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Cuidados paliativos pediatricos: reflexao bioética

Lisandra Parcianello Melo Iwamoto %, Fabiano Maluf 2, Natan Monsores de Sd 3

Resumo

Este artigo discute a instituicdo dos cuidados paliativos como uma forma de cuidado humanizado para pacientes
pediatricos dependentes de ventilagdo mecanica invasiva sem perspectiva de cura. Para refletir sobre esta
proposta, realizou-se incursdo tedrica em literatura, buscando-se estabelecer um didlogo entre a Declaragdo
Universal sobre Bioética e Direitos Humanos e cuidados paliativos pediatricos. A instituicdo dos cuidados
paliativos para esta populagdo vulnerdvel pode ser fundamentada em argumentos de alguns principios contidos
na Declaragdo, principalmente aqueles que asseveram o respeito pela dignidade humana, pelos direitos
humanos, pela vulnerabilidade e pela integridade. Os artigos da Declaragdo situam a Bioética dentro da realidade
humana social e concreta, e, abrem novas perspectivas para a reflexdo e a agdo em cuidados paliativos.
Palavras-chave: Bioética. Cuidados paliativos. Limitacdo do suporte de vida. Pediatria. Ventilagdo pulmonar.

Unidade de terapia intensiva.

Resumen

Cuidados paliativos pediatricos: una reflexion bioética.

Este articulo analiza la institucion de los cuidados paliativos como una forma de atencién humanizada para los
pacientes pediatricos dependientes de la ventilacion mecanica invasiva sin perspectivas de cura. Para reflexionar
sobre esta propuesta, se realizé una incursién tedrica en la literatura, buscando establecer un didlogo entre la
Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos y los cuidados paliativos pediatricos. La institucidn de
cuidados paliativos para esta poblacién vulnerable puede basarse en argumentos de algunos principios
contenidos en la Declaracion, especialmente aquellos que afirman el respeto a la dignidad humana, los derechos
humanos, la vulnerabilidad y la integridad. Los articulos de la Declaracién sitian a la Bioética dentro de la realidad
social y humana concreta, y abren nuevas perspectivas para la reflexion y la accién en cuidados paliativos.
Palabras clave: Bioética. Cuidados paliativos. Limitacidén esfuerzo terapéutico. Pediatria. Ventilaciéon pulmonar.

Unidad de terapia intensiva.

Abstract

Pediatric Palliative Care: a bioethical reflection.

This article discusses the institution of palliative care as a form of humanized care for pediatric patients
dependent on invasive mechanical ventilation with no prospect of cure. To reflect on this proposal, there was a
theoretical incursion into literature, seeking to establish a dialogue between the Universal Declaration on
Bioethics and Human Rights and pediatric palliative care. The institution of palliative care for this vulnerable
population can be based on arguments of some principles contained in the Declaration, especially those that

assert respect for human dignity, human rights, vulnerability and integrity. The Declaration’s articles place
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Bioethics within the social and concrete human reality, and open new perspectives for reflection and action in
palliative care.
Keywords: Bioethics. Palliative care. Life-sustaining treatments. Pediatrics. Pulmonary ventilation. Intensive care

unit.
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Introdugao

A discussdo acerca da terminalidade da vida em criangas é tabu. A morte é um evento que, no imaginario
das pessoas, é resultado de adoecimento crénico, velhice ou de causas externas que afetam adultos. Isso decorre
de certa concepcdo de ciclo de vida, no qual a trajetéria da existéncia vai do puer ao senex; portanto, ha uma
absurdidade na morte de uma criangal. E dificil e doloroso, dentro desta perspectiva existencial, conceber
qualquer sentido para esta morte. Hd uma recusa em aceitar que a infancia possa se tornar o epicentro dos fatos
do fim da vida e que uma crianga possa ser protagonista e espectadora do morrer. A figura do puer moribundo
desarranja a racionalidade do processo civilizador moderno, que habitualmente distancia as criangas das
proximidades do morrer2. S3o0 muitos os simbolismos que podem ampliar a recusa em se refletir sobre o tema.
Podem ser destacadas as nog¢des de interrupgao do “gozo da vida” ou da “fruicdo de uma vida plena”, isto €, a
perspectiva de que a vida é dadiva e que n3o ha sentido em perdé-la em tdo curto tempo3>*.

