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RESUMO

Introducédo: Com a evolucdo da medicina e o emprego de tecnologias, cada vez mais
temos pacientes que se mantém vivos apesar de possuirem doencas irreversiveis e
prognastico reservado. Estudar e aplicar cuidados paliativos e limitacao de suporte de

vida (LSV) tornou-se essencial.

Objetivo: Estabelecer a prevaléncia de LSV em pacientes admitidos na Unidade de

Terapia Intensiva Pediatrica (UTIP) e deliberar como esse cuidado é realizado.

Métodos: Estudo retrospectivo realizado em uma UTIP terciaria do Brasil. Foram
incluidos no estudo os pacientes de um més a 18 anos que evoluiram para Obito.
Foram excluidos os pacientes que tiveram diagnostico de morte encefalica e os que
permaneceram menos de 24 horas na UTIP. Foram descritos os modos de morrer e
variaveis correlacionadas a LSV, e o grupo dos pacientes que receberam LSV foi

comparado com o grupo que nao recebeu.

Resultados: Durante o periodo de estudo, 53 pacientes foram elegiveis, e a
prevaléncia de descricdo de LSV foi de 45,3%. Dos 24 pacientes que tiveram LSV,
apenas um nado tinha ordem de ndo reanimar. Retirada de suporte vital (RSV) foi
evidenciada em metade dos pacientes que realizaram LSV. Idade, tempo de
internacéo em UTIP, pais presentes no momento da morte e gravidade da doencga na
admissao, obtida pelo escore Paediatric Index of Mortality 2 (PIM2), foram maiores

nos pacientes que realizaram LSV.

Conclusado: LSV foi associada a pacientes mais velhos e mais graves. Ao
compararmos com outras coortes historicas, nosso estudo apresentou uma evidente
evolugdo na prevaléncia de LSV e uma evolucao significativa no modo como essa
limitacdo é realizada. Em todos os casos, 0s pais participaram da decisdo, e

observamos um aumento substancial na RSV.

Palavras-chave: Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica; limitacdo de suporte de

vida, modos de morrer, cuidados paliativos, paliatividade, cuidados de final de vida.




ABSTRACT

Introduction: With the evolution of medicine and the use of technologies, more and
more we have patients who remain alive despite having irreversible diseases and poor
prognosis. Studying and applying palliative care and life support limitation (LSL) has

become essential.

Objective: To establish the prevalence of LSL in patients admitted to the Pediatric

Intensive Care Unit (PICU) and to deliberate how this care is performed.

Methods: Retrospective study carried out in a tertiary PICU in Brazil. The study
included patients aged from one month to 18 years who died. Patients diagnosed with
brain death and those who stayed less than 24 hours in the PICU were excluded. Mode
of death and variables correlated to LSL were described, and the group of patients who

received LSL was compared with the group that did not receive.

Results: During the study period, 53 patients were eligible, and the prevalence of
description of LSL was 45.3%. Of the 24 patients who had LSL, only one did not have
a do-not-resuscitate order. Life support withdrawn (LSW) was observed in half of the
patients who underwent LSL. Age, length of PICU stay, presence of parents at the time
of death and severity of illness on admission, obtained by the Paediatric Index of

Mortality 2 (PIM2) score, were higher in patients who underwent LSL.

Conclusion: LSL was associated with older and more severe patients. When
comparing with other historical cohorts, our study showed an evident evolution in the
prevalence of LSL and a significant evolution in the mode how this limitation is
performed. In all cases the parents participated in the decision, and we observed a

substantial increase in LSW.

Keywords: Pediatric Intensive Care Unit; limitation of life support, ways of dying,

palliative care, palliative care, end-of-life care.
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1 INTRODUCAO

A medicina vem apresentando uma evolucdo gradativa e continua, a qual se
intensificou bastante nos ultimos cinquenta anos devido aos progressos tecnoldgicos,
como a invencdo do ventilador mecanico e métodos de substituicdo renal, e a
sofisticacdo do atendimento nas unidades de terapia intensiva adulta (UTI) neonatais
(UTIN) e pediatricas (UTIP). Com isto, tornou-se possivel prolongar a vida de uma
série de pacientes portadores de doencas irreversiveis e de progndstico reservado.[1—
2] Esses pacientes foram classificados recentemente como portadores de condi¢cao
cronica complexa (CCC).[3] No entanto, esse prolongamento da vida geralmente é
obtido as custas de sofrimento para o paciente e seus familiares. Logo, é cada vez
mais aceito que esses cuidados agressivos podem néo ser benéficos.

Surgiu, entdo, uma nova forma de encarar a morte de pacientes com doencas
irreversiveis. Paulatinamente, comecou-se a aplicar formas de limitacao terapéutica
nesses pacientes e evitar o emprego de terapias futeis, procurando focar o
atendimento no bem estar do paciente e seus familiares, fazendo com que a missao
da medicina, em especial da terapia intensiva, expandisse-se para abranger a melhor

assisténcia possivel aos pacientes que estdo morrendo e as suas familias.[3]

A partir dos anos 2000, 90% dos 6bitos ocorridos em UTI adulta na América do
Norte foram precedidos por algum tipo de limitagdo de suporte de vida (LSV).[4]
Estudos publicados sobre modos de morte em UTIP, realizados na Europa e nos
Estados Unidos, mostraram uma incidéncia de LSV que variou entre 30 e 60%[5-6].
Um estudo que avaliou os 6bitos ocorridos no ano de 2002 em trés UTIP na cidade
de Porto Alegre mostrou que 31,6% tiveram algum tipo de LSV.[1]

Nos paises latino-americanos, estuda-se muito pouco as condutas de final de
vida, pois os médicos destes paises sdo caracterizados por realizar uma medicina
paternalista, principalmente em pacientes pediatricos, além do medo de questdes
legais relacionadas ao emprego de limitacdes terapéuticas e falta de conhecimento
sobre o tema. Desde que este assunto comecou a ser amplamente discutido e

estudado, houve um aumento de estudos sobre 0 assunto em todo o mundo.[1]

A motivacao para este trabalho foi a imprescindivel necessidade de discutir LSV

na populagédo pediatrica brasileira, por acreditarmos que tivemos uma importante
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evolucao na prevaléncia e na qualidade da LSV na nossa populacdo nos ultimos dez

anos.
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2 FUNDAMENTACAO TEORICA

2.1 ASPECTOS ETICOS E LEGAIS DA LSV

E sabido que os médicos tém receio de n&o implementar terapias nos pacientes
terminais, mesmo que futeis. A literatura disponivel continua a relatar casos de
criancas com doengas incuraveis e em condi¢cdes crbnicas gravissimas que se
mantém vivas com o auxilio de tecnologias, sendo dificil a decisdo de LSV por parte
da equipe médica.[7] Além disso, os médicos brasileiros ainda apresentam medo
(desconhecimento) de questdes legais de nao utilizar todo o arsenal de tecnologias
para manter seu paciente vivo.[8] Portanto, é importante, em primeiro lugar, conhecer
as orientacdes do Conselho Federal de Medicina (CFM) e da Organizagédo Mundial da
Saude (OMS) sobre LSV e cuidados paliativos para poder aplicar tais praticas da

forma correta e com a certeza de estar fazendo o melhor para seu paciente.

O artigo 32 do Cddigo de Etica Médica preconiza o seguinte: “E vedado ao
médico deixar de usar todos os meios disponiveis de diagndstico e tratamento,
cientificamente reconhecidos e a seu alcance, em favor do paciente”. Apenas em
2010, foram adicionados ao Codigo de Etica Médica varios artigos e incisos que
abordavam a necessidade e o dever ético de prover cuidados paliativos para
pacientes que apresentassem doencas incuraveis e terminais, tais como: capitulo 1 -
Inciso XXII “Nas situacdes clinicas irreversiveis e terminais, o médico evitara a
realizacdo de procedimentos diagndsticos e terapéuticos desnecessarios e propiciara
aos pacientes sob sua atencado todos os cuidados paliativos apropriados”; artigo 36 -
paragrafo 2° “que veda ao médico abandonar pacientes sob seus cuidados - Salvo por
motivo justo, comunicado ao paciente ou aos seus familiares, o médico nédo
abandonara o paciente por ser este portador de moléstia crbnica ou incuravel e

continuara a assisti-lo ainda que para cuidados paliativos”.[9]

A OMS definiu como cuidados paliativos: “uma abordagem voltada para a
gualidade de vida tanto dos pacientes quanto de seus familiares frente a problemas
associados a doencas que péem em risco a vida. A atuacao busca a prevencéo e o
alivio do sofrimento, através do reconhecimento precoce, de uma avaliacao precisa e

criteriosa e do tratamento da dor e de outros sintomas, sejam de natureza fisica,
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psicossocial ou espiritual”, tendo definido os cuidados paliativos para criangas como
um campo especial, embora relacionado aos cuidados paliativos adultos. A definicao
da OMS de cuidados paliativos adequados para criancas e suas familias implicam em:
“Cuidados paliativos para criancas € o cuidado total ativo do corpo, da mente e do
espirito da crianca, e também envolve o apoio a familia.”; “Comec¢a quando a doencga
é diagnosticada e continua independentemente da crianca receber ou ndo tratamento
dirigido a doenga.”; “A equipe médica deve avaliar e aliviar o sofrimento fisico,
psicolégico e social da crianga.”; “Os cuidados paliativos efetivos requerem uma ampla
abordagem multidisciplinar que inclua a familia e faca uso dos recursos comunitarios
disponiveis, pode ser implementado com sucesso, mesmo que 0S recursos sejam
limitados.”; “Pode ser fornecido em instalagées de cuidados terciarios, em centros de

saude comunitarios e até mesmo em orfanatos.’T10]

