frente, ele tem dificuldade na aceitacdo da irreversibilidade, pois, nessa situacdo, a
morte da crianca representa uma quebra do ciclo de vida, em que se espera que a crianga va
crescer, desenvolver-se e morrer em uma idade mais avancada (Poles, 2008). Assim, a morte
da crianca destréi a ilusdo de que o humano tem algum tipo de controle sobre a morte. No
médico, isso estd ainda mais presente, pois existe a ilusdo de que, no exercicio de sua
profissdo, existe um controle ainda maior sobre essa.

Ainda, como esta pesquisa foi realizada nas UTIP e UTIN, ficou em evidéncia que a

morte das criangas maiores desperta nestes profissionais um sentimento maior de perda e de
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sofrimento, do que as criangas recém-nascidas. Isso talvez se deva pela propria historia de
vida anterior com a familia, diferente do neonato que, apesar de ser esperado e desejado, néo
participou da rotina familiar.

[...] como eu fago nas duas (utis) eu acho mais dificil a UTI pediatrica... ndo sei se...
eu tenho essa impressao que, as vezes, a crianca que ja foi pra casa, que tinha uma historia
familiar, é mais dificil de aceitar[...] entdo ela ja tinha o lugar dela, ja tinha conquistado, ela
tinha uma imagem. (MED 2, formada ha 23 anos)

[...] pra mim na UTI pediatrica eu acho que é uma morte mais dificil... porque é uma
crianca maior, € uma crianca que ja esteve em casa, € uma crianca que tem uma historia fora
daqui, por mais que os da neo também sdo criancas que também sédo desejadas que ja tém, as
vezes, tudo pronto, quarto tudo, mas ndo € como se a crianca tivesse tido, ficado em casa ne,
ter as lembrancas né, entdo eu acho que é mais facil assim, pra mim eu acho que é. (RES 2,
formada ha 2 anos)

Percebe-se que na visdo dos médicos, a morte do bebé ndo se torna tdo dificil,
principalmente porque esse ndo fora para casa, como se um vinculo maior e real ainda ndo
tivesse sido estabelecido antes disso. Ao dizerem que 0 bebé ainda ndo tem uma histéria e
lembrancas, podem pensar, equivocadamente, que a crianca s6 entra no mundo e adquire
status de pessoa apds ir para casa e por isso sua morte ndo é tdo lamentavel. Sem sair do
hospital, parece que ainda néo teria completado seu nascimento. Ainda, o fato do bebé néo
conseguir expressar sentimentos a respeito da doenca e iminéncia de morte também suaviza a
angustia do médico, o que ndo acontece no caso de criangas maiores, conforme essa
intensivista relata:

[...] ela tava sedada, tava entubada, tava em ventilagdo e tudo mais né... mas tinha

alguns momentos assim em que superficializava a sedacéo né e ela ficava acordada né e
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queria falar e tudo mais né, e.... e... a gente sabia que ela ndo ia sobreviver né entdo era bem
angustiante assim... (MED 5, formada ha 10 anos)

Outro desconforto exacerbado que aparece quando o assunto é a morte de criancas € a
morte sUbita. A morte de uma crianga previamente sadia é algo quase inaceitavel para os
médicos, conforme os seguintes discursos:

[...] Ainda mais se € uma coisa mais traumatica ne, um acidente, um afogamento, um
trauma, uma doenca gravissima que surgiu de repente, se € uma coisa mais elaborado, se 0
paciente t4 aqui h4 um més e pouco, dois meses... ndo ta evoluindo muito bem, tem risco de
vida, pode morrer”... vai indo, vai indo é mais facil, mas quando chega e é rapido a situacéo
é bem pior, é sempre bem dificil. (RES 1, formada ha 4 anos)

Acho que as mortes subitas, assim quando tu ndo espera sdo... ainda me angustiam
muito assim, as vezes, tu ndo espera que o bebé va a 6bito naquele dia enfim... um bebé que
tava bem, acontece alguma intercorréncia e acaba indo, isso me angustia bastante ainda [...].
(RES 5, formada ha 4 anos)

Eu acho que nos casos em que a mae tinha tudo pra ter um bebé lindo e nasce um
bebé& muito ruim e vem a falecer.... nesses casos acho que a gente néo sabe lidar tdo bem, ndo
deixa as coisas fluirem tdo tranquilo do que se fosse um bebé que ja se esperasse uma
intercorréncia assim [...]. (RES 5, formada ha 4 anos)

Os médicos entrevistados relatam como a morte subita assusta. Isso se deve ao fato de
gue uma morte inesperada alerta a todos que estdo a volta que existe um fim, que a
humanidade é finita e que pode acontecer a qualquer momento sem, muitas vezes, ter o
“aviso” da doenga. A morte repentina de uma crianga desestrutura tudo o que foi planejado,
esperado e desejado para ela. 1sso assusta 0 médico, que também tem planos para o futuro e

reafirma de maneira transparente que néo existe hora e nem idade para morrer.
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A morte, por si so, é terrivelmente assustadora para o ser humano. A morte repentina
amedronta o médico de tal maneira que, faz com que ele reflita sobre sua propria finitude,
sobre a de seus familiares. De acordo com Bellato (2001), é essa compreensdo, caracteristica
prépria do humano que, longe de se refletir em aceitacdo, o leva a revoltar-se contra sua

inelutavel finitude, avido de uma imortalidade que desejaria realizar.

