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RESUMO

JUSTIFICATIVA E OBJETIVOS: Analisar e discutir os 
aspectos médicos relacionados a participação da fa-
mília nos cuidados de final de vida oferecidos a crian-
ças internadas em unidades de tratamento intensivo 
pediátrico (UTIP). 
CONTEÚDO: Foram selecionados artigos sobre cuida-
dos de final de vida publicados nos últimos 20 anos na 
PubMed, MedLine e LILACS com ênfase nos estudos 
sobre morte em UTIP no Brasil, América Latina, Euro-
pa e Norte América, usando as palavras-chave: mor-
te, bioética, tratamento intensivo pediátrico, pacientes 
terminais, limitação de suporte de vida, entrevista com 
familiares. 
CONCLUSÕES Vários estudos têm demonstrado a im-
portância da participação da família no processo deci-
sório de imitação de suporte de vida. Em nosso meio a 
participação da família neste processo ainda é pouco 
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estimulado e valorizado, oscilando entre 20% e 55%. 
Os autores apresentam uma seqüência de abordagem 
na definição de LSV com a família. Apesar da sua par-
ticipação no processo de final de vida de pacientes 
terminais ter amparos ético, moral e legal e ser prati-
cada em paises desenvolvidos, esta conduta é pouco 
adotada. Estudos devem realizados na tentativa de ex-
plicar esta dificuldade encontrada pelos intensivistas 
pediátricos brasileiros.
Unitermos: bioética, entrevista com familiares, limita-
ção de suporte vital, morte, unidade de terapia inten-
siva pediátrica

SUMMARY 

BACKGROUND AND OBJECTIVES: To analyze and 
discuss the medical aspects related to the family invol-
vement in the decision making process regarding end 
of life care to children admitted to the pediatric intensi-
ve care unit (PICU).
CONTENTS: The authors selected articles on end-of-
life care published during the last years searching the 
PubMed, MedLine and LILACS database, with special 
interest on studies of death conducted in pediatric in-
tensive care units in Brazil, Latin America, Europe and 
North America, using the following keywords: death, 
bioethics, PICU, decision-making, terminal care, pa-
rents interview and life support limitation (LSL).
CONCLUSIONS: Several studies have demonstrated 
the relevance of the family participation in the decision 
making process regarding LSL. In our region the fami-
ly participation in this process is not stimulated and 
valued, ranging from 20%-55%. The authors present 
a practical sequence for discussing and defining LSL 
with the families. Despite of the family participation in 
the decision making process for LSL be legally, morally 
and ethically accepted in developed countries, this ap-
proach is adopted in a very few cases in our region. To 
explain this difficulty observed among the Brazilian pe-
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diatric intensivist, some studies should be conducted 
in our region.
Key Words: bioethics, death, decision-making, parents 
interview and life support limitation, pediatric intensive 
care unit.

INTRODUÇÃO

A morte em unidade de terapia intensiva pediátrica 
(UTIP) é menos freqüente que em UTI de adultos e a 
maioria das crianças que falecem nestas unidades é 
portadora de doença crônica1,2. Estima-se que mais 
de 50% das crianças com doenças terminais morrem 
dentro de um hospital e mais de 90% destas, após 
uma semana de hospitalização em UTIP3,4. No mundo 
ocidental, existe o consenso de que os cuidados de 
final de vida e a qualidade da morte são fundamentais 
no atendimento de crianças criticamente enfermas. 
Por estes motivos, o intensivista pediatra deve estar 
preparado para atender as necessidades destas crian-
ças com doenças irreversíveis, oferecendo a melhor 
opção terapêutica que possa garantir uma morte sem 
sofrimento5-8.
O paciente pediátrico difere do adulto por não ter ca-
pacidade de decidir sobre as condutas que devem ser 
tomadas no seu final de vida. Sendo assim a família 
possui papel fundamental, já que defende o melhor in-
teresse da criança. Após o consenso médico sobre a 
irreversibilidade, a família deve ser comunicada e con-
vidada a participar de todos os passos que se seguem 
na definição dos planos de final de vida. Porém, esta 
conduta não é seguida em todos os paises9,10.
Os cuidados de final de vida de pacientes terminais 
passam por quatro etapas que devem ser seguidas em 
ordem. Na primeira etapa, se busca o consenso entre 
a equipe assistencial sobre a irreversibilidade da situa-
ção, só após a decisão consensual que se passa para 
a segunda fase, que é a comunicação para a família. 
Esta conversa deve ser feita em lugar tranqüilo, garan-
tindo a privacidade do encontro. Geralmente, em UTIP, 
a família escolhe o profissional que tem maior proximi-
dade com o paciente. A morte de uma criança desen-
cadeia um luto profundo, por isto, dificilmente a família 
aceita no primeiro encontro o diagnóstico e prognósti-
co de doença irreversível. Na terceira etapa traçam-se 
junto com a família os planos de final de vida. Nesta 
fase, definem-se limitações de suporte de vida (LSV) e 
condutas que visem o conforto do paciente. Na quarta 
etapa, as metas escolhidas pela família junto com a 
equipe médica são aplicadas9. 

