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Resumo 
Objetivo: contribuir com o debate sobre o protagonismo da criança no seu processo de 
cuidado em saúde, alertando sobre o papel importante dessa participação no Cuidado 
Paliativo Pediátrico (CPP) e consequentemente, na sua própria segurança. Metodologia: 
revisão narrativa, a partir do levantamento bibliográfico nas bases de dados MEDLINE (via 
PubMed) e SciELO, nos últimos 10 anos, acrescida da experiência das autoras e captação 
secundária. Resultados: foram incluídos 14 artigos na síntese narrativa. A análise desses 
artigos em relação a segurança do paciente em CPP revelou a dificuldade da abordagem 
dos CPP na prática, além de lacunas na formação dos profissionais, a importância do 
cuidado centrado no paciente, das decisões compartilhadas, da comunicação apropriada e 
do uso seguro de opioides. Em relação a participação da criança como protagonista do seu 
cuidado, foi observado o desejo da criança em participar efetivamente da tomada de decisão, 
o reconhecimento da sua autonomia e a avaliação objetiva da sua competência para tal. 
Conclusão: muitos aspectos do CPP coadunam com a segurança do paciente, como a 
comunicação apropriada e a participação da criança como protagonista do seu processo de 
cuidado. A autonomia da criança enquanto paciente encontra-se num processo crescente 
de reconhecimento. Não obstante haja um arcabouço normativo acerca deste tema, a 
perspectiva observada em muitos artigos ainda é do cuidado centrado na família e para 
impulsionar a mudança necessária, é fundamental que se invista em todos os níveis de 
educação em saúde e em pesquisa. 
Palavras-chave 
Segurança do Paciente. Criança. Cuidados Paliativos. Assistência Centrada no Paciente.  
 
Abstract 
Objective: to contribute to the debate on the role of the child in his or her own health process 
and to highlight the important role of this involvement in pediatric palliative care (PPC) and, 
thus, in his or her own safety. Methods: this was a narrative review based on a literature 
search in MEDLINE and SciELO over the past 10 years, with additional input from the authors' 
experiences and secondary literature. Results: Fourteen articles were included in the 
narrative synthesis. Analysis of the articles on patient safety in PPC revealed difficulty in 
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practicing PPC, there are gaps in professional education, importance of putting the patient 
first, shared decision-making, appropriate communication, and safe opioid use. Regarding 
the child's participation as a protagonist in PPC, concerns were raised about the child's 
wishes, effective participation in decision making, and objective assessment of the child's 
competence in this area. Conclusion: many aspects of PPC are consistent with patient 
safety, such as appropriate communication and the child's participation in his or her own care 
process. There was greater recognition of the child's autonomy as a patient. Although this 
topic is normative, many articles are about family-centered care. To reshape this approach, 
it is important that health care education and research be strengthened. 
Keywords 
Patient Safety. Child. Palliative Care. Patient-centered Care. 
 
Resumen 
Objetivo: contribuir con el debate sobre el papel de los niños en su proceso de cuidado y 
salud, alertando sobre el papel importante de esta participación en los Cuidados Paliativos 
Pediátricos (CPP) y, consecuentemente, en su propia seguridad. Metodología: revisión 
narrativa, a partir del levantamiento bibliográfico en las bases de datos MEDLINE (vía 
PubMed) y SciELO, en los últimos 10 años, más la experiencia de los autores y captura 
secundaria. Resultados: fueron incluidos 14 artículos en la síntesis narrativa. El análisis de 
estos artículos en relación con la seguridad del paciente en PPC reveló la dificultad de 
abordar la PPC en la práctica, además de las lagunas en la formación de los profesionales, 
la importancia del cuidado centrado en el paciente, las decisiones compartidas, la 
comunicación adecuada y el uso de opioides seguro. En cuanto a la participación del niño 
como protagonista de su CPP, se observó el deseo del niño de participar de manera efectiva 
en la toma de decisiones, el reconocimiento de su autonomía y la evaluación objetiva de su 
competencia para hacerlo. Conclusión: muchos aspectos de la CPP son consistentes con 
la seguridad del paciente, así como la comunicación adecuada y participación del niño como 
protagonista de su proceso de atención. A autonomía da crianza se encuentra en unproceso 
creciente de reconocimiento. No obstante, hay un marco de referencia normativo acerca de 
este tema, una perspectiva observada en muchos artículos y un cuidado centrado en la 
familia y para impulsar una mudanza necesaria, es fundamental que se informe a todos los 
niños de educación en salud e en investigación. 
Palabras clave 
Seguridad del Paciente. Niño. Cuidados Paliativos. Atención Dirigida al Paciente. 
 
