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Resumo

Este artigo objetiva analisar o uso de sedacdo paliativa e entender como ela esta ligada a formacao
médica e ao relacionamento médico-paciente no Brasil. Com base em pesquisa on-line focada em
pediatras que trabalham no Brasil, este estudo transversal e exploratério buscou avaliar conceitos de
sedacdo paliativa e tratamento de sintomas agressivos. A falta de treinamento especifico, protocolos e
diretrizes institucionalizadas pode gerar incertezas no cuidado paliativo. Isso também contribui para o
aumento do sofrimento de fim da vida que essas criancas e suas familias enfrentam. Melhorar a educa-
¢do em cuidados paliativos pediatricos é uma necessidade urgente e imediata no Brasil.

Palavras-chave: Cuidados criticos. Erros médicos. Etica. Dor. Cuidados paliativos.

Resumen

Dilemas éticos de los pediatras al administrar sedacion paliativa a nifios en Brasil

Este articulo tiene como objetivo analizar el uso de la sedacion paliativa y comprender cémo esta se
vincula con la formaciéon médica y la relacién médico-paciente en Brasil. Basandose en una encuesta
en linea con pediatras que trabajan en Brasil, este estudio transversal y exploratorio pretendié evaluar
los conceptos de sedacion paliativa y tratamiento de sintomas agresivos. La falta de formacién especi-
fica, de protocolos y guias institucionalizadas puede generar incertidumbres en los cuidados paliativos.
Esto también contribuye al aumento del sufrimiento que enfrenta estos nifos al final de la vida y sus
familias. Es imprescindible y urgente mejorar la educacién en cuidados paliativos pediatricos en Brasil.

Palabras clave: Cuidados criticos. Errores médicos. Etica. Dolor. Cuidados paliativos.

Abstract

Ethical dilemmas for pediatricians administering palliative sedation to children in Brazil

This study aims to analyze the use of pediatric palliative sedation and understand how it is connected
to medical training and the doctor-patient relationship in Brazil. This is a cross-sectional exploratory
study using an online survey targeted at pediatricians working in Brazil to evaluate concepts of
palliative sedation and aggressive symptom management. The lack of specific training, protocols,
and institutionalized guidelines can create uncertainties in palliative care. This also contributes to the
increased end-of-life suffering those children and their families face. Improving education in pediatric
palliative care is an urgent and pressing need in Brazil.

Keywords: Critical care. Medical errors. Ethics. Pain. Palliative care.
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A morte de uma crianca representa uma sub-
versdo da ordem natural da vida. Além disso, o ato
de cuidar de uma crianca que enfrenta a morte
sempre teve limitacdes!. No entanto, a medicina
ainda tem um longo caminho a percorrer para
melhorar os cuidados paliativos (CP) de criancas
com doencas terminais?.

A sedacdo paliativa (SP) é uma forma de trata-
mento sintomatico agressivo durante os CP3#, A SP
é definida como o tratamento de Gltimo recurso,
iniciado quando todos os outros métodos de con-
trole de sintomas falharam?. A SP é uma terapia
altamente especifica e, portanto, é essencial identi-
ficar os sintomas continuos e persistentes que sao
dificeis de tratar e que o paciente tem dificuldades
em suportar®*. Deve-se ressaltar, no entanto, que o
monitoramento préximo e total cooperacdo entre
a familia e a equipe hospitalar sdo necessarios®*.
Se realizada corretamente, a SP é o uso intencional
de medicamentos sedativos para aliviar o sofrimento
intoleravel dos sintomas refratarios, reduzindo a cons-
ciéncia do paciente, com o consentimento dele ou de
seus representantes legais, e é incapaz de acelerar a
morte. Assim, também pode ser definida como uma
forma agressiva de tratamento sintomatico 4.

O avanco da medicina e das tecnologias
com tratamentos mais eficazes para doencas
anteriormente incuraveis, acompanhado pelo
advento das unidades de terapia intensiva pedia-
trica, tem impactado diretamente a percepcao
da pediatria e sua praticaé. Entretanto, ainda é
necessario que os diversos servicos de salide em
diferentes localidades sejam estruturados para
permitir uma assisténcia mais humanizada aos
pacientes pediatricos e suas familias’. No Brasil,
a formacdo em CP é rara®’.