2.2 DISTANASIA, ORTOTANASIA E EUTANASIA

A eutandsia, a principio, foi definida como o ato de tirar a vida do ser humano.
Atualmente, é entendido como o ato de abreviar a vida, com o intuito de aliviar ou
evitar sofrimento para o paciente. Este ato, contudo, € ilegal no Brasil; porém, é aceito

em alguns paises como Bélgica e Holanda.[11]

Distanasia € um termo pouco conhecido e se caracteriza por uma morte com
bastante sofrimento, penosa, tanto para o paciente quanto para os familiares, sendo
usada para designar o prolongamento do processo de morrer, por meios de
tratamentos que apenas prolongam a vida do paciente que ndo possui expectativa de
cura, sem qualidade de vida ou dignidade, podendo ser denominada de obstinagéao
terapéutica.[12]

O Codigo Brasileiro de Etica Médica de 1931 tinha como principal objetivo
respaldar a distanasia, quando colocava que “um dos propositos mais sublimes da
Medicina € sempre conservar e prolongar a vida”( art. 16/31). Porém, no atual Cédigo
de Etica Médica, de 1988, percebemos uma importante mudanca do enfoque. O

objetivo da medicina ndo é mais prolongar ao maximo o tempo de vida do paciente. O
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alvo da atencdo do médico € a saude do ser humano, e o critério para avaliar seus

procedimentos € se eles vao beneficia-lo ou nédo (cf. art. 2°).[13]

Chegamos, entéo, ao ato de ndo promover a obstinacéo terapéutica. Para isso,
surgiu o0 conceito de LSV e cuidados paliativos, que se encaixam no conceito de
ortotanasia (etimologicamente significa morte correta — orto: certo; thanatos: morte.).
Traduz a morte almejada, a qual ocorre naturalmente, sem a utilizacdo de
mecanismos para o prolongamento da vida artificialmente, que causam sofrimento

alterando o processo natural de morrer.[12]

E importante ressaltar a diferenca de eutanasia e ortotanasia. Na ortotanasia,
o individuo em estagio terminal é conduzido pela equipe multiprofissional que o
acompanha a uma morte sem sofrimento, sem utilizacdo de tecnologias que
prolongariam a vida futilmente. J4 a eutanasia se caracteriza pela utilizacdo de

métodos que deliberadamente abreviariam a vida do paciente.[13]

Conforme orientado pelo Codigo de Etica Médica, devemos evitar a distanasia,
instaurando as medidas de LSV e cuidados paliativos. No entanto, cada caso € muito
individualizado, devido ao leque enorme de patologias dos pacientes terminais, as
expectativas das equipes médicas e multiprofissionais e dos familiares (conceitos
culturais e religiosos de cada familia) e as questdes juridicas, ja que os conceitos de
ortotanasia e eutandsia, que, apesar de bem definidos, podem se sobrepor,
dependendo de quem analisa os cuidados oferecidos. Um exemplo é a extubacao
paliativa, onde o paciente é retirado de um suporte que prolonga a vida artificialmente,

gue € visto no Nosso meio como ortotanasia.

Existem varios projetos de lei tramitando no Congresso Brasileiro para a
regulamentacdo da eutanasia; porém, ao que tudo indica, ainda demoraremos para

gue esta acao seja regulamentada no Brasil.[12]

2.3 CONDICAO CRONICA COMPLEXA

Quando falamos de LSV em UTIP, ndo podemos deixar de falar sobre
pacientes com CCC, ja que mais da metade dos 0bitos no nosso meio sdo de criancas

que apresentam essa condi¢&o.[1]
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Os anos 2000 marcam o inicio de um debate importante para o cuidado de
criancas e adolescentes, cuja existéncia pode ser qualificada como complexa,
desafiando as expectativas de uma ndo sobrevivéncia frente as dependéncias
tecnologicas.[12] Em 2002, a OMS reconheceu a mudanca no cendrio epidemiolégico,
com a relevancia da atencdo as condicbes crbnicas, evidenciando que essas
condicbes crbnicas eram responsaveis por 60% de todo o 6nus decorrente de
doencas no mundo. Estima-se que, no ano 2020, 80% da carga de doenca dos paises
em desenvolvimento devem advir de problemas cronicos. Nesses paises, a aderéncia
aos tratamentos chega a ser apenas de 20%, levando a estatisticas negativas na area
da saude com encargos muito elevados para a sociedade, o governo e 0s

familiares.[10]

Moreira et al, em um importante trabalho sobre CCC, definiu esta da seguinte
maneira: “A definicdo de CCC engloba tanto as doencas cronicas quanto as doencas
infecciosas, como a tuberculose e a Sindrome da Imonodeficiencia adquirida (SIDA),
e as mais variadas deficiéncias. Isso porque tém caracteristicas em comum, como
temporalidade e continuidade do cuidado, controle de sintomas e longitudinalidade da
atencdo, interrupcao e incorporacao de rotinas de vida.”[12] Essa definicdo nos ajuda

a ter um panorama facil de entender o que essa nova classificagdo engloba.

Porém, para podermos definir precisamente quais pacientes se encaixam em
CCC, utilizamos em nosso trabalho o modelo proposto por Feudtner et al em 2000 e
atualizado em 2014[14-15], que classificou como sendo qualquer condicdo médica
que se espera que dure pelo menos 12 meses (a menos que a morte ocorra antes) e
envolva varios sistemas organicos diferentes ou um sistema organico de forma grave
o suficiente para exigir cuidados pediatricos especializados e, provavelmente, algum
periodo de hospitalizagdo em um centro de atendimento terciario. Com base nessa
definicdo, um grande conjunto de cddigos disponiveis quando Feudtner fez seu
primeiro trabalho em 2000, na International Classification of Disease versao 9 (CID-
9), foi identificado como indicativo de CCC e, posteriormente, dividido em nove
categorias (cardiovascular, respiratoria, neuromuscular, renal, gastrointestinal,
hematoldgica ou imunoldgica, metabdlica, congénita ou genética e oncolégica). Em
2014, o mesmo grupo atualizou o trabalho original para a utilizagdo do atual método

de classificacdo de doenca, o International Classification of Disease versao 10 (CID-
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10), sendo esta definicdo a que usamos em Nosso servigo para classificar os pacientes

em CCC.

2.4 CUIDADOS PALIATIVOS

Foi definido pela OMS cuidados paliativos como a prevencédo e o alivio do

sofrimento de pacientes adultos e pediatricos e de seus familiares, os quais enfrentam

os problemas oriundos de doencas potencialmente fatais. Esses problemas

compreendem o sofrimento psicolégico, espiritual, social e fisico dos pacientes e de

suas familias.[16]

A OMS considera que os cuidados paliativos[10]:

Proporcionam alivio da dor, sofrimento e de outros sintomas

angustiantes.
N&o tém como intuito apressar ou adiar a morte.
Asseguram a vida e consideram a morte um processo natural.

Devem proporcionar um sistema de apoio para auxiliar os pacientes a
ter uma vida o mais ativa possivel até a morte e auxiliar a familia quanto

ao luto durante a doenca do paciente.

Agregam o0s aspectos espirituais e psicolégicos ao atendimento do

paciente.

Melhoram a qualidade de vida, podendo, para isso, interferir no curso da

doenca.

Sao adotaveis no inicio da doenca, junto com terapias que se dedicam
a prolongar a vida, como a quimioterapia e dialise, e incluem as
investigacOes fundamentais para uma melhor compreenséo e gestao de

possiveis complicacdes angustiantes da doenca.

2.4.1 CUIDADOS PALIATIVOS EM PEDIATRIA (CPP)
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Os CPP tiveram origem no movimento de cuidados paliativos em adultos,
estipulados nas décadas de 1970 e 1980. Compdem um campo singular, apesar de
intimamente ligados aos cuidados paliativos de adultos (CPA). Os CPP, conforme a
OMS, tém como objetivo cuidar ativa e totalmente do corpo, espirito e mente da

crianca, e isso envolve dar apoio a familia também.[10]

Conforme a OMS:

7

e CPP comecam quando a doenca é diagnosticada e prosseguem
independentemente de a crianca receber ou ndo tratamento visando a

cura da doenca.

e Os profissionais da saude devem avaliar e aliviar o sofrimento fisico,

social e psicologico da crianca e de seus familiares.

e CPP eficazes necessitam de uma abordagem multidisciplinar ampla que
inclua os familiares e use 0s recursos acessiveis na comunidade,
mesmo que estes sejam limitados, podem se feitos da melhor forma

possivel.

