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ARTIGO DE REVISAO
Uma “boa” morte em UTI pediatrica: € isso possivel?
A “good” death in a pediatric ICU: Is it possible?
Daniel Garros*
Resumo Abstract

Objetivo: Dentro das modernas UTIPs (unidades de terap

ia Objectives: In the modern pediatric intensive care unit (PICU)

intensiva pediatricas) existe um namero elevado de casos em quie aphysicians are often faced with the need to interrupt life-sustaining

restricdo ou a remocao de medidas de suporte de vida (MSV
realizada com o objetivo de permitir a morte da crianca, paraaq
ndo ha mais tratamento viavel. Consequentemente, a medig
paliativa esta tomando lugar de destaque dentro da UTIP. O objet
desta revisdo é oferecer ao intensivista maneiras de prover para|
paciente uma morte digna e mais humana, dentro deste context

Fontes dos dadosUtilizando uma revis&o sistematica no banc
de dados Medline, com terminologia pertinente, uma selecao
artigos pertinentes séo revisados, com énfase no tema morte
UTIP. Conceitos de medicina paliativa aplicaveis neste ambier
séo introduzidos.

Sintese dos dado#A morte digna para uma crianga em cuidad
paliativo dentro da UTIP pode ser alcancada, se algumas medi
simples sdo observadas, tais como: oportunizar a familia partici
¢do em todo o processo decis6rio num ambiente de abertur
honestidade mutua, abrir as portas da UTI para certos rituais qu
familia julgar importante, oferecer privacidade, controlar efetivg

mente a dor e sintomas de desconforto na hora da remoc¢ao ou
restricdo de MSV, e proceder com remog¢do de MSV na presenc¢a da

familia, se assim ela desejar.

Conclusdes A morte de uma crianca em UTIP, quando result]
de restricdo ou remocao de suporte de vida, pode ser dignificad
humanizada, se principios basicos de medicina paliativa e cuida
centrados na familia sdo trazidos para dentro deste ambiente, n
damente caracterizado como de alta tecnologia e visto pelo pib
como desumano.

J Pediatr (Rio J) 2003;79(Supl.2):S243-S2%orte, morte
cerebral, familia, cuidados paliativos, cuidados a doentes terming

é treatment (LST) and to allow children to die when no further
pal treatment options are available. Consequently, the importance of
ina palliative care has been increasing in this context. The goal of this
ivo review is to provide intensivists with guidelines to allow PICU
selpatients to have a more dignified and humane death.

0. Source of data: Medline was searched using relevant key-
words, emphasizing the topic of death in the PICU. The principles of
de palliative care medicine were then applied to this context.

em Summary of data: To ensure a dignified death for a child
te receiving palliative care in the PICU some important measures must
be taken, such as: let the family participate in the decision-making
P process in an open and honest manner; allow family members to
das perform their religious rites and rituals; offer them moments of
Pa- complete privacy; effectively manage pain and discomfort, especially
A € at the time of removal of LST; and finally, let the family be present
€ 8when LST is interrupted, if they so desire.

i Conclusion: A child’s death following withdrawal of LST in

the PICU can be humane and dignified if basic principles of palliative
care are followed. This is especially important in an environment
that is notorious for the use of complex technology and described by

g ethe general public as inhumane.
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1is. death, parents, palliative care, end-of-life care.

“Um dia, pronto, me acabo
e seja o que Deus quiser
Morrer, que me importa, o diabo
é deixar de viver.

(Mério Quintana)

“ E dever de todos velar pela dignidade da crianca e do
adolescente, pondo-os a salvo de qualquer tratamento desu-
mano, violento, aterrorizante, vexatério ou constrangedor.

...)
Art. 18 — Estatuto da Crianca e do Adolescente

* Pediatra, Intensivista Pediatrico. UTI pediatrica do Stollery Children’s Hosp

ital, Universidade de Alberta, Edmonton, AB, Canada.
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Introducé&o uso adequado de analgésicos ou sedativos, ou como proce-
O que seria uma morte digna, decente, ou aceitavel parader na retirada de MSV, pois o leitor podera encontrar isto
um ser humano? A literatura médica recente tem abordado M outros textds:19-23 Abordaremos quais as medidas
esse tema com relativa frequiéncia em relagdo ao pacientegerais gue podem ser adotadas com relativa facilidade para
adulta3 N&o é incomum ver esse topico também expresso fazer com que amorte de uma crianca, embora uma situacéo
na imprensa leige®. ainda devagtadora., setorne cgrcada de Qignidade, humanis-
Mais da metade dos 11 milhes de criangas em todo o MO compaixao e livre de sofrimento fisico. Sera possivel

~ H H . “ ” H l) <
mundo que morreréo este ano, antes de alcancarem 5 ano£XiStir enfim uma “boa morte” no ambiente de UTIP? E

_ aproximadamente 6 milhdes — sucumbir&o por doencas dificil para o intensivista aceitar isso, mas em ultima andli-
perfeitamente evitaveis, com métodos simples, como a se, facilitar uma boa morte deveria ser considerada um

hidratagio ordl Estas mortes certamente s&o indignas, Motivo de satisfacao, de um dever cumprido, algo seme-

desnecessarias, e um motivo de vergonha para a sociedadd'@nte €m alguns aspectos a salvar uma¥ida

como um todo. Parece entdo um descalabro falar em morte  Estareviséo, embora ndo exaustiva, pretende transcen-
em UTIP (Unidade de Tratamento Intensivo Pediatrico), der aspectos regionais, culturais e socioecondmicos, se-
sem considerarmos esses fatos. Isto posto, em qualquerguindo em linhas gerais principios estabelecidos pela UNI-
unidade do Brasil existem criangas que falecem ap6s umaCEF para um ambiente hospitalar “amigo da crianca”, de
decis&o de ndo ressuscitar ou ndo intéf/ide modo que  acordo com a convencéo dos Direitos da Crianca das
n3o se pode mais fugir desse debate. Ele tem consegiiénciablagdes Unida®. E nosso intento modificar a nogéo ex-
diretas no desempenho dos profissionais de satde e no nivepressa pelo professor L. Pessini em seu abligtanasia,