Comunicacdo de mas noticias: sofrendo com a familia

A comunicacdo de mas noticias mostrou-se muito dificil para os médicos
entrevistados, pois além de lidar com a morte da crianga, o que conforme ja explicitado é
muito dificil, ele ainda tem que lidar com a angustia dos pais. Assim, através dos relatos,
evidenciou-se uma fuga quando o assunto era comunicar mas noticias.

[...] as vezes eu sentia logo no inicio assim que dar a noticia que nao ta bem, mas ai
ndo ficava naquela que ndo ta bem, e o pai fazia um comentario que ndo tinha nada a ver
com 0 assunto e meio que tu ia junto assim pra nao ter que ir naquilo assim, tocar no ponto.
(RES 5, formada ha 4 anos)

[...] até hoje é horrivel ne, é complicado de dar, de falar com os pais, € dificil, é
complicado e, quando tem que dar a noticia de ébito também né, eu nunca gostei, hoje eu fujo
(risos), porque hoje tem os residentes né, ai eles que acabam falando né, mas as vezes a gente
tem que falar né, ai eu acho horrivel. (MED 3, formada ha 18 anos)

[...] mas o que eu vejo é que o residente ele tem uma carapaca na frente, entdo parece
que ele chega e larga aquilo... pra poder fugir logo... pra mée ndo perguntar nada... entdo o
medo, mesmo as meninas eu acho que elas séo meio brutas nessa noticia. (MED 6, formada
ha 23 anos)

As falas dos meédicos se mostram importantes, pois elas explicitam claramente o

sentimento de angustia e impoténcia que possuem frente aos familiares no momento de
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comunicar uma ma noticia ou o 6bito. A dificuldade de comunicacdo da equipe com a familia
também se relaciona com o fato de que, para o médico, a morte do paciente simboliza o
fracasso profissional (Gauderer, 1987). Assim, a medida que a crianca vai apresentando piora
no estado de salde, ha uma crescente dificuldade de estabelecer a comunicacdo com a familia.
O falar sobre a morte envolve também refletir sobre suas proprias perdas, dificuldades e
resisténcias, o que dificulta ainda mais a comunicacdo dos profissionais com seus pacientes e
respectivos familiares (Nieweglowski, More, 2008).

Comunicar a morte de um paciente mostrou-se uma das tarefas mais dificeis que os
médicos tém que enfrentar, pois implica um forte impacto psicolégico aos familiares e
também para eles proprios. Ainda, a proximidade com a familia intensifica essa dificuldade,
tornando esses profissionais mais vulneraveis ao sofrimento.

[...] e, além de perder o paciente que ja é um choque pra noés, pior € falar com os
pais, eu acho que a parte de comunicacdo pra mim com a familia é sempre a parte delicada
da coisa, porque vocé ta ali com aquele paciente um més, dois meses, tem um contato muito
proximo com a familia, e na hora que o paciente morre, eu digo desses pacientes crénicos
assim que a gente tem um contato mais longo né... e na hora que o paciente falece a familia
td muito préxima da equipe médica né, e é uma situacdo bastante dificil né, porque tu
também nado ta bem e tem que acabar acolhendo a familia que néo t& nada bem, entdo é uma
situacdo bem complicada. (RES 4, formada ha 2 anos)

Os medicos, em seus discursos, relataram que um dos momentos mais marcantes para
eles é quando se deparam com os pais da crianca que morreu. Existe um grande receio em
falar com esses pais depois que a crianga morre. Nesse momento, o sofrimento, a dor e a
angustia os médicos sentiam pela crianca que estava em cuidados intensivos séo transferidos

para as pessoas mais proximas dela, que sio os pais. E como se houvesse um alivio pelo
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sofrimento da crianca e que esse sofrimento passa a ser, agora, dos pais e essa situacdo
vivenciada passa a ser muito dificil, como mostram as seguintes falas:

[...] eu acho que a parte mais dificil € com a familia mesmo. Muito dificil, até agora
eu ndo aprendi o jeito certo sabe de falar para os pais, porque eu acho que nao tem jeito
certo [...]. (MED 1, formada ha 15 anos)

A pior parte quando se pensa nisso (0bito) é a reacdo da familia... € muito doloroso a
gente ver uma pessoa naquela situacao, se atirar no chdo, gritar e sofrer e ameacar se atirar
daqui de cima, aquele momento é muito dificil pra toda equipe, € uma coisa muito complexa
[...]. (RES 1, formada ha 4 anos)

Percebe-se que 0 que angustia 0s médicos é ndo saber como lidar com as emocdes
geradas pela noticia das quais sdo portadores. Muitas vezes, a angustia e o despreparo tedrico
e emocional frente a comunicacdo de mas noticias sdo capazes de gerar um impacto
emocional muito forte nos profissionais, fazendo com que ndo saibam como lidar com os
sentimentos que esse momento vai gerar no familiar (Monteiro, 2013). Ainda, as reacoes
emotivas dos familiares impedem ao profissional de negar os sentimentos que a morte da
crianga causa nele préprio. Um entrevistado verbalizou essa situacao de forma muito clara:

[...] as vezes o colega passa plantao “ah, que ndo seja no meu plantdo” ai ta quase no
fim do plantdo “ai gragas a deus passou pro outro plantdo” entdo acho que é tipo, eu ndao
vou sofrer junto com a familia [...]. (MED 6, formada ha 23 anos)