2.4.2 CUIDADOS PALIATIVOS: CRIANCAS X ADULTOS

Como é de conhecimento, principalmente entre os profissionais que trabalham
com criancas, estas necessitam de cuidados especializados, em alguns aspectos,
como educacional e psicossocial, diferente dos adultos. Entretanto, muitos
conhecimentos adquiridos em CPA, o qual esta bem estabelecido e ja existe ha mais
de cinquenta anos, podem ser perfeitamente aplicados nos pacientes pediatricos. Em
vista disso, descrevemos as diferencas entre os cuidados paliativos em adultos e

criancas no quadro a seguir conforme proposto pela OMS[10]:
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Quadro 1. CPP: Diferenga do cuidado paliativo crianga x adulto.

Prognéstico, expectativa de vida e resposta terapéutica geralmente menos

claros.

Necessidade mais frequente de integrar os cuidados paliativos com
tratamentos intensivos visando a manutencao da vida devido a um prognaostico

pouco claro.

O cuidado geralmente requer um foco duplo no crescimento e

desenvolvimento e na morte em potencial.

Maior carga emocional para familiares e médicos, porque doencas graves e
com risco de vida ndo sdo comumente consideradas condi¢cdes normais na

populacdo pediatrica

Os pacientes passam por mudancas continuas no desenvolvimento: fisico,

hormonal, cognitivo, expressivo e emocional.

Os pacientes tém diferencas nas necessidades de informacdo, nas
necessidades recreativas e educacionais e nos modos de lidar com o estresse.
Assim, terapeutas de brincadeiras, psicopedagogos e psicélogos podem

melhorar muito os cuidados paliativos para criancas.

Os pacientes podem ter anomalias congénitas de tipo incerto ou condicdes

genéticas raras.

Algumas condi¢des genéticas podem afetar varios filhos em uma familia e criar

um sentimento de culpa nos pais.

Fornecer a quantidade e o tipo mais adequado de informagéo para a crianga

e encontrar as preferéncias de cuidados de cada crianca

A autoridade para tomada de decisfes é dos pais, j4 0 adulto tem autoridade

para tomar suas proprias decisoes.

Adaptado de WORLD HEALTH ORGANIZATION (2018). [10]
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2.4.3 QUEM NECESSITA DE CUIDADOS PALIATIVOS?

Criancas com uma ampla variedade de condi¢cdes de saude necessitam de
CPP (Tabelas 2 e 3). Assim, o CPP deve ser integrado a todos os setores e niveis de
atencdo a saude da crianca e deve ser integrado a muitos tipos de tratamentos
curativos e de manutencdo da vida. Além disso, devem ser estabelecidos planos
claros para garantir que os cuidados paliativos continuem sem interrupcédo quando as

criancas com necessidades paliativas de longo prazo se tornarem adultos.[10]

Nos paises de baixa e média renda, os esfor¢os para integrar os cuidados
paliativos no sistema de salde devem sempre ser acompanhados de esfor¢os para
maximizar a acessibilidade a prevencdo, diagnostico precoce e tratamento de
doencas graves com risco de vida. No entanto, essa acessibilidade é muito limitada
para muitas criancas. Além disso, até 80% das neoplasias malignas e muitos casos
de faléncia de multiplos 6rgdos séo diagnosticados muito tardiamente, quando o
tratamento curativo ndo esta disponivel no local ou ndo existe. Portanto, segundo a
OMS[10], a necessidade de CPP é maior nos paises de baixa e média renda, ainda

que existam poucos servicos de CPP nesses paises.
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Quadro 2. Indicagéo de CPP

GRUPO

EXEMPLOS

Criangas com condi¢des agudas de
risco de vida, das quais a

recuperacédo pode nao ser possivel

Qualquer doenga ou trauma grave;

desnutricdo grave

Criancas com condicdes cronicas
adquiridas, que podem ser curadas
ou controladas por um longo periodo,
mas que também podem causar a

morte

Pacientes oncoldgicos; tuberculose
multirresistente; HIV/SIDA

Criangas com doencas de carater
progressivo para as quais n&o existe

tratamento curativo

Atrofia muscular espinhal; distrofia

muscular de Duchenne

Criangas com condigdes
neurolégicas graves que ndo sao
progressivas, mas podem causar

deterioracdo e morte

Paralisia cerebral; encefalopatia
hipoxico-isquémica; malformacdes

cerebrais

Neonatos prematuros ou com

anomalias congénitas graves

Prematuridade extrema; anencefalia;
hérnia diafragmética congénita;

trissomia do 13 ou 18

Membros da familia de um feto ou

crianga que morre inesperadamente

Morte fetal; choque séptico em uma
crianca previamente saudavel;
acidente automobilistico;

gueimaduras; afogamento...

Adaptado de WORLD HEALTH ORGANIZATION (2018). [10]
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Quadro 3. Condi¢des que normalmente necessitam de CPP

CONDICOES

EXEMPLOS DE CUIDADOS

Doengas onco-
hematolédgicas

Leucemias: hemorragia, procedimentos dolorosos

como bidpsias da medula 6ssea.

Tumor cerebral: dor de cabeca, déficits cognitivos e

neuroldgicos.

Sarcomas: dor intensa, amputagoes.

Condicdes
relacionadas ao

periodo neonatal

Anomalias congénitas: disfuncéo sintomatica de

um orgao vital, como coracéo, intestino ou cérebro.

Prematuridade: dispneia, hemorragia

intraventricular, isquemia cerebral.

Asfixia perinatal: leséo cerebral hipéxico-isquémica

e sequelas neuroldgicas.

Traumas e acidentes

Trauma na cabeca: habilidades cognitivas e motoras

precarias.
Queimaduras: dor aguda e cronica, desfiguracéo e
estigmatizacao.

Exposicéo a violéncia: transtornos do humor, como
ansiedade, depressao, transtorno de estresse pés-

traumatico.

Infeccbes Graves

HIV / SIDA: infec¢des oportunistas, estigmatizacao,

efeitos adversos de medicamentos.

Tuberculose resistente: tosse, sintomas
constitucionais (febre, sudorese, perda de peso),
efeitos adversos dos medicamentos, isolamento

social, estigmatizagao.

Meningite: sequelas neuroldgicas.
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Febre reumatica: insufici€ncia cardiaca.

Doencas genéticas Condicdes neuroldgicas: sequelas neurolégicas.
Doenca falciforme: crises de dor, necrose dssea.

Distlrbios do tecido conjuntivo: dor crénica.

Qualquer tipo de Dor pGs-operatoria.

paciente Procedimentos dolorosos.

N&o ter suas perguntas respondidas e seus medos e
angustias atenuados.

Adaptado de WORLD HEALTH ORGANIZATION (2018). [10]

2.4.4 |IMPLEMENTACAO DE SERVICOS DE CUIDADOS PALIATIVOS
PEDIATRICOS

Apenas nos ultimos dez anos, comecou-se a implementar servicos de CPA no
Nosso meio, sendo que a maioria dos hospitais, mesmo os terciarios, ndo possuem
uma equipe de cuidados paliativos. Segundo a Academia Nacional de Cuidados
Paliativos (ANCP), menos de 10% dos hospitais do pais possuem uma equipe de
cuidados paliativos, e, das existentes, mais de 50% foram criadas nos ultimos 10

anos.[17]

A implementacao desses servigos tem causado um impacto muito positivo tanto
para pacientes adultos como para pacientes pediatricos. Porém, como observamos,
0os cuidados paliativos em criancas e adultos sdo diferentes, pois as criancas
requerem cuidados especificos. Em vista disso, foram realizados trabalhos sobre a
importancia, a forma de implementacéo e as barreiras encontradas em servigcos de
CPP.

Friedrichsdorf e Bruera (2018)[18] conceituaram um plano de implementacao
de CPP que possui quatro etapas: Negacao, Palifobia, Palilalia e Paliatividade, as

quais seréo descritas a seguir.
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NEGACAO: Os profissionais que sugerem a implementacdo de um programa
de CPP em uma instituicdo pediatrica provavelmente enfrentam negacéao significativa
dos colegas médicos e chefia dos hospitais, 0s quais podem néo estar cientes da sua
necessidade. Frequentemente, ha um conhecimento muito limitado da quantidade de
sofrimento fisico e emocional sofrido pelas criancas e suas familias com doencas
graves. Uma abordagem importante quanto a negacdo seria documentar
minunciosamente as necessidades ndo atendidas dos pacientes e seus familiares.
Pesquisas simples de sintomas n&o controlados e sofrimento emocional podem ser
extremamente Uteis. Os relatos dos pais, por escrito ou em video, podem ser
particularmente Uteis para superar a negacao durante uma apresentacao a colegas e

lideres.

