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End-of-life care in children: the Brazilian
and the international perspectives

Cuidados de final de vida em crianças: perspectivas no Brasil e no mundo

Patrícia M. Lago1, Denis Devictor2, Jefferson P. Piva3, Jean Bergounioux4

Resumo
Objetivo: Analisar as práticasmédicas e os cuidados de final de vida

oferecidos a crianças internadas em unidades de tratamento intensivo

pediátrico em diferentes regiões do planeta.

Fontes dos dados: Foram selecionados artigos sobre cuidados de

final de vida publicados nos últimos 20 anos nas bases de dados PubMed,

MEDLINE e LILACS, com ênfase nos estudos sobremorte em unidades de

tratamento intensivo pediátrico no Brasil, América Latina, Europa e

América do Norte, usando as seguintes palavras-chave: morte, bioética,

tratamento intensivo pediátrico, reanimação cardiopulmonar e limitação

de suporte de vida.

Síntese dos dados: Observa-se uma concentração de publicações

sobre limitação de suporte de vida (LSV) na América do Norte e Europa.

Nas unidades de tratamento intensivo pediátrico norte-americanas,

observa-se uma maior incidência de LSV (~ 60%) do que na Europa e

América Latina (30-40%). Essas diferenças parecemestar relacionadas a

fatores culturais, religiosos, legais e econômicos. Naúltimadécada, a LSV

em unidades de tratamento intensivo pediátrico brasileiras aumentou de

6 para 40%, sendo a ordem de não reanimar a forma mais freqüente.

Destaca-se, ainda, a pequena participação da família no processo

decisório. Recente resolução do Conselho Federal de Medicina normatiza

a LSV em nosso meio, desmistificando alguns receios de ordem legal. Os

autores apresentam uma proposta de protocolo a ser seguido nesta

eventualidade.

Conclusões: Adoção de LSV em crianças em fase final de doença

irreversível temamparo ético,moral e legal. No Brasil, essasmedidas são

ainda adotadas de forma tímida, exigindo uma mudança de

comportamento, especialmente no envolvimento da família no processo

decisório.
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Abstract
Objective: To analyze the medical practices and the end-of-life care

provided to children admitted to pediatric intensive care units in different

parts of the globe.

Sources: Articles on end-of-life care published during the last 20

years were selected from the PubMed, MEDLINE and LILACS databases,

with emphasis on studies of death in pediatric intensive care units in

Brazil, Latin America, Europe and North America, using the following

keywords: death, bioethics, pediatric intensive care, cardiopulmonary

resuscitation and life support limitation.

Summary of the findings: Publications on life support limitation

(LSL) are concentrated in North America and Europe. In North American

pediatric intensive care units there is a greater incidence of LSL (~ 60%)

than in Europeor LatinAmerica (30-40%). Thesedifferences appear to be

related to cultural, religious, legal and economic factors. Over the last

decade, LSL in Brazilian pediatric intensive care units has increased from

6 to 40%, with do not resuscitate orders as the most common method.

Also of note is the low level of family participation in the decision-making

process. A recent resolution adopted by the Federal Medical Council

(Conselho Federal de Medicina) regulated LSL in our country,

demystifying a certain apprehension of a legal nature. The authors

present a proposal for a protocol to be followed in these cases.

Conclusions: The adoption of LSLwith children in the final phases of

irreversible diseases has ethical, moral and legal support. In Brazil, these

measures are still being adopted in a timid manner, demanding a change

in behavior, especially in the involvement of families in the

decision-making process.
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Introdução

Asegundametadedo séculoXX caracterizou-se por enor-

mes avanços na área médica, promovendo aumento na ex-

pectativa de vida, mas também trazendo novos

questionamentos éticos, morais e econômicos, em conseqü-

ência da utilização exagerada de recursos tecnológicos em

pacientes terminais1.

Os avanços tecnológicos na medicina têm permitido sal-

var a vida de pacientes criticamente doentes, desde que haja

alguma potencialidade de reversibilidade. Entretanto, na-

queles pacientes sem possibilidade de recuperação, a utiliza-

ção de medidas curativas, além de onerosas e sem

benefícios, acabamcausando apenas dor e sofrimento. Neste

caso, a medicina tecnológica, ao prolongar a vida, torna o

processo da morte lento e sofrido. O grande desafio que se

impõe é definir qual paciente se beneficiará com todo suporte

tecnológico. Ou seja, distinguir quem tem uma situação po-

tencialmente curável daquele em que, pela irreversibilidade

do processo, as medidas terapêuticas são inócuas, sendo

classificadas como fúteis2.

