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Dilemas éticos no tratamento
do paciente pediatrico terminal

Clovis Francisco Constantino
Mario Roberto Hirschheimer

Na abordagem do paciente critico faz-se necessério adotar procedimentos de preservacdo da vida
ou paliativos. Gastos inUteis e futeis devem ser evitados. O principio da autonomia envolvendo cri-
ancas pode gerar conflitos com 0s seus pais no tocante a obtencdo do consentimento esclarecido.

Deixar um paciente terminal morrer pode ser acao de interesse do proprio paciente. Devem-se bus-
car consensos baseados nas melhores evidéncias disponiveis. Para ele, o principio do alivio do sofri-
mento prepondera.

A ressuscitacao cardiopulmonar no paciente terminal pode ser futil e cruel. Oferecer uma morte
digna é conduta a considerar. Toda a equipe de saude e a familia do paciente deve participar da
decisdo quanto as condutas restritivas. E fundamental identificar as expectativas da familia em
relagdo ao tratamento, assim como considerar seus principios culturais, morais e religiosos.

Para melhorar o entendimento deste assunto, a Sociedade de Pediatria de S&o Paulo, apés ampla
discussao, divulgou recomendacdes a respeito da decisédo de nao reanimar.

Unitermos: alivio do so{;rimen’co, condutas
restritivas, consentimento esclareciclo, criangas e
aclolescentes, decisio de nao reanimar,

morte digna, paciente terminal, rocedimentos
paliativos, ressuscitagao carcliopu monar

Né&o-maleficéncia (ndo fazer o mal) e
beneficéncia (fazer o bem)
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Nas dltimas clécaclas, 0s avangos da medicina possi]aili—
taram o aumento da sobrevida de muitas criangas grave-
mente doentes e recém-nascidos extremamente peque-
nos ou imaturos. Toclavia, também aumentou o ndmero

de pacientes que sobrevivem com deficiéncias fisicas
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graves, como as seqﬁelas neurolégicas, “heneficiadas”
pelo tratamento intensivo. Assim, para alguns, 0s
instrumentos de cura tornaram-se metafora de sofri-

mento permanente (1).

Freqiientemente, a fascinagéo que os instrumentos tec-

nolégicos causa ao jovem médico promove uma atitude
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tal que o faz esquecer do real significado da vida e da
morte. O paciente nao pocle ser visto como uma
mdquina avariada que requer reparos, mas sim conside-
rado como um ser humano completo, num contexto
]oiopsicoemocional e sociocultural, por mais jovem seja,

desde a sua concepgao (1, 2).

Também contribui para o excesso terapéutico o receio de
um processo juridico por erro ou omissao, podendo levar
o médico a desempenhar o méximo de sua competéncia
técnico—cientiﬁca, desconsiderando, as vezes, se determi-
nados procedimen’tos sio destinados ao efetivo beneficio

do paciente (3, 4).

Qualquer avaliagé.o sistemética das implicag(’)es éticas de
uma conduta médica ou terapéutica requer consicleragéo

dos principios bésicos da bioética.

Fazer o bem ao paciente € agir em seu melhor interesse. A
tarefa do médico ¢ sempre aliviar-lhe o sofrimento e, quan-
do possivel, restaurar-lhe a satide. Fazer o bem nio sig-
nifica necessariamente utilizar os conhecimentos cientifi-
COs para preservar a vida a qualquer custo, pois quanclo
chega o momento em que salvar a vida & impossivel, a
morte ndo deve ser mais vista como inimiga (C(’)digo de
Etica Médica, arts. 6° e 57). Obter um equilibrio razoa-
vel entre a beneficéncia e a ndo-maleficéncia é, no mais
das vezes, um desafio para agir no melhor interesse do
paciente (Cédigo de Etica Médica, arts. 5° ¢ 21). Deve-se
avaliar a relagéo entre riscos e beneficios fundamentada
em estimativas de resultado para a opgao do tratamento
considerado. Por exemplo: para pacientes com hipoxemia
com risco de morte por insuficiéncia respiratoria, o resul-
tado de interesse é a sua sobrevivéncia, e nao somente a
melhora de algum parametro ﬁsiolégico, como o aumen-
to da PaO2, por exemplo. Infelizmente, dados confiaveis a
respeito de resultados de determinado tratamento nem

sempre sao disponiveis para muitos problemas médicos.
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De acordo com East e Morris (5), em 1996,
para a sindrome do desconforto respiratério
agudo s6 aproximadamente 15% das inter-
vengoes médicas utilizadas tinham por base
algurn dado cientfico e apenas 0,7% das inter-
vengoes descritas na literatura apresentavam

evidéncias cientificas moderadamente fortes.

