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Ao paciente, que em seu leito espera de
nds, se N4o mais a cura, a certeza de que
encontrara protecao e conforto no

momento de sua maior fragilidade.
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“Nos casos de doenca incuravel e terminal,
deve o médico oferecer todos os cuidados
paliativos disponiveis sem empreender
acOes diagnosticas ou terapéuticas inuteis
ou obstinadas, levando sempre em
consideracdo a vontade expressa do
paciente ou, na sua impossibilidade, a de
seu representante legal.”

Cadigo de Etica Médica, 2010.



RESUMO

Mudancas que aconteceram no século XX, permitiram que avancos tecnolOgicos
aumentassem a sobrevida diante de doencas anteriormente incuraveis e processos
patologicos irreversiveis. No entanto, a busca incessante pela cura, além de levar ao
aumento da sobrevida, também gerou a obstinacdo terapéutica, ou seja, medidas
terapéuticas futeis diante de evolucdo inexoravel para a morte, impactando em
indicadores como indice de satisfacdo do cliente e cuidadores, tempo médio de
permanéncia, elevacdo de custos, bem como em prejuizo na distribuicdo equitativa
de recursos. No inicio dos anos 90, a limitacdo do suporte de vida (LSV) comecou a
ser estudada e considerada, em paises da Europa, Estados Unidos, Canada e
Austrlia, como forma de assistir 0s pacientes nesses casos, uma vez que as
medidas terapéuticas ndo mais trariam beneficios, mas gerariam prolongamento do
sofrimento e do processo de morrer. No Brasil, contudo, os estudos séo limitados e
os dados referentes ao Nordeste do pais sdo ainda muito escassos. O objetivo do
estudo foi caracterizar as condutas médicas que antecederam o 6bito de pacientes
em UTI pediatrica e neonatal em um hospital de referéncia do Nordeste Brasileiro.
Foram estudados 86 prontuarios de pacientes que morreram nas referidas UTIs no
periodo de dezembro/09 a novembro/10. Apenas 3,5% dos 6bitos ocorreram apos
LSV registrada em prontuéario, destes 33,7% tinham doenca crbnica associada,
sendo as neoplasias as mais comuns. As causas de 6bito mais comuns foram sepse
(23,5%), faléncia de multiplos 6rgaos (18,8%), insuficiéncia respiratéria (12,9%),
cardiopatias congénitas (8,2%) e as outras causas somaram 36,6%. A maior parte
dos pacientes morreu ap6s aumento das medidas de suporte avancado de vida,
considerando as ultimas 24h antes do 6bito: drogas vasoativas (59,3% 24h antes e
70,9% no momento do Obito); Ventilacdo mecéanica (89,5% 24h antes e 95,2% no
momento do Obito). Enquanto as medidas de cuidados e conforto ndo tiveram a
mesma expressao, tendo um aumento irrelevante: sedacéo (39,5% 24h antes e 43%
no momento do Obito); analgesia (60% 24h antes e 60,5% no momento do 6bito). As
manobras de ressuscitacdo cardiopulmonar foram registradas em 4,7% 48h antes do
Obito, 29,1% 24h antes e 69,4% no momento do Obito. O uso de adrenalina foi
registrado em 55,4% antes do Obito. Conclui-se que a LSV ainda nao é

frequentemente considerada como uma alternativa de assisténcia de final de vida a



pacientes pediatricos e neonatais no Estado do Ceara, onde as condutas mais
prevalentes incluem o incremento do suporte avancado de vida em detrimento das
medidas de conforto e cuidados paliativos. Comparando-se com estudos do Sul e
Sudeste do pais, evidencia-se uma grande diferenca, onde se observam uma maior
prevaléncia de LSV e cuidados paliativos para pacientes em fase terminal, o que
denota praticas mais humanas e de maior qualidade na assisténcia.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos na Terminalidade da Vida. Unidades de

Terapia Intensiva Neonatal. Unidades de Terapia Intensiva Pediatrica.



ABSTRACT

Changes around the world at the XX century allowed new technologies to improve
the possibilities of surviving in so many cases of sickness that were incurable before.
Besides the benefits it brought, other consequences have come together specially
futility, in other words futile therapeutic measures when the cure is impossible and
the death is inevitable. These facts have influence in client satisfaction, lengh of stay
and costs elevation. Since 1990 life support limitation (LSL) started to be considered
in Europe, United States, Canada and Austrlia to assist patients in terminal
conditions to whom curative practices wouldn’t bring any benefit. In Brazil there is a
limited number of studies and the data from the Northeastern are even less. The aim
of this study was to describe the medical practices before death in patients in PICU
and NICU at a reference pediatric hospital in Brazilian Northeastern. Data were
collected from 86 medical charts. Only 3.5% of LSL was registered. 33.7% of patients
had some chronic disease and neoplasic ones were more comons. The main causes
of death were: sepsis (23.5%), MDOS (18.8%), respiratory failure (12.9%), congenital
heart disease (8.2%) and the other causes 36.6% together. Most of patients died
after increment in vasoatives administration, considering the final 24 hours before
death (59.3% 24h before, 70.9% at the momento of death). Mechanical ventilation
(89.5% 24h before, 95.2% at the moment). In the other hand palliative care and pain
control were not so frequent as could be expected: sedative (39.5 24h before, 43% at
the moment) analgesic (60% 24h before, 60.5% at the moment). CPR was offered in
4.7% of patients 48h before death, 29.1% 24h before and 69.4% at the moment of
death. Adrenaline was used in 55.4% at the moment of death. These data show that
LSL is not a frequente alternative to assist terminal patients at PICU and NICU in
Brazilian Northeastern, where more prevalent practices are to maintain life support
instead of offer palliative care and pain control. At Southern and Southeastern
practice include LSL and palliative care more frequently, what suggests better
practices of the end-of-life care.

Keywords: Hospice Care. Intensive Care Units Neonatal. Intensive Care Units

Pediatric.



Figura 1
Figura 2

Quadro 1
Quadro 2
Tabela 1
Tabela 2
Tabela 3

Tabela 4
Tabela 5
Tabela 6
Gréafico 1
Gréafico 2

Grafico 3

Tabela 7

LISTA DE ILUSTRACOES

Evolucdo da doenca no paciente terminal .............ccccooeeeeeieeenns

Fluxograma para tomada de decisdo quanto ao paciente

critico com doenga terminal ...........cccuvviiiiiieiiiiiie e
Caracterizacdo das Unidades de EStudo  .......cccooeeeevveeviiiinnnnnn.
Caracterizacao das variaveis de estudo ...........cccoeeeeeevveveiiinnnnnn.

Caracterizacdo da amostra quanto a idade e ao sexo ..............

Tempo médio de internacdo em Unidade de Terapia Intensiva
Caracterizacéo clinica de acordo com a presenca de doenca

= To U 0 F= o TV I £] o 1o O
Escore de prognOStiCO .........eveieeeiiiiieiiiice e
Causas de 6bito conforme registro na Declaracdo de Obito .....
Condutas de final de vida registradas em prontuario ................

Uso de drogas vasoativas nas 24 horas que antecederam o



AIDS
DVA
FMO
HIAS
LSV
ONR
PCR
RCP
RN
UTI
UTIN
UTIP
VM

LISTA DE ABREVIATURAS

Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida
Administragédo de Drogas Vasoativas
Faléncia de Multiplos Org&os

Hospital Infantil Albert Sabin

Limitagdo do Suporte de Vida

Ordem de N&o Reanimar

Parada Cardiorrespiratoria
Ressucitacdo Cardiopulmonar
Récem-nascido

Unidade de Terapia Intensiva

Unidade de Terapia Intensiva Neonatal
Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica

Ventilagdo Mecéanica



SUMARIO

1 INTRODUGAQD ...ttt ettt ettt ettt ste e 13
1.1  Futilidade TEerapULICA .............uuuuuummmmuiiniiiiiiiiiiiiiiiiieiiiiieeeee e 16
1.2  Limitagcdo de SUuporte de Vida ...........ccccoouummmmmmmimiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieee 18
1.3 Limitacdo de Suporte de Vida em Neonatologia ..........cccceevvvvviiiieeeeeeeeeiinnnnnnn. 22
1.4  Participacao da familia no processo de limitacdo do suporte de vida ............ 24
1.5 Cuidados de final de vida como indicador de qualidade da assisténcia ........ 25
1.6  Mudanca de praticas na assisténcia MEdiCa ...........cccccervrvrmmmmnrmrnnninnnnninnnnnnn 30
1.7 Relevancia e JUSHIfICAtIVA ............coveuiiiiiii e 32
2 OBUJETIVOS ..ttt e e e e e e e e s e e e e e e e e e e nnnreees 33
20t R T - | PO 33
2.2 ESPECITICOS iiiiiiiitiiiie et 33
3 = ] L TSRS 34
200 N T To I o [T ==Y (U o o TP 34
I 72 o Tox | o [ =S (U Lo (o PR 34
3.3 Populag8o de StUTO ......ccooeeeeeeeeeeeee e 34
3.4 CriterioS de eXCIUSAO ....ccooieiieeeeeeee e 34
3.5  Coletade dados ....coooeeeeeieiee e 34
3.6 ANAlISe dOS dadOS ......ccooeeeiieeee e 38
N I ] = Tod (0 S = 1o o 1 SRS 38
3.8  Conflito de INtEBIrESSES ..coeeeeeeee e 39
4 RESULTADOS ..ottt et e e e e e e e s et eaeeeeeeeennns 40
5 DISCUSSAOD ..ottt 46
6 CONCLUSAOD ...oooiiiieiee ettt 51
REFERENCIAS ...ttt ettt 52

ANEXOS e 56



13

1 INTRODUCAO

A “Nova Ciéncia”, que estabeleceu as bases para o método cientifico
contemporaneo nado deixou de reafirmar o carater amplamente humanistico da
medicina, vista ndo apenas como ciéncia, mas também como arte (GALLIAN, 2000).
Ao longo do século XVIII a meados do século XIX, a medicina foi tomando outra
forma, a doenca deixou de ser vista como fenbmeno vital e passou a ser vista como
processo de lesdes celulares. Essa nova concepcdo de doenca passa a ser a
categoria central do saber da pratica médica (CAMARGO JUNIOR, 2005).

Mesmo com o rapido desenvolvimento do chamado método experimental,
ou método cientifico, a visdo humanistica continuou a influenciar diversas geractes
de médicos em todo o mundo, sendo o médico visto como conhecedor da alma
humana e da cultura em que se inseria.O médico era aquele cuja acdo nao se
restringia a curar ou ndo, mas também frente aos limites e impossibilidades médicas,
sabia acompanhar o enfermo e seus familiares, ajudando-os no sofrimento, na
preparacao para a morte (GALLIAN, 2000).

O século XX foi marcado por diversas transformacdes. A salude humana
obteve evidentes beneficios com o avanco tecnoldgico, permitindo alguns fatos
notaveis, como o aumento do tempo médio de vida, a prevencédo e erradicacdo de
uma série de males, e a reversibilidade de expectativas na evolu¢cdo de um grande
namero de doencas (PIVA; CARVALHO, 2009).

O aparato tecnolédgico do qual se revestiu a medicina moderna trouxe muitos
ganhos nos cuidados frente ao paciente gravemente enfermo. E notorio o
crescimento da terapia intensiva e a capacidade de dar suporte de vida agueles
criticamente doentes (PIVA, 2007). Logo, compreende-se que a medicina moderna
cada vez mais da sentido a um dos principios éticos que diz que “o médico deve
usar o melhor do progresso cientifico em beneficio do paciente” (CODIGO DE ETICA
MEDICA, 2010).

