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Resumen
Este artículo tiene como objetivo analizar el uso de la sedación paliativa y comprender cómo esta se 
vincula con la formación médica y la relación médico-paciente en Brasil. Basándose en una encuesta 
en línea con pediatras que trabajan en Brasil, este estudio transversal y exploratorio pretendió evaluar 
los conceptos de sedación paliativa y tratamiento de síntomas agresivos. La falta de formación especí-
fica, de protocolos y guías institucionalizadas puede generar incertidumbres en los cuidados paliativos. 
Esto también contribuye al aumento del sufrimiento que enfrenta estos niños al final de la vida y sus 
familias. Es imprescindible y urgente mejorar la educación en cuidados paliativos pediátricos en Brasil.
Palabras clave: Cuidados críticos. Errores médicos. Ética. Dolor. Cuidados paliativos.

Resumo
Dilemas éticos de pediatras ao administrar sedação paliativa em crianças no Brasil
Este artigo objetiva analisar o uso de sedação paliativa e entender como ela está ligada à formação 
médica e ao relacionamento médico-paciente no Brasil. Com base em pesquisa on-line focada em 
pediatras que trabalham no Brasil, este estudo transversal e exploratório buscou avaliar conceitos de 
sedação paliativa e tratamento de sintomas agressivos. A falta de treinamento específico, protocolos e 
diretrizes institucionalizadas pode gerar incertezas no cuidado paliativo. Isso também contribui para o 
aumento do sofrimento de fim da vida que essas crianças e suas famílias enfrentam. Melhorar a edu-
cação em cuidados paliativos pediátricos é uma necessidade urgente e imediata no Brasil.
Palavras-chave: Cuidados críticos. Erros médicos. Ética. Dor. Cuidados paliativos.

Abstract
Ethical dilemmas for pediatricians administering palliative sedation to children in Brazil
This study aims to analyze the use of pediatric palliative sedation and understand how it is connected 
to medical training and the doctor-patient relationship in Brazil. This is a cross-sectional exploratory 
study using an online survey targeted at pediatricians working in Brazil to evaluate concepts of 
palliative sedation and aggressive symptom management. The lack of specific training, protocols, 
and institutionalized guidelines can create uncertainties in palliative care. This also contributes to the 
increased end-of-life suffering those children and their families face. Improving education in pediatric 
palliative care is an urgent and pressing need in Brazil.
Keywords: Critical care. Medical errors. Ethics. Pain. Palliative care.
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La muerte de un niño representa una subver-
sión del orden natural de la vida. Además, el acto 
de cuidar a un niño que se enfrenta a la muerte 
siempre ha tenido sus limitaciones 1. Sin embargo, 
la medicina todavía tiene un largo camino que 
recorrer para mejorar los cuidados paliativos (CP) 
de los niños con enfermedades terminales 2.

La sedación paliativa (SP) es una forma de tra-
tamiento sintomático agresivo durante los CP 3,4. 

Los autores definen la SP como el tratamiento de 
último recurso, iniciado cuando todos los demás 
métodos de control de los síntomas han fracasado 5. 
La SP es una terapia muy específica y, por lo tanto, 
es crucial identificar los síntomas continuos y per-
sistentes que son difíciles de tratar y soportar por 
el paciente 3,4. No obstante, hay que destacar que 
requiere un seguimiento estrecho y una coopera-
ción total entre la familia y el equipo del hospital 3,4. 
La SP, si se lleva a cabo correctamente, es el uso 
intencionado de medicamentos sedantes para ali-
viar el sufrimiento intolerable de los síntomas refrac-
tarios, reduciendo la conciencia y el conocimiento 
de los pacientes con su consentimiento o el de sus 
representantes legales, y es incapaz de acelerar la 
muerte. Por tanto, también puede definirse como 
una forma agresiva de tratamiento sintomático 3,4.

El avance de la medicina y de las tecnologías con 
tratamientos más eficaces para enfermedades antes 
incurables, acompañado de la llegada de las unida-
des de cuidados intensivos pediátricos, ha impac-
tado directamente en la percepción de la pediatría y 
su conducción 6. Sin embargo, aún es necesario que 
los diversos servicios de salud de las diferentes loca-
lidades se estructuren para permitir un apoyo más 
humanizado a los pacientes pediátricos y sus fami-
lias 7. En Brasil, la formación médica en CP es escasa 8,9.

