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Resumo

Introdugdo: Os cuidados paliativos sdo um importante conjunto de praticas de assisténcia a saude em
pacientes em fase de terminalidade ou que necessitam de alivio de sofrimento de forma multiprofissional. No
ambito da pediatria, essas condutas tomam uma dimensdo complexa no sentido de que, em parcela
significativa dos casos, os pacientes ndo tém autonomia de escolha, sendo esta muitas vezes sendo
condicionada aos seus pais e/ou responsaveis. Desta forma, nota-se a importancia do estudo dos principais
aspectos éticos implicados nos cuidados paliativos no contexto pediatrico. Objetivo: Realizar revisdo de
literatura sobre a ética dos cuidados paliativos em pediatria. Método: Foi realizada uma revisao bibliografica
a partir de analise e selecao de artigos e publicagbes sobre o tema, encontrados nas plataformas: SciELO,
Pub Med, LILACS, UpToDate e EBSCO. Foram selecionados 21 artigos da lingua portuguesa e inglesa
publicados a partir do ano de 2010. Desenvolvimento: Os cuidados paliativos pediatricos sdo uma forma de
cuidado fornecidos a criangas e adolescentes com condigdo ameagadora ou limitadora da vida, sendo
acompanhado ou nao de terapéutica curativa. Destinam-se a criangas sem perspectiva de melhora e cujo
tratamento curativo é factivel, mas que séo incertos e de alta taxa de faléncia terapéutica. Os principios
bioéticos de autonomia, beneficéncia, ndo-maleficéncia e justica devem ser sempre observados nesses casos
de forma mais cautelosa, pois 0s pacientes em grande parte das vezes nao sdo capazes de responder por si,
fungao essa destinada aos familiares e equipe de assisténcia frequentemente. Conclusao: Esta revisdo de
literatura trouxe uma atualizagao bibliografica acerca da ética dos cuidados paliativos pediatricos e alguns de
seus principais dilemas envolvidos. Nota-se a importancia do tema no manejo de pacientes em situagéo de
grande vulnerabilidade, mantendo-se a observancia dos principios bioéticos.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos. Pediatria. Etica. Qualidade de Vida.

Introducgao

Cuidados paliativos pediatricos (CPP) podem ser descritos como uma especialidade
interdisciplinar que visa garantir a melhor qualidade de vida para criangas com doencgas
potencialmente fatais ou crénicas, minimizando o sofrimento fisico, psicolégico, emocional
ou espiritual da crianca e da familia (MADDEN; WOLFE; COLLURA, 2015).

Para compor a equipe responsavel por este cuidado, podem estar presentes médico,

enfermeiro, assistente social, assistente administrativo, capeldao, especialista em vida



infantil, especialista em Iuto, musicoterapeuta, terapeuta de arte, psicologo,
massoterapeuta, farmacéutico, fisioterapeuta, terapeuta ocupacional, nutricionista e
assistente médico, a depender dos recursos disponiveis em cada instituicao (MADDEN;
WOLFE; COLLURA, 2015).

O inicio desses cuidados ocorre a partir do momento que a doencga é diagnosticada,
progredindo de acordo com a evolugdo do quadro clinico. E necessario, a partir disso,
avaliar individualmente cada crianga e sua familia, respeitando crencas e valores e
facilitando a comunicacao. Dentro da pediatria, a atengdo nessa extensao dos cuidados
deve ser maior, visto que as criangas sio individuos mais vulneraveis por estarem em
desenvolvimento (PIVA; GARCIA; LAGO, 2011).

Desta forma, torna-se ainda mais importante que os sistemas de saude, em seus
diversos niveis de complexidade, se organizem para ofertar o devido Cuidado Paliativo (CP)
de modo integrado e com competéncia técnica (GARCIA-SCHINZARI; SANTOS, 2014).

O perfil clinico-epidemioldgico que com mais frequéncia necessita de CPP esta entre
pacientes com malformacdo congénita/genética, cancer, doencas neuromusculares,
respiratorias e gastrointestinais. Sendo a maioria destes dependentes de tecnologia
meédica. Vale ainda ressaltar, que, a gastrostomia é o suporte mais comum, seguida de
cateter de dialise, quimioterapia e traqueostomia.