E do conhecimento de todos que a medicina tem carater amplamente
curativo e a busca constante por melhorar os padrdes de assisténcia e qualidade do
atendimento tem promovido o alcance de melhores resultados. Na Unidade de
Terapia Intensiva Pediatrica, por exemplo, a taxa de mortalidade sofreu grande
reducdo, chegando atualmente a variar de 7 a 15%, dependendo da complexidade
da unidade em questao (LAGO, 2007).
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Toda esta evolugao culminou em uma busca incessante pela cura. Ou seja,
passou-se a ter como meta, a cura a todo custo, enquanto em muitos casos, a
condicdo clinica do paciente o fara evoluir inexoravelmente para o 6bito, ou seja,
nado ha mais possibilidade de cura, caracterizando-se entdo a irreversibilidade da
doenca. Esta por sua vez, deve ser definida de forma consensual pela equipe
médica, baseada em dados subjetivos e objetivos, e sera determinante para a forma
como a equipe conduzira o paciente apos esta definicho (MORITZ, 2008). Se
mesmo apos esta definicdo, todo o arsenal diagndéstico e terapéutico € mantido, sem
levar em consideracdo a condicdo do paciente, mas pelo contrario, mantendo-se
todo o suporte avancado como se ainda houvesse possibilidade de cura, est4 entdo
sendo praticada a obstinacdo terapéutica, que seria a utilizacdo destes mesmos
recursos e tecnologia para prolongar o sofrimento e 0 ndo mais evitavel processo de
morte (PIVA; CARVALHO, 2009).

Cabe refletir nesse momento sobre o0s principios morais e éticos de
preservacao da vida e alivio do sofrimento, onde a pondera¢do do médico a respeito
de como agir diante do paciente vai estar fundamentada na possibilidade, ou néo, de
reverter o quadro da doenca, ou seja, curar, do contrario, aliviar o sofrimento,
através de medidas que deem algum conforto e dignidade, ao invés de prolongar o
processo de morrer, tornando-o lento e ansioso, causando ainda mais sofrimento,
em outras palavras, praticando distanasia (PIVA; CARVALHO, 2009).

No modelo proposto por Troug et al abaixo, entende-se que se faz
necessario definir o momento em que a doenca deixa de ser vista como curavel e
passar a ter uma evolucdo desfavoravel, quando entdo os cuidados deveriam deixar
de ser curativos para se tornar paliativos. Isto, contudo, ndo significa que o0s
cuidados paliativos ndo devam ser oferecidos a todos os pacientes, inclusive
aqueles em condi¢cbes curaveis, mas que a equipe deve saber o momento de
interromper préticas de tentativa de cura, uma vez que as mesmas néo trardo mais
beneficios para o paciente, que esta evoluindo para morte a despeito dos esforcos

terapéuticos.
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Figura 1- Evolugcéo da doenca no paciente terminal.
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Fonte: TROUG et al., 2001.

Logo, outras praticas, que ndo apenas curativas, deveriam ser consideradas
frente ao paciente gravemente enfermo com definicdo de quadro clinico irreversivel,
como: cuidados paliativos associados em algumas situacdes a limitacdo ou nao
oferta do suporte avancado de vida ou ordem de néao reanimar (PIVA; CARVALHO,
2009).

A discussao a este respeito tem sido ampliada ao longo do tempo, estando
evidenciada na literatura mundial desde o inicio dos anos 90. No entanto, existem
diferencas marcantes entre os diversos paises, devendo-se levar em consideracao
aspectos culturais, religiosos e da formacdo médica. No que diz respeito a UTI
pediatrica, nos Estados Unidos e Canada, por exemplo, o processo de decisdo a
respeito da limitacdo do suporte de vida e de medidas paliativas esté direcionado a
familia, o que esta intimamente ligado ao principio da autonomia do paciente e, no
caso da crianca, de sua familia. Do ponto de vista neonatal, a ocorréncia de praticas
de final de vida é mais frequente em paises como Reino Unido, Holanda e Suica, e
em menor escala Franca e Alemanha, seguidos de Franga e Portugal (LAGO, 2007).

No Brasil, estudos realizados nas Regides Sul e Sudeste observaram que
houve um aumento na limitacdo de suporte de vida em pacientes pediatricos, no

entanto, a forma mais comum de limitar suporte de vida ainda seria a ordem de nao
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reanimar, 0 que nos leva a crer que o suporte avancado de vida € mantido até a
parada cardiorrespiratéria do paciente (LAGO, 2007).

A dificuldade em lidar com temas de final de vida é ainda mais evidente em
unidades de terapia intensiva neonatal, havendo um menor numero de publicacdes.
Ndo ha relatos de estudos dirigidos a populacdo neonatal propriamente dita no
Brasil. No entanto, em estudo publicado em 2005, ficou evidenciado que,
comparativamente, as condutas de final de vida com restricdo de oferta de suporte
avancado foram mais comuns diante de pacientes neonatais que pediatricos, bem
como quando se tratava de ordem de né&o reanimar (TONELLI, 2005).

Quanto aos registros dessas condutas em prontuario, vale ressaltar que os
estudos realizados no Brasil demonstraram que ha um pobre registro médico das
condutas de limitacdo de suporte de vida e que isso possivelmente se deva ao
receio de implicacdes legais (TONELLI, 2005; TORREAO, 2000).

Apesar da dificuldade dos médicos brasileiros em registrar condutas de final
de vida de forma clara no prontuario, Florence (2009) publicou estudo demonstrando
gue acdes junto as equipes focadas no esclarecimento de duvidas sobre condutas
no final de vida e avalicdo retrospectiva das praticas médicas nestas situacfes
podem ajudar em um melhor posicionamento das mesmas frente as acdes e suas

concordancias com os devidos registros em prontudrio.

1.1 Futilidade Terapéutica

O termo futilidade terapéutica ou tratamento futil € utilizado quando a sua
adocdo ndo tera nenhum impacto na evolucdo do paciente, ja que a morte é
inevitavel e tais medidas apenas prolongardo o processo de morte. Sdo condutas
médicas que ndo sdo capazes de melhorar ou corrigir as condicdes que ameagcam a
vida do paciente (PIVA; CARVALHO, 2009).

Nos anos 80, iniciaram-se discussdes a respeito da futilidade terapéutica. O
termo surgiu em um momento em que era comum a solicitacdo por parte de
familiares que todo o esforco terapéutico fosse empreendido para prolongar a vida
de seus entes enfermos (BURNS; TROUG, 2007).

Em 1990, uma forma de abordar essa tematica comecou a ser proposta por

Murphy et al., em pacientes com AIDS com mais de dois episédios de pneumonia
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por P.carinii e coma por mais de 48h. Nestes casos, ndo estaria indicado ir adiante
com tentativas terapéuticas curativas (BURNS; TROUG, 2007).

No mesmo ano, Lawrence et al. (1990), propuseram que se um tratamento
ndo seria capaz de tornar o individuo independente de cuidados intensivos ou
apenas 0 manter em um quadro de inconsciéncia permanente, se fosse de
conhecimento da experiéncia de colegas ou de dados empiricos de publica¢cbes que
mostrassem que o tratamento seria ineficaz, deveria ser considerado futil. Os casos
nao deveriam ser confundidos com situacbes de doencas raras ou incomuns. A
definicdo de futilidade deveria ser feita pela equipe médica, podendo-se levar em
consideracdo a opiniao de outros profissionais envolvidos no cuidado, mas seria
independente da opinido do paciente ou de seus familiares (LAWRENCE et al.,
1990).

No entanto, os dilemas éticos diante da autonomia do paciente e da opinido
da familia a respeito dos cuidados com seus familiares n&o seriam resolvidos
apenas por essas duas formas de definir futilidade e conduzir o caso como terminal
(BURNS; TROUG, 2007)

Em 1999, um consenso realizado em Boston, conseguiu avancar na
adequacao de como trabalhar os dilemas em relacdo a futilidade terapéutica,
levando em consideracdo ndo apenas a opiniao médica, mas também considerando
a participacdo da familia na definicdo do processo. Quando ainda assim nao se
conseguia chegar a um consenso, uma politica de definicdo de dilemas era
acionada, com a participacdo de um comité de ética, para que se tivesse uma
terceira visdo do quadro para entdo decidir a seu respeito. Este modelo iniciado no
Children’s Hospital Boston, rapidamente se popularizou nos Estados Unidos
(BURNS; TROUG, 2007).

Nesse momento, a discussdo também abordou a questdo entre futilidade
terapéutica e racionalizacdo de custos para procedimentos pouco efetivos, no
sentido de se questionar se os resultados justificavam os recursos dispensados aos
cuidados, bem como a tecnologia empregada. A Sociedade Americana de Terapia
Intensiva considerou que cuidados ao paciente, uma vez definidos como futeis, nédo
deveriam ser oferecidos, independentemente do recurso ou investimento que se
faria para oferta-lo e que a questédo diante do paciente terminal ndo seria 0 recurso
para o tratamento, e sim, se traria beneficio real para o0 mesmo, nao se

considerando a suspensdo ou limitagcdo de tratamento uma forma de economizar
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recursos, mas sim de adequar as condutas de acordo com a definicdo do quadro
clinico e do beneficio da terapéutica instituida para o paciente (BURNS; TROUG,
2007).

Segundo Troug e Burns (2007), o que complementaria uma abordagem
adequada no que diz respeito a definicdo de futilidade terapéutica e limitacdo no
suporte de vida, seria uma comunicacdo adequada entre equipe médica, cuidadores
e familiares, respeitando-se os referenciais culturais, religiosos e pessoais dos
pacientes e sua familia.

Outro aspecto a ser considerado € o do respeito ao principio ético da ndo
maleficéncia, devendo a equipe, a partir do momento em que 0 paciente é
considerado em fase de morte inevitavel, visar o seu conforto e o alivio do
sofrimento (PIVA; CARVALHO, 2009).

1.2 Limitagdo de Suporte de Vida (LSV)

As formas de limitacdo do suporte de vida diferem muito entre os paises e
até entre diferentes regides de um mesmo pais, podendo ser influenciadas pela
filosofia, leis e atitudes profissionais. Tais decisdes podem incluir a ndo oferta de
suporte vital ou a retirada de suporte ja ofertado ao paciente, o que do ponto de vista
moral ou legal ndo faria diferenca (SPRUNG; EIDELMAN, 1996).

Antes de se definir que condutas serdo tomadas frente ao paciente, é
indispensavel haver um consenso em relacio ao carater terminal de sua doenca. E
importante que seja conduzida uma etapa de discussédo dentro da equipe e, depois,
com o paciente e/ou familiares, sempre invocando os principios éticos e morais, sem
perder de vista a particularidade de cada situacdo. Os objetivos devem ser comuns
entre familiares e equipe médica, sempre visando mais conforto e menos sofrimento
para o paciente (PIVA; CARVALHO, 2009).

Uma das grandes questdes da limitacdo do suporte de vida em pediatria
parece estar relacionada com dois fatores em especial: o fato de que a morte de
uma crianga parece ir contra a ordem natural da vida; e também a baixa mortalidade
na maioria das UTIP, a qual foi reduzida de cerca de 30% para 7 a 15%. Ou seja,
ainda que uma criangca esteja internada em UTI pediatrica, ha uma grande

possibilidade de recuperacdo da mesma, o que leva equipe de assisténcia e
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familiares a terem uma maior dificuldade em lidar com a realidade diante de uma
situacao de irreversibilidade (LAGO, 2007).

