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ARTIGO DE REVISAO

Dilemas e dificuldades envolvendo decisoes de final

de vida e oferta de cuidados paliativos em pediatria

Dilemmas and difficulties involving end-of-life decisions and

palliative care in children

Dar “vida” aos dias que ainda restam ao

invés de acrescentar “dias” i vida que restou.

RESUMO

O objetivo deste artigo ¢ discutir os
principais dilemas e dificuldades nas de-
cisoes de final de vida de criangas com
doenga irreversivel em fase terminal, assim
como, propor uma sequéncia racional para
a instituigio de cuidados paliativos nesse
grupo pedidtrico. Foi realizada busca na
base de dados Medline e Lilacs dos artigos
publicados nos tltimos anos tendo como
palavras chaves “final de vida”, “cuidados
paliativos”, “morte” e “doenca terminal”.
Foram selecionados os mais relevantes e
aqueles envolvendo criancas, os quais fo-
ram analisados em conjunto com publi-
cagbes prévias dos proprios autores sobre
o assunto. O atual cédigo de ética médica
brasileiro (2010) é analisado em relacio as
praticas de final de vida e cuidados paliati-
vos ofertados a pacientes com doenga fase
terminal e irreversivel. A falta de conheci-
mento e treinamento aliado a receios legais

$30 0s principais motivos para que as deci-
soes de final de vida em criancas com do-
enga em fase terminal sejam centradas na
opiniao médica e com escassa participagio
da familia. O atual cddigo de ética médica
d4 pleno suporte para essas decisoes des-
de que tomadas de forma consensual com
participagio da familia. O didlogo franco
com familiares em relagio ao diagndstico,
progndstico, terapéutica e cuidados paliati-
vos devem ser estabelecidos gradualmente,
para definir a melhor estratégia que atenda
as necessidades da crianca em fase final de
vida. O tratamento centrado no bem estar
da crianga com pleno envolvimento da fa-
milia é a base para o sucesso do tratamento
paliativo em criangas em final de vida.

Descritores: Cuidados  paliativos/
psicologia; Assisténcia terminal/psicologia;
Unidades de terapia intensiva pedidtrica;
Relagoes pai-filho; Relagdes profissional-
familia; Crianga; Tomadas de decisoes

INTRODUCAO

A evolugio da medicina nos tltimos 50 anos modificou o progndstico e so-
brevida de intimeras doengas. A incorporagio de novas tecnologias, o emprego de
tratamentos cada vez mais eficazes, o desenvolvimento das diversas subespecialida-
des pedidtricas aliadas a proliferagdo das unidades de tratamento intensivo pedid-
trico (UTIP) e neonatal (UTIN), permitiram a sobrevivéncia de criangas que até
pouco tempo eram consideradas invidveis e morriam precocemente. Paralelamente,
gerou-se um grupo de criangas portadoras de doengas cronicas com seqiielas graves,
dependentes de tecnologia e, muitas vezes, com uma reduzida expectativa de vida.®?
Muitas dessas criangas acabam necessitando de repetidas internagoes hospitalares,
inclusive na fase final da doenca que antecede o dbito.

Nesse artigo de revisao os autores discutem os principais dilemas e dificuldades
envolvendo decisoes de final de vida de criancas com doenca irreversivel em fase
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terminal. Ao final da revisao destacam algumas etapas cruciais
para o planejamento e instituigio de cuidados paliativos em
pediatria. Para tal fim, foram pesquisados artigos na base de
dados Medline e Lilacs publicados nos dltimos anos tendo
como palavras chaves “final de vida”, “cuidados paliativos”,
“morte” e “doenca terminal”. Foram selecionados os mais re-
levantes e aqueles envolvendo criangas, os quais foram anali-
sados e comparados com pesquisas publicados pelos préprios
autores sobre o assunto. Foi analisado também, o atual c6di-
go de ética médica brasileiro (2010) em relagio as préticas de
final de vida e cuidados paliativos ofertados a pacientes com
doenca fase terminal e irreversivel.

A quase totalidade dos 6bitos hospitalares em pediatria
ocorre na UTIP ou UTIN, seguido em menor escala pelo
centro cirurgico, sala de emergéncia, unidade de oncologia e
enfermarias pedidtricas."** Apesar de assistir uma populagio
com alto risco de vida as UTIP vém apresentando um mar-
cado declinio em suas taxas de mortalidade, situando-se hoje
ao redor de 4 a 10%."**> A imensa maioria dos ¢bitos que
ocorrem em UTIP européias, canadenses e norteamericanas,
apresenta algum tipo de limitagdo de suporte vital (retirada
ou nio oferta de tratamento excepcional ou ainda, nao rea-
nimagio), denotando ser uma morte esperada e atribuida ao
curso natural do estado terminal de enfermidade refratdria ao
tratamento.*® Essa propor¢io de limitagio de suporte vital
em UTIP Brasileiras tem oscilado entre 35 e 55%.°1?

