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Resumo

Efectuou-se a andlise retrospectiva de 184 dos 200 o6bitos
registados na UCIP do HDE, no periodo compreendido entre Abril
de 1991 e Marco de 1997.

A andlise efectuada visou essencialmente aspectos relacionados
com o tipo de intervencdo e investimento terapéutico, processo de
tomada de decisdo e a abordagem da morte em pediatria.

A expectativa de intervengao terapéutica, a entrada, era curativa
em 96 (52,2%) casos, paliativa-curativa em 44 (23,9%), paliativa
ndo-curativa em 39 (21,2%) e de cuidados terminais em 5 (2,7%).

Nos 184 casos analisados o investimento terapéutico inicial foi
total em 178 (96,7%). Ao longo do internamento ocorreu uma
modificacdo desse investimento terapéutico em 71 (38,6%) casos.
Assim, dos 184 falecidos, 107 (58,2%) faleceram na sequéncia de
reanimacdo cdrdio-respiratdria ndo eficaz, isto €, com investimento
total € 77 (41,8%) com limitacéio de investimento. Nestes tltimos,
em 19 (10,3%) casos houve diagnéstico de morte cerebral, em 47
(25,5%) decisdo de ndo-reanimacdo, e em 11 limitacdo terapéutica.
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Summary

Mortality in a Pediatric Intensive Care Unit:
A Few Ethical Considerations

We carried out a retrospective study of 200 deaths witch
occurred in the Pediatric intensive care unit of Dona Estefania
Hospital, between April 1991 and April 1997, corresponding to
6,7% of 2988 patients.

The analysis undertaken was centred on ethical aspects related
to the type of intervention and therapeutic treatment, decision-
-making process and in general the problem of death in Pediatrics.

The expectation of therapeutic intervention upon the patients
arrival was curative in 52.2% of the patients, palliative-non curative
in 21.2% and terminal care in 2.7%.

The initial therapeutic investment was total in 96.7% of the
patients. During the hospitalisation there was a therapeutic invest-
ment modification in 71 patients, 107 patients (58.2%) having
deceased following an ineffective reanimation.

There were 58 (31.5%) deaths with a decision of non-reanimation
or limitation of therapeutic intervention (47 and 11 respectively)
and 19 (10.3%) for brain death with a total parcial final investment
in 41.8% of the total deaths.

Key-Words: Pediatric Intensive Care; Therapeutic Investment;

Ethics; Decision-Making Process; Mortality.

Introducao

«..falemos da morte enquanto é tempo.
Antes que ela me faca calar, hd sim que falar dela. Mas ndo para ela...»

Louis Vincent Thomas

Por vezes, o conceito de santidade da vida humana
associa-se a ideia de que a vida humana é de tal forma
valiosa que deve ser preservada a todo o custo, em quais-
quer circunstdncias e por tanto tempo quanto possivel.
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A morte jd ndo ¢ um acontecimento do foro intimo ¢
privado da familia, nem tdo pouco € aceite pelo seu valor
axial de mistério pela sociedade, que a despromoveu a
problema ou escéndalo, a combater e anular .

Nas sociedades contemporaneas a ciéncia ocupou-se
em transformar o simples, mas doloroso acontecimento
de morrer, num facto redundante rodeado de sofisticada
tecnologia.

O acelerado desenvolvimento biotecnoldgico, verifi-
cado nas dltimas décadas, levou o homem a posicionar-
-se de forma narcisista relativamente a ciéncia, julgando-
-se o criador daquilo que inventou e a beira de conseguir
a imortalidade, perseguida desde tempos imemoriais e
os intensivistas t€m sido especialmente conotados com
esta postura, traduzida por terapéuticas médicas agres-
sivas e invasivas, sem limites tecnolégicos, mas teleolo-
gicamente visando a capacidade e o poder de prolongar
a vida @,

Por esse motivo, sobretudo em pediatria, dado o
estatuto de grande investimento afectivo e social da
crianga nas sociedades contemporaneas, a morte €
muitas vezes recusada e sentida, quer pela familia
quer pelo médico, como faléncia técnica a luz do conhe-
cimento actual.