 
Introdução 

A sociedade deve enxergar a criança como sujeito de direito, o que inclui a sua 

condição enquanto paciente. A Convenção sobre os Direitos da Criança (CDC), adotada 

pela Organização das Nações Unidas (ONU), em 1989, trouxe aspectos éticos e normativos 

no que concerne a proteção do estado e da sociedade e foi um ponto de inflexão acerca do 

papel da criança como titular de direitos, com valores e certa autonomia pessoal. Essa 

normativa inclui os cuidados em saúde e permite ao arcabouço legislativo a sustentação 

desse direito. A CDC assegura o respeito às capacidades evolutivas da criança e a sua 

relativa maturidade, lidando com este assunto de forma equilibrada. O desenrolar da infância 

permite a aquisição gradativa de maturidade e de capacidades cada vez mais complexas 
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que devemos levar em consideração no planejamento dos seus cuidados (1). O direito à 

participação, à informação, à autodeterminação, ao aconselhamento confidencial e ao 

cuidado seguro e de qualidade são assegurados pela CDC. No Brasil, a Constituição Federal 

de 1988 e o Estatuto da Criança e do Adolescente asseguram direitos fundamentais às 

crianças, em especial no que concerne à sua individualidade e ao acesso à saúde, mas não 

enquanto usuários dos serviços de saúde ou pacientes. 

Em outros países, a preocupação mais ampla com a saúde fez com que o cuidado 

centrado na pessoa fosse fundamental para a reformulação das políticas públicas. Por 

exemplo, em quatro países do Reino Unido, o Health and Social Care Act de 2012 impôs ao 

National Health Service e aos seus usuários a obrigação legal de envolver os pacientes, 

independentemente da idade, no seu processo de cuidado, fortalecendo este aspecto 

fundamental (2).  

Contudo, para que estas políticas sejam incorporadas na prática assistencial, faz-se 

necessário o investimento na educação em saúde. O papel dos pacientes criança e 

adolescente nos seus processos de cuidado e os cuidados paliativos pediátricos (CPP) são 

pouco abordados nas escolas resultando na dificuldade da efetiva inclusão desses temas na 

prática diária (3).  

A Organização Mundial da Saúde (OMS) define o cuidado paliativo como sendo a 

prevenção e alívio do sofrimento físico, psicológico, social e espiritual dos pacientes, adultos 

e pediátricos, bem como seus familiares, que enfrentam problemas associados a doenças 

potencialmente fatais. A importância dos cuidados paliativos está na identificação precoce, 

na avaliação e no tratamento adequado desses incômodos, melhorando a qualidade de vida 

e promovendo dignidade, além de conforto. Dessa forma, os CPP não aceleram nem 

retardam a morte, mas podem influenciar positivamente no curso da doença, aspecto 

essencial para o prognóstico. Por não excluírem os demais tratamentos, sejam curativos ou 

de suporte, os CPP devem ser integrados e complementares à prevenção, ao diagnóstico 

precoce e ao tratamento das doenças graves, de problemas de saúde complexos ou que 

limitam a vida, sendo aplicável desde o início da doença e em conjunto com outras terapias 

que se destinam a prolongar a vida. Os CPP são uma alternativa de abordagem para as 

crianças e adolescentes que estão em processo de finitude, uma vez que ainda há 

necessidades ímpares no plano de cuidados. Contudo, estes cuidados necessitam ser de 

qualidade e com segurança (4). Pacientes em CPP são complexos e requerem cuidado 

especializado que envolve toda a família. As particularidades destes indivíduos apontam 

para a vulnerabilidade a ocorrência de incidentes relacionados ao processo de cuidado em 
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saúde, seja no ambiente hospitalar ou domiciliar (5) e, a despeito disso, a literatura acerca 

deste tema é escassa.  

Desde o início do século XXI, o Instituto de Medicina dos Estados Unidos da América 

vem fortalecendo a importância da segurança do paciente como um dos pilares estruturantes 

da qualidade em saúde. A OMS, por sua vez, definiu em 2013 a segurança do paciente como 

a redução, a um mínimo aceitável, do risco de dano desnecessário associado ao cuidado 

em saúde. Segurança e qualidade estão intimamente interligadas de forma que não há como 

buscar a qualidade na saúde sem a devida abordagem da segurança do paciente. No Brasil, 

o Programa Nacional de Segurança do Paciente, instituído pela Portaria MS/GM nº 

529/2013, estabelece o envolvimento de pacientes e familiares neste processo (6). Um dos 

eixos deste programa é o envolvimento do paciente na sua segurança, não fazendo distinção 

de idade e tendo como base a Política Nacional de Humanização, que resgata a valorização 

do sujeito, na sua singularidade, norteada pela autonomia e protagonismo dos indivíduos, 

trazendo à tona a corresponsabilização e a formação de vínculos (7).  

Toda esta trajetória da segurança do paciente e da importância dos atores envolvidos 

culminou com o lançamento do programa Paciente pela Segurança do Paciente, da OMS, 

que estabeleceu que a segurança seria tão maior quanto maior fosse o cuidado centrado no 

paciente e sua participação nesse processo. Há que se reconhecer nesta trajetória uma 

quebra de paradigma onde, a partir de então, a relação entre pacientes e profissionais torna-

se horizontal. Quando se fala de segurança do paciente, portanto, tenciona-se englobar as 

metas internacionais de segurança, os protocolos de segurança, mas também, os aspectos 

da tecnologia leve do cuidado, quais sejam, o protagonismo do indivíduo e o cuidado 

centrado no paciente, potencializados e permeados pela comunicação efetiva. 

