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Cuidados no final da vida em pediatria:
muito mais que uma luta contra a entropia

End-of-Life care in pediatrics: much more than a fight against entropy

Alexandre Tellechea Rotta *

Devo ter faltado a aula no dia em que ensinaram sobre
morte na Faculdade de Medicina. Entretanto, mesmo que
meus sabios mestres tivessem dedicado todas as aulas
daquele dia frio de junho de 1985 a rebuscadas dissertagoes
sobre o processo de morte, esse esforgo teria sido clara-
mente insuficiente. Podia eu, entdo, ndo saber sobre morte,
mas conhecia estatistica e probabilidades. Possivelmente
as aulas daquele dia tiveram a mesma orientagao das outras
aulas dos muitos dias dos 6 anos em

enganar a morte. Entretanto, o que aprendi ao longo dos
anos, através da interagdo com mestres da ética e da
relagdo médico-paciente como Enio Rotta, Ashok Sarnaik,
David Steinhorn e Bradley Fuhrman, é que o intensivismo
pediatrico somente serve a seu propdsito quando ndo
utilizado como arma na cega luta contra a entropia. Aprendi
gue a morte é parte da vida, e ndo diametralmente oposta
a esta. Aprendi que enquanto 96% dos aproximadamente

1.400 pacientes que passam anual-

gque me preparei para ser médico:
como diagnosticar as mais variadas
enfermidades e como trata-las para
restaurar a salde e manter a vida.

Entendo que a morte ndo é entida-
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mente por nossa UTI pediatrica multi-
disciplinar continuam sua trajetoria de
vida, cerca de 4% morrem, apesar de
meus esforgos - e alguns devido a
meus esforgos. Aprendi ainda que os

de freqliente em muitas especialida-

des, mesmo dentro da pediatria. Sei

que alguns colegas praticam sua arte e ciéncia por carreiras
inteiras sem necessariamente vivenciarem a morte daque-
les que Ihes confiaram a prépria vida ou a vida de seus entes
queridos. Para estes, as tantas aulas sobre diagndstico,
tratamento e restauracdo da saude, tenho certeza, forma-
ram médicos excepcionais. O intensivismo pediatrico, en-
tretanto, ndo é uma dessas especialidades. A cruel realida-
de é que: 1) a morte é ocorréncia freqliente em unidades de
terapia intensiva (UTI) pediatrica, e 2) a morte de uma
crianca altera a ordem natural da vida, que prevé os pais
morrerem antes de seus filhos, e adiciona varias ordens de
magnitude a dor da separacgdo final.

Minha opgdo pelo intensivismo pediatrico veio durante o
primeiro ano de residéncia médica, ao atender o filho de
uma colega horas antes de ver seu organismo destruido por
um choque séptico fulminante. Decidi entdo dedicar os 7
anos seguintes de minha carreira médica a ganhar o
conhecimento necessario para derrotar essa e outras pato-
logias ubiquas a UTI pediatrica, numa fantasia infantil de
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processos de vida e de morte sao flui-
dos, podem ser escuros e claros nos
extremos, mas tém uma importante faixa de penumbra que
os une. Aprendi que nessa penumbra reside o limite em que,
quando ultrapassado, se deixa de fazer tudo pelo paciente
e comega-se a fazer algo ao paciente; em vez de prolongar-
se a vida, prolonga-se a morte. Quando e onde reside esse
limite para cada paciente é o calice sagrado do intensivismo
pediatrico.

O desconforto de falar sobre a morte é evidente no
ambiente de UTI, onde, apesar de freqientemente presen-
te, a palavra “morte” raramente é mencionada. Observo
com empatia quando meus residentes e colegas tentam
inutilmente evita-la, usando eufemismos como “meu paci-
ente vai evoluir ao 6bito”, como se essa charada de palavras
atenuasse a dura realidade: “meu paciente vai morrer”. Se
mal conseguimos falar da morte, somos ainda menos
capazes de entendé-la. A busca desse entendimento inicia
no momento em que examinamos nossas praticas diante da
morte e as circunstancias que a cercam. Neste nimero do
Jornal de Pediatria, dois grupos avangam nosso conheci-
mento nessa area.

Lago et al.! e Tonelli et al.2 conduziram estudos trans-
versais observacionais em UTI pediatrica em servigos de
referéncia no Brasil. O primeiro! explorou de forma retros-
pectiva os padrdes da limitagdo de suporte de vida (LSV) em
155 obitos de criangas em trés hospitais terciarios de Porto
Alegre, Brasil. O segundo? descreveu de forma prospectiva
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as condutas que antecederam a morte de 112 criangas
internadas no Hospital da Universidade Federal de Minas
Gerais. Apesar de lidarem com amostras de servigos e
condigdes diversas, ambos estudos reportaram figuras
semelhantes para a prevaléncia da utilizagdo de alguma
forma de LSV, com 36,1%! e 52,8%2, respectivamente.
Essas prevaléncias estdo em linha com a de Carvalho et al.3
(40,9%), mas ainda bastante abaixo do relatado por Garros
et al.# em uma UTI pedidtrica canadense, onde 72,7% dos
pacientes morreram apos limitagdo ou retirada de suporte
vital ou tiveram morte cerebral. A baixa prevaléncia de
ressuscitacdo cardiopulmonar no estudo canadense?® (27,2%)
reflete a maior naturalidade com a qual o processo de morte
é tratado no hemisfério norte. Entretanto, significativo
progresso nessa area tem sido observado também no Brasil,
considerando-se que em 1988 a prevaléncia de LSV em uma
das unidades incluidas no estudo de Lago et al.l era de
apenas 6%°.