Os conceitos de limitagdo (abstencio ou retirada) tera-
péutica, assim como as decisdes de ndo-reanimagdo (DNR)
s6 foram objecto de opinides escritas a partir dos anos
50 e a objectivacdo pratica deste tipo de procedimentos
médicos é ainda mais recente, sendo que em pediatria
se limita a alguns artigos, publicados nos ultimos 15
anos, na area dos cuidados intensivos neonatais e pedid-
tricos @11,

Assim, ndo ¢é de estranhar que s6 muito recentemente
se verifique existir a preocupagdo de formacio académica
e de actualizacdo profissional dos médicos na drea da
bioética e sejam cada vez mais frequentes os artigos !>
% e reunides cientificas abordando este tema, no sentido
de transmitir a ideia de que, por vezes, a morte ndo deve
ser adiada e as terapéuticas de suporte de vida ndo devem
ser instituidas ou mantidas.

Trabalhos oriundos da América do Norte G4 21D,
Europa ** e Asia © tém demonstrado que grande parte,
sendo a maior parte, dos ébitos nas unidades de cuidados
intensivos pedidtricos e neonatais, sdo precedidos de deci-
soes de limitacdo do investimento terapéutico.

Julgamos ser muito importante este tipo de andlise e
a divulgacdo da experiéncia das varias unidades de cuida-
dos intensivos pedidtricos e neonatais do nosso pafs, para
que possamos reflectir sobre as nossas atitudes e reequa-
cionar as nossas actuacdes. Por esse motivo este trabalho
teve como objectivo fundamental a andlise de atitudes e
dilemas éticos relacionados com o investimento terapéutico
e 0o «fim da vida» numa UCIP.

Material e Métodos

Os autores efectuaram uma revisao retrospectiva dos
processos de todos os 6bitos registados na UCIP do HDE,
num periodo de 6 anos (04-04-91 a 03-04-97). Dos 200
obitos registados, em 2987 admissdes, foram excluidos
16 por insuficiéncia processual, sendo portanto incluidos
na andlise 184 processos de doentes falecidos.

Para a andlise especifica das decisdes terapéuticas os
doentes falecidos foram avaliados quanto a existéncia de
malformagdes congénitas major ou de cromossomopatias
e, segundo critérios anteriormente definidos por Glass et
al. " quanto a expectativa de intervencdo terapéutica
a entrada (curativa, curativa-paliativa, paliativa-ndo-cura-
tiva, cuidados terminais) e quanto a antecedentes patolo-
gicos (existéncia e grau de gravidade de doenca crénica).
Além disso procurou-se objectivar indicios da participa-
¢do activa dos pais no processo de tomada de decisdo.

O grau de investimento terapéutico foi dicotomicamente
considerado nos seguintes tipos de procedimento: inves-
timento total, correspondendo as reanimacdes cdrdio-res-
piratérias (RCR) ndo eficazes, sem qualquer decisdo de
limitagdo teraplutica e investimento parcial, correspon-
dendo as mortes cerebrais, DNR e abstenc@o/suspensio
terapéutica.

Os resultados apurados sdo apresentados em nimeros
ef/ou percentagens. Na andlise estatistica foi utilizado o
teste x> com correc¢do de Yates e adoptado o nivel de
significancia para p < 0.05.

Resultados

No periodo em estudo ocorreram 494 6bitos no HDE
sendo 210 (42,5%) neonatais e 284 pds-neonatais. Destes
ultimos, 200 (70,4%) registaram-se na UCIP e os restan-
tes 84 (29,6%) no conjunto das enfermarias médicas e
cirdrgicas do HDE.

Nos 184 6bitos analisados havia 118 (64,1%) criangas
portadoras de doenca croénica, 54 (29,4%) portadoras de
malformagdes congénitas major, 10 (5,4%) portadoras de
cromossomopatias e havia 30 (16,3%) casos com inter-
namentos anteriores na UCIP e 58 (31,5%) casos com
RCR prévia ao internamento na Unidade (Quadro I).

