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Cuidados Paliativos Pediátricos: 
O que são e qual sua importância? 

Cuidando da criança em  
todos os momentos

e ativos dirigidos a pacientes fora de possibilida-

de de cura” (1990) foi atualizado para “preven-

ção e alívio do sofrimento de pacientes adultos 

e pediátricos e suas famílias que enfrentam pro-

blemas associados a doenças potencialmente 

fatais, incluindo o sofrimento físico, psicológico, 

social e espiritual dos pacientes e de seus fami-

liares” (2018).1

Este novo conceito nasceu da hipótese de 

que muitos problemas de final de vida têm sua 

origem bem mais cedo na trajetória da doen-
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Introdução

O termo paliativo advém do verbo paliar, 
do latim palliare (cobrir com um manto) e de  
palliatus (aliviar sem chegar a curar) cujo signifi-
cado seria aliviar, atenuar. Daí a expressão cuida-
dos paliativos (CP).

Ao longo do tempo, o conceito de cuidados 
paliativos foi se modificando. A Organização 
Mundial de Saúde (OMS), que antes considerava 
os cuidados paliativos como “os cuidados totais 
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ça.2 A detecção precoce do diagnóstico de uma  
doença crônico-evolutiva já é o momento de se 
instalar esse acompanhamento, tanto do pacien-
te, como do familiar e/ou cuidador.3

Aplicar cuidados paliativos, então, passa a ser 
uma forma holística de cuidar, onde se transcen-
de a objetividade do cuidado médico, passando-
-se a realizar um cuidado centrado na pessoa. 
Este consiste em se aplicar medidas objetivas, 
a fim de realizar diagnóstico e tratamento, mas 
também subjetivas, onde se leva em considera-
ção a experiência da doença, incluindo pensa-
mentos, sentimentos e comportamentos da pes-
soa que está doente. Essa experiência também 
tem repercussão em sua família, tendo este pa-
pel importante em modificar, ou não, a experiên-
cia do que sofre.4

De acordo com a OMS para um Cuidado Palia-
tivo Pediátrico integral deve-se incluir controle 
de sintomas adequados, manejo espiritual e so-
cial do paciente e de sua família, além de me-
didas específicas para o sofrimento psíquico1. 

Estratégias de educação e cuidado para a equipe 
também são prioridade1.

Princípios do Cuidado  
Paliativo Pediátrico (CPP)

A abordagem com cuidados paliativos traz 
uma proposta de oferecer a melhor qualidade 
de vida possível ao longo do processo da doen-
ça, desde o seu diagnóstico, caso haja indicação, 
para que se melhore a vida após a definição de 
que se trata de doença crônica e evolutiva, com 
possível desfecho desfavorável ou letal.

Os princípios norteadores do cuidado paliati-
vo estão muito bem definidos e foram adaptados 
para a população pediátrica, uma vez que está 
claro que não se pode extrapolar para o paciente 
pediátrico todos os conceitos e estratégias uti-
lizados em adultos. Eles estão apresentados na 
tabela abaixo (tabela 1)5:

Tabela 1. Princípios dos Cuidados Paliativos em Pediatria

01.	 Os cuidados devem ser dirigidos à criança ou adolescente, orientados para a família e 
baseados na parceria

02.	 Devem ser dirigidos para o alívio dos sintomas e para a melhora da qualidade de vida

03.	 São elegíveis todas as crianças ou adolescentes que sofram de doenças crônicas, terminais 
ou que ameacem a sobrevida