O determinismo da racionalidade tecnoldgica que opera na sociedade contemporanea é a alternativa
para a debelar o fato da morte durante a infancia. Os avangos tecnoldgicos, que garantem suporte de vida
mediante uso de farmacos, equipamentos ou procedimentos, tém sido empenhados como resposta pragmatica
do saber médico a situacdo. O adiamento da morte, mediado por tecnologias, pode ter sua validade em
circunstancias nas quais o adoecimento cronico é reversivel, isto é, onde ha possibilidade de cura. Contudo,
guando essa possibilidade de remissdo ndo se apresenta, é pura extensao tecnocratica do processo de morrer,
¢ aditamento do viver frente a inevitavel morte. Trata-se de obstinagdo terapéutica>®.

Conceitos como eutanasia, ortotanasia e distanasia foram formulados com intuito de reduzir o tabu e
apoiar a discussdo do como - se deve, se pode, se quer — morrer’-8, Os conceitos de cuidado paliativo (palliative
care) e cuidado em fim de vida (end-of-life care) também foram adicionados ao vocabulario de profissionais de
saude e bioeticistas, tendo impacto em diferentes niveis na gestdo da clinica e do cuidado®. Mas para um
pequeno grupo de criangas, que padecem enfermas em leitos de unidade de terapia intensiva (UTI), sujeitas a
vontade do Estado, da familia e da equipe de satde, a obstinacdo terapéutica parece ser regra. E dificil aceitar
gue uma crianga, cujo adoecimento esteja fora do alcance dos recursos terapéuticos disponiveis, morra fora do
ambiente hospitalar e hd uma rejeicdo a qualquer tentativa de estabelecer um plano de cuidado para lidar com
esta situagdo!®1?,

A limitacdo do suporte a vida é uma questdo bioética que deve ser refletida a fim de se evitar medidas
de obstinacdo terapéutical. E neste quadro que se inscreve o presente artigo, que é uma incursdo tedrica,
centrada em estudo de caso de situacdo de pacientes pediatricos dependentes de ventilagdo mecanica invasiva
sem perspectiva de cura. Esses pacientes tém em comum a insuficiéncia respiratéria crénica decorrente de
diversas etiologias. Necessitam de suporte vital, isto é, de um aparato tecnoldgico que garanta sua sobrevivéncia
diaria, uma vez que ainda ndo ha alternativas terapéuticas que os levem a recuperacdo plena da saude, ou que
possam alterar o curso de tal dependéncia tecnoldgica'®'*. De modo geral, encontram-se internados em leitos
de UTI, recebendo cuidados intensivos, mesmo que nao haja perspectiva de cura, situacdao que leva ao
questionamento acerca dos limites entre o cuidado obstinado e aquele que visa paliar a situagdo, isto é, evitar

danos além do curso e do mau progndstico da doenca, respeitando a dignidade do paciente no fim da vida%1>,
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Cuidados paliativos pediatricos

A instituicdo dos cuidados paliativos para esta populagdo vulnerdvel de pacientes pediatricos
dependentes de ventilagdo mecanica invasiva sem perspectiva de cura pode ser fundamentada em argumentos
de alguns principios contidos na Declaragdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos (DUBDH) da Unesco?s,
principalmente aqueles que asseveram o respeito pela dignidade humana, pelos Direitos Humanos, pela
vulnerabilidade e pela integridade. Considerar o outro, respeitando suas crencas e cultura, conforme
preconizado pelas bioéticas latino-americanas, é principio fundamental da medicina paliativa?’.

Segundo a Organizacao Mundial da Saude, “cuidado paliativo é uma abordagem que promove qualidade
de vida de pacientes e seus familiares, que enfrentam doeng¢as que ameacem a continuidade da vida, através da
prevengdo e alivio do sofrimento, da identificagdo precoce, avaliagdo e tratamento impecdvel da dor e outros
problemas de natureza fisica, psicossocial e espiritual”'8. Porém, esta concepg¢do estd fortemente vinculada, no
imaginario dos profissionais de saude, as doencas oncolégicas, com concepg¢des subjetivas amplamente
estudadas acerca das chances de recuperagdo, evolugdo e qualidade de vida'®?°. Cabe destacar que cuidados
paliativos e cuidados em fim de vida ndo sdo sindnimos, apesar de poderem se somar na manutengdo da
dignidade da pessoa enferma?.

A dignidade humana diante de uma doenga ameacadora da vida e sem perspectiva de cura deve ser
considerada para além da dimensdao biomédica e do suporte médico-hospitalar. Deve-se considerar a
singularidade de cada individuo, seus aspectos biopsicossociais e sua autonomia?=23, Isso significa assumir que
a instituicdo dos cuidados paliativos podera trazer beneficios aos pacientes, como: melhoria da qualidade de
vida, aceitacdo da morte como parte natural da vida, programacdo de local de cuidados e local da morte,
facilitagdo do processo de luto, aumento da sobrevida geral do paciente cronico, redugdo do nimero de dias de
internagdo, redugao das internagdes em UTI, redugao das mortes em UTI, redugdo de custos em salde, melhoria
da satisfacdo da familia e paciente?*?7.