Com relagao a familia do paciente, as dificuldades mais encontradas costumam ser
medo, culpa e ansiedade diante dos tratamentos e do futuro da crianga. Essas demandas,
por sua vez, necessitam também de atendimento especializado que responda as suas
necessidades e fornegca mais informagdes. Por isso, a atuacado da equipe em CPP deve ser
interdisciplinar, com profissionais de diferentes areas acompanhando a evolugéo e o
prognostico do paciente e estabelecendo uma comunicagdo adequada com a familia nas
unidades de internac&o ou nas visitas domiciliares (PINHO et al., 2021).

Levando em consideracdo essa responsabilidade com a familia, € importante
ressaltar que os CPP n&o terminam com a morte do paciente. E importante a manutencéo
das estratégias interdisciplinares para que os familiares tenham todas as informagdes do
processo de obito, apoio psicoldgico e nao fiquem desamparados diante desta situagao de
vulnerabilidade emocional (HAINES et al., 2018).

Embora CPP tenha ganhado espago na literatura e nos projetos de instituicdes de
saude, varias barreiras continuam impedindo a sua adoc¢ao e implementacdo adequada. As
evidéncias desses desafios estao dispersas na literatura, inibindo assim uma compreensao

completa das varias barreiras ao atendimento que ocorre em varios niveis, como politico,



organizacional ou individual (HAINES et al., 2018).

E necessario ent&o, organizar, agrupar e compreender os diversos desafios éticos
no contexto dos CPP, para informar os esforgos necessarios para expandir o acesso,
aumentar o tempo que as criangas e familiares se beneficiam do mesmo e melhorar o
suporte pediatrico oferecido (CHENG et al., 2019).

A fim de se esclarecer melhor sobre os CPP e sua problematica ética envolvida, a
presente revisao de literatura foi conduzida para sumarizar os conhecimentos mais recentes

acerca do tema.

Método

Trata-se de uma pesquisa do tipo revisdo de literatura. Serviram como fonte de
estudo livros, artigos e periodicos nacionais e internacionais buscados nas plataformas:
SciELO, PubMed, LILACS, UpToDate e EBSCO. Também foram consultados sites médicos
e dados do Ministério da Saude.

Como critérios de inclusdo, foram selecionados artigos cientificos em lingua
portuguesa e lingua inglesa, publicados entre os anos de 2010 a 2021, com qualis superior
ou igual a B3 com base na classificacdo da Plataforma Sucupira. Foram excluidos artigos
publicados antes de 2010, que n&o cumpriram com todos os critérios de inclusdo ou que
estavam incompletos.

Uma lista com todos os periddicos utilizados neste trabalho pode ser encontrada no
Apéndice A.

A procura foi executada utilizando palavras-chave como: “cuidados paliativos”,
‘pediatria”, “ética”, “qualidade de vida”. Foram encontrados 45 artigos tanto na lingua

portuguesa quanto na lingua inglesa. Destes, foram selecionados 21 artigos.

Desenvolvimento

DEFINICAO

Palliare € uma palavra derivada do latim que pode significar proteger, amparar,
cobrar e abrigar, 0 que remete a ideia de cuidar e zelar além de curar. Logo, o paliativo visa
o alivio do sofrimento do paciente, por quaisquer medidas terapéuticas, sem objetivo
curativo, a fim de melhorar o bem-estar do paciente (AKARD; HENDRICKS-FERGUSON;
GILMER, 2019).



A Organizagado Mundial da Saude (OMS) define os CP como assisténcia promovida
por uma equipe multidisciplinar, que almeja a melhoria da qualidade de vida do paciente e
seus familiares (adultos ou criangas), diante de uma doenga ameacgadora a vida, por meio
da prevencao e alivio do sofrimento, da identificacdo prematura, avaliacdo intensiva e
tratamento de dor e demais sintomas fisicos, sociais, psicolégicos e espirituais (CONNOR,
2020).

Ja os CPP sao medidas que visam prevenir, identificar e tratar criancas que sofrem
com doenca crénica, progressiva e avangada. Os CPP podem ser introduzidos em qualquer
fase da doenca, sendo mais efetivos quando iniciados precocemente, podendo ser
acompanhados do tratamento curativo (SNAMAN et al., 2018).

Portanto, o objetivo dos CP é melhorar a qualidade de vida dos pacientes, de suas
familias e de seus cuidadores (WIEGAND et al., 2015).

