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RESUMO

Objetivo: O presente estudo desenvolve uma analise bioética, sob a dtica do principialismo, sobre a distanasia
na pediatria, com o objetivo de discutir tal pratica no cenario médico, a tomada de decisao dos envolvidos e
suas implicagdes bioéticas. Método: Foi realizada busca nas bases SciELO e PubMed para revisao de literatura.
Resultados: A distanasia consiste em um tratamento que apenas prolonga a dor, tornando qualquer investi-
mento na cura uma agressao a dignidade humana. Quando o paciente é uma crianca em proximidade da morte,
a dificuldade dos profissionais se torna ainda maior. Conclusao: Faz-se necessaria maior atengao ao curriculo,
suscitando discussoes e reflexdes sobre o tema, a fim de capacitar profissionais a lidar com a finitude e desem-
penhar seu papel de oferecer apoio e conforto, assim como ajudar as familias a identificar o que a qualidade de
vida significa para elas e de que forma é possivel alcanga-la.

DESCRITORES: Distanasia; Distanasia e criancas; Eutanasia, distanasia e ortotanasia; Suporte de vida pediatri-
co; Dilemas na pediatria.

ABSTRACT

Objective: This study develops a bioethical analysis, from the perspective of principlism, on dysthanasia in pe-
diatrics, with the aim of discussing this practice in the medical setting, the decision-making of those involved
and its bioethical implications. Method: A search was conducted in the SciELO and PubMed databases for a
literature review. Results: Dysthanasia consists of a treatment that only prolongs pain, making any investment
in a cure an attack on human dignity. When the patient is a child close to death, the professionals' difficulty be-
comes even greater. Conclusion: Therefore, greater attention is needed to the curriculum, raising discussions
and reflections on the subject, in order to train professionals to deal with finitude and play their role of offering
support and comfort, as well as helping families to identify what quality of life means to them and how it can
be achieved.

DESCRIPTORS: Dysthanasia; Dysthanasia and children; Euthanasia, dysthanasia and orthothanasia; Pediatric
life support; Dilemmas in pediatrics.

RESUMEN

Objetivo: Este estudio desarrolla un analisis bioético, desde la perspectiva del principialismo, sobre la distanasia
en pediatria, con el objetivo de discutir esta practica en el ambito médico, la toma de decisiones de los involucra-
dosy sus implicaciones bioéticas. Método: Se realiz una bisqueda en las bases de datos SciELO y PubMed para
revision de |a literatura. Resultados: La distanasia consiste en un tratamiento que solo prolonga el dolor, hacien-
do de cualquier inversion en su cura un atentado a la dignidad humana. Cuando el paciente es un nifio proximo
a morir, las dificultades de los profesionales se hacen ain mayores. Conclusion: Por tanto, es necesaria mayor
atencion al curriculo, estimulando discusiones vy reflexiones sobre el tema, con el fin de formar profesionales
para lidiar con la finitud y desempenar su papel de ofrecer apoyo y conforto, ademas de ayudar a las familias a
identificar qué significa para ellas la calidad de vida y como se puede alcanzar.

DESCRIPTORES: Distanasia; Distanasia y ninos; Eutanasia, distanasia y ortotanasia; Soporte vital pediatrico;
Dilemas en pediatria.
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distandsia, também chamada de

obstinagio teraplutica, refere-

-se a um tratamento que apenas
estende a dor, tornando qualquer ten-
tativa de cura uma violagio da dignida-
de humana, com o objetivo de, a todo
custo, adiar a morte. O prefixo grego
dis significa "afastamento” e thanatos
significa "morte”. Assim, a distandsia
se refere ao prolongamento excessivo
da morte de um paciente. Este termo
também pode ser utilizado como si-
noénimo de tratamento inutil ou furil.
Trata-se de uma pritica médica em
que, na tentativa de salvar a vida de um
paciente terminal, submete-o a grande
sofrimento V.

A decisdo de reanimagio em um pa-
ciente que foi submetido a consecuti-
vas interven¢des durante seu processo
de enfermidade, juntamente com o de-
sejo de recuperagiao do doente a todo
custo, ao invés de auxiliar ou permitir
uma morte natural, acaba por estender
sua dor e sofrimento V.

Quando o paciente é uma crianga,
em proximidade da morte, a dificul-
dade dos profissionais se torna ainda
maior, devido 4 ideia, no imagindrio
coletivo, de que “criangas nao podem
morrer", algo que ¢ considerado natural
quando se trata de idosos. Assim, lidar
com a morte em uma crian¢a mostra-se
mais desafiador, pois a perda ¢ viven-
ciada como um triplo fracasso: primei-
ro, porque os profissionais sentem que

nao teriam tido o método, o talento,
ou as habilidades para salvd-la; segun-
do, porque, enquanto adultos, foram
incapazes de protegé-la das complica-
¢des ¢, terceiro, porque eles trairam os
pais que confiaram a eles o bem mais
valioso de suas vidas. Inevitavelmen-
te, este fracasso aumenta as reagoes de
pesar ¢ intensificam os sentimentos de
desamparo, culpa, raiva e tristeza apre-
sentados pelos profissionais .