Quanto a expectativa de intervengdo terap€utica na
admissdo ela foi considerada como curativa em 96 (52,2%)
casos, curativa-paliativa em 44 (23,9%), paliativa-nio-
-curativa em 39 (21,2%) casos e de cuidados terminais
nos restantes 5 (2,7%) casos.

Relativamente ao grau de investimento terapéutico inicial
ele foi total em 178 (96,7%) casos. Ao longo do interna-
mento verificou-se uma modificagio, relativamente ao grau
de investimento inicial, em 71 (39,9%) casos. Assim o
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investimento final foi total em 107 (58,2%) casos e
parcial nos restantes 77 (41,8%). Estes englobaram 19
(10.3%) casos de morte cerebral (MC), 47 (25,5%) de
DNR e 11 de limitago (abstengdo ou suspensdo) terapéu-
tica (Quadro II).

QUADRO I

Decisoes de investimento terapéutico vs. tipos de situacao

Tipo de investimento

Nuimero (%)
Total Parcial
Tipo de situacao 107 (58.2) | 77 (41.8) p

Com doenca croénica 63 (53.4) | 55 (46.6)
0.018

Sem doenca croénica 44 (66.7) | 22 (33.3)

Com malformagdes major 29 (53.7) | 25 (46.3)
0.532 =

Sem malformagdes major 78 (60.0) | 52 (40.0)

Com RCR pré-UCIP 38 (65.5) | 20 (34.5)
0.225*

Sem RCR pré-UCIP 69 (54.8) | 57 (45.2)

Reinternados na UCIP 17 (56.7) | 13 (43.3)
0.982 *

Nao reinternados na UCIP 90 (58.4) | 64 (41.6)

Com RCR intra-UCIP 13 (39.4) | 20 (60.6)
0.027

Sem RCR intra-UCIP 94 (62.2) | 57 (37.8)

* Ndo significativo

QUADRO 1I
Decisoes de investimento parcial e caracteristicas
do processo de tomada de decisao

INVESTIMENTO PARCIAL
Niamero (%)
Morte Limitacao

cerebral DNR terapéutica Total

19 (10.3%) |47 (25.5%)| 11 (6%) T
Decisao
Unidade 19 (100%) | 14 (31.9%)| 9 (81.8%) |42 (54.5%)
Equipes — 33 (68.1%)| 2 (18.2%) |35 (45.5%)
Participacao
da familia
Sim 8 (42.1%) | 6 (12.8%) | 6 (54.4%) |20 (26.0%)
Nao expresso| 11 (57.9%) |41 (87.2%)| 5 (45.6%) |57 (74.0%)

A demora até a modificagdo da atitude terapéutica
inicial foi em média de 9,1 (mediana=8,3) dias para os
casos de morte cerebral e de 9,2 (mediana=2,2) dias para
os casos de limitacdo terapéutica. A DNR foi tomada
em média apds 37,3 (mediana=7,5) dias de internamento,
tendo sido deliberada com antecipa¢do em 14 (29,8%)
casos e nos restantes 33 (70,2%) apenas na eminéncia ou
na evolucdo da PCR.

Como se pode verificar no Quadro I, a existéncia de
malformagdes congénitas major, de reinternamentos ¢ de
RCP prévias a admissdo na UCIP ndo foram determinantes
estatisticamente significativas (p>0,05), nas decisdes de
ndo investimento. Pelo contrdrio existem diferencas esta-
tisticamente significativas (p<0,05), quanto ao grau de
investimento, nos casos de existéncia de doenca crénica
ou de RCR no decurso do internamento na Unidade, fac-
tores que, eventualmente, podem ter condicionado algu-
mas decisoes.

