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TERMINALIDADE EM UTI PEDIATRICA

Terminalidade e Condutas de Final de Vida em
Unidades de Terapia Intensiva Pediatrica*

Terminal ill Children and End-of-Life Practices
in the Pediatric Intensive Care Units

Patricia Miranda Lago’, Daniel Garros?, Jefferson P. Piva®

RESUMO

JUSTIFICATIVA E OBJETIVOS: Analisar e discutir os
aspectos médicos relacionados a terminalidade e cui-
dados de final de vida oferecidos a criangas interna-
das, principalmente, em unidades de terapia intensiva
pediatrica (UTIP) no Brasil e em alguns paises do he-
misfério norte.

CONTEUDO: Foram selecionados artigos sobre cuida-
dos de final de vida publicados nos ultimos 20 anos na
PubMed, MedLine e LILACS com énfase nos estudos
sobre morte em UTIP no Brasil, América Latina, Euro-
pa e Norte América, usando as palavras-chave: morte,
bioética, tratamento intensivo pediatrico, reanimacao
cardiopulmonar e limitagao de suporte de vida.
CONCLUSOES: Observou-se maior incidéncia de li-
mitacdo de suporte vital (LSV ~60%) nas UTIP Norte-
Americanas e européias que na América Latina (30%-
40%). No Brasil a LSV tem diferentes incidéncias de
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acordo com a regido, tendo aumentado na ultima dé-
cada de 6% para 40%, sendo a ordem de nao reani-
mar a forma mais freqlente. A participacdo da familia
no processo decisério no nosso meio é desestimulada
e muito incipiente. Baseados na literatura revisada e
em sua experiéncia os autores apresentam as medidas
que consideram mais eficazes e recomendadas no seu
manuseio. Apesar da LSV em criangas em fase final
de doenga irreversivel ter amparos ético, moral e legal;
essas medidas sdo ainda adotadas de forma timida.
Entre as mudancas urgentes neste comportamento,
destaca-se a necessidade do envolvimento da familia
no processo decisorio.

Unitermos: ética médica, limitagdo de suporte vital,
morte, terapia intensiva pediatrica

SUMMARY

BACKGROUND AND OBJECTIVES: To analyze and
discuss the medical practices related to the end-of-life
care provided to children admitted to pediatric inten-
sive care unit (PICU) in Brazil and in some countries
located in the northern hemisphere.

CONTENTS: Selected articles on end-of-life care pu-
blished during the last years searching the PubMed,
MedLine and LILACS database, with special interest on
studies of death conducted in pediatric intensive care
units in Brazil, Latin America, Europe and North Ame-
rica, using the following key words: death, bioethics,
PICU, cardiopulmonary resuscitation and life support
limitation (LSL).

CONCLUSIONS: In North America and North Europe,
the incidence of LSL is greater (60%-80%) than in sou-
th Europe and Latin America (30%-40%). In Brazil the
incidence of LSL depends on the region and in the last
decade it is increasing from 6% to 40%; being the do-
not-reanimated order the most frequent mode of LSL.
The family participation in the decision making process
is not stimulated and incipient. Based on the literatu-
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re review and on their experience the authors present
the measures that they consider most efficient and re-
commended for managing this situation in our region.
Despite of LSL in children with terminal and irreversible
disease be considered ethically, morally and legally;
these measures are still adopted in a very few circums-
tances in our region. Urgent changes in this behavior
are necessary, specially related to family participation
in the decision-making process.

Key Words: death, life support limitation, medical
ethics, pediatric intensive care

INTRODUCAO

Durante os anos 1980 e 1990 houve um grande aumen-
to no nimero de unidades de terapia intensiva pediatri-
ca (UTIP) em todo o mundo. Este periodo foi marcado
por progressos tecnologicos e melhora nos cuidados
oferecidos a criangas criticamente enfermas'3. Estes
avangos permitiram diminuicdo na mortalidade em
UTIPR, inclusive em paises em desenvolvimento como
o Brasil. A mortalidade nestas unidades que se situava
entre 15% e 20% reduziu para 3% a 10%*’. Obser-
vou-se também, uma mudancga no perfil dos pacientes
que faleciam nestas unidades, ja que com a evolucéo
nos cuidados primarios da infancia, a grande maioria
das criancas que morrem em UTIP apresenta alguma
comorbidade, semelhante ao observado em unidades
que atendem pacientes adultos?.