Por outro lado, tem sido demonstrado que muitas crian-
cas em fase terminal de doenga irreversivel quando internadas
em UTIP acabam recebendo um tratamento centralizado na
cura (que nesse caso ¢ inalcangdvel), desconsiderando os cui-
dados paliativos e as reais necessidades nos momentos que
antecedem o final de vida.*'? Essa dificuldade no manejo
de criangas em fase final de vida é ainda mais acentuada em
nosso meio, tendo como principais justificativas:*>'? a) a
falta de ensino e treinamento (tanto na graduagio como na
residéncia médica) para lidar com os aspectos que envolvem
o final de vida, tais como: fundamentos bioéticos, habilida-
des de comunicacio e estratégias assistenciais; b) apesar dos
cuidados paliativos terem sido eleitos pela Organizacao Mun-
dial da Satde (OMS) como uma prioridade hd mais de uma
década," a sua defini¢io como drea de atuagdo para diversas
especialidades médicas brasileiras (geriatria, oncologia, clini-
ca médica, pediatria entre outros), apenas agora vem sendo
discutida. Consequentemente, pediatras, neonatologistas e
intensivistas pedidtricos ressentem-se da falta desse treinamen-
to, mantendo sua atuacio no extremo da medicina curativa
mesmo naqueles casos onde essa prética mostra-se ineficaz; c)
por desconhecimento, ainda hoje, alguns médicos questionam
o amparo ético e legal de prover cuidados paliativos e limitagao
de tratamento em pacientes em fase final de doenga.

79

Necessidades do final de vida de criangas e a provisao
de cuidados paliativos

Virios relatos de familiares de criangas que vieram a falecer
em UTIP descrevem as dificuldades vivenciadas nos tltimos
momentos de vida de seus filhos. Meyer et al. descrevem seis

prioridades referidas por 56 pais de criancas que faleceram
em trés UTIPs dos Estados Unidos™ ( Tabela 1).

Tabela 1 - Prioridades para o final de vida referido por 56
pais de criangas que faleceram em trés UTIP dos Estados
Unidos

Prioridade
1. Informagao completa e “Estamos manejando uma situagio
que ndo temos idéia para onde estd
indo”

2. Acesso regular e ficil “Porfavor, definam um horirio regu-
ao(s) médico(s) lar para que possamos falar e ser rece-

bidos pelo(s) médico(s) assistente(s)”

3. Coordenagio na comu- “Existem muitos médicos explican-
do coisas diferentes”

Exemplo de citacio

honesta

nicagao
4. Envolvimento emocio- “Precisamos sentir que a equipe
nal e sinais de solidariedade realmente se importa e que nio se
por parte da equipe trata apenas de um trabalho”

5. Preservagio da integri- “Manifeste compaixdo pelas neces-

dade da relagio pais e filhos sidades dos pais e de seu filho”

6. Suporte espiritual ()  “Naguele momento duvidei muito

de minha &~

Modificado de Meyer et al.*>

Esses resultados sdo semelhantes a um estudo recente
envolvendo os pais de 34 criancas que faleceram em duas
UTIPs de Porto Alegre,"” no qual destacam entre outros
aspectos: a) falta de informagdes precisas acerca da doen-
¢a e prognéstico; b) decisdes tomadas de forma unilateral,
baseadas exclusivamente na opinido médica sem que os pais
tivessem a oportunidade de discutir as opgoes terapéuticas a
serem utilizadas em seus filhos; c) ambiente hostil, com exces-
so de tecnologia e falta de solidariedade humana; d) rotinas
excessivamente rigorosas e imutdveis que desconsideram as
necessidades minimas da crianca nessa situagio de final de
vida (p.ex.: proibir a visita de um irmao menor ou um amigo
de colégio), entre outras.

O atual conceito de cuidados paliativos segundo a OMS
¢ “uma abordagem voltada para a qualidade de vida tanto
dos pacientes quanto de seus familiares frente a problemas
associados a doencgas que pdem em risco a vida. A atuagao
busca a prevencio e o alivio do sofrimento, através do reco-
nhecimento precoce, de uma avaliagio precisa e criteriosa e
do tratamento da dor e de outros sintomas, sejam de natureza
fisica, psicossocial ou espiritual”."” Em relagio aos cuidados
paliativos para criangas portadoras de doengas cronicas e suas
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familias a OMS enfatiza que deve ser oferecido “um cuidado
ativo total para o corpo, mente e espl’rito, assim como o apoio
para a familia. Deve ser iniciado quando a doenga cronica é
diagnosticada, e incrementada a medida que o quadro pro-
gride sendo concomitante com o tratamento curativo. Os
profissionais da satide devem avaliar e aliviar o estresse fisico,
psiquico e social da crianga, exigindo uma abordagem mul-
tidisciplinar que inclui a familia e inclusive a utilizagio dos
recursos disponiveis na comunidade.”