ASPECTOS HISTORICOS

A ideia inicial dos CP advém dos hospices (do latim hospititium) do século V, que
eram abrigos (hospedarias) para alojar e receber viajantes na Europa. Foram originalmente
organizados por ordens religiosas que, a partir do século XIX, adotaram caracteristicas
hospitalares. A médica Cicely Saunders iniciou 0 movimento moderno de Hospices no Reino
Unido com a fundagao do St. Christopher's Hospice em 1967, que inspirou pelo mundo uma
nova forma de cuidado com o paciente baseando-se em: controle efetivo da dor e outros
sintomas decorridos do tratamento em fases avancadas das doencas e a atengao especial
de dimensdes psicoldgicas, sociais e espirutuais dos pacientes e suas familias (MICCINESI
et al., 2020).

A expansao do Movimento Hospice nos Estados Unidos se deu com o encontro de
Cicely Saunders com Elisabeth Kluber-Ross, onde também foi concebida a ideia no
tratamento do paciente de cuidar além de curar até o fim da vida. O Reino Unido também
foi pioneiro na criagcéo do primeiro hospice pediatrico, o Helen House em 1982 (MICCINESI
et al., 2020).

No Brasil, os CP foram normatizados a partir da Portaria 3535, de 2 de setembro de
1998, que cadastrou todas as instituicdes que aplicavam os CP em oncologia. Mais tarde,
foi adicionado ao Sistema Unico de Satude (SUS) o Programa Nacional de Humanizacgéo
da Assisténcia Hospitalar que da suporte a implementacédo de servigos de CP através da

portaria n°® 881, de 19 de julho de 2001. Ademais, o Programa Nacional de Assisténcia a



Dor e Cuidados Paliativos foi normatizado por meio da portaria n° 19 de 3 de janeiro de
2002.

PACIENTES ELEGIVEIS

De forma distinta dos adultos, em que a maioria dos pacientes em CP tem cancer e
sdao acompanhados em hospices ou em domicilio, na pediatria os maiores responsaveis
pela indicacdo de CPP s&o as doengas congénitas, seguidas pelas condigdes neurologicas
cronicas e, por fim, pelas doengas onco-hematolégicas (LAZZARIN et al., 2021). Ainda,
cerca de 55% dos pacientes pediatricos possuem mais de um diagnéstico e, geralmente,
sua fase terminal ocorre em ambiente hospitalar.

De acordo com a OMS, o numero de criangas e adolescentes elegiveis para os CPP
no mundo pode chegar a 21 milhdes por ano, ao passo que quase 2,5 milhdes vao a obito
em grande sofrimento.

Os pacientes elegiveis para os CPP sao geralmente classificados conforme
diretrizes da Associacao Pediatrica dos Cuidados Paliativos (ACT) e do Royal College of
Paediatrics and Child Health (RCPCH) do Reino Unido (LIMA et al., 2020). Atabela 1 mostra

a classificagao de acordo com o curso clinico esperado.
TABELA 1: Condicbes elegiveis para CPP.

CONDICOES ELEGIVEIS PARA CUIDADOS PALIATIVOS EM CRIANCAS

1. Condiches para as quais a cura | Cancer avangado, progressivo ou de mau prognéstico

é possivel, mas pode falhar Cardiopatias congénitas ou adquiridas complexas
Anormalidades complexas e graves das vias adreas
Faléncia de drgdos com potencial indicagdo para transplante

1. Condictes que requeram HIVIAIDS
tratamento complexo e Fibrose cistica
prolongado Anemia falciforme

Malformagbes graves do trato digestivie [ex: gastrosguise)
Epidermiblize bolhosa grave

Imunodefici®éncias congénitas graves

Insuficiéncia renal crinica

Insuficiéncia respiratoria crénica ou grave

Doencas nevromusculares

Transplante de drgaos sélidos ou de medula bssea

3. Condictes em que o Doengas metabdlicas progressivas
tratamento & apenas paliative |Algumas anormalidades cromossbmicas come trissomias
desde o diagndstico do13 e do 18
Formas graves de osteagénese imperfeita
4. Condicoes incapacitantes Paralisia cerebral grave
graves e ndo progressivas Prematuridade extrema

Sequelas newroldgicas graves de infecgbes

Andxia grave
Trauma grave de sistema nervoso central
Malformagbes cerebro-espinhais graves

Fonte: Sociedade Brasileira de Pediatria, 2017.