Assim infere-se que a comunicacdo de mas noticias gera momentos perturbadores,
tanto na pessoa que emite quanto na que recebe a noticia. Por esse motivo, a comunicacao de
mas noticias é considerada pelos profissionais de saide uma tarefa dificil de enfrentar, ndo
apenas pelo receio das reagGes emocionais que surgem em quem recebe a noticia, mas

igualmente, pela dificuldade de conduzir esta situacéo (Pereira, 2005).
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Sentimentos frente a morte e a educacao médica

Impoténcia e frustracdo da presenga da morte

Os médicos, apesar de uma experiéncia mais proxima através da vivéncia profissional
cotidiana, ndo conseguem familiarizar-se com a morte; pelo contrério, o confronto com essa
sempre desperta sentimentos conflitantes de fracasso, culpa, impoténcia. A origem e o
significado dessa dificuldade podem ser decorrentes, do carater sociocultural do fenémeno, da
forma pela qual a sociedade concebe e nega a morte, assim como da auséncia deste
questionamento no processo de formacéo de médico (Hoffmann, 1993).

Conforme salientamos anteriormente, houve um momento na histéria da humanidade
que o desenvolvimento das ciéncias médicas e das tecnologias de cura e cuidado mudaram o
leito de morte das pessoas de suas casas para 0s hospitais (Arieés, 1989). Nestes locais, a
equipe de profissionais passa a ser vista como um verdadeiro exército que luta na batalha
entre a vida e a morte. Entdo, os médicos assumem o oficio de combater a morte com todas as
armas disponiveis. SO que, como foi assinalado também, esse desenvolvimento cientifico e a
prépria formacdo do médico enfatizam mais os aspectos técnicos de sua atuagdo, esquecendo-
se do aspecto mais humanistico (Zaidhaft, 1990; Rasia, 2002; Silva, 2006).

Isso quer dizer que o médico vai se constituindo como aquele que vai ganhar a luta
contra a morte, esquecendo-se que a morte faz parte da vida, € da condicdo humana. Assim,
guando um paciente morre, a sensacdo e de fracasso, de culpa e de impoténcia, como o0s
entrevistados revelaram vivenciar.

E muito ruim... é muito desestimulante... tu se sente impotente né, ndo tem o que fazer

e voceé sabe que isso vai acontecer a qualquer momento né. (MED 4, formada ha 21 anos)
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[...] eu... as vezes eu tinha isso, tenho ainda, um pouco de sentimento de culpa,
achando que eu pudesse ter feito melhor pra que esse paciente tivesse evoluido diferente.
(RES 5, formada ha 4 anos)

[...] ai tu te culpa e pensa o que tu podia ter feito de melhor [...]. (RES 5, formada ha
4 anos)

Embora o avanco da tecnologia tenha oferecido ao médico mais suportes para retardar
a finitude, fica o questionamento se utilizou todo aparato possivel para fazé-lo, e quando
acredita que poderia ter feito algo a mais, seja na utilizacdo de aparelhos ou no proprio
procedimento médico, a sensacdo é ruim, de falha, e muitos se sentem tristes e frustrados. E
como se 0 médico precisasse rever em sua mente todo 0 processo que percorreu, buscando
explicacOes para algo que ndo pode controlar.

[...] eu pelo menos sempre fico pensando sera que eu fiz tudo certo, sabe, porque fica
ndo um sentimento de culpa sabe, mas provavelmente vocé poderia ter feito um pouco mais,
ou ver que fez tudo realmente, entdo até recapitular e, as vezes, que vocé vé que nao fez tudo
estudar mais, saber mais, pra na préxima vocé saber como agir e isso nao acontecer de novo,
entdo eu acho muito importante. (MED 1, formada ha 15 anos)

[...] a gente se pergunta, serd que morreu porque eu ndo investi, sera que eu fiz tudo
que tinha que ser feito e, se eu tivesse feito diferente, entubado antes, sera que teria morrido
né, acho que isso sim, tu fica se perguntando sim, porque medicina tu ndo tem sé um caminho
né, tem varios, entdo sera que se eu tivesse decidido pela outra conduta nédo teria sido
melhor... ah acho que isso a gente fica muito né, isso é bem frequente ne. (MED 2, formada
ha 23 anos)

Os profissionais de satde percebem a morte da criangca como um triplice fracasso:
primeiro, porque eles ndo teriam tido o método, o talento, ou habilidades para salvar a vida;

segundo, porque em seu papel social como adulto, eles foram incapazes de proteger a crianca
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das complicacdes e terceiro porque eles trairam os pais que confiaram a eles o bem mais
valioso de suas vidas. Inevitavelmente, esse fracasso aumenta as reacdes de pesar e
intensificam os sentimentos de desamparo, culpa, raiva e tristeza apresentados pelos
profissionais (Papadatou, Martinson & Chung, 2001).

Sem duvida uma sensacao de impoténcia total... impoténcia total... t& vendo a crianca
ai na tua frente, tu quer fazer o impossivel e ndo consegue.... Tu... pensa alternativas todas
possiveis, inimaginaveis, agora vamos dar isso, tu chega num ponto gque tu ndo tem mais o
que fazer, aquela sensacé@o de impoténcia, de cansaco né... fisico, mental, de ndo poder fazer
nada. E porque é um stress constante né, é um stress psicoldgico muito grande, porque é o
tempo todo aqui, bastante pressaol...]. (RES 4, formada ha 2 anos)

E importante enfocar a satde desses médicos, tendo em vista que eles também sofrem
exigéncias advindas do ambito hospitalar, onde lidam com dor, sofrimento, morte e perdas,
gue em conjunto propiciam a emergéncia de estresse e burnout, termo criado para descrever o
desgaste fisico e psiquico de profissionais que lidam, no exercicio de suas fungdes, com altos
niveis de envolvimento emocional (Moura, Borges & Argolo, 2005). Essa atencdo se faz
importante, como se pode observar no seguinte relato:

[...] como é um ambiente bastante fechado e que ocorre bastante 6bito né, eu acho
que deveria ter alguma coisa nesse sentido né... algum suporte pra nés profissionais
porque....porque a psico aqui é mais pras familias né... e tem... toda vez que tem uma crianca
tipo essa ali que eu te falei... todo mundo sente muito quando ela morre, ja teve casos de
afastamentos e atestados na unidade de enfermeiros e de médicos também [...] (MED 4,
formada ha 21 anos)

Como se nota, € clara a dificuldade de se lidar com o paciente terminal, porque,
segundo os profissionais entrevistados, a condi¢do de terminalidade do doente sob seus

cuidados pode, muitas vezes, gerar diversos e intensos sentimentos negativos, tais como
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medo, ansiedade, inseguranca, dor, angustia e culpa. Da mesma forma, esses sentimentos

repercutem diretamente na sua vida pessoal (Sadala & Silva, 2009).

O (des)preparo para lidar com a morte

Um fator que influencia na angustia do profissional da saude para lidar com a morte
esta estreitamente ligado ao despreparo para trabalhar com a mesma (Flauzino, 2012; Kovacs,
2003; Romano, 1994), que se vincula ao papel da equipe de salde na sociedade, que é visto
como o encarregado de diagnosticar o mal e erradica-lo. Isso fica mais evidente em relacdo ao
profissional de medicina, pois, quanto mais evidente a impoténcia dele para manter a vida do
seu paciente, maior sua resisténcia em relacdo a morte (Mannoni, 1995).

Combater a doenca e, consequentemente, a morte, prolongando a vida, tem sido uma
atuacdo vigente na pratica médica. Do ponto de vista de Klafke (1991), acompanhar um
paciente pelo qual ja ndo é possivel fazer um tratamento curativo pode ser muito angustiante.
Principalmente, quando se tem uma formacdo que ensina que a medicina € a ciéncia dos
milagres e cabe ao médico ndo parar nunca de lutar contra a morte. Isso se torna mais
evidente nos pacientes em fase terminal, ou seja, aqueles que possuem uma enfermidade
avancada, progressiva e incurdvel. Com relagdo ao modo com o qual lidam com essas
situacOes, os entrevistados mencionaram que a formacdo médica deveria ser mais atenta aos
aspectos envolvidos no “lidar com a morte no oficio”. Entendem que isso poderia amenizar a
angustia e oferecer uma pratica médica mais eficiente.

[...] né&o tive, alids eu acho uma deficiéncia da maioria das universidades do mundo
talvez, porque ninguém te ensina né, como falar que o paciente vai morrer, entdo até agora

eu nao sei o jeito certo, mas ndo tinhamos assim, uma aula especifica, ou pelo menos uma
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palestra, algo mais especifico pra ficar mais facil, uma forma menos traumatica de abordar o
fato da morte. (MED 1, formada ha 15 anos)

[...] Entdo eu acho que seria bem bom, eu néo sei se uma aula, se um més, seis meses,
um ano sei la, ndo sei se algum dia a gente consegue aprender né, mas seria bom assim, pelo
menos uma parte tedrica né, pra que a gente pelo pudesse falar da morte do melhor jeito
possivel. (MED 1, formada ha 15 anos)

Ainda, tanto as médicas quanto as residentes ressaltaram que ha um déficit na
formacdo dos profissionais de salde com relacdo aos cuidados no final de vida e morte.
Segundo as entrevistadas, o profissional €, ainda, menos preparado quando se trata de
criancas, talvez devido a expectativa de que a morte ndo aconteca nessa fase da vida, o que
pode acabar reforcando a dificuldade que os médicos expressaram em aceitar a morte da
crianca.

[...] a gente tinha uma cadeira também no inicio da faculdade que era salde coletiva
e que la pelas tantas se trabalhou saude do idoso, entdo a gente trabalhou um pouquinho
sobre a morte, mas foi assim uma ou duas aulas [...]. E, a morte do idoso... e na disciplina de
bioética acho que mais geral assim, nada de muito especifico sobre a morte de criangas, o
que é mais complicado (risos). (RES 5, formada ha 4 anos)

[...] Néo tinha assim sobre morte na pediatria, mas de uma forma geral, de até que
ponto tu deve investir, ndo deve investir, mas era... era e ndo sei se ndo é até hoje, muito
superficial... na verdade era muito mais assim, expondo do que dizendo que isso acontece,
que tu vai ter um paciente na mao e que nao vai poder fazer nada por ele. Muito mais
preparando, mas tive, tive uma mateéria, era bem superficial. (MED 6, formada ha 23 anos)

Em contraposicéo, outras entrevistadas relataram ter tido disciplinas que trabalharam a
morte de pacientes. Mas, nas entrevistas é possivel perceber que os profissionais ndo se

sentem preparados para esse enfrentamento, como aparece nas falas abaixo:
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[...] Claro que sempre € dificil, até hoje, porque cada um é um paciente, cada morte é
uma morte. Eu ndo digo que tu possa ter uma experiéncia nesse assunto, mas la era muito
elaborado a coisa da empatia, de tu se colocar no lugar do paciente. (RES 1, formada ha 4
anos)