Um aspecto determinante na concepgio dos cuidados pa-
liativos pedidtricos é que a crianca tem intimeras diferencas
em relagao ao adulto, tais como:"?? a) apresentar doencas
diferentes, peculiares de cada faixa etdria e, consequentemen-
te com necessidades especificas; b) a grande dependéncia afe-
tiva aliada a uma personalidade ainda imatura para enfrentar
as consequéncias de uma doenga grave, limitante e fatal; ¢)
os mecanismos fisiolégicos de compensacio ainda em fase
de desenvolvimento; d) a forma diversa de reagir a dor e an-
siedade; €) as necessidades metabdlicas e a farmacocinética
especifica de cada estdgio de desenvolvimento, entre outras.
Portanto, a utilizagdo das mesmas diretivas de cuidados pa-
liativos para adultos sao inaplicdveis e tampouco atendem as
necessidades pedidtricas.!”")

Até pouco tempo atrds se entendia que o emprego de
medidas paliativas somente era considerado nos momentos
eminentes que antecediam a morte.!"****? Dessa forma, o
tratamento curativo e os cuidados paliativos situavam-se em
pélos opostos e excludentes. A medida que ganhamos conhe-
cimento e familiaridade com o atendimento de criangas com
dependéncia tecnoldgica, portadoras de doencas debilitantes
€ progressivas, assim como nos casos agudos, mas refratirios
a terapéutica, aprendemos que esses tratamentos sio comple-
mentares e integrados (Figura 1).032)

100
Probabilidade de
80 sobreviver
60
40
0 Acoes
20 Sgﬁ:;vas paliativas
| - pés morte
0 Obito (familia)

Figura 1 - Representacio ilustrativa das agées paliativas em
pediatria relacionadas com o prognéstico da doenga até o
momento do dbito. Observe que mesmo apds a morte, acoes
paliativas sio empreendidas no sentido de dar suporte aquela
familia.

Tem sido demonstrado que mesmo em paises desen-
volvidos, os cuidados paliativos sao solicitados tardiamente
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e para uma pequena parcela de candidatos. Em um estudo
envolvendo criangas menores de um ano que vieram a falecer
em UTIP e UTIN os cuidados paliativos foram solicitados
e providos ao redor de 2,5 dias antes do 6bito e para me-
nos de 15% dos 6ébitos.*” Tendo em mente tal dificuldade, a
Academia Americana de Pediatria em 2000 alertava e enfati-
zava que “pediatras gerais e das respectivas subespecialidades
pedidtricas devem estar familiarizados e treinados para poder
prover cuidados paliativos as criangas sob seus cuidados”."”
A Academia Americana de Pediatria e a OMS propoem que
o modelo a ser aplicado em criangas adote simultaneamente
a administracio de cuidados curativos e paliativos (conforme
proposto na figura 1), com uma preocupagio nos aspectos
fisicos, psiquicos e espirituais. Este cuidado engloba o aten-
dimento multidisciplinar que inclui: médicos, enfermeiros,
assistentes sociais, capelaes, fisioterapeuta e terapeuta ocupa-
cional."*!” O objetivo é oferecer a melhor qualidade de vida
para pacientes e suas familias, consistente com o melhor que
a medicina possa oferecer para atender também aos seus va-
lores e necessidades.*>'72% Deve-se ressaltar ainda que os
cuidados paliativos se estendam além do momento dbito da
crianga. Pois essa familia nos dias e meses que se seguem ao
6bito de seu filho, vai necessitar de um grande apoio. No es-

23-26) 0s

tudo referido anteriormente!'® e em outros similares,
pais relataram sentir-se acolhidos e reconfortados por terem a
chance de retornar ao hospital e discutir com a equipe médica

detalhes ainda obscuros relacionados & perda de seu filho.

O amparo ético para limitacao de esforgos terapéuti-
cos em pacientes em fase terminal de doenga irreversivel

Ainda hoje alguns médicos expressam seus temores e fan-
tasias em relagdo a legitimidade e a0 amparo legal para limitar
oferta de terapéutica curativa em pacientes em fase final de
doenga irreversivel e progressiva.?” Pois, entendem de que a
limitagao de esforgo terapéutico nesse grupo de pacientes po-
deria configurar infracio a alguns artigos do cédigo de ética
médica (1988) e mantidos no cédigo atual (2010), tais como:
Artigo 10 (E vedado ao médico causar dano ao paciente por agio
ou omissio, caracterizdvel como impericia, imprudéncia ou ne-
gligéncia), e ao Artigo 32 (E vedado ao médico deixar de usar
todos os meios disponiveis de diagndstico e tratamento, cientifi-
camente reconbecidos e a seu alcance, em favor do paciente).*®
Evidentemente que “em favor do paciente” descrito no artigo
32 se refere “as intervengdes benéficas para aquele paciente
naquele estdgio da doenca e nao um ato compulsério de ofe-
recer tudo que estd disponivel”.