Si el uso de la SP en adultos ya enfrenta com-
plejos dilemas y dudas éticas, el uso de la SP en 
niños es aún más complejo. Su complejidad radica 
no sólo en la difícil tarea de comunicación con los 
padres, sino también en el sufrimiento causado por 
la potencial muerte del niño. La perspectiva de 
violar las preocupaciones éticas con la disminu-
ción deliberada de la conciencia del paciente es un 
gran desafío para los pediatras 10 que, en general, 
se sienten incómodos practicando la SP 11.

Los estudios realizados en países europeos han 
demostrado que la práctica de la SP se produce en 
entre el 2,5% y el 16,5% de todas las muertes de adul-
tos y se ha generalizado en los últimos años. Por ello, 

en los últimos años ha aumentado la publicación de 
guías y recomendaciones para orientar y ayudar a los 
médicos a afrontar los retos clínicos y éticos de esta 
práctica con adultos 12. Por otro lado, aunque varios 
estudios sugieren que la SP se utiliza a menudo en las 
prácticas de final de vida en las guías infantiles 10,13,14, 
los datos sobre dichas prácticas siguen siendo esca-
sos. En los Estados Unidos, estudios recientes han 
demostrado que la falta de investigación en el uso de 
la SP con niños no refleja la frecuencia de su práctica 
(que no es rara) y el mismo escenario es una realidad 
potencial en Brasil. Es necesario realizar más inves-
tigaciones en profundidad en Brasil para que la lite-
ratura pueda comprender mejor cómo se toman las 
decisiones y cómo la SP se relaciona con la intención 
explícita de reducir el sufrimiento en los niños con 
enfermedades terminales 11,12,15,16.

Unos pocos estudios en América Latina han 
explorado diferentes aspectos de la práctica de 
la SP pediátrica y la falta de conocimiento en los 
pediatras brasileños sobre las opciones de CP, 
así como la forma en que los protocolos de aten-
ción ética y legal pueden causar inseguridad con la 
toma de decisiones de los padres en el uso de la SP. 
Como resultado, los tutores no conocen las alterna-
tivas disponibles y los niños críticamente enfermos 
pueden sufrir dolor y molestias innecesarias 17-24.

Debido a los limitados datos y a la ausencia de 
directrices en torno a la SP pediátrica en Brasil, es 
por tanto crucial encuestar a los pediatras para 
entender sus motivaciones y dilemas para la prác-
tica de la SP o la ausencia de la misma en Brasil.

Método

Este estudio exploratorio transversal utilizó una 
encuesta en línea, dirigida a los pediatras que traba-
jan en Brasil, que siguió las directrices de STROBE. 
Los encuestados fueron invitados a completar un 
cuestionario online y aceptaron participar firmando 
un formulario de consentimiento informado. Todo 
el procedimiento está de acuerdo con la Declaración 
de Helsinki (Código de Ética de la Asociación Médica 
Mundial) 25 y las Normas y Directrices Éticas de la 
Resolución 466/2012 de la CNS del Ministerio de 
Salud 26. Los pediatras de la muestra fueron divididos 
en dos grupos según tuvieran o no práctica de SP.

La encuesta, ya cerrada, fue realizada en el idioma 
portugués y alojada en línea a través de Google 
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Forms. Los encuestados fueron cuestionados sobre 
los conceptos de SP y Manejo Agresivo de Síntomas 
(MAS). El concepto de SP se presentó como el uso 
intencional de medicamentos sedantes para aliviar 
el sufrimiento intolerable de los síntomas refracta-
rios mediante una reducción de la conciencia del 
paciente 3, mientras que el MAS es un procedimiento 
que produce una sedación proporcional a la angus-
tia de los síntomas, aceptando la inconsciencia como 
efecto secundario no intencional de este manejo 11.

