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RESUMO

A terminalidade na infancia impde dilemas éticos e juridicos de alta complexidade.
Este trabalho analisa os desafios da decisdo compartilhada sobre criangas e adolescentes
com limitagdes terapéuticas, questionando os limites entre o cuidado ético e a imposi¢ao
de sofrimento evitavel. A partir do principio da dignidade humana, consagrado pela
Constituicdo Federal Brasileira, o estudo articula fundamentos da bioética principialista,
da ética do cuidado e da deliberagao clinica, abordando temas como direito a morte digna,
protecao da autonomia em desenvolvimento e vedacdo da obstinacdao terapéutica. Sao
discutidas ferramentas como SPIKES e o modelo hierarquico de comunicagdo, além do
suporte juridico oferecido pelo Codigo de Etica Médica, Estatuto da Crianga e do
Adolescente e jurisprudéncias. A metodologia baseia-se em revisdo bibliografica nas areas
médica, bioética e juridica. Conclui-se que a decisdo compartilhada, ancorada na escuta e
na deliberagdo ética, promove um cuidado mais humano e respeitoso com a dignidade da
crianga.

Palavras-chave: Bioética. Dignidade. Cuidados paliativos pediatricos. Autonomia.
Decisao compartilhada. Direito médico.

ABSTRACT

End-of-life care in childhood presents highly complex ethical and legal dilemmas.
This study analyzes the challenges of shared decision-making about children and
adolescents with defined therapeutic limitations, questioning the boundaries between
ethical care and the imposition of avoidable suffering. Based on the principle of human
dignity, enshrined in the Brazilian Federal Constitution, the study articulates the principles
of principlism, care ethics, and clinical deliberation. It addresses key themes such as the
right to a dignified death, protection of developing autonomy, and the prohibition of
therapeutic obstinacy. Communication tools such as the SPIKES protocol and Daniel
Forte’s communication hierarchy are examined, along with legal frameworks including the
Code of Medical Ethics, the Child and Adolescent Statute, and recent court rulings. The
methodology is based on bibliographic review in medical, bioethical, and legal literature.



The study concludes that shared decision-making, grounded in listening and ethical
deliberation, fosters more humane care and respect for the dignity of the child.

Keywords: Bioethics. Dignity. Pediatric palliative care. Autonomy. Shared
decision-making. Medical law.



1 INTRODUCAO

O cuidado no fim da vida de criangas gravemente enfermas sdo um dos maiores
desafios éticos, técnicos e emocionais enfrentados por profissionais de satde. A
introducdo da decisdo compartilhada como eixo central da condugao clinica representa um
avanco no reconhecimento da autonomia, da dignidade e da singularidade dos pacientes e
suas familias.

No direito brasileiro, a dignidade da pessoa humana ¢ um principio fundamental
da Constituicao Federal, previsto no artigo 1°, inciso III. A dignidade humana implica que
o paciente ndo deve ser submetido a tratamentos que causem sofrimento desnecessario ou
que sejam claramente ineficazes, especialmente em situagdes de terminalidade de vida. A
aplicacdo deste principio orienta os profissionais de satde a reconsiderar tratamentos
quando o objetivo da cura ou de terapia modificadora do curso da doenca nao ¢ mais
alcangavel.

No passado, decisdes médicas eram guiadas por um modelo paternalista, onde o
profissional determinava a melhor conduta baseado exclusivamente na beneficéncia e no
seu julgamento técnico. Com o fortalecimento do principio da autonomia somado a um
arsenal de possibilidades terapéuticas e melhores discussdes éticas, essa pratica se
transformou, passou a exigir uma escuta ativa dos valores dos pacientes e seus
representantes, especialmente no contexto da terminalidade.

A evolugdo das técnicas e da ciéncia, diagndsticos mais precisos, tratamentos mais
precoces ¢ eficazes exigem mais dos profissionais de satde, que se vém muitas vezes em
ambientes frageis de sistemas de saude, escassez de recursos, de alta pressdao e com
pacientes em momentos de fim de vida. A comunicagdo transcende a mera transmissao de
dados médicos, ela abrange a constru¢do de confianga, a ressondncia emocional ¢ a
colaboragdo, especialmente em situacdes de tomadas de decisdo e nas doengas graves.
Tem um importante objetivo de alinhar os planos de cuidado aos valores e prioridades dos
pacientes e suas familias, garantido e regulamentado por lei.

Historicamente, a pratica médica ocidental tem um estilo de comunicacio
predominantemente cognitivo, enfatiza a autonomia do paciente e a primazia da

informacdo factual. No entanto, esta perspectiva pode falhar em atender as necessidades
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de populacdes diversas, especialmente em contextos culturais que priorizam diferentes
aspectos da comunicagao ou tém experiéncias historicas de desconfianga em relagao as
instituicdes médicas. A tomada de decisdo compartilhada (TDC) surge como um modelo
colaborativo que busca integrar a melhor evidéncia disponivel com os valores e
preferéncias do paciente e de sua familia, reconhecendo que a decisdo ideal ¢ aquela que
esta alinhada com as prioridades individuais.