A frequéncia das condutas de limitacdo de suporte de vida em criancas &
muito variavel, estando diretamente relacionada a aspectos culturais de cada regido.
Estudo de coorte nos Estados Unidos mostrou que houve uma crescente mudanca
em LSV nos ultimos dez a quinze anos, com uma larga diferenca entre os diferentes
servicos participantes da pesquisa, chegando a uma variacdo entre 50 e 100% no
grupo pediatrico e de 83 a 98% no grupo neonatal, em se tratando dos 6bitos sem
diagnostico de morte encefalica. Na Europa, a LSV acontece de forma variavel,
sendo mais presente nos paises do norte europeu, estando em torno de 47%, sendo
menor nos paises do sul. Na Australia, dados recentes evidenciaram LSV variando
entre 74 e 84% dos casos de morte em pediatria (LEE, 2010).

Na india, onde existe uma grande diferenca entre a assisténcia nos servigos
privados e publicos, o uso da terapia intensiva se torna muito caro e 0S recursos
tecnolégicos sdo direcionados a populacdo das classes média e alta. Ficou
evidenciado que em alguns hospitais de grandes cidades a LSV gira entre 22 e 50%,
enquanto nos servigcos publicos que atendem a populacdo mais pobre, tais préaticas
séo praticamente inaceitaveis (MANI, 2006).

No Brasil, estudo realizado no periodo de 10 anos, entre 1988 e 1998
demonstrou aumento significativo de LSV em UTIP da Regido Sul, com um
crescimento de 6 para 30%. Posteriormente, uma pesquisa multicéntrica publicada
em 2007, com dados de sete UTIP, sendo 2 da Regido Sul, 2 da Regido Sudeste e 3
da Regido Nordeste (Estado da Bahia), evidenciaram LSV em cerca de 43% das
criancas em morte iminente, com grande diferenca entre as Regides Nordeste e Sul
nos resultados (LAGO, 2007).

Poucos séo os dados sobre LSV nos estados do nordeste do Brasil.

Uma sequéncia de passos passou entdo a ser utilizada para facilitar o
processo de conducédo de casos de final de vida:

o Inicio da discusséo (definicdo) de irreversibilidade: deve-
se levar em conta dados objetivos, por exemplo, resultados de exames,
dados subjetivos, como opinido sobre falha terapéutica e até dados
intuitivos, como experiéncias com casos anteriores que evoluiram de forma

insatisfatoria. A irreversibilidade deve ser um consenso da equipe meédica e
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deve levar em conta a opinido dos outros profissionais de assisténcia ao
paciente;

o Esclarecimento do prognostico: deve-se proceder de
forma clara e objetiva para que nao figuem davidas a cerca do progndstico
do paciente para ele e/ou seus familiares. Ndo € o momento de defini¢cdo de
condutas, mas de esclarecer paciente e/ou familia sobre as possiveis
intercorréncias da doenca e a definicdo da equipe médica a respeito do
caso. E necessario ter clareza e coeréncia e passar confianca para 0s
envolvidos na discusséo;

o Conducdo das metas de final de vida: apdés haver
consenso entre equipe de assisténcia e paciente/familiares, chega o
momento onde se definem as metas para cuidados do paciente. E
importante valorizar os desejos possiveis ao paciente, como tempo com a
familia e amigos, a ndo internacdo, minimizacdo da dor, dentre outros. E
claro, discutir o beneficio ou a futilidade de coleta de exames e realizacdo de
procedimentos;

o Desenvolvimento de um plano de tratamento: neste
momento, o plano deixa de ser curativo para ser paliativo e com definicao de
gue medidas devem ser tomadas em caso de intercorréncias clinicas como
piora da dor, dificuldade respiratéria, dentre outros, sempre pensando no
conforto do paciente e na oferta de uma morte digna. Todo o plano deve
estar registrado em prontudrio para que todos os envolvidos na assisténcia
ao paciente possam contribuir com os cuidados da forma mais adequada,;

o Procedimento frente a uma situacao de conflito: em casos
onde h& uma discordancia ou conflito entre equipe médica e familia, sem
resolucao através das discussdes ou reunifes entre 0s mesmos na unidade,
ocorrendo ruptura da confianca entre paciente e/ou familia e equipe médica,
devera ser lancado mao da participacdo de alguém isento, um mediador que
tenha conhecimento para participar da discussdo e possa colaborar no
processo decisoério, podendo ser ele o chefe do servico ou do departamento,
ou membro(s) do comité hospitalar de bioética. Na maioria das vezes o que
se observa ndo é a quebra da confianca, mas sim, falha de comunicacéo
(LAGO, 2007).
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Em 2009, um modelo didatico para conducdo de casos de terminalidade foi
sugerido por alguns autores brasileiros (MORITZ; LAGO, 2009), seguindo um
fluxograma para ser aplicado em unidades de terapia intensiva pediatrica e de

adultos:

Figura 2 — Fluxograma para tomada de decisdo quanto ao paciente critico com doenca terminal.

Sugestéo para a tomada de decisdo quanto ao paciente critico com doenca terminal

Salienta-se — O apoio ao paciente, seus familiares e a equipe multiprofissional deve ser garantido durante todo o processo
— Toda e qualquer deciséo pode ser reavaliada a qualquer momento
= Deve ser respeitado o tempo do paciente e de seus familiares no que concerme a compraansao do procasso

Definindo a irreversibilidade Dados objetivos
Q 1 Dados subjetivos
N&o V Sim

Hé consenso na equipe? 'T: Multiprofissional

Q Com registro em prontuario
Nao Sim
\4

Abrir a discusséo com a familia ou representante S Evolugao

Q M Prognéstico
N&o

Conhecimento da vontade do paciente e da familia

Sim
\%
Ha consenso entre a equipe e a famflia? Valores culturals / individuais
Q 1 Crencas
Nao Sim
\%

Decisdes de limite terapautica m—— Esﬁabelec@r & registrar metas e objetivos

V Sim

Cuidados de final de vida —» Garantir cuidados paliativos

Priorizar actes paliativas
Sedoanalgesia + Suporte a familia

Fonte: LAGO; MORITZ, 2009.
Formas de limitar o suporte de vida:

1) Nao-adocéao de suporte avancado de vida: nédo iniciar tratamento curativo
gue modificard a evolucdo do paciente, ja que a morte é inevitavel,

2) Retirada de medidas de suporte de vida: esta medida inclui a suspenséo
de todo e qualquer tratamento ou conduta médica de preservacao da vida do
paciente que, acredita-se, ndo mais traz beneficio para o mesmo, ou até
aumenta o seu sofrimento. A suspensdo é condicionada a aceitacdo ou

consentimento do proprio paciente ou sua familia;
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3) Ordem de nao reanimar: para a maioria dos autores significa a nao-adogéo
de medidas de reanimacdo somente por ocasido de uma parada
cardiorrespiratoria.

Outra forma de assistir os pacientes em final de vida sdo os cuidados
paliativos: cuidados oferecidos para o paciente em estado terminal ou em morte
iminente e sua familia e/ou cuidadores que Ihes promovam a melhor qualidade de
vida possivel. E uma forma holistica de cuidar e dar suporte fisico, emocional,
psicolégico e espiritual. O alivio da dor é o ponto central dos cuidados paliativos,
uma vez que estando livre da dor, o paciente consegue viver melhor, sendo capaz
de organizar sua vida, tomar providéncias cabiveis em relagdo aos que dependem
dele para o periodo apds sua morte e para que ele possa viver intensamente o
tempo que |he for possivel (Lucas, WHO). Atualmente a OMS indica que os
cuidados paliativos se iniciem o mais precocemente possivel em todas as doencas
cronicas de carater fatal. Este novo conceito nasceu da hipotese de que muitos
problemas de final de vida tém sua origem bem mais cedo na trajetéria da doenca
(SEPULVEDA, 2002). A deteccéo precoce do diagndstico de uma doenca croénico-
evolutiva j& é o momento de se instalar esse acompanhamento, tanto do paciente,
como do familiar e/ou cuidador (MELO; CAPONERO, 2009).

Resolucdo de n° 1.805/2006 do Conselho Federal de Medicina: “Na fase
terminal de enfermidades graves e incuraveis € permitido ao médico limitar ou
suspender procedimentos e tratamentos que prolonguem a vida do doente,
garantindo-lhe os cuidados necesséarios para aliviar 0os sintomas que levam ao
sofrimento, na perspectiva de uma assisténcia integral, respeitada a vontade do
paciente ou de seu representante legal’. Esta resolugcédo foi suspensa depois de
pedido feito pelo Ministério Publico Federal de Brasilia-DF. Contudo, em 1° de
Dezembro de 2010, foi validada pela Justica Federal (CONSELHO REGIONAL DE
MEDICINA DO ESTADO DE GOIAS, 2014).

1.3 Limitacao de Suporte de Vida em Neonatologia

A neonatologia também evoluiu de maneira importante nas ultimas décadas,
0 que permitiu aumentar a sobrevida de RN. No entanto, quando esses bebés
evoluem satisfatoriamente € muito bom. Mas se evoluem de maneira desfavoravel,

com prognastico reservado ou evoluindo para o 6bito, como eles morrem? Ou seja,
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de que maneira acontece a assisténcia de final de vida no periodo neonatal?
(SINGH; LANTHOS; MEADOW, 2004).

Existem condicbes que podem levar um recém-nascido a ter sua vida
abreviada. Estas condicbes podem ser diagnosticadas ainda intra-utero ou advirem
de um trauma ou fendmeno que ocorra durante ou logo ap6s o parto. Dados
americanos apontam que cerca de 15000 RN estdo nesta condicéo a cada ano. Em
sua maioria, estes pacientes séo levados para a UTIN, onde a equipe muitas vezes
tem dificuldades em determinar o limite para o investimento com condutas
terapéuticas e inicio de cuidados paliativos (CATLIN; CARTER, 2002).

Estudo publicado na Australia mostrou que, em 20 anos, a LSV em neonatos
que oscilava entre 14 e 30%, aumentou para cerca de 75% em uma unidade
neonatal de referéncia para pacientes sindrémicos, cirirgicos e com encefalopatia
hipoxico-isquémica, embora a taxa de mortalidade da UTIN tenha caido. O
prognéstico parece ser o ponto mais considerado para definir a limitagdo do
tratamento curativo. A proporcao de pacientes recebendo analgesia e sedacédo ao
longo do tempo aumentou o que parece se dever a uma mudanca de atitude em
relacdo ao manejo da dor do RN (WILKINSON, 2006).

No entanto, a definicAo de quem deveria receber cuidados paliativos, pode
nao ser tdo simples. Catlin and Carter sugerem em seu estudo que algumas
condicbes devem ser consideradas para abordagem do paciente com cuidados
paliativos:

1) Recém-nascidos no limite da viabilidade, com extremo baixo peso e idade
gestacional muito prematura, como 0os menores de 24 semanas ou 500g se
nao houver retardo de crescimento. E aqueles com peso < 750g ou
IG<27semanas, que tenham desenvolvido complicacdes sérias, que limitem
a vida com o passar do tempo;

2) MalformacgBes congénitas multiplas, que impliquem em limitacdo da vida;

3) Problemas genéticos, como as trissomias do 13, 15 e 18 ou a osteogenesis
imperfecta, e ainda erros inatos do metabolismo, cuja evolugcdo seja
desfavoravel, mesmo quando ha terapia disponivel;

4) Problemas renais como sindrome de Potter, agenesia ou hipoplasia renal
bilateral importante, insuficiéncia renal grave, alguns casos de fins

policisticos, com necessidade de dialise;
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5) Alteracbes do sistema nervoso central como anencefalia, acrania,
holoprosencefalia, encefalocele gigante, hidroanencefalia, doenca
neurodegenerativa que exija de ventilagdo mecanica;

6) Problemas cardiacos, como a acardia ou cardiopatias complexas
inoperaveis;

7) Recém-nascidos que nado respondam ao tratamento apesar de todos o0s
esforcos para ajuda-lo a se recuperar: sobreviventes de PCR de repeticéo;
injarias cerebrais severas, como a hemorragia intracraniana grave com
leucomaldcia; asfixia perinatal severa com encefalopatia hipoxico-isquémica,
disfuncdo de mudltiplos érgaos; enterocolite necrotizante ou voélvulo com
perda de grandes extensdes do intestino; dentre outros (CATLIN; CARTER,
2002).