PALIFOBIA: Médicos, enfermeiros e outros profissionais de saude podem sentir
que sua competéncia profissional esta sendo questionada ou, até mesmo, ameacada
pela nova equipe de CPP. Eles podem ter medo de encaminhar os pacientes ao
servico de CPP devido a preocupacdes com criticas ao controle de sintomas,
comunicacdo ou estratégias gerais de tratamento que eles usam h& muitos anos.
Frases comuns que as equipes do CPP podem ouvir incluem “Os pais n&o estao
prontos”, “Pedimos a eles e eles disseram que nao, “Ele nado esta morrendo agora”,
“Sempre h& outra coisa que podemos tentar’, “E muito cedo”, "Ainda estamos
brigando". De fato, palifobia é mais dificil de superar do que a negacédo e requer
planejamento disciplinado e rapida resolucdo de conflitos. Estratégias Uteis para
superar esse estagio podem incluir grandes esforcos para garantir a equipe clinica
pediatrica existente que o CPP, obviamente, funcionard de forma integrada e em
colaborac&o com eles. E importante ressaltar que os membros da equipe do CPP n&o
desqualificardo o plano de assisténcia ao paciente implementado pela equipe
assistente, mas sim irdo se concentrar em aspectos ndo abordados até o momento.
“Como posso ajudar?” é geralmente uma pergunta util feita ao clinico primario,
seguida de uma discussao detalhada sobre quem faz o qué (“Vocé gostaria que eu

prescrevesse a metadona ou prefere que eu simplesmente dé recomendagdes?”).

PALILALIA: E bastante comum que absurdos sejam falados sobre a equipe de
CPP ap6s dois ou trés anos de sua implementacao, pois os resultados de sua agéo
nao sdo tdo palpaveis para as chefias médicas e do hospital. Uma técnica util para

superar a Palilalia é usar referéncias para pratica clinica, e é preciso tempo para que
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possam ser feitas comparacdes justas. Embora algumas das equipes de referéncia
possam ver uma necessidade de reuniées com o paciente e seus familiares cada vez
menos exigentes, as equipes de cuidados paliativos sempre veem pacientes que
demandam tempo e, frequentemente, permitem que as equipes de referéncia
reduzam o tempo das reunides com o0s pacientes que eles referem. Portanto, o tempo
gue o médico assistente permanece com o paciente pode ser uma medida melhor que

0 ndmero de encontros.

PALIATIVIDADE: Um programa de CPP alcanca o nivel final de
desenvolvimento quando é reconhecido assim que se fale seu nome, e 0s
profissionais multidisciplinares de equipe de CPP sdo adequadamente remunerados.
Recomenda-se buscar a designacdo de uma estrutura administrativa igual a
programas de oncologia ou doencas infecciosas (departamento ou divisdo). Outros
componentes importantes desse estagio incluem a alocagcdo de espaco, o curriculo

formal e programas de treinamento médico.

2.4.5 CUIDADOS PALIATIVOS: BARREIRAS E MITOS

Como o CPP ainda € pouco conhecido e estudado, sua efetivacao enfrenta
algumas barreiras, como a mudanc¢a de panorama no curar/cuidar, a instalacdo de
praticas paliativas e de final de vida, a educac¢do dos médicos e outros profissionais,
a existéncia de barreiras pessoais (tabus, dificuldades emocionais, principios
religiosos) e o sistema de salde (acesso aos servicos, fragmentacao da assisténcia a

saude).

Além dessas barreiras, ainda existem muitos mitos que precisamos combater,
conforme transcrito da SOCIEDADE BRASILEIRA DE PEDIATRIA (SBP) (2017):[19]

MITO 1: Para consultar o especialista e/ou a Equipe de CPP a crianca deve ter
uma doenca terminal, ou seja, estar no final da vida. O CPP é apropriado para
qualquer criangca com uma enfermidade ameacadora a vida que apresente ou tenha
risco de sofrimento, desde o diagndstico, e devem ser fornecidos independentemente

do progndstico. Inclui, mas nao se limita a fim da vida.
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MITO 2: CPP séo para criangcas com cancer. Os Cuidados Paliativos foram
iniciados em pacientes adultos com cancer. Na Pediatria, porém, criancas com cancer
ndo sao a Unica populacdo de interesse para o CPP. Criancas com doencas
neurolégicas, neurodegenerativas ou congénitas/genéticas também podem ser

incluidas nestes cuidados.

MITO 3: Tratamentos curativos e cuidados paliativos sdo excludentes. O CPP
pode ser iniciado concomitantemente com tratamentos que visam O

tratamento/controle da doenca de base.

MITO 4: A crianca que recebe CPP deve deixar o acompanhamento com sua
equipe primaria de cuidados (Especialistas). Equipes de CPP tém funcdo de
consultores e trabalham em conjunto com o0s especialistas que acompanham a
crianga, contribuindo com recomendacdes para o controle dos sintomas, reducao do
sofrimento e cuidados de fim de vida. Estabelecem uma relagéo de longo prazo com

0 paciente e a familia.

MITO 5: A crianga que recebe CPP deve ser transferida para uma unidade ou
local diferente. CPP é uma especialidade de interconsulta que da suporte onde o
paciente esta. A equipe primaria de cuidados exerce a lideranca no cuidado. A
transferéncia de pacientes para a equipe de CPP ocorrera apenas se todos o0s

envolvidos concordarem e se for o melhor para esta familia.

MITO 6: Se é realizada interconsulta com equipe de CPP, a crianca vai perder
as esperancas de cura e morrer mais rapido. Evidéncias na literatura sugerem que
pacientes que receberam CPP vivem mais e com melhor qualidade. Portanto, a
indicacdo de CPP néo deve ser encarada como um sinal de que a equipe primaria de
cuidados “perdeu a esperancga” ou que “nao ha nada mais a fazer”. Assim, a consulta

com a equipe de CPP néo deve ser realizada tardiamente, no final da vida.

MITO 7: Se é feita interconsulta com a equipe de CPP, administra-se opioides
e se acelera a morte. E um engano comum a crenca de que os opioides causam
depressao respiratOria e antecipam a morte e, portanto, devem ser administrados
somente como Ultimo recurso. Drogas opioides e/ou benzodiazepinicos,
administrados oportuna e adequadamente, juntamente com outras intervengdes nao-
farmacoldgicas para aliviar dor e dispneia, ndo s6 prolongam a vida, mas também

melhoram a qualidade de vida da crianca.
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MITO 8: Adequacdo do esforco terapéutico equivale a abandono ou ma
qualidade de atencédo. A adequacédo do esforco terapéutico, pela ordem de né&o
reanimacao cardiopulmonar, de limitacdo de procedimentos desproporcionados ou
outras decisdes, tem como objetivo evitar distanasia e prolongamento do sofrimento,
melhorando a qualidade da atencéo. Pensa-se que ajustar o esforco terapéutico
equivale a “nao fazer nada”. Entretanto, estas decisfes sdo tomadas se elas sdo a
melhor estratégia terapéutica para o doente. Cuidar de um paciente e sua familia nesta
fase exige um apoio de alta qualidade e requer monitorizacdo clinica e apoio

psicossocial e espiritual proximos.

MITO 9: Cuidados Paliativos sempre incluem ordens de n&o reanimacéo
cardiopulmonar. Equivoco comum € considerar que todas as criancas cuidadas por
uma equipe de CPP devem ter uma ordem de “n&o reanimacgéo”. A discussao destas
questdes é importante no CPP; porém, muitas criancas ndo tém qualquer adequacao

gravada nas suas intervencdes de registros meédicos.

MITO 10: Todas as familias querem estar em casa na fase final de vida de seus
filhos. Embora esta possa ser uma opcao, varias familias poderdo preferir receber
suporte em ambiente hospitalar, com garantia de recursos adequados e menor

sofrimento de seu ente querido.
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3 HIPOTESE

A prevaléncia de LSV em uma UTIP do sul do Brasil aumentou em relacao aos

altimos artigos publicados.
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4 OBJETIVOS

4.1 OBJETIVO GERAL

Determinar a prevaléncia de limitagdo de suporte de vida na Unidade de
Terapia Intensiva Pediatrica do hospital Sdo Lucas da PUCRS (HSL/PUCRS).

4.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

Descrever e discutir o modo de morrer de todos os pacientes elegiveis para o
estudo.

Estratificar os pacientes entre os que tinham e os que nao tinham descricdo de
LSV no prontuario e comparar 0os grupos para tracar um perfil do paciente que recebe
LSV. Comparar variaveis como sedacdo, drogas vasoativas e ventilacdo mecéanica
para discutir como essa pratica € realizada.

Comparar os dados de prevaléncia de LSV, realizacdo de manobras de
ressuscitacdo cardiopulmonar, retirada de suporte vital e ndo oferecimento de suporte

vital com outros dois estudos anteriores realizado em populacdo semelhante.
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5 MATERIAL E METODOS

5.1 DELINEAMENTO

Estudo de coorte retrospectivo.