Os principios da nio-maleficéncia e da
beneficencia devem ser aplicados quando, na
a})orc]agem do paciente gravemente cloente,
torna-se necessério decidir pela adogéo de pro-
cedimentos terapéuticos de suporte de vida ou
por implemen’car procedimentos paliativos e de
conforto, excluindo a utilizagéo dos recursos

extraordindrios (con(].uta restritiva).

Autonomia

Este principio confere aos seres humanos o
direito de escolher livremente seu préprio desti-
no. O modelo paterna]ista, onde apenas o
médico assume a decisdo conﬂitante, é
reprovével (Cédigo de Btica Médica, arts. 46,
48 e 50). Problema maior surge nos casos que
envolvem adultos inconscientes, criangas e ado-
lescentes. No tocante as criangas e adoles-
centes, como os pais sao legitimamente consi-
derados defensores dos interesses de seus filhos,
a priori sao eles que decidem (Estatuto da
Crianca e do Adolescente, art. 21). Porém, esse
principio nao se aplica quanclo, a juizo de mem-
bros da equipe de satide que assiste ao paciente,
a decisdo dos pais conflita com o melhor inte-
resse da crianga ou adolescente. Nesta circun-
stancia, deve-se procurar orientagao das
Comissoes de Etica e até mesmo fazer uso de

decisoes judiciais.

A participagao das criangas e adolescentes nas
decisdes sobre sua prépria satide deve ser consi-
derada desde que sejam identificadas pela equipe
multiproﬁssional como capazes de avaliar o
prololema. Seu direito a confidencialidade e
autonomia deve ser preservaclo (Estatuto da
Crianga e do Adolescente, arts. 15 e 16). Idade,
capaciclacle intelectual, cognitiva e emocional
estio envolvidas na habilidade em contribuir
para as decisoes 6, 7). A capaciclacle de com-
preender a conseqiiéncia dos proprios atos resul-
ta de um processo que normalmente inicia-se aos
seis anos e vai amadurecendo até o final da ado-
lescéncia. Dessa forma, o jovem tem direito a
fazer opgoes sobre os proceclimentos diagnés’cicos
e terapéuticos, emljora, em situagdes entendidas
como de risco e frente a realizagéo de procedi-
mentos de alguma complexicla(le, torna-se sem-
pre necessaria a participagao e o consentimento
dos pais ou responsaveis. Contuclo, a crianga que
recusa tratamento deve ser ouvicla, especialmente

se os beneficios clesejados Sdo pouco provaveis.

Sempre deve haver relagao de confianga, boa
comunicagdo e respeito miituo entre o médico,
o paciente e seus responsaveis — os pais, na
maioria das vezes. Detalhes sobre a doen(_ga,
prognéstico e opgdes terapéuticas devem ser
explicaclos claramente a familia, para que lide
com a situagdo de crise de forma razoavelmente
racional. Decisdes em momentos criticos, com
pais muito ansiosos e angustiaclos ou com sen-
timentos de culpa, podem ser resultado de jul—
gamentos intempestivos e emocionais. Existe a
necessidade de argumentos para a concordancia
mediante convencimento racional e eclucaclo,
considerando-se os aspectos culturais, legais,

morais e religiosos do paciente e familia.
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O principio da autonomia requer a obtengéo de
consentimento livre e esclarecido — com a par-
ticipagao do paciente e, no caso de criangas e
adolescentes, dos pais ou responsaveis — para a
aplicagéio de procedimentos e tratamentos inva-
sivos, inovaclores, nao paclronizaclos, com riscos
e beneficios indefinidos. Quando um proce&i—
mento ou tratamento foi submetido a exausti-
vas investigagdes e constitui consenso com
regras explicitas e implici’cas aplica(las em prati-
ca médica rotineira (em]aora com variagdes),
isto deve ser claramente explica(lo e o consenti-
mento formal ndo é necessério. Se for um pro-
cedimento que visa preservar a vida, o consen-
timento formal do paciente e de sua familia ¢

presumido ¢ universalmente aceito.