Se o uso da SP em adultos enfrenta com-
plexos dilemas éticos e davidas, em criancas é
ainda mais complexo. N3o apenas a comunicacio
com os pais é dificil, o sofrimento causado pela
morte em potencial da crianca também aumenta
a complexidade. A perspectiva de violacdo das
preocupacoes éticas com a reducao deliberada da
consciéncia do paciente é um grande desafio para
os pediatras que, em geral, sentem-se desconfor-
taveis ao praticar a SP .

Estudos em paises europeus mostraram que a
pratica da SP ocorre entre 2,5% e 16,5% de todas
as mortes de adultos e tem sido mais difundida
nos ultimos anos. Como resultado, a publicacdo de

diretrizes e recomendacbes para orientar e ajudar
médicos a lidarem com os desafios clinicos e éticos
desta pratica com adultos tem aumentado nos ulti-
mos anos *2. Por outro lado, embora varios estudos
sugiram que a SP costuma ser usada em praticas
de fim de vida nas diretrizes para criancgas 10134,
os dados sobre essas praticas continuam escassos.
Nos Estados Unidos, estudos recentes mostraram
que a falta de pesquisa no uso da SP com criancas
nao reflete a frequéncia de sua pratica - que ndo é
rara. O mesmo cendrio é uma realidade potencial no
Brasil. Pesquisas aprofundadas no Brasil sdo neces-
sarias para que a literatura possa entender melhor
como as decisoes sdo tomadas e como a SP se rela-
ciona com a intencdo explicita de reduzir o sofri-
mento em criancas com doencas terminais 112151,

Alguns poucos estudos na América Latina explo-
raram diferentes aspectos da pratica da SP pediatrica
e a falta de conhecimento dos pediatras brasileiros
sobre as op¢oes de CP, bem como sobre os protoco-
los de cuidados éticos e legais, pode causar insegu-
ranca na tomada de decisdes dos pais no uso da SP.
Assim, os tutores n3o conhecem as alternativas dis-
poniveis e as criancas gravemente doentes podem
sofrer dores e desconforto desnecessarios -4,

Devido aos dados limitados e a auséncia de
diretrizes sobre a SP pediatrica no Brasil, é essen-
cial pesquisar os praticantes da pediatria para
entender suas motivacdes e dilemas sobre a pra-
tica (ou n3o) da SP no Brasil.

Método

Este estudo exploratério transversal utilizou
uma pesquisa online dirigida aos pediatras que
trabalham no Brasil; as diretrizes da STROBE foram
seguidas. Os entrevistados foram convidados a
preencher um questionario online e concordaram
em participar assinando um termo de consenti-
mento livre e esclarecido. Todos os procedimen-
tos estdo de acordo com a Declaracdo de Helsinki
(Codigo de Etica da Associacdo Médica Mundial)
e as Normas Eticas e Diretrizes da Resolucio
466/2012 do CNS do Ministério da Saude .
Os pediatras da amostra foram divididos em dois
grupos, de acordo com a pratica ou ndo de SP.

A pesquisa, agora encerrada, foi conduzida
em lingua portuguesa e foi hospedada online na
plataforma Google Forms. Os entrevistados foram
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questionados sobre os conceitos de SP e Controle
de Sintomas Agressivos (CSA). O conceito de SP
foi apresentado como o uso intencional de medi-
camentos sedativos para aliviar o sofrimento into-
lerdvel de sintomas refratdrios através de uma
reducdo nha consciéncia do paciente?®, enquanto o
CSA é um procedimento que produz sedacdo pro-
porcional a angustia dos sintomas, aceitando a
inconsciéncia como previsto para o efeito colateral
ndo intencional deste controle .