O processo de tomada de decisdo (Quadro II) ndo foi
explicitado em todos os processos clinicos, estando ex-
presso apenas em 8 (42,1%) dos casos de MC, em 6
(12,8%) dos de DNR e em 6 (54,4%) dos casos de
limitac@o terapéutica, o que impossibilita a avaliacdo por-
menorizada desse processo, nomeadamente no que res-
peita aos fundamentos das decisdes e a participa¢do da
familia nas mesmas.

No Quadro III apresenta-se uma comparagdo, da UCIP
do HDE com outras unidades de cuidados intensivos
pedidtricos estrangeiras, quanto a decisdes de investi-
mento terapéutico.

Discussao

Tal como na generalidade dos paises desenvolvidos
D a grande maioria (70,4%) dos 6bitos ndo neonatais de
todo o HDE registaram-se na UCIP.

E norma da nossa Unidade iniciar um investimento
terapéutico total, salvo indicagdo expressa em contrario,
em todas as criangas nela admitidas, como alids se veri-
ficou em 96,7% o&bitos analisados, e mais de metade dos
falecidos (58,2%) mantiveram esse tipo de investimento
até ao fim, nomeadamente suporte ventilatdrio, inotrépicos
e RCR.

Na nossa Unidade as decisdes emergentes sdo toma-
das, em geral, pelos dois elementos do corpo clinico que
cobrem as 24 h de urgéncia interna e dizem respeito
fundamentalmente a decisdes quanto a investimento tera-
péutico, nomeadamente as DNR em situagdes «de novo».
Nos casos urgentes, mas cuja evolu¢do é consentinea
com uma discussdo mais alargada do processo de tomada
de decisdo, as opcdes sdo consideradas e amplamente
discutidas por todos os médicos da Unidade. Em todos os
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QUADRO 111
Comparacao de atitudes entre UCIPs quanto a investimento terapéutico

UCIP-HDE | Martinot | Martinot | Lynn Ryan Mink | Vernon | Koogler Goh
(Portugal) | (Franga) | (Franga) | (GB) | (Canada) | (EUA) | (EUA) | (EUA) |(Malasia)
1991/97 | 1987/93 | 1993/94 | 1994/95 | 1990/91 | 1988/89 | 1987/91 | 1992/96 | 1995/98
n=184 | =259 | n=92 | n=89 | n=73 | n=50 | n=300 | n=319 | n-148
Atitudes %
Investimento Total 582 344" 261" 180|288 380%  [190° 3200 [412°
Morte Cerebral 103 374 196 |169™ [219%  [300' |233° 263" |128™
DNR 255 272 |213® |150™  |8.0f 260" |69 47
¢ 15| 28| sad’| esat| 4935 320%0 577 aA| ser
: s » * * - > * *
Limitago terapéutica |60 | eee- 272 438 342 24.0 317 3438 460
Mortalidade ’ 67 ns3 129 ‘ 137 [ 8.7™ I 63™ l 5.0t i 53% 196"
Comparagdo de percentagens relativamente aos valores da coluna UCIP-HDE:
*p<0.001 ¥p<0.01 §p<0.05 ™ p > 0.05 (Néo significativo)

casos nio emergentes a discussdo prévia, tdo exaustiva
quanto possivel, é efectuada com o envolvimento dos
pais ou tutores e, por vezes também de outros familiares
do doente, sem contudo os pressionar no processo de
tomada de decisdo, a qual reservamos para o corpo cli-
nico por razdes que adiante explicitaremos.

Em virtude do grande investimento afectivo e social e
da especificidade bioldgica dos grupos etdrios pedidtricos,
as decisdes de limitacdo terap€utica e as DNR sdo menos
frequentes que nos adultos e tais decisdes, como disse-
mos, incluem sempre que possivel uma ou mais confe-
réncias prévias com os pais ou tutores, durante as quais
o corpo clinico tenta obter o consentimento informado
quanto a essas opg¢des, visando o superior interesse da
criancga.