A continuación, se ofrecieron dos viñetas breves 
para evaluar el tipo de decisiones que los médicos 
podrían tomar en relación con el tratamiento y la 
administración de fármacos, así como las personas 
y los factores que podrían influir en esas decisio-
nes cuando se atiende a pacientes pediátricos al 
final de su vida. El cuestionario se basó y se adaptó 
de Henderson y colaboradores; tal como ellos lo 
describieron: la encuesta evaluaba el acuerdo 
con una definición de sedación paliativa, así como 
las opiniones sobre su alineación con el MAS 11. 
Los encuestados respondieron a un total de 31 pre-
guntas, entre objetivas y abiertas. Se estructuró 
en torno a los siguientes temas: conceptos de SP, 
las prácticas reales de los pediatras en el uso de SP, 
las percepciones respecto a la institucionalización 
de SP en los servicios de todo el país, y su conoci-
miento de CP y SP en las escuelas a las que asistían. 
Se excluyeron del análisis las respuestas duplicadas.

El tamaño mínimo de la muestra se determinó 
utilizando una calculadora de muestras (n=198). 
Para las respuestas abiertas se adoptó el análisis cua-
litativo por saturación, mientras que los datos demo-
gráficos se analizaron de forma descriptiva. En lugar 
de considerar que las estrategias cualitativas y 
cuantitativas son incompatibles, deben considerarse 

complementarias. Aunque los procedimientos de 
interpretación textual difieren de los del análisis 
estadístico, debido al diferente tipo de datos utiliza-
dos y a las preguntas a las que hay que responder, 
los principios subyacentes son prácticamente los mis-
mos 27. En la búsqueda de correlaciones, se realizó un 
análisis estadístico inferencial. Para el rechazo de la 
hipótesis nula, se adoptó una p<0,05. Para el análisis 
se utilizó el programa SPSS 20.0 para Windows.

Resultados

La muestra de la investigación incluyó 202 pedia-
tras participantes, de los cuales el 34% eran pedia-
tras generales; el 30%, médicos de cuidados críticos; 
el 25%, neonatólogos; el 10% médicos de cuidados 
paliativos; el 8%, hematólogos u oncólogos; y el 
35%, de otras especialidades. En total, el 61% de 
nuestra muestra tenía entre 25 y 44 años, mientras 
que el 38% tenía más de 45 años.

Las mujeres jóvenes del sudeste de Brasil 
(p=0,04) representaban la mayoría de los pedia-
tras. Los datos mostraron que el 50% de los 
encuestados había practicado la SP en los últimos 
12 meses y que el 86% de ellos carecía de cualifica-
ción profesional en CP. Del 10% de los encuestados 
con cualificación profesional en CP, el 74% había 
practicado la SP en los últimos 12 meses. El 90% de 
los pediatras no recibió formación en SP durante su 
formación. Esto se correlacionó con la cualificación 
profesional en CP (p=0,04), con una mayor tasa de 
error para aquellos sin ninguna cualificación pro-
fesional en CP (rho=-0,729; p<0,00). La práctica de 
SP también se relacionó con la práctica de una reli-
gión (p=0,04) (Tabla 1).

Tabla 1. Datos de las características demográficas y profesionales de los pediatras. Brasil, 2019-2020

Sedación Paliativa Variables No se practica
n (%)

Practicada
n (%)

Total
n (%)

Género
Hombres 20 (19,8) 16 (15,8) 36 (17,8)

Mujeres 81 (80,2) 85 (84,2) 166 (82,2)

Región de Brasil*

Sureste 74 (73,3) 74 (73,3) 148 (73,3)

Sur 6 (6,0) 11 (10,9) 17 (8,4)

Noreste 13 (12,9) 11 (10,9) 24 (11,9)

Norte 4 (4,0) 1 (1,0) 5 (2,5)

Medio Oeste 4 (4,0) 4 (4,0) 8 (4,0)

continúa...
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Sedación Paliativa Variables No se practica
n (%)

Practicada
n (%)

Total
n (%)

Religión*

Católica Romana 45 (44,6) 42 (41,6) 87 (43,1)

Ninguna 
(ateo/agnóstico) 9 (8,9) 8 (7,9) 17 (8,4)

Sin afiliación 20 (19,8) 14 (13,9) 34 (16,8)

Otros 27 (26,7) 37 (36,6) 64 (31,7)

