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A ética do cuidado e cuidado paliativo pediátrico: 
um diálogo possível

The ethics of care and pediatric palliative care: 
a potential dialogue

Resumo  Este artigo, sob a forma de ensaio, tem 
como objetivo fazer uma interlocução entre a ética 
do cuidado e o cuidado paliativo pediátrico, con-
siderando que as percepções morais são tecidas a 
partir de uma rede de relações e que o cuidado 
se constrói na intersubjetividade. Discute-se com 
base em quatro pilares, a que chamamos de movi-
mentos: a ética do cuidado, como ética feminista, 
em diálogo com o cuidado paliativo pediátrico, a 
comunicação e a autonomia como ferramentas de 
cuidado a partir de suas características relacio-
nais. Conclui-se que considerar esses aspectos na 
abordagem paliativa pode ser um caminho para 
exercer um compromisso moral de cuidado.
Palavras-chave Cuidado paliativo, Criança, Éti-
ca feminista 
 

Abstract  This article, in an essay format, seeks 
to establish a dialogue between the ethics of care 
and pediatric palliative care, taking into conside-
ration the fact that moral perceptions are based 
on a network of relationships, while care is built 
on intersubjectivity. Four pillars that are referred 
to as movements are discussed: the ethics of care, 
as a feminist ethic, in a dialogue with pediatric 
palliative care, and communication and auto-
nomy as tools of care based on their relational 
aspects. The conclusion drawn is that considering 
these aspects from a palliative standpoint can be 
a way to implement a moral commitment of care. 
Key words Palliative care, Children, Feminist 
ethics
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Introdução

O perfil epidemiológico de crescente prevalência 
de condições crônicas1 também abarca a popu-
lação pediátrica. Esse cenário evoca a discussão 
do cuidado da saúde de um público específico: 
as crianças e adolescentes com condições crônicas 
complexas. Essa terminologia abrange uma po-
pulação com limitações funcionais, com necessi-
dade de cuidados específicos e contínuos em di-
ferentes níveis de assistência e elevada utilização 
de recursos e serviços de saúde2. 

Os avanços tecnológicos fortaleceram a práti-
ca biomédica voltada para a cura, tendo como fim 
a manutenção da vida biológica. Uma dicotomia 
entre cura e cuidado pôde emergir quando o foco 
passou a ser a biologia, em detrimento da biogra-
fia do sujeito. Porém, assumir a cronicidade como 
condição de saúde, e não de doença, nos provo-
ca um deslocamento de um modelo reducionista 
meramente curativo para o entendimento de que 
outros determinantes estão imbricados na expe-
riência de viver com uma condição crônica. Aqui 
é retomado o componente da vida, da saúde e da 
complexidade do cuidado, que, especialmente em 
pediatria, possui referência de base familiar3.     

Insere-se então a discussão no campo da bio-
ética, problematizando os contornos da atuação 
biomédica voltada para a cura quando o que está 
em pauta são condições incuráveis e situações 
de terminalidade. O gerenciamento do cuidado 
requer o entendimento de que o diagnóstico de 
uma condição crônica complexa apresenta reper-
cussões não apenas na dimensão física, trazendo 
para o centro o olhar para a criança ou adoles-
cente e suas relações. 

A experiência de adoecimento não acontece 
à priori, é construída a partir das relações tecidas 
na trajetória da doença, convidando os profissio-
nais que assistem a criança ou adolescente a con-
siderar a sua biografia, fazendo uma adaptação 
sofisticada da técnica e da biologia centrada na 
doença. Dentro do campo da bioética, a ética do 
cuidado considera que decisões morais devem 
considerar as particularidades e complexidades 
das relações tecidas entre os sujeitos envolvidos, 
expondo a importância dos vínculos e a comu-
nicação4.  

Em situações de cronicidade e gravidade, as 
estratégias de cuidado em saúde devem contem-
plar o alívio do sofrimento em suas várias dimen-
sões, sendo que os procedimentos diagnósticos 
e terapêuticos devem estar alinhados a valores, 
expectativas e experiências da criança ou adoles-
cente e sua família. 