Os estudos de Lago etal.! e Tonellietal.? incluem alguns
dados bastante preocupantes. Apenas 3,2% pacientes es-
tudados por Lago et al.! e nenhum dos estudados por Tonelli
et al.2 morreram apos retirada de suporte vital, preferindo-
se a mais passiva limitacdo de suporte, apesar de ser
amplamente aceito que ndo existe diferenca significativa do
ponto de vista ético entre as duas®. A baixa participagdo dos
pais no processo decisério (9,2%! e 20,8%?2) e a escassa
presenca destes na beira do leito no momento da morte
(14,8%?1) foram alarmantes. A ndo documentac&o do pro-
cesso decisério de LSV em 30% dos casos, agravada pela
ocorréncia de sete casos? de discrepancia entre o relato do
prontudrio e o ocorrido (relato de reanimagdo quando esta
na verdade ndo ocorreu) e dois casos de simulagdo de
atendimentol!, foi inaceitdvel. Aplaudo a objetividade e
clareza dos autores em reportar esses dificeis achados, pois
apenas através dessa caracterizagdo vira o entendimento
que resultarad no fim dessas praticas abominaveis.

Os motivos para a ocorréncia da pratica de exclusdo dos
pais e pacientes no processo decisoério, relutancia de limitar
ou retirar suporte vital e registros falsos no prontuario
médico sdo complexos e multifatoriais. Envolvem aspectos
culturais, éticos, legais e religiosos que fogem da abrangén-
cia deste texto, mas que foram elegantemente articulados
por Kipper et al.”. Alguns pontos especificos, entretanto,
merecem comentario. Muitos profissionais de salde invo-
cam principios éticos para defender suas praticas contrarias
a limitagdo ou retirada de suporte de vida. Entretanto, na
opinido deste editorialista, essa justificativa é uma falacia.

A ética médica é regida pelos principios basicos da
autonomia, beneficéncia e ndo-maleficéncia. Respeito a
autonomia significa permitir que o paciente execute sua
prépria vontade, desde que seja capaz e ndo infrinja a
autonomia de outros. No momento em que a equipe médica
toma uma decisao unilateral, excluindo o paciente e seus
pais ou responsaveis legais, ocorre uma violagao flagrante
da autonomia destes. Os principios de beneficéncia e ndo-
maleficéncia estabelecem que as agdes do médico devem
ter como objetivo o bem do paciente e que algum dano é
aceitavel quando o saldo final é benéfico (como efeitos
colaterais durante quimioterapia). Fica impossivel justificar
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a beneficéncia e ndo-maleficéncia da realizacdo de mano-
bras de reanimacdo cardiorrespiratéria, procedimentos de
suporte avangado como ventilagdo mecanica, dialise, oxi-
genagdo por membrana extra-corpérea (ECMO) ou outras
tantas modalidades indicadas em situagGes potencialmente
reversiveis, mas quando empregadas em um paciente
considerado terminal. O mesmo raciocinio deve ser empre-
gado na leitura do Artigo 57 do Cédigo de Etica Médica8, que
afirma ser vedado ao médico “deixar de utilizar todos os
meios disponiveis de diagndstico e tratamento a seu alcance
em favor do paciente”. Apesar de potencialmente ambiguo,
esse artigo defende a beneficéncia e ndo-maleficéncia,
onde“em favor do paciente” se traduz por aquilo que melhor
serve aos interesses do paciente, e ndo uma sentenga que
obriga o emprego indiscriminado de terapias fluteis. Sem
qualquer ambigtidade, entretanto, € o menos comentado,
mas igualmente importante, Artigo 33 do mesmo cédigo8
que rege ser vedado ao profissional “assumir responsabili-
dade por ato médico que ndo praticou ou do qual nao
participou efetivamente”. Assim, registros falsos no prontu-
&rio de procedimento de reanimacdo® ou de decisdes do
final de vida sdo claramente antiéticos e imorais.

Uma freqliente, mas igualmente falha, justificativa para
a relutancia da restrigao ou retirada de suporte vital e ndo
reanimacdo no Brasil € o medo do enquadramento no Artigo
135 do Cddigo Penall®, que configura como omissdo de
socorro “deixar de prestar assisténcia, quando possivel
fazé-lo sem risco pessoal...”. E a opinido deste editorialista
que, quando de acordo com os desejos do paciente e seus
responsaveis e em congruéncia com a equipe médica, a
retirada de terapias de suporte vital, acompanhadas de uma
ordem de ndo-reanimagdo, ndo consiste em falta de assis-
téncia, e sim exatamente o tipo de assisténcia indicada
aquele paciente.

