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INTRODUCAO

Os cuidados paliativos pediatricos (CPP)
constituem uma abordagem assistencial voltada
para criangas e adolescentes com doengas gra-
ves, cronicas ou ameagadoras da vida, com o
objetivo de promover qualidade de vida, aliviar
o sofrimento e oferecer suporte integral ao pa-
ciente e a sua familia. Atualmente, recomenda-
se que os cuidados paliativos sejam incorpora-
dos desde o diagnostico da doenga, atuando de
forma complementar aos tratamentos modifica-
dores do curso da enfermidade e contemplando
aspectos fisicos, emocionais, sociais e espiritu-
ais do cuidado.

Os avanc¢os da medicina nas tltimas déca-
das aumentaram significativamente a sobrevida
de criangas com condigdes complexas e limi-
tantes, trazendo novos desafios para os profis-
sionais de saude e refor¢ando a necessidade de
uma assisténcia mais humanizada e centrada
nas necessidades do paciente. Nesse contexto, o
manejo de sintomas, a definicdo dos objetivos
terapéuticos e as decisdes relacionadas ao trata-
mento passaram a exigir, além do conheci-
mento técnico, competéncias comunicacionais
e sensibilidade €tica por parte dos profissionais
envolvidos.

Diante dessa realidade, os cuidados paliati-
vos pediatricos vém ganhando crescente reco-
nhecimento no ambito da assisténcia em saude
em diversos paises, acompanhando a evolugdo
de modelos de cuidado voltados as necessida-
des especificas de criancas e adolescentes com
doencas ameacadoras da vida. Essa expansdo
reflete a compreensao de que o cuidado palia-
tivo deve ser incorporado de forma integrada ao
tratamento convencional, desde o diagnostico,
com o objetivo de promover qualidade de vida,
reduzir o sofrimento e oferecer suporte conti-
nuo a crianga e a sua familia (NAVARRO VI-
LARRUBI, 2018).

Paralelamente, a participacdo da crianga nas
decisdes relacionadas ao préprio cuidado tem
ganhado destaque. Embora historicamente as
decisdes terapé€uticas tenham sido conduzidas
exclusivamente por profissionais e responsa-
veis legais, evidéncias apontam que criangas e
adolescentes, quando adequadamente informa-
dos e respeitados em seu nivel de desenvolvi-
mento, podem compreender aspectos relevantes
de sua condicdo de saude e expressar preferén-
cias sobre seu tratamento. Dessa forma, reco-
nhecer a autonomia progressiva da crianga e in-
clui-la no processo de tomada de decisao com-
partilhada representa um importante desafio e,
ao mesmo tempo, um dos pilares para a cons-
tru¢do de um cuidado paliativo mais humani-
zado, ético e centrado no paciente.

Diante do exposto, este capitulo tem como
objetivo discutir a relevancia dos cuidados pa-
liativos pedidtricos na assisténcia a crianga com
doencas ameacadoras da vida, enfatizando a
importancia de uma abordagem integral, da atu-
acao multiprofissional, da comunicagdo qualifi-
cada e da participacdo infantil no processo de
cuidado. Busca-se, ainda, refletir sobre os as-
pectos éticos e juridicos envolvidos na inclusao
da crianga nas decisOes relacionadas ao trata-
mento, bem como sobre os desafios para a cons-
tru¢do de praticas assistenciais mais humaniza-
das, colaborativas e centradas na crianga € em
sua familia.

METODO

Foi realizada uma revisao narrativa da lite-
ratura de carater descritivo e exploratério, de
abril a julho de 2026, com o objetivo de reunir
evidéncias sobre a participacdo da crianga nas
tomadas de decisdo em cuidados paliativos pe-
diatricos. As buscas foram conduzidas nas ba-
ses de dados PubMed, SciELO, LILACS e Go-
ogle Scholar.
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Foram utilizados os descritores "cuidados
paliativos pediatricos", "tomada de decisdo
compartilhada", "autonomia da crianga", "pedi-
atric palliative care", "shared decision-ma-
king" e "child autonomy", combinados pelos
operadores booleanos AND e OR.