Em seguida, foram apresentadas duas peque-
nas vinhetas para avaliar os tipos de decisdes que
os médicos podem tomar sobre o tratamento e
administracdo de medicamentos, bem como os
individuos e fatores que podem influenciar tais
decisdes ao cuidar de pacientes pediatricos no
final de suas vidas. O questionario foi baseado e
adaptado de Henderson e colaboradores, como
descrito por eles: a pesquisa avaliou a concor-
dancia com uma definicdo de sedacdo paliativa,
bem como pensamentos sobre seu alinhamento
com a GSA. Os entrevistados responderam
um total de 31 perguntas, objetivas e abertas.
A pesquisa foi estruturada em torno dos seguin-
tes tépicos: conceitos de SP, praticas reais dos
pediatras no uso da SP, percepcoes a respeito da
institucionalizacdo da SP nos servicos de salude
em todo o pais, e seus conhecimentos de CP e
SP nas faculdades que frequentaram. Respostas
duplicadas foram excluidas da analise.

O tamanho minimo da amostra foi determi-
nado usando uma calculadora de amostra (n=198).
Para as respostas abertas, foi adotada a analise
qualitativa por saturacdo; dados demograficos
foram analisados de forma descritiva. Em vez de
pensar em estratégias qualitativas e quantitativas

como incompativeis, elas deveriam ser vistas como
complementares. Embora os procedimentos para
interpretacdo textual sejam diferentes daqueles
para andlise estatistica, devido aos diferentes tipos
de dados utilizados e perguntas a serem respon-
didas, os principios subjacentes sdo os mesmos,
em grande parte? . Andlise estatistica inferencial foi
usada para encontrar correlacbes. Para a rejeicao
da hipotese nula, foi adotado p<0,05. O software
SPSS 20.0 para Windows foi usado para a anélise.

Resultados

A amostra incluiu 202 pediatras, dos quais 34%
eram pediatras gerais; 30%, médicos de cuidados
criticos; 25%, neonatologistas; 10%, médicos de
cuidados paliativos; 8%, hematologistas ou onco-
logistas; e 35%, de outras especialidades. No total,
61% da amostra tinha entre 25 e 44 anos de idade,
enquanto 38% tinham mais de 45 anos.

As mulheres jovens do Sudeste do Brasil
(p=0,04) representavam a maioria dos pediatras.
Os dados mostraram que 50% dos entrevistados
tinham praticado SP nos ultimos 12 meses e que
86% deles nao tinham qualificacdo profissional
em CP. Dos 10% de entrevistados com qualifica-
cao profissional em CP, 74% praticaram SP nos
Gltimos 12 meses. Considerando treinamento em
SP durante a formacao, 90% dos pediatras nao
receberam. Este fato foi correlacionado com a
qualificacdo profissional em CP (p=0,04), com uma
taxa de erro maior para aqueles sem qualquer qua-
lificacdo profissional em CP (rho=-0,729; p<0,00).
A pratica de SP também estava relacionada com a
pratica de uma religido (p=0,04) (Tabela 1).

Tabela 1. Dados demograficos e caracteristicas profissionais dos pediatras. Brasil, 2019-2020

Sedacao Paliativa VELEVES Nao : r(a:/:i)cada Pr?lt:;)da
Género Masculino 20 (19,8) 16 (15,8) 36 (17.8)
Feminino 81 (80,2) 85 (84,2) 166 (82,2)
Sudeste 74 (73,3) 74 (73,3) 148 (73,3)
sul 6 (6,0) 11(10,9) 17 (8,4)
Regido brasileiro™ Nordeste 13(12,9) 11(10,9) 24 (11,9)
Norte 4 (4,0) 1(1,0) 5(2,5)
Centro-Oeste 4 (4,0) 4 (4,0) 8 (4,0)
continua...
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Tabela 1. Continuacao

Nao Praticada
n (%) n (%)

Variaveis

Sedacao Paliativa

Praticada

Romanica Catdlica 45 (44,6) 42 (41,6) 87 (43,1)
Religido* (atei':tz?ggurzgzﬁco) 2 S e
Sem filiagdo 20 (19,8) 14 (13,9) 34 (16,8)
Outros 27 (26,7) 37 (36,6) 64 (31,7)
0 101 (100,0) = 101 (50,0)
le5 = 83(82,2) 83(41,1)
Outros 6e10 = 12 (11,9) 12 (6,0)
11e 15 = = =
Mais de 15 - 6 (6,0) 6(3,0)
Formaco de Nzo 95 (94,0) 86 (85,2) 181 (89,6)
graduacdo® Sim 6 (6,0) 15 (14,9) 21(10,4)
* p<0,05