Nos casos em que faz-se necessério ministrar
hemocomponentes a pessoas que regem seus
principios morais pelos das Testemunhas de
Jeova, o principio da autonomia permite aos
adultos recusar tais recursos terapéuticos para si
préprios, mas qua.ndo h risco de vida para seus
filhos os pais nao podem impor—lhes tal ideolo-
gia, negan&o-llles uma oportunidade de vida.
Cria-se, entdo, uma situagao em que o princi-
pio da autonomia conflita com o da beneficén-
cia. Cabe a equipe mul’ciprofissional de satde
gerir tal conﬂito, inicialmente com esclareci-
mentos e apoio, mas, caso se mostrem inefi-
cazes, soluciona-lo por intermédio de meios

judiciais.

Preservagdo da vida

Frente a efetividade das novas modalidades te-
rapéuticas, houve aumento inequivoco no

tempo médio de vida, melhora da quali&a(le de

vida e diminuigéo da mortalidacle, mas, conse-
qlientemente, aumento nao apenas do ntmero
de pacientes porta&ores de &oengas cronicas

como também do de pacientes terminais.

Apesar de a atitude de preservar a vida ser
inquestionével (Declarag.io Universal dos
Direitos do Homem; Declaragéo de Genel)ra;
Cédigo Internacional de Etica Médica;
Estatuto da Crianga edo Adolescente, art. 4°;
Codigo de Etica Médica, art. 6°), davidas a
respeito de determinados procedimentos que
postergam a morte ou prolongam a agonia
podem gerar controvérsia. Enquanto a
eutandsia ativa é abominada (Cédigo de Etica
Médica, art. 66), deixar o paciente morrer sus-
penden&o ou nio indicando medidas de
suporte avangaclo de vida pocle ser visto, em
situagoes especificas, como agao no interesse
do mesmo (Codigo de Etica Médica, art. 42)
&, 9,10, 11).

Uma das possibilidades que pode basear o medo
de assim agir ¢ a interpretagdo literal e equivo-
cada do artigo 57 do Cédigo de Etica Médica,
que veda ao médico “deixar de utilizar todos os
meios &isponiveis de diagnésticos e tratamento
a seu alcance em favor do paciente”. Segunclo
Martin (12), o artigo apresenta uma formu-
lagéo que permite questionar se o controle do
sofrimento pela tecnologia e o atrasar do
momento de morrer sio sempre do interesse do
paciente. Portanto, a luz dos principios da
beneficéncia e da nao-maleficéncia, “fazer
tudo” em favor do paciente terminal pode ser
lhe oferecer cuidados palia’civos, evitar a dis-

tandsia e proporcionar uma morte digna 9,

10, 13).



POSIO

No Cédigo Penal vigente, que data de 1940, o
artigo 135 conceitua o crime de omissio de
socorro como: “Deixar de prestar assisténcia,
quanclo possivel faze-lo sem risco pessoal, a
crianga abandonada ou extraviada, ou a pessoa
invalida ou fericla, ao clesamparo ou em grave e
iminente perigo; ou nao pedir, nesses casos, o
socorro da autoridade pﬁblica". Muitos médicos
entendem que suspender ou nao indicar medi-
das de suporte avangado de vida caracteriza, em
qualquer circunstancia, omissio de socorro.
Partindo da premissa de que o paciente estd em
processo inexorével de morte e nao ha como sal-
var sua vicla, é permiticlo entender que este arti-
go do C(’)digo Penal nio se aplica a esta circuns-
tancia (3, 4, 14). Isto ndo significa deixar de
prestar a assisténcia, que deve continuar na
forma de atencOes para os confortos fisicos, afe-
tivos e emocionais ao paciente, bem como
apoio, informagées e esclarecimentos apropria-

dos aos seus familiares.

A Lei no 10.241, de 1999, que estabelece os
direitos dos usudrios dos servigos de satide no
estado de Sao Pa.ulo, entre eles o de recusar
tratamentos dolorosos ou extraordinarios para
tentar prolongar a vida e o de escolher onde
morrer, representa um amparo legal a mais para
nao aplicar medidas de suporte avanga&o de
vida quando nao adequadamen’ce indicadas (15,
16). Atualmente, ressalte-se, projeto de lei fe-
deral com contetdo equivalente tramita no

Congresso Nacional.