O principio dos "melhores interes-
ses” ¢ um elemento chave das politicas
relacionadas com a tomada de decisoes
em todas as dreas da prdtica médica.
Frequentemente, quando um paciente
carece de autonomia, como ¢ o caso do
paciente pedidtrico, essas decisdes se
tornam mais complexas. Logo, a dis-
cussao sobre como a pratica médica
deve abordar a tomada de decisoes ¢ de
fundamental importancia .

Estudos apontam que criangas com
doencgas fatais criam estresses emo-
cionais imensos sobre aqueles que as
atendem, sejam pais, parentes, equipe
hospitalar ou médicos. O artigo 18 do
Estatuto da Crianga ¢ do Adolescente
(ECA) diz que “E dever de todos zelar
pela dignidade da crianca e do adoles-
cente, pondo-os a salvo de qualquer
tratamento desumano, violento, ater-
rorizante, vexatdrio ou constrangedor.
(..)" Assim, ¢ imprescindivel que a
equipe multiprofissional de satde ana-
lise bem o caso para que o paciente nao
sofra desnecessariamente ?,

Este estudo visa discutir a distand-
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sia em pediatria, a tomada de decisoes
¢ suas implicagdes bioéticas, tendo por
base o principialismo de Beauchamp e
Childress. Contudo, conceitos como
eutandsia, ortotandsia e distandsia,
com énfase no terceiro, somado aos
principios bioéticos do principialismo
serdo analisados frente a uma discussio
sobre a autonomia do paciente pedid-
trico e sua familia nas decisdes tera-
péuticas.

Trata-se de uma revisio de litera-
tura, na qual realizou-se a busca de
artigos indexados nas bases de dados
Scientific Electronic Library Online
(SciELO) e PubMed, por meio dos
seguintes descritores: “distandsia”;“-
distandsia e criancas”; “eutandsia, dis-
tandsia ¢ ortotandsia”; “suporte de vida
pedidtrico”; “dilemas na pediatria”.
Embora também tenham sido utiliza-
das outras fontes de pesquisa, confor-
me elencado nas referéncias bibliogra-
ficas, foram priorizados os artigos que
atenderam aos seguintes critérios:

o Estar publicado nos idiomas
portugués, inglés e espanhol;

o Estar disponivel na integra
na base de dados na modalidade de
artigo cientifico, incluindo revisoes
sistemdticas e relatos de casos;

o Ter sido publicado nos ulti-
mos 10 anos.
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Para anilise e discussio dos arti-
gos, utilizou-se o referencial tedrico
da Bioética, privilegiando a Bioética
Principialista, conforme desenvolvida
por Beauchamp e Childress. Adicio-
nalmente, foi utilizado o livro Cuida-
dos Paliativos na Prética Pedidtrica da
Sociedade de Pediatria do Estado de
Sio Paulo (SOPESP, 2019) ¢ o site do
CREMESP, para subsidio dos concei-
tos bioéticos.

1. Abordagem Bioética

1.1 Eutanasia

A cutandsia consiste na abreviacao
da vida de um individuo com a finali-
dade de aliviar seu sofrimento e pro-
porcionar o fim de sua dor. A pratica ¢
ilegal no Brasil, constando no Cédigo
de Etica Médica Brasileiro de 1988,
artigos alusivos ao tema, contrdrios a
participacio do médico na eutandsia.
Atualmente, a eutandsia ¢ permitida
em cinco paises da Europa Ocidental:
Holanda, Bélgica, Luxemburgo, Espa-
nha e Suica; em dois paises da América
do Norte: Canada e Estados Unidos,
nos estados de Oregon, Washington,
Montana, Vermont e Califérnia; e na
Colémbia, o unico representante na
América do Sul .
1.2 Ortotanasia

A ortotanisia é conhecida também
como “morte correta’ e “morte natural
sem interferéncia da ciéncia”, ou seja,
nio sao utilizados métodos despro-
porcionais para o prolongamento da
vida, a exemplo de ventilagao artificial
¢ outros procedimentos invasivos ®),
O objetivo principal da ortotandsia ¢
promover uma morte digna, sem adia-
mento e, também, sem provocar a mor-
te. Esta prdtica enfatiza a importancia
do respeito aos limites do paciente ¢ 3
finitude da vida .