Esta determinação da irreversibilidade é particularmente

difícil em crianças. Como amortalidade em unidade de trata-

mento intensivo pediátrica (UTIP) oscila entre 5 e 15%, a

grande maioria das crianças admitidas tem uma grande ex-

pectativa de cura. Portanto, o senso dominante na equipe

médica, independente da gravidade do quadro, é adotar me-

didas visando salvar a vida. A determinação da terminalidade

nestas situações necessitará de algum tempo para estabele-

cer com segurança que a criança se encontra em uma situa-

ção irrecuperável3.

Em unidades de terapia intensiva (UTI), o momento da

morte, emmuitos casos, é determinado pela decisão de limi-

tar o suporte quemantém o paciente vivo. A limitação do su-

porte de vida (LSV) pode ser definida como o processo pelo

qual omédiconãoofereceou retira terapias curativasquenão

alterariam o desfecho final, apenas prolongando o processo

de morte4-6.

A incidência de LSV em todo o mundo é variável e multi-

fatorial, tendo apresentado um dramático aumento nos últi-

mos 15 anos7. Vários estudos têm demonstrado que,

atualmente, os pacientes internados em UTI morrem mais

por LSV do que após falha na ressuscitação cardiopulmonar

(RCP). Em adultos, a incidência de LSV varia entre 40 e 90%,

sendo sua freqüência menor em UTIP7,8.

Limitação de suporte de vida em pediatria

Estima-se que aproximadamente 6 milhões de crianças

morram anualmente em todo o mundo; muitas destas fale-

cerão internadas em uma UTIP. Na cultura ocidental, a morte

de crianças representa um processo de luto extremamente

doloroso. Entretanto, é intrigante que seja pouco estudada

ou discutida por grande parcela de pediatras intensivistas9.

Pelomenos dois fatores interligados contribuempara que

as pesquisas sobre morte em UTIP sejam em número tão re-

duzido: a baixa mortalidade em UTIP (ao redor de 10%) e a

alta expectativa de cura. A grande potencialidade de cura faz

comqueaspreocupações comaqualidadedamortepor parte

da equipemédica e família ocorram apenas depois que todas

as possibilidades de recuperação foram esgotadas10. Pode-

se, portanto, afirmar que a definição da irreversibilidade na

criança é um processo mais complexo e que demanda um

tempo mais longo.

A máxima de que a criança “não é apenas um pequeno

adulto” não é aplicável apenas na farmacologia ou fisiopato-

logia médica; também nos cuidados relacionados ao final de

vida ela é verdadeira. A relaçãodas crianças comosmembros

da família e com as suas necessidades psicológicas e espiri-

tuais difere dos adultos e influencia no atendimento no mo-

mento da morte10.

As condutas de final de vida em pediatria visam atender

os melhores interesses da criança e de sua família. Entre-

tanto, na maioria das vezes, o paciente não tem capacidade

de participar do processo decisório. As condutasmédicas nos

momentos que antecedem a morte de uma criança incluem

definição da irreversibilidade, comunicação e discussão so-

bre o plano terapêutico, tomada de decisão compartilhada,

suporte à família e, por último, definição dos cuidados palia-

tivos, que incluem analgesia e sedação1,10.

Os primeiros estudos sobre LSV em crianças foram reali-

zados em recém-nascidos de muito baixo peso. Apenas no

início dos anos 1990 é que foram publicados os primeiros es-

tudos sobre modos de morrer em UTIP nos EUA5,11, os quais

descrevem quemais de 30% dos óbitos eram precedidos por

alguma LSV.

Esta preocupaçãoemdeterminar o limite de investimento

no paciente pediátrico tem se mostrado cada vez maior na

última década em todo omundo. Atualmente, a incidência de

LSV em UTIP varia de 30 a 80%, dependendo da região ava-

liada1,8,12,13.

Variações de limitação de suporte de vida entre os
países
Existem importantes diferenças em relação às condutas

de final de vida emunidades de cuidados intensivos entre vá-

rios países. Essas diferenças foram bem documentadas em

estudos internacionais retrospectivos e prospectivos envol-

vendo adultos, crianças e recém-nascidos14-19.