A decisdo compartilhada refere-se a um processo de tomada de decisdo
cooperativo entre a equipe de saude e os pacientes ou seus responsaveis legais,
especialmente em situagdes de incerteza clinica, controvérsia moral ou multiplas
possibilidades terapéuticas. Nesse processo, ndo se transfere a responsabilidade da decisdo
a familia, mas se busca uma construcdo conjunta baseada em confianga, respeito e
informagao qualificada.

Neste trabalho, exploram-se os conceitos de cuidados paliativos pediatricos e
terminalidade, principios bioéticos, além de incursdes na filosofia, psicologia e ética do
cuidado. Também serdo analisadas as normas do Codigo de Etica Médica, o Estatuto da
Crianga e do Adolescente, ferramentas juridicas e o processo de construgdo da decisdo
compartilhada, sempre com foco na prote¢do da dignidade e do melhor interesse da
crianga.

A metodologia adotada para a elaboragdo deste trabalho consistiu em pesquisa
bibliografica e documental, com base em literatura médica, bioética e juridica. Foram
consultados artigos cientificos, livros, jurisprudéncias nacionais e internacionais,
documentos normativos de conselhos profissionais e tratados internacionais, com o
objetivo de oferecer uma analise interdisciplinar e fundamentada sobre os dilemas
biojuridicos na tomada de decisdo sobre criancas e adolescentes com limitagdes
terapéuticas definidas.

Neste contexto, o presente trabalho esté estruturado em diferentes eixos tematicos,
utiliza método dedutivo e a revisao bibliografica. A fundamentacao teodrica apresenta os
principais conceitos envolvidos, como os cuidados paliativos pediatricos, os principios
bioéticos e juridicos aplicaveis, e abordagens complementares como a ética do cuidado.
Em seguida, sdo discutidos os fundamentos juridicos da dignidade e da protecdo da crianga

nas decisoes médicas. A secao seguinte analisa os aspectos comunicacionais € os desafios



da tomada de decisdo compartilhada em contextos de terminalidade. Por fim, o trabalho
encerra com a reflexdes finais que buscam orientar decisdes prudentes, empaticas e

juridicamente fundamentadas.

2 FUNDAMENTACAO TEORICA EM CUIDADOS PALIATIVOS
PEDIATRICOS: CONCEITOS E DIRETRIZES.

Segundo a defini¢ao da Organizagdo Mundial de Saude — OMS, publicada em 1990
e revisada em 2002, cuidados paliativos sdo uma “abordagem que melhora a qualidade de
vida de pacientes (adultos e criangas) e suas familias, que enfrentam problemas associados
a doencas que ameacam a vida. Previne e alivia o sofrimento, através da identificacao
precoce, avaliagdo correta e tratamento da dor e de outros problemas fisicos, psicossociais
ou espirituais” (WHO, 2002).

O atendimento em cuidados paliativos tem como objetivo principal promover a
qualidade de vida dos pacientes, considerando seus valores e sua biografia (ANCP, 2022).
Diversas sdo as etapas do processo do cuidar, desde o diagndstico, inclusdo nos critérios
de cuidados paliativos, passando pelo adequado controle de sintomas, gerenciamento das
esferas sociais, psiquicas e espirituais, até o processo final de morte e acompanhamento
do luto.

Dentro das etapas do cuidado da crianca e com o objetivo de esclarecer conceitos
tedricos, destaca-se a forma de constru¢do da tomada de decisdo, a estruturagdo psiquica
e os mecanismos envolvidos no reconhecimento do impacto do adoecimento e da
terminalidade em todo o ntcleo familiar.

O didlogo aberto, honesto e continuo com a familia ¢ fundamental. A equipe deve
explorar e respeitar os valores, preferéncias e objetivos da familia, promovendo a tomada
de decisdo compartilhada sobre intervengdes, limitacdes terapéuticas e locais de cuidado
(hospital, domicilio, hospice) (Forte, 2021).

O planejamento antecipado deve ser iniciado o mais precocemente possivel e
revisitado conforme a evolucgao clinica, incluindo discussdes sobre status de reanimagao,
limitagdes de suporte avangado e preferéncias para o local de morte (Back, 2009).

Durante a fase final da vida, a equipe deve orientar a familia sobre sinais e sintomas



do processo de morrer, tratamentos que podem ser suspensos, cuidados pds-morte e
suporte ao luto. O acompanhamento do luto deve ser oferecido por pelo menos um ano
apos o Obito, conforme preconizado em programas de cuidados paliativos pediatricos
(ANCP, 2012).

A todo tempo se enfatiza a importancia de evitar tratamentos invasivos e de alta
intensidade que ndo contribuem para o conforto ou qualidade de vida (Gracia, 2006).

Os cuidados paliativos pediatricos envolvem consideracdes bioéticas complexas,
centradas principalmente nos principios do melhor interesse da crianga, autonomia
(adaptada a idade e capacidade), beneficéncia, ndo maleficéncia e justica (Beauchamp;
Childress, 2022). O processo decisorio deve ser compartilhado entre equipe
multiprofissional, familia e, quando possivel, a propria crianga ou adolescente, respeitando
seus valores, preferéncias e contexto cultural.