1.3 Distanasia
A distandsia, também chamada de

15359 saidecoletiva » 2025; (15) N.94

obstinagdo teraplutica, consiste no
prolongamento do processo da morte,
a partir de tratamentos e procedimen-
tos invasivos que visam somente esten-
der a vida bioldgica do paciente, sem
abranger a qualidade de vida, a digni-
dade, a sattlde mental e emocional do
mesmo .

Sendo assim, ¢ possivel concluir
que, ao prolongar a vida bioldgica de
um paciente com um quadro nio re-
versivel, distancia-se da proposta dos
principios da medicina humanizada ¢

da prépria esséncia da vida .

1.4 Otica do Principialismo

Os principios bioéticos sio funda-
mentais para reduzir o elevado nu-
mero de processos ético-profissionais
impetrados por iatrogenia. Sendo as-
sim, a bioética principialista deve ser
analisada em cada situagio especifica e
entendida pelos profissionais de saude,
tendo como propdésito atuar em bene-
ficio do paciente, prevenindo danos,
respeitando seus direitos e buscando a
equidade 7.

Os principios bdsicos da bioética
sio beneficéncia, autonomia, nao
maleficéncia e justica. A beneficén-
cia refere-se ao dever ético de maximi-
zar o beneficio e minimizar o prejuizo;
a autonomia requer que os individuos
capacitados de deliberar sobre suas es-
colhas pessoais devam ser tratados com
respeito pela sua capacidade de deci-
s30; a nio maleficéncia determina que
a acio do médico sempre deve causar o
menor prejuizo ou agravos a satde do
paciente - acdo que ndo cause o mal.
E universalmente consagrado através
do aforismo hipocritico primum non
nocere - primeiro nao prejudicar, cuja
finalidade ¢ reduzir os efeitos adversos
ou indesejdveis das agoes diagnosticas
e terapéuticas no ser humano e, por
fim, a justica, que estabelece a equida-
de e imparcialidade .

Pode-se dizer que a distandsia fere os
principios bioéticos da beneficéncia ¢
nio maleficéncia, uma vez que prejudi-
ca o paciente mais do que maximiza os

beneficios. Num paciente com doenga
terminal, por exemplo, sem expectati-
vas reais de melhora, o prolongamento
da vida permanece apenas trazendo a
cle dor ¢ sofrimento. A complexidade
aumenta ainda mais quando se fala de
pacientes pedidtricos, nos quais o prin-
cipio de autonomia ¢ exercido pela fa-
milia .
1.4.1 Autonomia

O termo “autonomia” deriva do gre-
go - autos (préprio) ¢ nomos (regra,
governo, dominio, lei). Representa a
capacidade de autogoverno, de fazer
as proprias escolhas, decidindo o que
¢ melhor para sua qualidade de vida,
satide fisica ¢ mental, assim como para
suas relacdes sociais. Baseia-se em apre-
sentar, de forma clara ¢ transparente, o
que se passa com o sujeito e as opgoes
que a ciéncia biomédica coloca a seu
dispor, respeitando a sua decisao sobre
o que ele entende ser melhor para si .

O principio da autonomia se apli-
ca diferente na pediatria pois, nesse
caso, os responsdveis decidem as agoes
que serdio tomadas, haja vista que os
pacientes sao dependentes e vulnerd-
veis, com capacidades cognitivas e de
discernimento ainda em desenvolvi-
mento. Se o pequeno paciente nao tem
capacidade de decidir sobre as ques-
toes de sua prépria satde, entdo cabe
a seus pais ou responsdveis este direito
por procuragao, by proxy, como "subs-
titutos”. Assim, a autonomia, no con-
texto da infincia, acaba substituida
pelo conceito de best interests, ou seja,
decisdes tomadas pelos pais ou respon-
saveis legais nos “melhores interesses”

daquela crianga "%,

1.4.2 Beneficéncia

Tal principio dita que o médico
guardard absoluto respeito pelo ser
humano e atuard sempre em seu bene-
ficio, mesmo depois da morte. Jamais
utilizard seus conhecimentos para cau-
sar sofrimento fisico ou moral, para
o exterminio do ser humano ou para
permitir e acobertar tentativas contra
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sua dignidade e integridade, conforme
reza o Cédigo de Etica Médica (CEM)
em seu capitulo 1, artigo VIT 2.

1.4.3 Nao-maleficéncia
E a obrigacio de nao causar dano ou
prejuizo intencionalmente ao indivi-

duo (8)

. O estado vegetativo permanen-
te do paciente, por exemplo, garante
que nenhum tratamento restabelece
a vitalidade de seu organismo. Com
isso em mente, as terapias realizadas
podem ser vistas como ineficazes, pro-
longando o processo de vida de um pa-
ciente incurdvel.

O contexto em questao implica ao
paciente sofrimento fisico, emocional,
psiquico e espiritual, afastando-se da
beneficéncia ¢ da niao maleficéncia.
Em paralelo, cabe a0 médico impedir a
distandsia, uma vez que a familia tende
a buscar infinitos tratamentos para ter

seu ente querido de volta 2 vida .