[...] a minha faculdade era muito humanista, entdo a gente trabalhou muito... muito
essa parte, morte e 0 morrer ne, varios cursos a gente fez, é claro que na realidade né, nada
prepara pra realidade né, nenhum curso, nem...uma aula vai preparar pra situacao real, de
falar com a familia de ver o teu paciente ir a 6bito, na pratica a coisa é totalmente diferente
né, ndo que seja totalmente diferente né, tu pode estudar varias vezes aquilo, pode chegar
uma pessoa e te dar uma aula, mas na hora é diferente, na hora é muito diferente, tu estar
naquele meio, tocada pelo caso, acho que esse seria 0 momento certo de se trabalhar isso.
(RES 4, formada ha 2 anos)

Constatou-se que é preciso ficar alerta para o que os préprios entrevistados julgam ser
0 momento mais adequado para trabalhar academicamente o tema da morte. Segundo o0s
entrevistados, ndo se trata apenas de inserir mais uma disciplina teérica sobre o assunto, como
aparece nas falas. Ficou evidente que é importante que a formacdo ndo se dé apenas
teoricamente, mas seja também exercitada na pratica.

Quando a gente tem aula isso ainda ndo aconteceu com a gente, a morte nao tinha
acontecido comigo ainda, entdo acho que isso tinha que ser retomado depois de vivenciar,
porque acham que a gente ja ta preparado, mas na verdade ninguem ta ne. (RES 1, formada
ha 4 anos)

Parece, entdo, que o aprendizado em relacdo a morte e a iminéncia dela ocorre de
forma paralela e ocasional, em um “curriculo oculto”, sem fazer parte oficialmente da
educacdo médica. Assim, na maioria das vezes, a dor, o sofrimento, a morte e as mas noticias

sdo embasadas no conhecimento objetivo, ap6s a formacdo. Para Flauzino (2012), isso
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acontece porque os estudantes ficam muito tempo estudando pecas anatdmicas em
laboratdrios, sem nenhuma perspectiva realista e, de repente, sdo levados para a residéncia
onde eles tém que lidar com problemas reais. Ressalta-se ainda, que a formacdo ndo oferece
um respaldo psicologico no que diz respeito ao cuidado humano. Assim, 0 médico iniciante
fica vulneravel em relacdo as questdes humanas e acabam desenvolvendo mecanismos de
negacdo e defesas.

Como foi percebido, e afirmado pelos sujeitos de pesquisa, poucas vezes 0 aluno tem
oportunidade de cuidar do paciente terminal durante a graduacéo, e, com isso, as dificuldades
sO tendem a aumentar nesse sentido. Sadala e Silva (2009) assinalam que nas escassas
oportunidades deparadas, 0s alunos se sentem desorientados e sem apoio, pois 0 aprendizado,
que deveria acontecer também na pratica curricular, € pouco explorado durante as atividades.
Esse fato acaba por gerar grande dificuldade em lidar com o doente terminal, sobretudo em
um primeiro contato, causando sensacdes que permeiam desesperanca, desvalia, impoténcia,
frustracdo, tristeza e angustia durante um cuidado totalmente despreparado e,
consequentemente, ineficaz. Pessini (1996) afirma que, se a morte é parte do ciclo da vida
humana, entdo cuidar do corpo que estd morrendo deve ser parte integral dos curriculos de

medicina.

Considerac0es finais

A partir do processo de reflexdo desencadeado por este trabalho, podemos ressaltar
alguns pontos que foram revelados pela pesquisa. Nos depoimentos dos médicos
entrevistados, percebeu-se a dificuldade sempre presente em lidar com a morte e com 0
processo de morrer dos pacientes, dificuldade essa exacerbada quando a morte era
evidenciada em criangas. Conclui-se que isso era decorrente do despreparo profissional

devido a omissdo das escolas médicas frente a esse problema.
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Ainda na graduacéo, nas disciplinas em que sdo abordados aspectos psicoldgicos, seria
recomendavel enfatizar as emocgdes geradas no discente em funcdo de sua formacdo, ndo
somente de forma tedrica, mas por meio de observacdo e apresentacdo de casos, propiciando
uma aproximacdo do discente com a morte e iminéncia dela em diferentes fases do
desenvolvimento do ser humano.

Outro modo de prevenir a negacdo das emocdes como forma de defesa contra a
angustia seria que as disciplinas especificas da formacdo ndo se limitassem a abordar os
aspectos bioldgicos dos pacientes e incluissem, também, os componentes emocionais que 0
contato com a doenga, o sofrimento e a morte gera no profissional. Para esta finalidade €
interessante sugerir, ainda, atividades de tutoria e ensino em pequenos grupos como formas de
favorecer a emergéncia das emoc0es e a possibilidade de reflexao.

Considerando que a vivéncia das familias afeta os profissionais de salde dentro da
unidade, uma proposta poderia ser a criacdo de um espacgo para que os profissionais de salde
possam trocar entre si experiéncias, ajudarem-se na superacdo de dificuldades e sentimentos
despertados a partir do trabalho nas UTIS pediatrica e neonatal, ou mesmo, criar um servico
terapéutico dentro da instituicdo hospitalar voltado para médicos e outros profissionais da
salde que sdo expostos a situacBes limitrofes durante grande parte de seu dia de trabalho. A
partir do reconhecimento de seus proprios sentimentos e dificuldades, o profissional pode
estar instrumentalizado para estabelecer uma comunicacdo mais efetiva e menos mecanica

com as familias atendidas.
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CONSIDERACOES FINAIS

A realizacdo desta pesquisa propds um desafio pessoal imenso e intenso, pela
perspectiva de discussdo que seria realizada neste estudo. Abordar assuntos referentes a
terminalidade da vida na infancia e todas as situa¢fes que a circundam é muito dificil, até
mesmo porque constantemente tém-se a pretensdo de afasta-la, escondé-la ou simplesmente
desconsidera-la, mesmo sabendo que a morte é parte da vida de todos os seres humanos.
Muitas discussdes séo suscitadas quando a referéncia implica nas questdes que envolvem a
morte.