O principio do melhor interesse da crianca ¢ de central importancia, guia decisodes
sobre inicio, manutengdo ou limitagdo de terapias de suporte a vida, principalmente em
situagdes de prognostico incerto ou sofrimento refratario. A avaliagdo ética deve
considerar ndo apenas a sobrevida, mas principalmente a qualidade de vida e o alivio do
sofrimento. A participacdo dos pais ¢ fundamental, mas deve ser equilibrada com a
protecao dos interesses da crianga, especialmente quando ha divergéncias entre familia e
equipe assistencial (Lima, 2023).

As defini¢des de cuidados paliativos e os “momentos do morrer” (temporalidade
da morte), com conceitos de eutanasia, distanasia e ortotanasia sdo de fundamental
importancia para compreensao ética, moral e legal.

Eutanésia consiste na unido de duas palavras de origem gregas: eu, que designa
bem, bom, belo, pleno, seguida do termo thanasia, que deriva de thdnatos, equivalente a
morte. Em sentido literal, eutandsia significa a boa morte, a morte plena, a bela morte,
contudo ¢ a conduta que tem por finalidade antecipar o momento natural da morte,
objetivando com essa antecipacdo evitar os estagios finais da doenca que podem trazer
sofrimento. Nesse caso, ha de se administrar deliberadamente medicacdes ou intervengdes
com o objetivo explicito de causar a morte para aliviar sofrimento. No Brasil, a eutanasia

¢ ilegal e eticamente inaceitavel (Codigo Penal, art. 121).



Deve ser feita a distingdo entre a administragdo intencional de farmacos com o
objetivo de provocar a morte ¢ o uso de medicamentos que, embora possam ocasionar
efeitos adversos como rebaixamento do sensorio ou apneia, tém como finalidade
primordial o controle absoluto da dor ou de outros sintomas refratarios. Esse raciocinio
ético fundamenta-se no principio do duplo efeito, segundo o qual a utilizacdo de
determinados farmacos pode ter como consequéncia nao desejada a abreviacdo da vida.
No entanto, diferentemente da eutanasia, a inten¢ao central ¢ o alivio do sofrimento ¢ a
promocao do conforto do paciente, e ndo a antecipagdo deliberada da morte (Gracia, 2008).

A distanésia, também chamada de obstinacao terapéutica, consiste na utilizagdo de
medidas desproporcionais ou futeis para prolongar artificialmente a vida, mesmo diante
de progndstico irreversivel e sofrimento significativo. Essa pratica ¢ desencorajada em
cuidados paliativos, pois aumenta o sofrimento do doente ¢ da familia, sem beneficio real
(ANCP, 2022).

Embora a distanasia ndo seja tipificada como crime nem como conduta
regulamentada por lei, o ordenamento juridico brasileiro repudia a sua pratica quando fere
os principios da dignidade da pessoa humana (CF, art. 1°), da autonomia (Codigo Civil,
art. 15) e da proporcionalidade terapéutica (CFM, 2019).

A ortotandsia refere-se a permissdo do processo natural de morte, ou seja, evitar
intervencoes desnecessarias e manter o foco no conforto e dignidade do paciente diante do
processo ativo de morte. O ndo prolongamento artificial da vida diante de uma doenga
incuravel e terminal.

Embora aparentemente seja sutil a diferenca entre essas praticas, um olhar mais
detalhado reconhece que tanto na eutandsia, quanto no suicidio assistido, ha a antecipagao
do momento da morte com a consequente abreviagdo da vida, desconsiderando o aspecto
natural da terminalidade da vida do paciente. A ortotanasia ¢ considerada pratica ética e
legal, sendo o padrao recomendado em cuidados paliativos quando ndo hé possibilidade
de cura ou reversao do quadro clinico (CFM, 2019).

A logica segundo a qual “quem estad doente deve ser tratado”, sustentada pela
disponibilidade de intimeros recursos terap€uticos mesmo diante de progndsticos
desfavoraveis, ainda prevalece em algumas sociedades. Contudo, essa perspectiva vem

sendo progressivamente questionada por profissionais ndo apenas da medicina, mas



também de outras areas da saude. A adverténcia desses especialistas € a de que ¢ necessario
reconhecer nossa condi¢do de seres mortais, ainda que a filosofia, a mitologia, a religido e,
mais recentemente, a propria ciéncia tenham, em diferentes momentos, alimentado
promessas ou fantasias de imortalidade.

Reconhecer a morte como parte da vida ¢ admitir que a medicina pode muito, mas
nao tudo. Nesse limite, o verdadeiro ato médico deixa de ser apenas curar e se transforma
em cuidar, garantindo ao paciente o direito de morrer com dignidade, sem dor e sem

sofrimento.

3 PRINCIPIOS BIOETICOS E JURIDICOS APLICADOS A PEDIATRIA

A protecdo da dignidade da crianga em contextos de vulnerabilidade clinica
constitui um imperativo ético e juridico. Tanto a bioética quanto o direito oferecem
fundamentos complementares que orientam a pratica médica, especialmente em situacdes
de terminalidade e limitagdo terapéutica, onde a prioridade deve ser o bem-estar do
paciente pediatrico e a prevencao de intervengdes desproporcionais ou futeis.