Uma freqüente fonte de frustração das famílias que 
perderam um ente querido em UTI é de que “ninguém 
sentou e discutiu o fato de que o paciente estava na 
realidade morrendo”. Palavras vagas como “pode ser 
que ele não vá melhorar” levam à confusão e a falsas 
esperanças. Se a família capta claramente a mensa-
gem de que sua criança está morrendo, ela terá maior 
tempo para dedicar às despedidas, para contatar pa-
rentes distantes, perguntar coisas mais apropriadas 
aos cuidados necessários nessa fase, enfim, preparar-
se para a morte11.

PARTICIPAÇÃO DA FAMÍLIA NO PROCESSO DE FI-
NAL DE VIDA

A participação da família na discussão e definição de 
metas de final de vida é reconhecida como de extrema 
importância por todos que trabalham em UTIP, no en-
tanto, nem sempre os familiares são solicitados a par-
ticipar ativamente no processo decisório12. 
Na América Latina, nas poucas publicações dispo-
níveis, observa-se que o envolvimento da família no 
processo decisório de LSV de suas crianças ainda é 
discreto. No Brasil esta participação da família tem 
oscilado entre 22% e 55% dos casos de LSV em 
crianças1,2,13,14. Esses dados são parciais, pois como 
as pesquisas foram retrospectivas, em grande par-
te dos prontuários não havia descrição alguma de 
como a decisão de final de vida foi tomada. Num es-
tudo argentino multicêntrico, publicado em 2003, foi 
observado que a participação da família ocorreu em 
39% dos casos e em apenas 5% a LSV foi solicitada 
pela família15. 
A pequena participação dos pais e, quando possível, 
dos próprios pacientes no processo decisório con-
tribui para que o suporte de vida pleno seja mantido 
mesmo quando a situação é irreversível e a doença 
incurável16. Recentemente o Conselho Federal de 
Medicina emitiu a resolução nº 1.805/06 que refor-
çou a responsabilidade do médico brasileiro em en-
volver as famílias além de dar definições do modelo 
de decisão compartilhada com respeito aos cuida-
dos de final de vida17. 
Uma dúvida freqüente em nosso meio refere-se ao 
“interesse” das famílias em participar efetivamente da 
decisão de limitar terapias ao seu filho com doença ter-
minal, como ocorre no hemisfério norte18-21. Não exis-
tem razões para que se possa imaginar que os pais 
dos hemisférios norte e sul tenham comportamentos 
diferentes frente à morte eminente de seus filhos. A hi-
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pótese é que a diferença se encontra no preparo das 
equipes médicas para enfrentar este delicado proble-
ma. Assumir que as famílias brasileiras teriam “falta de 
interesse ou despreparo” para participar ativamente 
neste processo, além de ser discriminatório representa 
uma desculpa fácil para que médicos continuem a pre-
servar uma posição paternalista. 
Na América do Norte e no Reino Unido o desejo de 
participar é praticamente universal e o paternalismo 
é coisa de um passado remoto, o que foi expresso 
assim por um editorial do BMJ: “Paternalismo ou par-
ticipação: os pacientes cresceram, e não tem mais 
volta!”22.
Nos vários estudos norte-americanos, 75%-85% das 
famílias entrevistadas desejavam ter a palavra final 
na decisão de LSV12,17,23. Muitas vezes isso chega ao 
extremo das famílias trazerem o assunto de cessar o 
tratamento mesmo antes de a equipe médica o fazer, 
como ficou demonstrado no estudo de Garros e col. 
(25% dos casos de LSV)6.
É evidente que a maioria das famílias prefere tomar 
sua decisão depois que a equipe assistencial ex-
pressa a sua recomendação. Meert e col. entrevis-
taram familiares de crianças depois da suas mortes 
na UTI e observaram que em 49% das ocasiões os 
pais tomaram a decisão de suspender o tratamento, 
em 29% os médicos, e em 15% a conduta foi com-
partilhada19,21.
Na Espanha estudo multicêntrico aponta que 28% das 
famílias entrevistadas relataram que não foram envolvi-
das na decisão, 41% afirmaram que a decisão foi com-
partilhada, 28% disseram que foi um acordo indireto e 
em 3% as famílias disseram que recusaram a aceitar a 
recomendação do médico, mas o tratamento foi assim 
mesmo retirado ou limitado. A discussão sobre o fim 
da vida foi iniciada pelo médico em 93% das vezes 
nesse estudo24. 
Na França, 17% a 44% das famílias são envolvidas 
na decisão de final de vida. Os médicos franceses 
detêm papel preponderante na tomada de decisão. 
O argumento para esta prática se baseia no fato dos 
médicos considerarem que os pais de crianças inter-
nadas em UTIP têm sua capacidade de decisão pre-
judicada pelo estresse no qual se encontram. Neste 
caso, os médicos preferem proteger os pais da culpa 
de tomar uma decisão de final de vida irreversível 
para seus filhos. Esta atitude paternalista que des-
considera o princípio da autonomia é, evidentemen-
te, contestada pelos intensivistas americanos e ca-
nadenses25-28. 