Soma-se ainda o fato, para a consolidacdo da pesquisa foi preciso o contato com 0s
profissionais que realizam o trabalho direto com os pacientes infantis na iminéncia da morte.
Essa aproximacdo contribuiu para que as reflexdes pudessem ser realizadas, com intuito Gnico
de fazer da morte e das situacdes circundantes algo que faz parte da vida. A conducdo da
pesquisa ndo estava ancorada em conhecer o certo e o errado, frente as diversas situacdes
impostas no ambiente das UTIs pediatrica e neonatal, mas sim conhecer as significacbes dos
profissionais, ou seja, como a contextualizagdo da distanasia acontece neste ambiente.

Convive-se numa sociedade em expansdo tecnoldgica o que propicia qualidade de
vida, porém por momentos pode ser usada como forma de prolongar um tratamento, com
expectativa de cura ausente. Os profissionais da area da saude, incluindo prioritariamente,
neste contexto a equipe médica, desempenham um papel fundamental e indispensavel na
salde brasileira. Necessita-se, de forma impreterivel dos médicos, com suas determinadas
especialidades a fim de atender, ndo somente 0s pacientes na sua recuperacao e reabilitacdo,
mas também com o objetivo de evitar que estes possam estar internados num ambiente
hospitalar, no caso numa UTI, com acometimentos sem expectativa de cura.

Como se percebe, a distanasia acontece, especialmente pelo emprego inadequado da
tecnologia disponivel. E um fato que gera intensas discussdes, a nivel mundial, a respeito
desta questdo. Todavia, sdo enormes os desafios dos profissionais de saude, especialmente
dos médicos, para delimitarem a terapéutica para com o doente terminal e as desarmonias séo
claras, segundo os profissionais entrevistados. Os médicos tém que conviver com indimeras
situacOes que influenciam, inevitavelmente, no processo de deciséo, inclusive em relagcéo aos
seus proprios colegas de profissdo, decisfes essas que parecem ser mais dificeis quando se

tratam de criancas.
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Ao analisar as significagdes dos médicos, foi possivel perceber que existem dois
extremos: 0 reconhecimento da iminéncia da morte e na outra ponta a (im)possibilidade de
viver 0 processo da morte. Assim, na construcdo dessas significacdes sobre a distanasia na
infancia, muitas discussdes estdo interpostas, como por exemplo: a rejei¢éo a finitude humana
e a relacdo conturbada com a morte da crianga, os pedidos obstinados da familia, a falta de
clareza sobre o que decidir e até quando investir, as discordancias entre as condutas a serem
tomadas pelos médicos, os anseios, duvidas e medos quanto as punicBes legais frente a
limitacdo de algum procedimento, as indefinicbes de aplicabilidade frente a crianca
considerada terminal.

Os profissionais evidenciaram, ainda, o desejo de ndo assumirem, sozinhos, a decisao
de retirar medidas terapéuticas de um paciente. Todavia, ha de se considerar, nesse sentido,
que o desejo dos médicos é dividir a responsabilidade decorrente das tomadas de decisdo, o
que sinaliza o enorme receio que paira sobre os profissionais da UTIl em relacdo as
repercussdes éticas e legais acerca da licitude de uma restricdo terapéutica, ou retirada de
terapia futil, ou ndo instituicdo desta. Pode-se afirmar que, em muitas ocasides, a distanasia
ocorre por causa desse medo de um possivel processo ético ou legal.

E importante e indispensavel destacar que, embora ja existam discussdes sobre limitar
a oferta de terapéutica curativa em pacientes em fase final de doenca irreversivel e
progressiva, ainda hoje alguns médicos expressam seus temores e fantasias em relacdo a
legitimidade e ao amparo legal para limitar. Pois entendem que a limitacdo de esfor¢o
terapéutico nesse grupo de pacientes poderia configurar infracdo a alguns artigos do codigo de
ética médica. Dessa forma, emerge a necessidade mais que urgente de uma discussdo com o
setor legal, bem como a aprovacdo da resolucdo do CFM para que esta deixe de ser uma
ameaca para 0s médicos e para os demais profissionais da salde, pois h& mencdes
angustiantes dos profissionais quanto as acdes diante do paciente terminal, decorrentes de
implicacdes legais que elas tém gerado.

Outra proposta que a instituicdo hospitalar deveria providenciar, em virtude da
extrema necessidade, € a implantacdo de uma unidade de cuidados paliativos, com o intuito de
operacionalizar os cuidados de final de vida. Também a criagdo de um comité de bioética nos
hospitais a fim de subsidiar as discussdes em torno da terminalidade, o que daria ou
sustentaria as praticas de limitacdo, evitando-se assim a distandsia. Nesse sentido, esta
pesquisa demonstra a necessidade de se rever questdes relacionadas com a morte e com o
morrer desde a formacdo profissional, como alternativa plausivel a conduzir as questdes

referentes a terminalidade de maneira mais clara e menos mascarada.
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A formagdo médica encontra dificuldades, quando, na tentativa de formar profissionais
de exceléncia técnico-cientifica esquece-se de seus aspectos emocionais. Esta pesquisa deixa
claro que a capacidade técnica ndo esta necessariamente atrelada a capacidade emocional. A
morte esta repleta de multiplos sentidos, e carregada de emogdes e transforma-se em vivéncia
nos campos de pratica. Diante dessa “rotina hospitalar” faz-se necessario um espaco de troca
dentro da formagdo médica onde temas e vivéncias tdo intensos sejam discutidos. No discurso
dos profissionais, foi explicitado que a abordagem tedrica sobre a morte ocorre em sala de
aula, contudo isoladamente, ndo abarca os multiplos sentidos que o tema desperta nesses.