Nesse contexto, falamos de um tipo de cura, 
que se aproxima mais do sentido da expressão 
healing5, já que se configura menos como uma 
eliminação de anomalias nas funções e estrutu-
ras dos órgãos, e mais como processo terapêutico 
que convida o profissional de saúde a se aproxi-
mar da experiência de adoecimento, consideran-
do os questionamentos e os sentimentos que uma 
condição grave e crônica pode gerar. 

A abordagem do cuidado paliativo pediátrico 
coaduna com essa perspectiva, trazendo a pro-
posta de uma filosofia de cuidado interdisciplinar 
a ser praticada desde o diagnóstico, com objetivo 
de prevenção, identificação e tratamento do so-
frimento de crianças e adolescentes com doen-
ças ameaçadoras da vida, incluídas as condições 
crônicas complexas. O sofrimento é abordado a 
partir das suas múltiplas facetas, contemplan-
do, além do físico, aspectos emocionais, sociais 
e espirituais6. Para alcançar esses objetivos, o 
cuidado paliativo se apoia em pilares clínicos e 
técnicos para o controle de sintomas, e também 
em competências relacionais expressas pela capa-
cidade de construção de vínculos e habilidades 
de comunicação. 

Lança-se luz sobre a importância de uma 
construção relacional do cuidado em saúde que, 
para além do conceito ético de autonomia como 
capacidade de escolha e decisão sobre interven-
ções terapêuticas (em pediatria, muitas vezes 
exercida pelos pais), permita decisões autênticas7, 
baseadas no conhecimento dos valores dos pa-
cientes e suas famílias. 

Nosso argumento neste ensaio se refere à in-
terlocução entre o cuidado paliativo pediátrico e 
a ética do cuidado como um caminho para olhar 
as relações no cenário de saúde. A conversa entre 
os dois campos possibilita construir propostas de 
cuidado para crianças e adolescentes com condi-
ções crônicas complexas que sejam pautadas em 
decisões compartilhadas, em que os valores e as 
expectativas sobre a experiência do adoecimento 
e da finitude sejam considerados. 

As discussões que articulam cuidado pa-
liativo pediátrico e ética do cuidado ainda são 
incipientes e acreditamos que o ineditismo do 
manuscrito se pauta no diálogo entre os campos 
a partir de suas características intersubjetivas, 
acionando nas argumentações a literatura de 
base fenomenológica e o conceito de experiên-
cia. A perspectiva da ética feminista do cuidado, 
principalmente a que buscamos no diálogo com 
Eva Kittay, recorre a um lugar da experiência 
vivida, visto que a dependência remete à cons-
trução do self relacional. Articular os conceitos 
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de experiência com gravidade e finitude pode re-
meter à ideia de interdependência como antídoto 
para as imagens de isolamento, impotência e o 
nada a fazer. 

Organizamos a discussão no formato de en-
saio conforme descreve Meneghetti8, entenden-
do que nossa orientação é dada não pela busca 
de respostas e afirmações verdadeiras, mas por 
perguntas que nos orientam para reflexões mais 
profundas, utilizando diferentes campos teóricos 
como lentes para explorar os argumentos. Con-
templa, portanto, o desenvolvimento ensaístico 
aqui exercitado, um desenho em quatro movi-
mentos que constituem pilares fundamentais 
para sustentar o artigo.

Primeiro movimento: a aposta 
na ética do cuidado

A ética do cuidado se insere como uma tra-
dição no interior da ética feminista, com fortes 
tons da geração que problematiza cuidado/inter-
dependência/deficiência, e pode ser utilizada em 
diálogo com o campo da bioética. 

A ética feminista é uma abordagem que tem 
como prioridade a discussão sobre as desigualda-
des sociais, em especial as assimetrias de gênero 
que têm permanecido invisíveis nas discussões 
éticas, propondo caminhos para o desenvolvi-
mento de mecanismos de intervenção para a 
promoção de justiça social. Mais do que a defesa 
da condição feminina, a bioética feminista é uma 
teoria crítica à abordagem principialista e busca 
incluir aqueles historicamente desconsiderados 
nesse campo, como mulheres, crianças, minorias 
étnicas e raciais, pessoas com deficiência, idosos 
e pobres9.  