Uma paliagdo apropriada implica em permitir que a doenga siga seu curso natural enquanto se procura
promover ao maximo, mediante apoio clinico e tecnolégico, a qualidade de vida do paciente, ja que o tempo até
a morte é incerto?®. Permitir o curso natural ndo deve ser compreendido como abandono clinico, uma vez que a
acdo paliativa objetiva o conforto para o paciente e familia, mediante uma abordagem abrangente e holistica®®.

O artigo 14 da DUBDH assevera que o progresso da ciéncia e da tecnologia deve ampliar o acesso a
cuidados de saude de qualidade e que as criangas ndo devem ser excluidas por qualquer que seja o motivo'®. Os
pacientes pediatricos dependentes de ventilagdo mecanica invasiva sem perspectiva de cura se mantém vivos
em razdo do emprego de tecnologia de suporte a respiracdo, mas o acesso a mesma ndo implica em vida com
qualidade. Sdo criancas com diferentes graus de autonomia e consciéncia que permanecem em UTI por longos
periodos de tempo, privados do convivio social e, em alguns casos, abandonados pela familia, uma vez que o
acesso ao aparelho de ventilagdo mecanica é quase que exclusivo nos hospitais, apesar de ja existirem iniciativas
de internac¢do domiciliar?®-32,

Convalescer por longo periodo em uma UTI tem efeitos iatrogénicos tanto para o paciente quanto para
a familia. Hd uma total mudanga na dinamica familiar, que pode levar ao adoecimento dos pais ou responsaveis

gue permanecem no ambiente hospitalar, quer seja por sofrimento psiquico ou fisico, além de graves impactos

4



SCiELO Preprints - Este documento é um preprint e sua situagdo atual esta disponivel em: https://doi.org/10.1590/SciELOPreprints.1647

sociais e financeiros. Tal situagdo, refor¢a a necessidade de se estabelecer um plano de cuidados para atender
estes pacientes, aliviando seu sofrimento, respeitando sua dignidade e atendendo suas necessidades e da sua
familia dentro dos melhores parametros cientificos e éticos®33.

Entretanto, muitos especialistas em pediatria ndo se sentem a vontade para iniciar conversas sobre
cuidados paliativos — progndstico e objetivos de cuidado - com seus pacientes e/ou responsaveis, pois
compreendem cuidados paliativos como sindnimo de cuidados em fim de vida, situacdo na qual teriam que
admitir sua impoténcia em curar o doente. Em razdo desse mal-entendido muitos pacientes pediatricos
dependentes de ventilagdo mecanica invasiva sem perspectiva de cura deixam de receber cuidados
paliativos!52034,

Com o objetivo de aumentar o nimero de encaminhamentos de pacientes para os servigos de cuidados
paliativos pediatricos, alguns servigos trocaram o nome. O programa de cuidados paliativos da Universidade do
Texas, M.D. Anderson Cancer, que realiza atendimento hospitalar e ambulatorial, trocou o nome de cuidados
paliativos para “Cuidado de Apoio/Suporte”, havendo um aumento de 41% no niumero de consultas, além de
serem realizados encaminhamentos precoces, ou seja, no inicio da doenc¢a3®. O servico de cuidado paliativo
pediatrico do hospital Stollery Children’s em Edmonton, Canada, mudou de Palliative Care para ASSIST (Aid for

Symptoms & Serious lliness Support Team), também aumentando significativamente seu nimero de consultas3®,

O exercicio dos cuidados paliativos pedidtricos

O exercicio dos cuidados paliativos devolve a saide uma visdo do ser humano em sua totalidade
multidimensional. Cuida da pessoa, e ndo da doenga, por meio de uma pratica multi, inter e transdisciplinar,
acompanhando pessoas Unicas, individualizadas, diante da dor, e do sofrimento ante a proximidade da
morte®10.20, Fraser e colaboradores®’, verificaram que as criangas encaminhadas para os servicos de cuidados
paliativos na alta da UTI tiveram oito vezes maior probabilidade de morrer fora do ambiente hospitalar do que
criangas ndo encaminhadas.