Diferenças entre os países

Vários estudos14-19 demonstrarammarcantes diferenças

não apenas entre regiões do planeta, como também dentro

de cada país, inclusive na mesma cidade20,21. Essas diferen-
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ças se aplicam a todas as fases da decisão de LSV: do pro-

cesso inicial à sua conclusão, encerrando na aplicação da

retirada ou não oferta de terapias de suporte de vida.

Em relação à tomada de decisão, a principal diferença en-

tre os países está no grau de envolvimento do paciente e/ou

de sua família no processo decisório. A pergunta sobre quem

deve ser o responsável pela tomadadedecisão édedifícil res-

posta. EmUTIP, o paciente é incapaz de participar da decisão,

e o grau de participação da família, da equipe médica e do

sistema legal neste processo émuito variável em todoomun-

do17,20.

A Academia Americana de Pediatria publicou orientação

sobre este tema, determinando ser a família a responsável

por tomar a decisão pela criança22-24. Esta atitude baseia-se

fundamentalmente no conceito de autonomia, importante

princípio da ética médica e um dos pilares da sociedade esta-

dunidense25. Alguns estudosmostramqueessa diretriz não é

seguida na Europa26. Um destes estudos demonstrou que os

médicos franceses têm o papel preponderante na tomada de

decisão. O argumento para esta prática baseia-se no fato de

os médicos franceses considerarem que os pais de crianças

internadas em UTIP têm sua capacidade de decisão prejudi-

cada pelo estresse no qual se encontram. Neste caso, os mé-

dicos preferem proteger os pais da culpa de tomar uma

decisão de final de vida irreversível para seus filhos26. Esta

atitude paternalista, que desconsidera o princípio da autono-

mia, é obviamente contestada pelos intensivistas estaduni-

denses.

A diferença entre os países tambémaparece nomomento

da decisão final que antecede a morte. A incidência de LSV é

muito variável. Nos EUA, o primeiro estudo sobre LSV em

UTIP demonstrou que o suporte de vida foi limitado em 32%

das 300 crianças que faleceram5, porém esta incidência tem

aumentado muito na última década, chegando a 60% em al-

guns serviços1,27. Na Europa, a retirada de suporte de vida é

maior nos países do Norte (47%) do que no Sul, e conta com

maior participação da família no processo decisório17.

Em Israel, a LSV é rara e, quando é feita, limita-se à não

oferta de suporte, já que a retirada não é permitida pela reli-

gião. Na Índia, as condutas de limitação de suporte variamde

20 a 50% nos hospitais privados; no entanto, nas UTI da pe-

riferia e cidades mais pobres, as condutas de LSV são com-

pletamente inaceitáveis2,28.

Esta grande desigualdade entre os países pode ser expli-

cada pelas diferenças culturais e religiosas que influenciam

as condutas médicas entre as regiões, mas também por as-

pectos próprios de cada equipe médica, incluindo a sua for-

mação acadêmica e características da instituição onde

trabalha, além de fatores econômicos20,28.

O modo como as decisões de final de vida são tomadas

também é variável em UTI. Um estudo estadunidense mos-

trou que, após a decisão de LSV, a retirada de suporte é ime-

diatamente aplicada.O intervalo de tempoentre a decisão e a

conduta tomada é de 30minutos, bemmenor do que o inter-

valo de tempo descrito em países europeus, que é de 2 di-

as17,18,20. A explicação pode ser o modo como a decisão é

tomada. Nos EUA, quando se decide pela interrupção do tra-

tamento, os médicos imediatamente aplicam a conduta na

presença dos familiares. Em contraste, em uma UTI euro-

péia, a decisão é tomadaessencialmentepela equipemédica,

sendonecessário um tempopara comunicar, discutir e prepa-

rar a família.

Justificativas para as diferenças de condutas de
final de vida entre os países

Apesar de facilmente identificáveis, as diferenças nas

condutas de final de vida entre os países são de difícil expli-

cação. Diversidades culturais, religiosas, filosóficas, legais e

atitudes próprias dos profissionais podem estar envolvidas.