O foco nas questões contextuais, com parti-
cular atenção às necessidades, tem especial va-
lor nas discussões bioéticas, em que as decisões 
devem ser pautadas menos por normas gerais 
aplicadas de forma universal, e mais a partir da 
individualização e valorização da biografia do 
paciente. Aqui cabe fazer uma distinção entre 
as práticas pautadas no princípio da beneficên-
cia para promover o benefício ao paciente como 
uma ação correta, e as práticas pautadas na ética 
do cuidado. Nessa última, central no argumen-
to deste ensaio, o ideal de cuidar motiva a ação 
ética a partir de uma orientação afetiva e moral 
a quem é cuidado, entendendo o sujeito moral 
como inerentemente relacional e com capacidade 
de resposta genuína às necessidades do outro10. 

Tronto11 propõe pensar a ética do cuidado em 
diálogo com a estrutura social e as condições de 

subordinação, em que, para além da questão de 
gênero, outras intersecções marcam as experiên-
cias dos sujeitos. Nesse sentido, para a autora, a 
ética do cuidado não deve ser vinculada apenas 
às mulheres, mas a uma postura moral inerente 
a grupos não-hegemônicos, ampliando as inves-
tigações sobre moralidade e considerando as dis-
tinções de classe, raça, geração e etnia11. E aqui 
destacamos que as crianças e os adolescentes são 
submetidos, pelo adultocentrismo, a uma hiera-
quia de desqualificação e poder. 

O adultocentrismo atua como uma estrutura 
que os subalterniza, colocando-os em suspensão 
frente a um olhar que os vê como não prontos 
a compreender, incompletos, remetidos à auto-
ridade dos adultos. Se a isso acrescentamos os 
marcadores raciais e ainda os remetidos às defici-
ências e condições complexas de saúde, veremos 
um incremento de um jogo entre crédito/descré-
dito, capacidades e potencialidades. O quanto, 
por exemplo, uma criança e um adolescente em 
cuidados paliativos em função de condições de 
saúde crônicas, raras, complexas e com deficiên-
cias são escutados em suas vontades? Apostamos, 
teoricamente e em articulação com práticas, que 
uma visão de cuidado implicada com essas consi-
derações pode nos ajudar a construir outros cam-
pos para formação e intervenção.

Assim, a exposição e problematização de in-
terseccionalidades converte o cuidado em uma 
categoria de análise política, ao desvendar e des-
tacar as relações de poder e hierarquias. 

Lançar mão da lógica da responsabilidade nas 
deliberações éticas envolve a identificação das 
preocupações existenciais contadas por meio de 
narrativas acerca das experiências. A experiência 
não se confunde com vivência e intimidade de 
um indivíduo restrito ao seu eu, mas à construção 
compartilhada, à intersubjetividade12. Em casos 
de adoecimento crônico, torna-se importante tra-
zer o corpo para a centralidade, entendendo que 
os significados das experiências são tecidos tendo 
o corpo como veículo13. Nesse cenário, conectar-
se com o Outro é conectar-se com suas percepções 
e sua subjetividade marcada pelo corpo alterado 
pela condição crônica, permitindo que conteúdos 
carregados de emoção e de valor sejam um cami-
nho para a compreensão e para o sentir com. 

Debruçando-se sobre a dinâmica do cuidado 
de pessoas com deficiência, Eva Kittay traz con-
tribuições para pensar o papel da corporalidade 
no cuidado e na configuração de experiências, 
argumentando que o cuidador está envolvido 
em relações emocionais e de interdependência 
com o Ser cuidado. Sua corporeidade está em 
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uma orientação ética de cuidado que envolve a 
reciprocidade e o tato, valorizando o potencial 
ético do cuidador de proteger e desenvolver os 
elementos emocionais e corporais nas relações de 
cuidado14. Apesar de Kittay relatar as situações de 
cuidado no contexto familiar, podemos extrapo-
lar suas contribuições para o contexto clínico, 
situando a moral do cuidado em saúde nas parti-
cularidades, nas relações, na corporeidade e nos 
sentimentos envolvidos. Há uma ampliação ética 
nessa abordagem, em que a fonte da obrigação 
moral do cuidar surge não apenas de imperativos 
abstratos, mas do valor atribuído às relações de 
cuidado.   