Evidenciou-se nesse estudo que, no que tange a situacéo de terminalidade em criangas,
esta é, de fato, muito dificil para os médicos, o que faz com que, muitas vezes, o tratamento
curativo se transforme em distanasia. Cré-se que o0 pouco espaco dado a expressdo de
sentimentos frente & morte e a escassez de recursos que a mesma sente possuir para enfrentar
a problematica do fim da vida sdo alguns dos fatores que se apresentam como fundamentais
para a existéncia do mal-estar que o paciente terminal gera na equipe. Dessa forma, ressalta-se
a necessidade de introduzir nos curriculos de graduacdo em Medicina o ensino formal tedrico-
pratico de tanatologia desde o inicio do curso com o objetivo de compreensdo da morte
enquanto parte integrante da vida, abordando-se inclusive a morte na infancia visto que na
pesquisa evidenciou-se que essa € pouco ou nada abordada. Ainda, destaca-se a necessidade
de proporcionar cursos de atualizacdo para que os pediatras possam realizar uma reflexd@o
acerca dos seus sentimentos frente a terminalidade na infancia, no intuito de oferecer uma
assisténcia integral ao paciente.

E interessante ressaltar que realizar leituras, estudar ou refletir sobre a morte é sempre
muito importante, pois é uma maneira de tratd-la como algo natural e inerente ao ser humano,
bem como propiciar melhorias na qualidade do processo de morrer dos pacientes terminais
internados em UTI. Nessa perspectiva, acredita-se que os profissionais envolvidos na
assisténcia das UTIs pediatrica e neonatal devem ser estimulados, destinando-lhes espacos
que lhes possibilitem uma abertura aos assuntos relacionados a morte da crianca, bem como

aos limites que envolvem os tratamentos desses pacientes.
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ANEXO B

UNIVERSIDADE FEDERAL DE
SANTA MARIA/ PRO-REITORIA W ma
DE POS-GRADUAGAO E

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Distanasia em criancas: significados atribuidos por médicos de Unidades de Terapia
Intensiva

Pesquisador: Alberto Manuel Quintana
Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 11664712.6.0000.5346

Instituicdo Proponente: Universidade Federal de Santa Maria/ Pro-Reitoria de Pés-Graduacéo e
DADOS DO PARECER

Namero do Parecer: 183.568
Data da Relatoria: 08/01/2013

Apresentagéo do Projeto:

O tema que abrange este estudo trata da distanasia em criancas, considerando-se as especificidades das
Unidades de Tratamento Intensivo (UTIs) neonatal e pediatrica. Justificativa: A distanasia (obstinacéo
terapéutica) tornou-se problema ético de primeira grandeza na medida em que o progresso técnico-cientifico
passou a interferir de forma decisiva nas fases finais da vida humana. Dessa forma, a presenca da ciéncia e
tecnologia comega a intervir decisivamente na vida humana, e essa novidade exige reflexdo ética. Logo, a
pesquisa podera ser utilizada como ferramenta por profissionais da satide nestas situagdes, como forma de
orientar e facilitar na relagéo desses com pacientes, tendo assim uma melhora na resolugéio e condices de
colaborar de forma efetiva na aceitagdo de um resultado desfavoravel.

Objetivo da Pesquisa:
Conhecer como os médicos das UTIs neonatal e pediatrica significam a distanasia.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Descritos no método e no TCLE.

Risco: desconforto, beneficio indireto.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Projeto muito bem escrito, completo, muito relevante. Trata-se de um estudo exploratério/descritivo, de
abordagem qualitativa. Ser3o participantes da pesquisa os médicos efetivos e médicos residentes
pertencentes as UTls neonatal e pediatrica do Hospital Universitario

Enderego: Av. Roraima, 1000 - Prédio da Reitoria 2° andar

Bairro: Cidade Universitaria - Camobi CEP: 97.105-800

UF: RS Municipio: SANTA MARIA

Telefone: (55)3220-9362 E-mail: cep.ufsm@gmail.com
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de Santa Maria. Como instrumentos e procedimentos para a coleta de dados serdo utilizadas, entrevistas
semiestruturadas. As informagdes das entrevistas serdo transcritas e analisadas a partir da analise de
contelido.

Consideracoes sobre os Termos de apresentacio obrigatéria:
Termos apresentados.

Apenas no projeto n&o tem assinatura no termo de confidencialidade e na autorizacdo instituicional.

Recomendagdes:
N&o ha

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagées:
Pendéncias n3o ha.