Foram incluidos artigos publicados entre
2010 e 2024, disponiveis na integra, nos idio-
mas portugués, inglés e espanhol, que abordas-
sem diretamente a tematica proposta. Conside-
raram-se estudos de revisdo, diretrizes, artigos
originais, documentos normativos e legislagdes
pertinentes. Excluiram-se artigos duplicados,
estudos disponiveis apenas em resumo ¢ publi-
cacdes que ndo atendiam aos critérios estabele-
cidos ou ndo abordavam diretamente o tema.

Os estudos elegiveis foram submetidos a
leitura minuciosa para extracdo das informa-
coes relevantes. Os resultados foram apresenta-
dos de forma descritiva, organizados em cate-
gorias tematicas: cuidados paliativos pediatri-
cos, comunicacao em saude, tomada de decisao
compartilhada, aspectos éticos e legais e auto-
nomia progressiva da crianca.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Os cuidados paliativos pediatricos (CPP)
consolidam-se como uma abordagem que trans-
cende o cuidado exclusivo ao fim da vida, pas-
sando a integrar o tratamento desde o diagnds-
tico de doengas potencialmente fatais, com foco
no alivio do sofrimento, na promogao da quali-
dade de vida e no suporte continuo a crianga e
a sua familia (NAVARRO VILARRUBI, 2018;
GARCIA-SALIDO et al., 2022; RODRIGUEZ,
2023). Essa abordagem favorece o controle
adequado dos sintomas, possibilita o planeja-
mento antecipado dos objetivos assistenciais,
reduz intervengdes invasivas desproporcionais
ao prognostico e fortalece a comunicagao entre
profissionais, pacientes e familiares (GARCIA-
SALIDO et al., 2022; CEBALLOS-YANEZ et

al., 2023). Entretanto, embora a literatura apre-
sente amplo consenso acerca desses beneficios,
as evidéncias indicam que sua incorporagdo a
pratica clinica permanece heterogénea, eviden-
ciando que a consolidagdo desse modelo de-
pende ndo apenas do acimulo de evidéncias ci-
entificas, mas também de mudangas culturais,
organizacionais e assistenciais nos servigos de
saude.

Nesse contexto, a formacao dos profissio-
nais emerge como um dos principais desafios
para a efetiva implementagdo dos cuidados pa-
liativos pediatricos. Os estudos identificam im-
portantes lacunas na capacitag¢do das equipes de
saude, as quais repercutem diretamente no re-
conhecimento precoce das necessidades paliati-
vas, no encaminhamento oportuno para servi-
cos especializados e na condugao de discussdes
sensiveis sobre progndstico, objetivos terapéu-
ticos e planejamento do cuidado (RODRI-
GUEZ, 2023; CEBALLOS-YANEZ et al.,
2023). Soma-se a isso a persisténcia de uma
cultura predominantemente curativista, na qual
os cuidados paliativos ainda sdo frequente-
mente associados exclusivamente a terminali-
dade. Essa percepcao favorece o adiamento do
encaminhamento e limita o potencial dessa
abordagem em promover qualidade de vida ao
longo de toda a trajetéria da doenga. Dessa
forma, a educacdo permanente, a atuacao inter-
disciplinar e a incorporagdo da filosofia palia-
tiva a pratica pediatrica cotidiana constituem
estratégias indispensaveis para transformar o
cuidado e ampliar o acesso a essa modalidade
assistencial.

Os estudos convergem ao afirmar que a par-
ticipagdo da crianga nao implica a transferéncia
da responsabilidade pelas decisdes terapéuticas,
mas o reconhecimento de seu direito de ser in-
formada, ouvida e de expressar suas percep-
¢oes, duvidas, medos e preferéncias. O aumento
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da sobrevida de criancas ¢, sobretudo, de ado-
lescentes com doencas cronicas complexas evi-
dencia que muitos desses individuos convivem
durante anos com tratamentos prolongados,
multiplas internagdes e acompanhamento por
diversas especialidades (ALVENO et al,
2018). Esse contexto amplia as oportunidades
para que desenvolvam compreensdo acerca de
sua condi¢do clinica e participem, de maneira
crescente, das decisOes relacionadas ao trata-
mento. Dessa forma, a autonomia da crianga
ndo deve ser compreendida como um evento
pontual, mas como um processo continuo,
construido ao longo do acompanhamento ¢ for-
talecido por relagdes de confianga entre profis-
sionais, pacientes e familiares.

