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Resumo

Este artigo analisa as condutas de fim de vida em unidades de terapia intensiva pediatrica brasileiras. Trata-se de
estudo observacional, retrospectivo, multicéntrico, incluindo criangas que faleceram entre janeiro e dezembro de
2017. Durante o periodo ocorreram 149 ébitos, dos quais 54 foram selecionados. Constatou-se que 83,3% dos pacien-
tes apresentavam alguma doenga de base, com choque séptico como principal causa de ébito (38,9%). LimitagGes
de suporte de vida foram descritas em 46,3% dos prontudrios, e ordem de ndo reanimar em 37%; porém, 74,1%
dos pacientes deixaram de ser reanimados. A pratica de ndo reanimar pacientes com progndstico reservado tem se
disseminado, e aponta-se para melhores cuidados nas ultimas 48 horas de vida. No entanto, ainda se verifica uso
excessivo de procedimentos invasivos, ventilacdo mecanica e drogas vasoativas nas horas derradeiras.
Palavras-chave: Cuidados paliativos na terminalidade da vida. Morte. Unidades de terapia intensiva pediatrica.
Cuidados paliativos. Cuidado da crianga. Cuidados criticos.

Resumen

Final de la vida en unidades de cuidados intensivos pediatricos

El objetivo de este articulo es analizar las conductas al final de la vida en unidades de cuidados intensivos pediatricos
brasilefios. Este es un estudio observacional, retrospectivo, multicéntrico, que incluye a nifios que murieron entre
enero y diciembre de 2017. Durante el periodo, ocurrieron 149 muertes, de las cuales 54 fueron seleccionadas.
Se encontré que el 83,3% de los pacientes tenian alguna enfermedad de base, con shock séptico como la principal
causa de muerte (38,9%). Las limitaciones de soporte vital se describieron en el 46,3% de los registros médicos,
y el orden de no resucitar en el 37%; sin embargo, no se resucitaron el 74,1% de los pacientes. La practica de
no resucitar a pacientes con mal prondstico es cada vez mas frecuente, y ya se pueden observar mejoras en la
atencion en las Ultimas 48 horas de vida. Sin embargo, todavia hay un uso excesivo de procedimientos invasivos,
ventilacién mecdnica y drogas vasoactivas en las Ultimas horas.

Palabras clave: Cuidados paliativos al final de la vida. Muerte. Unidades de cuidado intensivo pediatrico.
Cuidados paliativos. Cuidado del nifio. Cuidados criticos.

Abstract

End of life in pediatric intensive care units

This article analyzes end-of-life procedures in Brazilian pediatric intensive care units. This is an observational,
retrospective, multicenter study, including children who died between January and December 2017. During the
period, 149 deaths occurred, of which 54 were selected. We found that 83.3% of patients had a base illness,
being septic shock the main cause of death (38.9%). Life support limitations were described in 46.3% of the
medical records, and a do-not-resuscitate order for 37% of the patients; however, 74.1% were not resuscitated.
The practice of not resuscitating patients with a reserved prognosis and better care in the last 48 hours of life have
become more common in recent years. However, there are still excessive use of invasive procedures, mechanical
ventilation, and vasoactive drugs in the last hours of life.

Keywords: Hospice care. Death. Intensive care units, pediatric. Palliative care. Child care. Critical care.
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Fim de vida em unidades de terapia intensiva pediatrica

A morte deveria ser assim: um céu que pouco a pouco
anoitecesse e a gente nem soubesse que era o fim...*

O fim da vida, certeza Unica e absoluta de todos
os seres, talvez seja também o evento mais misterioso e
cercado de teorias, compardvel apenas a origem do uni-
verso. Paralelamente, a humanidade e suas ferramen-
tas histdricas, como a ciéncia e a medicina, objetivam
a todo custo combaté-lo, ou quica descobrir meios de
vencé-lo. Em se tratando de criangas, a questdo € ainda
mais polémica. Se ja é laborioso aceitar a frugalidade
da existéncia quando a morte acomete idosos — que,
cumprindo o “ciclo da vida”, findam-se na experiéncia
derradeira —, quanto mais quando ocorre na infancia.