O cuidado oferecido a criança geralmente é um cuidado centrado na família ou até 

mesmo um cuidado centrado no profissional. Importante pontuar que as necessidades da 

família nem sempre estão em sincronia com aquelas da criança, e estas merecem ser 

consideradas. No cuidado centrado na criança, por outro lado, ela passa a ser o agente ativo 

do seu cuidado, com protagonismo e com direito de ser envolvida nas decisões que lhe 

dizem respeito, desenvolvendo competências, e a sua perspectiva é considerada no 

planejamento do seu cuidado. Isto não significa dizer que a família não participe deste 

cuidado, mas ela deixa de ser o foco principal (8).  

Considerando a dificuldade existente na consolidação desta prática do cuidado, que 

requer uma transformação cultural, política e de reconhecimento dos pares, fica cristalina a 

maior dificuldade quando se trata da criança que, a priori, tende a ser sistematicamente 
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considerada como incapaz. Dessa forma, como envolver a criança no seu processo de 

cuidado? Como empoderar a criança como paciente? Como estabelecer uma relação 

horizontal paciente-profissional quando se trata da criança? As respostas a estas perguntas 

fomentam o desafio diário dos profissionais de saúde.  

Assim, este estudo pretende contribuir com o debate sobre o protagonismo da criança 

no seu processo de cuidado, alertando sobre o papel crucial dessa participação nos 

Cuidados Paliativos Pediátricos e na sua própria segurança. 

 

Metodologia 

Pesquisa teórica e documental, na forma de revisão narrativa. Segundo Rother, os 

artigos de revisão narrativa são “[...] publicações amplas apropriadas para descrever e 

discutir o desenvolvimento ou estado da arte de determinado assunto, sob o ponto de vista 

teórico e conceitual.” (9).  

As etapas desta revisão foram: a seleção do tema e da pergunta de interesse, a 

definição dos descritores, a definição das fontes de busca, seleção dos artigos relevantes 

através da leitura de título e resumo, leitura na íntegra, extração das informações mais 

importantes destes artigos e síntese dos principais achados (9). A pergunta de interesse 

deste estudo é Como a criança em cuidado paliativo é vista em relação a sua participação 

no processo de cuidado?. A população de interesse foram crianças (com idade até 18 anos) 

em cuidado paliativo. Foram feitas buscas em duas bases, uma da América latina e outra 

envolvendo outros países do mundo. Os descritores utilizados foram selecionados levando 

em consideração a pergunta de interesse, conjugados com uso dos operadores booleanos.  

A partir do levantamento bibliográfico em arquivos disponíveis nas bases de dados 

MEDLINE (via PubMed) e SciELO, com os termos (Criança OR child OR cuidado da criança 

OR child care) AND (Cuidados paliativos OR cuidado paliativo OR tratamento paliativo OR 

palliative care OR Cuidados paliativos na terminalidade da vida OR hospice care OR 

cuidados de conforto OR cuidados a doentes terminais) AND (assistência centrada no 

paciente OR cuidado centrado no paciente OR cuidado enfocado no paciente OR cuidado 

focalizado no paciente OR enfermagem centrada no paciente OR patient-centered care), nos 

últimos 10 anos, acrescida da experiência das autoras e de captações secundárias a partir 

das referências dos artigos incluídos. O cuidado centrado na criança foi definido como aquele 

que tem a sua perspectiva na criança, de forma individual, com sua participação ativa no 

processo de cuidado. Este cuidado representa as suas experiências, percepções, além do 

seu entendimento sobre o contexto e o que deve ser feito (8). O cuidado centrado na família 
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foi definido como aquele que reconhece o papel da família como vital para a saúde e bem-

estar da criança e tem como princípios a escuta da criança e da família, a flexibilidade da 

organização para a oferta do cuidado, a comunicação para o paciente e família, o suporte 

ao paciente e família, o envolvimento da família na tomada de decisão. Este modelo de 

cuidado muitas vezes é chamado de cuidado centrado no paciente-família (10).  

Foram captados 53 artigos no MEDLINE e nenhum na base SciELO. Os artigos foram 

exportados para a plataforma Rayyan (https://rayyan.ai) para a leitura de títulos e resumos. 

Os critérios de inclusão foram: artigos relacionados a pergunta de interesse do estudo, no 

período delimitado. Os critérios de exclusão foram artigos que incluíram adultos, do tipo 

comentário ou que não contribuíssem para o debate. A seleção foi feita de forma 

independente por duas autoras e não houve discordância. Nesta etapa foram excluídos 35 

artigos por não versarem sobre a questão da pesquisa, resultando em 18 artigos para leitura 

na íntegra. Seis artigos foram excluídos após a leitura na íntegra e duas captações 

secundárias foram incluídas, resultando em 14 artigos para a síntese narrativa. A análise do 

material foi realizada de forma crítica e independente pelas autoras. Foram extraídas 

informações destes artigos referentes a participação da criança em CPP no seu processo 

de cuidado e como estas informações dialogam com o referencial teórico do Programa 

Nacional de Segurança do Paciente (6). Após a avaliação, as autoras se reuniram para 

discutir suas extrações.  