@) gran&e valor que as religi(’)es, particula.r—
mente as que seguem os principios judaico—
cristdos, atribuem a preservagao da vida nio

significa, no caso de pacientes terminais, uti-

lizar sempre todos os recursos disponiveis. @)
Papa Pio XII (17) esclarece o pensamento da
Igreja Catolica, dirigindo—se aos profissionais de
satide nos seguintes termos: “Se parecer que a
tentativa de reanimagao constitui, na realidade,
paraa familia um 6nus tal que nao se lho possa
em consciéncia impor, pode a familia licita-
mente insistir para que o médico interrompa as

suas tentativas, ¢ o médico pode licitamente

ol)edecer—lhes” .

Na mesma linha manifestou-se o Papa Jodo
Paulo IT (18): “Distinta da eutandsia é a deci-
sdo de renunciar ao chamado excesso terapéuti-
co, ou seja, a certas intervengoes médicas ja
inac].equa(las a situagao real do c].oente, porque
nao proporciona&as aos resultados que se pode—
riam esperar ou ainda porque demasiadas

gravosas para ele e para sua familia”.

O médico é o perito e deve possuir conhecimen-
to e experiéncia suficientes para indicar a melhor
terapia disponivel para conduzir o paciente a um
resultado favoravel. Protocolos, normas, reco-
men&ag()es e rotinas nao podem ser usados como
livros de receita culinria e s6 refletir a forga de
para.cligmas do autoritarismo e das convicgoes.
Davidas a respeito de sua validade para uma
situagao especi{'ica merecem discussdes amplas e
abertas. Procurar o apoio em dados cientificos
ﬁ&edignos é 0 meio efetivo de superé—las. A busca
dos consensos baseados nas melhores evidéncias
disponiveis ¢é importante forma de respeito ao

paciente e a proﬁss&o médica.

I bom lembrar os conceitos de morte encefali-
ca, bem como sua importancia para a definigé.o

do momento em que se inicia a irreversibilidade
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do processo letal (19). A definigio desse
instante ¢ de responsalailidade médica e af nao
mais se aplicam os conceitos de preservagao da
vida, pois nao se pode manter vivo quem ja
morreu. Tentar fazé-lo seria ocultar o diagnés—
tico de ohito. Tal conceituagao é fundamental
em beneficio dos transplantes de orgaos.
Havendo morte encefélica, o médico respon-
sével, antes da suspensao dos meios artificiais
de sustentagao de {'ungc”)es vegetativas, devers
comunicar o fato a familia do paciente. Nao é
raro que a mesma necessite de um tempo para
questionar o diagnés’tico e, eventualmente,
solicitar outro pro{-issional para confirma-lo e,
assim, decidir com maior propriedade sobre a

cloagéo de orgaos.

Justica distributiva

Este principio pretencle garantir a eqﬁidacle de
beneficios e clisponil)ilizar 0s recursos segunclo
a demanda, oferecendo a cada qual conforme
sua necessidade (Cécligo de Etica Méclica, arts.
17 e 57). Sob este aspecto surgem as questdes
sobre o financiamento e as dela advinclas, como
a ocupagao de leitos nas unidades de terapia
intensiva e a oferta de recursos diagnésticos e
terapéuticos de custo elevado, numa época em
que Os recursos financeiros disponiveis sdo cada
vez mais escassos. Surgem, assim, novas
questdes éticas, tais como: “De que forma os
custos podem influenciar decisses clinicas?” ou
“Para quais pacientes os recursos disponiveis
devem ser destinados?” (Cécligo de Etica
Médica, arts. 8 e 16).

E importante que haja uma distri]ouigéo eqiiita-

tiva dos recursos para a assisténcia da comu-

nidade que efetivamente garanta que as pessoas
com maior necessidade sejam satisfeitas antes e
se o tratamento ja tiver sido iniciado e ndo
pairem dtvidas sobre a necessidade de sua
manutengdo, nao seja interrompido. Cabers a
equipe de satde evitar que prol)lemas decor-
rentes de recursos finitos conflitem com o
atendimento oferecido, sendo as decisdes
tomadas com base médica e ndo econémica
(Codigo de Ftica Médica, arts. 8, 16, 17 ¢ 57).
Convém enfatizar que os custos do tratamento
devem beneficiar apenas o paciente e gastos

intiteis e fateis devem ser evitados (Cédigo de

Ftica Médica, art. 42).