O intensivismo pediatrico € uma especialidade jovem e
que desfrutou de incriveis avangos tecnoldgicos nos ultimos
anos. Tais avangos criaram situagGes antes inimaginaveis
em que freqlientemente se cruza o limite do prolongamento
da vida em favor do prolongamento da morte. Assim, as
circunstancias que envolvem a morte de criancas em UTI
devem ser absolutamente claras. Entidades médicas fede-
rais e regionais devem posicionar-se fortemente para escla-
recer ambiglidades e proporcionar respaldo aos profissio-
nais da area. Hospitais devem incorporar, em suas unida-
des, ordens claras de “Nao Tentar Reanimacgdo” (preferido
aordem de “Ndo-Reanimacgdo”, pois esta sugere um viés de
gue a reanimacdo é sempre possivel). O que vai ser feito ou
ndo para certo paciente é determinado a priori. Unidades
devem incorporar uma planilha de reanimagao preenchida
por elemento neutro em que sdao documentados em tempo
real todos os fatos, ocorréncias e terapias empregados
durante a reanimagdo, a qual ndo substitui, mas comple-
menta o registro do médico atendente. Unidades devem
ainda instituir um processo de revisdo sistematica de todas
as reanimagdes, mortes e morbidades, incluindo indicado-
res de qualidade e documentagdo. As portas das unidades
devem ser abertas aos familiares para que se estabelega o
didlogo e para que exercam o direito de participar da visita
meédica, do processo decisério informado e, quando deseja-
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do, estejam presentes na hora da morte. Ninguém deve
morrer sem que lhe seja estendida a oportunidade do
conforto de um ente querido. Avangos dos cuidados no
final de vida em UTI dependem do total entendimento das
circunstancias que cercam o processo de morte. Lago et
al.l e Tonelli et al.2 deram mais um importante passo
nessa diregdo.
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Toxocariase e asma: associacao relevante

Toxocariasis and asthma: a relevant association

Edward Tonelli *

O artigo de Figueiredo et al.!, publicado neste nimero
do Jornal de Pediatria, traz informagoes interessantes sobre
o estudo clinico-epidemioldgico da toxocariase em popula-
cdo infantil. O trabalho investiga a associagao da infeccao
pelo Toxocara canis com algumas varidveis, como asma,
tosse, pneumonia de repeticdo, hepatomegalia e eosinofi-
lia, entre outras, em criangas atendidas nos ambulatérios
de pediatria, imunologia e pneumolo-

nares, hepatomegalia e eosinofilia. Em uma das bidpsias
hepaticas, foi identificada a larva do Toxocara canis.

S&o trés as formas clinicas da toxocariase3: a) SLMV -
sdo freqlientes febre, manifestacdes pulmonares, hepato-
megalia, eosinofilia, entre outras; b) toxocariase ocular -
descrita por Wilder* em 1950, tem como sintomas olhos
enucleados, com suspeita de retinoblastoma, dor e hipere-

mia oculares, diminuigdo da acuidade

gia pediatricas da rede publica. Esse
estudo, de corte transversal, foi moti-
vado pela diversidade de manifesta-
cOes clinicas da toxocariase e sua rela-
gao com asma. Entre os 208 pacientes,
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visual, estrabismo e leucocoria, e apre-
senta, como lesdes oculares mais en-
contradas: granuloma retiniano (loca-
lizado em polo posterior ou em retina
periférica), endofalmite, uveite, cera-

106 eram asmaticos. Foram utilizadas
medidas de associacdo entre as varia-
veis e a sorologia positiva para Toxocara canis, consideran-
do-se p = 0,05 como ponto de corte para significancia
estatistica. Todas as 114 criangas com sorologia positiva
(54,8%) para Toxocara canis foram tratadas com tiabenda-
zol. Em 86,6% dos casos, as formas eram subclinicas; em
13,4%, tratava-se de casos de sindrome da larva migrans
visceral (SLMV).

A toxocariase é uma infecgdo parasitaria. Em 1952, foi
descrita por Beaver et al.2 como SLMV, quando detectada
em trés criangas que apresentavam manifestagdes pulmo-
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tite, abscesso vitreo e neurite dptica;

c) toxocariase oculta - forma pouco
diagnosticada, em que podem ser observadas dor abdomi-
nal, hepatomegaia, eosinofilia ocasional e dor nos membros
inferiores.

Entre os agentes causadores da SLMV3 em seres huma-
nos, o Toxocara canis é o agente mais freqientemente
encontrado em tecidos desses pacientes. O cdozinho com
menos de 10 semanas de vida é o reservatoério tipico do T.
canis, uma vez que os filhotes sdao infectados pela via
transplacentaria. Os seres humanos, sobretudo criancgas,
contraem a infeccdo quando, apés o contato com solo
contaminado, principalmente em parques e jardins, inge-
rem ovos infectantes (geofagia, onicofagia, habito de colo-
car as mdaos na boca).

Jacob et al.5, em 40 casos de SLMV, verificaram os

seguintes achados clinicos: palidez (70%), ausculta pulmo-
nar alterada (60%), hepatomegalia (50%), esplenomegalia