Assim como na UTI pediatrica € de grande importancia que a familia esteja
segura de que o seu bebé ndo sera abandonado, mas sim, ser-lhe-ao oferecidos
outros cuidados. Os passos de apoio a familia devem incluir, além do técnico em
relacdo aos diagndsticos e condutas relativas ao paciente, também o0 apoio
psicolégico e espiritual, para que os familiares se sintam confortados e preparados
para lidar com as dificuldades desse tempo (CATLIN; CARTER, 2002).

1.4 Participacédo da familia no processo de limitacdo do suporte de vida

A morte de uma crianga € um evento inesperado para a maioria das familias.
Mesmo quando se trata de criangcas que nasceram com alguma condicdo que
abrevie a vida, as familias parece ndo estarem preparadas, pois a morte de uma
crianca viola a ordem natural da vida (MEYER, 2006).

Meert et al. (2006) realizaram estudo em pais nos Estados Unidos, onde se
evidenciou que os fatores mais importantes apontados pelos pais como
influenciadores no processo de decisédo de final de vida foram: recomendacédo do
médico, diagndstico, prognostico neuroldgico e o grau de dor e sofrimento (MEERT,
2000).

As recomendacdes para os cuidados de final de vida do Comité de Etica do
American College of Critical Care Medicine incluem os cuidados com a familia uma

vez que esta tem importante participacdo no processo de cuidado do paciente e n&o
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apenas na decisdo. Algumas necessidades mais comuns e fundamentais para as

familias destes pacientes sao sugeridas neste mesmo instrumento, sendo elas:

. estar com o doente;

. ser util a ele;

. estar bem informada a respeito de mudancas no quadro do paciente;

. entender o que esté sendo feito, estar confortavel e estar certo de que

0 paciente também esta;

. ter seguranca de que a decisdo tomada foi a melhor, a correta;
. encontrar sentido na morte do ente querido;
. estar descansado e alimentado (TROUG, 2001).

Estudo realizado com as familias sobre melhorias nas praticas de final de
vida mostrou que as prioridades enumeradas pelos pais, seriam: informacéo
completa e honesta, acesso rapido ao corpo clinico, comunicacdo e suporte
emocional por parte do corpo clinico, preservacao da relacao entre o paciente e sua
familia, bem como respeito por sua crenca (MEYER, 2006).

Poucas publicacdes a respeito da participacdo da familia em tal processo
decisério existem na América Latina. Na realidade brasileira, esta participagdo tem
sido em trono de 22 a 55%no caso de limitacdo do suporte em criancas. E ainda
assim, os dados sdo pobres por representarem registro em prontuarios, que muitas
vezes sdo insuficientes ou ndo demonstram o que de fato significou a participacéo
da familia. Nestes casos, é importante salientar que, caso a familia ou representante
legal do paciente, ou até mesmo ele préprio ndo concorde com a definicdo do plano
de final de vida, o mesmo devera ser alterado, podendo voltar a ser discutido
posteriormente. Existe em nosso meio uma falsa impressdo de que as familias
seriam incapazes ou despreparadas para participar do processo decisorio. Na
verdade, a comunicacédo entre equipe e familia € que pode ser insuficiente e talvez a
falta de preparo da equipe em lidar com a situacdo prejudique a decisédo
compartilhada (LAGO, 2007).

1.5 Cuidados de final de vida como indicador de qualidade da assisténcia

A abordagem acerca da qualidade da assisténcia médica vem sendo

estudada desde o século passado. De fato, os seus conceitos vivem constantes
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mudancas e estdo sempre relacionados a realidade em que estdo inseridos, sendo
afetados ou influenciados por diversos fatores (FERREIRA, 1991).

Donabedian (2005) aborda qualidade como sendo um conjunto de reflexdes
sobre valores e resultados de uma sociedade onde um sistema de salde esta
inserido. Ou seja, os critérios para definir qualidade em saude, nada mais sao que o
juizo de valor que se aplica a varios aspectos, propriedades, ingredientes ou
dimensdes de um processo chamado cuidados médicos (DONABEDIAN, 2005).

Uma forma de se avaliar a qualidade é através dos indicadores. Indicador
pode ser entendido como uma medida quantitativa que pode ser usada para
monitorar e avaliar qualidade de importantes cuidados providos ao paciente e as
atividades do servico de suporte (BITTAR, 2001).

Ferreira aborda em estudo realizado em 1991 a ‘Trilogia de Donabedian’,
onde sao considerados os trés pilares para avaliacdo da qualidade, sendo eles:

e estrutura: caracteristicas relativamente estaveis dos prestadores de
cuidados de saude, dos instrumentos e recursos que tem ao seu dispor e
dos ambientes fisicos e organizacionais em que trabalha;

e processo: conjunto de atividades que se desenvolvem entre prestador de
cuidados e paciente;

e resultado: alteracdo no estado de saude atual ou futuro de um doente que
possa ser atribuida a anterior prestacdo de cuidado de saude
(FERREIRA, 1991).

A estrutura, ainda que nédo seja uma forma direta para se medir qualidade,
pode influenciar direta ou indiretamente nos processos e resultados, uma vez que
para gue 0S processos sejam desempenhados depende-se de uma estrutura
adequada, com equipamentos e instrumentos que facilitem a execuc¢éo do processo,
qualificacdo da equipe e organizacao fisica do espaco (DONABEDIAN, 2005).
Segundo Curtis (2006), a estrutura € o mais dificil de medir e mais arduo para se
mudar e necessita dos esforcos de médicos e administradores juntos para sua
melhoria.

Processo geralmente se refere ao que se faz ou as falhas das ac¢bes frente
ao cuidado com o paciente. Medir processo leva vantagem sobre medir resultados
na avaliacdo da qualidade, pois a coleta do dado é mais simples, uma pequena
amostra é suficiente e a informacgéo obtida pode ser diretamente transformada em

acao para melhorar a qualidade. Contudo, para que a avaliacdo do processo conte
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como melhoria da qualidade é necessario que o processo avaliado e seus resultados
sejam importantes no que diz respeito ao cuidado do paciente, seus familiares e
cuidadores. Uma vez que a ciéncia do cuidado no final de vida ainda € muito
recente, ainda ndo € bem definido que medidas de processos estardo ligadas a
melhora nos resultados (CURTIS, 2006).

Resultado significa aquilo que conseguimos atingir. A mensuragcdo dos
resultados é fundamental principalmente porque para pacientes e familiares eles séao
mais importantes. Intensivistas e pesquisadores tém frequentemente focado seus
estudos mais em resultados, como mortalidade na UTIl e no hospital. Outros
resultados também determinam a qualidade da UTI como eventos de morbidades na
unidade (por exemplo, infeccao hospitalar), qualidade de vida relacionada a doenca,
satisfacdo do paciente e dos familiares. No entanto, para melhorar a qualidade dos
cuidados de final de vida, é importante que se considere resultados relativos aos
sintomas e a satisfacdo com o cuidado (CURTIS, 2006).

Medida de processo nos cuidados de final de vida na UTI: existe um nimero
pequeno de potenciais medidas para avaliacdo de processo em cuidados de final de
vida descritos, sendo eles:

1) Deciséo centrada no paciente e na familia;

2) Comunicacdo com paciente e familia;

3) Continuidade do cuidado;

4) Apoio emocional a familia e aos familiares;

5) Alivio dos sintomas e medidas de conforto;

6) Suporte emocional e organizacional para a equipe.

Embora ndo se tenha determinado em que tempo esse processo se inicia ou
gual o momento ideal pra sua abordagem, sabe-se que quando esse processo €
adotado observa-se maior taxa de adesdo da familia ao processo de seguimento e
que este esta evoluindo com boa qualidade e os pacientes se sentem mais
confortaveis com o processo de decisdo. H4 estudos sendo realizados para a
avaliacao de processos em cuidados paliativos (CURTIS, 2006).

Ao contrario dos processos, ha indicadores definidos para medir os
resultados da qualidade de assisténcia. Estes indicadores estao divididos em quatro
areas:

1) Tempo de permanéncia e intensidade do cuidado: o tempo de permanéncia

tem sido muito visto em cuidados de UTI, como os procedimentos que sao
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tomados podem levar a aumentar esse tempo e o processo de morte. O
prolongamento do processo de morrer tem sido visto como um item de ma
gualidade de assisténcia. Nesse momento, levar a familia a participar do
processo de tomada de decisbes, estando sobre pressao, pode gerar uma
menor satisfag@o por parte da mesma em relacéo a assisténcia. Outro fator
a ser observado é o de pacientes que sao transferidos da UTI antes da
morte, apos LSV, pode reduzir o tempo de permanéncia sem, contudo
melhorar a qualidade de assisténcia, apesar de se perceber que uma
reducdo do tempo de permanéncia geralmente est4 associada a um maior
indice de satisfacdo da familia. Retirar o paciente da UTI desde que nao
traga desconforto para ele e seus familiares parece estar relacionado a uma
maior satisfacdo com a assisténcia prestada (CURTIS, 2006). Campbell et
al (2003) mostraram que apos a definicdo de terminalidade os esforgos
devem estar direcionados para o conforto do paciente e familiares e todas
as intervencdes devem ser guiadas para isto, evitando-se ou reduzindo-se
todo aparato tecnolégico que possa prolongar o sofrimento ou que nao
tragam beneficios devem ser restritos e ndo ofertados ou até mesmo
retirados. Os estudos mostram que a reducdo do tempo de permanéncia
esta relacionada ainda com a capacidade da equipe de ser proativa em
instituir precocemente cuidados paliativos e reduzir o aparato tecnoldgico
nos cuidados ao paciente, mantendo aqueles que sejam Uteis para o seu
conforto (CAMPBELL, 2003);

Sintomas dos pacientes: € de fundamental importancia lembrar que o
paciente necessita de cuidados com 0s sintomas associados ao seu quadro
e que muitas vezes ha uma dificuldade em diagnostica-los. Estudos
descrevem a dor como principal sintoma, mas que outros podem estar
presentes como dispneia, ansiedade, sensacdo de sede, dentre outros.
Como na maioria das vezes 0 paciente é grave e ndao tem condicfes de
referir sua queixa, torna-se dificil diagnostica-la para poder intervir. Existem
disponiveis na literatura escores que auxiliam na quantificacdo de sinais que
sugiram que o sintoma esta presente e eles podem ser utilizados como
ferramentas auxiliares de assisténcia de melhor qualidade (CURTIS, 2006);

Sintomas dos familiares: h& grande incidéncia de ansiedade e depressao

nos familiares de pacientes criticamente doentes. Estes sintomas
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geralmente estdo relacionados aos cuidados na unidade de terapia
intensiva e em geral ligados a falta de uma boa relagcdo entre
paciente/familiares-equipe de assisténcia e de um espaco para que a familia
se encontre ou se reuna. Uma melhor qualidade da assisténcia esta
fundamentada também na atencgéo centrada na familia do paciente. Existem
instrumentos para avaliar ansiedade, depressdo, consequéncias do

estresse emocional dessas familias, o que poderia facilitar a abordagem e

intervencao sobre estas condi¢cdes (CURTIS, 2006);

4) Taxas da familia e equipe de cuidados: existem hoje instrumentos para
mensurar a satisfagdo da familia com os cuidados de final de vida, por
exemplo, o Family Satisfaction in the ICU questionnaire, que mede a
satisfacdo com os cuidados e também com a tomada de decisdo em relagéo
ao caso do paciente. Outro instrumento que pode ser utilizado é o Critical
Care Family Satisfaction Survey, o qual avalia seguranca, informacéao,
aproximacéo, suporte e conforto. E o0 QODD (Quality of Dying and Death
Questionnaire) que permite a familiares ou amigos avaliarem como seu ente
querido morreu, se a morte ocorreu de forma digna e confortavel ou se foi
pobremente assistido. Este instrumento (QODD) também poderia ser
preenchido por médicos ou médicos residentes que participaram da
assisténcia ao paciente (CURTIS, 2006). Treece (2004) demonstrou em um
de seus estudos que a aplicacdo de um formulario para seguimento do
paciente gravemente enfermou melhorou a atencdo e a qualidade da
assisténcia de médicos e enfermeiros na UTI.