PRINCIPIOS BIOETICOS

Para que os servicos em Cuidados Paliativos sejam oferecidos com qualidade, a
Etica clinica precisou passar por transformacgées desde a década de 1960. Antes desse
periodo, a medicina baseava-se principalmente em orientacbes desenvolvidas com a
experiéncia adquirida dentro da prépria profissao médica. Um exemplo desta premissa é o
livro Medical Ethics de Thomas Percival, que foi adaptado ao primeiro Cédigo de Conduta
Etica da American Medical Association em 1847 (CHESSA; MORENO, 2019).

Atualmente, o método para definir condutas éticas mais corrente € o Método dos
Principios, defendido por Beauchamp e Childress. Este baseia-se nos 4 principios da
bioética: respeito a autonomia do paciente, ndo maleficéncia, beneficéncia e justica. Os
filbsofos ainda reconhecem que, alguns conflitos entre principios sdo comuns, portanto,
deve-se decidir por respostas padrdo. Quando, por exemplo, um paciente que ndo tem
capacidade de tomada de decisdo se encontra em risco iminente de morte, é fornecido
tratamento de emergéncia, sem antes questionar crengas, valores e escolha pessoal,
renunciando o principio da autonomia, embasado na complexidade da situacdo e
respeitando os demais principios (CHESSA; MORENO, 2019).

Porém, quando nao houver respostas padrao, recomenda-se um processo de
“equilibrio”. Os principios nao sao listados por ordem de hierarquia, isto €, nenhum principio
triunfa automaticamente sobre outro. Logo, os profissionais devem decidir qual € o mais
importante no contexto de um determinado caso, e elaborar um plano que honre esse
principio. Sustenta-se que o processo de balanceamento deve ser realizado de forma
racional, incluindo a articulacao de razdes especificas em favor da escolha feita (CHESSA;
MORENO, 2019).

Autonomia representa os direitos de liberdade de um individuo para realizar
mudancgas que afetem sua vida. Se tratando de autodeterminagao, o paciente informado
exerce poder de escolha sobre as condutas de seu tratamento. Em pediatria e neonatologia,
0S pais ou responsaveis legais sao os detentores do direto de tomar tais decisées (MISHRA
et al., 2017).

Beneficéncia significa agir em fungdo do que se julga melhor para o paciente. O
meédico deve atuar nos interesses do mesmo e sua responsabilidade se estende além do
tratamento em busca de garantir cuidado compassivo durante todo o processo de adoecer
e morte. Os objetivos deste cuidado incluem, facilitar (nem apressar nem atrasar) o

processo de morrer, evitando ou reduzindo o sofrimento do enfermo e sua familia, através



de suporte emocional e protegao contra perdas financeiras (MISHRA et al., 2017).

Nao-maleficéncia trata de n&o causar dano e/ou impor carga desnecessaria ao
paciente. Este conceito esta sujeito a interpretagdes variadas, pois o mesmo ato pode ser
considerado prejudicial ou benéfico, dependendo das circunstancias (MISHRA et al., 2017).

Justica determina a obrigagcéo de tratar os pacientes com sinceridade e de forma
justa. Os médicos precisam tomar decisdes responsaveis e fazer uso adequado da
infraestrutura, finangas e recursos humanos disponiveis. Portanto, a distribuicdo destes
recursos deve ser feita de forma justa, mediante riscos, beneficios e custos empregados
(MISHRA et al., 2017).

AUTONOMIA DO PACIENTE PEDIATRICO

Acredita-se que, qualificagdes basicas para exercer o direito a autonomia sao
necessarias ao se tratar de um ambiente meédico. Primeiramente, o responsavel por tomar
as decisbes deve possuir capacidade de toma-las, fazendo referéncia ao grau de
entendimento sobre uma proposta terapéutica ou procedimento, incluindo riscos, beneficios
e alternativas, para, assim, comunicar questbes relevantes e definir uma conduta
consistente que va de encontro com seus valores (CUMMINGS; MERCURIO, 2010).