Instancias en el 
último año*

0 101 (100,0) – 101 (50,0)

1 y 5 – 83 (82,2) 83 (41,1)

6 y 10 – 12 (11,9) 12 (6,0)

11 y 15 – – –

Más de 15 – 6 (6,0) 6 (3,0)

Formación  
de grado *

No 95 (94,0) 86 (85,2) 181 (89,6)

Sí 6 (6,0) 15 (14,9) 21 (10,4)

*p<0.05

Tabla 1. Continuación

Los encuestados tenían dudas sobre la reducción 
de la conciencia y el conocimiento de los pacien-
tes a través de esta práctica. Estaban divididos en 
cuanto a su acuerdo con la definición adoptada de 
SP (52% de acuerdo frente al 48% que estaba en 
desacuerdo), especialmente en el aspecto de la 
conciencia (el 36% señalaba una reducción innece-
saria de la conciencia). Por lo demás, el 52% de los 
encuestados cree que la SP y la MAS son iguales y, 
por lo tanto, se sienten más cómodos con el término 
“MAS” que con el de “SP”, destacando la importan-
cia de mantener a los pacientes conscientes.

Los principales indicadores para el uso de la SP 
en el estudio fueron el dolor (85%), la disnea (42%) 
y el delirio (23%). Los pediatras que eligen correc-
tamente los indicadores que constituyen el dolor 
total son más proclives a utilizar la SP (rho=0,872; 
p<0,00). Inversamente, las indicaciones erróneas 
se relacionan con la ausencia de identificación del 
dolor total (rho=-0,459; p=0,04).

En este estudio, el 65% de los encuestados tam-
bién indicaron que tenían miedo de optar por la SP 
por temor a crear conflictos con la familia. De los 
que eran especialistas en paliativos, el 68% mostró 
el mismo comportamiento.

Además, más del 55% de los pediatras encues-
tados afirmaron que sus instituciones carecen de 
un protocolo estándar para implementar la SP y 
el 89% dijo desconocer las regulaciones legales en 
Brasil en torno a esta práctica.

Discusión

La enseñanza de los cuidados al final de la vida 
en las escuelas de medicina en Brasil recibe poca 
atención 9. Aproximadamente el 90% de todos los 
encuestados en este estudio informaron de la falta de 
educación en torno a la SP en su formación médica. 
La escasez de currículos médicos centrados en la 
medicina paliativa en los cursos de pregrado provoca 
una reducción empírica del uso de la SP en Brasil. Así, 
su práctica no se basa en el conocimiento y la cua-
lificación, aumentando el riesgo de errores médicos 
y creando peligro para los pacientes. Por otro lado, 
dado que la SP también es practicada por médicos sin 
cualificación profesional en CP, la formación médica 
actual también debería contemplar la incorporación 
de cursos en torno a la prestación de cuidados al 
final de la vida en su plan de estudios para orientar 
a los futuros profesionales médicos. Esta formación 
proporcionará a los generalistas una base integrada, 
teórica y práctica en habilidades paliativas 9.

Entre los pediatras con cualificación profesional 
en CP, el 74% había practicado CP, lo que sugiere 
que los profesionales con cualificación específica 
tienen más probabilidades de adoptar medidas 
adecuadas para afrontar situaciones de final de 
vida 11. Al analizar las características de los partici-
pantes que practican la SP, encontramos que varios 
componentes pueden influir o no en ella, como la 
práctica religiosa. Los encuestados no cristianos la 
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practican más que los cristianos, lo que refleja el 
carácter multifactorial de la práctica.

La mitad de nuestros encuestados no está de 
acuerdo con la definición de SP adoptada por Wolf, 
Hinds y Sourkes 3, especialmente en lo que respecta 
al mantenimiento de la conciencia. Algunos señalan 
la falta de reducción de la conciencia o incluso indican la 
importancia de mantener al paciente consciente, lo que 
sugiere un desconocimiento de la definición de SP y 
señala las ambigüedades que rodean la práctica 11.