de satisfagéo das familias pelo cuidado recebido nas UTIPs,até quando investir sem agrede que as “nossas UTIs sdo

e talvez tenha até implicagdes econoniéd$ Ainda as modernas catedrais do sofrimento hun#no”

mais, “o direito a ter uma morte digna, junto a seus

familiares, quando esgotados todos os recursos terapéuti-

cos disponiveis® o que prescreve o Art. 20 dos Direitos Métodos

das Criancas Hopitalizadas Utilizando os unitermos na lingua ingletsath, advan-

Em raz&o do reconhecimento de que os cuidados médi- ce directives, assisted suicide, brain death, modes of death,
cos no final da vida envolvem o uso excessivo e inapropri- withdrawal, withdrawal of care, withdrawal of treatment,
ado da tecnologia ou medidas de suporte de vida (MSV), a DNR, parents, decision-making, palliative care, end-of-
“medicina paliativa” esta encontrando lugar de destaque |ife careeforegoing life supporpesquisamos, no Medline,
dentro da literatura pertinente ao intensivi$f® até nao artigos pertinentes e selecionamos os mais aplicaveis a esta
muito tempo, o topico era proeminente apenas na area dapopulagao alvo, precisamente pacientes em UTI. Para ilus-
oncologia. Em pediatria, a quest&o € ainda mais crucial e trar e reforgar as idéias apresentadas, reproduzimos parte
menos estudadd, apesar do fato de que a morte de uma dos dados de um trabalho de pesquisa sobre o tema j&
crianca, dentro da cultura ocidental, desencadeia um dosparcialmente publicad8. Além disso, citamos artigos da
processos de luto mais doloro¥bExiste um certo receio, imprensa leiga e da literatura médica brasileira.
por exemplo, de utilizar opiéides para controle da dor e
desconforto ao final da vid4 de escrever no prontuario
exatamente o que se pas§aic. Um estudo canadense foi
publicado recentemente com o intuito de estabelecer para- . )
metros e “guias de conduta” para os intensivistas sobre ST surpresa: a maioria das mortes em criancas
como oferecer eficiente analgesia e conforto aos doentes hospitalizadas sdo esperadas
em fase final de vida nas UTIs, sem provocar eutanasiaou  Um fato chamou a atencao deste autor, na oportunidade
infringir qualquer lei. Ogrupo participante, envolvendo  Vvindo do Brasil para iniciar treinamento na Ameérica do
médicos intensivistas e legistas (representantes legais doNorte: a pratica rotineira nas UTIPs norte-americanas da
sistema judiciario), conseguiu chegar a um excelente retiradade MSV. Apds chegar aum consenso com a familia

consenso, porém os intensivistas pediatricos foram ex- de que ndo ha mais probabilidade de sucesso na recupera-
cluidod4. ¢do da crianca gravemente doente, o médico intensivista
Para ilustrar esta revisdo, usaremos os dados colhidosProcede com humanismo e respeito aremogao de MSV. Os
numa andlise de 99 mortes consecutivas, em uma UT] Pais sdo convidados a tomar parte do processo._Acriangaé
pediatrica no Canada. Este estudo coletou informagges ¢olocada no colo de um deles (ou responsaveis) e comu-
sobre as circunstancias relacionadas ao processo decisorig"€nte ou 0s inotropicos sao retirados e/ou o tubo endotra-
com as respectivas familias até se chegar a restricao oydueal € removido apos um rapido decréscimo nos parame-
retirada de MSW8. Com esta revis3o e os dados pesquisa- [0S do ventilador. Analgesia (geralmente com opioides) &
dos, objetivamos delinear um ambiente favoravel a uma utilizada para manter a crianga sem dor ou sofrimento.
morte digna e humana, sob a 6tica da familia, do pacientee = Como conseqiiéncia deste “choque ético”, este autor
da equipe médica. Nao pretendemos estabelecer guias paraonduziu um trabalho prospectivo na segunda parte da

Resultados
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década de 90 na UTIP ddospital Sick Childrenem Portanto, mais da metade (59 — 59,6%) dos pacientes
Toronto, Canada, com o objetivo de estudar as mortes nafaleceram apés uma deciséo especifica tomada pela familia
unidade. Ndo somente se propds a diferenciar os tipos dee pela equipe médica, quando descontadas as MCs. Esses
morte (veja classificacdo abaixo), mas principalmente estu- resultados ndo séo pertinentes a esta unidade de terapia
dar as circunstancias que envolveram o processo decisériocintensiva tdo somente, antes refletem o que ocorre em
para se alcangar um acordo final com a familia sobre o quemuitos outros centros na América do Néfté% em outros

fazer com a crianca para a qual o tratamento médico forapaises (veja quadro comparativo, Tabefd 33

inefetivo. Também fez parte do estudo uma analise donivel N Brasil, um estudo retrospectivo recente, realizado

de analgesia e sedacdo utilizado, e das horas finais de vidasm porto Alegre, revelou que dos 44 Gbitos estudados, 18

da crianca. (41%) foram classificados como tendo limitagdo na tera-
A classificacdo dos modos de morrer que foi utilizada é péutica por serem R-MSV, Rt-MSV e DNR. Essa prevalén-

a seguinte: ciaainda é baixa, considerando-se que na América do Norte

a) morte apGs tentativa de ressuscitacdo — ressuscitaca@sses casos dificilmente perfazem menos que 60% das
sem sucesso (RSS), mortes (Tabela 1)

b) determinacédo ou ordem para ndo ressuscitar (DNR); Um problema sério que incapacita o pesquisador para

saber o que realmente acontece nas UTIPs brasileiras é o do
“registro inveridico”, como foi muito apropriadamente
demonstrado por Torredo e cols., em Sdo Paulo. Num
d) morte cerebral (MC). estudo prospectivo tipo coorte, exploratério e observacio-