Na maioria das situagdes, a capacidade ou incapacidade parece clara, sendo grande
parcela da populagdo adulta capaz, a menos que haja evidéncias convincentes para o
contrario, por exemplo, deficiéncia cognitiva. Se a capacidade estiver em questdo, o
profissional psiquiatra pode ser procurado (CUMMINGS; MERCURIO, 2010).

Outro ponto a ser descrito, € que o fato de um tomador de decisdo possuir
capacidade para recusar qualquer terapia ndo implica necessariamente o direito de exigir
qualquer outra. Inclusive, em alguns casos, o médico pode ter direito, e talvez até a
obrigacdo, de recusar a demanda ao perceber que o tratamento solicitado parece
claramente improprio (CUMMINGS; MERCURIO, 2010).

Diante da necessidade de a decisdo autbnoma ter um tomador de decisédo capaz, o
principio da autonomia geralmente nao se aplica em pediatria. Normalmente, acredita-se
que as criangas nao possuem capacidade de decidir condutas médicas importantes. A
capacidade, no entanto, deve ser vista ndo como um valor absoluto, mas como dependente
de cada caso. Por exemplo, criangas pequenas comumente n&o possuem a capacidade de
decidir sobre receber medicagao ou cirurgia, mas podem ser capazes de tomar decisdes

menores, como em qual brago a inje¢ao sera aplicada ou qual sabor de paracetamol sera



tomado. Dependendo da idade e da situacao, as criangas devem ser incluidas no processo,
reconhecendo e respeitando o desenvolvimento de sua capacidade de participar e, quando
apropriado, de concordar ou discordar (CUMMINGS; MERCURIO, 2010).

Este principio se torna ainda menos explicito na faixa etaria dos adolescentes que,
embora ndo compartilhem de todos os mesmos direitos dos adultos, podem estar aptos a
tomar decisées médicas. A autonomia torna-se cada vez mais relevante a medida que o
adolescente desenvolve sua capacidade cognitiva, habilidades e experiéncia. Envolvendo
este paciente na tomada de decisdes sobre seus proprios cuidados de saude, o principio
da autonomia passa a ser reconhecido e respeitado. No entanto, para decisbes
importantes, a autonomia acaba nao se aplicando no cenario da pediatria, ficando a
responsabilidade das decisbes geralmente com o0s pais ou responsaveis legais
(CUMMINGS; MERCURIO, 2010).

DILEMAS ETICOS

LIMITACAO DE SUPORTE DE VIDA

Ha situagcdes em que a opcgéo de retirada de suporte de vida (RSV) pode ser a
alternativa mais viavel para o paciente, sobretudo em casos em que a vida ¢é limitada em
quantidade e qualidade, podendo citar: morte encefalica constatada; morte iminente ou
inevitavel; sobrecarga de tratamentos em que maleficios superam beneficios reais;
condigdes clinicas tao graves que tornam o prolongamento da vida muito sofrido (por
exemplo em formas severas de epidermélise bolhosa) (SNAMAN et al., 2018). Nesses
casos, € importante a formacao de um comité de ética hospitalar a fim de se discutir o caso,
estudar as vias de cuidado possiveis e tracar estratégias de comunicagdo com a familia.

Ou seja, os cuidados devem continuar mesmo apés a morte do paciente (figura 1).

FIGURA 1 - Representacao esquematica dos CPP relacionadas com o progndstico da doencga até 6bito.
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Fonte: PIVA, GARCIA; LAGO, 2011.
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A ideia de limitagdo de suporte de vida (LSV), relacionada a ndo reanimacéo, n&o
oferta de tratamento curativo e RSV, tem a finalidade de evitar medidas terapéuticas que
prolongariam a vida do paciente sem alterar o curso natural da doenca, a fim de se evitar
tratamentos futeis (WIEGAND et al., 2015).

A grande maioria dos 6bitos ocorridos em unidades de tratamento intensivo (UTI) na
América do Norte sdo precedidos de alguma forma de LSV, sendo os numeros para o Brasil
e América Latina ainda ndo bem elucidados (MARK et al., 2015).

A grande dificuldade para a determinagdo de LSV e RSV reside na certeza
diagndstica, pois deve-se ter o prognodstico mais assertivo possivel para tomada correta da

decisdo da equipe assistente juntamente da familia do paciente.