En total, el 52% de los encuestados (n=106) se 
sienten incómodos al afirmar que practican la SP 
pero indican que utilizan el manejo agresivo de 
los síntomas (MAS), mientras que la mitad de ellos 
afirman que no hay diferencia entre ambos. Es muy 
importante destacar que no hay diferencias entre 
la SP y el MAS. Una de las razones por las que la SP 
no se nombra abiertamente, además de la cuestión 
de la intención de mantener la conciencia (como se 
ha comentado anteriormente), es que podría vio-
lar creencias culturales de carácter ético y/o reli-
gioso. La disminución deliberada de la conciencia 
del paciente se considera cercana a la práctica de 
la eutanasia 28. La literatura internacional también 
corrobora nuestros datos, en los que los pediatras 
estadounidenses también cuestionan el manteni-
miento de la conciencia y las diferencias entre SP 
y MAS 11. En concreto, la práctica de la eutanasia, 
además de no ser ética, se considera un delito en 
Brasil (Código Penal brasileño, Art. 121. Párrafo 1) 29. 
El desconocimiento derivado de la falta de forma-
ción crea un concepto interiorizado de la SP que se 
alimenta de miedos y fantasías no sólo en relación 
con la legitimidad de la práctica, sino también en lo 
que respecta al apoyo legal para limitar la prestación 
de la terapia curativa en pacientes con enfermeda-
des terminales 5. El Código de Ética Médica 30 actual-
mente vigente en Brasil explicita la necesidad y el 
deber ético del médico de brindar CP a los pacientes 
con enfermedades terminales.

Independientemente de las circunstancias, 
los pediatras deben estar preparados para atender 
los síntomas que se manifiestan en el proceso de 
muerte 11. Aunque las motivaciones de los pediatras 
para utilizar el CP están influenciadas por la manifes-
tación del dolor y la disnea, que son criterios clási-
cos para el uso de CP, también se identificaron otros 
síntomas que actualmente son incompatibles con la 
práctica de CP, como la inmovilidad, las convulsiones, 
la sudoración, la palidez, la taquicardia, las náuseas, 
la fatiga, la hipertensión, el llanto, las dificultades 

de comunicación, la epilepsia, los trastornos óseos, 
la cefalea, las deformidades ortopédicas, los casos de 
autolesiones y el intento de suicidio 31-34. Los estudios 
internacionales defienden la necesidad de contar con 
directrices que aclaren lo que se considera una prác-
tica aceptable y señalan el papel y la importancia de 
las instituciones en el desarrollo de protocolos de SP 
que incluyan criterios como la selección del paciente, 
la elección de la duración de la terapia, así como la 
documentación necesaria para la protección del 
médico y del paciente 16. Más de la mitad (55%) de 
nuestros encuestados afirmó que sus instituciones 
carecen de un protocolo estándar para implemen-
tar la SP y el 89% dijo desconocer las regulaciones 
legales en Brasil sobre la práctica 11. La falta de direc-
trices en materia de SP, las diversas barreras para la 
implantación de comités de bioética en Brasil, dada 
su importancia en el asesoramiento de la toma de 
decisiones y la dignidad de la persona 35, la falta de 
formación específica y la dificultad de comunicación 
con la familia podrían aumentar la posibilidad de 
agotamiento profesional  y de errores en la realiza-
ción de la práctica clínica y la gestión ética, creando 
un mayor riesgo para la prestación de los cuidados al 
final de la vida. Sin embargo, hasta donde sabemos, 
no hay estudios que consideren la tasa de error de 
los médicos en el uso de la SP y su correlación con 
la ausencia de guías específicas en CP. La mayoría 
de los pediatras se sienten impotentes en la toma 
de decisiones y destacan la necesidad de contar con 
materiales sustanciales que expliquen la SP 4,9,11.

Aunque se implantaron por primera vez en los 
Estados Unidos en la década de 1960, los comités 
de bioética siguen siendo opcionales en las insti-
tuciones sanitarias y los hospitales brasileños 36. 
Los comités hospitalarios de bioética son multi y 
transdisciplinarios, ayudan en la toma de decisiones 
y en cuestiones de conflictos morales de salud 37,38 
y ofrecen apoyo y protección a los pacientes, 
sus familiares, cuidadores y otros profesionales de 
la salud. Son espacios de diálogo en los hospitales 
e instituciones sanitarias, ayudando y reforzando la 
calidad de los servicios y las decisiones en salud, 
garantizando el respeto a las libertades individua-
les fundamentales 39, y responsables del desafío 
educativo y consultivo de fomentar la conciencia 
ética sustentada en la autonomía y dignidad de los 
pacientes respecto a la toma de decisiones 40,41.