Cada instituigao deve ter um padréo de cuidados,
com seu pessoa.l cuidadosamente treinado na apli-
cagao e monitoramento de seu uso. Entretanto,
¢ de fundamental importancia a criagao de uma
sistemética de a‘cualizag()es. Se esse paclréo nao é
aplicado, o motivo de tal decisio deve ser docu-

mentado no prontudrio do Ppaciente.

A crian¢a como paciente terminal

“O médico deve tentar a cura daqueles que
poclem ser curaclos, diminuir a morbidade de
cloengas onde ¢ possivel e assegurar o conforto
do paciente. Finalmente, quanclo a cloenga
evoluir e o paciente estiver prestes a morrer, o
médico & o]arigaclo a reconhecer isto e aliviar o

processo de morte” (Hipécrates).

Conceituar o que vem a ser paciente terminal ¢
tarefa ingrata e a discussio s6 ac]quire
importancia em fungéio da conduta a ser adota-
da. Neste texto, conceitua-se paciente terminal

como o portador de uma doenga em estdgio que
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evolui inexoravelmente para o shito, indepen—
dente dos esforgos empregaclos, que causa gran(le
sofrimento e ndo apresenta possi]aili&ades tera-
péuticas que possam melhorar a qualidade de

vida, por mais curta seja (20, 21).

E imprescindivel a analise caso a caso. O con-
ceito jamais poderé ser estatico, pois os avangos
continuos da medicina modificam os prognos-

ticos, que sao os pontos meritérios desta con-

ceituagdo (22, 23).

Definir o momento a partir do qual a crianga ou
adolescente deixa de apresentar possil)ilidade de
recuperagao pode ser diffcil, especialmente nos
casos de cloenga congénita, incurével, mas nao
imediatamente £a.ta1, como muitos distirhios
genéticos, cromossomicos e metabélicos. Nessas
circunstancias, embora pareca impossivel distin-
guir quando terminam os procedimen’cos te-
rapéuticos e comegam os paliativos, 0s o]ojetivos
do tratamento a curto, médio e 1ongo prazo
devem ser estabelecidos em conjunto com o
paciente e sua familia, de modo que a transigao
entre proceclimentos agressivos de investigacao e
tratamento para os cuidados paliativos de alfvio e
conforto ndo seja abrupta (9, 13). Paralela-
mente, criangas e adolescentes anteriormente
saudaveis po&em tornar-se vitimas de &oengas
graves que, ainda que potencialmen’ce curdveis,

conduzem a morte em certo nimero de casos

(24, 25).

Consideragbes éticas sobre os cuida-
dos ao paciente pediatrico terminal

Em situagdes agudas de emergéncia, os proce-

dimentos de suporte avangado de vida fazem

parte do atendimento. A evolugéo clinica do
paciente mostrara se devem ser continuados ou
retirados. O melhor interesse em relagéo ao
paciente é a preservagao de sua vicla, mas exis-
tem excegOes que merecem reflexdes extrema-
mente complexas e cujos principios éticos em
que se baseiam devem ser identificados.
Enquanto se considerar que pode Vir a se recu-
perar, o principio de preservagao davida prevale-
cers sobre qualquer outro. Nos demais casos, o
principio do altvio do sofrimento preponderaré e
agir no melhor interesse do paciente pode exigir
uma conduta restritiva, ou seja, a nao
manutengao de um proceclimento agressivo,
com a implementagéo de cuidados paliativos: a
canalizagﬁo das atengdes para o conforto ﬁsico,

afetivo e emocional do paciente e sua familia.

O paciente adulto tem o direito de decidir como
deseja ser tratado. No caso de criangas e adoles-
centes, 0 médico ndo & legalmente o})rigado a
acatar os desejos dos pais quando o procedimen-
to é claramente ineficaz (Cédigo de Ftica
Médica, art. 42). Nessas circunstancias, deve-se
avaliar a relagé.o entre os beneficios e sofrimen-
tos impostos ao paciente e evitar que o estresse
psicolégico ou financeiro determine a indicagéo

ou suspensao de determinados procedimen’cos.