04.	 Devem ser adequados à criança e/ou à sua família de forma integrada

05.	 Ter uma proposta terapêutica curativa não se contrapõe à introdução de cuidados paliativos

06.	 Os cuidados paliativos não se destinam a abreviar a etapa final de vida

07.	 Podem ser coordenados em qualquer local (hospital, hospice, domicílio etc)

08.	 Devem ser consistentes com crenças e valores da criança ou adolescente e de seus familiares

09.	 A abordagem por grupo multidisciplinar é encorajada

10.	 A participação dos pacientes e dos familiares nas tomadas de decisão é obrigatória

11.	 A assistência ao paciente e à sua família deve estar disponível durante todo o tempo 
necessário

12.	 Determinações expressas de “não ressuscitar” não são necessárias

13.	 Não se faz necessário que a expectativa de sobrevida seja breve
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Definição da oferta de  
Cuidado Paliativo Pediátrico

E quem seriam os pacientes elegíveis para 
receber esse tipo de abordagem? Em que casos 
o pediatra ou o intensivista pediátrico ou o ne-
onatologista poderiam pensar em modificar o 
tratamento curativo para um plano de cuidados 
com medidas de conforto e controle de sinto-
mas?

Diferentemente da população adulta, onde a 
grande maioria dos pacientes em cuidado palia-

tivo tem câncer e que seu seguimento é geral-
mente realizado em hospitais ou no domicílio, 
em pediatria as doenças congênitas e genéticas 
são as maiores responsáveis pela indicação des-
te tipo de cuidado, seguidas das condições neu-
rológicas crônicas, depois pelas onco-hematoló-
gicas. Mais da metade apresentavam mais de um 
diagnóstico (55%) e foi evidenciado que o final 
de vida ainda ocorre, em sua maior parte, no am-
biente hospitalar.6

A tabela 2 relaciona as condições elegíveis 
para cuidados paliativos em crianças, segunda a 
OMS1:

Tabela 2. Grupos de pacientes que podem se beneficiar dos Cuidados Paliativos Pediátricos

Grupos Situações envolvidas Exemplos de doenças e condições

Grupo 1
Crianças com condições agudas de 
risco de vida, das quais a recuperação 
pode ou não ser possível

Qualquer doença ou lesão crítica, 
desnutrição grave

Grupo 2

Crianças com condições crônicas de 
risco de vida que podem ser curadas 
ou controladas por um longo período, 
mas que também podem morrer

Malignidades, tuberculose multirresistente, 
HIV / AIDS

Grupo 3
Crianças com condições progressivas 
de risco de vida para as quais não há 
tratamento curativo disponível

Atrofia Muscular Espinhal, Distrofia 
Muscular de Duchenne

Grupo 4
Crianças com condições neurológicas 
graves que não são progressivas, mas 
podem causar deterioração e morte

Encefalopatia estática, tetraplegia 
espástica, espinha bífida

Grupo 5
Recém-nascidos que são gravemente 
prematuros ou têm anomalias 
congênitas graves

Prematuridade grave, anencefalia,  
hérnia diafragmática congênita, trissomia 
do 13 ou 18

Grupo 6

Membros da família de um feto ou 
criança que morre inesperadamente

Morte fetal, encefalopatia hipóxico-
isquêmica, sepse avassaladora em criança 
previamente saudável, trauma por acidente 
de veículo motorizado, queimaduras, etc

Sabe-se que, até pouco tempo atrás, enten-
dia-se que o emprego de medidas paliativas so-
mente era considerado nos momentos iminentes 
que antecediam a morte. Dessa forma, o trata-
mento curativo e os cuidados paliativos situa-
vam-se em polos opostos e excludentes. À medi-

da que ganhamos conhecimento e familiaridade 
com o atendimento de crianças com dependên-
cia tecnológica, com doenças debilitantes e pro-
gressivas, assim como nos casos agudos, mas 
refratários à terapêutica, aprendemos que esses 
tratamentos são complementares e integrados.
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Os cuidados paliativos em pediatria são im-
plementados progressivamente e ajustados às 
necessidades impostas pela doença e seu trata-
mento (evolução, complicações, limitações), de-
vendo ser individualizada àquela criança (ajus-
tada pelos valores e anseios daquele binômio 
família/criança).