En ausencia de guías y protocolos, las siguientes 
preguntas podrían servir para generar mayor con-
fianza en los pediatras que se plantean el uso de la SP.  
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Son las siguientes: ¿Se han hecho todos los esfuer-
zos para identificar y tratar las causas que producen 
sufrimiento reversible? ¿Se han aplicado todos los 
enfoques no farmacológicos, como las técnicas de 
relajación y distracción? ¿La sedación es consentida 8?

La SP es una opción valiosa para los niños con 
enfermedades terminales, aunque presenta comple-
jidades adicionales en la práctica pediátrica, como 
el consentimiento y la comprensión de los padres 11. 
Por miedo al conflicto con la familia, el 65% de los 
encuestados tiene miedo de optar por el uso de la SP, 
y el 68% de los especialistas en paliativos tienen el 
mismo miedo. Esto sugiere que el miedo al conflicto 
no es un determinante exclusivo del uso de la SP 2. 
Sólo después de conocer la participación efectiva de 
la familia en el proceso del final de la vida se puede 
definir una estrategia adecuada para mejorar la cali-
dad de la atención a los niños hospitalizados con 
enfermedades terminales. En este contexto, es fun-
damental el uso de medidas preventivas, utilizando 
la motivación ética de la virtud anticipatoria y la miti-
gación de conflictos, con el objetivo de anticiparse 
a los resultados negativos y permitir una planifica-
ción individualizada y estudiada para cada paciente, 
conciliando los deseos de los pacientes y familiares y 
la actuación del equipo de salud 42. Sin la participación 
de la familia en esta decisión, los médicos pueden lle-
var a cabo una práctica que no responda a las expec-
tativas, los deseos y los valores de los pacientes con 
enfermedades terminales y de sus padres 2, lo que 
podría provocar consecuencias no deseadas.

Debido a la ausencia de protocolos y guías, a la 
dificultad de gestionar el cuidado de los niños con 
enfermedades terminales y a la falta de formación 
en torno a CP y SP en las facultades de medicina, 
incrementada por los médicos que practican la SP de 
forma autosuficiente, es necesario reflexionar sobre 
su posible impacto, planteando la idiosincrasia de 
forma distinta a los médicos no pediatras 5. El con-
cepto interiorizado sobre la SP en ausencia de proto-
colos y directrices claras está formado por la moral y 
las creencias personales, que se basan en experien-
cias subjetivas. Esta subjetividad no está basada en la 
formación médica y hará que los profesionales tomen 
decisiones incorrectas. Los pediatras que utilizan la 
SP sin unas directrices claras sobre la elegibilidad de 
los pacientes, aumentan la posibilidad de cometer 
errores en la práctica. Los médicos también estarán 
incurriendo en una práctica poco ética y negligente. 
Esto puede prolongar el sufrimiento al final de la vida 
de los pacientes y sus familias, generando distana-
sia y actuando en contra del principio ético de no 
maleficencia. Por otro lado, si la SP se utiliza en un 

paciente no apto, se habrá practicado otra práctica 
no ética, la mistanasia, que puede causar sufrimiento 
y daño a los pacientes y sus familias. El término pro-
viene del griego (mys=infeliz, thanathos=muerte, 
“muerte infeliz”); que significa muerte miserable, 
precoz y evitable. Mistanasia indica que la muerte se 
ve afectada por el mantenimiento de la pobreza, la 
violencia, las drogas y la falta de infraestructuras 8,29. 
La reducción sistemática del financiamiento de la 
salud; la  apertura indiscriminada de escuelas de 
medicina; el mal uso del dinero disponible en el 
presupuesto; el desprecio y la desvalorización de los 
médicos, erosionados por la corrupción, la incompe-
tencia y la inhumanidad son facetas de la mistana-
sia. Afecta a la vida y a la muerte, aumentando la 
vulnerabilidad de los pacientes más necesitados 2 y 
basándose en el concepto de responsabilidad social 
y de salud –artículo 14 de la Declaración Universal 
sobre Bioética y Derechos Humanos– la promoción 
de la salud es uno de los objetivos centrales de los 
gobiernos, que deben cuidar el acceso a una aten-
ción sanitaria de calidad y eliminar la marginación 
sin distinción ni discriminación 39,43 .El concepto de 
mistanasia también puede aplicarse al presupuesto 
de educación, un área que está directamente inter-
conectada con la salud, ya que ofrece las condiciones 
adecuadas para la formación y la práctica médica y 
disminuye la idiosincrasia. De hecho, se trata de una 
mala praxis, en la que tales actos imprudentes pue-
den llevar a la violación del principio de dignidad en 
la muerte (Apéndice).