Os entrevistados tinham duavidas sobre a
reducdo da consciéncia dos pacientes através
da pratica. Os resultados foram divididos sobre
a concordancia com a definicdo adotada para SP
(52% concordaram, contra 48% que discordaram),
especialmente sobre o aspecto da consciéncia
(36% apontaram para uma reducdo desnecessaria
da consciéncia). Por outro lado, 52% dos entre-
vistados acreditam que SP e CSA sao iguais e,
portanto, se sentem mais confortaveis com o
termo “CSA” do que “SP”, destacando a importan-
cia de manter os pacientes conscientes.

Os principais indicadores para o uso da SP no
estudo foram dor (85%), dispneia (42%) e deli-
rio (23%). Os pediatras que escolheram correta-
mente os indicadores que constituem a dor total
estavam mais inclinados a usar SP (rho=0,872;
p<0,00). Inversamente, as indicacdes erradas estio
relacionadas a auséncia de identificacdo da dor
total (rho=-0,459; p=0,04).

Neste estudo, 65% dos entrevistados também
indicaram que tinham medo de optar pela SP por
medo de criar conflitos com a familia. Entre os
especialistas em cuidados paliativos, 68% apresen-
taram o mesmo comportamento.

Além disso, mais de 55% dos pediatras pesqui-
sados afirmaram que suas instituicbes ndo pos-
suem um protocolo padrio para implementar SP e
89% disseram nao ter conhecimento da legislacdo
no Brasil em torno da pratica.

Discussao

O ensino dos cuidados de fim da vida nas
faculdades médicas no Brasil recebe pouca aten-
cao’. Aproximadamente 90% de todos os entre-
vistados neste estudo relataram a falta de ensino
sobre SP em sua formacao médica. A escassez de
curriculos médicos focados em medicina palia-
tiva nos cursos de graduacdo causa uma reducao
empirica no uso da SP no Brasil. Assim, sua pratica
nao se baseia em conhecimento e qualificacao,
aumentando o risco de erros médicos e criando
perigo para pacientes. Por outro lado, como a SP
também é praticada por médicos sem qualifica-
cao profissional em CP, a formacdo médica atual
também deve contemplar a inclusdo de cursos
sobre prestacdo de cuidados de fim de vida em
seu curriculo para orientar os futuros profissio-
nais médicos. Este treinamento fornecerd aos
generalistas uma base integrada, tedrica e pratica
em habilidades paliativas”’.

Entre os pediatras com qualificacdo profissio-
nal em CP, 74% tinham praticado SP, sugerindo
que profissionais com qualificacdo especifica sao
mais propensos a adotar medidas apropriadas para
lidar com situacoes de fim de vidal. Ao analisar as
caracteristicas dos participantes que praticam SP,
descobrimos que varios componentes podem ou
ndo os influenciar, incluindo a pratica religiosa.
Os entrevistados nao cristdos praticam a SP mais
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do que os cristdos, refletindo o carater multifato-
rial da pratica.

Metade dos nossos entrevistados discordou da
definicdo de SP adotada por Wolf, Hinds e Sourkes?,
especialmente sobre a manutencio da consciéncia.
Alguns apontam a falta de reducio da consciéncia
ou mesmo indicam a importancia de manter o
paciente consciente, sugerindo uma falta de conhe-
cimento da definicdo de SP e apontando para as
ambiguidades envolvidas na pratica .