Os resultados do estudo podem ser encontrados nanal, os médicos que atenderam 176 paradas cardiorrespira-
literaturd®, porém destacaremos aqui os pontos mais im- térias (PCR), num periodo de 1 ano, foram entrevistados.
portantes referentes as ultimas horas dos pacientes no quai$osteriormente os autores revisaram os prontuarios para
uma decisdo foi feita de n&o intervengdo ou remocédo de confrontar as informacdes. Um total de 26,7% (47/176) das
MSV. PCRs envolveram ndo ressuscitacao dos doentes. Foi pos-

Dentre as 99 mortes observadas num periodo de 8 sivelavaliaro prontuario de 40 pacientes ndo ressuscitados.
meses, 13 casos foram classificados como MC (equivalen- Em 27,5% (11/40), a descricéo foi tdo somente “constatado
do a 13,2% do total, 13/99); 39 6bitos seguiram R-MSV ou 0bito”, e nos restantes 72,5% (29/40), constava “feitas
Rt-MSV (39,4%), e 20 (20,2%) foram casos de DNR. mMmanobras habituais de ressuscitacdo sem sucesso”. Os
Apenas 27 (27,2%) foram 6bitos precedidos de tentativas autores concluiram que este registro inveridico € feito em
de ressuscitacdo, ou seja, foram mortes por assim dizer,razéo do receio das consequéncias legais da conduta medi-
inesperadas! Consequientemente os demais 72 (72,7%)ca adotada, sendo justificada como benéfica ao paciente do
pacientes faleceram apés uma decisdo médica de néo interPonto de vista ético Sem entrar no mérito da questéo, esta
vir (MC, DNR, Rt-MSV) ou remover ventilacdo e/ou ino-  Pratica € injustificavel, como afirmaram os autores de um
trépicos (R-MSV) (Tabela 1, Toronto). editorial sobre o artigo supracitddo

c) remocao de medidas de suporte de vida (R-MSV), ou
sua restricdo (Rt-MSV);

Tabela 1 - Modos de morrer (%) em UTIs pediatricas*

Local R ou Rt-MSV*  Morte cerebral RSS
Whashington — EUAS 32 30 38
Salt Lake City — EUA® 58 23 19
Chicago — EURS 30 24 46
Edmonton — Canad& 49 22 29
Toronto — Canad& 59,3 13,3 27,3
Londres — Inglaterra 65 17 18
Lille — Frang&’ 28 38 34
Porto Alegre — Brasil 41 34 25
Argentina3 36 11 52

* Restricdo de MSV inclui DNR nesta compilagéo.
R-MSV: retirada de medidas de suporte de vida, Rt- MSV: restricdo de MSV, RSS: ressuscitagao cardiopulmo-
nar sem sucesso, DNR: determinagao de n&o ressuscitar.
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Um recente estudo multicéntrico envolvendo 457 mor- area pediatricd. Porém, os temas que emergem na maioria
tes em UTIPs, na Argentina (Tabela 1 -Argentina), reporta dos estudos que parecem correlacionar-se positivamente
um prevaléncia de DNR em 16%, R-MSV ou Rt-MSV em com o nivel de satisfa¢gdo com o cuidado oferecido s&o:
20%, e 11% eram casos de RCcom umtotal de 52% de  _  ge sentir incluido no processo decisorio;
casos que morreram apas tentativas de RCP. Isso confirma
aimpressao dos autores de que os nimeros de casos em que e N
se remove ou restringe MSV ¢é ainda inferior aos da Amé- — receber explicacdes claras sobre o papel familiar;
rica do Norté3 mas j4 atinge mais de um terco do total. — receber ajuda para que a familia chegue a um consenso;

evitar o prolongamento da morte;

Em suma, se pode afirmar que, mesmo no Brasil, muitos _ . ) )
casos de morte nas UTIPs ocorrem como conseqiiéncia de~ eceber informacao de qualidade, em boa quantidade e
medidas de n3o intervencdo ou remocio de suporte de NO Momento adequatfd
Orgédos ou sistemas, de forma que o fator surpresa é cada vez
menos a horma. Abot e cols., entrevistando familias que perderam um
ente querido recentemente em UTI de adulto, relatam que
familias identificaram a capelania hospitalar e discussdes
prévias sobre as preferéncias individuais sobre op¢des de

A hora da verdade inevitavelmente chega, quando a tratamento no final da vida como fonte de conforto psico-
equipe medica e a familia precisam tomar uma decis&o, |ggico, durante essas discussdes. Os parentes reclamaram
permitindo que o paciente morra dignamente, sem futuras g falta de um Ginico médico responsavel para ser o “conta-
intervencdes para prolongar a vida, o que na realidade soqg, aquele a quem se dirigir para conversar. Algumas
postergara a morte. Obviamente, 0s pais ou entes queridogpisas simples, como se ter uma sala apropriada para as
baseiam suas decisdes em seus principios morais e religio;onferéncias médicas com os familiares e uma politica de
sos. Esses principios séo diferentes para cada familia, e ngjjsjtacso aberta, foram dados positivos levantados pelos
ha uma férmula magica para se atingir um consenso coM gntrevistado®. Um panfleto explicando o que é a UTl e
todos sobre como e quando proceder com restricdo oucomg ela funciona pode fazer uma enorme diferenca no
retirada de MSW. nivel de compreens&o sobre tratamentos e na satisfacdo das