No campo bioético, a dignidade humana ocupa posicao central, sobretudo em
cendrios de terminalidade. O conceito nao se restringe ao prolongamento da vida a qualquer
custo, mas envolve a qualidade da experiéncia vivida, o respeito ao sofrimento e a protegao
integral da pessoa (Gracia, 2003). O Relatorio de Belmont ja havia destacado, em 1979, os
principios de respeito as pessoas, beneficéncia e justica, estabelecendo que individuos com
autonomia reduzida, como criancas e adolescentes, merecem prote¢ao especial (National
Commission, 1979). Posteriormente, Beauchamp e Childress (2022) sistematizaram o0s
quatro principios fundamentais da bioética principialista — autonomia, beneficéncia, ndo
maleficéncia e justica — que, aplicados a pediatria, devem ser interpretados a luz da
autonomia progressiva e do principio do melhor interesse. Nessa perspectiva, a interrup¢ao
de tratamentos que apenas prolongam o sofrimento, sem beneficio clinico, nao representa
violagdo da vida, mas respeito aos principios bioéticos de beneficéncia e ndo maleficéncia,
além da propria dignidade.

O ordenamento juridico brasileiro reforga essa mesma prote¢do. A Constituicao

Federal de 1988 consagra, no art. 1°, II1, a dignidade da pessoa humana como fundamento



da Republica, e, no art. 227, impde a familia, a sociedade e ao Estado o dever de assegurar,
com prioridade absoluta, o direito a vida, a satde e a dignidade da crianga (BRASIL, 1988).
O art. 229 reafirma o dever dos pais de assistir e educar os filhos menores. O Cédigo Civil,
no art. 1.630, dispde que os filhos estdo sujeitos ao poder familiar, mas sempre com limites
impostos pelo interesse superior do menor (BRASIL, 2002). O Estatuto da Crianca e do
Adolescente (ECA — Lei n° 8.069/1990) aprofunda essas garantias ao assegurar, em seu
art. 7°, o direito a vida e a satde; em seu art. 17, o direito a integridade fisica, psiquica e
moral; e em seu art. 100, o principio do melhor interesse como critério prioritario em
qualquer decisdo judicial, administrativa ou médica (BRASIL, 1990).

No campo ético-profissional, o Codigo de Etica Médica (Resolugio CFM n°
2.217/2018) veda ao médico prolongar artificialmente a vida de pacientes em fase terminal
sem perspectiva de cura, determinando que a conduta deva ser guiada pela beneficéncia,
pela ndo maleficéncia e pelo respeito a dignidade (CFM, 2018). A Resolu¢gdo CFM n°
1.995/2012, que regulamenta as Diretivas Antecipadas de Vontade (DAVs), ainda que
voltada a adultos, refor¢a que a autonomia deve ser compatibilizada com os limites da
futilidade terapéutica (CFM, 2012). Por analogia, pode ser aplicada em pediatria,
considerando-se a autonomia progressiva da crianga ¢ o papel dos responsaveis, sempre
subordinados ao seu melhor interesse. De forma convergente, a Academia Nacional de
Cuidados Paliativos (ANCP, 2022) recomenda que o suporte de vida seja proporcional e
ajustado a realidade clinica, condenando a obstinagdo terapéutica, ou distandsia, como
conduta eticamente inadequada por impor sofrimento desnecessario.

No plano internacional, a Convengao sobre os Direitos da Crianga (ONU, 1989;
BRASIL, 1990) estabelece o principio do melhor interesse como norte e reconhece a
autonomia progressiva, garantindo o direito da crianca de ser ouvida nas decisdes que lhe
dizem respeito. A Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos da UNESCO
(2005) também reafirma os principios da dignidade, da autonomia e da confidencialidade
como universais e aplicaveis a todas as fases da vida. A jurisprudéncia brasileira, embora
menos consolidada que a estrangeira, tem evoluido no mesmo sentido, com decisdes do
Superior Tribunal de Justi¢a (STJ) que reconhecem a prevaléncia da dignidade da pessoa
humana e do melhor interesse da crianga em casos de recusa ou interrupg¢ao de tratamentos

futeis.
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Dessa forma, bioética e direito caminham juntos na defesa da dignidade e da
protecao integral da crianga, reconhecendo sua vulnerabilidade, mas também sua
capacidade progressiva de participacdo nas decisdes. Quando a continuidade de um
tratamento se traduz apenas em sofrimento, a limitagcdo terap€utica encontra respaldo nao
apenas na ¢ética médica, mas também na ordem constitucional e legal, configurando-se
como decisdo legitima e necessaria para assegurar nao so o direito a vida, mas o direito a

uma vida — e a uma morte — com dignidade.