O que nos interessa abordar é a possibilidade 
de acionamento da ética do cuidado em discus-
sões sobre cuidado paliativo pediátrico a partir de 
suas críticas à redução da ética a princípios abs-
tratos e por sua característica relacional, abrindo 
espaço a partir de uma ótica individualizada e 
contextualizada, para valorização de traços mo-
rais negligenciados ou minimizados, como amor, 
confiança, cuidado e responsabilidade15.    

Segundo movimento: cuidado paliativo 
pediátrico – a ética do cuidado 
na tecitura do manto

Paliativo deriva da palavra em latim “pallia-
re”, que significa manto. O termo traz a referên-
cia do acolhimento e da proteção. No contexto 
do cuidado paliativo, podemos pensar como algo 
que oferece prevenção e alívio do sofrimento 
causado por alguma doença ameaçadora da vida. 

Para considerar o sofrimento em seu as-
pecto multidimensional, a pessoa a ser cuidada 
precisa primeiro ser localizada socialmente, em 
termos de faixa etária, perspectivas e desejos de 
participação, redes que a envolvem. Com isso há 
que se articular as questões físicas relacionadas 
às repercussões funcionais da doença no corpo, 
aos aspectos emocionais, sociais e espirituais de 
quem é cuidado. 

Pela complexidade das questões a serem 
abordadas, consideramos o manto como algo a 
ser sempre customizado, tecido a partir das rela-
ções, costurado pelo fio de cada experiência que 
é trocada no processo de cuidado. 

Tomando a palavra como sua principal fer-
ramenta, o paliativista se aproxima dos valores e 
das experiências da criança ou adolescente e sua 
família, construindo uma unidade de cuidado 
que é sempre singular em suas características. 

Considerar o acesso ao cuidado paliativo 
como responsabilidade ética do sistema de saú-

de6 significa que ele deve ser prestado desde o 
momento do diagnóstico de uma condição ame-
açadora da vida da criança ou adolescente. 

Trazer essa perspectiva de direito de acesso 
precoce ao serviço, e não apenas em situações de 
fim de vida, incita uma mudança no entendimen-
to sobre o papel da bioética no contexto do cui-
dado paliativo pediátrico e como ela se articula 
com a ética do cuidado. 

Usualmente, a bioética no contexto do cuida-
do paliativo pediátrico é acionada nas discussões 
sobre dilemas éticos sobre limitação de suporte 
invasivo e fim de vida. Para além desse contex-
to, queremos lançar luz sobre as contribuições 
da ética do cuidado em toda a trajetória de assis-
tência de uma criança ou adolescente com uma 
doença ameaçadora da vida.  E isso se torna par-
ticularmente relevante quando essa criança ou 
adolescente vive desde muito cedo com uma con-
dição marcada pela cronicidade, complexidade, 
raridade, que lhe imputam diferentes caracterís-
ticas e formas de aprender a viver sua plenitude.

Em situações de irreversibilidade e incura-
bilidade, o acesso às tecnologias de saúde pode 
permitir que os limites na oferta de intervenções 
invasivas sejam ultrapassados. Acionar a pers-
pectiva bioética se mostra importante quando a 
fronteira entre necessidade e excesso não é clara 
nem consensual, sendo influenciada por diferen-
tes concepções sobre o sentido da vida16.

No cuidado paliativo pediátrico, o debate 
ético em situações de fim de vida tem sido tra-
dicionalmente congruente com a abordagem 
principialista17, reconhecendo a autonomia deci-
sional dos pais e o melhor interesse da criança 
ou adolescente como norte a ser seguido. Porém, 
há críticas expondo a insuficiência da abordagem 
baseada em princípios para atender a complexi-
dade dos problemas morais envolvidos no cui-
dado de crianças e adolescentes cronicamente 
adoecidos18.   

Ao utilizarmos a estrutura moral baseada em 
princípios para o planejamento de cuidado de 
crianças e adolescentes com condições crônicas 
complexas e raras, assumimos que um conteúdo 
subjetivo que definiria o melhor interesse pode 
ser adequadamente julgado pela decisão substi-
tuta realizada pelos pais. O julgamento, muitas 
vezes guiado pela lógica do custo-benefício (be-
nefícios x malefícios), pode obscurecer aspectos 
significativos da vida moral, configurando uma 
concepção estreita de agência18. 