Historicamente, o cuidado dos enfermos evo-
luiu e se transformou. Médicos substituiram religio-
sos, xamas e familiares e instauraram no hospital o
objetivo da cura, tornando-o espaco terapéutico por
exceléncia. De acordo com Martin?, com a inser¢do
e o desenvolvimento do componente cientifico nos
hospitais, a medicina e a enfermagem se profissio-
nalizaram. Assim, as praticas de saude ganharam
competéncia técnica e cientifica, mas acabaram dei-
xando de lado a dimensdo humanitaria do cuidado?3.

Neste sentido, a humanidade supostamente
tem avangado na preservagao absoluta da vida de
criancas. A taxa de mortalidade em unidades de tera-
pia intensiva pediatrica (Utip), gracas a incontaveis
medidas de saude e avancos técnico-cientificos, entre
0s quais 0 aumento expressivo do nimero de leitos*®,
caiu cerca de cinco vezes, estando atualmente entre
3% e 10%°, embora chegue a 20% nas primeiras 24
horas de internagdo como consequéncia de doengas
agudas, graves e irreversiveis®. O elevado niumero
de dbitos causados por doencas agudas pode resul-
tar do que se conceitua como mistanasia — morte
decorrente da falta de acesso ou da precariedade dos
servigos de saude e das condi¢des socioeconémicas
deficitdrias de muitas localidades brasileiras.

Tem-se discutido o 6nus dicotdmico que surge
automaticamente ao aumentar a sobrevida de pacien-
tes em Utip. Grande parcela destas criangas teve sua
vida prolongada por esforgos médicos e, sendo con-
sideradas em estado terminal, necessitavam de cui-
dados e praticas de fim de vida que garantissem sua
dignidade ao morrer’. Diante disso, a limitagdo de
suporte de vida (LSV) — a retirada ou ndo oferta de
intervengGes que somente retardam o processo de
morrer, agravando o sofrimento dos pacientes e de
seus familiares®” — em pacientes internados em Utip
vem se tornando pratica corriqueira.

Ao redor do globo a incidéncia de LSV varia de
30% a 79%°, sendo mais aceita no hemisfério Norte?2.
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Na América Latina, alguns esforgos tém sido realizados
para estudar essa pratica, demonstrando sua progres-
siva disseminagdo, ainda que muitas vezes somente
limitada a ordem de n3o reanimar (ONR). Ou seja,
criangas em estado terminal tém recebido suporte —
mesmo que futil — até que evoluam para parada car-
diorrespiratéria e ndo sejam reanimadas +5°1°,

Diante deste cenario, é relevante caracterizar
os cuidados de fim de vida dispensados aos enfer-
mos. Para isso, observou-se o suporte prestado nas
ultimas 48 horas antes do 6bito de pacientes de
trés Utip de um complexo hospitalar de referéncia
em assisténcia e ensino, considerando mais de uma
década dos maiores estudos neste assunto.

Materiais e método

Trata-se de estudo observacional, retrospectivo,
multicéntrico, incluindo prontudrios de criangas que
faleceram entre janeiro e dezembro de 2017 em trés
Utip brasileiras pertencentes a hospitais-escola de
referéncia vinculados a Universidade de S3o Paulo:
do Hospital Universitario; do Instituto da Crianca do
Hospital das Clinicas; e do Instituto de Tratamento
do Cancer Infantil. Todas as Utip possuem cobertura
médica semelhante, composta por um a trés pediatras
intensivistas responsaveis pelo plantdo, residentes de
terapia intensiva pediatrica e residentes de pediatria.

As condutas sdo definidas por duas visitas médi-
cas didrias, pela manha e ao fim do dia. A primeira Utip
é de nivel secunddrio e recebe em sua maioria pacien-
tes previamente higidos, enquanto as demais recebem
pacientes de traumas ou que apresentam doencas
complexas (cardiovasculares, oncoldgicas, que deman-
dam transplante de figado, rins ou de medula dssea).

Os candidatos a inclusdo no estudo foram
identificados pela analise dos prontuarios de cada
Utip finalizados entre 12 de janeiro e 31 de dezem-
bro de 2017, sendo incluidos pacientes falecidos
nesse periodo, mesmo que sua admissdo tenha sido
anterior ao recorte temporal da pesquisa. Pacientes
em morte encefalica e aqueles que faleceram nas
primeiras 24 horas de internagdo foram excluidos.