Nos casos com lesdes graves e irreversiveis de
6rgaos vitais, muitas vezes questiona-se a con-
tinuidade dos meios avangados de suporte de
vida. Havendo incertezas sobre o prognostico,
deve-se recorrer ao parecer de outros médicos
na busca de maior precisao no julgamento da
situagao clinica. Todos os componentes da
equipe de satide responsével pelo atendimento

ao paciente devem participar do processo
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decisério. Decisdes amplamente discutidas e
claramente registradas no prontudrio sao a me-
lhor defesa contra eventuais contestagbes acerca
do atendimento. Se houver consenso a respeito
da ndo indicagéo de meios de suporte de Vida, a
familia deve ser esclarecida quanto as justifica—
tivas de tal orientagdo e participar da decisao
quanto as condutas restritivas. Identificar as
expectativas da familia em relagéo aos resulta-
dos do tratamento e conscientizé-la quanto as
reais possi})ilidades de recuperagao revela-se de
fundamental importadncia no processo de
decisdo. Obter o consentimento esclarecido da
familia ¢ tarefa da equipe de satde e 0 mesmo
nao deve necessariamente ser por escrito, basta
o registro pormenorizado ¢ testemunhado no

prontudrio do paciente.

O fascinio tecnolégico atingiu ndo apenas a
classe médica como também a sociedade, que ao
ter mais facil acesso a informagéo, principal-
mente pela internet, passa a sugerir e, as vezes,
exigir o emprego do dltimo recurso 1angado no
mercado. Algumas familias sdo guiadas por
informag()es fantasiosas, fora da realidade,
sendo relutantes a qualquer al)orclagem de limi-
te terapéutico. E importante esclarecer que nao
existe boa ou mé tecnologia, mas sim o seu bom

ou mau uso.

Nas situagdes em que os pais querem fazer de
tudo para salvar o filho pelo uso de procecli—
mentos indtteis, o médico deve, paciente-
mente, esclarecer suas expectativas e nao
impor um tratamento desnecessério para o
paciente (Estatuto da Crianga e do Adoles-
cente, arts. 33 e 157; Cédigo de Etica Mé-
dica, art. 42).

A ressuscitagdo carcliopulmonar, quanclo
aclequaclamente inflicada, é proceflimento no
qual o consentimento do paciente e de sua
familia ¢ presumido (26), mas no paciente
terminal, sem perspectiva de cura ou recu-
peragao, quando preservar a vida ja nao é
mais factivel, torna-se futil e cruel (27,28)
pois visa apenas postergar a morte, podendo
determinar um estado de coma persistente.
Apesar de esta ser uma decisio que causa
angustia em todos os participantes, oferecer
aos pacientes em estado terminal a opgao de
uma morte cligna é conduta amparada moral
e eticamente (4, 20, 29), mesmo nao tendo

aceitagdo unanime em nosso meio.

A relutancia dos profissionais de satde em
questionar condutas restritivas em seus
pacientes terminais cleve—se, em parte, por
sentir que estarao desistindo deles e pelo
desconforto em lidar com assuntos que
envolvem a vida e a morte. Em nossa cultura,
adicionalmente, deve-se também ao medo de
serem processados por omissao de socorro.
Em vista da necessidade de melhorar o
entendimento do assunto, os Departamentos
de Bioética e de Terapia Intensiva da
Sociedade de Pediatria de Sao Paulo (30, 31),
apos ampla discussdo com seus membros,
juristas, psicc’)logos ¢ assistentes sociais, divul-
garam as seguintes recomendagées acerca da

decisio de nao reanimar:

A ressuscitagdo cardiopulmonar é procedi—
mento no qual o consentimento do paciente
e de sua familia ¢ presumi(lo e univer-
salmente aceito, porém nem sempre atende

aos interesses do paciente;
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Nio havendo possi]ailidade de recuperagao do

paciente terminal, a atengao da equipe de satide

deve ser canalizada para o conforto fisico, afeti-
p

vo e emocional do mesmo e de sua familia;

A equipe de satide deve participar da discussdo
para propor a familia a decisdo de ndo reanimar.
Havendo incertezas, deve-se recorrer ao parecer
de outros médicos, para julgamento mais pre-
ciso da situagao clinica. Todo esse processo,
bem como as conseqiientes propostas de con-
duta, devem ser registrados e justificaclos no

prontudrio do paciente;