 

Resultados e discussão 

Os resultados são apresentados levando em consideração o método matricial descrito 

por Goldman et al. (11), com a construção da tabela síntese (Quadro 1). Este artigo está 

estruturado em duas partes. A primeira diz respeito à segurança do paciente em CPP e a 

segunda aborda a participação da criança em cuidado paliativo como protagonista no seu 

processo de cuidado. 

 

  

https://rayyan.ai/
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Tabela 1. Principais resultados dos 14 artigos incluídos na síntese narrativa 

Autoria/Ano Título Principais resultados 

Sisk AB et al, 
2022 (16) 

Interdependent functions 
of communication with 
adolescents and young 
adults in oncology  

Reforça a importância da comunicação para o 
cuidado centrado no paciente, destacando as 
funções de construção das relações, troca de 
informação, promoção do auto manejo da família, 
tomada de decisão, manejo das incertezas, 
resposta às emoções, validação e suporte da 
esperança. 

Stoyell JS et 
al, 2021 (17) 

Evaluation of a quality 
improvement intervention 
to improve pediatric 
palliative care consultation 
processes 

Ressalta que a comunicação com pacientes e 
familiares contribui para um cuidado holístico, 
efetivo e paciente-centrado. 

Johnson L et 
al, 2021 (20) 

Opioid Management in the 
dying child with addiction 

Ressalta a necessidade do uso responsável e 
judicioso de opioides, incluindo o stewardship de 
opioides e ressaltam que o cuidado centrado no 
paciente pode contribuir para este gerenciamento. 

Mack JW et al, 
2020 (18) 

Care experiences that 
foster trust between 
parents and physicians of 
children with cancer  

Destaca que a confiança no profissional de saúde 
perpassa a comunicação centrada no paciente e a 
informação de elevada qualidade. 

Sreedhar SS 
et al, 2020 
(22) 

Primary palliative care: 
Skills for all clinicians 

Sinaliza que no CPP a criança é vista como 
pessoa, que deve participar da construção do seu 
plano de cuidado avançado e sugere instrumentos 
para a construção deste plano. 

Negrete TN et 
al, 2019 (13) 

Pediatric palliative care Sinaliza a importância da inclusão do cuidado 
centrado no paciente no currículo da enfermagem 
e que isto constitui um gap na formação, 
resultando na não aquisição das competências 
necessárias. 

Yu JA et al, 
2019 (15) 

Pediatric palliative care in 
the medical neighborhood 
for children with medical 
complexity 

Realça os aspectos essenciais do CPP e o porquê 
e como o CPP de alta qualidade deveria ser 
integrado ao cuidado centrado no paciente e 
família. 

Davidson JE 
et al, 2017 
(19) 

Guidelines for family-
centered care in the 
neonatal, pediatric, and 
adult ICU  

Através de uma revisão de escopo, foi elaborado 
um protocolo para o cuidado centrado na família 
para o ambiente da terapia intensiva e foram 
ressaltados aspectos relacionados à comunicação, 
suporte e presença da família. As perspectivas dos 
pacientes e das famílias foram incorporadas no 
protocolo. 

Kang TI et al, 
2015 (12) 

Integration of palliative 
care into the care of 

Reforça que apesar da legislação federal 
americana assegurar o CPP, na prática sua 
implementação não havia ocorrido de forma 
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children with serious 
illness 

consistente. O artigo enfoca predominantemente o 
cuidado centrado na família, mas no caso do 
adolescente, reconhece a importância de encorajá-
lo a participar do seu plano de cuidado além de ter 
seus desejos levados em consideração. 

Jones BL et 
al, 2014 (24) 

The Duty of the physician 
to care for the family in 
pediatric palliative care: 
context, communication, 
and caring 

Ressalta a necessidade de atender a dois deveres, 
o melhor interesse da criança e o não abandono, 
através do cuidado centrado na família e da 
comunicação apropriada. 

Bergstraesser 
E, 2013 (14) 

Pediatric palliative care -
when quality of life 
becomes the main focus 
of treatment 

Aponta para a importância dos CPP na infância em 
especial para neonatos e lactentes, para a melhor 
qualidade de vida, de acordo com objetivos 
definidos pela criança e sua família. 

Walter JK et 
al, 2013 (29) 

Care of the complex 
chronically ill child by 
generalist pediatricians: 
lessons learned from 
pediatric palliative care 

Chama atenção para a carência de profissionais 
especialistas em CPP e a necessidade de 
pediatras generalistas apresentarem uma 
abordagem qualificada; seus resultados advêm de 
anotações de consultas iniciais, sinalizando a 
importância do entendimento da família acerca do 
prognóstico, da coordenação do cuidado e a 
estrutura a para tomada de decisão.  