Torna-se necessario ainda abordar os conflitos entre equipe de assisténcia e
pacientes ou familiares. Embora poucos estudos sejam encontrados a este respeito,
considerando-se que os conflitos possam interferir na satisfacdo do paciente ou de
seus familiares, torna-se importante aborda-los. Breen et al. (2001), em estudo
qualitativo, conseguiram compreender melhor a natureza dos conflitos na
assisténcia em final de vida. Em seu estudo, os conflitos ocorreram em 33% dos
casos de LSV, diferentemente de estudos anteriores, puramente quantitativos, que
estimaram ocorréncia de conflitos, ou apenas discordancia, em 9% (Smedira, 1990)
e 4% (Lo, 1984). Ao que parece, o estudo de Breen por ser qualitativo conseguiu
alcancar uma melhor percepc¢éao do que seria um conflito, podendo este ser apenas

uma discordancia entre staff e familia, staff e staff, familia e familia, estando
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relacionado na maioria das vezes a ma comunicacao ou a discordancia ou falta de
compreensao entre desejo do paciente e familia e a equipe de assisténcia (BREEN,
2001). No estudo de Smedira, por exemplo, em um pequeno intervalo de tempo, 8
das 10 familias que ndo haviam concordado com o plano, passaram a aceita-lo,
seguindo as orientacdes da equipe (SMEDIRA, 1990).

Entende-se que a limitacdo do suporte de vida é de grande importancia e
podera refletir em reducdo de custos em virtude da diminuicdo do tempo de
permanéncia do paciente em UTIL. No entanto, isso jamais devera ser a causa da
limitagdo do suporte. Esta devera visar o melhor interesse, conforto e dignidade do
paciente em situagdo de morte iminente, sem que isso venha a ser um influenciador
direto da decisédo da equipe de assisténcia ou dos familiares do paciente, quando se
tratar de custos no servico privado (SMEDIRA, 1990).

Para concluir, sabe-se que os cuidados de final de vida sempre sdo um
desafio para a equipe de assisténcia. A definicdo de quando investir agressivamente
na cura ou quando se deve limitar o suporte é de grande importancia para que 0s
indicadores de uma boa qualidade da assisténcia a estes pacientes sejam
melhorados. Mais estudos sdo necessarios para definir como os processos de
trabalho podem ser aprimorados, com melhor habilidade técnica e humana das
equipes de assisténcia, alcancando-se assim melhores resultados.

1.6 Mudanca de praticas na assisténcia médica

Uma revisdo sistematica sobre conhecimentos, atitudes e préaticas de
meédicos realizada por Cabana et al, no periodo de 1966 a 1998 e publicada em
1999, evidenciou uma grande dificuldade em se mudar atitudes neste grupo de
profissionais (CABANA et al., 1999).

Entende-se que a implantacdo de guidelines, como protocolos clinicos,
recomendacdes ou diretrizes deveriam causar grande impacto nas praticas das
equipes. No entanto, ao longo da pesquisa, varias barreiras foram evidenciadas
como dificuldades para a mudanca de comportamento e o estudo focou sua atencao
especialmente nas barreiras que poderiam ser modificadas através de uma
intervencao (CABANA et al., 1999).

Foi entendido como barreira qualquer fator que impedisse ou restringisse a

adesdo completa dos médicos a determinado guideline. Ao contrario do que se
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poderia imaginar, idade, sexo, etnia ou especialidade nao foram relevantes para as
mudancas de atitudes. As barreiras mais frequentemente encontradas foram:
1) De conhecimento — falta de sensibilizacdo e/ou familiaridade com o tema ou
com a diretriz;
2) De atitudes - falta de concordancia com o guideline, expectativa do resultado
ou inercia com praticas antigas;
3) De comportamento — barreiras externas, que dificultassem a adesao.

Observou-se que tais barreiras poderiam variar de acordo com 0 servico e
suas praticas pré-existentes (CABANA et al., 1999).

No Brasil, Magluta realizou estudo em UTIs neonatais do Estado do Rio de
Janeiro, identificando as dificuldades para implantacdo de diretrizes clinicas
naquelas unidades. As dificuldades encontradas foram relatadas pelos gestores das
unidades e, dentre elas, a mais comum foi a insuficiéncia de profissionais para o
trabalho. Além desta, a pequena participacdo dos profissionais nas atividades de
discussdo dos servicos, dificuldade de infraestrutura e equipamentos. Em
concordancia com o estudo de Cabana et al, apareceram a falta de familiaridade dos
profissionais com a diretriz clinica e a preferéncia dos profissionais por préaticas
antigas (MAGLUTA, 2010).

Cabana et al. (1999) discutiram a possibilidade da mudanca de praticas a
partir da assimilacdo de diretrizes clinicas e conclui que antes de um guideline
mudar a atitude, tem que modificar o conhecimento. Termos como adocéao, difuséo,
disseminagcdo e implantacdo sdo palavras usadas no processo de mudanca de
atitude, com o objetivo de aumentar a participacdo e adesdo de toda a equipe. A
adeséo aos guidelines e o sucesso com relacdo a mudancas de atitude da equipe
devem considerar ndo apenas o tipo de intervencao realizada para modifica-las, mas
também, as barreiras preexistentes para a tal intervencdo, sem ,contudo, prender-se
as barreiras, mas direcionando os esforcos para as melhores préaticas que poderao
ser alcancadas (CABANA et al., 1999).

Magluta faz observacbes a respeito das estratégias para mudanca de
praticas a partir da incorporacdo das diretrizes nos servicos e conclui que uma
intervencao isolada por parte do gestor para melhorar praticas de assisténcia pode
ser insuficiente e que, de acordo com revisdes bibliograficas publicadas, os servigos
precisam identificar qual a melhor estratégia ou conjunto delas para que sejam

aplicadas e causem impacto nas praticas da equipe (MAGLUTTA, 2010).
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1.7 Relevancia e Justificativa

As praticas médicas frente a pacientes em final de vida no Estado do Ceara
sdo desconhecidas. Existe uma lacuna de conhecimento acerca de como estes
pacientes tém sido conduzidos e se tais condutas se assemelham as préaticas em
vigor nas Regides Sul e Sudeste do Brasil. Tal conhecimento se torna fundamental,
uma vez que os cuidados de final de vida estao relacionados tanto com a qualidade
da assisténcia, refletindo no indicador de satisfacdo do cliente e de seus familiares,
como com a qualidade da gestéo, refletindo no indicador tempo de permanéncia e
consequentemente no custo. Em se tratando de um sistema de saude onde os
recursos devem ser distribuidos equitativamente, isso se torna extremamente
relevante.

A hipétese do estudo, baseada na pratica do pesquisador, é de que as
condutas de final de vida no Ceara diferem daquelas praticadas no Sul e Sudeste do
Brasil, 0 que pode estar refletindo numa ma qualidade de assisténcia aos pacientes
em fase terminal, com praticas inadequadas ou que precisam ser trabalhadas e

melhoradas para mudanca favoravel dos indicadores relacionados.
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2 OBJETIVOS
2.1 Geral

Caracterizar as préaticas e condutas das equipes médicas frente a pacientes
em condicdes clinicas de irreversibilidade, que foram a 6bito em unidades de terapia
intensiva pediatrica e neonatal em um hospital pediatrico de referéncia do Nordeste

Brasileiro.

2.2 Especificos

o Descrever as condutas médicas nas ultimas 48 horas que antecederam
0 Obito;
o Identificar registro em prontuario das condutas médicas frente aos

pacientes em morte iminente;
o Comparar as condutas compiladas nos prontuarios das referidas

unidades com as descritas em outras publicagdes.
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3 METODO

3.1 Tipo de estudo

Transversal descritivo exploratério.

3.2 Local de estudo

Unidades de terapia intensiva pediatrica e unidade de terapia intensiva
neonatal do Hospital Infantil Albert Sabin, Fortaleza, Ceara.

3.3 Populacéao de estudo

Pacientes que morreram em UTI pediatrica e neonatal no referido hospital
no periodo de dezembro de 2009 a novembro 2010.

3.4 Critérios de exclusao

Foram excluidos os pacientes que morreram em UTI pediatrica ou

neonatal do hospital, antes de completar 24horas de internacéo.

3.5 Coleta de dados

Os dados foram coletados dos prontuarios dos pacientes que morreram
nas referidas unidades no periodo de estudo, apds registro e liberacdo pelo Comité
de Etica em Pesquisa do Hospital Infantil Albert Sabin.

Instrumento de coleta de dados: formulario especifico, validado e utilizado
em outras pesquisas da mesma natureza, aceitos em publicagcdes da comunidade

cientifica da terapia intensiva pediatrica. (anexo )
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7

O Hospital Infantil Albert Sabin € um hospital pediatrico, de nivel de
atencao terciario, de referéncia para pacientes de todo o Estado do Ceara e até
algumas cidades de estados circunvizinhos. Dispde de emergéncia pediatrica, com
unidade de reanimacdo onde sdo recebidos pacientes graves vindos de todo o
Estado, de unidades de internacdo em pediatria geral e especialidades pediétricas,
unidade de pacientes cirurgicos, pois o hospital também é referéncia pra tratamento
da crianca com patologia cirdrgica e ainda de trés unidades de terapia intensiva,
sendo duas unidades pediatricas e uma unidade neonatal. Tem cerca de 15000
atendimentos e 800 internagbes por més. E hospital de treinamento e ensino
académico do curso de medicina e de outras areas da saude. Possui programas de
residéncia médica em pediatria e especialidades pediatricas, inclusive terapia

intensiva pediatrica e neonatologia.



Quadro 1- Caracterizacdo das Unidades de Estudo
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UTI PEDIATRICA DE
UTI PEDIATRICA POS-OPERATORIO UTI NEONATAL
Numero de 14 08 12
leitos
Complexidade ALTA ALTA ALTA
Taxa média de 29,7 22,06 23,21
mortalidade
Pacientes pediatricos Pacientes pediatricos de | Recém-nascidos graves,
graves, com doencas pos-operatério de clinicos ou cirlrgicos,
Perfil dos agudas e crénicas, cirurgia cardiaca ou admitidos da unidade de
pacientes recém-admitidos no neurolégica emergéncia ou
hospital ou advindos de *x transferidos da unidade de
enfermarias médio risco
Numero de 1 médico diarista pela 1 médico diarista pela 1 médico diarista pela
médicos da manhé manhéa manhéa
equipe *** 2 plantonistas por 2 plantonistas por 1 médico diarista a tarde
plantdo plantdo 2 plantonistas p/plantdo
2 médicos residentes 1 médico residente 2 médicos residentes
Total: 14 médicos Total: 13 médicos Total: 18 médicos
Todos com residéncia Todos com residéncia Todos com residéncia
Perfil dos médica em pediatria, dos | médica em pediatria, dos | médica em pediatria, dos
médicos da quais 09 tém residéncia | quais 09 tém residéncia | quais 11 tém residéncia
equipe ou titulo de terapia ou titulo em terapia ou titulo em neonatologia,
intensiva pediatrica, intensiva pediatrica, exceto o médico residente
exceto o médico exceto o médico
residente residente

*  As unidades do estudo s&o todas campo de treinamento para residéncia médica em pediatria,
neonatologia e/ou terapia intensiva pediatrica.