Dos prontuarios extrairam-se dados: demo-
graficos (idade, género, tempo de permanéncia na
Utip); relativos a morte (causa, numero de faléncias
de 6rgdos nas ultimas 48 horas de vida, manobras
de reanimacdo cardiopulmonar completas (definidas
por compressdes toracicas, ventilacdo, uso de desfi-
brilador e de adrenalina) e LSV registrada em pron-
tudrio); e acerca do manejo clinico nas ultimas 48
horas de vida (dose de drogas vasoativas (DVA),
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informacdes da ventilagdo mecanica, dose de
analgesia e sedagdo). As informagdes foram coleta-
das de acordo com as condutas de visita médica do dia
da morte (condutas do 6bito) e nos dois dias anteriores
separadamente (conduta das 24 e das 48 horas).

Neste estudo considera-se invasivo qualquer
procedimento que ultrapasse barreiras naturais
e que potencialmente cause dor ao paciente (por
exemplo, cateter venoso central, pressao arterial
invasiva, intubacdo orotraqueal, endoscopia, mielo-
grama etc.). Utilizou-se a denominacdo “VIS” para
indicar o indice de droga vasoativa, calculado como
segue: dopamina (mcg/kg/min)+dobutamina (mcg/
kg/min)+100xadrenalina (mcg/kg/min)+10xmilri-
nona (mcg/kg/min)+10.000xvasopressina (unida-
des/kg/min)+100xnoradrenalina (mcg/kg/min).

Entende-se “analgesia” como a administragcdo de
opioides fracos e fortes, e “sedagdo” como de benzo-
diazepinicos, propofol e cetamina. Aumento e/ou dimi-
nuicdo da ventilagcdo caracteriza-se pela alteracdo dos
parametros pressoricos ou da fracdo inspirada de oxi-
génio e/ou da frequéncia respiratdria. As varidveis con-
tinuas foram expressas por médias, e as irregulares por
mediana. O estudo foi aprovado pelos comités de ética
em pesquisa das trés institui¢gdes envolvidas e foi dis-
pensado o termo de consentimento livre e esclarecido.

O Centro de Bioética do Conselho Regional de
Medicina do Estado de Sdo Paulo (Cremesp) incen-
tivou o projeto por meio de bolsa de pesquisa con-
cedida a médicos residentes em instituicdo situada
naquele estado, com programa credenciado na
Comissdo Nacional de Residéncia Médica instituido
pela Resolucdo Cremesp 284/2016 .

Resultados

Constataram-se 149 odbitos ocorridos entre
janeiro e dezembro de 2017 nos trés hospitais-es-
cola participantes do estudo. Foram inicialmente eli-
minados do estudo 52 prontuarios, pois referiam-se
a recém-nascidos ou a adultos doadores de érgdos.
Outros 26 registros foram excluidos pelo fato de o
paciente ndo ter falecido na Utip, desconsiderando-se
ainda 14 pacientes que faleceram nas primeiras 24
horas de admissdo e outros trés que tiveram morte
encefdlica. Portanto, o estudo contemplou um total
de 54 pacientes pediatricos.

A idade mediana dos pacientes foi de 38 meses
(3 anos e 2 meses). O sexo bioldgico teve distribui-
¢do homogénea, com 29 (53,7%) do sexo masculino
e 25 (46,3%) do feminino. O tempo de internagao
teve mediana de 12 dias. A admissdo, somente
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nove criangas (16,7%) eram previamente higidas,
enquanto 45 (83,3%) tinham alguma doenga de
base. Neste caso, foram mais prevalentes as doen-
¢as hepaticas (33,3%), oncoldgicas (17,7%) e imuno-
I6gicas (8,8%). As causas de 6bito mais frequentes
foram choque séptico (38,9%), insuficiéncia respi-
ratéria (14,8%), choque hipovolémico (13%) e sin-
drome hemofagocitica (9,3%).

Das 54 criangas, 17 (31,5%) foram considera-
das terminais nominalmente ou por algum sin6bnimo
em determinado momento da internagdo. Durante
as ultimas 48 horas de vida, dos seis sistemas con-
siderados (respiratdrio, cardiovascular, neurolégico,
renal, hematoldgico e hepatico), a média de siste-
mas disfuncionais foi quatro. Os prontuarios de 25
criancas (46,3%) descreviam alguma forma de limi-
tacdo do suporte de vida, e 20 (37%) tinham ordem
de ndo reanimar. No entanto, deixaram de ser reani-
madas 40 (74,1%) das 54 criangas.