4 ARQUITETURA DA ESCOLHA E ETICA DAS INFLUENCIAS:
LIMITES E POSSIBILIDADES NA TOMADA DE DECISAO PARENTAL EM
CONTEXTOS PEDIATRICOS

Os pais sdo os principais responsaveis pela protecao da dignidade e dos direitos
dos filhos, fonte de afeto, cuidado na grande maioria das vezes. As suas decisdes tém por
objetivo garantir a vida e a saude, entretanto, em situagdes de extremo sofrimento, como
nos casos de doencas terminais, sindromes genéticas incompativeis com a vida ou
tratamentos reconhecidamente futeis, as decisdes parentais sdo permeadas por fatores
emocionais, sociais, espirituais ou culturais que podem conduzir a escolhas obstinadas ou
desproporcionais, ainda que bem-intencionadas.

Essa postura, muitas vezes ancorada no desejo sincero de prote¢ao, pode decorrer
de processos de negacdo da finitude, expectativas irreais, pressdes socioculturais,
sentimentos de culpa parental ou auséncia de compreensdo clara sobre o prognostico
clinico, especialmente quando a comunicagdo médico-familia é inadequada. A obstinacao
terapéutica, nesse cenario, tende a prolongar o sofrimento da crianga e a postergar decisdes
compativeis com a dignidade humana e o principio do melhor interesse do paciente
pediatrico.

Para lidar com essas complexidades, a bioética contemporanea oferece
instrumentos que consideram os limites da racionalidade humana e a necessidade de apoio
na tomada de decisdo. Um desses instrumentos € o conceito de arquitetura da escolha,

oriundo da teoria do paternalismo libertario, formulada por Cass Sunstein e Richard Thaler
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(2009). Tal teoria reconhece que as decisdes humanas sdo fortemente influenciadas pelo
modo como as opg¢des sdo organizadas e apresentadas. Em ambiente clinico, isso significa
que a forma como os profissionais de salide comunicam o prognostico, 0s riscos € 0s
caminhos possiveis moldam diretamente as escolhas dos pais ou responsaveis legais.

Conforme propoe Lima (2023), a aplicacdo da arquitetura da escolha em bioética
exige critérios €éticos rigorosos: transparéncia na exposicdo das opgdes, prevengdao de
vieses ou manipulagdes inconscientes, respeito aos valores das familias e uso ético de
nudges — pequenos empurroes que orientam, sem coagir, para escolhas mais conscientes
e benéficas. No cuidado pediatrico, os profissionais tornam-se "arquitetos morais" das
decisdes parentais, devendo organizar o ambiente decisorio de maneira empatica, clara e
compativel com os direitos da crianca.

Esse debate remete a um embate filosofico classico entre duas concepgoes Eticas
distintas: a ética kantiana da autonomia racional e a ética do cuidado. Para Immanuel Kant,
ser autonomo significa agir segundo leis morais universais formuladas pela razao, livre de
influéncias externas, emogdes ou pressdes sociais. A autonomia, portanto, esta vinculada
a capacidade racional e moral plena, o que implicaria, sob essa Otica, que criangas
pequenas ainda ndo seriam plenamente auténomas e, por isso, dependem da tutela de
adultos moralmente responsaveis (Kant; apud Lima, 2023)

Em contraponto, a ética do cuidado, desenvolvida por Carol Gilligan, propde que
a moralidade ndo pode ser compreendida fora do contexto relacional. Essa corrente
valoriza a empatia, a escuta e a interdependéncia, reconhecendo que ninguém ¢
completamente autonomo e que a tomada de decisdo deve considerar vinculos afetivos,
experiéncias subjetivas e o contexto social. No campo pediatrico, a ética do cuidado
permite uma abordagem mais sensivel a vulnerabilidade da crianca e a complexidade
emocional dos pais (Gilligan; apud Lima, 2023)

Adicionalmente, estudos em psicologia cognitiva e neurociéncia (Kahneman,
Tversky) demonstram que grande parte das decisdes humanas ¢ tomada de forma rédpida,
automatica e inconsciente, influenciadas por vieses cognitivos, emocdes € experiéncias
prévias. Isso fragiliza o conceito de autonomia como expressdo puramente racional.
Pesquisas em neuroimagem sugerem que o cérebro antecipa decisdes antes mesmo de a

consciéncia as reconhecer, questionando até que ponto temos controle pleno sobre nossas
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escolhas. Tais achados reforcam a necessidade de uma ética das influéncias — um campo
que busca regular o modo como os profissionais podem influenciar decisdes sem violar a
liberdade dos envolvidos (Kahneman, 2012).

A ética da influéncia, nesse sentido, busca um equilibrio entre dois extremos: de
um lado, a autonomia ingénua, que atribui aos pais uma liberdade deciséria absoluta,
mesmo em detrimento do bem-estar da crianga; de outro, o paternalismo rigido, que
desconsidera as preferéncias e afetos da familia. O paternalismo libertario, ao organizar o
ambiente decisorio de forma estratégica, permite influenciar sem coagir. Um exemplo
pratico ¢ o uso de consentimentos informados bem estruturados, que destacam os riscos e
beneficios reais, favorecendo escolhas ponderadas e compativeis com a realidade clinica,
sem suprimir a liberdade de escolha.