O Artigo 42 da DUBDH, Beneficio e Dano, faz referéncia aos beneficios diretos e indiretos do uso de
recursos decorrentes do avango cientifico, além da redugdo de qualquer dano possivel em razdo do recurso
utilizado, o que se aplica a situagdo’®. O uso da ventilagdo mecanica invasiva possibilitou a redugdo da morte e o
prolongamento da vida dos pacientes pediatricos dependentes de ventilagdo mecanica invasiva sem perspectiva
de cura, mas a definicdo do local para uma assisténcia humanizada, com foco na qualidade de vida e ndo somente
na manutenc¢do de uma vida, ainda ndo é uma realidade para a maioria destes pacientes!3:30,32.38,

Ndo ha elementos normativos que possam apoiar, satisfatoriamente, as decisdes sobre quais os tipos
de locais para a assisténcia devem ser privilegiados nos diferentes casos, o que pode ou ndo ser considerado
mais adequado para os pacientes, suas familias e para a organizagdo do sistema de saude. Além disso, ainda nao
esta bem esclarecido o quanto a internagdo prolongada desses doentes cronicos em unidades de terapia
intensiva de hospitais do Sistema Unico de Saude interfere no acesso de casos agudos, além dos conflitos éticos
que tal situagdo ocasiona*.

Em certas ocasides, had patente conflito de interesses que envolvem a tutela do Estado, a

responsabilidade dos pais, os limites da atuagdo da equipe de saude envolvida nos cuidados e a regulagdo de
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leitos hospitalares. Mas, deve-se recordar que o contexto de vulnerabilidade da crianca situada em meio a tal
conflito implica em assumir uma ética de responsabilidade social, conforme preconizado pelo artigo 14° da
DUBDH: o progresso da ciéncia e da tecnologia deve ampliar o acesso a cuidados de satde de qualidade e que as
criangas ndo devem ser excluidas por qualquer que seja o motivo'®, ou seja, os pacientes pediatricos dependentes
de ventilagdo mecanica invasiva sem perspectiva de cura devem ter acesso aos cuidados paliativos.

HospitalizagOes frequentes de pacientes cronicos, com perda gradual das fungdes vitais e aumento da
necessidade de recursos de alta complexidade, pelo risco de morte que implicam, devem estimular a reflexao
bioétical?. Oferecer medidas de suporte a vida nem sempre é a melhor opg¢do, pois existem situacdes nas quais
limitar o suporte a vida é eticamente apropriado ou mesmo recomendado. Em criangas com condigdes graves e
irreversiveis, os tratamentos invasivos podem causar mais prejuizos que beneficios, uma vez que podem gerar
efeitos colaterais e sofrimento intenso, tanto para a crian¢a quanto para a familia®26:32:39.40,

As familias devem compreender que os melhores cuidados para seu filho serdo realizados, mas com o
objetivo de garantir o conforto e ndo a cura. A limitagdo de suporte a vida deve ser considerada na auséncia de
tratamentos que tragam beneficios para o paciente***2. E deve fazer parte do plano de cuidados paliativos, mas
ha resisténcia por parte dos profissionais de salde e da sociedade em aceitar qualquer limitagdo no tratamento
desses pacientes*®, o que resulta na ndo instituicio de cuidados paliativos para os pacientes pediatricos
dependentes de ventilagdo mecanica invasiva fora de perspectiva de cura, apesar da existéncia de uma legislacao
que garanta tal conduta no Brasil desde o ano de 2006 - resolu¢do do CFM n 1805/2006 (Publicada no D.O.U., 28
nov. 2006, Sec3o |, pg. 169.) e no Cédigo de Etica Médica Brasileiro, Inciso XX|, arts. 22, 24, 34 e 4115364044 F ym
tema que deve ser tratado num contexto de respeito pela dignidade humana e autonomia do paciente e/ou
responsavel legal®.

Schramm?® refere trés a¢des para a humanizagdo do ato de morrer que devem ser tomadas por
profissionais de saude e cuidadores:

“1 - evitar procedimentos que caracterizem a obstinag¢do terapéutica e deixar o paciente
enfrentar a morte da maneira mais “natural” possivel; 2 - acompanhar o paciente que estd
morrendo com simpatia, ou até com empatia e afeto no ultimo estdgio de sua vida; 3 - evitar
qualquer ato que cause artificialmente e intencionalmente a morte, mesmo que isso seja
requerido explicitamente pelo paciente”.

A limitagdo de suporte a vida em criangas é um assunto complexo e de interesse crescente?’#,

principalmente apds a Bélgica ter aprovado, em fevereiro de 2014, lei sobre a eutanasia, sem referéncia a limites
de idade*®*°. Desde entdo, a eutandsia ocorre em cerca de 3% dos casos, sendo em um terco dos casos solicitada
pelo paciente?.