Uma claraidéia deve ser obtida pelo médico intensivista familias com o cuidado recebido na 8&% Mais impor-
no seu continuo relacionamento com a familia durante a tante ainda é saber que a atitude dos profissionais da
internac&o da crianca a respeito das expectativas e convic-salde em relagdo a crianga criticamente enferma ou
ces deles a respeito do que fazer com seu(sua) ﬁ|ho(a)_morrendo na UTI e seus familiares, e o tipo de informa-
Conforme Piva e Carvalho, é fundamental, para atingir esse ¢80 que eles oferecem, podem ter conseqiiéncias diretas
consenso, que “a familia passe pela mesma sequéncia dda habilidade daquela familia em se adequar a perda do
racionalizacio que a equipe médica passou para entender &nte querido e em desenvolver um processo de luto
atual estagio da enfermidade do paciette¥uitas vezes, ~ adequado. Pais que percebem uma atitude de descaso
isso exige tempo, mais tempo do que a equipe médica estg€mocional por parte da equipe da UTI demonstram um
disposta a oferec¥ e do que a capacidade da UTIP luto imediato e tardio inadequadds
permite. E sabido que pacientes que recebem a designacdo Meert e cols. entrevistaram familias —total de 78 pesso-
DNR ou tém MSV restritas ou removidas tém uma estadia as responsaveis por 76 criancas — de um grupo de 157
mais prolongada em UT#37. As DNRs foram escritas pacientes que morreram numa UTIP de Detroid (EUA),
em média 6,9 dias ap0s a admissao dos pacientes em nossperguntando sobre o grau de satisfacdo com o processo
estudo, em somente um caso teve a DNR escrita pelodecisério sobre remoc¢éo ou restricdo de MSV e o cuidado
especialista que referiu o caso para a UTIP. em geral na UTIP nessas horas dificeis. Numa escala de 1
(pobre) a 5 (6timo), apenas 14% dos pais deram uma nota

Foge ao espirito desta revisdo o tépico de como se : . :
. < 2 para o cuidado oferecido na UTIP. Estes pais relataram
chegar a um consenso e como resolver conflitos, mas por— P P

: ) . terem dificuldade em entender o quadro clinico da crianga,
acreditarmos firmemente que ndo ha mais lugar para uma q &

. . . - e disseram que ndo receberam a atencao que lhes cabia.
medicina totalmente paternalista, que exclui a familia das d a0 g

e . . Caracteristicamente eram casos considerados agudos, ao
decisbes na UTI, passaremos a discutir alguns aspectos 9

g ~ P . ) contrario das criangcas que morreram por doenca mais
basicos sobre a relacdo entre a familia (isto é, os pais ou sas 4 b s

. - 1 ... cronica, cujos pais relataram um grau de satisfacdo muito
responsaveis) e a equipe medica no processo declsorlomaior OiteJntapor cento dos aisgacharam ue gles toma
dentro desse dificil contexto. ) P P q

ram a decisdo correta a respeito do destino dos filhos, 10%

disseram que foi errada, e 10% ndo sabiam. A maioria

O que as familias estdo nos dizendo (68%) disse ter recebido informagdes suficientes para to-

A literatura é ainda escassa em bons estudos sobre amar uma decisdo a respeito de que rumo tomar, e 56%
opinido das familias em relagéo ao cuidado oferecido a seusrelataram ter tido tempo suficiente para chegar a essa
entes queridos no final da vida em UTI, especialmente na decisdo. Quando perguntados sobre “quem, em Ultima

O processo decisoério



Uma “boa” morte em UTI pediétrica: é isso possivel? — Garros D Jornal de Pediatria - Vol.79, Supl.2, 206247

analise, tomou a deciséo final a respeito de restringir ou quanto a visitacéo e a participacao no processo decisoério
remover MSV”, 49% disseram que foram eles mesmos, em UTIs neonatais. A proporc¢éo de unidades permitindo
29% os médicos, e 15% os pais e os médicos visitacao irrestrita aos pais variou entre 11% na Espanha
Uma constante fonte de frustracdo das familias que @ 100% na Gré-Bretanha, Luxemburgo e Suécia. A pro-
perderam um ente querido em UTI é de que “ninguém por¢cdo de UTIs neonatais que permitem explicitamente
sentou com eles e discutiu o fato de que o doente estava n® €nvolvimento dos pais no processo decisorio sobre o
realidade morrendo”. Palavras vagas como “pode ser quedestino de seus bebés variou de 19% na Italia a 89% na
ele ndo va melhorar mais” levam a confusdo e a falsas Gra-Bretanhd’.
esperancas. Se a familia capta claramente a mensagem de Qual seria a realidade brasileira? E preciso pesquisar
que sua crianga esta morrendo, ela ter4d maior tempo parasobre isso nas nossas UTIPs. O fato de lidarmos, no Brasil,
dedicar as despedidas, para contatar parentes distantespredominantemente com familias de baixa renda, parcial-
perguntar coisas mais apropriadas aos cuidados necesséarimente analfabetas, com baixo nivel cultural, ndo justifica
os nessa fase, enfim, preparar-se para a fiorte uma atitude paternalista e uma filosofia de segredo que
Em raz&o da grande énfase, na América do Norte, ao P€rmeia muitas das nossas UTIs. No Canada, como em
principio de autonomia e “consentimento informado”, as ©Utros paises sujeitos a grandes ondas migratorias e com
familias tém uma parte fundamental nas decisdes que sao?lta populacéo indigena, esse tipo de demografia também
tomadas a respeito dos seus entes quetddst Para existe, e a conduta permanece a mesma, isto €, abertura total
se ter uma idéia, na nossa UTIP em Edmonton, as fami- € uma filosofia de incluséo! Por certo, uma mudanca no
lias sdo convidadas a permanecer a beira do leito mesmosentido de permitir maior abertura das unidades e participa-
durante osoundsdiarios da equipe médica, que incluio ¢80 dos familiares exige educacéo da equipe medica, com
médico atendente, residentes, farmacéutico, nutricionis- & assisténciaimportante do servico social e capelania, e um
ta, enfermeiras e terapeuta respiratorio (Figura 1). Isso forte empenho da direcéo da UTIP, com suporte da dire¢do