Quanto aos cuidados nas Ultimas 48 horas de
vida, foram realizados 28 (51,9%) procedimentos
invasivos, com mediana de um por paciente. Vinte
e cinco (46,3%) criangas receberam alguma forma
de dialise neste periodo. No momento do ébito,
92,5% do total dos pacientes se encontravam em
ventilagdo mecanica invasiva no modo assisto-con-
trolado, somente dois estavam em ventilagdao nao
invasiva e dois ndo utilizavam nenhuma forma de
ventilagdo mecanica.

O VIS teve mediana de um durante as ultimas
48 horas de vida, subindo para 7,5 no dia anterior
a0 oObito e chegando a 52 no dia da morte. Quanto
a0 uso de antibioticos, o espectro de tratamento de
cerca de 80% dos pacientes se manteve durante todo
o periodo analisado, sendo ampliado em apenas 3%
dos pacientes nos ultimos dias de vida. O compor-
tamento das equipes quanto ao uso de ventilagdo
mecanica, analgesia e sedacdo esta resumido nas
Figuras 1,2 e 3.

Figura 1. Uso de ventilacao

VMObito I
vM24h IS

vMm4gh N
0% 20% 40% 60% 80% 100%
= Aumentou = Diminuiu = Manteve = Nao utilizou

VMObito: uso de ventilagdo mecdnica no dia do dbito; VM24h:
uso no dia anterior ao 6bito; VMA48h: uso dois dias antes do dbito.
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Figura 2. Uso de sedacao

SedObito INEG_—_—
sed24h NN

Sed4sh N
0% 20% 40% 60% 80% 100%
= Aumentou = Diminuiu = Manteve = N3o utilizou

SedObito: uso de sedagdo no dia do obito; Sed24h: uso no dia
anterior ao obito; Sed48h: uso dois dias antes do dbito.

Figura 3. Uso de analgesia

AnaObito NG
Ana24h IS

Ana4sh I
0% 20%  40%  60%  80%  100%

= Aumentou = Diminuiu = Manteve = N3o utilizou

AnaObito: uso de analgesia no dia do ébito; Ana24h: uso no dia
anterior ao 6bito; Ana48h: uso dois dias antes do obito.

Discussao

Os resultados deste estudo indicam que na
ultima década houve pouco avango nas citagdes de
LSV em prontuarios. Isso porque revisdo de literatura
realizada em 2007 por Lago e colaboradores® apon-
tava taxas de LSV na América Latina, especialmente
no Brasil, de 40%, sendo a ONR a pratica mais fre-
quente. Uma década depois, este estudo observou
incidéncia de 46,3%, permanecendo a ONR como
medida principal. Nota-se, todavia, que no cotidiano
as LSV avancaram consideravelmente.

Apesar de a ONR ter sido descrita em 37%
dos prontuarios, 74,1% das criangas ndo rece-
beram nenhuma manobra de reanimagdo no
momento da primeira parada cardiorrespiratéria.
Ao analisar as descrigées de LSV, nota-se repeti-
damente os termos “medidas de conforto”, “prio-
rizar conforto” e “medidas de suporte”. Porém,
poucos prontudrios descrevem as LSV como
“planejamento de fim de vida”, objetificando e
nomeando tais medidas: “ndo aumentar DVA”,

n u

“aumentar sedoanalgesia”, “ndo realizar procedi-

n ou

mentos dolorosos”, “ndo colher exames”.
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Trata-se, portanto, de celeuma ética. Pode-se
inferir que, com o passar de 10 anos, a consciéncia
da equipe aumentou no que tange a necessidade
de limitar medidas flteis, mas talvez receios legais
e/ou morais ainda impegam o registro do planeja-
mento de LSV. Nota-se também que, quando a deci-
sdo pela LSV é registrada, os familiares comumente
tém apenas papel passivo na escolha. Repetem-se
nos prontudrios as frases “informamos a gravidade
do caso” e “explicamos a progressao da doenga”, e
poucas vezes os familiares aparecem como prota-
gonistas das decisdes®.