Influências culturais

Nos EUA e Canadá, a prática médica fundamenta-se na

autonomia do paciente ou de sua família, o que está profun-

damente enraizado na sua cultura25. Um paciente norte-

americano tem o indiscutível direito de recusar terapias que

prolonguem a vida, e os médicos tem o dever de respeitar

esta vontade. Conforme mencionado anteriormente, alguns

estudos demonstraram que a atitudemédica européia é dife-

rente.Osmédicos franceses, por exemplo, têmumpapel pre-

ponderante na tomada de decisão de final de vida de seus

pacientes, uma atitude freqüentemente interpretada como

paternalista29,30.

Todo o paciente deveria ter a capacidade de se auto-de-

terminar, incluindo o direito de se negar a receber terapias

consideradas fúteis e indesejadas. Recentemente, leis relaci-

onadasaosdireitosdospacientes foramadotadasnaFrançae

Bélgica, tornando claro o dever dos médicos de respeitar o

direito dos pacientes competentes em recusar cuidados,

mesmo quando os seus familiares desejam manter o trata-

mento6,7. Essas leis referem-se aos pacientes autônomos,

principalmente adultos com sua capacidade de tomar deci-

sões mantida. Não existe referência a situações específicas

para neonatos, crianças e suas famílias quando internados

em UTIP ou neonatal.

A influência cultural também foi avaliada em UTI neona-

tal16. Em uma pesquisa entre intensivistas neonatais, a fre-

qüência com que o suporte ventilatório foi retirado era maior

na Holanda, Reino Unido e Suíça, intermediário na França e

Alemanha e mais baixa na Espanha e Itália. Apenas na Ho-

landa e França, um número substancial de médicos admitiu
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administrar drogas nos casos terminais comoobjetivo de an-

tecipar a morte do paciente. Os médicos que mais concorda-

ram com a idéia de manter a vida a qualquer preço foram os

da Hungria, Estônia, Lituânia e Itália. Os quemais considera-

vam a qualidade de vida como prioridade para a tomada de

decisão eram do Reino Unido, Holanda e Suíça.

Influências étnicas
A cultura, por certo, não é estática e, mesmo em grupos

étnicos bem definidos, podem existir diferenças significati-

vas, dependendo do país de residência, do gênero, da idade,

educação, circunstâncias sociais, geração e assimilação da

cultura do país anfitrião5,18. Estereotipias e generalizações

sãoquase sempre erradas. Por exemplo, diferenças significa-

tivas podem ser observadas no estilo das decisões de final de

vida entre japoneses que moram no Japão, japoneses que

moram na Califórnia e falam apenas japonês (“japoneses

parcialmente ocidentalizados”) e aqueles que falam inglês

(“japoneses ocidentalizados”). É interessante notar que o

grau de assimilação da cultura ocidental (aqui medido pelo

fatodeusar o inglês como línguadominante) influiuno tipode

decisão adotada.

Influência religiosa
A formação religiosadomédico tambémtem influência na

tomada de decisão de final de vida. Existem pesquisas euro-

péias que mostram que médicos católicos, em oposição aos

protestantes e agnósticos, têmmais dificuldade em retirar ou

não oferecer tratamento no final de vida15. Porém, é extre-

mamente difícil separar a formação religiosa de outras influ-

ências. Nas regiões de religião muçulmana, as práticas de

LSVnão são permitidas. Damesma forma, na religião judaica

não é permitida a retirada de suporte vital.

LSV na América do Sul

NaAmérica do Sul, existempoucos estudos commetodo-

logia adequada que tenham estudado práticas de LSV em

UTIP. Amedicina dos países da América do Sul caracteriza-se

por um forte componente paternalista, como no Sul da Eu-

ropa. Associado a isso está o conceito tradicional de que a

vida deve ser mantida a qualquer preço, que ainda perma-

nece enraizado na sociedade civil e na prática médica desses

países. Não existe uma tradição de valorização da autonomia

do paciente, e as decisões de final de vida acabam sendo to-

madas pela equipe médica baseadas no conceito de benefi-

cência e influenciadas pelos valores culturais e morais de

cada equipe de profissionais da saúde.

Um estudo argentino de 200331, avaliando o modo de

morte de crianças internadas em UTIP de 16 hospitais, de-

monstrou que 65% dos pacientes internados recebiam RCP

completa antes do óbito e que a forma de LSV mais freqüen-

temente utilizada foi a ordem de não reanimar. Neste estudo,

chama a atenção que, mesmo depois de confirmado o diag-

nóstico de morte encefálica, muitos desses pacientes conti-

nuaram a receber plenos cuidados e intervenções

terapêuticas visando àmanutenção das funções ventilatórias

e cardiocirculatórias. Além disso, a participação da família no

processo decisório ocorreu em apenas 5% dos casos.