Bluebond-
Langner M et 
al, 2010 (26) 

“I Want to Live, Until I 
don’t Want to Live 
Anymore’’: involving 
children with life-
threatening and life-
shortening illnesses in 
decision making about 
care and treatment 

Chama atenção para a necessidade de criar 
estratégias para o envolvimento da criança nos 
processos de decisão em casos de doenças que 
limitam ou ameaçam a vida. 

Martenson EK 
et al, 2008 
(27) 

A review of children’s 
decision-making 
competence in health care 

Discute a importância da avaliação da 
competência da criança para a tomada de decisão 
e ressalta que na prática, o cuidado oferecido é 
muito influenciado pelas crenças e valores dos 
profissionais e isto precisa ser mudado. 

Fonte: elaboração própria. 

Segurança do paciente em cuidado paliativo pediátrico 

Kang et al. pontuaram que o Fórum Nacional de Qualidade, o Instituto de Medicina e o 

Instituto Nacional de Saúde reconheceram o cuidado paliativo como prioridade nacional e 

mais ainda, que o CPP exerce um papel de componente chave no cuidado de alta qualidade 

em crianças com doenças avançadas. Entretanto, sua instituição na prática não se deu de 

forma consistente e os autores sugerem como barreiras, as atitudes dos profissionais, a falta 

de educação em saúde no tema CPP e a falta de evidências acerca das intervenções. O 

estigma do cuidado paliativo, de que não há mais nada a fazer pelo paciente, errôneo, tem 
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dificultado a integração do CPP ao cuidado global do paciente (12). Este estigma merece 

reflexão e ressignificação, uma vez que, em tese, poderia dificultar a oferta de um cuidado 

mais seguro, com resultados desfavoráveis para a qualidade de vida desses pacientes.  

A prevenção de incidentes relacionados ao cuidado em saúde vai ao encontro do 

objetivo primordial do CPP que é a melhor qualidade de vida para o paciente. Congregam 

este objetivo o alívio dos sintomas, o aumento do conforto, a redução do sofrimento, o 

respeito às crenças individuais e a manutenção ou melhoria da capacidade funcional. Para 

oferecer um cuidado que abarque todas estas dimensões, é importante que os profissionais 

de saúde sejam capacitados para tal. Negrete et al. analisaram o preparo dos profissionais 

de enfermagem para a entrega do CPP em pacientes oncológicos e sobre as melhores 

práticas para integrar o CPP nos conteúdos programáticos educacionais. Relatos de 

ausência de educação formal na temática do CPP e de despreparo para o cuidado de uma 

criança com câncer foram alarmantes e, por outro lado, quando o profissional de 

enfermagem recebeu educação em cuidado paliativo, ele construiu confiança no cuidado 

desses pacientes e suas famílias, através de conhecimento, atitude e prática. Além disso, 

estes profissionais confiantes atuavam no cuidado centrado no paciente e família de forma 

efetiva (13). Há que se formar profissionais capacitados para o CPP, entendendo ser esta 

uma etapa inicial para mitigar os desdobramentos negativos resultantes das lacunas 

existentes na formação destes profissionais. Torna-se mais difícil formar profissionais com 

foco na segurança do paciente em CPP quando ele sequer teve oportunidade de obter 

formação no tema CPP.  

Bergstraesser ressaltou que, diferente do cuidado paliativo no adulto, o CPP intenciona 

também o prolongamento da vida e destaca que, ao contrário do que muitos pensam, este 

cuidado não se limita aos cuidados de final de vida. Estes são, tão e somente, parte do 

cuidado paliativo, de forma que muito pode ser feito ao longo do caminho, incluindo o 

respeito à autonomia e a decisão compartilhada acerca das metas terapêuticas. Chama 

atenção que a unidade de cuidado no CPP é constituída pela criança e sua família e que é 

necessário trabalhar com alguma flexibilidade e individualidade para garantir a segurança 

desses pacientes seja no cuidado domiciliar ou hospitalar. Ainda, sendo o cuidado paliativo 

fundamentalmente interdisciplinar, a comunicação entre os profissionais assume maior 

relevância, em benefício do melhor cuidado possível para o indivíduo. O autor ressalta 

claramente que a comunicação não é uma habilidade exclusiva do cuidado paliativo. De fato, 

ela é transversal e sistêmica ao longo de todo cuidado em saúde, mas no CPP, a 

comunicação honesta, realista, colaborativa e compassiva não pode nem deve ser 
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subestimada (14). A importância dada à comunicação apropriada, o que inclui sua 

efetividade, é fundamental para a segurança do paciente. Muito embora o autor reconheça 

a importância da participação da criança na tomada de decisão, ao longo do texto, a 

importância do cuidado centrado na família é enfatizada (10). Segundo Yu et al., os princípios 

dos CPP são alinhados com o cuidado centrado na família, tentando abarcar todos os 

aspectos do cuidado e de forma interdisciplinar (15). Nesse sentido, para que o plano 

terapêutico reflita os objetivos e valores do paciente e da sua família, trabalha-se na forma 

de decisões compartilhadas.  