Estudos internacionais mostram que a maior parte dos cuidados em fim-de-vida para criangas ocorrem
nas UTIs e o objetivo do tratamento é a paliagdo dos sintomas para conforto do paciente e da familia. A limitacdo
do suporte a vida, geralmente se inicia pela decisdo de ndo reanimar, evoluindo para a retirada do suporte
ventilatério®®. A extubacdo paliativa é uma forma de limitagdo de suporte a vida utilizada mundialmente,
principalmente em pacientes adultos, mas pouco descrita em criangas®>.

No Brasil, a ordem de ndo reanimar é o critério de limitagdo do suporte a vida mais utilizado. A maioria
dos pacientes é submetida a reanimacgao cardiorrespiratéria nos momentos que antecedem o 6bito, mesmo no

caso de pacientes terminais!>3%43,51-53,
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Troster e Lourencdo observaram, em um estudo retrospectivo, multicéntrico, com criangas que
faleceram entre janeiro e dezembro de 2017 em UTIs pediatricas brasileiras, que a ndo reanimacdo de pacientes
com prognostico reservado tem aumentado. Porém, verificaram que é necessario melhorar a descricdo dos
planos de final de vida nos prontuarios; que o uso excessivo de procedimentos invasivos como, ventilacdo
mecanica e drogas vasoativas, nos momentos finais de vida ainda sdo uma realidade, além da necessidade de

maior participa¢do do paciente e seus familiares nas tomadas de decisdo>.

Refletindo sobre protocolos e vulnerabilidade das criangas

O Artigo 82 da DUBDH, Respeito pela Vulnerabilidade Humana e pela Integridade Individual, refere que
grupos de vulnerabilidade especifica devem ser protegidos e a integridade individual de cada um deve ser
respeitada ao considerar a aplicacéo dos recursos cientificos'®. A vulnerabilidade dos pacientes pediatricos
dependentes de ventilagdo mecanica invasiva sem perspectiva de cura é agravada pela imaturidade fisioldgica,
pela doenca e pelo despreparo dos pais e médicos para lidar com a situagdo?.

No caso de menores de 18 anos, que nem sempre tém capacidade cognitiva para refletir e verbalizar
desejos, os pediatras tém de tomar as decisOes de acordo com o melhor interesse da crianca, e este deve ser o
foco ao definirem os objetivos apropriados para o cuidado?’.36>55% Na auséncia de tratamento médico para
recuperar a saude, o tratamento curativo é uma obstinacdo terapéutica. Quando ndo ha possibilidade de cura
ou minima qualidade de vida, o objetivo do tratamento deve ser o conforto para o paciente>”-%8, H3 situacbes em
que preservar a vida de uma pessoa incapacitada para os aspectos essencialmente humanos é violar a propria
existéncia humana®?.

Michelson e colaboradores®® entrevistaram 70 familias de criancas que estavam internadas em uma UTI
sobre a limitagdo de suporte a vida de seus filhos e os fatores que poderiam influenciar essa decisdo. Quarenta
dos 70 pais (57%) entrevistados considerariam retirar as terapias de sustentagdo da vida. Quando perguntados
sobre quais fatores especificos influenciariam na sua tomada de decisdo, 64% considerariam retirar terapias de
manuten¢do da vida de seu filho como alivio do sofrimento; 51% considerariam a qualidade de vida; 43%
reconheceriam a influéncia do progndstico estimado pelo médico em sua decisdo; e 7% considerariam os
encargos financeiros.

O Protocolo de Groningen®?, estabelece parametros para reduzir investimento terapéuticos em recém-
nascidos e criancas com baixa qualidade de vida®2. Eticamente, um grande receio na adogdo de protocolos é o
conceito de ladeira escorregadia (slippery slope), na qual uma excessiva flexibilizacdo sobre restricGes
terapéuticas poderia implicar no risco de uso indevido da pratica e a eliminacdo dos pacientes mais
vulneraveis*®6364 Mas, isto pode ser evitado desde que as informacges clinicas sejam abertas e francamente
discutidas com os responsaveis, ou seja, a ladeira escorregadia ndo ¢é a flexibilizacdo ética em si, mas todo um
contexto estatal que gera atitudes moralmente condendveis®. Por isso, no Protocolo de Groningen ha uma
comissao que supervisiona a pratica da eutanasia para assegurar que os critérios estdo sendo adequadamente
cumpridos®. Na Holanda, a aprovacdo da lei da eutandasia n3o resultou em aumento abusivo da pratica da
eutanasia nem, aparentemente, a extensdo dessas praticas a pacientes vulneraveis. Ao contrario, o foco do

tratamento passou a ser o alivio dos sintomas, o conforto do paciente e o maior acolhimento dos familiares®’.
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Os médicos pediatras intensivistas entendem a limitagdo do suporte a vida como sinénimo de ndo
reanimar e/ou ndo oferecer novas terapias3!. Embora ndo oferecer ou suspender tratamentos que ndo serdo
suficientes para recuperar o bem-estar de um paciente sejam moralmente equivalentes, muitos profissionais
nao consideram a possibilidade de suspender alguma terapia, que parece ser visto como algo mais ativo e que
poderia ter implicacdes legais'?®8. O n3o registro dos eventos que precedem a morte do paciente, observado em
estudos prévios é um reflexo da falta de conhecimento dos cédigos legais e éticos que regulamentam suas
pra'ticaSSI,43,51,52_