La discusión bioética surge así para contribuir 
a la búsqueda de respuestas equilibradas a los 
conflictos actuales, esenciales en la determinación 
de las formas de intervención a programar y en la 
priorización de las acciones 46.

La generalización de nuestros resultados a 
la población más amplia de médicos pediatras 
de Brasil se ve amenazada por la cuestionable 
exactitud de la lista que utilizamos para nuestra 
población. Es probable que algunos médicos de la 
población fueran excluidos de la lista y/o tuvieran 
correos electrónicos incorrectos, y varios otros 
nombres de la lista probablemente ya no forman 
parte de la población. En consecuencia, la probabi-
lidad de una cobertura insuficiente y excesiva debe 
considerarse una limitación del estudio.

Consideraciones finales

En Brasil, es evidente la falta de directrices sobre 
la atención al final de la vida para la población 
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pediátrica. Las directrices con este ámbito son de 
suma importancia, ya que permiten mejorar la 
práctica, profundizar la discusión sobre las indica-
ciones y garantizar el mantenimiento de la ética 
en la toma de decisiones. Necesitamos una mejor 
formación en pediatría en relación con las prácti-
cas al final de la vida para aumentar la seguridad 
del paciente, teniendo en cuenta que la sedación 
paliativa pediátrica no sólo la practican los pro-
veedores de cuidados paliativos. Desde el punto 
de vista moral, la mejor práctica dará lugar a un 
menor sufrimiento en el proceso del final de la vida 
y garantizará la participación activa de la familia en 
el proceso de toma de decisiones. La mejora de la 
educación en cuidados paliativos pediátricos es una 
necesidad urgente en Brasil con el objetivo de que 
los servicios de atención al final de la vida sean cada 
vez más refinados y articulados en principios éticos.

Varias esferas pueden ser responsables de la 
mejora de la educación en cuidados paliativos y de 
la formación de profesionales con conocimientos y 
capacidad para afrontar las situaciones del final de 
la vida. Desde los gestores hospitalarios que mejo-
ran la formación dirigida a los cuidados paliativos 
en el pregrado y en las residencias médicas con sus 

equipos, un número creciente de comités de ética 
hospitalarios que promueven la formación continua 
y ayudan en la toma de decisiones y en los conflic-
tos morales de salud, hasta los profesionales que 
deben ser conscientes de que los procesos de final 
de vida forman parte de la práctica de la medicina 
y que la posesión de este conocimiento repercutirá 
en la calidad y ofrecerá una medicina de calidad 
para sus pacientes, buscando activamente el desa-
rrollo de esta esfera de conocimiento.

En conclusión, los pediatras brasileños que 
practican la SP son, en su mayoría, mujeres jóve-
nes que no están necesariamente entrenadas en 
SP y que suelen trabajar en las zonas desarrolladas 
del país. Su principal motivación para practicar la 
SP es aliviar el dolor y la disnea de los pacientes. 
Sin embargo, existe una preocupación en torno al 
papel de la familia en el proceso de toma de deci-
siones sobre el uso de la SP. La falta de formación 
específica, de protocolos y de directrices institu-
cionalizadas puede crear incertidumbres sobre 
la realización del CP con riesgos de mala praxis 
médica, lo que aumenta la posibilidad de un mayor 
sufrimiento al final de la vida de los pacientes con 
enfermedades terminales.
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