Sob a perspectiva ética e juridica, a inclusdo
da crianga nas decisdes relacionadas ao proprio
cuidado encontra respaldo tanto na legislagdo
brasileira quanto nos tratados internacionais de
direitos humanos. O Estatuto da Crianga e do
Adolescente (ECA) reconhece criangas e ado-
lescentes como sujeitos de direitos, assegu-
rando-lhes liberdade de expressao, dignidade e
protecdo integral, ao mesmo tempo em que pre-
serva a responsabilidade dos pais ou responsa-
veis legais (BRASIL, 1990). Complementar-
mente, a Convengao sobre os Direitos da Cri-
anca estabelece que toda crianga tem o direito
de manifestar suas opinides nos assuntos que
lhe dizem respeito, devendo essas manifesta-
¢oes ser consideradas conforme sua idade e ma-
turidade (UNICEF, 1989). Esses dispositivos
demonstram que a escuta qualificada da crianca
ndo representa apenas uma estratégia para me-
lhorar a comunicagao clinica, mas configura um
direito fundamental que deve orientar a pratica
assistencial.

As evidéncias também apontam que a utili-
zagao da tomada de decisdo compartilhada, ali-
ada a ferramentas estruturadas de comunicacao,
favorece maior compreensdo das informacgdes

clinicas, reduz conflitos decisionais e aumenta
a satisfacdo de criangas, familiares e profissio-
nais com as escolhas realizadas (NAVARRO
VILARRUBI, 2018). Entretanto, sua efetivagio
exige preparo técnico, sensibilidade ética e dis-
ponibilidade dos profissionais para adaptar a
linguagem e compartilhar informagdes de
forma clara, honesta e adequada ao nivel de de-
senvolvimento infantil.

No que se refere a efetivacdo da participa-
c¢do infantil, isso depende da integracao precoce
dos cuidados paliativos, da qualificagdo perma-
nente das equipes, do fortalecimento da comu-
nicacdo interdisciplinar e da superagdo de mo-
delos assistenciais excessivamente paternalis-
tas. Mais do que uma estratégia de humaniza-
¢do, reconhecer a voz da crianga representa a
concretizagdo dos principios bioéticos da auto-
nomia, beneficéncia e respeito a dignidade hu-
mana. Nesse sentido, os cuidados paliativos pe-
diatricos contemporaneos consolidam-se como
um modelo de assisténcia comprometido nao
apenas com o controle de sintomas, mas tam-
bém com a valorizagdo da experiéncia da cri-
anca e de sua familia, promovendo decisdes
compartilhadas que respeitem seus valores,
seus direitos e sua singularidade ao longo de
todo o processo de adoecimento.

Embora o ECA ndo reconhega expressa-
mente a autonomia da crianga para decidir so-
bre seu proprio tratamento, a interpretacao con-
junta de seus principios € normas permite com-
preender a crianga como sujeito de direitos,
com garantia a liberdade de opinido, expressao
e participagdo. Nesse sentido, o Estatuto for-
nece fundamento para que a crianca seja ouvida
e tenha sua participacao considerada, de forma
progressiva, nas decisoes relacionadas ao seu
cuidado, observando-se seu grau de desenvol-
vimento cognitivo € emocional, bem como sua
capacidade de compreensao. Essa participagao,
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entretanto, ndo implica a substituicdo da res-
ponsabilidade dos pais ou responsaveis legais,
nem da atuagao ética dos profissionais de saude,
que devem assegurar o fornecimento de infor-
magoes adequadas, estimular o didlogo e orien-
tar as decisdes segundo o principio do melhor
interesse da crianga.

Assim, o Estatuto fornece importantes fun-
damentos para a constru¢do de um modelo de
cuidado centrado na crianga, no qual sua voz
seja valorizada e considerada durante o pro-
cesso de tomada de decisdo. No contexto dos
cuidados paliativos pediatricos, essa aborda-
gem favorece o respeito a dignidade, a indivi-
dualidade e aos direitos da crianga, fortalecendo
uma assisténcia humanizada, compartilhada e
compativel com os principios da protecao inte-
gral previstos na legislagdo brasileira (BRA-
SIL, 1990).