Cumpre ressaltar que, quando os pais deci-
dem em nome dos filhos, não estamos diante de 
uma situação de autonomia, mas de um dever 
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legal de cuidado. O exercício da autoridade pa-
rental consiste em um dever dos pais para com 
a criança, e não em um direito dos pais sobre 
a criança. Decisões pautadas nos valores e nas 
perspectivas da criança, bem como o seu amadu-
recimento e a capacidade de discernimento, po-
dem representar limites da autoridade parental, 
entendendo que a escuta à criança, considerando 
sua idade e maturidade, assegura-lhe o direito de 
expressar suas opiniões sobre todos os assuntos 
relacionados ao seu interesse19. 

Situações de cronicidade e terminalidade po-
dem se configurar como grandes dilemas éticos 
que não cabem em um modelo fechado de toma-
da de decisão baseada em princípios. Problemas 
morais evocam uma abordagem individualizada, 
contextualizada e corporificada, considerando 
como a situação está sendo experienciada por 
todos os sujeitos envolvidos e despida de uma 
definição prévia do que é bom ou ruim naquele 
cenário18. Essa concepção privilegia a perspectiva 
indutiva das decisões éticas, construída a partir 
de um processo social, em detrimento de uma 
perspectiva dedutiva baseada em normas.   

Para além das situações de fim de vida, a ética 
do cuidado pode ser utilizada como um campo 
norteador da prática do paliativista, no tecer diá-
rio do seu manto de acolhimento.

O curso de uma condição crônica requer uma 
ética de cuidado em saúde que associe decisões 
biomédicas voltadas ao manejo clínico, ao geren-
ciamento das questões que surgem no cotidiano, 
entendendo que a ética não se refere apenas a 
uma ação, sendo construída a partir das relações 
que os atores tecem com a realidade20.

Nesse contexto, nos parece coerente propor 
uma abordagem ética que, para além das emer-
gências morais de tomada de decisão, perpasse 
toda a trajetória de cuidado, incluindo os atores 
envolvidos e o papel das reações emocionais como 
parte integrante das percepções morais. A ética do 
cuidado pode trazer importantes contribuições 
para a discussão sobre a ética em saúde, ao propor 
uma bioética relativizada, situacional, que com-
preende as idiossincrasias de cada sujeito, consi-
derado dentro de uma rede relações sociais.

No contexto da abordagem paliativa pediá-
trica, o compromisso de cuidado está fortemente 
centrado na relação, reconhecendo que o sofri-
mento é mais global do que a dor física, e que o 
estabelecimento de vínculos de confiança acon-
tece a partir de comunicações sinceras e constru-
ção de autonomia. 

Nesse cenário, trazemos para a discussão 
duas pautas: comunicação e autonomia, aborda-

das a partir dos aspectos relacional e intersubje-
tivo, perspectivas presentes no cuidado paliativo 
que acreditamos fazer interlocução com a ética 
do cuidado.  

Terceiro movimento: comunicação 
como diálogo do cuidado 

Uma abordagem ética na trajetória do cui-
dado de crianças e adolescentes com condições 
crônicas complexas requer a construção de uma 
comunicação horizontal, atenta aos riscos de as-
simetrias e hierarquizações. A construção de um 
modelo dialógico, em que a intersubjetividade 
é reconhecida por meio de um processo de dis-
cussão coletiva, implica a consideração dos afe-
tos e valores dos sujeitos envolvidos no cuidado, 
incluindo paciente, familiares e profissionais de 
saúde. 

Entender a comunicação em saúde, e mais es-
pecificamente em cuidado paliativo, para além da 
transferência de informações e notícias difíceis, e 
sim como um diálogo de cuidado21 estabelecido a 
partir de um encontro, nos convida a olhar para 
as trocas envolvidas. Ver e ser visto, reconhecen-
do quem se é, quem é o Outro e quais afetos são 
mobilizados. 