5.2 LOCAL E OBTENCAO DE DADOS

O presente estudo foi realizado na UTIP do HSL/PUCRS. Essa € uma unidade
terciaria que esta vinculada a Escola de Medicina da Pontificia Universidade Catolica
do Rio Grande do Sul (PUCRS). Possui 12 leitos, os quais recebem pacientes com
idade entre um més e 13 anos. Possui uma média de 400 internacdes/ano,
provenientes da emergéncia do hospital, do bloco cirargico, da enfermaria ou remocéao
de outro hospital. Atende pacientes de convénios e do sistema unico de saude (SUS),
este Ultimo sendo responséavel por aproximadamente 70% do namero de internacdes.
O hospital conta com Residéncia em Pediatria e Medicina Intensiva Pediatrica e com
Programa de P6s-Graduacao, que possui mestrado e doutorado em Pediatria e Saude

da Crianca.

5.3 POPULACAO

Foram incluidos no presente estudo todos os 6bitos ocorridos na UTIP entre 1°
de marco de 2015 e 28 de fevereiro de 2019. Foram excluidos os pacientes com
diagndstico de morte encefélica (ME) e os pacientes com permanéncia menor que 24h
na UTIP.

5.4 VARIAVEIS
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Caracteristicas como idade, sexo, peso, tipo de pacientes (clinico ou cirargico),
o escore de mortalidade PIM2[20], faléncia organica na admissdo, procedéncia
(emergéncia, enfermaria, bloco cirargico ou transferéncia de outro hospital), condicéao
cronica complexa, ventilagdo mecanica, tempo de internagdo hospitalar e tempo de

internacao na UTIP foram coletadas.

Foram analisadas as descricdes em prontuario das seguintes condutas em
relacdo ao modo de morrer: LSV, cuidados paliativos, ordem de n&o reanimar (ONR),
realizacdo de ressuscitacao cardiopulmonar (RCP), acompanhamento de psicologia,
extubacao paliativa, auséncia de suporte nutricional nas 24 horas que antecederam o
Obito, presenca dos pais no momento do O6bito e comportamento das drogas

vasoativas e sedativas nas 24 horas que antecederam o o6bito.

As faléncias organicas presentes no momento da internacdo foram
classificadas como respiratoria, cardioldgica, neuroldgica, renal, hematoldgica,
hepatica, gastrointestinal ou metabdlica. CCC foi definida de acordo com Feudtne et
al, 2014.[15]

Acompanhamento de psicologia foi determinado como pelo menos uma
evolucao de psicologo no prontuario eletrénico. Auséncia de suporte nutricional nas
24 horas que antecederam o Obito foi caracterizada quando o paciente ndo recebia
nenhum tipo de nutricdo enteral. As descricbes de LSV, ordem de ndo reanimar e
cuidados paliativos terminais foram adquiridas das evolucbes médicas. LSV foi
definida por qualquer evolucdo, a qualquer momento, de limitacdo de suporte de
qgualquer natureza nas evolu¢des médicas. ONR e cuidados paliativos foram definidos
como evolucdo desses termos supracitados na evolucao médica (lista de problemas,
avaliacdo e/ou condutas e planos). Datas de inicio de todas as condutas e

acompanhamentos foram coletadas.

Comportamento das drogas vasoativas nas 24 horas que antecederam o 6bito
foi definida como alteragdo da dose das drogas de infusdo continua (noradrenalina,
adrenalina, dobutamina, milrinone, dopamina e vasopressina) em cinco variaveis
(dose constante, aumento de dose, reducéo de dose, suspensédo da droga ou néo fez
uso). Comportamento das drogas sedativas nas 24 horas que antecederam o 6bito foi

definido como alteracdo da dose das drogas sedativas e analgésicas de infusdo
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continua (morfina, midazolam, cetamina, clonidina, fentanil e dexmedetomidina) nas

mesmas cinco variaveis descritas para drogas vasoativas.

Para comparacdo dos dados das drogas de infusdo continua foram criadas
variaveis categoricas: aumento ou manutencdo de dose de droga vasoativa nas 24
horas que antecederam o 6Obito (sim ou ndo) e aumento ou manutencédo de dose de

droga sedativa nas 24 horas que antecederam o 6bito (sim ou nédo).

As variaveis referentes aos modos de realizacédo de LSV foram classificadas da
seguinte forma: recebeu RCP, ONR, néo introducéo e retirada de procedimentos de
suporte de vida.[21] Por fim, os pacientes foram divididos em dois grupos: os que
tinham e os que ndo tinham descricdo de LSV nas evolu¢cdes médicas para comparar

as variaveis demogréficas, clinicas e condutas em relacdo ao 06bito entre eles.

5.5 ASPECTOS ETICOS

Esta pesquisa obteve aprovacéo do Comité de Etica da Instituicdo sob nimero
08966518.4.0000.5336. Como se trata de um estudo retrospectivo, ndo houve
necessidade do termo de consentimento livre e esclarecido. Foi assinado um termo
de compromisso para utilizacdo de dados, onde os pesquisadores se comprometeram

com anonimato das informacdes obtidas.

5.6 ANALISE DE DADOS

Em relacdo a andlise estatistica, as variaveis categoricas foram expressas em
namero e porcentagem, sendo usado o teste do qui-quadrado de Pearson ou exato
de Fisher para comparacdo. As variaveis continuas foram expressas em mediana e
intervalo interquartil (11Q), sendo comparadas através do teste ndo paramétrico de
Mann-Whitney U. Um p < 0,05 foi considerado como significativo. Utilizamos o
programa de estatistica SPSS, version 17.0 (IBM SPSS Statistic, Armonk, NY).

5.7 TAMANHO DA AMOSTRA
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Estudos anteriores na nossa populacdo estimaram uma prevaléncia de
limitacdo de suporte de vida de 40% e no mundo variando de 30 a 60%[4]. Para o
calculo amostral do presente estudo, consideramos uma prevaléncia estimada de 40%
com uma preciséo relativa de 30%, de acordo com as diferengas encontradas em
estudos anteriores, obtendo um calculo amostral de 64 pacientes para um nivel de

significancia de 5%.
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Conclusées

6 CONCLUSOES

LSV foi associada a pacientes mais graves e mais velhos. Estes pacientes
efetivamente receberam limitacao através de medidas terapéuticas como reducao ou

suspensao de drogas vasoativas.

A participacdo dos pais foi muito relevante, ja que todos participaram nas

decisdes de final de vida.
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Life support limitation practices in a pediatric intensive care unit: a 30-year historical

comparison.

ABSTRACT

Objective: To determine the prevalence of life support limitation (LSL) in patients who died

after at least 24 h of pediatric intensive care unit (PICU) stay and to describe how this type of

care is delivered.

Design: Retrospective cohort study.
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Setting: Tertiary PICU at a university hospital in Brazil.

Patients: All patients aged 1 month to 18 years who died were eligible for inclusion. Exclusion

criteria were brain death and death within 24 h of admission.

Measurements and Main Results: 53 patients were included in the study. The prevalence of
a report of LSL was 45.3%. Of 24 patients with a report of LSL on their medical records, only
1 did not have a do-not-resuscitate order. Half of the patients with a report of LSL had life
support withdrawn. Length of PICU stay, age, presence of parents at the time of death, and
severity on admission, calculated by the Pediatric Index of Mortality 2, were higher in patients
with a report of LSL. Compared with other historical cohorts, there was a clear increase in the
prevalence of LSL and, most importantly, a change in how limitations are carried out, with

relevant parental participation in decision-making and an increase in withdrawal of life support.

Conclusions: LSLs were associated with older and more severely ill patients, with the family
playing an important role in decision-making. The historical comparison showed an increase in

LSL and in the withdrawal of life support.

Keywords: Intensive Care Units, Pediatric; Palliative Care; Terminal Care; Death

INTRODUCTION

Medicine has evolved gradually and steadily with important technological advances
over the past 50 years, such as mechanical ventilation and renal replacement therapy. Treatment
in intensive care units (ICUs) has made it possible to prolong the life of a series of patients with
irreversible disease and a poor prognosis who would otherwise inevitably die(1, 2). Life-
prolonging treatments are often continued at the expense of suffering to patients and their

families. In contrast, good medical practice recommends that patients in the ICU should die
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peacefully, with comfort and dignity, which is often achieved only by using some form of life

support limitation (LSL)(3).

Since the 2000s, 90% of ICU deaths in adult patients in North America have been
preceded by some form of LSL(4). Studies investigating modes of death in pediatric ICUs
(PICUs) in Europe and United States have reported a prevalence of LSL ranging from 30 to
60%:(5, 6), while a study that investigated deaths occurring in 2002 at 3 PICUs located in the

same city in Brazil reported that only 31.6% of patients had some form of LSL(1).

Brazilian studies have shown a relatively modest growth in the prevalence of LSL.
When present, this practice basically consists of do-not-resuscitate (DNR) orders. In our
country, there is a very low prevalence of withholding and withdrawal of life support

from dying patients(7-9).

The aim of the present study was to determine the prevalence of LSL and to describe
how this type of care is delivered in a PICU in Brazil, including a historical comparison with

previous studies conducted in the same region over the past 30 years.