1.4.4 Justica

Estabelece como condi¢io funda-
mental a equidade; obrigacao ética de
tratar cada individuo conforme o que
¢ moralmente correto ¢ adequado, de
dar a cada um o que lhe ¢ devido. Os
recursos devem ser equilibradamente
distribuidos, com o objetivo de alcan-
car, com melhor eficdcia, o maior nud-

.. 8
mero de pessoas assmtldas ( ).

2. Importancia do vinculo e comu-
nicacao com a familia

Uma comunica¢io efetiva entre o
médico e o paciente ¢ parte indispensa-
vel de uma consulta. No entanto, con-
segui-la nem sempre ¢ tarefa simples e
demanda muita habilidade, conheci-
mento ¢ empatia por parte do médico.
Uma boa comunica¢io permite que o
paciente entenda melhor sua condigio
¢ cumpra com a proposta terapéutica.
Essa comunica¢do adequada, a médio
prazo, permite a cria¢io de vinculo
entre os médicos e servicos de saude
com os pacientes, o que facilita ainda
mais a adesdo as terapias sugeridas ¢ o
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acesso ao servico de satude, sentindo-se
acolhido ¢ confiando nos profissionais
que l4 estao (13),

Na pediatria, a comunica¢io possui
caracteristicas particulares, dado que
a crianca ainda se encontra em desen-
volvimento cognitivo, psicolégico e
social. Embora a crianca deva ser ouvi-
da, caso possua capacidade cognitiva,
a tomada de decisao passa pela equipe
médica e seu responsdvel, cabendo a
ele o consentimento final **.

Além disso, pacientes na UTI ou
com mau progndstico devem ter suas
familias bem informadas sobre a con-
dicao em que se encontram, possiveis
desfechos e condutas a serem seguidas
com o curso esperado da doenca. As-
sim, cabe a0 médico esclarecer quantas
vezes forem necessdrias a situagio da
crianga diante dos cuidadores ¢ fami-
liares, para nao gerar expectativas ir-
realistas ou minimizar a negagao, no
momento da tomada de decisées difi-

. 1
ce1s ( 4).

A distandsia ¢ uma prética influen-
ciada por diversos fatores - culturais,
religiosos, éticos, morais, pessoais e,
também, pela formacio profissional
dos agentes de satide. Nesse sentido, ao
debater as possiveis abordagens para
um paciente sem perspectiva de cura, o
consenso entre a equipe multidiscipli-
nar, o paciente ¢ a familia do paciente
pode ser de dificil alcance.

A prética da distandsia infringe os
conceitos bioéticos da Teoria Princi-
pialista, na direcio contrdria ao afo-
rismo hipocritico primum non nocere
- primeiro nao prejudicar, cuja finali-
dade ¢ reduzir os efeitos adversos ou
indesejdveis das acdes diagndsticas e
terapéuticas. Em razao disso, o prolon-
gamento do processo da morte deve
ser fortemente desencorajado entre os
profissionais de satde.

A equipe multiprofissional que
acompanha o paciente tem dever de
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acolher, explicar ¢ orientar os familia-
res acerca das escolhas mais adequadas
para o bem estar fisico e mental do in-
dividuo, desestimulando decisoes ali-
nhadas com a obstina¢io terapéutica.

Ademais, ¢ papel dos profissionais
de saide entender e lidar com o pro-
cesso da morte, a morte em si e o luto,
apoiando ativamente os familiares em
todas as etapas. Os ambitos psicold-
gico, emocional ¢ comportamental
devem ser abordados por uma equipe
com profissionais de diversas 4reas,
entendendo ¢ respeitando as fases do
luto.

Portanto, ¢ fundamental dedicar
mais aten¢do ao curriculo, durante a
formacao profissional, promovendo
discussoes e reflexdes sobre a  dista-
ndsia e seus impactos negativos ao pa-
ciente ¢ a sua dignidade, capacitando
profissionais de satide a desencorajar
essa pratica perante os familiares. E
importante também abordar, no ensi-
no superior, a complexidade da fini-
tude da vida ¢ implementar cendrios
praticos em enfermarias paliativas,
para que os estudantes possam viven-
ciar uma melhor relagio com a mor-
te ¢ assim desempenhar seu papel de
ajudar as familias a identificar o que a
qualidade de vida significa para elas e
de que forma ¢ possivel alcangd-la, se
tornando capazes de oferecer o apoio e
o conforto que necessitem.

Parafraseando o escritor Rubem Al-
ves, A ideia de que a medicina é uma
luta contra a morte estd errada. A me-
dicina é uma luta pela vida boa, da
qual a morte faz parte”.
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