No Brasil, três estudos muito semelhantes ao da Argen-

tina avaliaram osmodos demorte de crianças internadas em

UTIP. Kipper publicou uma pesquisa envolvendo três UTIP de

referência na Região Sul do Brasil, em um intervalo de 10

anos, demonstrandoumsignificativoaumentonaLSV(6para

30%) entre os anos de 1988 e 199820. Em2005, Lago et al.32

e Tonelli et al.33, em estudos simultâneos, descreveram um

aumento na adoção de LSV em UTIP das Regiões Sul e Su-

deste brasileiras. Esses três estudosdemonstraramqueoau-

mento de práticas de LSV ocorreu basicamente à custa de

ordens de não reanimar. Ou seja, em uma grande parcela de

crianças que morreram nessas UTIP, todo suporte de vida

(mesmo que considerado fútil) foi mantido até que ocorresse

a parada cardiorrespiratória do paciente.

Em 2003, Moritz publicou estudo em UTI de adultos no

Brasil avaliando a incidência de LSV antecedendo a morte de

155 pacientes e encontrou 32% de práticas de limitação.

Nessa pesquisa, alémda ordemde não reanimar ser também

a conduta mais freqüente, em nenhum caso o suporte venti-

latório foi retirado, observando-se apenas diminuição ou sus-

pensão de drogas inotrópicas34.

Em todos os estudos sobre morte no Brasil e na América

do Sul, fica evidente a falta de compromisso médico com os

cuidadosde final devida.Apesardoaumentodas condutasde

LSV nos momentos que antecedem amorte, a ordem de não

reanimar ainda é omodo demortemais freqüente. Amaioria

dos estudos tenta justificar esta preferência de conduta,

quando comparada com países do hemisfério Norte, como

estando relacionada a características culturais da região. En-

tretanto, fica difícil quantificar o quanto é reflexo de tradições

religiosas, culturais e legais de países sul-americanos e o

quanto é conseqüência do desconhecimento médico sobre

cuidados de final de vida, associado a um baixo interesse em

oferecer ao paciente e seus familiares umamortemais digna.

A manutenção de tratamentos considerados fúteis pode ser,

dependendo da situação, considerada uma má prática

médica9.

A criação de protocolos assistenciais de final de vida

Os países ocidentais têmdesenvolvido protocolos especí-

ficos sobre cuidados de final de vida. Os protocolos realizados

nos EUA são diferentes daqueles publicados na Europa. Foi

demonstrado que os intensivistas franceses não aplicam as

recomendações estadunidenses referentes às decisões de
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LSV35,36. Os médicos norte-americanos insistem na partici-

pação do paciente ou de seus familiares nas condutas de final

de vida, ao passo que os franceses acham que eles próprios é

que devem decidir o que é melhor para o paciente26,30. Em

muitospaísesocidentais, autoridades legais têmreconhecido

os cuidados de final de vida como um problema de saúde pú-

blica.

A grande variedade de práticas de LSV entre os países

leva a questões sobre a globalização da bioética. Mesmo

sendo desejável, parece-nos pouco prático e dissociado da

realidade elaborar normas universais e protocolos para ori-

entar dilemas de condutas de final de vida que pudessem ser

aplicados em todos os locais. Deve-se reconhecer que o plu-

ralismo, a base cultural local, interações e práticas entre pa-

cientes e profissionais podem trazer diferentes soluções para

ummesmo problema. Mais do que definir a receita de como e

o que fazer, é preciso saber o que estamos procurando, ou

seja, impedir que pacientes com doenças irreversíveis e sem

chance de cura sejam submetidos a tratamentos que apenas

prolonguem sua agonia.

Atitudesmédicas e desejos do paciente e dos seus famili-

ares sobre as decisões de final de vida nem sempre são facil-

mente compatibilizados, apesar dasdiscussõesamplas sobre

o tema e da publicação de recomendações em todo omundo.

É fundamental que cada serviço crie seus próprios protocolos

baseados na experiência mundial, mas também na realidade

e características próprias de cada instituição.