**  Embora a UTI de po6s-operatério esteja destinada a pacientes que foram ou serdo submetidos a
procedimento cirdrgico, a unidade também recebe pacientes crénicos, como os portadores de
doencga oncoldgica e renais crénicos.

*** O nUmero de médicos estabelecido é o exposto acima. No entanto, existe dificuldade em
completar escala de plantdo da equipe da UTI de pos-operatério, onde por muitas vezes o médico
assume o plantdo sozinho.
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Quadro 2- Caracterizacado das Variaveis de Estudo

Variavel

Descricao

Sexo

Masculino ou feminino

Tempo de internagéo em UTI

Estimar tempo decorrido desde a admisséo a UTI
e o Obito

Caracterizacdo da doenca quanto a

sua duracao

Definir a doenca como aguda ou crénica. Sendo
a doenca crbnica previamente diagnosticada.
Como doencga aguda, entende-se aquela que tem
curta duracdo. As crbdnicas, aquelas que se
estendem por longo prazo (superior a 3 meses)

(Rouquayrol, Facanha, Veras, 2003)

Causa do 6bito

Foi considerada como causa do Obito aquela
referida na Declaracéo de Obito do paciente

Plano de final de vida registrado em

prontuario

Identificacdo de registro no prontuario de
limitagdo do suporte de vida, sendo ela ordem de
ndo reanimar, retirada ou néo oferta de suporte
avancado de vida ou se o paciente foi limitado,

mesmo sem registro

Manobras de Reanimacao

cardiopulmonar (RCP)

Identificacdo de registro de manobras para
reverter parada cardiorrespiratéria, sendo estas
manuais ou farmacoldgicas nas ultimas 48h que

antecederam o 6bito

Administracéo de adrenalina antes

do 6bito

Identificacdo de registro em prontuario de
administracdo de doses de adrenalina nas

ultimas 48h que antecederam o 6bito

Administracdo de drogas vasoativas
(DVA)

Identificacdo de registro em prontuario de

administracdo de adrenalina, noradrenalina,
dopamina e dobutamina nas ultimas 24h que

antecederam o 6bito

Analgesia Identificacdo de registro em prontuario de
administracdo de drogas analgésicas nas ultimas
24h que antecederam o 6bito

Sedacao Identificacdo de registro em prontuario de

administracdo de drogas sedativas nas ultimas

24h que antecederam o 6bito
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Ventilagdo mecanica (VM) Identificag&o de inicio, manutencao ou retirada de
ventilacdo mecénica nas 24h que antecederam o

obito

Faléncia de mdultiplos 6rgaos (FMO) Identificagdo de faléncia de 3 ou mais 6rgéos,
caracterizando FMO, o que eleva sobremaneira o

risco de morte

Escore de progndstico Forma de quantificar, através de parametros
clinicos e laboratorias, o risco progndstico que o
paciente apresenta a sua entrada na unidade
(primeiras 24h). Foi utilizado para a UTIP o
PRISM (anexo IlI) e para UTIN o SNAPPE I

(anexo IlI).

*As variaveis foram determinadas conforme instrumento de coleta.

3.6 Andlise dos dados

Andlise descritiva em Epi-info apds construcdo de planilha de dados em

excel.

3.7 Aspectos éticos

O projeto de pesquisa foi submetido ao comité de ética em pesquisa do
Hospital Infantil Albert Sabin, sendo obedecidas as normas da resolugdo CNS
1996/96.

Sera mantido o sigilo da identidade dos profissionais, cujos registros em
prontuario foram encontrados no estudo, bem como dos pacientes dos prontuarios
estudados.

O pesquisador se compromete em divulgar os dados com proposta para o
enfrentamento das inadequacdes ou ndao conformidades encontradas na pesquisa,
dispondo-se a buscar estratégias junto aos gestores das unidades de terapia
intensiva em questdo para melhoria da qualidade de assisténcia a pacientes

pediatricos em final de vida do Estado do Ceara.



3.8 Conflito de interesses

N&o héa conflito de interesses no presente estudo.
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4 RESULTADOS

Foram identificados 142 Obitos no periodo do estudo. Destes 86 foram
estudados, 59 foram excluidos: 03 exclus@es por falta de dados nos prontuarios, 40
devido ao 6bito ter ocorrido dentro das primeiras 24h apdés a internacdo em UTI, 03
devido ao diagnostico de morte encefalica, 12 perdas de prontudrios que nao foram
acessados (nao foram disponibilizados pelo SAME).

Dos 86 obitos estudados, 42 (48,8%) ocorreram em UTIN (pacientes com
até 28 dias) e 44 em UTIP, sendo 16 casos (18,6%) entre 1 e 12 meses e 28 em
maiores de 1 ano (32,6%) (tabela 1).

Tabela 1 — Caracterizacdo da amostra quanto a idade e ao sexo

Variaveis N %
ldade

Neonatal (até 28 dias) 42 48,8
1-12m 16 18,6
>12 28 32,6
Sexo

Feminino 33 38,4
Masculino 53 61,6

O obito foi mais frequente no sexo masculino, 53 pacientes (61,6%)
(tabela 1).

O tempo médio de internacdo até o 6bito variou muito tanto na faixa
neonatal, quanto na faixa pediatrica, tendo sido em média 15 dias na UTIN (£19,3) e
de 14,8 dias na UTIP (+ 24,6), com medianas de 5 e 8, respectivamente, refletindo
melhor a realidade (tabela 2).

Tabela 2 — Tempo médio de internagdo em UTI

Tempo de Internagéo Média Desvio-p Mediana
Neonatal (até 28 dias) 15,0 19,3 5
UTIP 14,8 24,6 8

Quanto a natureza aguda ou crbnica da doenca, foram considerados

portadores de doenca crbnica aqueles pacientes em que ja havia diagnostico em
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prontuario de doenca de base, com evolucdo longa, ainda que esta néo tenha sido
determinante para sua internacdo em UTI, mas que estava associada a condi¢ao
clinica do paciente. Os demais pacientes foram considerados como portadores de

agravos agudos (tabela 3).

Tabela 3 — Caracterizacao clinica de acordo com a duracao de doenca

Natureza da doenca N %
Aguda 57 66,3
Crbnica 29 33,7

Os escores de progndstico adotados pelas unidades de estudo sdo o
SNAPPE Il (UTIN) e PRISM (UTIP). Conseguiu-se recuperar o registro de escore em
64,4% dos casos, expressos em média e mediana, uma vez que o desvio padrdo da
média apresentou grande variabilidade (tabela 4).

Tabela 4 — Escore de prognéstico

Escore de prognéstico Média | Desvio-p | Mediana
SNAPPE I 31,2 20,5 29,0
PRISM 12,1 8,7 10,0

As causas de Obito mais presentes foram: sepse (23,5%), faléncia de
multiplos 6rgaos (18,8%), insuficiéncia respiratéria (12,9%) e cardiopatia congénita
(8,2%) respectivamente. As demais causas somaram 36,6% (tabela 5).

Tabela 5 — Causas de 6bito conforme registro na Declarac¢do de Obito

Causa do 0Obito N %
Sepse 20 23,5
FMO 16 18,8
Insuficiéncia respiratoria 11 12,9
Cardiopatia congénita 7 8,2
Outros 31 36,6

As condutas de final de vida foram agrupadas em: LMS, podendo incluir
nao oferta ou retirada de suporte avancado de vida e a ONR; RCP e o uso de
adrenalina anterior ao Obito. Todos considerando as ultimas 48h de vida do paciente
(tabela 6).
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Tabela 6 — Condutas de final de vida registradas em prontuario

Condutas de final de vida N %
LSV

Sim 3 3,5
Nao 83 96,5
RCP

48hs antes do 6bito 4 4,7
24hs antes do Obito 25 29,1
Imediatamente antes do Obito 59 69,4
Uso de adrenalina antes do 6bito

Sim 46 55,4
Nao 37 44,6

O uso de drogas vasoativas, analgesia, sedacao e ventilacdo mecanica

forma considerados a partir das ultimas 24h antes do 6bito, estando representados

nos gréaficos abaixo.

Gréfico 1 — Uso de drogas vasoativas nas 24h que antecederam o 6bito:

90,0% -
85,0% -
80,0% -
75,0% -
70,0% -
65,0% -
60,0% -

59,3%
55,0% -

50,0%

70,9%

24hs antes

No momento do dbito



Grafico 2 — uso de analgesia e sedacdo nas 24h que antecederam o 6bito:
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Grafico 3 — uso de ventilagdo mecénica nas 24h que antecederam o 6bito:
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No universo das duas populacfes, neonatal e pediatrica, h& diferencas

evidentes. A tabela 7 apresenta tais diferencas de maneira mais clara.

Tabela 7 — Caracterizacao das condutas de final de vida em UTIN e UTIP

UTI
Neonatal Pediétrica

Caracteristicas N % N % p-valor
LSV 0,6118
Sim 2 476 1 2,27

Nao 40 95,24 43 97,73

RCP 48hs antes do 6bito 1,0000
Sim 2 4,76 2 4,55

Nao 40 95,24 42 95,45

RCP 24hs antes do 6bito 0,2939
Sim 10 23,81 15 34,09

Nao 32 76,19 29 65,91

RCP imediatamente antes do 6bito 0,5814
Sim 30 71,43 29 65,91

Nao 12 28,57 15 34,09

Uso Adrenalina antes do Obito 0,0498
Sim 27 64,29 19 43,18

Nao 15 35,71 25 56,82

DVA 24hs antes do 6bito 0,0862
Sim 21 50,00 14 31,82

Nao 21 50,00 30 68,18

DVA no 6bito 0,7072
Sim 29 69,05 32 72,73

Nao 13 30,95 12 27,27

VM 24hs antes do Obito 0,0855
Sim 35 83,33 42 95,45

Nao 7 16,67 2 4,44

VM no ébito 0,1970
Sim 38 90,48 43 97,73

Nao 4 952 1 2,27



Analgesia 24hs antes do 6bito
Sim

N&o

Analgesia no 6bito

Sim

N&o

Sedacéao 24hs antes do 6bito
Sim

N&o

Sedacdo no Obito

Sim

Nao

20
22

19
23

4
38

5
37

47,62
52,38

45,24
54,76

9,52
90,48

11,90
88,10

31
13

33
11

30
14

32
12

70,45
29,55

75,00
25,00

68,18
31,82

72,73
27,27

45

0,0312

0,0048

<0,0001

<0,0001

LSV (limitagdo do suporte de vida), RCP (ressuscitacdo cardiopulmonar), DVA (drogas vasoativas),

VM (ventilagdo mecanica).
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5 DISCUSSAO

Tratou-se de um grande desafio pesquisar as condutas de final de vida na
atual realidade da terapia intensiva pediatrica e neonatal do Estado do Ceara. Os
resultados encontrados revelam a grande dificuldade que ainda se tem em
determinar a terminalidade da vida diante dos casos de pacientes gravemente
enfermos e tomar decisbes apoiadas nos principios morais e éticos que possam
propiciar ao paciente uma morte digna e com menor sofrimento possivel.