SN : . gy A7 A di
se tornou t&o rotineiro que os pais planejam a sua visita do hospit”. Em geral, os médicos, e em segundo lugar a
para o horario dosunds para ouvir o que vai ser dito  enfermagem, sdo os maiores obstaculos para aceitar novas

e decidido, e também tomar parte nas discussdes. Oiniciativas desta nature?4 E facil recordar que até muito
horario de visitagio também ¢ livre, sendo apenas restri- fecentemente afigura paterna era barrada das salas de parto,
to 0 numero de visitantes por vez. Isso cria um ambiente € Noje essa pratica € encorajada, sendo muito comum em
de abertura, de clareza e de honestidade entre as parte§0Ssas salas obstétricas. O documefitechild friendly
envolvidas. A livre visitac&o é pratica comum em muitas Healthcare Initiative: healthcare provision in accordance
UTIs neonatais na América do Norte, e também em Withthe UN Convention on the rights of the chdélineia
paises do norte da EurdfaEssa abertura a familiafaz ~ 0S Problemas encontrados nessa area da separacéo da
parte de uma filosofia que permeia os centros pediatricos cfianca da sua familia, falta de dignidade no tratamento das
chamada “cuidado centrado na familf&8 Cuttini e crianca, etc., e propde medidas especificas para corrigir

cols. descrevem as praticas em diversos paises da Europ&SS€s graves problemas. Dentre estas, esta a participagéo
das familias nas decis&&s

Conflitos entre a equipe médica e as familias

Muitos fatores podem explicar a existéncia de conflitos
entre as familias e a equipe médica na hora de decidir sobre
0 que fazer com o doente para o qual ndo ha mais recurso
terapéutico.

Breen e cols. encontraram conflito entre a equipe médi-
ca e as familias em 48% dos casos em que MSV foi
discutid#®, e quase 50% das familias, em outra pesquisa,
revelaram que alguma forma de conflito existiu durante a
permanéncia de seu familiar na UTI adulto. Esses conflitos
centraram no comportamento da equipe de saude, especial-
mente descrevendo més atitudes do pessoal niédico

No estudo ddsick Children utilizamos o niumero de
reunides formais entre a equipe médica e 0s responsaveis
como um dos indicadores de conflito, seguindo um modelo
previamente descrito na literatBtaUm consenso sobre o
destino desses pacientes foi entao obtido com as familias ou
responsaveis pelas criangas com uma conferéncia médica
formal em 49% (35/72) dos casos (incluindo pacientes em

Figura 1 - Rounddiario na UTIP com a presenga de membro da
familia dos pacientes (mée ao centro, sentatdp,
Stollery Children’s HospitaEdmonton, AB Canada
—com permissao
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MC). No entanto, foram necesséarias duas conferéncias que 73% dos médicos entrevistados estavam satisfeitos
médicas em 16,7% dos casos (12/72), e 26,4% dos casoom 0s processos decisérios sobre fim de vida em suas
(19/72) exigiram vérias reunides. Nao se chegou a um UTIs de adulto, mas apenas 33% das enfermeiras relataram
consenso em dois casos apenas. Essas criancas acabarammesmo grau de satisfa&dPor isso é importante incluir
falecendo sem medidas de ressuscitagdo, numa decisdms diferentes membros da equipe médica nas reunides
unilateral dos médicos, ndo contestada pelos pais. Emregulares com as familias, consultar colegas e, por fim,
quatro casos, esse dado néo foi obtido. requerer o comité de ética hospitalar nos casos em que ndo

Num estudo multicéntrico em UTIPs, a maioria das S€ chega a um acordo.
ordens de restringir MSV foram escritas em média depois Como resolver esses conflitos? Um modelo para o
de duas reunides com as familias ou responSArEiDo correto uso de MSV e resolucao de conflitos quando deci-
mesmo modo, aproximadamente metade das familias ems6es sobre fim da vida s&o necessarias foi adotado pelo
estudos de adultos concordou imediatamente depois de séHospitalSick Childrere a Universidade de Toronto, envol-
uma reunid®>3 Quando quatro ou mais reunides foram vendo taticas de negociacéo e mediacdo de maneira escalo-
necessarias antes de que um consenso fosse estabelecirada. Esse protocolo esta publicado na literé8ura
do, esse grupo teve um escore APACHE Il mais baixo na
admisséo — denotando casos mais severos — e uma ten-
déncia a uma estadia mais longa na 3TDevido ao ) )
formato da nossa pesquisa, ndo foi possivel determinar ~ Quando se torna evidente que a cura ou uma qualidade
se 0s pais ou responsaveis simplesmente necessitaram dé€ vida aceitavel, na visao da familia e da equipe medica,
mais tempo para aceitar que a morte de sua crianga eraa0 € mais possivel ou ao seu ?Icqnce{ ofocodo cwda_do na
iminenté4, originando a necessidade de mais reunides. UT! deve mudar. O objetivo ndo & mais prolongar a vida,
Independente da causa, tais cenarios ainda foram inter-Mas asseguraruma morte digna e livre de dor e desconfor-
pretados como casos dificeis de alcancar consenso. Al as fazendo valer o principio €tico da ndo-maleficien-
semelhanca entre as dificuldades de se chegar a umCi@ . Varios estudos, tais como o do grupo SUPPORT em
acordo em metade dos casos com familiares de adultos eadu_lto§9'73, revelam um grau de desconforto e dor em
de criancas na UTI é algo surpreendente, considerando-Pacientes a beira da morte que € intoleravel na moderna

se as diferengas em expectativas de vida e dinamica Mmedicina paliativ&®. Isso seria o que alguns autores brasi-
familiar entre estas duas populacies leiros chamam ddistanasia manter a vida as custas de

. , rande sofrimento por tratamentos flteis ou desproporcio-
E notavel que em 58% (7/12) de casos de MC no nosso gaisl7v35 P prop

estudo no Canada foi muito dificil para as familias permi- ) o o o
tirem e remogao de tecnologia ou drogas vasoativas num  Existemindicios de que essa tendéncia esteja diminuin-
primeiro contato formal. A natureza aguda do acontecimen- do, haja vista um estudo multicéntrico recente em UTls de