Em pediatria, a aplicacdo da arquitetura da escolha e da ética das influéncias ¢
ainda mais delicada, pois envolve um ser humano em desenvolvimento, cuja autonomia ¢
progressiva e cujas decisdes sao mediadas por terceiros. Nesses casos, tais ferramentas
podem ser utilizadas para proteger a crianca contra decisoes parentais desinformadas ou
motivadas por sofrimento, a0 mesmo tempo em que favorecem o amadurecimento da
autonomia infantil de forma assistida. O objetivo nao ¢ excluir os pais do processo, mas
sim estruturar as condigdes para que decidam de forma mais ética, proporcional e centrada

no melhor interesse do filho (Lima, 2023; Thaler, 2009).

5 LIMITES DA AUTONOMIA PARENTAL E INTERVENCAO DO
ESTADO

Embora o poder juridico-familiar assegure aos pais o direito de tomar decisdes em
nome de seus filhos menores, esse poder nao ¢ absoluto. Quando as escolhas parentais se
mostram incompativeis com o melhor interesse da crianga — por exemplo, pela
manutengcdo de tratamentos futeis, ou pela recusa de intervengdes essenciais a
sobrevivéncia, ¢ legitima e necessaria a intervencao estatal, por meio do Poder Judicidrio
ou dos Conselhos de Etica, para salvaguardar os direitos fundamentais do menor.

A jurisprudéncia nacional reconhece a relativizagdo da autonomia parental diante

de risco concreto a vida ou a saude da crianga. Casos emblematicos sao os envolvendo
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criangas testemunhas de Jeova, nas quais tribunais brasileiros autorizaram transfusdes de
sangue mesmo contra a vontade dos pais, com fundamento no direito a vida (CF, art. 5°,
caput) e na dignidade da pessoa humana (CF, art. 1°, IIl). Tais decisdes tém se
fundamentado também nos arts. 7° ¢ 17 do ECA, garantindo a primazia do bem-estar da
crianga frente a convicg¢des pessoais dos responsaveis.

Nesse cenario, o Judicidrio tem entendido que o dever de protecao impde limites a
liberdade religiosa ou a autonomia familiar quando estas ameagam a satide ou a vida do
menor. Assim, o Estado exerce seu papel protetivo em consonancia com os principios

constitucionais da proporcionalidade, da razoabilidade e da prote¢ao integral da crianca.

6 JURISPRUDENCIA INTERNACIONAL E PRECEDENTES
RELEVANTES

A jurisprudéncia internacional oferece precedentes paradigmaticos sobre o conflito
entre o desejo dos pais e o melhor interesse da crianga em contextos de terminalidade. Trés

casos britanicos tornaram-se referéncia mundial;

1) O caso de Charlie Gard (Reino Unido, 2017) os pais buscavam tratamento
experimental nos EUA, enquanto o hospital considerava o procedimento futil.
A decisdo judicial, confirmada pela High Court, pela Corte de Apelagao, pela
Suprema Corte do Reino Unido e pelo Tribunal Europeu de Direitos Humanos,
autorizou a suspensao do suporte mecanico, com fundamento na auséncia de
beneficio e no sofrimento prolongado (GREAT ORMOND STREET
HOSPITAL v. CHARLIE GARD, 2017).

2) O caso de Alfie Evans (Reino Unido, 2018) caso similar, em que os tribunais
autorizaram a retirada da ventilagdo mecanica apesar da oposi¢cdo dos pais,
fundamentando que a continuidade do tratamento era desumana e contraria ao
interesse do menor (ALDER HEY CHILDREN'S NHS FOUNDATION
TRUST v. ALFIE EVANS, 2018).

3) O caso de Archie Battersbee (Reino Unido, 2022) apos diagndstico de morte
encefalica e intensas disputas judiciais, os tribunais autorizaram a interrupcao

do suporte vital com base no Children Act (1989), reforcando que o
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prolongamento artificial da vida, em casos sem reversibilidade clinica, pode
ser eticamente e legalmente inadequado (BATTERSBEE v. BARTS HEALTH
NHS TRUST, 2022).

Tais decisdes evidenciam que, no direito britdnico, a avaliacdo judicial da
futilidade terapéutica e a prote¢do do melhor interesse da crianga sdo prerrogativas
consolidadas, com forte embasamento bioético, clinico e juridico. Embora o Brasil ainda
careca de jurisprudéncia especifica sobre futilidade terapéutica em pediatria nos tribunais
superiores, a analogia com os casos de transfusdo compulsoria e os fundamentos
constitucionais permite sustentar legalmente a limitacdo de condutas médicas
desproporcionais quando o bem-estar da crianga estiver em risco.

Adicionalmente, estudos cientificos e experiéncias clinicas em cuidados paliativos
pediatricos no Brasil vém documentando a frequéncia de dilemas éticos relacionados a
limitagdo de suporte em criancas em fim de vida, reforcando a urgéncia de diretrizes claras
que conciliem os principios da bioética, os direitos fundamentais e os limites da autonomia

decisoria dos pais.

7 COMUNICACAO COMO INSTRUMENTO ETICO E JURIDICO NA
TOMADA DE DECISAO PEDIATRICA

A comunicagdo ocupa papel central no cuidado de criangas e adolescentes com
condi¢des clinicas graves ou de terminalidade. Mais do que um instrumento técnico,
constitui um ato ético, relacional e prudencial que estrutura a tomada de decisdo clinica.
Em pediatria, especialmente em cendrios de alta complexidade como as unidades de
terapia intensiva (UTIs), a comunicacdo envolve desafios especificos relacionados a
vulnerabilidade do paciente, a angustia familiar e a necessidade de consensos em tempo
limitado.