A extrema ênfase do princípio da autonomia na Amé-
rica do Norte criou uma situação peculiar na Medici-
na, especialmente na área de intensivismo. A equipe 
médica tende a oferecer aos familiares dos pacientes 
pediátricos a oportunidade de escolher entre as op-
ções de tratamentos existentes, quais poderiam ser 
retirados ou não oferecidos. O que se considera mais 
apropriado, ainda dentro do princípio ético da auto-
nomia nos EUA, é o modelo de decisão compartilha-
da, onde o médico demonstra os prós e os contras 
de cada opção terapêutica e baseada no seu conhe-
cimento e experiência profissional, recomenda a que 
seria mais adequada em cada caso29. 

O QUE AS FAMÍLIAS ESPERAM DA EQUIPE ASSIS-
TENCIAL

A principal exigência das famílias de crianças em final 
de vida é a oportunidade de participar ativamente na 
tomada de decisões pela equipe assistencial30. 
Vários estudos feitos com familiares de pacientes que 
faleceram em UTIP demonstraram que apesar de todo 
sofrimento que representa a morte de um filho, o luto 
foi mais bem elaborado naqueles que acompanharam 
a criança durante todo o tratamento e participaram da 
discussão de planos de final de vida30.
Estudo envolvendo familiares de crianças que falece-
ram em uma UTIP norte-americana, as famílias de-
ram grande valor aos seguintes aspectos: informa-
ção completa e honesta, pronto acesso ao médico 
responsável, ótima comunicação e coordenação no 
atendimento, apoio e empatia por parte da equipe de 
profissionais envolvidos no atendimento, preservação 
da integridade da relação entre pais e filho e respeito 
à religiosidade18.
Não são exigências de difícil execução, bastando 
apenas interesse do médico de priorizar o conforto 
do paciente e o respeito pela vontade da família. Em 
estudo realizado, entrevistando os pais, observou-se 
que as principais solicitações feitas foram ser úteis, 
estar informado de cada mudança clínica, ter certeza 
que o paciente não estava sofrendo e poder extrava-
sar suas emoções e ansiedades30. 
Ao avaliar os sentimentos dos pais que perderam seus 
filhos em UTIP observou-se que a maioria dos familia-
res gostaria de ter tido mais possibilidade de discutir 
sobre a doença de seu filho e as condutas que foram 
tomadas. Aqueles que conseguiram participar do pro-
cesso de morte de seus filhos sentiram-se mais con-
fortados30. 
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ROTINA DE FINAL DE VIDA EM UTIP