O manejo da dor e de outros sintomas

explicar este acha®56 o que julgamos empiricamente ~ Sobre a provis&o de cuidados oferecida a seu ente querido.
ser semelhante na realidade brasileira. As respostas mostraram um grau alto de satisfagdo com o

manejo da dor na U$$. Mas muito mais precisa ser feito

Dentre os multiplos fatores que poderiam ser responséa- . L b N .
nessa area, como as proprias familias estéo nos diZendo

veis por conflitos, a crenca religiosa foi o Unico que se
destacou em nosso estudo. Por exemplo, foi muito mais ~ E 0 caso das criancas? Uma pesquisa feita com pais de
facil entrar em acordo de nao intervir com familias Protes- criancas revelou que 20% deles acharam que seus filhos
tantes do que com familias Hindus (p=0,028). A correlagéo €stavam desconfortaveis nos dias finais, ou que antecede-
descrita com a religi&-58n4o foi anteriormente demons- ~ fam sua morte na UTIP. Isso corrobora estudos prévios
trada neste contexto, exceto em casos de morte cfebral due relatam um nivel inaceitavel de dor em criangas mor-
E interessante observar que familias que professam umarendo de cancéy.
crencareligiosa parecemter seu luto resolvidomaiscedodo  Na populagéo de nosso estudo, analgesia foi usada em
que pessoas sem religtoAté mesmo os médicos podem  quase todos casos de R-MSV e Rt-MSV, precisamente em
expressar diversidade de opinides em decisdes sobre vida &2 pacientes, perfazendo 88,1% (excluimos da andlise as
morte com base em sua experiéncia religiosa e seu pais deviCs). A morfina por infusdo continua é a droga rotineira-
origen?31.60-62 pentro de sociedades multiculturais, a mente utilizada em neonatos, criancas e adultos para “seda-
compreensdo dos valores dos pacientes, suas tradicoeg&o e analgesiaterminal”’. O aumento dainfusdo ocorreu em
religiosas e étnico-culturais pode melhorar os cuidados 11 casos (18,6%); além disso, s6 em trés criancas uma
oferecidos as familias na fase final da vida, por reduzir o dosagem extra de sedativos (a chamada “sedac&o antecipa-
risco de conflitos e permitir maior individualidade nas téria”) foi administrada préxima da morte; em quatro oca-
decisted?56.57,63-65 sifes, outros sedativos ou analgésicos foram administrados
Outra raz&o para conflito é a diversidade de opinides (9rupo R-SMV), isolados ou em combinagéo com morfina.
dentro da equipe médica, o que pode transparecer para odnfelizmente nos nao solicitamos que os intensivistas espe-
pais* %6 Um recente estudo multicéntrico francés destacou cificassem nem justificassem sua escolha relativa a dosa-
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gem e se amedicac¢do realmente alcancou o efeito desejado;
porém Burns e cols. afirmam que enfermeiras e médicos
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preparagdo adequada para morrer, envolvendo rituais
religiosos, etc.;

concordaram em 87% das vezes que a dosagem e o tipo de.
droga usados foram suficientes para assegurar o conforto
do paciente, em um estudo semelhante ao nosso, que envol-
veu trés UTIPs na area de Boston, BOA

Foge ao objetivo desta reviséo elaborar com profundi-
dade sobre as op¢des terapéuticas para analgesia, controle
da nausea, dispnéia, constipacdo, drogas para sedacgéo
terminal e modos de suspenséo de ventilagdo mecanica dos
pacientes, que passam a ser considerados paliativos dentro
da UTIP. Referimos ao leitor excelentes revisdes sobre o —
assunto por Truog e cold, Levetowrt3 e outrod?, além
das fontes citadas na introducdo deste artigo. Recentes
estudos tém enfatizado a importancia da consultoria com o
servico de medicina paliativa, concluindo que com a sua  Controle da dor e dos sintomas de desconforto fisico
presenca menos procedimentos meédicos séo realizados, e J4& discutimos exaustivamente esse aspecto no item
medidas de suporte as familias séo mais rapidas e efetiva-anterior. Cabe aqui destacar que o médico dever registrar
mente colocadas & disposi¢&d”. claramente, no prontudrio, o que foi discutido com a fami-

Certamente n3o ha, dentro do armamentario de drogas,|ia, € responder as seguintes questdes a respeito de analge-
lugar para bloqueio neuromuscular na hora da morte. A Sia e sedacao terminal:
Sociedade de Terapia Intensiva dos EUA, em seu Ultimo — Qual é a condigdo médica atual do paciente, e quais sdo
consenso sobre “cuidados no final da vida em E#ig asrazOes que o motivaram ainiciar tratamento paliativo
bastante clara sobre este assunto, estabelecendo que o uso na UTI?
d_estes anrrT_]acos sO se justificaria na hora_d_a morte em_ Qual é o seu objetivo ao iniciar “sedag&o terminal’?
circunstancias extremamente raras ou especiais. Uma delas N : . .
. ; . . . — Como vocé ira avaliar ou medir o nivel de dor, descon-
seria quando o paciente é aceito como terminal, e o fato de .
: forto ou sofrimento?
ter de esperar pela droga ser completamente metabolizada o .
e aatividade muscular voltar ao normal for mais prejudicial — COmO vocé ira aumentar a dosagem de sedativos e
para o paciente e sua familia do que a rapida remogdo do  @nalgésicos, e por qué?
22,78 i i . s .
MSV< S Mesmo assim, a familia deve ser consultada  pesta maneira, dificilmente havera problemas futuros

sobre a sua preferéncia, ou seja, esperar pelo efeito docom a familia ou com o sistema judiciario no casos de morte
agente paralisante passar, ou retirar MSV imediatamente em que se seguiu a restricdo ou a remocso de MSV.
com sedacéo adequdfaEm 11 de nossos casos (18,5%),