Para dirimir estas e outras ddvidas, o atual cédigo de ética
médica brasileiro (2010) tornou explicita em vérios artigos e
incisos a necessidade e o dever ético do médico de prover cui-
dados paliativos para pacientes vitimas de doenga incurdvel
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e terminal, tais como: capitulo 1 - Inciso XXII (Nas situagoes
clinicas irreverstveis e terminais, 0 médico evitard a realizagdo de
procedimentos diagndsticos e terapéuticos desnecessdrios e propi-
ciard aos pacientes sob sua atengio todos os cuidados paliativos
apropriados); Artigo 36 pardgrafo 2° (que veda ao médico
abandonar pacientes sob seus cuidados - Salvo por motivo jus-
10, comunicado ao paciente ou aos seus familiares, o médico néo
abandonard o paciente por ser este portador de moléstia cronica
ou incurdvel e continuard a assisti-lo ainda que para cuidados
paliativos); assim como no artigo 41, quando enfatiza que ¢
vedado ao médico “Abreviar a vida do paciente, ainda que a
pedido deste ou de seu representante legal”. Mas, ressalta no pa-
rigrafo tnico que “Nos casos de doenga incurdvel e terminal,
deve o médico oferecer todos os cuidados paliativos disponiveis
sem empreender agoes diagndsticas ou terapéuticas intiteis ou 0bs-
tinadas, levando sempre em consideragio a vontade expressa do
paciente ou, na sua impossibilidade, a de seu representante legal.
@ Conclui-se, portanto, que ao atender pacientes em fase
final de doenga grave e irreversivel ¢ um dever do médico
evitar a obstinagio terapéutica assim como prover a oferta de
cuidados paliativos. Por outro lado, o descumprimento dessas
diretrizes nessa situacdo é que representa falta ética.

Deve-se ressaltar ainda que tanto no artigo 41 citado aci-
ma, como em vérios outros (artigos 24 e 34; Inciso XXI) do
atual c6digo médica é enfatizado que essa é uma decisio com-
partilhada com o paciente e familia (como no caso de crian-
¢as e pacientes incompetentes); sendo expressamente vedadas
as decisoes centradas exclusivamente na opinido da equipe
médica. Tais decisoes devem ser devidamente registradas de
forma clara no prontudrio médico do paciente.

Planejando e definindo os cuidados paliativos em
pediatria:

Os cuidados paliativos em pediatria sio implementados
progressivamente e ajustados as necessidades impostas pela
doenga e seu tratamento (evolugio, complicagoes, limita-
coes), devendo ser individualizada aquela crianca (ajustada
pelos valores e anseios daquele bindmio familia/crianga). Na
figura 2 estdo representadas algumas etapas no planejamento
e implementagio de cuidados paliativos em pediatria.

No planejamento e instituicio de cuidados paliativos
pedidtricos, algumas etapas fundamentais devem ser adequa-
damente ultrapassadas para que se obtenha o pleno sucesso,
dentre as quais ressaltamos:

a) O entendimento da doenga, o tratamento disponivel e as
possiveis limitagoes.

Em dltima andlise estd sendo definida ou estimada a
probabilidade de cura daquela doenga naquela crianca. Os
diversos indices prognésticos mostram-se bastante sensiveis
e especificos para serem aplicados em grupos de pacientes,

81

( 1 - Entendendo a doenga e suas limitagdes (Cura «> Paliativo) A
“...estabelecendo uma relagéo de confianca...”

ft
o

2 — Definig&o dos objetivos e intervengdes
Médico(s) < > Familia

Médico(s) < > Familia

Considerando progndstico, opgdes terapéuticas
\_ e valores do bindmio familia/crianca Y,

( 3 — Prover as necessidades individualizadas e antecipar eventos )
A

Decistes de final

Intervengdes Prioridades Ambiente Suporte

futeis terapéuticas de vida e conduta solidario, espiritual,
(exames, (analgesia, nas possiveis fraterno, psicoldgico,
monitorizagdo | \ sedagdo...) complicagbes privacidade assisténcia

(convulsoes, apnéia, social...

sangramento...)

excessiva...)

Figura 2 - Representacio ilustrativa das diversas etapas envol-
vidas na defini¢io dos cuidados e agbes paliativas em pediatria.

entretanto, nio tem especificidade (seguranga) quando apli-
cados em apenas um individuo.'%13182%3% O grau de reversi-
bilidade de uma doenga ¢ baseado em dados objetivos (p.ex.:
Tomografia computadorizada, exame anatomopatoldgico,
etc) e em aspectos subjetivos (resposta ao tratamento, esta-
diamento clinico, experiéncia prévia, indices prognésticos e
relatos de casos semelhantes na literatura).(9222
junto de dados, estabelece-se um consenso dentro da equipe
médica sobre a potencial reversibilidade (ou nio) da doenca
daquele determinado doente.!!13222

O consenso sobre a irreversibilidade é, muitas vezes, um
processo lento de ser alcancado dentro da prépria equipe
médica. Informagoes antagdnicas e perspectivas conflitan-
tes por parte de membros da equipe médica em relagdo as
possibilidades terapéuticas pode ser um fator desagregador e
causador de muita ansiedade que influenciard todo o longo
caminho que vird posteriormente. Portanto, antes de obter-se
o consenso na equipe médica, esse ambiente de incerteza nao
deveria ser estendido & familia."***?