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:
Néo

Consideragoes Finais a critério do CEP:

SANTA MARIA, 08 de Janeiro de 2013

Assinador por:
Félix Alexandre Antunes Soares
(Coordenador)

Endereco: Av. Roraima, 1000 - Prédio da Reitoria 2° andar

Bairro: Cidade Universitaria - Camobi CEP: 97.105-900

UF: RS Municipio: SANTA MARIA

Telefone: (55)3220-9362 E-mail: cep.ufsm@gmail.com
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APENDICE A

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA MARIA
DEPARTAMENTO DE PSICOLOGIA

Prezado(a) Senhor(a):

Estamos realizando uma pesquisa intitulada “Distandsia em criangas: significados
atribuidos por médicos de Unidades de Terapia Intensiva”. Esta pesquisa destina-se a
elaboracdo de uma Dissertacdo de Mestrado, do Programa de P6s-Graduacdo em Psicologia
da UFSM, a qual sera realizada por meio de entrevista. Este estudo procura conhecer como 0s
médicos das UTIs neonatal e pediatrica significam a distanasia. Para tanto, solicitamos a sua

autorizacdo e colaboragdo voluntéria na realizacdo de entrevistas.

A entrevista serd realizada de acordo com sua disponibilidade, marcada com
antecedéncia, no proprio hospital ou em uma sala do departamento de Psicologia. Para melhor
registro dos dados, as entrevistas serdo gravadas, se isso for de sua concordancia. Sera
mantido o seu anonimato e a confidencialidade das informacdes, ou seja, os dados que
pudessem vir a identifica-lo serdo mudados por cddigos. A gravacdo de audio sera arquivada e
deletada ap6s cinco anos e a entrevista transcrita serd guardada igualmente por cinco anos e
incinerada ap6s esse periodo, sendo de acesso restrito aos pesquisadores. Os dados, depois de
analisados, serdo divulgados na Dissertacdo de Mestrado, em periddicos cientificos e eventos
cientificos na area da salde, ficando os pesquisadores comprometidos com a entrega do

relatorio final para esta instituicéo.

Os riscos provenientes da situacdo de pesquisa ndo sao maiores ou distintos dos que 0s
advindos de uma conversa informal. No entanto, vocé podera sentir-se desconfortavel ao
lembrar de algumas situagdes de sua vida e falar sobre elas. A participagdo ndo lhe trard
beneficio direto, mas contribuira para os estudos referentes a distanasia, de modo a suscitar

reflexGes sobre essa pratica. Se houver, no momento da pesquisa, algum fator que lhe
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provoque angustia, 0s pesquisadores poderdo sugerir a busca por um servi¢co de apoio para

que vocé possa conversar, visando minimizar o foco de sofrimento.

Sempre que achar necessario, vocé podera solicitar esclarecimentos sobre aspectos da
pesquisa, sendo tambeém possivel desistir da participacdo em qualquer etapa do trabalho, sem
que isso venha lhe trazer prejuizos. Os pesquisadores se comprometem a seguir as diretrizes

da Resolugéo 466/12, que regulariza as normas para pesquisa com seres humanos.

Angela Barbieri Alberto Manuel Quintana
Pesquisadora Orientador/Pesquisador responsavel
Mestranda em Psicologia Professor Associado do Departamento

de Psicologia da UFSM.

Observacao: Este documento sera apresentado em duas vias, uma permanecera de posse dos

pesquisadores e a outra, do participante.

Eu, RG
N. informo que fui esclarecido(a), de forma clara e detalhada livfe de
qualquer forma de constrangimento ou coercdo, sobre os objetivos, riscos e benefifios,
além de ser informado sobre os meus direitos como participante desta pesquisa, dajqual
aceito participar livre e espontaneamente.

Data: / /2013.

Assinatura do participante

Se voce tiver alguma consideracdo ou davida sobre a ética da pesquisa, entre em contato:
CEP/UFSM: Avenida Roraima, 1000 - Prédio da Reitoria - 7° andar - Sala 702 Cidade
Universitaria - Bairro Camobi - Santa Maria — RS. Tel.: (55)32209362; e-mail:
comiteeticapesquisa@mail.ufsm.br

Equipe de pesquisa: Coordenador, Prof. Dr. Alberto M. Quintana (Tel:3222-0936; e-mail:
albertog@gmail.com);  Psicologa  Angela  Barbieri  (Tel: 91260279, e-mail:

angelacherobini@yahoo.com.br).
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APENDICE B

TERMO DE CONFIDENCIALIDADE

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA MARIA
DEPARTAMENTO DE PSICOLOGIA

Titulo do projeto:

Distanasia em criancas: significados atribuidos por médicos de Unidades de Terapia Intensiva
Pesquisador responsavel: Alberto Manuel Quintana

Instituicdo/Departamento: UFSM/Psicologia

Telefone para contato: (55) 3028 0936

Local da coleta de dados: Unidade de Tratamento Intensivo Neonatal e Pediatrica do

Hospital Universitario de Santa Maria/RS.

Os pesquisadores do presente projeto se comprometem a preservar a privacidade dos
participantes cujos dados serdo coletados através de entrevistas gravadas em audio.
Concordam, igualmente, que estas informacdes serdo utilizadas Unica e exclusivamente para
execucdo do presente projeto. As informacBes somente poderdo ser divulgadas preservando o
anonimato dos participantes e serdo mantidas no Departamento de Psicologia, sala nimero
309 por um periodo de cinco anos sob a responsabilidade do Prof. Pesquisador Alberto
Manuel Quintana. Apds este periodo, os dados serdo destruidos. Este projeto de pesquisa foi

revisado e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da UFSM em ...../...../......., com 0
namero do CAAE ........cccceeveeneen.
Santa Maria, de de 2012.
Angela Barbieri Alberto Manuel Quintana
Pesquisadora Orientador/ Pesquisador responsavel
Mestranda em Psicologia Professor Associado do Departamento

de Psicologia da UFSM.