MORTE CEREBRAL E DOAGCAO DE ORGAOS

Cientifica e eticamente, morte cerebral (MC) corresponde a morte do individuo. A
definicdo e legalizagao dos critérios de MC visam estimular a doagao de 6rgaos e permitir
a RSV de pacientes em coma e com perda de funcido encefalica. O conceito de MC deve
estabelecer se o paciente esta vivo ou morto € ndo pode estar simplificado e atrelado a
doacgao de 6rgaos (LARCHER et al., 2015). Nesses casos, a prioridade deve ser o devido
suporte a crianga e sua familia, tragando-se estratégias de comunicacgao dignas, empaticas
e compreensivas (ROTH; CANEDO, 2019).

Estabelecido o diagnostico de MC, deve ser entdo ofertado a familia tempo para se
despedir e proceder com os procedimentos técnicos de remocao e transplante de 6rgaos —
em caso de autorizagdo dos responsaveis. Uma importante observagdo nos casos de
doacgao de 6rgaos deve ser a certeza de que néo ha conflitos de interesse, o que pode gerar
um viés na decisédo de se encerrar o suporte de vida (LARCHER et al., 2015).
RESSUSCITACAO CARDIOPULMONAR

Existe grande controvérsia sobre quando deve ser interrompida a ressuscitagao
cardiopulmonar (RCP) em criangas em parada cardiorrespiratéria (PCR), com grande
variabilidade entre diferentes servigos médicos (ERONDU; MAHONEY, 2020). Para analise
dessa decisao deve ser levado em conta: o tempo de PCR, se foi presenciada, se houve
um acordo prévio com a familia, se a equipe de assisténcia € unanime quanto a essa
decisdo, progndstico caso o paciente retorne da parada, a idade, as doses de epinefrina

utilizadas. Contudo, essas observagdes nédo predizem o desfecho, o que gera a
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problematica da incerteza diagnostica que permeia a PCR (MENTZELOPOULOS et al.,
2021).

A fim de se chegar a uma melhor resposta, respeitando-se os principios bioéticos, a
decisdo deve ser conjunta da familia, da equipe de prestacdo de saude e, se possivel, do
paciente - casos em que 0 mesmo se encontra internado em CPP, por exemplo (MANCINI
et al., 2015). A crianga, nos casos em que se opta pela interrup¢cao da RCP ou mesmo na
opg¢ao de nao se inicia-la, deve ser direcionada para uma morte digna minimizando-se

tratamentos futeis e terapias invasivas de prolongamento da vida (ROTH; CANEDO, 2019).

ASPECTOS DA LEGISLAGAO BRASILEIRA

Aresolugao n° 41, de 31 de outubro de 2018 da Constituicdo Brasileira, em seu Artigo

2°, define que,

“Cuidados paliativos consistem na assisténcia promovida por uma equipe
multidisciplinar, que objetiva a melhoria da qualidade de vida do paciente e seus
familiares, diante de uma doencga que ameace a vida, por meio da prevengao e alivio
do sofrimento, da identificagdo precoce, avaliagdo impecavel e tratamento de dor e
demais sintomas fisicos, sociais, psicolégicos e espirituais” (BRASIL, 2018, P. 276).

Esta mesma resolucao ainda garante que toda pessoa afetada por uma doenga que
impliqgue ameaca a vida, seja a enfermidade aguda ou crénica, a partir do diagndstico
médico desta condic&o, sera elegivel para cuidados paliativos (BRASIL, 2018).

O Codigo de Etica Médica (CEM), responsavel por reger as decisdes dos
profissionais, também disserta sobre o tema em seus capitulos. No Capitulo | — Principios

fundamentais, determina que:

XXII - Nas situagdes clinicas irreversiveis e terminais, o médico evitara a realizagédo
de procedimentos diagndsticos e terapéuticos desnecessarios e propiciara aos
pacientes sob sua atengao todos os cuidados paliativos apropriados (CONSELHO
FEDERAL DE MEDICINA, 2019, p. 17).

Em seu Capitulo V — Relagdo com paciente e familiares, garante que:

Art 36. § 2°. Salvo por motivo justo, comunicado ao paciente ou a sua familia, o
médico ndo o abandonara por este ter doenga crbnica ou incuravel e continuara a
assisti-lo e a propiciar-lhe os cuidados necessarios, inclusive os paliativos
(CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA, 2019, p. 27).
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Art 41. Paragrafo unico. Nos casos de doenga incuravel e terminal, deve o médico
oferecer todos os cuidados paliativos disponiveis sem empreender agdes
diagndsticas ou terapéuticas inuteis ou obstinadas, levando sempre em
consideragao a vontade expressa do paciente ou, na sua impossibilidade, a de seu
representante legal (CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA, 2019, p. 28).