No total, 52% dos entrevistados se sentiram
desconfortaveis ao afirmar que estdo praticando
a SP, mas indicaram que estao usando o controle
de sintomas agressivos (CSA), enquanto a metade
deles afirmou que nao havia diferenca entre
os dois. E extremamente importante destacar que
nao ha diferencas entre SP e CSA. Uma razao pela
qual a SP ndo é mencionada abertamente, além da
questdo da intencdo de manter a consciéncia
(como discutido anteriormente), é que ela pode
violar crencas culturais de carater ético e/ou reli-
gioso. A diminuicao deliberada da consciéncia do
paciente é vista como proxima a pratica da eutana-
siaZ, A literatura internacional também corrobora
nossos dados, com os pediatras americanos tam-
bém questionando a manutencao da consciéncia
e as diferencas entre SP e CSA !, Especificamente,
a pratica da eutanasia, além de ser antiética,
também é considerada um crime no Brasil (Codigo
Penal Brasileiro, Art. 121. Paragrafo 1) %°. A falta de
conhecimento decorrente da falta de treinamento
cria um conceito internalizado de SP que é alimen-
tado por temores e fantasias ndo sé em relacdo a
legitimidade da pratica, mas também em relacdo ao
apoio legal para limitar a oferta de terapia curativa
em pacientes com doencas terminais®. O Cédigo de
Etica Médica ® atualmente em vigor no Brasil expli-
cita a necessidade e o dever ético do médico de
fornecer CP para pacientes com doencas terminais.

Independentemente das circunstancias, os pedia-
tras devem estar preparados para tratar os sin-
tomas a medida em que eles se manifestam no
processo de morte !*. Embora as motivacdes dos
pediatras para usar a SP sejam influenciadas pela
manifestacdo de dor e dispneia - critérios classicos
para o uso da SP -, outros sintomas também foram
identificados e sdo incompativeis com a pratica
de SP, como imobilidade, convulsio, sudorese,
palidez, taquicardia, nausea, fadiga, hipertensao,
choro, dificuldades de comunicacao, epilepsia,

distarbios ésseos, dor de cabeca, deformidades
ortopédicas, casos de automutilacdo e tentativa
de suicidio 3%, Estudos internacionais defendem
a necessidade de diretrizes que esclarecam o que
é considerado pratica aceitavel e apontam o papel
e a importancia das instituicbes no desenvolvi-
mento de protocolos de SP que incluam critérios
como escolha pelo paciente, escolha da duracao
da terapia, bem como a documentacao necessa-
ria para a protecdo do médico e do paciente *.
Mais da metade (55%) dos nossos entrevistados
afirmaram que suas instituicdes ndo possuem um
protocolo padrdo para implementar a SP e 89% dis-
seram nao ter conhecimento da legislacdao sobre
a pratica no Brasil . A falta de diretrizes de SP,
as muitas barreiras a implementacio de comités de
bioética no Brasil, dada sua importancia no acon-
selhamento para a tomada de decisoes e a digni-
dade da pessoa®, a falta de treinamento especi-
fico e a dificuldade de comunicacao com a familia
poderiam aumentar a possibilidade de exaustao
profissional e erros na conduta da pratica clinica
e gestdo ética, criando maior risco a prestacao de
cuidados no final da vida. Entretanto, tanto quanto
sabemos, nenhum estudo considera a taxa de erro
do uso de SP pelos médicos e sua correlacdo com
a auséncia de diretrizes especificas de CP. A maio-
ria dos pediatras se sente impotente na tomada
de decisoes e destaca a necessidade de materiais
substanciais que expliquem a SP#%,

Embora tenham sido implementados pela pri-
meira vez nos Estados Unidos na década de 1960,
os comités de bioética permanecem opcionais
nas instituicdes de satde e hospitais brasileiros .
Os comités de bioética hospitalar sdo multi e trans-
disciplinares e auxiliam na tomada de decisoes e
em conflitos morais de satude %8, também ofere-
cem apoio e protecdo aos pacientes, suas familias,
cuidadores e outros profissionais de saude.
Os comités sdo espacos de didlogo em hospitais
e instituicoes de salde que ajudam e reforcam
a qualidade dos servicos e decisdes em saulde,
garantindo o respeito as liberdades individuais fun-
damentais®’, e responsaveis pelo desafio educacio-
nal e consultivo de promover a consciéncia ética
sustentada na autonomia e dignidade dos pacien-
tes em relacdo a tomada de decisdes 04,

Na auséncia de diretrizes e protocolos, as seguin-
tes perguntas podem ser feitas para gerar maior con-
fianca nos pediatras que consideram o uso da SP:
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foram feitos todos os esforcos para identificar e tra-
tar as causas que produzem sofrimento reversivel?
Todas as abordagens nido farmacolégicas foram
aplicadas, tais como técnicas de relaxamento e
distracdo? A sedacdo é consensual®?