A medida que o consenso se estabelece dentro da equi-
pe médica, a familia é progressivamente envolvida no pro-
cesso decisorio, através de discussdo franca, objetiva e serena.
Independente do grau de instrugio, os familiares desejam ser
ouvidos, entender e participar nas decisoes relacionadas ao
final de vida de seu filho. Entretanto, a familia (a exemplo do
que ocorreu com o grupo médico) necessita de tempo e pro-
vas concretas para convencer-se que o quadro ¢ irreversivel,
nio responsivo ao tratamento ou em fase terminal de doenga.
Para conduzir esse processo, a equipe médica deve manter
um ambiente de confianca, respeito, solidariedade e propi-
cio para o entendimento. E o0 momento de escutar muito,

Desse con-
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responder de forma objetiva, direta e o mais simples possivel
a0s questionamentos, evitando o jargdo técnico e a impreci-
s30 estatistica que ndo contribui em nada nesse momento.
Deve-se ter bem claro que cada pessoa (ou familia) tem o seu
tempo de convencimento.!*!3152226:29)

O conflito nessa hora é quase que a regra. Nao surpreen-
de que a raiva e a desolagao sejam dirigidas ao portador da
md noticia. Esse sentimento ¢ transitério e fugaz, podendo
prolongar-se no caso da equipe médica responder com agres-
sividade ou distanciamento a uma possivel mudanca de com-
portamento por parte dos familiares.!*>!1>16:23263D Para ven-
cer esse momento crucial e delicado, a equipe deve mostrar-se
cordial e soliddria, evitar responder a provocagoes, mantendo
o foco da discussdo sempre “na busca do melhor a ser feito
para atender as necessidades daquela crianca naquela situa-
¢a0”. A medida que familia percebe que esse é o objetivo e a
motiva¢o que move a equipe médica em relagio ao atendi-
mento de seu filho, o relacionamento muda progressivamen-
te para um ambiente de confian¢a e cumplicidade."*>23"

E aceitavel e previsivel que ocorram avangos e retrocessos
no entendimento por parte da familia quanto a irreversibi-
lidade da doenca. A evolugio é lenta, sendo necessirio de-
monstrar indmeras vezes através de exames ou provas clini-
cas que o estdgio de doenga ¢ aquele. Enquanto nao houver
esse entendimento, nao hd como evoluir na discussao para o
estdgio de defini¢io de prioridades de tratamento (curativas
e paliativas).(1%?%)

b) Definigio dos objetivos e intervengoes médicas.

Obviamente, a familia encontra-se desolada frente 3 ir-
reversibilidade da doenca e 4 morte eminente de seu filho. E
evidente que necessitardo de muito apoio e ajuda na discus-
s30 da terapéutica (curativa e paliativa) a ser ofertado a partir
dessa nova realidade."®">**2° Um erro frequente, ¢ a decisdo
de limitagio de suporte vital ser adotada de forma unilate-
ral pela equipe médica, sem o envolvimento da familia no
processo decisério. Em estudos realizados em nosso meio a
participagdo dos familiares no processo decisério envolvendo
pacientes adultos e pedidtricos em fase final de vida oscilou
de 8% a 50%.°'? Um exemplo desse descaso foi citado em
um depoimento colhido em estudo recente envolvendo duas
UTIP de Porto Alegre:"®

[-..] Na verdade me perguntaram jd comunicando. Depois de
me explicarem, me perguntaram se eu tinha alguma objecdo... Na
verdade néo perguntaram, mas falaram o que ia ser feito |[...].

Por outro lado, deve-se evitar cair no outro extremo
quando da aplicacio do principio de respeito a autonomia.
A imensa maioria das familias deseja muito ser ouvida (“ter
direito a voz”), mas de forma alguma pretende ter controle
da situago e ser a responsavel pela defini¢do final em relagio
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a cada medida terapéutica." A habilidade da equipe médica
em conduzir essa discussao pode representar a diferenca entre
a paz de espirito da familia (por entender que o melhor a seu
alcance foi ofertado nos dltimos momentos de vida de seu
filho) ou a culpa permanente (por sentir-se responsavel pelo
sofrimento e morte de seu ente querido).!%#2262

Cabe a equipe médica conduzir a discussao por meio de
um didlogo franco em um clima de confianga, solidariedade
e compreensio onde sdo apresentadas as vantagens e desvan-
tagens de cada opgio terapéutica.'*'>'51729 E fundamental
que a equipe médica escute e identifique valores e prioridades
que aquela familia possui e adota (consciente ou inconscien-
temente) para guiar e motivar suas decisoes. De posse dessas
informagdes poderd eleger e sugerir as opgoes terapéuticas
mais apropriadas que atendam as necessidades daquele bi-
noémio familia/crianga. A partir desse momento, inicia-se a

transi¢ao e complementagio do tratamento curativo e os cui-
dados paliativos.®102326:2931-35)

¢) Prover as necessidades individualizadas e antecipar eventos.