Erving Goffman22 apresenta o conceito de in-
teração focada para descrever o tipo de interação 
que ocorre quando pessoas se juntam e coope-
ram abertamente para manter um único foco de 
atenção, é o momento do encontro. Um ambiente 
situacional compartilhado por duas ou mais pes-
soas pode ser experienciado a partir de diferen-
tes pontos de vista, porém, no momento de uma 
interação focada, ele é preenchido por objetos e 
eventos percebidos por ambos, surgindo então 
a experiência do “Nós” como descrito pela fe-
nomenologia12. Indivíduos que vivenciam a Re-
lação-do-Nós compartilham uma comunidade 
espacial e temporal. Espacial no sentido de que 
há intencionalmente uma consciência da pre-
sença do Outro, de seu corpo como campo em 
que se revela sua consciência interna; e temporal 
porque as experiências estão fluindo ao mesmo 
tempo. Essa concepção desloca o entendimen-
to da comunicação em saúde menos como uma 
ação estratégica e técnica com objetivo de alcan-
çar um objetivo instrumental, e mais como ação 
consensual em que a consciência do Outro deve 
ser considerada. 

A construção de momentos de encontro é 
substancialmente relevante para experiências de 
diálogos de cuidado em saúde, um exercício de 
compreensão e generosidade a partir da realida-
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de de sofrimento do Outro. Abordar a comuni-
cação com as lentes da ética do cuidado perpassa 
o estabelecimento de discussões que reconheçam 
a experiência de adoecimento, que pensem em 
estratégias para ofertar o melhor cuidado e que 
minimizem o sofrimento a partir das decisões 
que precisam ser tomadas de forma consensual. 

Em situações de conflitos éticos, o consenso 
ou concordância entre equipe de saúde, pacien-
te e familiares pode não ser atingido. Nesse caso, 
torna-se necessário alcançar o entendimento 
mútuo baseado nos valores e nas expectativas dos 
sujeitos envolvidos no cuidado por meio de um 
processo de fala, escuta e reflexão. Walker23 traz 
o conceito de moralidade relacional, construída 
a partir de práticas de negociação e comunica-
ção, entendendo que somos atores com diferen-
tes identidades envolvidos em relações. De forma 
colaborativa, as pessoas expressam seus entendi-
mentos sobre práticas de responsabilidade onde 
atribuem, aceitam ou rejeitam quem deve fazer o 
quê e por quem. Esse olhar facilita a compreen-
são de que, diante de dilemas éticos, não somos 
adversários em uma pendência de direitos, mas 
atores interdependentes envolvidos em uma rede 
de relacionamentos que configuram práticas de 
responsabilidade. Nesse cenário, a comunicação, 
entendida como diálogo de cuidado, auxilia no 
delineamento de responsabilidades pelo cuidar.   

No manejo de condições crônicas complexas, 
os cenários de não concordância sobre a melhor 
conduta a ser adotada configuram uma zona 
cinzenta24. Considerando que conflitos éticos 
envolvem relações humanas, discussões coletivas 
podem auxiliar na elucidação de processos racio-
nais e emocionais, buscando, a partir de um olhar 
individualizado e contextualizado, estabelecer 
condutas de forma consensual e cooperativa. O 
que se busca é superar práticas paternalistas uni-
laterais baseadas no melhor interesse da criança 
ou do adolescente e adotar decisões compartilha-
das que minimizem os danos diante de condições 
de extrema gravidade.    

O compartilhamento de tomada de deci-
sões no cenário pediátrico evoca interações em 
rede, tecendo uma relação de interdependência 
entre diálogos, ações e intersecções, em que os 
profissionais de saúde tomam suas decisões téc-
nicas considerando a biografia da criança ou do 
adolescente e sua família. A tecitura dessa rede 
deve fornecer meios para que os sujeitos envol-
vidos no cuidado possam ter capacidade moral 
de decisões autênticas, baseadas em valores e 
perspectivas. Nesse momento, nos parece inte-
ressante incluir na análise a autonomia a partir 

de sua dimensão social, intersubjetiva e oriunda 
de experiências de reconhecimento.

Quarto movimento: autonomia relacional

No contexto de adoecimento pediátrico, há 
um limite para a aplicação do princípio tradicio-
nal de autonomia, relacionado à capacidade de 
agência, que é imposto pela faixa etária e tam-
bém pela condição de saúde, em especial quando 
lidamos com condições crônicas complexas que 
envolvem limitações cognitivas. Nesse caso, de-
cisões são tomadas por terceiros considerando 
o melhor interesse da criança. Acreditamos que, 
nesse cenário, é necessária uma problematização 
do conceito de autonomia, abordando-a como 
princípio relativo e relacional, inseparável da 
abordagem da situação25,26.