Uma das decisBes mais dificeis em relagdo a retirada do suporte artificial de vida é a interrupgdo da
ventilagdo mecéanica®. Affonseca e colaboradores?® realizaram um estudo sobre extubagdo paliativa pediatrica,
no periodo de abril de 2014 e maio de 2019. A extubacdo paliativa de 19 pacientes, com idades entre cinco meses
€ nove anos, ocorreu apods o consenso da equipe multidisciplinar e a criagdo do plano de cuidados em conjunto
com a familia. Todos os pacientes apresentavam doencas neuroldgicas ou doengas neuromusculares graves e
irreversiveis. A maioria das extubacgGes foi realizada na UTI e a maioria dos pacientes estava em ventilacdo
mecanica por mais de 30 dias. Apds a extubacgdo, 11 pacientes (57,9%) morreram no hospital. O tempo entre a
retirada da ventilagdo mecanica e a morte intra-hospitalar variou de 15 minutos a cinco dias. Treze pacientes
estavam com tubo orotraqueal e os demais traqueostomizados. O processo de tomada de decisdo e o plano de
cuidados, incluindo a retirada do suporte ventilatério, foram registrados nos prontuarios dos pacientes. Os
principais fatores que contribuiram para o processo foram: uma equipe multidisciplinar treinada em cuidados

paliativos, decisdo compartilhada com a familia e maior conhecimento dos aspectos éticos e legais.

Tomada de decisdo sobre cuidados paliativos e fim de vida

O Artigo 52 da DUBDH, Autonomia e Responsabilidade Individual, refere-se a protecdo dos direitos e
interesses dos individuos ndo capazes de exercer autonomia®®. A Declara¢do de Mdnaco?, redigida no ano 2000
em simpdsio internacional sobre bioética e direitos da crianga, orienta que as criangas devem tomar parte na
tomada de decisdo sobre sua saude, de maneira crescente conforme o desenvolvimento de sua autonomia. No
Brasil, o Estatuto da Crianga e do Adolescente e o Cddigo Civil também normatizam a participagdo do menor e
de sua familia no processo decisdrio’>72, Porém, a auséncia da participacdo dos responsdveis legais e/ou paciente
da elaboragdo do plano de cuidado de final de vida ainda é uma realidade no pais3643°17374 Tal achado,
demonstra que os médicos sdo os responsaveis pela tomada de decisdo de limitar o suporte de vida, ndo
respeitando a autonomia dos responsaveis legais e/ou paciente.

Lago e colaboradores’, verificaram em estudos estrangeiros que a maioria dos pais que participaram
das discussGes sobre o plano de cuidado de final de vida dos seus filhos aceitaram melhor a morte e ndo tiveram
conflitos com a equipe. Além do principio do melhor interesse da crianga, o principio da decisdo compartilhada,
também é fundamental para nortear as tomadas de decisdes e as discussbes dos dilemas éticos3®.

As decisBes referentes ao processo de retirada e/ou suspensio do tratamento de suporte a vida devem
ser tomadas com avaliagdo individual de cada caso e os conflitos éticos refletidos pelos envolvidos no processo
- equipe multiprofissional e responsaveis legais e/ou paciente, sendo uma decisdo compartilhada com base em

uma comunicacdo honesta e respeitosa. Tais, decisGes devem ser registradas no prontuario do
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paciente23'32'51'67'73'75.

O Artigo 18 da DUBDH, Tomada de Decisdio e o Tratamento de Questdes Bioéticas, refere que as questoes
bioéticas devem ser constantemente revisadas e que os individuos e profissionais envolvidos e a sociedade como
um todo devem estar incluidos no processo comum de didlogo®. A assisténcia aos pacientes pediatricos
dependentes de ventilagdo mecanica invasiva sem perspectiva de cura nas UTIs precisa ser refletida. E uma
questdo bioética sobre o emprego da tecnologia para a manutencdo da vidal246:62.76,