Apesar da morte em UTIP ndo ser uma surpresa, esse
ainda € um assunto pouco discutido na literatura, prin-
cipalmente em paises da América Latina. Pelo menos
dois fatores interligados contribuem para que as pes-
quisas sobre morte em UTIP sejam em numero tao re-
duzido: a baixa mortalidade nestas unidades e a alta
expectativa de cura. Como conseqliéncia da grande
potencialidade de cura das criangas, na maioria das
vezes, as preocupagdes com os cuidados de final de
vida e a qualidade da morte por parte da equipe médi-
ca, ocorrem tardiamente, quando todas as possibilida-
des de recuperacao ja se mostraram esgotadas’?8°,

TERMINALIDADE EM UTIP

Pode-se classificar a morte de criangas admitidas em
UTIP em dois grupos:

1) Morte inesperada: como as que se seguem ao trau-
ma ou choque séptico, por exemplo. Nestes casos a
morte ocorre mesmo apos a utilizagdo de toda tera-
péutica disponivel. Felizmente estes pacientes repre-
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sentam uma minoria;

2) Morte esperada: como nos casos de tumores ino-
peraveis, doencas cronicas e presenca de faléncia de
multiplos érgaos, apos longos tratamentos que se mos-
traram ineficazes. Na maioria desses casos, depois de
identificada a irreversibilidade da situagdo, o pacien-
te é considerado terminal e se decide pela limitacao
terapéutica, permitindo que doencga tenha seu curso
natural, contra-indicando as manobras de reanimacao
cardiopulmonar (RCP).

A definicdo de terminalidade é ampla e complexa. Este
conceito baseia-se em dados objetivos (por exemplo,
resultado de exames como ressonancia magnética,
tomografia computadorizada e biopsias), subjetivos
(como falta de resposta terapéutica a determinado tra-
tamento) e pessoais (experiéncias proprias anteriores
de cada profissional). Obviamente que a determinacéo
de irreversibilidade sera muito mais precisa quando
baseada predominantemente em dados objetivos™.
O momento da definicdo de irreversibilidade freqien-
temente varia entre os profissionais envolvidos no
atendimento. Esses diferentes momentos devem ser
respeitados, para que todos atinjam um diagndstico e
progndstico consensual?'.

Na infancia, a definicdo de terminalidade é mais com-
plexa que no adulto. Além da morte de uma crianca
representar uma situacao tragica, a expectativa de re-
versdo do quadro agudo é sempre 0 maior objetivo da
equipe assistencial levando em consideracéo a grande
capacidade de recuperagao dos pacientes pediatricos.
Portanto, se pode afirmar que a definicdo da irreversi-
bilidade na crianca € um processo mais arduo e que
demanda um tempo mais longo.

As condutas de final de vida em Pediatria visam sempre
atender o melhor interesse da crianca®''-'3. Entretanto,
diferentemente dos adultos, na maioria das vezes, a
crianga ndo tem capacidade de escolher e participar
do processo decisorio, por isso o papel da familia é
fundamental. Associado a isto é importante salientar
que a relacdo das criangas com os membros da fami-
lia e as suas necessidades psicologicas e espirituais
diferem dos adultos influenciam o atendimento no mo-
mento da morte?3 .14,

LIMITACAO DE SUPORTE DE VIDA EM PEDIATRIA

Os primeiros estudos sobre LSV em criancas foram pu-
blicados no inicio dos anos 1990 e demonstraram que
mais de 30% dos 6bitos em UTIP americanas eram
precedidos por alguma forma de LSV?1S,
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Esta preocupacdo em determinar o limite de investi-
mento no paciente pediatrico tem se mostrado cada
vez maior na ultima década, em todo mundo. Atual-
mente, dependendo da regido avaliada, a incidéncia de
LSV em UTIP varia entre 30% e 80%5'%-'°. Varios fato-
res influem na incidéncia de LSV e também na forma
como estas praticas sdo aplicadas. Fatores culturais,
religiosos e até econdmicos foram descritos®20-?2, Es-
tudos europeus mostram condutas mais agressivas de
LSV no norte da Europa, onde a pratica médica é mais
semelhante a adotada nos EUA e no Canada, priori-
zando a autonomia do paciente. No sul europeu que
possui cultura com caracteristicas latinas, as condutas
de LSV sao menos freqUentes e se baseiam fundamen-
talmente no paternalismo médico?°.

