Data de Submiss3o: 30/06/2020
Data de Aprovagdo: 01/07/2020

ETICA MEDICA

Cuidados paliativos pediatricos e reflexoes bioéticas na COVID-19

Pediatric palliative care and bioethical reflections at COVID-19

Esther Angelica Luiz Ferreira®, Simone Brasil de Oliveira Iglesias?, Luciana Dadalto®, Amanda Thiebaut Bayer*, Débora de Wylson Fernandes

Gomes de-Mattos®

Palavras-chave:

Bioética,
Etica Médica,
Cuidados Paliativos,

Medicina Paliativa,
Pediatria,

Crianga,
COVID-19.

Keywords:
Bioethics,
Ethics,
Medical,
Palliative Care,

Palliative Medicine,
Pediatrics,

Child,

COVID-19.

Resumo

Introdugdo: A COVID-19 gerou mudangas drasticas na vida social das criangas, e também modificagdes extremas de
habitos e cuidados, especialmente em pacientes em cuidados paliativos pediatricos, que possuem doengas crbnicas
graves e ameacadoras da vida. Nesse contexto, torna-se imperioso o olhar bioético, que visa defender o melhor
interesse do paciente, a manutengdo de sua autonomia, assim como o desejo de sua familia e cuidadores, além da
justica na distribuicdo de recursos. Discussao: Embasamento ético na saude é essencial na conjuntura atual. Sdo
necessarias reflexdes acerca de decisGes emergenciais e suporte em cuidados paliativos pediatricos, além de autonomia
e aspectos psicologicos do isolamento em pediatria, para que a assisténcia e medidas protetivas possam ser, no
minimo, suficientemente adequadas as criangas e suas familias neste momento de pandemia. Conclusdo: Reflexdes
bioéticas entre a equipe interdisciplinar que atua em cuidados paliativos pedidtricos sempre foram importantes,
tendo a pandemia da COVID-19 trazido novas questdes e exacerbado outras ja existentes.

Abstract

Introduction: COVID-19 has generated drastic changes in children’s social life, as well as extreme changes in habits and
care, especially in patients in pediatric palliative care, who have severe and life-threatening chronic diseases. In this
context, the bioethical view becomes imperative, which aims to defend the best interest of the patient, the maintenance
of his autonomy, as well as the desire of his family and caregivers, in addition to justice in the distribution of resources.
Discussion: Ethical basis in health is essential in the current situation. Reflections on emergency decisions and support
in pediatric palliative care are necessary, as well as autonomy and psychological aspects of isolation in pediatrics, so that
assistance and protective measures can be at least sufficiently adequate for children and their families in this pandemic
moment. Conclusion: Bioethical reflections among the interdisciplinary team working in pediatric palliative care have
always been important, and the COVID-19 pandemic brought new questions and exacerbated other existing ones.
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O perfil dos pacientes pediatricos vem mudando ao
longo dos anos, tornando-se cada vez mais frequente a neces-
sidade de assisténcia a criangas vivendo com doencas cronicas
graves e ameacadoras a vida. Nesse contexto, os cuidados
paliativos pediatricos tém papel primordial, uma vez que
priorizam a assisténcia integral, tanto aos pacientes quanto as
suas familias’. Considerando a atual pandemia da COVID-19, é
necessario garantir que os cuidados sejam mantidos, mesmo
gue adaptacbes necessitem serem feitas, de forma que todas
as esferas em relagdo a salde sejam englobadas?.

Em poucos meses dessa nova doenca, a literatura é
exponencial quanto a epidemiologia, fisiopatologia e clinica
dainfeccdo pelo SARS-CoV-2. Estamos vivenciando a curva de
aprendizado, descobrindo e investigando o tratamento mais
eficaz. Os estudos tém demonstrado que as criangas aparen-
tam nao ser acometidas em grande escala e que cerca de 90%
dos pacientes pediatricos infectados possuem sintomas leves/
moderados ou sdo assintomaticos®.