PATIENTS AND METHODS

This retrospective study was conducted in a tertiary PICU in southern Brazil and was
approved by the research ethics committee of the institution (approval number
08966518.4.0000.5336). The study setting was a 12-bed medical-surgical PICU affiliated with
a medical school that provides care to patients aged 28 days to 18 years. It has a mean of 400
admissions per year, with a mortality rate of 4 to 6%. Although this is a private hospital, access
to care is also provided through the Brazilian Unified Health System, and approximately 70%

of patients are admitted through this system. Patients are admitted through the hospital’s
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emergency department, ward, and surgical unit, in addition to patient transfers from other
centers. The hospital also has a medical residency program in Pediatrics and Pediatric Intensive

Care Medicine, in addition to master’s and doctoral programs in Pediatrics and Child Health.

All deaths occurring in the PICU from March 1, 2015, to February 28, 2019, were
included in the study. Exclusion criteria were diagnosis of brain death and length of PICU stay
<24 h. The reason for this was that brain death is not considered an LSL, and thus was not an
objective of our study, and a length of PICU stay <24 h is not enough to allow the team to
properly decide on LSL. Data on death were collected by a review of the death record files of

the unit.

Data on the following variables were collected for all patients included in the study: age,
sex, weight, type of patient (medical or surgical), Pediatric Index of Mortality 2 (PIM2)
score(10), organ failure on admission, origin (emergency department, ward, surgical unit, or
transfer from another hospital), complex chronic condition according to Feudtner et al(11),

mechanical ventilation, length of hospital stay, and length of PICU stay.

Information on the mode of death was collected from the patients’ medical records, and
included reports of LSL, palliative care, DNR order, cardiopulmonary resuscitation (CPR),
psychological counseling, palliative extubation, lack of nutritional support in the 24 h prior to
death, presence of parents at the time of death, and behavior of vasoactive and sedative drugs

in the 24 h prior to death.

Psychological counseling was defined as at least one psychologist’s record on the
patient’s electronic medical record. Lack of nutritional support in the 24 h prior to death was
defined as no enteral feeding, excluding parenteral nutrition and glucose maintenance solution.
The patients’ medical records were searched for reports of LSL, DNR order, and terminal

palliative care. LSL was defined as any report of such an occurrence by any member of the
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multidisciplinary team in charge of the patient at any time after admission to the PICU. DNR
order and palliative care were defined as the exact report of these terms in any section of the
patient’s medical record (list of problems, evaluation and/or management, and plans). The start

dates of all measures and monitoring efforts were collected.

The behavior of vasoactive and sedative/analgesic drugs in the 24 h prior to death was
defined as a change, for more than 1 h, in the dose of any continuous infusion drug:
norepinephrine, epinephrine, dobutamine, milrinone, dopamine, vasopressin or morphine,
midazolam, ketamine, clonidine, fentanyl, and dexmedetomidine. For analysis, we considered

the patients who maintained or increased the dose of any of these drugs.

Variables related to the forms of LSL were classified as follows: received CPR, DNR
order, withholding of life support, and withdrawal of life support(12). For further analysis,
patients were divided into 2 groups of patients with and without a report of LSL on the medical
record, and their demographic, clinical, and death-related management variables were

compared.

For statistical analysis, categorical variables were expressed as number and percentage
and analyzed by Pearson’s chi-square test or Fisher’s exact test. Continuous variables were
expressed as median and interquartile range (IQR) and analyzed by the nonparametric Mann-
Whitney U test. A p-value <0.05 was considered significant. Data analysis was performed in

SPSS, version 17.0 (IBM SPSS Statistic, Armonk, NY).

Finally, we compared the prevalence rates of LSL, CPR, and brain death with those of
other similar historical cohorts in the studies conducted by Kipper et al (1988; 1998; and 1999-
2000)(7) and Lago et al (2002)(1). To determine an evolution over time, patients with a

diagnosis of brain death were included only in this final analysis.
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RESULTS

Of 1671 patients admitted during the study period, 72 died. Of these, 53 were eligible
for inclusion. Among the 19 excluded patients, 11 died before 24 h of PICU admission (of
these, 6 stayed <8 h in the PICU) and 8 had a confirmed diagnosis of brain death. Table 1
shows the clinical and demographic characteristics and death-related management strategies in

the total sample.

Table 1

The main organ failure on admission was respiratory failure. Most patients had complex
chronic conditions. Of 24 patients with a report of LSL on their medical records, only 1 did not
have a DNR order. Only this patient received CPR maneuvers. In the group of patients with a
report of LSL, 3 were palliatively extubated and 2 were not intubated. In the remaining 19
patients, death was due to invasive mechanical ventilation. Only 14 patients (26.4%) had a

report of palliative care (Table 1).

Table 2 shows the clinical and demographic characteristics and death-related

management strategies in patients with vs without a report of LSL on the medical records.

Table 2

The 2 groups differed in the maintenance or increase of vasoactive drug dose, where
more patients without a report of LSL maintained or increased the dose of these drugs. Parents
were present at the time of death for almost all patients with a report of LSL. There was no
difference between the 2 groups in sex, complex chronic condition, lack of nutritional support
in the 24 h prior to death, psychological assessment, and maintenance or increase of sedatives.

Patients with a report of LSL were older, stayed longer in the PICU, and had higher severity




46
Apéndice A -Artigo Original

scores on admission (PIM2). Length of hospital stay did not differ between the groups (Table

2).

Table 3 shows the mode of death in patients with a report of LSL. Family participation
in the decision-making process was reported for all patients. Half of them had life support

withdrawn.

Table 3

In the historical comparison of PICUs in the same geographic region, we observed a
percentage increase in patients who had some form of LSL and a decrease in CPR maneuvers
(Table 4 and Figure 1). The data analysis showed a difference mainly in relation to the 2 older
cohorts in the study by Kipper et al(7): the diagnosis of brain death was slightly lower in the

group of the year 1988, with similar percentages thereafter (Table 4).

Table 4

Figure 1

DISCUSSION

In our study, we found a prevalence of LSL of 45.3%. When compared with other
historical cohorts, a growing trend was observed for this rate over the years. The same was
observed in similar studies conducted in Latin America(8, 9, 13). We believe that the increase
in LSL results mainly from a change in mentality among medical teams and multidisciplinary
teams in the face of imminent death of the patient. Until the late 1980s, the practice of
therapeutic obstinacy was widely used and supported in medical schools, where ethics in LSL
received scant attention(14). By failing to prevent or postpone death, physicians may feel
confronted by a sense of finitude and powerlessness which leads to a difficulty in accepting

treatment failure and the inevitable death of the patient. Therefore, proper training is essential
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for every physician to approach the families and make the most appropriate decisions about

limitation of supportive care for their patients(15).

When comparing Latin American studies with studies conducted in Europe, United
States and Japan, major discrepancies are observed between them in relation to LSL. The
prevalence of LSL is much higher in non-Latin American countries(16-19). Most authors agree
that this is due to the paternalistic approach in Latin American countries, where physicians tend
to assume a position of decision makers in treatment choices, without hearing the family’s

opinion or the opinion of other teams involved in patient care(20).

Life support (vasoactive drugs or palliative extubation) was withdrawn in half of the
patients with a report of LSL, a result much higher than that of previous Brazilian studies, in
which the prevalence of withdrawal of life support was lower than 3.3%(1, 8, 9). In these
studies, LSL basically consisted of DNR orders. We believe that much of this progress has
resulted from the increase in the approach and importance given to the topic within PICUs,
which may have helped the intensivists to better understand that treatment limitation and
palliative care are different from euthanasia, which is prohibited in Brazil. Our data point to a
clear change in the behavior of PICU teams. It is worth noting that, at the time this study was
conducted, the hospital had no multidisciplinary team to specifically treat palliative care
patients, which is a common practice today. Another important point is that previous studies
have considered the fear of legal issues and lack of medical knowledge about the topic as the
main reasons for therapeutic obstinacy(21-23). It was only in 2010 that articles and items
addressing the need and ethical duty to provide palliative care to patients with incurable and

terminal illness were added to the Brazilian code of medical ethics.

In the present study, at least one family meeting was held to decide on the form of care

for all patients with a report of LSL. This result is similar to that observed in studies that showed
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better quality of end-of-life care with LSL(18, 19). However, in studies reporting rates of
withholding and withdrawal of life support close to zero, parental participation was low(1, 7—
9). We believe that the engagement of family in the end-of-life decision-making process was
an essential factor in the prevalence rates found for withholding and withdrawal of life support.
Listening to family members, addressing their fears and concerns, common feelings in those
who have a loved one in the PICU, may have contributed to this increase. This may also reflect
a more humanized and ethical practice, with a staff concerned with reporting the final events
and actions of the multidisciplinary team, which prioritized the comfort and dignity of these

patients at the time of death.

When patients were stratified into those with and without a report of LSL, it was clear
that the former actually had their life-sustaining treatment limited, going far beyond the usual
DNR order or minimal palliative care. Patients with a report of LSL more often had their
vasoactive medication reduced or discontinued. Conversely, the 2 groups did not differ in the
maintenance or increase of sedatives and analgesics in the 24 h prior to death: 75% of patients
with vs 72.4% of patients without a report of LSL. The number of reports of psychological
counseling was also similar in both groups. These data indicate that even patients who had no
LSL plan received sedatives and analgesics, in addition to psychological assessment. Therefore,
despite not being properly reported in the medical records (only 26.4% of the total sample had
a report of palliative care), it seems reasonable to assume that patients in general must have
somehow received this type of care. A possible explanation is that, in Brazil, culturally the term

“palliative care” is confused with and used to define terminal palliative care.