A SP é uma opcdo valiosa para criancas com
doencas terminais, embora apresente complexida-
des adicionais na pratica pediatrica, como o con-
sentimento e a compreensao dos pais!'. Por medo
de conflito com a familia, 65% dos entrevistados
temiam optar pela SP, e 68% dos especialistas palia-
tivos tém o mesmo medo. Isto sugere que o medo
de conflito ndo é um determinante exclusivo do uso
da SP2. Somente ap6s conhecer a participacao efe-
tiva da familia no processo de fim de vida é que a
estratégia apropriada para melhorar a qualidade dos
cuidados para criancas hospitalizadas com doen-
cas terminais pode ser definida. Neste contexto,
é essencial utilizar medidas preventivas, usando a
motivacao ética da virtude antecipatoria e a miti-
gacao de conflitos, visando antecipar resultados
negativos e permitindo um planejamento individua-
lizado e estudado para cada paciente, conciliando os
desejos dos pacientes e familiares e o desempenho
da equipe de satide *2. Sem a participacdo da familia
nesta decisdo, os médicos podem se envolver em
praticas que ndo atendem as expectativas, desejos e
valores dos pacientes com doencas terminais e seus
pais?, o que pode ter consequéncias indesejaveis.

A auséncia de protocolos e diretrizes, a dificul-
dade de administrar o cuidado de criancas com
doencas terminais e a falta de ensino sobre CP e SP
nas escolas médicas - aumentada pela pratica autos-
suficiente de SP - levantam a necessidade de refle-
x0es sobre os possiveis impactos da SP, elevando as
idiossincrasias de forma distinta dos médicos nao
pediatras®. O conceito internalizado sobre a SP na
auséncia de protocolos e diretrizes claras é formado
pela moral e crencas pessoais, ambas baseadas em
experiéncias subjetivas. Tal subjetividade nao se
baseia na formacao médica e levara os profissionais
a tomarem decisdes incorretas. Pediatras que utili-
zam a SP sem diretrizes claras sobre a elegibilidade
do paciente levantam a possibilidade de erros na
pratica e o envolvimento em praticas pouco éticas
e negligentes. Isso pode prolongar o sofrimento
dos pacientes e das familias, gerando distanasia e
agindo contra o principio ético da ndo maleficéncia.
Por outro lado, se a SP for usada em um paciente
inelegivel, outra pratica antiética tera sido praticada,

a mistanasia, que pode causar sofrimento e danos
aos pacientes e suas familias. O termo vem do grego
(mys=infeliz, thanathos=morte, “morte infeliz"),
que significa morte miseravel, precoce e evitavel.
A mistanasia indica que a morte é afetada pela
manutencao da pobreza, violéncia, drogas e falta de
infraestrutura®?. A reducdo sistematica do financia-
mento a salde; a abertura indiscriminada de facul-
dades de medicina; o mau uso do dinheiro disponi-
vel no orcamento; o desprezo e a desvalorizacdo dos
médicos, corroidos pela corrupc¢ao, incompeténcia e
desumanidade sdo facetas da mistanasia. Ela afeta a
vida e a morte, aumentando a vulnerabilidade dos
pacientes mais necessitados? e, baseada no con-
ceito de responsabilidade social e salide - Artigo 14
da Declaracao Universal sobre Bioética e Direitos
Humanos -, a promocao da salide é um dos obje-
tivos centrais dos governos, que devem valorizar o
acesso a assisténcia médica de qualidade e elimi-
nar a marginalizacdo sem distincdo ou discrimina-
¢30%, O conceito de mistanasia também pode ser
aplicado ao orcamento da educacio, uma area que
esta diretamente interligada com a satude, uma vez
que oferece as condicoes adequadas para o treina-
mento e a pratica médica e diminui as idiossincra-
sias. Trata-se, de fato, de uma ma pratica na qual
tais atos imprudentes podem levar a violagdo do
principio da dignidade na morte (Anexo).
Adiscussao bioética surge assim para contribuir na
busca de respostas equilibradas aos conflitos atuais,
essenciais na determinacio das formas de intervencao
a serem programadas e na priorizacdo das acoes*.
A generalizacdo de nossos resultados para a
populacdo mais ampla de médicos pediatricos do
Brasil € ameacada pela questionavel precisio da lista
que utilizamos para a populacao do estudo. Alguns
médicos da populacio provavelmente foram exclui-
dos da lista e/ou tinham e-mails incorretos e varios
outros nomes na lista provavelmente ja nao fazem
mais parte da populacdo. Consequentemente, a pro-
babilidade de cobertura menor ou a maior deve ser
considerada como uma limitacao do estudo.