Levando em considera¢io o estagio da doenga (evolugio,
possiveis complicagbes, progndstico a curto e médio prazo)
ajustada as expectativas e valores da familia/crianga, os cui-
dados paliativos sdo instituidos visando atender as seguintes
prioridades:

i. Identificar e excluir intervengées fiiteis. Sao aquelas
intervengées que nio contribuem no controle da doenga
e tampouco para a melhora na qualidade de vida do pa-
810.1318.21,29.3436) Devem, portanto, ser julgadas caso a
caso, tais como: Qual a necessidade de exames laboratoriais
didrios? Qual a justificativa para monitoriza¢ao invasiva? Por-
que medir sinais vitais de hora em hora em prejuizo do sono?
Inotrépicos e vasopressores sdo realmente necessrios nesse
momento? Qual o beneficio da administra¢ao de uma ampla
associagio de antibidticos, antifiingicos e fatores estimulado-
res de leucdcitos?

it. Prioridades terapéuticas. Definir as intervengbes tera-
péuticas (curativas e paliativas) realmente apropriadas a cada
caso. Em um determinado paciente pode ser prioritdrio indi-
car uma traqueostomia precoce para evitar o prolongamento
do uso de tubo traqueal e necessidade de sedagio excessiva.
Nao existe uma defini¢io prévia de qual medida é eficaz ou
fudil. Essa defini¢ao é feita de forma individualizada em cada
caso, considerando todos os fatores relacionados 4 doenca
(estdgio e o beneficio daquela interven¢io em termos de cura,
retardo da evolugdo ou impacto na qualidade de vida) aliada
as expectativas da familia/crianca.

A medida que “o cuidar” passa a ser a prioridade ¢é evi-
dente que a analgesia e a sedagio ganham uma atencio
especial #510:13:181929.3638 Nos casos mais graves, a analgesia

ciente.!
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pode ser mantida com administragao intermitente ou infusao
continua de opidides (morfina, fentanil) associada a analgé-
sicos nao opidides (dipirona, acetominofen, ibuprofeno). Ao
realizar alguma intervengio que promova dor (p.ex.: trocas
de drenos/sondas, mudanca de dectibito, aspiragio traqueal)
uma dose suplementar de outro analgésico de curta duragao
pode ser adicionado (p.ex.: cetamina). Algumas doengas em
fase avancada (p.ex.: tumores com metdstases Gsseas), geram
necessidades crescentes de analgesia. Do ponto de vista ético,
moral e legal, ndo hd como aceitar que o receio de efeitos
colaterais impeca o uso de doses crescentes de opidides nessa
Situagéo‘(7,8,10,13,18,19,24,35»37)

Muitas vezes, em fun¢io do uso prolongado de opidides,
mesmo criangas pequenas nao obtém sedagao adequada (le-
vando a deprivagio de sono) ou ainda apresentam quadro
de agitagio psicomotora.®!*#33% No sentido de obter
sedagao adequada pode-se utilizar sedativos leves (diazepi-
nicos, hidrato de cloral, prometazina), antipsicéticos (halo-
peridol e/ou resperidona), ou ainda a infusio continua de
dexmedetomidina.®®*

iti. Decisoes antecipadas de final de vida e possiveis intercor-
réncias. Médicos com alguma experiéncia no atendimento de
criangas gravemente doentes conseguem antever complica-
¢6es ou manifestagdes da prépria evolugio do quadro. E um
dever discutir previamente com a familia a conduta a ser ado-
tada nessas eventualidades, registrar esse plano terapéutico no
prontudrio, assim como, combinar com o médico de plantio
0 seu manejo em situagoes, tais como: a) ocorréncia de crise
convulsiva; b) piora do quadro respiratério e/ou apnéia ou; c)
sangramento digestivo etc,®102323435404D

Por tratar-se de uma recomendagio que consta no cédigo
de ética médica as diretivas de final de vida (ordem de nio
reanimar, nio instituicio de determinado tratamento) devem
estar adequadamente registradas no prontudrio.®® Da mes-
ma forma devem ser registradas no prontudrio as medidas a
serem adotadas em substitui¢o a esses procedimentos [p.ex.:
no caso de piora da dispnéia, instalar ventilagio nao invasiva
(com uma definigio prévia em relagdo ao ajuste dos respecti-
vos pardmetros) associados ao aumento na dose de opidides
visando diminuir o desconforto e facilitar a ciclagem da ven-
tilacio nio invasiva].#10:28.237:4042)

iv. Mudangas no ambiente. E evidente que esse é um mo-
mento de muito estresse para a crianga, familia e toda equipe
envolvida no atendimento. Manter essa familia em um quar-
to com maior privacidade, com possibilidade de iluminagio
e ventilagio natural, longe dos ruidos da UTIP e de seus
equipamentos é uma prioridade.*!>1>16.1824323439) Viabilizar
a entrada de objetos valorizados pela crianga (p.ex.: videoga-
mes, computador com internet, aparelho portdtil de som),
assim como estimular as visitas e a interagio com os familiares
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mantendo-a fora da cama sao medidas altamente valorizadas
pelo bindmio familia/crianga.®17-24323%49)