Por outro lado, a excelência da comunicação como chave principal para o cuidado 

centrado no paciente foi enfatizada por Sisk et al., que previamente já haviam estudado a 

comunicação sob a perspectiva da família. Os autores avaliaram adolescentes com câncer 

e identificaram oito funções interdependentes da comunicação em oncologia, chamando 

atenção para a construção das relações, troca de informação, promoção do auto manejo da 

família, tomada de decisão, manejo das incertezas, resposta às emoções, validação e 

suporte a esperança. Foi observado que, para a comunicação de notícias difíceis ou 

assuntos mais complexos, alguns adolescentes relataram a importância da participação dos 

parentes para a abordagem e para o entendimento do assunto (16). Seus resultados vão ao 

encontro do que foi exposto por Stoyell et al. sobre a boa comunicação entre pacientes, 

familiares e profissionais ser um desafio na pediatria e além disto, contribui para um cuidado 

holístico, efetivo e paciente-centrado (17). De fato, a construção da confiança, um atributo 

central do cuidado de crianças com câncer, pode se fortalecer com o tempo e não prescinde 

da comunicação centrada no paciente e da provisão de informação de elevada qualidade. 

Os trabalhos apontam o papel crucial que a comunicação e o cuidado centrado no paciente 

exercem na tentativa de trazer a criança para o protagonismo do seu cuidado (18). 

Entretanto, manifestam que para notícias difíceis, a participação da família assume 

importância diferenciada. 

Sabemos que o cuidado centrado no paciente se torna mais difícil nas situações que 

ameaçam a vida, como ocorre nas unidades de terapia intensiva. Neste cenário, Davidson 

et al. ressaltaram algumas medidas importantes para o envolvimento das famílias, como a 

participação nas discussões interdisciplinares, a presença durante as manobras de 

ressuscitação, com suporte da equipe, o conhecimento da família sobre como poderia 

auxiliar no tratamento em situações com prognóstico ruim, e todas estas medidas têm ênfase 

na comunicação. O conteúdo deste artigo aborda intensamente o cuidado centrado na 

família. O painel de revisores excluiu o termo cuidado centrado no paciente do seu processo 
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de busca, por considerar este termo além do escopo desejado da revisão. A carência de 

pesquisas na área resultou em níveis de evidências de baixa a moderada para estas 

recomendações, sinalizando a importância da realização de mais estudos (19).  

Outro aspecto fundamental da segurança do paciente em CPP refere-se ao uso seguro 

de medicamentos. Quando o paciente em CPP é adolescente com doença grave ou de mau 

prognóstico, deve ser ressaltado o frequente uso contínuo de opioides, podendo levar ao 

mau uso desses medicamentos. É importante considerar, em alguns casos, a conversão da 

morfina para a metadona, um opioide sintético que atua nos mesmos receptores que a 

morfina, com um tempo de meia-vida maior e sintomas de abstinência mais leves, porém 

mais prolongados. Mesmo após a rotação de opioides, algumas vezes deve ser utilizada a 

morfina como dose de resgate. O tratamento da dor, nesse caso, pode ser realizado em sua 

residência, se o paciente assim desejar, mas são necessários alguns cuidados para que o 

tratamento alcance seu objetivo de forma segura. Vale lembrar que o manejo dos sintomas 

é um dos pilares do CPP e o tratamento da dor frequentemente deve ser multimodal, 

devendo ser consideradas a dor de origem neuropática, a dor total e a dor crônica. A 

segurança no uso de medicamentos toma destaque nessa circunstância, devendo sempre 

que possível ser considerado o uso de opioides na forma de gerenciamento destes 

medicamentos, o que chamamos de stewardship. Johnson et al relataram o caso de uma 

adolescente de 16 anos, em tratamento de um linfoma em progressão da doença, no qual 

as suas preferências foram levadas em consideração para a tomada de decisão no seu final 

de vida. Os autores destacaram que o cuidado centrado no paciente pode e deve contribuir 

para este gerenciamento (20). O modelo orientado para a autonomia do paciente na decisão 

sobre seu tratamento, pressupõe um paciente informado e que entenda as implicações das 

opções de tratamento disponíveis e que possa identificar aquelas mais alinhadas com seus 

valores e objetivos. Este modelo de cuidado se coaduna com o que está disposto na CDC e 

esforços merecem ser envidados nesta direção (1). As prioridades da criança devem ser 

consideradas e seu engajamento deve ser encorajado, mas para que isto aconteça, ela deve 

ser completamente informada sobre sua condição (21).  