Dentro deste contexto, é valido salientar que os cha-
mados “grupos de risco”, ou seja, aqueles que apresentam
importantes comorbidades, estdo sendo acompanhados de
maneira diferenciada, ja que podem apresentar formas mais
graves da doencga®. Ao mesmo tempo, muitos pacientes que
sdo acompanhados pelos cuidados paliativos pediatricos apre-
sentam comorbidades extras, como cardiopatias por exemplo,
o que nos leva a ter atencdo redobrada a esse grupo?.

A populacdo pediatrica, no geral, é vista como impor-
tante vetor para transmissao da COVID-19 aos grupos de risco
e, portanto, deve cumprir as regras de distanciamento social
prevista para contencdo da progressdo do contagio?, o que
causou uma mudanca drastica da vida social dessas criancgas,
além de mudangas extremas de habitos.

Neste contexto, tenta-se contribuir para o atendimento
equéanime da populagédo onde a autonomia do individuo seja
amplamente respeitada, seja o paciente pediatrico ou sua
familia. Para isso, nunca foi tdo premente a individualizacdo
do cuidado e uma ampla reflexdo bioética. A bioética é “o
estudo sistematico da conduta humana na area das ciéncias
da vida e da saude, enquanto esta conduta é examinada a luz
de valores morais e principios”, que investiga as condicdes
necessarias para administracdo responsavel da vida humana,
animal e ambiental®.

Quando vislumbramos um caos na saude publica ou
proximidade deste, onde podem faltar recursos basicos e
até avangados para manutencgdo da vida, primeiro nos vem a
mente o principio bioético de justica, ou seja, a justa alocagdo
dos recursos finitos, porém cabe ressaltar que decisGes acerta-
das precisam visitar toda bioética clinica principialista. Faz-se
necessario um equilibrio principalmente entre o principio da
beneficéncia, ou seja, fazer o bem para o paciente individua-
lizado, e o principio da justica, distribuir de forma equanime
0s recursos existentes. A bioética pediatrica (seguindo a linha
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do adulto) visa defender o melhor interesse do paciente, a
manutenc¢do de sua autonomia, assim como o desejo de sua
familia e cuidadores, e a justiga na distribui¢do dos recursos®.

A assisténcia a populagdes vulneraveis a infec¢cdo devi-
do a doenga cronica, deficiéncia ou situagdo de vida deve ter
medidas protetivas reforcadas e intenso suporte de servicos
psicossociais. Durante a pandemia por COVID-19, segundo
Ciruzzi et al.?, alguns principios éticos essenciais para o atendi-
mento ideal dos pacientes devem ser respeitados, quais sejam:

Ndo abandono: nenhuma pessoa que precise
de cuidados médicos pode ser negligenciada ou
abandonada; todos que precisem de cuidados
paliativos devem ter acesso;

Respeito pelas pessoas: protegdo do paciente,
dignidade e direitos humanos inclui a provisao
de espaco privado para aqueles em fim de vida e
suas familias;

Autonomia: a autonomia é restrita apenas para
razdes convincentes de saude publica;
Reciprocidade: protegdo do publico e do provedor
a saude é priorizada; precaugdes apropriadas de
controle de infec¢do devem estar disponiveis, ser
respeitadas e refor¢adas;

Confidencialidade: a confidencialidade do pa-
ciente é mantida na auséncia de preocupacgdes de
saude publica convincentes;

Cuidados com as pessoas: acompanhamento,
suporte espiritual e apoio ao luto desempenham
papéis-chave juntamente com cuidados intensivos,
tratamento médico e controle de sintomas;
Justiga: pacientes com condig¢des de saude seme-
Ihantes devem ter igual acesso ao tratamento e
cuidados (incluindo medidas de protecdo) sem
discriminacdo baseada em etnia, religido, sexo,
idade, deficiéncia, status socioeconémico ou afi-
liacdo politica.