um agente paralisante (em dosagem intermitente) estava . o
ainda na prescricéo dos pacientes, mas em nenhumaocasido Preparacao para a morte — rituais
ele foi usado apos a decisdo de remocgdo de MSV. Todos Quanto tempo levara para a crianga morrer apos a
esses pacientes estavam em fase pré-morbida, sendo que en@mogéo ou limitagdo de MSV? Esta informagéo € muito
apenas trés deles aremocéo de suporte se fez por extubacgaimportante, pois as familias podem criar expectativas néao
terminal. O consenso estabelecido entre os intensivistas realistas sobre a hora da morte. E importante prepara-los
adultos e os médicos legistas canadenses é claro em afirmapara a hipétese de que a crianga pode néo vir a falecer, ou
gue agentes paralisantes e medicamentos do tipo cloreto deo 6bito pode ocorrer dentro de minutos ou apos varias
potassio ndo tém justificativa alguma no cuidado final do semanas, dependendo de uma série de condigdes relaciona-
paciente que estd morrendo na UTI, pois revelam a verda- das a doencga e ao estado geral do paciente. Dentro do grupo
deira intencdo do médico — a eutan&$ia isso ndo pode em que se colocou uma ordem DNR em nosso estudo, o0
ser permitido ou tolerado. tempo médio para a crianga vir afalecer foi de 24 horas ap6s
aimplementacdo da medida, e para o grupo de R-MSV/Rt-
. - - MSYV foi de 3 horas (p<0,05). As MSV foram na verdade
COrr?obﬁ%\;%igirzg?ﬂﬁgﬁ,g?gﬂ‘ﬁgﬁmm dauTl-ou... removidas em 11 dos 20_casos de _DNR que observamos,\
demonstrando que os pais e a equipe médica chegaram a
Na area de adultos, atraves de estudos utilizando entre-conclusdo de que esperar ndo era mais a opcadlidéal
vistas com grupos de doentes terminais, médicos e enteSigndéncia também descrita em ad@oslgumas das
queridos, se tem uma boa idéia do que seria uma “morte criancas nas quais removemos MSV nio irdo falecer na
ideal”. Ela englobaria os seguintes topicos: UTIP. Os pais devem ser alertados para isso, e a transigao
— controle dos sintomas (morte sem dor e sem desconfortodeve ser muito bem preparada com a equipe das unidades
fisico); médicas que receberéo o paciente.

estreitamento dos lagos fraternos (oportunidade para se
despedir da familia, amigos e demais entes queridos);
oportunidade para revisar sua propria vida e relembrar
momentos importantes;

oportunidade pararesolver neg6cios ainda ndo termina-
dos (exemplo: testamento, venda de propriedades, in-
formar a familia onde estdo documentos importantes e
cédigos-secretos);

evitar um processo longo de mdfte

Como podemos traduzir esses “ideais” para a pediatria?
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Talvez o lactente ou o pré-escolar ndo se beneficie lado da sua crianca naquela hora. Somente uma familia se
diretamente dos rituais religiosos, mas certamente os pais erecusou a ficar quando convidada pela ecifipe
familiares terdo grande conforto em saber que lhes foi

oportunizada essa possibilidade, e certos rituais foram . ~ . ~
P P que podera ou ndo acontecer na hora e apés a remogéo de

realizados dentro da U§381.82 Nzo é infreqliente na .

nossa UTIP a presenca dos paiés indi er?as com suasMSV' Alguns pontos importantes a serem lembrados: per-
NS preseng haj 9 ' gunte aos entes queridos se eles querem segurar a crianga no

cerimdnias com capimgfass cerimony Eles recebem

orientacio do hospital quanto a uso dos materiais (nin uémcolo, ou deitar ao lado do adolescente no leito, como vemos
aodonospitalq ; NNGUeM om freqiiénciaem nossa UTIP. Explique que a crianga ndo
quer um incéndio dentro da UTI!), o servi¢o de assisténcia

: X . . . deveré ter dor, e que a equipe médica administrara medica-
social e o servico de capelania hospitalar tém suas normas

4 previamente estabelecidas com eles, bem como Comgées para sedacgéo e analgesia o quanto for necessario para

: - o - assegurar esse conforto. Tente antecipar as questdes que 0s
diversos outros grupos religiosos, e as cerimonias sdo

: ; . pais podem ter, mas ndo tém coragem ou “cabeca” para
realizadas sem problemas. Em criancas maiores e adoles-

centes, os rituais religiosos podem significar muito (veja perguntar nessas horas. Permita tanto tempo guanto neces-
abaixo;) 9 P 9 13 sario para as despedidas, as visitas e os rituais. Como

escrevem Todres e cols., lembre que este € o Ultimo e

especial momento que os pais terdo com essa crianga, que
Oportunidade para revisar sua prépria vida, relem- representa todos os seus sonhos e espefadncas

brar momentos importantes e chance para se despedir

Neste contexto, € importante explicar para a familia o

L _ _ A mée de um lactente em nossa UTIP, que teve uma
E importante lembrar que uma crianga em idade escolar hemorragia cerebral enquanto esperava por transplante

ja e capaz de entender o conceito de morte e pode comprezardiaco e foi removido do ventilador e extubado enquanto
ender que vai morrer. A partir dos 9-10 anos, forma-se 0 nos pracos de sua mae, escreveu o seguinte:

conceito definitivo de morte, podendo ela expressar seus ) _
sentimentos verbalmente ou em desenhos, jogd® Rar. (--) Nada poderia me preparar para o que eu tive que

esta razdo, o paciente pode e deve estar envolvido nasSnfrentar. Eu sou grata por ter podido estar junto do meu
decisdes e ser informado adequadamente se as condicgefin0- Foi uma “passagem”, uma morte tranquila e pacifi-
clinicas assim o permitirem. Se torna necessaria, conse-Ca: Eumesinto confortada e aliviada por saber que eu pude
giientemente, a colaboracdo dos servicos de assisténci@calenta-lo no conforto dos meus bracos até 0 momento em
social, psiquiatria e/ou psicologia, etc. para ajudar a equipe 9u€ ele foi para os bracos de Deus)”

da UTIP nessa dificil tarefa de levar uma crianga ou

adolescente a participar no processo de deciséo sobre o fim  Direito & privacidade e a ambiente adequado

de sua propria vida. Na crianga maior e no adolescente,
podemos, por exemplo, encorajar os pais a relembrarem
fatos importantes da sua existéncia, como as férias em
famllla, trazer_ldo fotografias, wdeos,_etc., e conwdar_]do chamados desenvolvidd8485 Por exemplo, na Aus-
antigos e atuais colegas de escola, amigos e parentes d|star}—ré”a’ cerca de 55.6% das mortes de adultos, em 1910,