v. Envolvimento da equipe multidisciplinar. Os cuidados
paliativos baseiam-se na presenca ativa de uma equipe mul-
tidisciplinar que serd maior ou menor de acordo a cada local
e situacdo,®!>1718202132 Entretanto, além do(s) médico(s) e
enfermeiro(s) que prestam atendimento 4 crianga, é necessd-
ria a participagio ativa de assistente social, servico de apoio
psicoldgico e/ou psiquidtrico, suporte espiritual (grupos de
ajuda, padre, capelao, rabino), terapeuta ocupacional, educa-
dora (musicoterapia, recreacionista), entre outros.*!>17:19:23:43)

Com o passar do tempo, a equipe multidisciplinar torna-
-se parte da “grande familia”, portanto suas visitas de solida-
riedade e apoio & familia/crianga assumem enorme impor-
tAncia e sio aguardadas com ansiedade. Cada um dos inte-
grantes da equipe multidisciplinar deve ter a exata nogao de
que qualquer pequeno gesto nesse momento age como fonte
de energia para essa familia/crianca e serd eternamente lem-
brado.!>#%5%39 O depoimento abaixo colhido em estudo
recente envolvendo os pais de criancas que vieram a falecer
em duas UTIP de Porto Alegre demonstra de forma clara a
importincia de uma postura receptiva e soliddria por parte da
equipe da UTIP:"9

[...] as enfermeiras que estavam ld, muito queridas, me aten-
deram, me ajudaram, e foi um momento dificil,... mas o atendi-
mento delas ali foi o que mais me ajudou... [...].

Por outro lado, o despreparo para dar més noticias, a difi-
culdade de lidar com a complexidade desse momento associa-
da a deslizes de postura ou de comportamento pode adquirir
uma relevincia inimagindvel, deixando marcas muitas vezes
perenes nessa familia. Um exemplo dessa falta de preparo foi
relatado em depoimento colhido por ocasido das entrevistas
com os pais de criancas que vieram a falecer em duas UTIP
de nosso meio:'?

[...] Elas entravam na sala e saiam como se a gente ndo exis-
tisse ali dentro. E no dia do 6bito foi igual. Elas deram a noticia,
olharam pra gente, disseram que ndo tinha mais o que fazer...,
virou as costas falando que ia ficar com determinado anel! |...].

Fica evidente, portanto, que a fragilidade da familia nesse
momento de perda estd dvida por solidariedade, respeito e
conforto por parte de toda a equipe da UTIP. Assim, qualquer
pessoa que entrar naquele quarto (incluindo desde o pessoal
da limpeza, nutrigao, enfermeiros, médicos, laboratério, raio
X, etc), deve apresentar uma postura que reflita solidariedade,
respeito e suporte espiritual.!417:1923:4)

vi. A crianga enfrentando a doenga em sua fase terminal.
Aprendemos que adultos “regridem” quando afetados por
doengas graves, mostram-se carentes, inseguros e altamente
dependentes de seus companheiros e familiares. A insegu-
ranca e dependéncia dos familiares é um fato caracteristico
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da crianga e, obviamente atinge niveis altissimos nessa situ-
a¢a0.%”* Por outro lado, a crianga tem um modo todo pecu-
liar de interagir com o seu meio. Ao invés de didlogo, interage
manifestando-se através de gestos, jogos e atitudes. Assim, es-
tando submetida a uma série de agressoes (pung¢oes venosas/
arteriais, drenos/sondas, submetida a ventilacio mecinica) e
ao mesmo tempo observando todos que a circundam com
um ar circunspecto (inclusive seus pais), ha um claro enten-
dimento que “algo ndo vai bem”.®!924323944) Dentro do
universo infantil a crianca passa a interagir cada vez menos,
influindo inclusive na sua nutri¢do, torna-se passiva frente a
dor (sofrendo cada vez mais para “nao aparentar sentir dor”),
nio coopera com o tratamento €, muitas vezes, assume como
sendo sua a culpa por “algo nao ir bem”. Esse ciclo vicioso
deve ser evitado e modificado. ®192428-30.32.37-394049

O ambiente deve ser o mais favordvel e positivo possi-
vel. Os pais, familiares e toda equipe devem ser fontes de
confianga, suporte espiritual e muita solidariedade. Temos
testemunhado que criangas envolvidas em um ambiente
favoravel suportam e ultrapassam com coragem e dignida-
de as agruras dos tltimos momentos de vida. Permitem-se
interagir e ter um comportamento ativo até os tltimos mo-
mentos‘(14,17,18,19,23,32,34,43)