Apesar desse solido respaldo ético e juri-
dico, a efetivagdo da participagdo da crianga nas
decisdes relacionadas ao seu cuidado ainda en-
contra importantes barreiras na pratica clinica.
Entre elas, destacam-se o protecionismo fami-
liar e a chamada "conspiracao do siléncio", ca-
racterizada pela omissdo ou restricao de infor-
macoes sobre o diagndstico, prognostico ou tra-
tamento com o objetivo de evitar sofrimento
emocional.

Embora essa postura geralmente seja moti-
vada pelo desejo de proteger a crianga, ela pode
limitar sua participacao no processo de tomada
de decisdo, favorecer o isolamento emocional e
comprometer seu direito a informacdo, a ex-
pressao de sentimentos e a construgao de estra-
tégias de enfrentamento compativeis com seu
nivel de desenvolvimento. Dessa forma, supe-
rar essas barreiras representa um desafio funda-
mental para a consolidagdo de um modelo de
cuidado verdadeiramente centrado na crianga,
especialmente no contexto dos cuidados palia-
tivos pediatricos.

CONCLUSAO

Em face das consideragdes empreendidas,
observou-se que os cuidados paliativos pedia-
tricos ultrapassam a concepgao exclusivamente
curativista ao adotarem uma abordagem que in-
tegra o tratamento de doencas ameacadoras a
vida desde o diagnoéstico e contempla o indivi-
duo em sua integralidade, considerando os as-
pectos fisicos, emocionais, sociais € espirituais.
Entretanto, a consolidagao dessa pratica ainda
enfrenta desafios, especialmente relacionados a
formagao e capacitagdo dos profissionais de sa-
ude, tornando imprescindivel o fortalecimento
de estratégias permanentes de educacdo e qua-
lificagdo multiprofissional nessa area.

Além disso, as evidéncias cientificas de-
monstraram que o alinhamento entre a equipe
multiprofissional, a crianga e sua familia favo-
rece a construgdo de um plano terapéutico pau-
tado nas expectativas, nos objetivos do cuidado
e nas necessidades individuais de cada paciente.
Nesse processo, a comunicagdo qualificada as-
sume papel central, possibilitando a tomada de
decisdo compartilhada, o estabelecimento de
vinculos de confianca e a participagdo da cri-
anca de acordo com seu nivel de desenvolvi-
mento € compreensao.

Contudo, ¢ importante ressaltar que embora
o Estatuto da Criang¢a ¢ do Adolescente asse-
gure juridicamente o direito de participagdo da
crianga sobre a propria doenca, 1Sso nao trans-
fere a ela a responsabilidade pelas decisoes te-
rapéuticas. Ao contrario, garante o direito de re-
ceber informagdes compativeis ao seu nivel de
compreensdo, bem como de expressar medos,
angustias e preferéncias, preservando, simulta-
neamente, o papel dos pais ou responsaveis le-
gais na tomada de decisdes.

Diante das reflexdes apresentadas, eviden-
cia-se que a escuta qualificada da crianga se
configura ndo apenas como um instrumento de
comunicacdo clinica, mas como uma pratica
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fundamentada em principios éticos e juridicos
que reconhecem sua dignidade e individuali-
dade. A garantia do direito a expressao, con-
forme estabelecido pela Convencao sobre os
Direitos da Criancga, reforga a necessidade de
superar praticas de superprotecdo e a chamada
“conspiracdo do siléncio”, uma vez que a restri-
¢do de informagdes pode limitar sua participa-
¢do e comprometer o exercicio de seus direitos.

Portanto, os cuidados paliativos pediatricos
reafirmam a importancia de uma mudanga pa-
radigmatica, substituindo modelos exclusiva-
mente paternalistas por uma abordagem colabo-
rativa. Assim, promover uma comunicagao
¢tica, sensivel e adaptada ao universo infantil
constitui um compromisso fundamental para
uma assisténcia verdadeiramente humanizada,
capaz de respeitar a singularidade da crianga,
preservar sua dignidade e oferecer cuidado in-
tegral a ela e a sua familia.
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