O conceito de autonomia relacional é aciona-
do na literatura feminista no contexto de discus-
sões que problematizam a opressão27 e nos é caro 
para pensar a autonomia a partir de uma pers-
pectiva de intersubjetividade e interdependência.  

A autonomia relacional envolve a compreen-
são de uma construção social de autonomia que 
também irá influenciar nas oportunidades de de-
senvolvê-la e expressá-la, ampliando a concepção 
original de uma habilidade individual para con-
siderar o impacto de estruturas sociais e políticas 
na capacidade de exercê-la.   

O objetivo de discussões centradas nesta 
perspectiva é trazer propostas de mudanças de 
contextos de opressão, em detrimento de uma 
adaptação individual ou “superação” desses ce-
nários de forma privada. 

Inserir a discussão sobre opressão quando se 
problematiza o cuidado em saúde de crianças e 
adolescentes com condições crônicas comple-
xas nos auxilia a não perder de vista o contexto 
de vulnerabilidade e invisibilidade em que esses 
sujeitos estão inseridos quando verificamos a di-
ficuldade de implantação de uma linha de cuida-
do que considere os vários atores envolvidos no 
cuidar, as peregrinações por busca de cuidado e 
a necessidade de ações de cuidado paliativo para 
esse público28.

Compreender essas várias nuances nos ajuda 
a deslocar o entendimento de autonomia como 
capacidade individual de agência e olhar de for-
ma contextualizada para a estrutura social envol-
vida no processo.  

Nesse caminho, Honneth29 articula a autono-
mia à experiência do reconhecimento que acon-
tece nas três esferas de interação da vida social: 
a família, o Estado e a sociedade civil, configu-
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rando experiências nos planos afetivo, jurídico e 
social, que por sua vez irão construir formas po-
sitivas de relação consigo, gerando autoconfiança, 
autorrespeito e autoestima.

A discussão sobre as formas de reconheci-
mento recíproco dialoga com a introdução de 
um conceito de autonomia de perspectiva inter-
subjetiva, social ou derivada do reconhecimento, 
deslocando-se da ideia de que ela é construída a 
partir da independência entre os indivíduos. Por 
ser intersubjetiva, ela é assegurada por interações 
sociais de reconhecimento, em que sujeitos reco-
nhecem e são reconhecidos nas esferas privada, 
social e jurídica. 

No contexto da autonomia orientada pelo 
reconhecimento, a atenção se dirige às relações 
sociais que a suportam e aos fatores que podem 
restringi-la. Sendo garantida por uma rede de re-
lações sociais de afeto/amizade, reconhecimento 
de direitos e responsabilidades e estima social, a 
autonomia pode também ser ameaçada ou rom-
pida por formas de desrespeito, como maus-tra-
tos e violências, privação de direitos e exclusão29. 

No contexto do cuidado paliativo pediátrico, 
pensar a partir dessa perspectiva abre duas fren-
tes de reflexões. 

A primeira guarda relação com a tomada de 
decisões relacionadas aos cuidados de saúde de 
pacientes com condições crônicas complexas. Na 
construção de decisões compartilhadas, os valo-
res, as expectativas e as escolhas de responsáveis 
legais por essas crianças serão baseados nas rela-
ções de reconhecimento e nos valores gerados a 
partir delas, nos levando a considerar que con-
textos de vulnerabilidade e hierarquização no 
cuidado podem comprometer as dimensões do 
autorrespeito, da autoestima e da autorrealização, 
constituintes da autonomia. 

As ações de saúde devem permitir a criação 
de redes positivas que possibilitem aos familiares 
e profissionais a capacidade de decidirem moral-
mente, utilizando o cuidado como ferramenta 
para construção de autonomia a partir do diálo-
go e do reconhecimento que possibilitem esco-
lhas morais.

A outra reflexão recai sobre o reconhecimen-
to da dependência como inerente a todos nós, 
promovendo um deslocamento da autonomia 
como capacidade individual de escolha e rela-
cionada à independência, para uma autonomia 
intersubjetiva construída a partir do manejo de 
interdependências30. 