Conclusao

Dessarte, compreende-se que, no ambito nacional, a introdugado da pratica de CP
aconteceu em um periodo recente, principalmente quando se observa o incremento da
normativa que rege este conceito ao SUS. Isto posto, observou-se certa imaturidade do
sistema para abordar esta forma de cuidado, sobretudo, no subgrupo pediatrico.

Assim sendo, este trabalho elenca os principais dilemas éticos enfrentados
atualmente buscando garantir uma atuacdo em CP adequada, da maneira que a
Constituicdo e o CEM determinam, baseados nos principios da bioética. Estes percalgos
podem ser listados como a) doengas peculiares de cada faixa etaria e, consequentemente
com necessidades especificas; b) grande dependéncia afetiva aliada a uma personalidade
ainda imatura; c) os mecanismos fisiolégicos de compensagcdo ainda em fase de
desenvolvimento; d) a forma diversa de reagir a dor e ansiedade; e) as necessidades
metabdlicas e a farmacocinética especifica de cada estagio de desenvolvimento.

Em suma, acredita-se que, enriquecer a literatura com trabalhos, como este, que
reunem os principios que conduzem a pratica dos CPP, elencando ainda as principais
barreiras a serem ultrapassadas, € a melhor forma de difundir o conhecimento, de forma
pratica e organizada, buscando informar para evoluir positivamente as estratégias de

cuidado e garantir, cada vez mais, uma assisténcia médica apropriada.
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THE ETHICAL CHALLENGES OF PALLIATIVE CARE IN PEDIATRICS: literature
review

Abstract

Introduction: Palliative care is an important set of health care practices for terminally ill patients or that provide
relief from suffering in a multidisciplinary way. In pediatrics, these approaches take on a complex dimension in
the sense that, in a simplified portion of cases, patients do not have autonomy of choice, which is often
conditioned to their parents and/or guardians. Thus, note the importance of studying the main ethical aspects
involved in palliative care in the pediatric context. Objective: To review the literature on the ethics of palliative
care in pediatrics. Method: A literature review was performed based on the analysis and selection of articles
and publications on the subject, found in the platforms: SciELO, Pub Med, LILACS, UpToDate and EBSCO.
22 articles were selected in Portuguese and English, published from 2010 onwards. Development: Pediatric
palliative care is a form of care provided to children and adolescents with life-threatening or life-limiting
conditions, whether accompanied or not by curative therapy. They are intended for children with no prospect
of improvement and whose curative treatment is feasible, but who are uncertain and have a high rate of
therapeutic failure. The bioethical principles of autonomy, beneficence, non-maleficence and justice must
always be observed more carefully in these cases, as patients are often not able to answer for themselves, a
function that is aimed at family members and the care team. Conclusion: This literature review brought a
bibliographical update about the ethics of pediatric palliative care and some of its main concerned dilemmas.
Note the importance of the theme in the management of patients in situations of great vulnerability, maintaining
the observance of bioethical principles.

Keywords: Palliative Care. Pediatrics. Ethics. Quality of Life.
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current opinion in pediatrics

Indian Pediatrics

Intensive Care Medicine

Journal of Palliative Care

Journal of Palliative Medicine

Primary Care - Clinics in Office Practice

Resuscitation
Revista Brasileira De Terapia Intensiva
Revista Paulista de Pediatria
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Fator de Impacto - 0.66

Fator de Impacto - 2.500

Fator de Impacto - 2.595
Fator de Impacto - 3.791
Fator de Impacto - 6.860
Fator de Impacto - 4.452
Fator de Impacto - 2.078
Fator de Impacto - 23.603
Fator de Impacto - 1.326
Fator de Impacto - 2.856
Fator de Impacto - 1.411
Fator de Impacto - 17.44
Fator de Impacto - 2.250
Fator de Impacto - 2.947
Fator de Impacto - 2.907
Fator de Impacto - 4.572

Qualis B3
Qualis B3
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