As percentagens de 58.2% de investimento total e de
31,5% de DNR e de limitacdes terapéuticas, que se veri-
ficaram na nossa Unidade, s@o seguramente controver-
sas. Para uns tera havido insuficiente investimento total,
para outros terd existido encarnicamento terap€utico e
demora excessiva nas tomadas de decisdo.

As elevadas demoras médias verificadas nas tomadas
de decisdo de DNR (37.3 dias) e de limitacdo terapéutica
(9.2 dias) devem-se essencialmente as duvidas e dilemas
subjacentes a este tipo de decisdio e consequente neces-
sidade de amplas discussdes intra-Unidade e com os pais
ou tutores e outros familiares das criancas.

O grupo da MC reuniu sempre o consenso de todos
os médicos da Unidade dada a existéncia, a nivel nacional,
de critérios médico-legais bem definidos («Declaragio da
Ordem dos Médicos» — Didrio da Reptblica, I Série-B
-n.? 235 de 11.10.94) e de recentes e pormenorizadas
recomendacdes e elucidacdes da Ordem dos Médicos sobre
o assunto («Guia de diagnéstico da morte cerebral» —
1997), que ndo diferem significativamente das de outros
paises (20-22) e a demora média verificada na decisdo

(9.1 dias) deve-se, em parte, & obten¢do dos dados clini-
cos necessarios ao cumprimento integral dos critérios de
diagndstico, mas sobretudo ao tempo dispendido no pro-
cesso de apoio e de preparacdo do luto dos pais e outros
familiares.

Como se pode verificar no Quadro III, em estudos
idénticos efectuados noutras unidades ©'%, as percenta-
gens de investimento total variam entre 18,0 e 41,2%,
sendo todas significativamente inferiores aos 58,2% da
nossa Unidade; as DNR variando entre 4,7 ¢ 27,2%, nio
diferem significativamente dos 25,5% da nossa Unidade,
em mais de metade dos casos; as percentagens de limi-
tagdo terapéutica entre 24,0 e 46,0%, sao todas elas sig-
nificativamente superiores aos 6.0% da UCIP; os diagnés-
ticos de MC com valores entre 12,8 e 37,4%, sdo signi-
ficativamente mais elevados do que os nossos 10,3%,
excepto em trés casos. A disparidade de atitudes e resul-
tados que se verificam entre as vdrias Unidades devem-se,
muito provavelmente, a diferenga, por vezes substan-
ciais, dos respectivos casemix e das caracteristicas
do grupo técnico da Unidade e a diferencas significativas
das caracteristicas socioculturais, religiosas, morais e
legais das sociedades em que estdo inseridas * 3 7 2320,
No nosso caso a «inversdo» que se verifica entre DNR
e limitacdo terapéutica, relativamente a outras Unidades,
parece reflectir uma opcéio por decisdes que ndo com-
portem uma intervengdo activa e mais precoce de reti-
rada de terapéutica, deixando tal decisfio para 0 momento
terminal. Esta atitude deriva de um vasto conjunto de
factores dentre os quais se salientam: a dificuldade do
necessdrio consenso de opinido do corpo clinico; a
falsa nogdo de que é mais aceitdvel ndo reanimar do que
retirar terapéutica; a dificuldades em explicar estas opgdes
aos pais e, por vezes também, a dificil aceitacdo, por
parte dos médicos, da sua impoténcia perante o «exitu»
inevitavel.
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Mais do que tentar encontrar e propor critérios objec-
tivos e universais, ou mesmo simples recomendages e
orientacdes, em matéria de decisGes sobre investimento
terapéutico, a finalidade deste trabalho foi a de avaliar e
equacionar o problema da morte em cuidados intensivos
pedidtricos, cientes de que, psicologicamente, é mais facil
manter os doentes vivos, adiando decisdes clinicas pelo
recurso a capacidade tecnoldgica actualmente disponivel,
do que encarar o «fim da vida» num grupo etdrio em
«inicio de vida». A abordagem deste tema em pediatria
acaba sempre por fazer emergir os contornos tragicos do
processo de tomada de decisdo e os dilemas angustiantes
de quem nele tem que intervir U417,

A nio existéncia de referéncia a participagdo parental
nas tomadas de decisdo, num nimero muito significativo
de processos clinicos, ndo significa a sua exclusio do
processo, reflectindo apenas a auséncia de um protocolo
formal de registo, uma vez que, como ja foi referido, é
politica da Unidade envolver, sempre que possivel, os
pais/tutores neste complexo processo.