Diversas estratégias estruturadas de comunicacdo tém sido desenvolvidas para
apoiar profissionais da saide na conducao de conversas dificeis, particularmente em

contextos de doengas graves ou decisdes delicadas. Entre elas, destacam-se o protocolo
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SPIKES (Baile, 2000) e o Guia de Conversa sobre Doengas Graves, que oferecem
referenciais para o planejamento e execucao da entrega de mas noticias.

Mais recentemente, o Protocolo dos Trés Estagios, desenvolvido pelo Hospital
Sirio-Libanés (2022 —protocolo interno ndo publicado), tem ganhado relevancia por
integrar aspectos comunicacionais e deliberativos no contexto clinico. Ele propde trés
etapas sequenciais; compartilhamento de conhecimento clinico, esclarecimento dos
Objetivos de Cuidado (ODC) e negociagdo das opgdes terapéuticas vidveis.

Esse modelo enfatiza que o esclarecimento dos ODC ¢ a etapa mais critica e
frequentemente negligenciada. Sem a clara compreensdo dos valores, crencas e
expectativas do paciente e/ou de seus representantes legais, qualquer recomendagao
terapéutica corre o risco de se distanciar do interesse real do paciente.

No entanto, apesar de sua eficicia organizacional, esses modelos nem sempre
contemplam a complexidade relacional e emocional presente em ambientes de sofrimento
intenso. Em UTIs pediatricas, por exemplo, a confianca entre equipe e familia, a gestdo
das emogdes e a escuta ativa sdo aspectos igualmente decisivos.

Para aprofundar a abordagem relacional da comunicacdo, Forte et al.(2025)
propuseram um modelo baseado em uma hierarquia das necessidades comunicacionais,
que compreende a maturidade da relagdo terapéutica em trés niveis interdependentes. No
nivel 1 se tem como base fundamental a confianga, que envolve verdade, constancia no
cuidado e respeito mutuo; no nivel 2 passa a haver uma ressonancia emocional, aonde ha
necessidade de se aplicar técnicas de escuta ativa, validagdo de emogdes para que ocorra
uma empatia genuina e no nivel 3 uma defini¢do, nivel de cogni¢ao, aonde ha compreensao
racional das opc¢des clinicas e possibilidade de tomada de decisao compartilhada.

Esse modelo propde que os profissionais de saude estejam atentos para “recuar” a
niveis anteriores caso identifiquem rupturas na comunicagao, especialmente em momentos
de tensdo, luto antecipatdrio ou resisténcia. Mesmo em ambientes de decisdes urgentes,
como nas UTTs, € possivel aplicar essa abordagem para favorecer decisdes €ticas, sensiveis
e centradas no paciente.

A comunicacdo também se articula diretamente com a ética deliberativa,

desenvolvida por Diego Gracia (2006), que propde um processo de decisdo moral
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fundamentado em argumentacao prudente e ndo meramente na aplicagdo de normas gerais.
Para Gracia, toda decisdo clinica complexa exige quatro etapas:( Gracia, 2006).

Na primeira etapa ha de se levantar os fatos, fazer uma anélise técnica da situacao,
diagndstico, prognodstico e alternativas clinicas; na segunda etapa uma deliberacdo dos
valores, aonde se tenta compreender os aspectos morais, espirituais e culturais da familia,
e dos interesses da propria crianga; num terceiro momento havera deliberagao dos deveres,
com ponderacdo dos principios éticos envolvidos, fazendo uma analise detalhada quanto
a beneficéncia, nao maleficéncia, justica, respeito a autonomia, dentre outros e por fim a
deliberacdo das responsabilidades, aonde haverd uma avalia¢do da consisténcia da decisdao
a partir dos critérios de legalidade, onde a conduta precisa ser permitida ou exigida por lei,
de publicidade, na qual se questiona se a decisdo poderia ser justificada publicamente e
por fim da temporalidade, na qual se pergunta em se havendo mais tempo, essa seria a
mesma decisdo? Nessa forma todos os componentes de possibilidades de decisdes tendem
a ser expostos e avaliados, variando entre os extremos e podendo-se chegar ao caminho
do meio, ao “melhor caminho”.

A aplicacdo dessa logica deliberativa, associada a técnicas de comunicacao
estruturada, favorece a humanizagdo do cuidado, evita decisdes precipitadas e contribui
para a formagdo de consensos terapéuticos.

A integracao precoce das técnicas comunicacionais com o suporte das equipes de
cuidados paliativos ¢ recomendada pelas principais diretrizes internacionais e nacionais
(como da Academia Nacional de Cuidados Paliativos - ANCP). Essa integragdo
fortalece a alianga entre equipe e familia, favorece o entendimento sobre a
proporcionalidade terapéutica, contribui para a gestao emocional do sofrimento e permite
reconhecer o momento de transi¢do do foco curativo para o foco paliativo, com dignidade.