As decisGes em saude para criangas que necessitem
de terapia intensiva neste periodo de pandemia devem ser
tomadas de forma técnica, guardando sempre os melhores
interesses da crianca e sua familia®. O que temos visto até o
momento é que, devido ao distanciamento social, as doencas
infectocontagiosas estdo ocorrendo em menor propor¢ado que
nos anos anteriores, ndo havendo falta de leitos pediatricos.
No entanto, com o crescimento da demanda, os leitos para
pacientes adultos em estado critico veem ficando escassos.
Desta maneira, os setores pediatricos poderdo ser necessa-
rios para suprir a demanda dos pacientes adultos. Assim, é
imprescindivel que, na tomada de decisdo quando a demanda



por algum recurso é maior do que a oferta disponivel, como
na pandemia da COVID-19, a bioética seja usada como uma
ciéncia para auxiliar, pois é apta a aplicar a ética nas situagdes
clinicas reais. As recomendagdes existentes para alocacgdo
de recursos quando os mesmos sdo escassos sdao baseadas
principalmente nas chances de sobrevivéncia dos pacientes
e na qualidade e expectativa de vida®. Os principios bioéticos
orientam a decisdo levando em conta fatores moralmente
relevantes, incluindo salvar o maior numero de vidas possivel.

Decisdes emergenciais sempre sdo complexas, pois
retiram o tempo necessario para a deliberagdo moral. Na pe-
diatria essa complexidade aumenta, pois, a tomada de decisdo
envolve também os pais da crianga. Assim, é necessario que
se faga um planejamento terapéutico prévio a fim de guiar a
acdo dos profissionais nas situagdes emergenciais™.

O planejamento terapéutico deve envolver o paciente,
principalmente criangas mais velhas e adolescentes, equipe
e os pais, e ter como meta, sempre, o melhor interesse do
paciente. Portanto, clareza sobre a doenca, sobre a histdria
natural da doenca, sobre as intercorréncias possiveis e a ade-
quacdo de medidas diante dessas intercorréncias precisa ser
a prioridade, estando devidamente registrado em prontuario.
Esse planejamento precisa, ainda, ser revisitado e rediscutido
a medida com que a doenga avanga, sempre com as devidas
anotagBes em prontuario®.

Desta feita, as decisOes de ventilagdo, reanimagao ou
utilizagdo de qualquer medida substitutiva da vida no paciente
pediatrico com a COVID-19 que esteja em cuidados paliativos,
deve seguir o planejamento terapéutico prévio. Definir a ndo
utilizagdo de suporte invasivo, na hora que ele se faz necessa-
rio, é inviavel em pediatria. Por isso, o tratamento dito futil ou
desproporcionado, aquele que nao traz beneficio, oferecendo
possiveis maleficios, serd evitado, principalmente frente a
uma pandemia, devendo-se compartilhar informacgdes claras
sobre o diagndstico, e progndstico aos familiares da crianga,
em conferéncia destes com a equipe assistente?.

Todavia, ndo se pode confundir as decisGes tomadas no
contexto do planejamento terapéutico com eventual decisdo
tomada no contexto de alocagdo de recursos escassos, pois
enquanto as primeiras devem se basear sempre no melhor
interesse do paciente, a segunda analisa a equidade na distri-
buigdo dos recursos. Portanto, os profissionais e instituicGes de
salde devem redobrar os cuidados com a comunicagdo que,
no contexto da pandemia, precisa ser ainda mais assertiva e
empatica para evitar que haja, na familia e no paciente, o sen-
timento de abandono terapéutico diante de eventual decisdo
de ndo realizagdo de determinado procedimento. Deve-se,
sempre, relembrar aos atores do processo de tomada de de-
cisdo que esta baseia-se no plano terapéutico desenvolvido e
ndo na escassez de recursos®.