Não existe uma fórmula única de como proceder nos 
últimos momentos de vida de um paciente pediátrico, 
porém é evidente que o passo inicial é o interesse do 
médico em oferecer uma morte mais digna e tranqüila 
para esta criança9.
No Brasil, como no restante da América Latina, não 
existem protocolos assistenciais para o atendimento 
de pacientes terminais, porém as UTIP de paises do 
hemisfério norte, desenvolvem treinamentos especiais 
para seus profissionais visando à melhoria na qualida-
de do atendimento do período que precede a morte. 
Na UTIP do Stollery Children’s Hospital, por exemplo, 
o atendimento de pacientes terminais segue uma roti-
na. A equipe, composta pelo médico-assistente chefe, 
acompanhado de um residente da enfermeira respon-
sável pelo paciente, da assistente social e do capelão 
(se a família assim desejar), se reúne com a família e 
em comum acordo decidem por limitar ou retirar o su-
porte de vida da criança. A decisão pode ser tomada 
em reunião formal, mas comumente exige duas a três 
reuniões. No caso de retirada de suporte, o médico 
oferece à família, a opção de permanecer o tempo que 
julgar necessário com seu filho fazendo as suas despe-
didas e rituais religiosos12,31. 
Imediatamente após a retirada do suporte de vida ou a 
não oferta da terapia considerada fútil, o foco da equipe 
passa a ser o conforto do paciente e da família. A ad-
ministração de analgésicos e sedativos é a intervenção 
terapêutica primordial. Se doses supraterapêuticas de 
morfina forem necessárias para garantir o conforto, isto 
será feito dentro do princípio ético do duplo efeito5,12,33.
A família deve ser repetidamente orientada para que 
compreenda que o tratamento removido não mudará a 
evolução da doença e que a morte pode ocorrer ime-
diatamente ou demorar minutos ou até dias, ficando 
garantidos os cuidados paliativos com a criança. O 
objetivo maior do atendimento de pacientes terminais 
neste hospital canadense é que a família lembre-se 
dos últimos momentos com a sua criança como sendo 
cheios de paz, amor, carinho e dedicação. 

CONCLUSÃO

A melhora na qualidade do atendimento de final de 
vida tornou-se uma prioridade5,8. No Brasil, tem-se 
conseguido aumentar consideravelmente a sobrevida 
de crianças internadas em UTIP; entretanto, pelos es-
tudos realizados no nosso meio, pode-se afirmar que 

ainda há um longo caminho a percorrer para melhorar 
o atendimento de crianças que vem a falecer de doen-
ças irreversíveis. 
Vários estudos têm demonstrado a importância da 
participação efetiva da família e da equipe assisten-
cial no processo de LSV em crianças com doenças 
terminais18-21,31,34. Na América Latina ainda não foram 
realizados estudos avaliando a efetiva participação da 
família no processo de final de vida e o grau de satisfa-
ção dos pais. Somente após conhecer esta realidade é 
que se poderá definir a estratégia adequada para me-
lhorar a qualidade do atendimento a crianças interna-
das com doenças irreversíveis em UTI pediátricas do 
Brasil. Mas, sem dúvida alguma, ao desconsiderar a 
participação da família nesta decisão, os médicos po-
dem estar optando por condutas que não atendem as 
expectativas, anseios e valores do paciente e de seus 
pais frente à morte eminente. 
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