tes paravisité-los_na UTIP. O que nunca d‘f"’e serdito N€SS€%corriam na casa do paciente, comparado a 25% nos dias
momentos é:ifrfelizmente ndo ha nada mais que possamos de hoj@587. No entanto, existe uma clara preferéncia

fca:)zi:; gzlg ?aezlje(rslLfi)(f-:!lrgz(rifrilgiscc;r;)trr:prylr(i)ég:;f;rglsrlmtg dico expressa pelo pub!ico de passar seus_ultimos momentos
: - . em seu lar, ao invés de um leito hospitalar, cercado por
d_eve fazerAnessa hora @ que mais eu OSSO _fazer Para  jesconhecidos e tecnologia assustati®faGrande par-
ajudar vocés durante esses momentos diffteis te das criangas que morre nos hospitais o faz dentro de
uma UTI (ou pediatrica ou neonatl)atingindo quase
Presenca da familia que 70% em nosso estudo. Serd que para muitas delas
A familia ou um ente querido estava presente em 77% néo seria melhor serem levadas e assistidas para morrer
(45 dos 59 casos) de morte apés ndo intervencdo ou remo£M casa?
¢édo de MSV, em nosso estudo. O grupo de MC néo foi Quando possivel, a opcéo de ter as MVS removidas
incluido nesse grupo porgue, para a retirada de 6rgéos, onum ambiente mais familiar a crianga deve ser oferecida.
corpos vao para o bloco cirrgico. Ainda mais importante, Pode ser a sua propria casa, ou a enfermaria de onde a
dentre os 45 casos em que 0s entes queridos estavanerianca veio inicialmente, por certo o lugar em que os
presentes, 35 (77%) seguraram a sua crianga no colo duranfamiliares se sentem mais a vontade com a equipe de
te a interrupcéo de inotrépicos e/ou durante o desmame dosaude que Ihes tem acompanhado por mais t&h#ifo
ventilador e a extubacado terminal. No estudo de Meert e As criangas podem se beneficiar diretamente, tendo uma
cols., 65% dos pais estavam presentes e nenhum deles sgorte menos estressante em casa do que no hospital, e o
arrependeu disso. Ao contrario, dos 27 (35%) pais que senso de responsabilidade, de controle e independéncia
estavam ausentes, 17 se arrependeram de ndo ter estado &®s pais aumenta, talvez até melhorando o processo de

E quanto ao local mais apropriado para alguém mor-
rer? E fato conhecido que atualmente a maioria das
pessoas falece em hospitais, especialmente nos paises
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luto?9-93 No entanto, a realidade econémica, social e de
infra-estrutura do pais pode ndo permitir a transferéncia
de tais pacientes para casa. A falta de apoio que as
familias encontrardo quando de volta na comunidade é
um problema presente até nos paises mais’/Adstros
pacientes poderdo néo tolerar o transjrte

Uma solucdo remediadora que tomamos na nossa
UTIP é a de transformar um dos leitos de isolamento em
um ambiente de cuidado paliativo. O “quarto” tem deco-
racdo diferente, musica ambiente, ilumina¢do adequada
regulavel, mobilia mais confortavel e lugar para varias
pessoas se acomodarem. Escondemos a tecnologia co
cortinas, e quando precisamos o leito para pacientes
usuais, elas séo abertas. Esse leito dentroda UTI é o loca
em que colocamos as criangcas que passarao por trata
mento paliativo e remoc¢édo de MSV (Figura 2). Seme- Figura 2 - Quarto paratratamento paliativo e retirada de MSV da
Ihante opgéo é também oferecida em outros centros, tais UTIP doStollery Children’s Hospitsém Edmonton,
como o “quarto borboleta”, em Galveston, Té®ada AB, Canada
tivemos oportunidade de remover MSV no pétio do
hospital, pois a familia queria um ambiente natural e a
crianca banhada por raios de sol ao morrer. Animais de
estimacao, tais como cachorros e gatos, tém nessas horagonclusio

livre acesso na UTFZ, Muitas das criancas que falecem em nossos hospitais

As familias, nessa hora inesquecivel, necessitam de modernos o fazem emuma UTI. Particularmente nas UTIPs,
total privacidadé®# dentro do objetivo de uma morte  existe um apreciavel nimero de falecimentos como resulta-
com reveréncia e dignidade. Monitoramos a crianga remo- do de uma decisio conjunta entre a equipe médica e a
tamente na estagéo central da UTIP se afamilia prefere ficarfamilia de restringir ou remover MSV. E, portanto, funda-
sozinha na hora final, e periodicamente entramos na salamental, neste ambiente de alta tecnologia, tornar os momen-
para revisar se a crianga esta confortavel. tos finais de vida desses pacientes uma experiéncia cercada
de honestidade, dignidade, humanismo e respeito. Medidas
reconhecidas como padrdo em tratamento paliativo, tais
como total conforto fisico (hdo somente auséncia de dor), 0
nao prolongamento do processo de morte e a presenca dos
entes queridos séo direitos da crianca na hora da sua morte

Ap6s a morte de uma crianga na UTIP, os pais se senteMqye precisam ser respeitados. Com determinacso e cora-
abandonados e muitas vezes sozinhos. A equipe médicagem de mudar, a equipe multidisciplinar pode fazer ainda
passou a fazer parte do seu dia-a-dia, e, de repente, todognyito para tornar esse ambiente sombrio de morte na UTIP
desaparecem. O vinculo se quebrou! uma “catedral” de compaix&o, humanismo, respeito, aber-

Como parte da busca de uma morte digna, o acompa-tura e dignidade humana. Sim, uma morte digna é possivel!
nhamento da familia por um “comité de luto” da UTIP,
formado por pessoas com conhecimento e interesse na
area, pode proporcionar a familia o apoio que eles ndo
encontrardo em outro local, de forma a assisti-los neste
processo de pdr um ponto final nessa experiéncia dolo-

Acompanhamento apds a morte — 0 nosso trabalho
ainda ndo terminou
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