Longer PICU stay was associated with LSL, which is consistent with the findings of
most studies. We believe that longer hospitalization gives the medical team more time to define
the diagnosis, prognosis, and actions to limit life-sustaining treatment(8, 24). Most studies have

reported an association between longer hospitalization and complex chronic conditions, but this
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association was not found in the present study. Regarding severity, predicted by the PIM2 score,
more severely ill patients received more LSL. We speculate that this association results from
the fact that it is more ethically permissible for the medical team to limit treatment of patients
with worse prognosis, but this association has not been found in previous studies evaluating

severity scores(9, 19).

As in most retrospective studies on death, our study has some specific limitations. The
study of death and of the decisions to limit life support is very complex for a number of reasons,
including the use of non-validated instruments, lack of consistency in the definitions, the use of
not always complete data, and the usual absence of objective documentation. These limitations
may lead to not always accurate conclusions, which may underestimate the actual prevalence
of LSL. Data were obtained by reviewing medical records, which are possibly subject to
recording bias. An aggravating factor for the poor reporting of this practice in medical records
is the fear of physicians of legal consequences that may result from writing about treatment
limitation(20). Our study was conducted in a single center, which may represent the behaviors
of a specific group. However, as mentioned earlier, a strength of this study is that it was
conducted prior to the implementation of palliative care teams, which are now widely used

worldwide. Therefore, it will be hardly possible to perform a similar study.

CONCLUSION

LSLs were associated with older and more severely ill patients. These patients actually
had their life-sustaining treatment limited through measures such as reduction or
discontinuation of vasoactive drugs. Also, parental participation was relevant in our sample.

Compared with other historical cohorts, there was an increase in the prevalence of LSL.
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Figure Legends

Figure 1: Comparison between historical cohorts over the years. CPR = cardiopulmonary

resuscitation; LSL = life support limitation, BD = brain death.
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Modes of death over time

Figure 1: Comparison between historical cohorts over the years. CPR = cardiopulmonary

resuscitation; LSL = life support limitation, BD = brain death.
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Table 1: Clinical and demographic characteristics and death-related management in the

study sample.

Admissions during the study period, n 1671
Deaths, n (%) 53 (3.17)
Age in months, md (IQR) 21 (5.5-78.5)

Weight, md (IQR)

Male, n (%)

Main organ failures on admission, n (%)

Respiratory

Neurologic

Origin, n (%)

Emergency department

Ward

Transfer

Surgical unit

Length of hospital stay in days, md (IQR)

Length of PICU stay in days, md (IQR)

PIM2, md (IQR)

Complex chronic condition, n (%)

11.3 (5.7-19.2)

23 (46.4)

26 (49.1)

16 (30.2)

19 (35.8)

16 (30.2)

15 (28.3)

3(5.7)

7 (3.5-33)

5 (3-19)

0.0439 (0.0174-0.1670)

32 (60.4)
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Report of LSL, n (%)

Report of DNR, n (%)

Report of palliative care, n (%)

Palliative extubation, n (%o)

Received CPR, n (%)

Presence of parents at the time of death, n (%)

Psychological counseling, n (%)

No nutritional support in the 24h prior to death,

n (%)

24 (45.3)

23 (43.4)

14 (26.4)

3 (5.6)

30 (56.6)

37 (69.8)

34 (64.2)

36 (67.9)

Legend: md = median; IQR = interquartile range; PICU = pediatric intensive care unit; PIM2

= Pediatric Index of Mortality 2; LSL = life support limitation; DNR = do-not-resuscitate

order; CPR = cardiopulmonary resuscitation.
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Table 2: Clinical and demographic characteristics and death-related management
between patients with and without a report of LSL on medical records.

Characteristic Without report of With reportof LSL  p-value
LSL (n=29) (n=24)

Male, n (%) 14 (48.3) 9 (37.5) 0.579

CCC, n (%) 17 (58.6) 15 (62.5) 1.00

NPO, n (%) 20 (69.0) 16 (66.7) 1.00

Psychological 17 (58.6) 17 (70.8) 0.401

assessment, n (%)

Presence of parentsat 15 (53.6) 22 (91.7) 0.005

the time of death, n (%)

Maintained or 21 (72.4) 18 (75) 1.00

increased sedatives and

analgesics, n (%)

Maintained or 27 (93.1) 7(29.2) <0.001

increased vasoactive

drugs, n (%)

Age in months, md 16.0 (4.0-57.0) 43.5 (12.0-103.7) 0.045

(IQR)

Length of PICU stay, 4 (2-6) 9 (4.2-29) 0.017

md (IQR)
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Length of hospital stay, 6 (3-30) 13 (4.2-36.2) 0.279

md (IQR)

PIM2, md (IQR) 0.0275 (0.0101- 0.0802 (0.0300- 0.048
0.0955) 0.3570)

Legend: CCC = complex chronic condition; NPO = nil per os; md = median; IQR =
interquartile range; PICU = pediatric intensive care unit; PIM2 = Pediatric Index of Mortality
2; LSL = life support limitation

Table 3: Mode of death in 24 patients with a report of LSL.

Modes of death N (%)
Received CPR, n (%) 1(4.1)
DNR 23 (95.8)
WHLS 4 (16.6)
WDLS 12 (50)
Family participation 24 (100)

Legend: CPR = cardiopulmonary resuscitation; DNR = do-not-resuscitate order; WHLS =
withholding of life support; WDLS= withdrawal of life support.
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Table 4: Comparison with previous studies of similar populations regarding modes of

death.
Study Kipper et al (7) Lago et al (1) Present p
study
Period 1988 1998 1999- 2002 2015-2019
2000
(n) (129) (222) (150) (61)
(156)
CPR (%)  89.1° 73.42 60.8" 53.3 49.1*b <0.001
LSL (%) 6.22 15.8% 31.0° 35.9° 39.3*P <0.001
Brain 4.7 10.8 8.2 10.6 13.1* 0.244

death (%)

Legend: CPR = cardiopulmonary resuscitation; LSL = life support limitation.

*percentage considering n = 61 patients (53 patients eligible for the study + 8 patients with a
diagnosis of brain death).

ab Same superscript letters indicate no difference between the groups.
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ANEXO A — APROVACAO DA COMISSAO CIENTIFICA

'@ SIPESQ
Sistemna de Pesquisas da FUCRS

MK

cadigo SIPESQ; B575 Porto Alezre, 17 de marco de 2015

Prazado|a) Pesguizador|a),

& comiss3o Cientifica da ESCOLA DE MEDICINA da PUCRS apreciou e
aprowou o Projeto de Pesquisa "Prevaléncia de cuidados paliativos em uma unidade
de terapia intensiva do sul do Brasil®. Este projeto necessita da apreciagao do
Comité de Etica em Pesquisa (CEP]. Toda a documentagdo anexa deve ser idéntica 3
documentagao enviada ao CEF, juntamente com o Documento Unificado gerado
pelo SIPESO.

Atenciosamente,

Comissao Cientifica da ESCOLA DE MEDICINA

idenitficapio do Documento: ¥YZ53-XUNY-XKYD-20A Pagira Jde 18
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ANEXO B — PROTOCOLO DE COLETA DE DADOS

Nome:

Registro:

Data de Nascimento: /[
Sexo: F()M()

Peso (gramas):

Data de Internagdo Hospitar: __ /  /

Data da Internacao UTIP: __ /[

Data e horado Obito: / /

Diagnostico na Admisséo:

Procedéncia: Emerg( ) Enferm( ) Centro Cirargico( ) Remocdo de Outro Hospital( )

Tipo de Paciente: Cirargico ( ) Clinico ( )

Condicao cronica complexa: Sim ( ) Nao ( )

Doenca ou Distarbio Fisiologico Primario: Resp ( ) Card () Neurol ( ) Renal

( ) Hematol () Hepatica ( ) Gastrointestinal ( ) Infectocontagiosa

Disfuncbes Organicas Durante Internacdo: Respiratoria( ) Cardiaca( ) Neurolégica( ) Renal
( ) Hematoldgica ( ) Hepatica ( ) Gastrointestinal ( )

Descricdo de cuidados paliativos nas evolucdes médicas

SIM ( )NAO( ) Dataehora: [/ /[

Descricdo de ordem de n&o reanimar nas evolugdes médicas
SIM ( )NAO( ) Dataehora: [/ |/

Descricdo de limitacdo de suporte de vida nas evolugdes médicas
SIM ( )NAO( ) Dataehora: [/ [/

Participacao dos pais na decisdo de limitacdo do suporte de vida
SIM ( )NAO( )

NPO

SIM ( )NAO( ) Dataehora: [/ [/

Acompanhamento Psicoldgico

SIM ( )NAO( ) Dataehora: [/ |/

Manobras de Reanimacao

SIM ( )NAO( )
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Inotrépicas

Data e hora | Aumento ou Data e hora | Observagoes
do inicio Reducdo do final adicionais