 

A criança em cuidado paliativo como protagonista do seu processo de cuidado 

Sreedhar et al reforçaram que os CPP enfatizam o reconhecimento da criança, 

enquanto pessoa, e não somente um caso clínico e que os objetivos do cuidado devem ser 

discutidos de forma empática. Os autores sinalizam positivamente para a participação da 

criança no seu plano de cuidado avançado, com base na idade e capacidade mental, e 
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reforçam que nos menores de 18 anos, o assentimento deveria ser obtido. Sugerem a 

aplicação de instrumentos como o Voicing My Choices para adolescentes e My Wishes para 

os mais jovens, para a construção deste plano (22). Esta visão do CPP, que muda o 

entendimento da criança enquanto pessoa, é estruturante para a transformação do cuidado 

em saúde, que se faz necessária, e possibilita a real mudança de papel da criança, de uma 

posição passiva para outra, de fato ativa e central. Esta forma de entendimento do cuidado 

difere daquela defendida por Bergstraesser, que ressaltou que a unidade de cuidado no CPP 

é o paciente e sua família. Entretanto, embora Bergstraesser dê ênfase em seu artigo no 

cuidado centrado na família, ele inicia o diálogo sobre a necessidade do olhar voltado ao 

paciente, em especial adolescentes, uma vez que estes manifestam interesse em serem 

envolvidos nas discussões sobre seu tratamento, até mesmo nos cuidados de final de vida 

(14). Alderson, em 1992, já havia chamado atenção para a importância da avaliação da 

competência da criança em consentir ou recusar um tratamento médico e que a teoria de 

Piaget que postulava que crianças menores de sete anos de idade raramente teriam 

habilidades para esta decisão, já havia sido refutada, devendo ser substituída por uma 

avaliação mais global. Segundo este autor, esta competência é mais do que uma habilidade 

e não pode ser delimitada apenas pela idade (23).  

Segundo Jones et al., os profissionais que cuidam de crianças em cuidado paliativo 

têm dois deveres a cumprir, o melhor interesse da criança e o não abandono, uma vez que 

o cuidado paliativo vai além do final da vida. Desta forma, um cuidado compassivo, ético e 

holístico com base no cuidado centrado na criança, deve ser oferecido. Os autores ressaltam 

as características que os familiares apontam como necessárias para a relação interpessoal, 

que são a empatia, a disponibilidade, o tratamento da criança como indivíduo, o respeito ao 

conhecimento dos parentes, o contato corporal suave e gentil, a permissão da esperança, a 

capacidade de ser questionado e a atenção ao sofrimento da criança. Ao longo do artigo os 

autores ressaltam a importância do cuidado centrado na família, e não abordam o tema com 

foco na criança (24). Entretanto, estas características apontadas por familiares, reforçam a 

necessidade de transformar o tratamento que hoje é oferecido a estas crianças. Kang et al 

discorreram os objetivos do cuidado em três casos clínicos, um recém-nascido, um lactente 

de 20 meses e um adolescente de 16 anos. Para o adolescente, os autores incluíram como 

objetivo a realização de discussões com o paciente sobre seus desejos, reconhecendo que 

adolescentes devem ser encorajados a participar do seu plano de cuidado e que podem 

existir conflitos entre seus desejos e os desejos dos familiares (12). Os autores consideraram 

a perspectiva do adolescente, o que está de acordo com a elaboração de um plano de 



Cad. Ibero-amer. Dir. Sanit., Brasília, 11(3), 2022                                                                                                                                        64 
https://doi.org/10.17566/ciads.v11i3.927 

cuidado avançado, conforme sugerido pelo Five Wishes, que inclui a escolha de quem será 

a pessoa que tomará as decisões quando a criança não puder, que tipo de tratamento ela 

quer realizar, o quão confortável ela quer estar, como ela quer que as pessoas a tratem e o 

que ela quer que as pessoas amadas saibam (25).  

Bluebond-Langner et al. chamaram atenção para o interesse crescente acerca do papel 

da criança nas decisões sobre seu cuidado e tratamento e refletiram sobre o ponto, talvez 

mais difícil, de como isso se daria na prática. Ainda nesse sentido, os autores ressaltaram 

que, para esta participação na tomada de decisão, é fundamental que o indivíduo entenda 

os riscos, os benefícios e as consequências e desfechos que advêm desta decisão e que 

este entendimento não pode ser avaliado somente pela idade, indo ao encontro do proposto 

por Alderson (23). Por exemplo, em crianças com câncer, mais do que a idade, o tempo de 

doença parece ser um melhor preditor do seu entendimento, uma vez que as experiências 

do paciente exercem papel fundamental neste aspecto. De fato, na prática diária, algumas 

vezes nos surpreendemos com algumas falas desses pacientes, que parecem 

desconectadas da idade, em virtude do grau de aceleração do amadurecimento que 

acontece nessa circunstância. Os autores pontuaram que, considerando que as crianças 

não são integralmente autônomas perante aspectos legais e sociais, muitas destas 

responsabilidades são atribuídas aos familiares e a perspectiva destes também deve ser 

valorizada. Crianças com condições que ameaçam ou limitam a vida devem ser incluídas 

nos processos de decisão, também levando em consideração os aspectos da família e da 

relação criança-família. Avançando neste assunto, sugerem que, se numa conversa inicial, 

somente o médico e os responsáveis foram apresentados ao quadro da doença, assim que 

seja possível, a criança deve ser incluída nessa conversa. Reforçam os valores que precisam 

permear o processo de decisão envolvendo crianças, que são a verdade, a liberdade e o 

direito à comunicação (26). As conclusões destes autores vão ao encontro do que foi 

proposto por Sreedhar et al, que sugerem a aplicação de instrumentos para a construção do 

plano de cuidado da criança (22). Entendemos que a família possa contribuir para a 

estratégia conjunta desta comunicação, ao seu jeito e particularidade, com a equipe, tendo 

como base os protocolos de comunicação de notícias difíceis, mas ressaltamos que o foco 

deve ser voltado ao paciente.  