É importante salientar que a convergência de protocolos

só pode envolver países ocidentais desenvolvidos que dispo-

nham das mesmas terapêuticas com tecnologias avançadas

nos cuidados intensivos.

A padronização das práticas de final de vida

O consenso sobre uma boa prática no final de vida parece

estar se desenvolvendo entre profissionais da Europa, Amé-

rica do Norte e do Sul. A padronização de práticas de final de

vida em UTIP implica na adoção de uma série de medidas e

procedimentos que podem gerar confusão e ansiedade a to-

dos os envolvidos (médicos, familiares, equipemédica, etc.).

São decisões complexas que envolvem conflitos culturais,

traumas emocionais, questionamento sobre valores pessoais

e, inclusive, receios de ordem legal. Por issomesmo, cadade-

finição oumedida deve ser descrita de forma objetiva, minu-

ciosa e o mais transparente possível, devendo ser discutida

até a obtenção do consenso. Sendo assim, ao se optar por

medidas de LSV a um paciente em estado irreversível, obje-

tiva-se que essas medidas atendam às suas necessidades

(evitar sofrimento e medidas fúteis), assim como às exigên-

cias morais e éticas dos demais envolvidos (familiares,

equipe médica e de enfermagem). Para tal fim, deve-se defi-

nir e obter o consenso sobre a irreversibilidade, medidas fú-

teis e medidas paliativas.

A descrição pormenorizada dessas definições e condutas

a seremadotadasnoprontuáriomédicoéumaexigênciaética

e legal, mas, acima de tudo, permite o amplo entendimento

de todos os envolvidos.

As dúvidas de ordem legal

A LSV nomeiomédico brasileiro gerava alguns receios de

ordem legal, os quais se tornaram injustificáveis com a publi-

cação da resolução do Conselho Federal de Medicina37. Nas

considerações dessa resolução, é ressaltado que foram aten-

didos o artigo 1º, inciso III, da Constituição Federal (“defen-

der o princípio da dignidade da pessoa humana como um dos

fundamentos da República Federativa do Brasil”) e o artigo

5º, inciso III (“ninguém será submetido a tortura nem a tra-

tamento desumano ou degradante”). Além disso, ressalta

que cabe ao médico diagnosticar o doente como portador de

enfermidade em fase terminal. A partir desses pressupostos,

define que:

Art. 1º É permitido ao médico limitar ou suspender pro-

cedimentos e tratamentos que prolonguem a vida do doente

em fase terminal, de enfermidade grave e incurável, re-

speitada a vontade da pessoa ou de seu representante legal.

§ 1ºOmédico temaobrigação de esclarecer ao doente ou

a seu representante legal as modalidades terapêuticas ad-

equadas para cada situação;

§ 2º A decisão referida no caput deve ser fundamentada e

registrada no prontuário;

§ 3º É assegurado ao doente ou ao seu representante le-

gal o direito de solicitar uma segunda opinião médica;

Art. 2º O doente continuará a receber todos os cuidados

necessários para aliviar os sintomas que levam ao sofri-

mento, assegurada a assistência integral, o conforto físico,

psíquico, social e espiritual, inclusive assegurando-lhe o

direito da alta hospitalar.

Art. 3º Esta resolução entra em vigor na data de sua pub-

licação, revogando-se as disposições em contrário.

Protocolos assistenciais de final de vida

Depoisdeultrapassadasaspossíveis dúvidasdecunho le-

gal, não hámotivos para retardar a discussão e implementa-

ção demedidas de LSV frente a pacientes em fase terminal de

doença. Cada personagem envolvido no processo decisório

deve ser estimulado a participar respeitando cada ponto de

vista (valores do paciente e de sua família, da equipe médica

e do grupo de enfermagem). A necessidade demanter o pro-

cesso aberto e acessível parece ser o centro da questão.
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A participação do paciente e de sua família no processo

decisório é fundamental6. A qualidade de vida deve ser jul-

gada atendendo às perspectivas do paciente e de sua família,

e não pela visão da equipe de profissionais que presta assis-

tência. A melhoria na qualidade dos cuidados de final de vida

passa pela avaliação das perspectivas do paciente e suas pri-

oridades.Algunsestudos forampublicados sobreesse tópico,

mas a literatura continua sendo escassa38-40.