A unidade do Stollery Children’s Hospital no Canada
comparou os dados sobre LSV de sua primeira publi-
cacao? em 1990 com a pratica corrente de LSV (2003).
Observaram que a retirada de suporte ou ordem de nao
reanimar aumentou de 49% para 79% e, consequen-
temente, significativa redugdo no numero de mortes
apos tentativa de RCP (28,7% versus 9,3%), mesmo
que a UTIP tenha duplicado sua capacidade e aumen-
tado a complexidade dos servigos, como programa de
cirurgia cardiaca corretiva, servico de transporte regio-
nal e ECMO (dados nao publicados).

Na América do Sul existem poucas pesquisas com
método e amostragem representativos que tenham es-
tudado praticas de LSV em Pediatria. A Medicina dos
paises da América do Sul caracteriza-se por um for-
te componente paternalista, como no sul da Europa.
Associado a isto, o conceito tradicional de que a vida
deve ser mantida a qualquer preco ainda permanece
enraizado na sociedade civil e na pratica médica des-
tes paises. Nao existe uma tradicdo de valorizacédo da
autonomia do paciente, e as decisdes de final de vida
acabam sendo tomadas pela equipe médica baseadas
no conceito de beneficéncia e influenciadas pelos va-
lores culturais e morais de cada equipe de profissionais
da saude?.

A maioria dos relatos da América Latina comecou a
aparecer no inicio do ano 20002+%". Um estudo argen-
tino de 2003 avaliando o modo de morte de criancas
internadas em UTIP de 16 hospitais, demonstrou que
52% dos pacientes internados recebiam RCP comple-
ta antes do ébito e a forma de LSV mais freqlientemen-
te utilizada era a ordem de nao reanimar (ONR)%.

No Brasil, trés estudos muito semelhantes ao da Ar-
gentina avaliaram os modos de morte de criangas in-
ternadas em UTIP. Kipper e col. publicaram uma pes-
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quisa envolvendo trés UTIP de referéncia na regido sul
do Brasil, com intervalo de 10 anos, demonstrando
um significativo aumento na limitacdo de suporte de
vida (6% para 30%) entre os anos de 1988 e 19982.
Em 2005, Lago € col.; Tonelli e col. em estudos simul-
taneos, descreveram um aumento na adogdo de LSV
em UTIP das regides sul e sudeste®®?. Estes trés es-
tudos demonstraram que o aumento de praticas de
LSV ocorreu basicamente a custa de ONR ou seja, em
grande parcela de criancas que morrem UTIP brasilei-
ras, o suporte de vida pleno é mantido até que ocorra
a parada cardiorrespiratéria do paciente.

Mais recentemente, Lago e col.” realizaram nova ana-
lise multicéntrica em trés regides diferentes do Brasil,
totalizando 428 mortes em sete UTIP, sendo duas em
Porto Alegre, duas em Sao Paulo e trés em Salvador,
no periodo de 2003 a 2004. Nao houve diferenca quan-
to a idade, sexo, nUmero de 6rgdos em disfungéo e
septicemia como maior causa de morte. A RCP ain-
da antecedeu 57% das mortes, com significativa di-
ferenca entre as regides sudeste e o nordeste. Ficou
evidente nesse estudo que a ONR estava associada
ao tempo de internacdo em UTIP (mais de cinco dias).
Este fato também foi observado em UTIP de paises
desenvolvidos, porém difere do descrito em algumas
UTI de adultos, onde pacientes considerados terminais
tem tempo de internagdo menor do que aqueles com
doencas agudas®®.

O que surpreende na andlise brasileira € que somente
quatro dos 186 pacientes que néo receberam RCP, os
farmacos vasoativos foram descontinuados. Na maio-
ria dos pacientes, esses farmacos foram aumentados e
os parametros ventilatérios foram ainda incrementados
nas ultimas 48h antes da morte. No entanto, no mesmo
estudo, observou-se entre os pacientes com decisdo
de ONR que em 34% houve reducéo na infuséo de ino-
trépicos e em 16% dos 6bitos ocorridos na regido sul
nao foi instituida via aérea artificial ou ventilagdo meca-
nica. Estes dados foram descritos pela primeira vez no
Brasil e demonstraram mudanca positiva em direcéo
a uma pratica mais ativa e coerente nos cuidados de
final de vida.