Os pais sdo os defensores dos interesses de seus
filhos e, em tese, por eles decidem. Detalhes
sobre a doenga, prognostico e opgdes terapéuti-
cas devem ser claramente explicaclos a familia.
A participagdo da crianga ou adolescente nas
decisdes deve ser considerada; para tanto, a
idade, capacidade intelectual, cognitiva e emo-
cional estio envolvidas na sua habilidade em

contribuir para as decisoes;

Situagdes em que a familia cleseja. a realizagéo
de ressuscitagao cardiopulmonar, que conflita
com a opinido da equipe de satide, exigem que
a ressuscitagdo cardiopulmonar seja realizada.
Os pais devem receber mais apoio, mais infor-

magoes e todos os esclarecimentos apropriaclos

para que o assunto possa ser discutido em outra

ocasiao;

Nas situagdes em que os responsdveis pelo
paciente estao divididos sobre a decisdo, a
ressuscitagao carcliopulmonar deve ser realizada
e, se mesmo apds mais apoio, mais informag()es
e mais esclarecimentos adequaclos ainda néo
houver consenso, deve-se solicitar decisao ju&i—
cial, com a participagao da Comissao de Ftica

do Hospital.

A decisio de nio reanimar, adotada em con-
junto pela equipe de satide e responsaveis pelo
paciente, deve ser claramente registrada e justi-

ficada no prontudrio do paciente;

Na morte encefslica nao se aplica o conceito
de preservagao da vida. Assim, para os pa-
cientes incluidos nesta circunstancia, o médi-
co, antes de realizar a suspensao dos meios
artificiais de sustentagao das fungées vegetati-
vas, deve comunicar o fato aos familiares do

mesmo.

A adesio das equipes de satide a recomen-
clag(’)es como as ora propostas tem resultado

na melhoria da relagéo entre o beneficio real
oferecido e seu efetivo custo (20, 32, 33, 34,
35, 36, 37).
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RESUMEN

Dilemas éticos en el tratamiento del paciente pediatrico terminal

En el abordaje del paciente critico es necesario adoptar procedimientos de preservacion de la vida o
paliativos. Gastos inutiles y futiles deben ser evitados. El principio de la autonomia envolviendo ninos
puede generar conflictos con sus padres para la obtencion del consentimiento libre e informado.
Dejar morir a un paciente terminal puede ser una accion de interés del paciente. Se deben buscar
consensos basados en las mejores evidencias disponibles. Para el paciente, prepondera el principio
del alivio del sufrimiento.

La resucitacion cardiopulmonar en el paciente terminal puede ser futil y cruel. Ofrecer una muerte
digna es una conducta que debe considerarse. Todo equipo de salud y la familia del paciente debe
participar en la decisidon cuanto a las conductas restrictivas. Es fundamental identificar las expectati-
vas de la familia en relacion al tratamiento, asi como considerar sus principios culturales, morales y
religiosos.

Para mejorar el entendimiento de este asunto, la Sociedad de Pediatria de Sao Paulo, después de una
amplia discusion, divulgé recomendaciones referentes a la decisién de no reanimar.

Unitérminos: alivio del sufrimiento, conductas restrictivas, consentimiento libre e informado, nifos y
adolescentes, decisién de no reanimar, muerte digna, paciente terminal, procedimientos paliativos,
resucitacion cardiopulmonar

ABSTRACT

Ethical dilemmas in treating terminal pediatric patients

When dealing with critical patients, we need to use procedures that preserve life and good living
conditions. Futile or useless expenditures must be avoided. The autonomy principle involving children
may result in conflicts with parents when trying to obtain the necessary consent.

Allowing a terminally-ill patient to die can be a decision that interests the patient. One must find con-
sensus based on the best available evidence. In terms of the patient, the principle of alleviating suf-
fering takes precedence over all others.

Cardio-pulmonary resuscitation done in a terminal patient may be futile and cruel. Offering a digni-
fied death to the patient is a course of action to be considered. All of the health team and the
patient's family must be involved in this decision regarding restrictive procedures. Identifying the fam-
ily's expectations regarding treatment, as well as moral, cultural and religious factors is of prime
importance.

In order to improve the level of understanding of this topic, the Sao Paulo Pediatric Society divulged,
after much discussion, a series of recommendations regarding the decision not to re-animate termi-
nal patients.

Uniterms: relief from suffering, restrictive conducts, clarified consent, children and adolescents, deci-
sion not to re-animate, dignified death, terminal patient, palliative procedures, cardio-pulmonary
resuscitation
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