Ainda nesse sentido, Martenson et al. analisaram a literatura acerca da competência 

da criança para a tomada de decisão. O discurso dos autores está em concordância com o 

presente estudo, uma vez que ressaltam que as crianças querem ser consultadas sobre os 

aspectos que estão relacionados ao cuidado e que isto está assegurado pela CDC. De forma 
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contundente, expressam que o respeito à dignidade humana independe da idade. Ressaltam 

também que as crianças estão particularmente vulneráveis no ambiente hospitalar, no que 

diz respeito à violação da sua integridade e que a competência para a tomada de decisão 

pode ser presumida a partir da idade de cinco anos e deveríamos sempre considerá-la, e 

trabalhar no sentido inverso, qual seja, a não ser que a criança demonstre falta de 

competência decisional, ela deveria ser sempre incluída nesta tomada de decisão. Seis 

valores foram destacados neste estudo, a saber, os aspectos mensuráveis da competência, 

valores e crenças, poder, comunicação parental, confiança e autodeterminação. Em relação 

às características que interferem na competência das crianças, os autores ressaltaram a 

idade, a capacidade de leitura e a memória. Destacam que esta competência pode ser 

avaliada por instrumentos, como o Hopkin’s Competency Test, o Competency 

Questionnaire-Child Psychiatric e o Competency Questionnaire-Pediatric Outpatient 

Modified Version. Entretanto, muitas das práticas em saúde tem mais relação com os valores 

e crenças individuais dos profissionais do que com a avaliação objetiva da competência da 

criança, transferindo o centro do cuidado para longe do paciente. Quando a criança é 

escutada nas suas necessidades em saúde, ela expressa que quer ser tratada como uma 

pessoa, que os profissionais deveriam tentar entendê-la, que ela não deveria ser tratada de 

forma diferente, que deveria ser dada a ela liberdade de escolha, e que os profissionais 

deveriam saber o que estão fazendo (27). Estas falas que traduzem o ponto de vista da 

criança na sua perspectiva, retornam para os profissionais de saúde uma enorme 

responsabilidade, com desafios que precisam ser enfrentados. As questões referentes a 

autonomia e decisão da criança vem sendo discutidas há algum tempo. Dickey et al., em 

2000, pontuaram que apesar do cuidado ao adolescente ser mais bem oferecido dentro do 

contexto da família, quando informados, eles são capazes de tomar decisões sobre sua 

própria saúde e que a garantia do princípio da autonomia é importante (28).  

Walker et al. ressaltaram a importância da formação de pediatras generalistas nos 

aspectos centrais do CPP, para uma abordagem inicial, uma vez que há carência de 

profissionais especialistas nesta área. Sinalizam que os impasses em geral se originam de 

problemas de comunicação e que os objetivos da família precisam ser identificados para a 

construção da tomada de decisão. Os autores avançam em profundidade nos aspectos de 

natureza ímpar da criança, reconhecendo a crescente autonomia dos adolescentes e a 

necessidade de que esforços sejam envidados para ajudá-los a comunicar seus desejos, 

sentimentos e objetivos. Ainda, concluem que o atual modelo de cuidado não corresponde 

às necessidades das crianças e suas famílias e, portanto, deveria ser modificado (29). De 
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fato, pediatras generalistas frequentemente são os primeiros a enfrentarem os desafios do 

CPP, necessitando de formação para isto. A criança e adolescente querem participar de seu 

cuidado, mas precisam de apoio. 

Este estudo tem limitações. Como uma revisão narrativa, não resulta em 

recomendações práticas e não gera medida-resumo dos resultados obtidos. A busca em 

duas bases pode ter limitado a captação dos artigos. Entretanto, este estudo apresenta o 

tema na forma como vem sendo estudado e envolve a análise crítica das autoras, que atuam 

e pesquisam na área do CPP, além de suscitar a ressignificação do cuidado oferecido a 

estas crianças e a necessidade de mais pesquisas na área. 

 

Considerações finais 

Embora a literatura acerca deste tema seja escassa, conforme observado, depreende-

se que muitos aspectos do CPP coadunam com a segurança do paciente. Nesse sentido, a 

comunicação apropriada e a efetiva participação da criança como protagonista do seu 

cuidado abarcam de forma integral essa simbiose entre o CPP e a segurança do paciente. 

A autonomia da criança enquanto paciente encontra-se num processo crescente de 

reconhecimento e os profissionais de saúde podem ser o motor para esta efetiva 

transformação. Não obstante haja um arcabouço normativo acerca deste tema, a perspectiva 

observada em muitos artigos ainda é do cuidado centrado na família e para impulsionar a 

mudança necessária, é fundamental que se invista em todos os níveis de educação em 

saúde e em pesquisa. 
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