Os estudos sobre morte no Brasil e na América do Sul
demonstram a dificuldade da equipe médica em apli-
car LSV em criangas e que estas condutas variam de
regido para regido. Apesar do aumento da “nao ofer-
ta” ou “retirada de suporte de vida” nos momentos
que antecedem a morte, a ONR ainda é o modo mais
freqUente. A maioria dos estudos tenta justificar esta
preferéncia de conduta, diferente da dos paises do he-

361



LAGO, GARROS E PIVA

misfério norte, como estando relacionada a caracteris-
ticas culturais do povo?. Porém fica dificil quantificar
o quanto é reflexo de tradicdes religiosas, culturais e
legais de paises sul-americanos e o quanto é conse-
qUéncia do despreparo médico sobre cuidados de final
de vida, associado a pequena preocupacado em ofere-
cer ao paciente uma morte mais digna.

EXISTE UMA ROTINA PARA APLICAR AS CONDU-
TAS DE LSV?

O processo de LSV pode ser dividido em 4 fases:

1. Inicio da discussdo com definicao da irreversibilidade
dentro da equipe assistencial. A fase de comunicagéo
da irreversibilidade para a familia sé pode ser iniciada
apo6s o convencimento de todos os envolvidos na as-
sisténcia (médico assistente, intensivista, especialista
e equipe de enfermagem);

2. Esclarecimento do progndstico para a familia pelo
médico e enfermeira que participaram do atendimento.
Esta conversa deve ser feita em um ambiente calmo e
repetida quantas vezes forem necessarias. Dificiimente
os familiares de um paciente critico aceitam com faci-
lidade a irreversibilidade da situacdo e tampouco en-
tenderdo se este didlogo ocorrer em um corredor de
hospital. Neste momento, o médico deve se comunicar
de forma clara, evitar termos técnicos e estimular que a
familia apresente suas duvidas e fantasias. E importan-
te que a equipe assistencial tenha uma postura de so-
lidariedade e compreensao; assim como se disponha a
discutir as alternativas apresentadas pela familia;

3. Identificacdo de metas para o fim da vida. O médi-
co deve oferecer a familia as possibilidades terapéu-
ticas que considere adequadas naquele momento e
para que juntos decidam pelo melhor interesse do
paciente;

4. Desenvolvimento conjunto familia-equipe assisten-
cial de um plano de tratamento que deve ter como
principal meta o conforto do paciente. A administra-
cao de analgésicos e sedativos € uma intervencao te-
rapéutica primordial nos cuidados finais'>. Se doses
supraterapéuticas de morfina forem necessarias para
garantir conforto, isto é respaldado pelo principio ético
do duplo efeito. Quando se opta por remover alguma
terapéutica, a familia deve estar segura de que o tra-
tamento que esta sendo retirado é futil e nao alterara
a evolucao da doenca. A morte deste paciente correra
inexoravelmente recebendo ou ndo esta intervencgao.
Do ponto de vista ético ndo existe um modo de LSV
ideal ou mais correto, porém sabe-se que o fundamen-
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tal &€ permitir ao paciente uma morte tranquila e sem
sofrimento e aos seus familiares a possibilidade de
compartilhar estes Ultimos momentos em um ambiente

de privacidade’.
CONCLUSAO

Apesar da defasagem tecnoldgica e dos graves pro-
blemas organizacionais, os intensivistas pediatricos
brasileiros conseguiram resultados nas ultimas déca-
das que causam orgulho a todos. Talvez, obstinados
em reduzir a mortalidade, tenham se descuidado do
atendimento de uma pequena parcela de pacientes
que falecem nas UTIP em consequéncia de doencas
terminais. A obstinagao pela cura neste grupo é a anti-
tese do bom atendimento. Estas criangcas necessitam
de cuidados que visem uma morte em paz. Atender
esta demanda minima ndo pode configurar algo hierar-
quicamente menos importante.

Os intensivistas brasileiros sabem que a LSV em pa-
cientes com doenca irreversivel tem amparo moral, éti-
co, religioso e inclusive legal. Na opini&do dos autores,
os problemas com a LSV em pacientes terminais inter-
nados em UTIP brasileiras estdo relacionados a:

) Dificuldade do grupo médico em obter o consenso
quanto a terminalidade;

[l) Falta de treinamento e embasamento na arte de
“cuidar’;

[l Inseguranca na definicdo do momento da terminali-
dade e dificuldade de comunicagdo com a familia.
Todavia, frente ao crescente niumero de publicacdes
relacionado a este assunto, assim como a propria Re-
solucao CFM 1.805/06 que deu ampla publicidade a
este problema na imprensa leiga, tem-se convicgcao
que se esta vivenciando um processo de profundas
mudancas no cuidado de criangas com doencgas ter-
minais internadas em UTIP no Brasil®*'.
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