Após definida a irreversibilidade do processo, são decidi-

das as medidas terapêuticas que priorizem o conforto da cri-

ança nestes seus últimos momentos de vida. Esta é uma

decisão compartilhada (consensual) entre família e equipe

médica. No entanto, em momento algum a família deve ser

colocada emuma posição de arcar com o ônus de ter definido

pela morte de seu ente querido. A LSV em um paciente com

doença irreversível é uma decisão que segue uma orientação

médica, que conhece os efeitos benéficos e colaterais de cada

intervenção, assim como a possível evolução da doença,

identificando aquelas condutas de LSV que melhor atendam

ao interesse da criança.

O atendimento do paciente terminal inicia na busca do

consenso dentro da equipe médica. Somente após todos os

envolvidos estarem convencidos e concordantes em relação

ao prognóstico é que será iniciada a discussão acerca das

condutas futuras a serem adotadas. Muitas vezes, este pro-

cesso é lento, necessitando de vários encontros com idas e

vindas. O paciente competente e seus familiares devem ser

mantidos adequadamente informados, e suas dúvidas de-

vem ser ouvidas e respondidas com informações precisas.

Umdos errosmais freqüentes nesta situação éque se dis-

cutam propostas de LSV sem que todos estejam absoluta-

mente convencidos da irreversibilidade do processo. Essa

inversão na evolução da discussão pode ter conseqüências

trágicas, tanto dentro da equipemédica como entre a família

e a equipe, tais como perda de confiança, fantasias quanto às

reais intenções de cada procedimentomédico e radicalização

de posições, entre outras. Portanto, a discussão de possíveis

soluções ou decisões somente pode ser levada adiante após

entendimento e aceitação da irreversibilidade do quadro clí-

nico. A partir daí, inicia-se a discussão das condutas e proce-

dimentos a serem tomados.

Didaticamente, poderíamos resumir a evolução das con-

dutas frente a um paciente terminal nas seguintes etapas:

Início da discussão (e definição) da
irreversibilidade

Adiscussãodeve iniciar e ser estimuladadentrodaequipe

médica. A determinação da irreversibilidade baseia-se, nor-

malmente, em critérios objetivos (por exemplo, umametás-

tase cerebral inoperável junto ao tronco cerebral); em

critérios subjetivos (ausência de resposta à medicação); e,

inclusive, em critérios intuitivos (experiência prévia com ca-

sos semelhantes). Obviamente, quanto menos critérios ob-

jetivos se dispõem,mais difícil é atingir o consenso dentro da

equipe assistencial e, portanto, mais longo é o processo de

convencimento. Em função dos critérios adotados, deve-se

ressaltar queosmédicos nemsempre concordameassumem

a irreversibilidade em ummesmomomento.

Somente após alcançar o consenso dentro da equipemé-

dica é que se deve estabelecer uma relação encorajadora

para discutir o prognóstico com o paciente ou seu represen-

tante. Como uma família poderia entender condutas de LSV

emseu familiar se osmédicos ainda têmdúvidas ounãoestão

de acordo em relação ao seu diagnóstico e prognóstico?

Esclarecendo o prognóstico

As informações fornecidas devem ser apresentadas com

omáximode precisão possível, de forma objetiva, comescla-

recimentos sobre a evolução clínica e potenciais intercorrên-

cias que possam vir a ocorrer. Neste momento, não se está

decidindo condutas, mas apenas apresentando ao paciente

e/ou familiares a conclusão da equipe médica frente à pers-

pectiva de cura da doença e antevendo os seus desdobra-

mentos futuros. Evidentemente, os argumentos da equipe

médica serão testados em sua consistência, confiabilidade e

coerência. Deve-se estar preparado para retomar esta dis-

cussão várias vezes, conforme necessário.

Por ocasião da definição da LSV, a relação de confiança

entreaequipemédicaea família chegaaoseumaior teste.Os

familiares e pacientes anseiam por ummédico com uma pos-

tura técnica precisa, serenae segura. Aomesmo tempo, deve

demonstrar sua solidariedade, ter uma ampla capacidade de

ouvir, bem como estimular a verbalização dos anseios e re-

ceios.

A extensão e impacto das decisões destas reuniões exi-

gem um ambiente de privacidade, com tempo necessário

paraqueos familiares expressemsuasdúvidas e comumres-

trito círculo de pessoasmais envolvidas no cuidado desta cri-

ança. É inconcebível que esta definição seja realizada em um

corredor do hospital ou que o médico tenha que interromper

abruptamente para atender a um outro compromisso.