Temos que considerar aqui as redes de apoio, 
que no contexto pediátrico têm como figura cen-
tral a mãe cuidadora, principal responsável pelo 

gerenciamento das dependências que se confi-
guram de diversas ordens quando falamos de 
criança e adolescentes com condições crônicas 
complexas.

Porém, descolar a autonomia da indepen-
dência e associá-la ao seu aspecto relacional de 
gestão de dependências também promove seu 
deslocamento para fora do contexto privado, co-
locando-a no âmbito de prioridades e afirmação 
de direitos30,31, tendo claro que a qualidade de 
vida das crianças e adolescentes com condições 
crônicas complexas está relacionada à cadeia de 
relações de dependência que tornam suas vidas 
possíveis. Nesse sentido, o papel do paliativista 
pediátrico é entender o contexto de dependência 
e, por meio de suas decisões, ser um copartici-
pante no gerenciamento das interdependências. 

Compreender a autonomia em sua dimensão 
relacional vai ao encontro da proposta do cui-
dado paliativo de centralidade da dignidade, da 
qualidade de vida e dos valores dos pacientes e 
familiares. Entender a integralidade de cuidado 
que a abordagem paliativa propõe também per-
passa o compromisso ético de construção de au-
tonomia a partir de relações de reconhecimento 
na trajetória do cuidado e do entendimento das 
relações de dependência em que a criança ou 
adolescente está inserido.

Considerações finais 

A ética do cuidado como ética feminista coloca 
luz sobre a vulnerabilidade e a nossa interdepen-
dência como seres relacionais conectados uns aos 
outros. 

A construção do cuidado, a partir dessa pers-
pectiva, só é possível por meio de ações para o 
Outro e como um valor que tem como objetivo 
ser universalmente compartilhado, reconhecen-
do a fragilidade e a vulnerabilidade da condição 
humana. 

Inserir a ética do cuidado na discussão sobre 
cuidado paliativo implica reconhecer o espaço do 
cuidar como assistencial, moral e político.

O diálogo entre as duas abordagens traz a 
reflexão de que toda decisão moral é elabora-
da com base em uma rede de relacionamentos 
nutrida por processos dialógicos, colocando a 
centralidade da comunicação na construção do 
cuidado e da elaboração do processo de adoeci-
mento. Articulando com a perspectiva fenome-
nológica e entendendo que a experiência de uma 
doença grave é construída de forma intersubjeti-
va, os cuidados paliativos podem, a partir de sua 
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abordagem integral e compartilhada, oferecer a 
oportunidade de construção de significados que 
validem as experiências vividas. 

Os recursos técnicos que os cuidados palia-
tivos oferecem  podem sensibilizar e reivindicar 
a legitimidade de que esse momento, em que 
a gravidade/finitude/deficiência se expressam 
no corpo da criança, pode não ser vivido como 
isolamento e experiência desperdiçada. Acionar 
esse campo na infância pode oferecer outras pos-
sibilidades de expressão para a ética do cuidado 
como interdependência. 

A interlocução do cuidado paliativo com o 
campo da bioética feminista pressupõe o acesso a 
serviços de saúde que tenham um corpo de pro-
fissionais capazes de escuta e respeito. Ao falar 
sobre acesso, pensamos em desigualdade e des-
locamos a discussão para o campo dos direitos, 
reconhecendo que o acesso ao cuidado paliativo 
não é universal. Coloca-se em pauta uma deman-

da da bioética feminista de revisão das desigual-
dades, situando as discussões acerca do cuidado 
para além do campo privado, contemplando o 
campo político e social. 

A ausência de políticas públicas em nosso 
país e de uma ação coordenada entre gestores, 
legisladores, comunidade e profissionais de saú-
de mostra a dificuldade de consolidação de uma 
rede de cuidados paliativos e sua garantia como 
direito. 

Marston32 evoca o espírito “Ubuntu” em 
cuidado paliativo pediátrico como conceito que 
coloca nossa humanidade em interconexão, em 
compromisso moral de cuidado e compartilha-
mento com aqueles que nos cercam. Reconhecer 
nossa responsabilidade compartilhada pode ser o 
caminho para o respeito à humanidade de cada 
criança ou adolescente com condição crônica 
complexa, concebendo o cuidado paliativo como 
direito e ação Ubuntu. 
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