Nesse sentido, comunicar-se bem nao ¢ apenas uma habilidade clinica, mas uma
competéncia ética fundamental para garantir a dignidade da crianga e do adolescente,
respeitar os limites da intervengdo biomédica e sustentar decisdes dificeis com base no

didlogo, na confianca e na prudéncia moral.
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8 CONSIDERACOES FINAIS

A decisao compartilhada no fim da vida de criangas e adolescentes com condigdes
clinicas limitantes representa um dos maiores desafios éticos, comunicacionais e juridicos
da pratica médica contemporanea. Trata-se de uma experiéncia que exige preparo técnico,
sensibilidade ética, inteligéncia emocional e coragem moral. Diante da incerteza, do
sofrimento e da multiplicidade de valores, o profissional de saude ¢ chamado ndo apenas
a decidir, mas a cuidar com prudéncia, presenca e respeito a dignidade do outro até o fim.

O modelo deliberativo, como proposto por Diego Gracia (2006), oferece uma
estrutura racional e argumentativa que permite lidar com dilemas morais de maneira
prudente, analisando fatos, valores, deveres e responsabilidades. A hierarquia da
comunicagdo, por sua vez, relembra que a decisdo clinica genuina s6 se sustenta quando
alicercada na confianga e na escuta empatica, pilares fundamentais para o estabelecimento
de uma alianca terapéutica ética e duradoura.

Em pediatria, os desafios se intensificam em razao da incapacidade legal e, muitas
vezes, cognitiva da crianga pequena em expressar preferéncias formais, delegando aos pais
ou responsaveis o papel de porta-vozes de sua vontade presumida. Esse modelo relacional,
embora necessario, demanda atenc¢do constante a tensdo entre autonomia parental e o
principio do melhor interesse da crianga, especialmente quando héd divergéncia entre o
desejo familiar e a indicagdo clinica.

O conceito de sofrimento em pediatria ¢ complexo, relacional e frequentemente
subjetivo. Enquanto os pais costumam descrever o sofrimento de seus filhos a partir de
sinais visiveis de dor, desconforto ou perda de sentido existencial, os profissionais de
saude tendem a avaliar o sofrimento com base em indicadores objetivos, como qualidade
de vida futura, deterioracdo funcional e progressdo da doenga. Essa diferenga de
perspectivas pode gerar tensdes significativas, como ficou evidenciado no emblematico
caso Charlie Gard, (GREAT ORMOND STREET HOSPITAL v. CHARLIE GARD,
2017) no qual a percepcao do sofrimento da crianga e sua interpretagio clinica e afetiva
foi o centro da disputa entre pais e equipe médica.

A tomada de decisdo compartilhada (TDC) em pediatria ndo se restringe a relacao

médico-paciente, mas se expande para envolver os pais e cuidadores em um processo
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multiperspectivo, que requer sincronia comunicacional: um movimento coordenado,
mutuamente responsivo € emocionalmente sensivel entre todos os envolvidos. A escuta
ativa das emocdes dos pais, a validagdo de seus sentimentos e a leitura atenta de sua
prontiddo para receber informacdes sdo elementos criticos para o sucesso do didlogo
clinico.

Outro desafio relevante consiste em engajar criangas € adolescentes nas decisoes
que envolvem sua saude e cuidados. A literatura bioética reconhece a importancia de
incluir o paciente pediatrico de acordo com sua maturidade e capacidade de compreensao,
conceito de autonomia progressiva. Mesmo que criangas pequenas ndo possam tomar
decisdes formais, elas sdo capazes de expressar sentimentos, medos, preferéncias e
desconfortos, e essa escuta deve ser considerada clinicamente significativa.

Apesar disso, muitos modelos de TDC ainda permanecem centrados nos pais. Em
nome da protecdo, ¢ comum que os responsaveis desejem poupar a crianga de informagdes
dificeis. Cabe a equipe médica navegar com sensibilidade nessas dindmicas, respeitando
a autoridade familiar, mas também promovendo um ambiente em que a voz da crianga,
ainda que fragil, possa ser ouvida e reconhecida.

A confianca continua sendo o alicerce da comunicag¢ao eficaz. Em ambientes de
terminalidade pediatrica, os pais precisam ter a certeza de que a equipe médica estd
empenhada em fazer tudo que for possivel; seja para curar, seja para confortar. A
honestidade, mesmo diante de informagdes dificeis, ¢ frequentemente preferida pelos
familiares, desde que seja comunicada com empatia, respeito e delicadeza. A forma como
a informacao ¢ entregue pode impactar profundamente a experiéncia do luto, a relagdo
com o sistema de saude e a percepg¢ao ética do cuidado recebido.

Em suma, mais do que decidir, ¢ preciso cuidar de forma deliberativa e
compassiva. Cuidar, neste contexto, significa construir sentido diante da finitude,
reconhecer os limites da biomedicina, respeitar a dignidade da crianga e acompanhar a
familia com escuta, presenca e prudéncia moral. A terminalidade infantil ndo exige
respostas faceis, mas convoca a ética, a sensibilidade e a responsabilidade compartilhada

por decisdes que respeitem a vida e seus limites.
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