Um questionamento a ser feito é quando e o que discutir
com uma crianga em relagio a terminalidade de sua doenga?
A Academia Americana de Pediatria recomenda, sempre que
possivel, a inclusio dos pacientes na discussao."” Profissionais
da drea de satde, pais ¢/ou responsdveis podem uma ter uma
conversa com sensibilidade suficiente para nao causar dano
ou estresse psicolégico em criancas com doencas limitantes
de vida. Deve-se sempre levar em conta a idade e o nivel de
desenvolvimento cognitivo da crian¢a ¢/ou adolescente. Evi-
dentemente que cada novo tratamento a ser instituido deve
ser explicado e “desmistificado”.(17:19:24:26:31:32.3439)

A comunicagio com a crianga tem toda uma complexida-
de em seu entendimento. Criancas e adolescente nem sem-
pre manifestam sua curiosidade através de palavras, mas sim
utilizando situagdes similares (histérias) ou “jogos”. Ou seja,
tanto os pais como a equipe médica devem ir “tateando o
terreno’, identificando (decodificando) os questionamentos
e discuti-los a partir de alternativas mais simples, sempre le-
vando em consideracio o universo “mdgico” da infancia. Evi-
tam-se “explicacbes minuciosas” que sdo geradoras de maior
ansiedade, medo e fantasias. As respostas devem ater-se aos
limites manifestos pela crianga,13:15:17:19:20.2432,3439)

vii. Apoio a familia apds a morte de seu filho. Esse é uma
das acdes dos cuidados paliativos que tem merecido pouca
atengao, mas vrios relatos da literatura demonstram a grande
necessidade de apoio que essas familias tém nesse momento
que seu mundo ruiu.">"”?*?% No estudo em que entrevista-
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mos os pais de 34 pacientes falecidos hd mais de 6 meses em
duas UTIP de Porto Alegre, grande parte relatou que:'? a)
sentiram-se confortados e valorizados em poder rediscutir a
morte de seus filhos com os médicos que os haviam atendido;
b) essa nova entrevista serviu para entender melhor e ajudou-
-os a elaborar o luto; ¢) entendem esse tipo de iniciativa como
uma demonstracio de que o “melhor foi feito por seu filho™;
d) mesmo tendo vivenciado essa experiéncia terrivel, acredi-
tam que devem também dar sua contribuicio (participando
do estudo) para melhoria no atendimento de criangas em fase
final de vida.

Apds o ébito uma atencio especial deve ser dada também
a propria equipe assistencial. Apés alguns dias, ¢ recomen-
dével realizar uma reunido permitindo que todos expressem
seus sentimentos e sua critica em relagio aos cuidados e tra-
tamento oferecido naquela situagio. Esse encontro serve para
auxiliar a elaboracio do luto, assim como permitir ajustes e
implementacbes nos cuidados paliativos. Havendo comis-
s30 de Bioética e/ou de Cuidados paliativos no Hospital, é
altamente recomenddvel coordenem e participem ativamente
nessa reunido de reavaliagio.#182021-3 Alguns estudos tém
demonstrado que médicos jovens e residentes referem um
grande beneficio apés essas reunides.

Pode-se concluir, que apesar de todo avango na medicina
atual, 0 nosso compromisso continua sendo o mesmo que
fizemos por ocasiao da diplomacio (“Aplicarei os regimes para
0 bem do doente segundo o meu poder e entendimento, nunca
para causar dano ou mal a alguém” Hipéerates -460ac). E
evidente que, na ocasiao nao estdvamos considerando apenas
os pacientes curdveis. Fizemos este juramento para segui-lo
inclusive naqueles com doenga irreversivel e sem chances de
recuperagio. A sociedade espera que pediatras, neonatologis-
tas e intensivistas pedidtricos usando de seu conhecimento,
lideranga e respeitabilidade incorporem estratégias de cuida-
dos paliativos para atender pacientes moribundos aliviando
seu sofrimento, respeitando sua dignidade e atendendo suas
necessidades dentro dos melhores parimetros cientificos e
éticos.

ABSTRACT

This review discusses the main dilemmas and difficulties
related to end-of-life decision’s in children with terminal
and irreversible diseases and propose a rational sequence for
delivering palliative care to this patients’ group. The Medline
and Lilacs databases were searched using the terms ‘end of
life’, ‘palliative care’, ‘death’ and ‘terminal disease’ for articles
published in recent years. The most relevant articles and those
enrolling pediatric patients were selected and compared to
previous authors’ studies in this field. The current Brazilian
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Medical Ethics Code (2010) was analyzed regarding end-of-
life practices and palliative care for terminal patients. Lack of
knowledge, insufficient specific training, and legal concerns
are the main reasons why end-of-life decisions in terminal
children are based on medical opinion with scarce family
participation. The current Brazilian Medical Ethics Code
(2010) fully supports end-of-life decisions made consensually
with active family participation. Honest dialogue with the
family regarding diagnostic, prognostic, therapeutic and
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palliative care measures should be established gradually to
identify the best strategy to meet the child’s end-of-life needs.
Treatment focused on the child’s welfare combined with the
family’s participation is the basis for successful palliative care
of children with terminal diseases.

Keywords: Palliative care/psychology; Terminal care/psychology;
Intensive  care units, pediatric; Parent-child relations;
Professional-family relations; Child; Decision making
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