Encontrou-se LSV em apenas 3,5% dos pacientes que morreram nas UTI
pediatricas e neonatal do HIAS. Em estudo publicado em 2005 no Rio Grande do
Sul, evidenciou-se uma LSV de 36% (LAGO et al., 2005). No Sudeste, Tonelli et al
(2005) evidenciaram 52,8% de LSV, sendo que dos 56 casos, 55 foram com nao
oferta de suporte, incluindo a ordem de ndo reanimar, e apenas 1 caso com a
retirada ativa do suporte ja ofertado. Aproximadamente 44% de LSV foi observado
em estudo multicéntrico com dados das regides Sul, Sudeste e Nordeste, sendo 0s
da Regido Nordeste restritos a servicos do estado da Bahia (PIVA et al., 2010).

Dentre os 86 casos de 6bito estudados, as trés causas de Obito mais
comuns (sepse ou choque séptico, insuficiéncia respiratoria e faléncia de multiplos
orgdos) foram coincidentes com as dos estudos do Rio Grande do Sul (CARVALHO
et al., 2001) e Minas Gerais (TONELLI et al., 2005). Enquanto que o Estudo mais
recente de S&o Paulo mostrou que o choque cardiogénico substitui a faléncia de
multiplos érgdos (FLORENCE, 2009). A presenca de doenca neoplasica como
doenca de base em nosso estudo foi de cerca de 34% dos casos, 0 que se aproxima
do observado por Florence (2009) em Sao Paulo, onde h& prevaléncia de 43%.

Os escores de prognéstico poderiam ser mais substanciais da realidade,
se tivessem sido recuperados em sua totalidade. No entanto, confrontando os dados
com os de outros artigos publicados no Brasil, Tonelli (2005) apresenta um risco de
mortalidade com mediana do PRISM inferior aos dos pacientes pediatricos da
presente amostra. Nao houve escore neonatal apresentados em estudos nacionais
para comparar aos dados deste estudo, mas a mediana do escore neonatal
(SNAPPE 1l) encontrada sugere uma populacdo de pacientes graves, com maior
risco para Obito que a populacéo pediatrica. Estudo realizado no Rio Grande do Sul
apresentou maior risco de morte em RN com SNAPPE > 24 (SILVEIRA,;
SCHILABENDORFF; PROCIANQY, 2001).
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Do ponto de vista da doenca aguda ou cronica, os resultados do presente
estudo apresentaram maior prevaléncia de doenca aguda, no entanto iSso ocorreu
devido a tendéncia de maior frequéncia de doenca aguda na populacdo neonatal.
Quando a populacdo pediatrica € analisada isoladamente, ha maior frequéncia de
doenca crbnica, sendo as doencas neoplasicas as mais frequentes, chegando a
estar presente em 34,7% da populacdo pediatrica, 0 que se aproxima um pouco
mais da frequéncia de doencas cronicas de publicacdes da Regido Sul (CARVALHO
et al., 2001).

Uma vez que a LSV foi documentada em apenas 3 casos (3,5%) de um
universo de 86 O6bitos estudados, ndo foram realizados testes estatisticos. No
entanto, a revisdo exaustiva dos prontuarios estudados, deixou claro que ha uma
grande dificuldade entre a realizacdo do diagndstico, a definicdo do progndstico e a
tomada de decisao para que um plano de final de vida seja instituido.

Dos 3 casos de LSV, 1 ocorreu na UTI pediatrica, sendo ONR em um
paciente com doenca neolplasica e metastase, que estava em ventilacdo mecéaninca
e drogas vasoativas para manter pressao arterial e fluxo sanguineo cerebral, sem
sucesso. A definicdo de nao reanimacéo foi feita pelo plantonista, sem ser um plano
ja estabelecido. Os outros dois casos de limitacdo ocorreram na UTIN, sendo um
deles ONR em paciente prematuro extremo, com quadro de sepse e choque
refratario e o outro ficou definido o plano, junto com a familia, de limitar o suporte
através da retirada do bebé da ventilagio mecanica, por se tratar de bebé
sindrébmico, com quadro de hidroanencefalia, e malformagdes associadas.

Os registros mostraram que as condutas nas ultimas 48h que
antecederam o 6bito, em geral, ndo incluiam retirada de suporte, mas apenas em
alguns casos, observou-se 0 ndo acréscimo de novas intervencdes e a nao
administracdo de drogas ou RCP no momento da parada, sem contudo, haver
registro em prontuario. Na grande maioria dos casos, 0 que aconteceu foi o
incremento da ventilagcdo mecéanica e o aumento do uso e drogas vasoativas, o que
vai em sentido contrario ao esperado, uma vez que muitos pacientes ja
apresentavam nas anota¢cOes dos prontuarios, condicéo clinica desfavoravel e com
evidente evolugcéo para o Obito. Lago et al. (2007) mostraram que nas criangas que
sofreram LSV houve reducéo da infusdo de vasoativos em 34% e a néo instalagcéo
de via aérea artificial (16%), enquanto que no presente estudo, apenas um paciente

foi extubado apoOs definicho do plano. De maneira mais surpreendente e,



48

infelizmente, desastrosa, o que foi observado é que em muitos casos ao envés da
reducdo do suporte avancado de vida, a conduta tomada foi a reducao da analgesia
e da sedacdo. Todos os estudos que abordam o tema consideram que o
fundamental para a qualidade da assisténcia e para a oferta de uma ‘morte digna’ é
a adocéo de medidas que retirem ou aplaguem a dor, oferecendo a estes pacientes
uma melhor qualidade de vida nos momentos que antecedem o 6bito. (GARROS,
2003; HEYLAND et al., 2002). Os achados do presente estudo sdo contrarios a um
comportamento que é imprescindivel aos cuidados de final de vida. Wilkinson (2006)
aborda a alta proporcéo do uso de analgésicos e sedativos em RN em fase terminal,
sugerindo que esta se deve a evolucdo da analgesia e sedacao no periodo neonatal
nos ultimos tempos, ndo sendo justificavel a ndo utilizacdo dos mesmos para estes
pacientes.

O estudo de Piva et al. (2010) evidenciou que a decisdo de LSV foi
tomada predominantemente pela equipe médica, com participacdo da familia em
apenas 23% das decisdes de plano de final de vida. Os dados do presente estudo
nao incluiram a participacdo da familia, contudo, foi observado, na revisdo dos
prontuarios, que pouco se registra acerca da comunicacao da equipe médica com os
familiares, tendo sido observada apenas anotagbes de informacdo a respeito do
quadro clinico e risco de 6bito. Apenas um registro de decisdo compartilhada entre
equipe e familia foi encontrado, ja reportado quando mencionado o caso de limitacédo
na UTIN. Isto representa a fragilidade da comunicacdo das equipes de assisténcia
nas unidades do estudo e a dificuldade que os médicos tém em discutir a morte e
propor um plano de final de vida. Lago et al (2007) demonstraram em uma revisao
de artigos acerca do tema, que nos Estados Unidos existe uma tendéncia a se
considerar sempre o principio da autonomia, sendo a maioria dos planos de final de
vida definidos pelos familiares da crian¢a. J4 na Europa, em paises como Franca e
Espanha a equipe médica tende a tomar as decisdes, considerando que o
sofrimento ou o sentimento de culpa dos pais seria maior, caso tomassem a decisao
por conta propria em um momento de tamanha fragilidade. Enquanto que nos paises
do Norte europeu, hd uma maior participacdo da familia, assim como nos Estados
Unidos.

Observou-se que em alguns pacientes que ja estavam em suporte
avancado de vida e apresentaram PCR, nao foram realizadas manobras de

reanimacao, nem administradas drogas por ocasido da parada, o que caracterizaria
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uma LSV (12 casos / 13,95%), ainda que ndo descrita como tal nos registros
médicos em prontuério. Observacdo semelhante foi realizada em um dos primeiros
estudos de natureza semelhante em Porto Alegre, em que cerca e 41% dos casos
de morte foram seguidos a algum tipo de limitacdo, sendo, em alguns casos, a
definicdo da LSV baseada na interpretacdo de dados do prontudrio coletados pelos
pesquisadores (CARVALHO et al., 2001). O estudo de Minas Gerais identificou LSV
sem registro ou registro com informacdes dubias em 7 casos (TONELLI et al., 2005).
Em Séo Paulo, foi evidenciada discrepancia dos registros em relacdo as condutas
tomadas de forma bem expressiva, sendo observado que em 72,5% dos casos de
nao reanimagdo, havia registro de manobras de ressuscitagdo sem sucesso
(TORREAO, 2000). Florence (2009) reavaliou esta concordancia entre condutas e
registros e evidenciou que a mesma evoluiu para 86,5% dos casos no mesmo
universo da pesquisa realizada por Torredo. A ponderagdo sempre gira em torno dos
aspectos morais e éticos, mas mais ainda do receio legal, que poderia estar
influenciando também as condutas em nosso meio. No entanto, o presente estudo
nao tem como avaliar este aspecto, uma vez que ndo houve esta abordagem no
instrumento de coleta de dados, nem questionario ou entrevista com as equipes
médicas assistentes.

Comparativamente, foi estatisticamente significante a diferenca de
analgesia e sedacdo entre as duas populacdes, neonatal e pediatrica. Isso
provavelmente se deve ao uso criterioso das drogas sedativas na populacao
neonatal. No entanto, néo justifica o uso reduzido e inadequado da analgesia, uma
vez que ha analgésicos potentes e seguros para uso na populacdo neonatal.
Wilkinson (2006) relata aumento do uso dessas drogas nesta populacdo, o que
melhorou a qualidade da assisténcia no final de vida dos neonatos, reduzindo
sofrimento e melhorando seu conforto. Quanto a populagdo pediatrica, ainda que
tenha apresentado maiores niveis de administracdo de sedativos e analgésicos,
estes ficam aguém do recomendado pela literatura, que retrata analgesia e sedacéo
em mais de 85% dos pacientes (GARROS, 2003).

A discussédo acima nos leva a concluir que os resultados encontrados
confirmam a hipotese do estudo, a qual consistia na prerrogativa de que as condutas
de final de vida no Estado do Ceara seriam diferentes daquelas conhecidamente
tomadas nos Estados do Sul e Sudeste do Brasil, bem como da literatura encontrada

nos Estados Unidos, Europa e Australia.
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Contudo, ha de se considerar as limitacbes deste estudo, uma vez que
alguns aspectos ndo ficaram bem claros, como por exemplo, por que ha tanta
resisténcia a definicdo da irreversibilidade e das condutas de final de vida. Talvez, se
houvessem mais dados a respeito do perfil dos profissionais que trabalham nas
unidades, tais como: tempo de formacéao, religido, conhecimento a respeito do tema,
visdo moral da morte e da LSV, receio legal das condutas de LSV; a percepcéo das
condutas e praticas pudesse ter isso melhor abordada. Outra limitacdo foi a falta de
dados para correlacionar o tempo de internacdo e o escore de prognostico dos
pacientes, para que se pudesse estabelecer se os pacientes mais graves foram 0s
que de fato morreram mais rapido, levando a um tempo médio de internacdo menor.
A falta dessa informacéo deixa uma lacuna diante da abordagem do tempo médio de
internacdo como indicador de qualidade da assisténcia, uma vez que ndo se pode
determinar a relacdo deste com a LSV em pacientes que ndo sofreram nenhum tipo
de LSV em comparacao com aqueles que receberam.