Esses pacientes sdo privados de receber um tratamento focado no cuidado humanizado, seguindo o
curso natural da doenga, em detrimento de um tratamento obstinado por tempo prolongado e sem qualidade
de vida. A limitagdo do suporte a vida, como parte do plano de cuidados paliativos, ndo é discutida em razao de
nao haver consenso quanto a terminalidade, falta de treinamento em cuidados paliativos, dificuldades de
comunicagao com a familia, receio de questionamentos judiciais por omissao de socorro, desconhecimento do
Cédigo de Etica Médica, além do envolvimento emocional da equipe com estas criangas e familiares, em razdo
do longo tempo de permanéncia na UTI*3,

A formacgdo de profissionais que tém interesse em refletir e discutir sobre os dilemas éticos que
envolvem a assisténcia aos pacientes pediatricos dependentes de ventilagdo mecanica invasiva sem perspectiva
de cura com os responsaveis legais € uma a¢do pautada na bioética. Tal atitude, pode preencher a lacuna, entre
a obstinag¢do do uso da técnica para prolongar a vida e a humanizagdo da medicina®77-80,

A comunicagdo constante, clara e honesta com o paciente e/ou responsaveis legais é recomendada em
modelos de cuidados de qualidade e centrado no paciente, pois possibilita as decisdes compartilhadas e reduz o
estresse familiaré®22, A participacdo da familia nos processos decisérios de limitagcdo de suporte de vida, pode

contribuir para evitar situa¢des de distandsia2®47:8,

O apoio na tomada de decisdo: comités de ética hospitalar e formacdo continuada em bioética

O Artigo 19 da DUBDH, Comités de Etica, faz referéncia aos comités de ética independentes,
multidisciplinares e pluralistas com o objetivo de prestar aconselhamento sobre problemas éticos em situagdes
clinica, além de promover o debate, a educacdo, a conscientizacdo do publico e o engajamento com a bioética®.

O comité de ética é um espago democratico de discussdo, onde o exercicio do didlogo multicultural deve
ser a base da tomada de decisdo ética®3, proporcionando aos pacientes, aos familiares e aos profissionais de
saude envolvidos, as ferramentas para poder debater ideias, expressar sentimentos e resolver os impasses
éticos?®. Apesar da existéncia dos dilemas éticos que permeiam as decisdes éticas ao final de vida, estudos
mostram que ndo sdo realizadas consultas ao comité de ética do hospital*®* e a maioria dos conflitos que
necessitam de consulta ao comité de ética hospitalar sdo relacionados com problemas de comunicac¢do3®.

O Artigo 23, Informacdo, Formacdo e Educacdo em Bioética, refere que para alcancar uma melhor
compreensdo das implicagbes éticas dos avangos cientificos e tecnoldgicos, em especial para os jovens, os Estados
devem envidar esfor¢os para promover a formagéo e educagéo em bioética em todos os niveis, bem como
estimular programas de disseminacdo de informagdo e conhecimento sobre bioética'®. A falta de educagdo
continuada sobre a terminalidade da vida, como o conhecimento da legislagdo referente aos temas: eutanasia,

distanasia e ortotandasia, € um dos motivos da dificuldade que os profissionais enfrentam para decidir sobre a
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limitagdo de suporte a vidas+#>,

Os profissionais que atuam nas UTIs sdo capacitados para restabelecer a estabilidade de pacientes que
tém potencial para retornar ao seu estado de salide®, e nem sempre tém a percepgdo do paciente como ser
humano e agente de sua prépria histéria®”. E necessario que os profissionais da satide tenham conhecimento dos
principios bioéticos e sejam capazes de apoiar as familias na tomada de decisdo diante do sofrimento e da morte,
considerando os fatores sociais, econdmicos, juridicos, religiosos e culturais®8°,

E importante que haja um treinamento intensivo continuo em bioética, que ofereca as ferramentas
basicas para gerenciar problemas ético-clinicos. Treinar em ética ndo significa apenas ensinar didatica de
principios e andlise bioética, mas também promover discussdes reflexivas sobre fundamentos éticos para o
envolvimento da familia nas decisdes de manter ou interromper o tratamento, com seus respectivos
argumentos.

Apesar do treinamento adequado, é impossivel estabelecer regras universalmente validas sobre a
moralidade de certas intervengGes clinicas, uma vez que é necessario emitir um julgamento de consciéncia
especifico em cada caso concreto, compartilhando com o paciente e/ou responsaveis legais os aspectos técnicos
do progndstico e os limites da intervengdo, de modo que assumam a centralidade da decisdo. Este julgamento
requer o exercicio da virtude de prudéncia e um profundo respeito pela dignidade de cada pessoal?. Essa
abordagem podera reduzir os encargos emocionais, espirituais e éticos e minimizar os mal-entendidos entre os
envolvidos, maximizando o atendimento de alta qualidade®°.