Porém, se a intervencdo parental no processo de deci-
sdo € um dado inquestiondvel, ndo tem sido norma
da Unidade a inclusdo da crianca nesse mesmo pro-
cesso, excluindo-a, muitas vezes indevidamente, da infor-
macdo, discussdo, deliberacdo e decisdo sobre assuntos
que a si propria dizem respeito, quer a pretexto de
eventual imaturidade intelectual, quer assumindo a ati-
tude «paternalista» de a pouparmos a eventuais choques
emocionais e a manifestacoes de medo, ansiedade ou
depressao.

Esta postura, esta totalmente desajustada face ao esta-
tuto que actualmente a sociedade confere a crianca/ado-
lescente, reconhecendo-lhe direitos universais como o0s
expressos na Conveng¢do das Nacoes Unidas sobre os
Direitos da Crianca (1959), na Carta Europeia da
Crianga Hospitalizada (1986), ratificadas pela Assembleia
da Republica Portuguesa na Convencdo dos Direitos da
Crianga (1990). ,

O direito ao exercicio de autonomia por parte dos
adolescentes e criancas que, independentemente da idade
cronoldgica, possuam desenvolvimento cognitivo, capaci-
dade de discernimento e estabilidade emocional que lhes
permitam compreender e deliberar sobre assuntos que,
directa ou indirectamente, as possam afectar ¢ internacio-
nalmente reconhecido 3 16-17-27-30) Egte conceito de «me-
nor maturo» torna ainda mais complexo o processo de
tomada de decisdo sobre investimento terapéutico, em
pediatria, dado que impde, aos médicos e familiares, uma
profunda e completa avaliagdo do desenvolvimento global
de algumas criancas e dos adolescentes no sentido de
determinar com rigor o seu grau de «maturidade» e de
competéncia para decidir com autonomia, o que a verifi-
car-se poderd contribuir para um eventual aumento do

nimero e gravidade dos conflitos de interesse no desen-
rolar do processo.

Uma das limitagdes de andlises como esta é a dificul-
dade de pormenorizar o processo de tomada de decisdo,
nomeadamente no que se refere a: qualidade da comuni-
cacdo entre técnicos de sadde, pais e criancas; identifica-
¢do de quem iniciou a discussdo de limitagdo terapéutica;
nimero de conferéncias havidas e seus participantes; tipo
de terapéuticas especificas que foram limitadas e como
foram implementadas; modalidades de consenso conse-
guido entre as partes; tipos de mediac@o, em situacdes de
desacordo, e seus intervenientes.

Quanto a nds, perante a morte eminente, as familias
angustiadas com a perspectiva da perda, ndo devem ser
sobrecarregadas com a responsabilidade de uma tomada
«solitdria» de decisdes para a qual ndo estdo, nesse par-
ticular momento, emocionalmente preparadas. Julgamos
ser eticamente recomenddvel que o médico, numa afirma-
¢do de solidariedade e dentro dos principios da beneficén-
cia e da autonomia, tome para si uma parte muito subs-
tancial da responsabilidade no processo decisoério.

Os aspectos éticos da tomada de decisdo no ambito
do investimento terapéutico tornam extremamente dificil e
desgastante o papel protagonizado pelos intensivistas pedia-
tricos, os quais, ouvindo constantemente o eco da réplica
de Charles Sprung ...«In ethics, there are no answers», se
questionam, como Jean Rostand, angustiados e apreensi-
v0s,... «Quantas mortes nos serao necessdrias viver para
que aprendamos a (deixar)morrer? »...
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