O presente estudo lanca grandes desafios e possibilidades para que
novos trabalhos sejam desenvolvidos nas unidades da pesquisa. Novos estudos
poderiam ser propostos: acerca das equipes interdisciplinares de assisténcia,
também estudos em relacdo as familias, sua percepcdo e satisfacdo diante da
assisténcia prestada ao seu ente querido; producdo de meios para avaliacdo da
qualidade dessa assisténcia através de indicadores. Em primeiro lugar, o
pesquisador coloca uma proposta de uma intervencdo educativa que promova
conhecimento a respeito do tema, ndo apenas para 0os médicos, mas que se estenda
a toda a equipe assistencial. Em segundo lugar, sugere uma proposta de criacdo de
um protocolo de assisténcia de final de vida a ser definido pelos profissionais das
equipes apos a realizacdo de discussdes baseadas nos dados desta primeira
pesquisa, reunides de revisdo dos Obitos e casos que pudessem ser passiveis de
LSV. Além disso, promover reunides com profissionais e gestores para que se
lancem propostas de enfrentamento para que se alcancem melhores indicadores de
qualidade nas praticas de assisténcia ao paciente gravemente enfermo, otmizacao
de recursos, com distribuicdo cada vez mais equitativa, tratando os desiguais como
desiguais, com definicdes de metas para serem atingidas em um determinado prazo
para reavaliagdo das novas préticas e seus indicadores resultantes. Estas, contudo,
nao deveriam ficar restritas ao HIAS, mas atingir toda a terapia intensiva do estado

do Ceara.



51

6 CONCLUSAO

1)

2)

3)

As condutas médicas diante de quadros de pacientes terminais em UTI pediatrica
e neonatal do Hospital Infantil Albert Sabin estdo distantes daquelas praticadas
por outros hospitais de mesmo ou maior porte, com protocolo bem definido para
seguimento do paciente terminal, onde a cultura de assisténcia de final de vida j&
esta mais difundida. No HIAS, os pacientes em fase terminal ainda séo assistidos
de maneira inadequada, com praticas terapéuticas fateis, possivelmente devido a
dificuldade de se definir a terminalidade da vida e estabelecer um plano que
proporcionasse uma melhor qualidade de assisténcia para pacientes em morte
iminente e seus familiares.

Os registros das condutas sado pobres ou néo traduzem a realidade como um
todo, ndo deixando claro, muitas vezes, a correlacado entre condicdo clinica do
paciente e as condutas tomadas pela equipe, mesmo quando algum tipo de LSV
foi praticado. Este estudo, contudo, ndo € suficiente para definir as razdes para
tal, podendo-se especular quanto as possiveis discordancias entre membros da
mesma equipe ou ao possivel receio legal, muito arraigado em nosso meio, ou
até a falta de conhecimento acerca do tema e as possibilidades de modos de
assisténcia diante desses casos.

Ficou evidente que a LSV ainda ndo € uma alternativa comumente presente nas
trés unidades do estudo, desconsiderando-se as evidéncias cientificas de
melhores praticas de assisténcia de final de vida demonstradas em outras
publicacbes nacionais e internacionais. Isto ficou bem claro quando do

diagnéstico de doenca irreversivel e iminéncia da morte.
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ANEXO A - Instrumento de coleta de dados

Hospital

Ne:

Nome do pesquisador:

dias

I. DADOS GERAIS

1. Registro: 2. Género:( )M ( )F

3. DN:___/ /. 4. Idade: meses
5. Dataadmissédo hospit: __ /[ 6. DatainternUTIP:__/ /|
7. Obito:___ /| Hora: 8. Tempo internagéo UTIP:

9. Diagnosticos na internagédo da UTIP:

A

b)

c)

d)

e)

Il. DADOS DO OBITO

9. Numero de faléncias 48 hs antes do ébito: (ver anexo 1 - final do protocolo)

a) Cardiovascular () e)Renal ( )

b) Respiratéria ( ) f) Gastrointestinal ( )

c) Hepatica ( ) g) Neurologica ()

d) Hematologica ( )

10. Causa do ébito: (evento desencadeante final)

a)

b)

c)

lil. PLANO

11. Plano Registrado no prontuario: Nao ( ) Sim( ) 12. Data do plano: A

13.Qual? LSV( )ONR( ) Outros ( )
LSV - limitagdo de suporte de vida ONR: Ordem de nédo reanimar
IV. MORTE ENCEFALICA

14. Morte Encefalica Ndo ( ) Sim( )

15. Confirmag&o do diagnostico de morte encefalica:

a) Clinico () c) EEG( )
b) Cintilografia fluxo cerebral () d) Arteriografia ()
16. Definigdo de Morte Encefalica em / / hora:

17. Doador: Sim( ) Nao( )

V. MANOBRAS DE RESSUSCITA(;AO CARDIOPULMONAR REALIZADAS (em relagao a data do 6bito):.
) N&o (
21. Ne de adrenalinas antecedendo o 6bito:

18. Nas 48hs antes: Sim () Nao( )
19. Nas 24hs antes: Sim () Nao( )

20. Imediatamente antes do ébito: Sim (
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48 horas

24 horas

No momento do dbito

Dopamina (pg/kg/min)

Dobutamina (ug/kg/min)

Adrenalina (ug/kg/min)

Noradrenalina (ug/kg/min)

Morfina (ug/kg/h)

Fentanil (ug/kg/h)

Midazolam (mg/kg/h)

Quetamina mg/kg/h

VM Sim ou N&o

FiO2

PIP

FR

Definicdo de FMO

Cardiovascular

[ 1PAM <40 (<12 m)
[ JPAM <50 (> 12 m)
[ 1Parada cardiorespiratéria

[ ]FC<50 (<12 m)
[ ]JFC<40(>12m)
[ ] Drogas vasoativas para suporte

Respiratorio

[ 1FR>90 (<12 m)
[1IFR>70(>12m)
[ 1EQT por obst alta ou ins resp

[ ]PaCO2 > 65
[ ]PaO2/Fi02 < 250
[ ]VM (> 24h se PO)

Neuroldgico

[ 1Glasgow <5
[ ]Pupilas midriaticas fixas

[ THIC persistente

[ ]Creatinina>2,0

Hematolégica [1Hb<5 [ ]Leucécitos < 3000
[ ] Paquetas < 20000 [ 1CIVD (PT>20" ou TTPA > 60"
Renal [ ]Uréia>100 [ ]Dialise

Gastrointestinal

[ ] Transfuséo de sangue de 20ml/kg por hemorragia

digestiva

Hepatica

[1BT>5
[ 1TGO ou LDH maior que o dobro

[ ] Encefalopatia hepatica > grau 2




ANEXO B — PRISM 1
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Variaveis Variagdo de acordo com a idade Escore
PA sistolica (mmHg) lactente criangcas maiores
130-160 150-200 2
55-65 65-75 2
>160 >200 6
40-54 50-64 6
<40 <50 7
PA diastolica (mmHg) todas as idades 6
>110
FC (bpm) lactente criangas maiores
>160 >150 4
<90 <80 4
FR (irm) lactente criangas maiores
61-90 51-70 1
>90 >70 5
apneia apneia 5
PaO2/FiO2 Todas as idades
200-300 2
<200 3
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PaCO2 (mmHg)

Todas as idades

51-65 1
>65 5
Escala de coma de Glasgow Todas as idades
<8 6
Reac0es pupilares Todas as idades
anisocoricas ou dilatadas 4
fixas e dilatadas 10
TP/TTP Todas as idades
>1,5 x controle 2
Bilirrubina total (mg/dl) Maiores de 1 més 6
>3,5
Potassio (mEg/I) Todas as idades
3,0-35
1
6,5-7,5
1
<3.0
5
>7.5
5
Caélcio (mg/dl) Todas as idades
7,0-8,0 2
12,0-15,0 2
<7,0 6
>15.0 6
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Glicemia (mg/dl)

todas as idades
40-60
250-400
<40

>400

Bicarbonato (mEqg/I)

Todas as idades
<16
>32

TOTAL =

Fonte: PORTARIA N° 466, DE 04 DE JUNHO DE 1998 — Ministério da Saude.



61

ANEXO C - Escore de Prognéstico Neonatal — SNAPPE Il

Variable SNAPPE-II points
MBP 20 - 29mmHg 9
MBP < 20mmHg 19
Lowest Temperature 35.0 - 35.6°C 8
Lowest Temperature < 35.0°C 15
PO:/FiO:zratio 1.0 — 2.49 5
PO:/FiOzratio 0.3 — 0.99 16
PO:/FiO:ratio < 0.3 28
Lowest serum pH 7.10 - 7.19 7
Lowest serum pH < 7.10 16
Multiple Seizures 19
Urine Output 0.1-0.9 ml/kg/h 5
Urine Output < 0.1 mL/kg/h 18
Birth weight 750 — 999 g* 10
Birth weight < 750 g* 17
Small for Gestational Age* 12
Apgar score at 5 minutes < 7* 18

* Nao participam na soma para o célculo do SNAP-II

(Richardson D e cl. SNAP-II and SNAP-PE-II: Simplified newborn iliness severity and
mortality risk scores. J Pediatr 2001; 138:92-100).
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ANEXO D - Resolugdo CFM N? 1.805, de 9 de novembro de 2006.

CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA

RESOLUG,&O CFM N°1.805/2008
(Publicada no 0.0.U., 28 nov. 2006, Secdo |, po. 163)

Na fase terminal de enfermidades graves e incurdveis & permitido ao médico limitar ou suspendear
procedimantos & tratamentos que prolonguam avida do doents, garantindo-he os cuidados necessarios
para aliviar 0 sintornas que levam ao sofimento, na perspectiva de uma assisténcia integral, respeitada
avontade do pacients ou de seu representants legal.

(b Conselha Federal de Nedicing, no usa das atribuicies conferidas pela Lein® 3,268, de 30 de setembro de 1937, alterada pela Lei n° 11.000, de 15 de dezembro
de 2004, requlamentada pelo Decreto n® 44.045 de 19 dejulho de 1958, &

CONSIDERANDO que os Conselhos de Medicing 3o a0 mesmo tempa julgadores e disciplinadares da classe médica, cabendo-hes zelar e trabalhar, portodos
os meios ac sew alcance, pela perfeito desempenhe etico da ledicing e pelo prestigio & bam conceito da profiss o e dos que a exercam legalments;
CONSIDERANDO o art. 1°, incisc Ill, da Constituicda Federal, que elegeu o principio da dignidade da pessoa humana coma um dos fundamentas da Republica

Federativa do Brasil;

CONSIDERANDO o 3t £° incisa Il da Canstituicda Federal, que estabelece que ‘ninguém serd submetido a tortura nem a tratamenta desumano ou degradants”,
CONSIDERANDO que cabe ao médica zelar pelo bem-estar dos pacientes:

CONSIDERANDO que 0 art. 1° da Resalugdo CFM n® 1.493, de 205,98, determina ao diretor clinico adotar as providéncias cabiveis para que toda pacients
haspitalizado tenha o seu médico assistente respansavel, desde a intemaco até 3 alta;

CONSIDERANDO que incumnbe ao médico diagnasticar o doente come portadar de enfermidade em fase terminal;

CONSIDERANDO, finalmente, o decidida em reunido plendria da 911/2008,

RESOLVE:

Art. 1° E permitido a0 médica limitar ou suspender procedimentos e tratamentos que prolonguem a vida do doents em fase terminal, de enfermidade grave e
incurdvel, respeitada a vontade da pessod ou de seu representants legal.

§1°0 médico tem a obrigacdo de esclarecer ao doente ou a seu representante legal as madalidades terapéuticas adequadas para cada situacdo.

§ 2° A decisda referida no caput deve serfundamentada e registrada no prontudria.

§ PE assequrado ao doente ou a seu representante legal o direito de solicitar uma sequnda opinida médica,

Art, 2° O doente continuard a receber todos o cuidados necessaros para aliviar os sintomas que levam ao sofimenta, assequrada a assisténcia integral, o
conforto fisico, psiquice, social e espirtual, inclusive asseguranda-he o direito da alta hospitalar,

Art. 3* Esta resolugdo entra em vigor na data de sua publicacdo, revogando-se as dispasictes em contrario.

Brasilia, 9 de novembro de 2008

EDSON DE OLIVEIRA ANDRADE LVIA BARROS GAR[;ﬁO
Presidente Secretdria-Geral