O bem-estar dos profissionais que trabalham nas UTIs pediatricas também influencia a qualidade e
eficacia do atendimento ao paciente. Os cuidados de final da vida, incluindo a tomada de decisdes, podem gerar
disturbios psicolégicos como sofrimento moral, fadiga de compaixdo, burnout e estresse traumatico
secundario®2, S50 necessdrias estratégias para aumentar a resiliéncia e o bem-estar, como a autoconsciéncia,
autocuidado, conscientizagdo e educagdo para aumentar a confianga e as habilidades para fornecer os cuidados
em fim de vida, preservando a integridade emocional*?.

Os profissionais devem receber capacitagdo para prestar assisténcia de qualidade, com o intuito de
fornecer conforto e suporte emocional aos pacientes e seus familiares, além de poderem aceitar a morte como
um processo nhatural da existéncia humana, mesmo quando se trata de uma crianga2%?3°4, Os cuidados de fim de
vida ndo devem ser responsabilidade exclusiva da equipe de cuidados paliativos. Os médicos intensivistas
também devem ser treinados para avaliar e gerenciar os cuidados paliativos para garantir uma “boa morte” 2>,

Bobillo-Perez e colaboradores® realizaram um estudo retrospectivo de criangas que morreram apods a
limitacdo do suporte a vida em uma UTI pediatrica, no periodo de 2001 a 2015. O objetivo do estudo foi descrever
como o tratamento em fim de vida é gerenciado quando a limitacdo do suporte a vida é decidida e analisar a
influéncia do desenvolvimento de um programa de cuidados paliativos. No ano de 2009 foi desenvolvida uma
unidade de cuidados paliativos na UTI pediatrica onde o estudo estava sendo realizado. Em razdo disso, os
pacientes do estudo foram divididos em dois grupos: o grupo pré-paliativo, que incluiu pacientes que morreram
entre 2001 e 2008 e o grupo pds-paliativo, que incluiu aqueles que faleceram entre 2009 e 2015. Cento e setenta
e cinco pacientes foram incluidos no estudo. Verificou-se que o desenvolvimento do programa de cuidados

paliativos aumentou a confianga entre os médicos intensivistas na prestacao de cuidados de final de vida. Como
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desfechos do estudo, constatou-se que a decisdo da limitacdo de suporte a vida permitiu que os médicos
evitassem fornecer tratamentos ndo benéficos aos pacientes no final de suas vidas. Observou-se uma diminuicdo
no numero de dbitos na UTI pediatrica ao longo do tempo e a frequéncia de limitacdo de suporte a vida em
relacdo ao nuimero total de dbitos foi maior no grupo pods-paliativo. O treinamento da equipe médica em
cuidados paliativos poderia explicar essa mudanca. Os cuidados compassivos centrados na crianga, a participacao
da familia nas tomadas de decisdo e o maior conhecimento da equipe sobre cuidados paliativos contribuem para

a melhoria dos cuidados de fim de vida®’.

Consideracdes Finais

Os cuidados paliativos pediatricos abordam de forma ideal a satisfagdo das necessidades individuais de
uma populagdo heterogénea de criangas e seus familiares ao longo de uma doenga que ameace a vida,
respeitando seus desejos e escolhas, independentemente de a doencga ser ou ndo curdvel. Uma vez que ndo é
possivel alterar os eventos que levam a eventual deterioragdo e morte, o cuidado adequado pode diminuir o
impacto da doenca — o sofrimento. E diante de tal realidade, os profissionais da salde precisam aprender que o
paciente e/ou familiares tém o direito de participar da defini¢do do plano de cuidados.

Em 2012, os cuidados paliativos foram reconhecidos pelo Conselho Federal de Medicina e pela
Associacdo Médica Brasileira como uma nova especialidade médica no Brasil®®. Em 2018, foi publicado no Diario
Oficial da Unido a Resolucdo N2 41 da Comissdo Intergestores Tripartite, que estabelece as diretrizes para a
organizacdo dos Cuidados Paliativos no Sistema Unico de Satde (SUS)%.

Apesar dos avancos ocorridos no Brasil em relacdo ao tema, o grande desafio é treinar e sensibilizar as
equipes de saude a cuidar do sofrimento de quem tem uma doenga grave.

Conclui-se que os principios que asseveram o respeito pela dignidade humana, pelos direitos humanos,
pela vulnerabilidade e pela integridade contidos na DUBDH, podem servir como suporte para a reflexdo bioética
sobre o cuidado ofertado a esses pacientes, contribuindo para a tomada de decisdes que objetivem a qualidade

de vida, o controle dos sintomas e o menor uso de recursos de satde.
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