Quanto as praticas utilizadas nas ultimas
48 horas de vida, constatou-se que as equipes
sdo menos agressivas no uso de antibioticote-
rapia, posto que 80% das criangas tiveram seus
antibidticos mantidos e/ou suspensos. No que
tange a analgesia, houve aumento em 12,9% dos
pacientes dois dias antes do dbito e em 33% no
dia do falecimento; apenas 18% das criangas ndo
apresentavam nenhuma medida de analgesia no
momento derradeiro.

Aparentemente ha menor motivagao para
praticas de sedacdo, pois cerca de 75% dos pacien-
tes tiveram suas medica¢des mantidas, diminuidas
ou ndo foram sedados no dia do ébito. De forma
positiva, talvez esse manejo vise preservar a comu-
nicacdo do paciente com seus familiares, ou siga o
principio da boa pratica de nunca realizar sedacao
sem analgesia, mas também pode refletir o receio
da equipe, tdo arraigado culturalmente, de acelerar
0 processo de morrer.

Quanto ao uso de ventilagdo mecéanica e
DVA, os resultados ndo foram animadores. Nota-se
aumento progressivo dos parametros de ventilagcdo
mecanica nas ultimas 48 horas de vida. No dia do
Obito, quase metade das criangas teve os parametros
aumentados, e apenas 3% nao utilizavam nenhuma
forma de ventilagdo mecanica. No que se refere
ao uso de DVA, o VIS aumenta em 750% do ante-
penultimo ao penultimo dia de vida, e em 5.200%
comparando-se dois dias anteriores ao dbito com
o0 momento da morte. Essa medida foi reduzida em
apenas quatro criangas (13%) das 29 que a utiliza-
vam no dia anterior ao falecimento, e as DVA de
apenas duas (7%) foram retiradas. Em contrapartida,
introduziram-se DVA em 10 (40%) das 25 que ndo as
utilizavam no dia anterior ao 6bito.

E interessante notar que a incidéncia global
de procedimentos invasivos foi de 51,9%, com
mediana de um procedimento por paciente. Mas
neste estudo, dentre as 25 crian¢as com alguma
LSV descrita em prontudrio, 10 (40%) ainda foram
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submetidas a pelo menos dois desses procedimentos,
e 11 (44%) dialisaram nas ultimas 48 horas de vida.
Percebe-se, portanto, que, mesmo descrevendo nos
prontudrios medidas para diminuir dor e sofri-
mento, as equipes seguem implementando prati-
cas muitas vezes futeis, como aponta a literatura
nacional e internacional #7213,

Consideragoes finais

Este estudo, realizado cerca de uma década
apos revisGes semelhantes em Utip brasileiras,
revela amplo avanc¢o nos cuidados de fim de vida.
A pratica de n3do reanimar pacientes com prog-
nostico reservado tem se alastrado, e apontam-se
melhores cuidados nas ultimas 48 horas de vida.
No entanto, procedimentos invasivos, ventilagao
mecanica e DVA ainda sdo excessivamente utiliza-

Fim de vida em unidades de terapia intensiva pediatrica

pacientes em estdgios finais. Tais descricdes revelam
que ainda se falha em colocar como protagonistas
o paciente e seus familiares, ndo se atentando para
uma medicina centrada no individuo.

Como orienta o manual da Academia
Nacional de Cuidados Paliativos, é importante
lembrar o papel da familia. Na prdtica pedidtrica,
os pais representam legalmente os seus filhos em
todos os aspectos das decisdes clinicas e terapéu-
ticas, nas decisGes éticas e sociais. As questdes
éticas e legais devem ser respeitadas. Quando o
paciente é uma criangca, nem sempre é fdcil falar
de liberdade de escolha, de respeito aos desejos
dos pacientes e de seu direito a uma comunicagéo
honesta e de qualidade **.

Resta, portanto, continuar atentos ao cuidado
diario de pacientes e familiares em um dos momen-

dos nas horas derradeiras. tos mais delicados da vida, e seguir progredindo

para melhor estudar, compreender e modificar a
rotina assistencial.

Nota-se também a necessidade de registrar
melhor os planos de fim de vida nos prontuarios de
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