Autonomia da crianga e garantia de direitos
De forma natural, é costume da equipe de saude
delegar toda a autoridade na tomada de decisdes durante
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tratamento pediatrico para os pais. Ndo é comum o envol-
vimento do paciente e sua opinido acaba sendo encarada
de maneira secunddria. Neste momento de pandemia pela
COVID-19 isso ndo é diferente'’.

Quando o médico planeja o tratamento e, principal-
mente, o suporte ao fim de vida, deve-se priorizar o melhor
interesse da crianga, buscando aliar a biografia da familia (cren-
¢as, cultura e contexto social) a parte bioldgica. No entanto,
sabemos que a pediatria engloba uma ampla faixa etaria, onde
a autonomia deve ser avaliada de maneira individual levando
em conta ndo sé a idade, mas a maturidade®®. Em tratamen-
tos longos, a autonomia deve ser sempre revisitada, porque
0 amadurecimento da crianga é um processo constante, que
a torna capaz de participar de decisbes que anteriormente
ndo poderiam?.

Considera-se capaz para a tomada de decisdes aquele
paciente que possui a habilidade de compreender informagdes
relevantes para uma decisdo de tratamento e de considerar
as consequéncias previsiveis de uma decisdo, o que exige
integridade das habilidades mentais2.

O Comité de Bioética do Conselho da Europa publicou
recentemente um plano de agdo sobre direitos humanos e tec-
nologias biomédicas, voltadas para o periodo pds-pandemia.
Neste propde o desenvolvimento de um guia, voltado para os
profissionais de saude, de boas praticas para a participagao de
criangas no processo de tomada de decisdo sobre questdes
relacionadas a sua saude, reconhecendo a natureza evolutiva
da tomada de decisdo em relagdo a evolugdo da capacidade
das criangas também em questdes relacionadas a sua propria
saude®.

Aspectos psicolégicos do isolamento e o papel
social da crianga

A expansdo global da COVID-19 esta promovendo
grandes mudancas de vida nas familias, com particularida-
des em relagdo a populagdo pediatrica. Apesar da baixa taxa
de hospitalizacdo e mortalidade, as criangas experimentam
os danos do isolamento social e, em especial, a perda do
lugar de protecdo e seguranca exercido pelas escolas. A
literatura tem mostrado que o tempo que a crianca utiliza
o computador aumentou consideravelmente, concomitante
a impossibilidade de praticar esportes e frequentar a es-
cola, o que pode levar a obesidade, ansiedade e piora na
capacidade concentragdo®.

As criangas tém sua rotina modificada, podendo ficar
confusas, preocupadas com a possibilidade de adoecimento
e/ou morte de si mesmos, de familiares ou amigos, temerosas
frente a instabilidade financeira de seus pais e afastamento de
seus colegas e entes queridos®. Estdo expostas a mudangas em
seu senso de seguranca, sociabilidade e normalidade. Criangas
com necessidades especiais de saude e condi¢des crbnicas
complexas, além de tudo, estdo ainda mais vulnerdveis ao
adoecimento e a complexidade psicossocial e assistencial
determinada pela pandemia que afeta os servigos de satde?®.
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As escolas oferecem um espago seguro para criangas
vulneraveis e, muitas vezes, desempenham papel funda-
mental na protecdo destas, detectando sinais de abuso ou
negligéncia. O fechamento das escolas nao foi acompanhado
pela criagdo de redes de apoio para os mais necessitados e
0s servicos sociais também foram suspensos, deixando estas
criancas e suas familias ainda mais vulneraveis. Da mesma
forma, criangas com deficiéncias que necessitam de suporte
especializado, encontram-se ainda mais 6rfas deste amparo.
A falta de estrutura de apoio, o isolamento, o desemprego,
0s riscos a saude fisica trazem um impacto importante para
a saude emocional de criangas e suas familias. Esta situagdo
contribui ainda para o aumento da violéncia e abuso doméstico
das criangas e adolescentes?®.