Provavelmente esta seja uma dasmaiores razões que ex-

plique a baixa participação das famílias no processo decisório

de LSV emestudos realizados no Brasil e América do Sul20,31-

33. Esta participação pressupõe tempo e disponibilidade do

médico em discutir e rediscutir o assunto várias vezes com a

família, mas certamente esta não é nenhuma exigência ina-

dequada ou desproporcional. É impossível esperar que uma

família aceite o diagnóstico de irreversibilidade em um filho

seu de forma passiva, sem antes esgotar todas as possibili-

dades.
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Identificando asmetas para o fim da vida

Após alcançar o consenso entre a equipemédica e família

acerca da irreversibilidade do processo, inicia-se a discussão

de forma clara e aberta sobre os cuidadosmédicos desejados

e metas de vida restante.

É importante reconhecer que, com a proximidade da

morte, amaioria dospacientes compartilhametas semelhan-

tes: tempo maximizado com a família e amigos, evitando

hospitalização e procedimentos desnecessários, mantendo

funcionalidade e minimizando a dor.

Para as crianças internadas, é fundamental oferecer um

ambiente com privacidade, que permita o contato perma-

nente com seus familiares e longe da agitação reinante na

maioria de nossas UTIP e salas de emergência. Neste mo-

mento, os exames laboratoriais, as medidas rotineiras e as

intervenções curativas devem ser retiradas ou discutidas

acerca de sua utilidade ou futilidade. A equipe médica deve

estar sempre receptiva para continuar a explicar todas as dú-

vidas acerca de cada conduta médica adotada.

Desenvolvendo um plano de tratamento

Baseados no diagnóstico, na evolução, no prognóstico e

tipo de complicações imediatas, o médico deve fazer uma

abordagem clara e objetiva de quais as prioridades paliativas

a serem adotadas. Espera-se que o médico registre no pron-

tuário recomendações que considere cientificamente apro-

priadas, humanitariamente justas e que, do ponto de vista

moral e ético, permitam um final de vida digno.

Imaginemosumpaciente comcâncer disseminado, refra-

tário ao tratamento e com metástases cerebrais que esteja

sendo atendido na UTIP de um hospital, recebendo analgesia

e hidratação venosa. No prontuário, deve constar claramente

que, no caso de ocorrer apnéia, a equipe médica em concor-

dância com a família decidiu por não instalar ventilação me-

cânica. Não é razoável que estes últimos momentos sejam

repletos de sofrimento por parte da criança ou de sua família.

Portanto, espera-se que o médico assistente registre, tam-

bém de forma clara, a conduta a ser tomada a seguir (por

exemplo, “no caso de dificuldade respiratória, aumentar a in-

fusão de opióides, objetivando maior sedação e abolir a sen-

sação de dispnéia”).

Situações em que o consenso não é atingido

Em algumas situações, é estabelecido um conflito entre a

família e a equipe médica, com a ruptura da relação de confi-

ança e a radicalização de posições (autonomia da família ver-

sus autonomia médica!). Neste momento, recomenda-se a

inclusão de ummediador isento, comexperiência e que dete-

nha o respeito e a consideração de ambos os “lados”. O chefe

da UTIP, o chefe do serviço ou do departamento ou, ainda, a

comissão de ética podem conduzir este processo de

conciliação.

Na maioria das vezes, o que ocorre não é a perda de con-

fiança, e sim uma falha de comunicação em alguma das eta-

pas anteriores. Àmedida que diminui a tensão, recupera-se a

capacidade de centrar a discussão nos aspectos práticos que

privilegiem os melhores cuidados para aquela criança com

doença irreversível. Felizmente, são raros os casos em nosso

meio que necessitem de umamediação judicial.

Apenas o conhecimento dos princípios filosóficos ou a

aplicação isolada de normas universais não é garantia para

que as decisões éticas em UTIP sejam adotadas adequada-

mente. A decisão adequada é fruto de um processo, no qual

deve ser levado em conta o contexto social e cultural dentro

das quais elas serão adotadas. Cabe ao intensivista pediá-

trico estimular e garantir que todos os envolvidos participem

neste complexo processo decisório, visando ofertar os me-

lhores cuidados nos momentos de final de vida de seus paci-

entes.
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