Consideracoes finais

No Brasil, é evidente a falta de diretrizes para
a populacio pediatrica sobre os cuidados de fim
de vida. Diretrizes com este escopo sdo de suma
importancia, pois permitem a melhoria da pratica,
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aprofundam a discussao sobre indicacoes e garan-
tem a manutencao da ética na tomada de decisoes.
Precisamos de melhor formacdo em pediatria em
relacdo as praticas de fim de vida para aumentar a
seguranca do paciente, uma vez que a sedacao palia-
tiva pediatrica nao é praticada apenas pelos presta-
dores de cuidados paliativos. Moralmente, a melhor
pratica resultard em menos sofrimento no processo
de fim de vida e garantira a participacao ativa da
familia no processo de tomada de decisdo. A melho-
ria da educacido em cuidados paliativos pediatricos
€ uma necessidade urgente no Brasil para tornar os
servicos de cuidados de fim de vida cada vez mais
refinados e articulados em principios éticos.

Varias esferas podem ser responsaveis por
melhorar a educacdo em cuidados paliativos e
desenvolver profissionais com o conhecimento
e a capacidade de lidar com situacdes de fim de
vida. De gestores hospitalares que aprimoram
o treinamento destinado aos cuidados paliati-
vos em residéncias de graduacao e médicas com
suas equipes, um nimero crescente de comités

Agradecimentos: Liga de Cuidados Paliativos da USF.

de ética hospitalar promovendo treinamento
continuo e auxiliando na tomada de decisoes
e conflitos morais de salde, até profissionais
que devem estar cientes de que os processos de
fim de vida fazem parte da pratica da medicina e
que a posse deste conhecimento tera impactos
e oferecerd uma medicina de boa qualidade aos
pacientes, buscando desenvolver este aspecto.

Em conclusao, os pediatras brasileiros que pra-
ticam SP sdo, em sua maioria, mulheres jovens que
nao sao necessariamente treinadas em SP, e nor-
malmente trabalham nas regides desenvolvidas do
pais. Sua principal motivacao para a pratica de SP é
aliviar a dor e a dispneia dos pacientes. Entretanto,
existe uma preocupacao com o papel da familia no
processo de tomada de decisdo sobre o uso de SP.
A falta de treinamento especifico, protocolos e
diretrizes institucionalizadas pode criar incertezas
sobre a conduta de CP com riscos de ma conduta
na pratica da medicina, aumentando a possibi-
lidade de maior sofrimento dos pacientes com
doencas terminais no final da vida.
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Apéndice

Figura 1. Pratica ética versus antiética na Sedacdo Paliativa Pediatrica. O conceito internalizado da SP
na auséncia de protocolos e diretrizes claras é formado por morais e crencas pessoais baseadas em
experiéncias subjetivas. Esta subjetividade nao se baseia em formacao médica e levara os profissionais
a tomarem decisoes incorretas. Os pediatras que utilizam a SP sem diretrizes claras sobre a elegibilidade
do paciente, levantam a possibilidade de erros na pratica. Os médicos vao gerar distanasia. Por outro
lado, o uso de SP em um paciente inelegivel produzird mistanasia. Qualquer pratica antiética pode causar
sofrimento e ferir os pacientes e suas familias.
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