As familias e equipes de cuidados paliativos pediatri-
cos encontram-se diante de uma grande oportunidade de
desenvolver suas habilidades de comunicagao, favorecendo
e estimulando o didlogo dos pais com as criangas sobre o
coronavirus, sobre a doenca em sua familia, sobre valores,
virtudes, significados e sobre perdas inevitaveis. Premente
gue se encontre o equilibrio entre a empatia e a sinceridade
nestas valiosas relagdes®’.

Neste contexto, uma boa comunicagdo com as criangas
e delas com suas familias exige honestidade, confianga, sentido
de seguranca e unido familiar, sensibilidade as demandas das
criangas, conexao com os afetos, autocompaixao dos membros
da familia, suporte emocional e espiritual, como preparo para
o enfrentamento, percep¢do da morte como parte do ciclo da
vida e entendimento e pratica sobre o valor de se deixar um
legado nesta vida®.

Suporte as criancas em cuidados paliativos e
suas familias: o que pode ser feito?

Nunca foi tao importante enxergar as necessidades dos
pacientes e de suas familias, reconhecendo que o plano de
cuidados deve ser mutdvel para se adequar as modificagdes
dos valores e objetivos ao longo do tempo. Sendo assim, é es-
sencial que os profissionais de salde estejam sempre atentos
a realidade, buscando outras opgdes possiveis. A chave para
um plano de cuidados adequado pode estar no encontro de
outras solugdes alcangdveis naquele momento, modificando-o
em conjunto equipe-paciente-familia sempre que necessario®.

Ha relatos de casos recentes sobre pacientes que eram
acompanhados por equipes de cuidados paliativos pediatri-
cos e que entraram em processo de final de vida em meio a
pandemia. Evans et al. relatam sobre uma paciente, em que
o plano de cuidados era centralizado no ambiente hospitalar,
ja que os recursos em sua cidade para controles de sintomas
e outras demandas seria complexo. Apds as medidas de con-
ten¢do pandémicas serem implementadas nos hospitais, como
a modificacdo de critérios para visitas e acompanhantes, foi
decidido pela familia e paciente, junto ao grupo interdiscipli-
nar, que o plano seria modificado e que o fim de vida seria
remodelado de maneira a ser domiciliar®.
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Importante alertar que a pandemia trouxe ainda modifi-
cacgOes sanitdrias e, portanto, é possivel que a fase final de vida
se dé em domicilio, desde que ndo tenha relagdo com infecgdo
pela COVID-19. Nesse contexto, a conexdo entre as redes de
atendimento é ainda mais premente para que o controle de
sintomas seja realizado de forma impecdvel, assim como o
cuidado com a familia. Estratégias para as familias lidarem
com o isolamento - que pode trazer ainda maior sensagao
de isolamento e abandono - dando espacgo para que reflitam
0 que é importante para eles, também sdo extremamente
significativas®.

Adaptar é uma necessidade, mas reconhecer os limites
também. A equipe deve agir dentro das possibilidades existen-
tes e fazer as melhores escolhas possiveis, com comunicagdo
aberta, empatica e honesta, seja com a crianca, seja com seus
cuidadores, é um ponto chave. As criangas apreciam hones-
tidade e entendem que mas noticias ndo significam ndo ter
planos para o futuro ou perder a esperanga. A equipe deve
trabalhar criativamente para que os sonhos sejam possiveis®.

CONCLUSAO

A pandemia da COVID-19 evidenciou a importancia da
bioética clinica na assisténcia e exacerbou os impactos da falta
dessas reflexdes na tomada de decisdo de satiide. Nos cuidados
paliativos pediatricos, o olhar bioético permite a construcgéo de
caminhos decisérios que atendam aos interesses do paciente,
dos familiares e da equipe, devendo ser uma pratica orienta-
dora da construgdo do planejamento de cuidados.
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