Drogas

sedativas e

- 1 [

analgésicas. -

Drogas

vasoativas

o A N
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Ventilagao
Mecanica
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ANEXO C — APROVAGCAO COMITE DE ETICA EM PESQUISA

PONTIFICIA UNIVERSIDADE
CATOLICA DO RIO GRANDE ‘GRErad -
DO SUL - PUCIRS
PARECER COMSUBSTANCIADO DO CEP

Darp0s O PROJETO DE PESQUISA

Trulo da Pesquisa: Prevalgncia de culdados pallativos em uma unidade de terapla Intensiva @o sul do

Brasll
Paszquisador: Pedro Celiny Ramos Garcla
Area Tematica:
Varsdo: 1

CAAE- 083656515.4.0000.5336
InatitulgEo Proponants: UNIAD BRASILEIRA DE EDUCACAD E ASSISTENCIA
Patrocinador Principal: FUND CCORD DE APERFEICCAMENTO DE PESS0OAL DE MIWEL SUP

Dap0s O PARECER

HNiumero do Paracar: 3.213.070

Apressntagio do Projsto:

Introducdo: Com a evolucio da medicina, que, a partir da década de 50, passou a utlllzar tecnologias que
permitemn @ manutengdo arificlal de vida, pode-s2 prolongar 3 soorevida de pacleniss gue apreseniam
doengas e condigles cronieas que antes lavanam a morte, Em funcio M550 PASEOU 3 EXISHT UM novo tpo
de pacienie, gue apresenta doengas que inevitaveiments levardo 3 mons 2 fazem w50 de leraplas fubsis que
A0ENas aumsniam o sofMments 305 pacientas @ famillanes. Logo surglu na medicing a pratics 805 culdados
pallativos, gue visam allviar o sofrimento fislco, psiquico & espirtual dos padientes & seus Tamiliares.
Cojethvo: verficar prevaléncla de culdados pallativos em uma unidade e terapla Intensiva pediatrica do sul
do Brasl 2 descrever de que forma estes culdados sdo realizados. Metodos: Coorte nistorica. Serdo
Incluldos os Sbitos ocomdos na Unidade de terapla Intensiva pediatica do Hosplial S3o Lucas PUCRS no
periogo de primelro margs de 2015 & 28 de fevaralro de 2013, 05 padienies que apresentarem entre 30 dias
& 1B anos de vida e que permaneceram, pelo menos, 72 horas na Unidads de Terapla Intensiva pedatrica
(UTIP) até o dblto serdo Incluidos no estudo. As vaidvels do estudo serdo presenca em promtuanio ou
prescrigan de culdados pallativas, tempa de Intemagdo até

o Golto, presenca em prontuano ou prescrgdo de ordem de ndo reanimar, presenga em prontuano ou
prascrigdo de ordem de nao Inlclar teraplas fltels, uso de analgesia, uso de sedativos, acompanhamenta de
equipe g8 pslcoogia & mutidiscipinar para paclente [Quando consclkenie) @

Enderego: Awlpirange, 8581, prédo 50, ia TO3

Balmo:  Parteron CEP: s0513-500
UF: RS Munlolpls:  POSRTOALECRE
Talefore:  [S1[3320-3348 Fao:  (51)300-3345 E-mall: cepfbpucs

Finging 7 dér 4
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PONTIFICIA UNIVERSIDADE

CATOLICA DO RIO GRANDE ‘GRErad '
DO SUL - PUC/RS

famillares. Varavels continuas serdo descritas como medla + desvie padrdo ou medlana (Intervalo
Interquartll}, quando adequado. Varlavels categdricas serio descriias como nOmMeros
iparcentagens). Resullados esperados: acrediamos gue hd malor prevaléncla de cuidados pallativos em
relacio @ esbudos antedores na mesma regldo Palavwras Chaves:Unidade de Terapla Inensiva Pediatmca;
culdados pallativos, pallathidade, culdados g2 final de wida.

Objetivo da Peaquiaa:
Cajetivo Primac

Dieteminar 3 prevaléncia de cukdatns palativos na unidade de terapia Intensiva pediatrica do hospital S50
Lucas da PUCHS.

Cinjetiva Sacundano:

Determinar & comparar entre 05 pacienies gue recederam & que nao receberam culdados pallativos: -
Tempo em culdados pallativos ae o oo, « Analgesia, - Sedagdo, - Merecimento de @eta, - Limitagdo de
suparte de vida, - Ordem de ndo reanimar, - Acompanhamento e equipe multdisclplings.

Continusclic: dc Farscer: 221300

Avallagio oos Riscos e Bensfichos:

Riscos minimos, estuds de coorte retrospectivo.
Sam beneficos (dirstce) aos participantas.
Comentarios & Conslderaglies sobre 3 Peaqulsa:
Estudo vis3 Gbiengad de respostas relevantes.

Conglderagdes sobre os Termos de apressntagio obrigatora:
Temos adequados.

Recomendaghes:

Atualizaricormigir @ data {Inkcioftsmming) da colsta de dados no Cronograma de Execucio [Informagies
Baslcas do Projeto), considerando que 3 pesquisa 50 pode s2riniciada apos aprovagio do CEP.

Concluades ou Pendénclas & Lista de Inadequardes:

ADr0vagaa.

Conglderagies Finals a critério do CEP:

Dlante do exposto, o CEP-PUCRS, de acorio com suas ainmuigles definidas na Resolugdo CHS n™ 466 de
2012 & da Nofma Op2radional mm 001 08 2013 00 CME, maniesta-se pela aprmvacso do projeto de pesquisa
Prevaléncia de culdados paliativos em uma unidade de terapla Intensiva do sul do Brasi| proposto por Pedro
Celiny Ramos Garcla com ndmern de CAAE

Endersqo:  Awpiranga, 5581, prédo 50, saia TO3

Bairmo:  Pari=ron CEP. a0 51=-=00
UF: R& Munloipio:  POSTO ALECRE
Teleforg: |51 j3330-3348 Fao:  (51)3320-334E Emal: cepfpucrsbr

[ R
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Contmuscic &c Pamecer 2212300
DAYEE516.4.0000.5336.

Esate parecer fol slaborade baseado nog doecumentes abalo relaclenados:

Tipo Documerio Arquivo Fostagem Auior Siuacdo
Informagfes Basicas |PE_INFORMACOES BASICAS OO P | 2AMOX2019 Ao
do Projetn ROJETO 1115331 pdf 12:43:51
DUEToE Cana_ao_cep.pdl THDZ2019 |ROITER A Ao
124308 |FURTADOC

Projein Delanado | |projeto_de_pesquisa_d.0ock IT0Z2019 |ROITER A ACET0

Brochura 1504508 [FURTADO

Investigadar

Dubros Elpasq.pdf 27022019 |ROITER A Apeito
18c44:24  |FURTADOC

Cutnos apreseniacanchefe pdf 27022019 |ROITER A Agsito
1804400 |FURTADOC

TCLE ! Tesmos de | TCUDDK . doo 19062018 |ROITER A Aceiio

Agsemtimento 7 185203  |FURTADO

Justificativa de

FESiler]

CIunas TCUD.|p2g 19062015 |ROITER A ALsilo
18042:31  [FURTADO

Diubros fammnulario 1ok jpeg 19062015 |ROITER A Apeito
18c36:52  |FURTADOC

Cutnos fommulario2ok.jpeg 19062015 |ROITER A Agsito
1803606 |FURTADOC

(¥ chefesendcoi jpeg 19062018 |ROITER A Aceiio
18c31:13  |FURTADD

Sutros Canacomilnkcmicul oS 00C 19062018 |ROITER A Apsito
18c258:57 |FURTADOC

Dirgamento DIcameniookpeq TODE2016 |ROITER A ACET0
183710 [FURTADO

Folha da Rosto folhadenostno, pdf 15052015 |ROITER A Apeito
10c51:58  |FURTADO

Siuagso do Parecsr:
Aprovado

Macazalts Apreciagio da CONEP:
Mio

Endemeqo: Awlpiranga, 5581, predio 50, saia TO3

Bairro: Parienon CEF: o0.513-500
UF: RE Munloipicc  PORTOALEGRE
Tebsfore:  [S{3an-asds Fam:  (S113330-3345 E-mall: cepdpucrs.br

Flaging £ de
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PO NTIFiCIA UNIVERSIDADE
CATOLICA DO RIO GRANDE
DO SUL - PUCIRS

Continusglic dc Pascer: 221300

PORTO ALEGRE, 21 g2 Margo de 2019

Qeran ™

Agsinade por

Paulo Vinlclua Sporledsr de Souza
{Coordenador]a))

Endersga:  Awipiranga, 8281, prédio 50, sala 703

Balmo:  Farteron CEP: a0.515-900

UF: RE Munloipioc  PORTOALEQGRE

Telsbore: [S1[3330-3345 Fa:  (S1)3300-3340 Emall: cepdpucz.r

Plagging B4 4 0
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