Planejamento do 
Cuidado Paliativo Pediátrico

A abordagem de uma Equipe de CPP deve 
incluir aspectos físicos (controle de sintomas), 
emocionais, sociais e espirituais da assistência, 
considerando as questões éticas, processos de 
decisão compartilhada, planejamento avançado 
do cuidado, assistência no final de vida e suporte 
ao luto familiar. No planejamento e na instituição 
do CPP, algumas etapas fundamentais devem ser 
adequadamente ultrapassadas para que se obte-
nha o pleno sucesso, dentre as quais ressaltamos:

a)	 O entendimento da doença, o tratamento 
disponível e as possíveis limitações: nessa 
fase, é importante que se tenha pleno conhe-
cimento do diagnóstico, do tratamento e do 
prognóstico. O consenso da equipe favorece 
a associação da abordagem paliativa ao tra-
tamento prévio em curso. Pacientes com do-
enças crônicas limitantes e ameaçadoras da 
vida podem se beneficiar de uma abordagem 
paliativa, estando ou não em fase de termi-
nalidade. Em situações de irreversibilidade 
da doença, o consenso nasce do conjunto de 
dados objetivos sobre a condição da criança e 
subjetivos que a equipe traz de sua experiên-
cia. A conversa que definirá essa etapa deverá 
envolver toda a equipe e, posteriormente, a 
família. É um processo e não precisa aconte-
cer em apenas um momento, poderá ser reto-
mada quantas vezes se fizer necessário;

b)	Definição dos objetivos e intervenções médi-
cas: nesse momento, deve-se buscar o melhor 
interesse do paciente juntamente com a fa-
mília. Que aspectos podem ser considerados 

como benéficos nesse plano de cuidados que 
possam ir de encontro aos objetivos da crian-
ça ou adolescente e de seus familiares. É de 
grande importância que a família participe, 
mas não se deve transferir para ela a responsa-
bilidade sobre a definição do que será ou não 
feito pelo paciente. A equipe deve propor um 
plano e permitir que a família participe na sua 
definição, nas decisões tomadas. Dessa forma, 
ela sentirá que “tem voz” no que diz respeito 
às tomadas de decisão do seu filho e que está 
sendo respeitada e apoiada pela equipe. Isso 
cabe desde a adoção dos cuidados paliativos 
como opção para o paciente, até a definição 
de limitação de suporte de vida nos casos de 
morte iminente;

c)	 Prover as necessidades individualizadas e 
antecipar eventos: compreender que cada in-
divíduo é único, é o primeiro passo. Entender 
suas necessidades de acordo com o estágio 
em que a doença se encontra, os valores e as 
crenças da criança/família se torna muito im-
portante. Antecipar-se aos eventos pode pro-
mover mais conforto e permitir que os está-
gios sejam ultrapassados pelo paciente e seus 
familiares de modo que equipe e familiares 
possam integrar-se nesse plano de cuidados. 
Nesta etapa, fica patente a atenção ao con-
trole dos sintomas associados ao quadro do 
paciente, bem como a definição de quais são 
as prioridades terapêuticas e de cuidados que 
serão propostas, evitando-se medidas fúteis 
e intervenções desnecessárias. Ficar atento 
para o fato de que mudanças no ambiente 
podem ser necessárias para promover maior 
conforto. O trabalho da equipe multidiscipli-
nar é condição imprescindível para que se al-
cance a melhor abordagem possível durante 
todo o processo de doença, especialmente 
quando se aproximar a fase terminal e mesmo 
após a morte, no apoio à família em luto.7

No momento da definição de plano de cui-
dados, ter um instrumento objetivo que possa 
auxiliar na avaliação do paciente e na tomada 
de decisão para antecipação de eventos pode 
ser muito útil. Para tanto, pode-se lançar mão 
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de uma avaliação por escalas ou escores, como 
a representada na tabela abaixo (tabela 3), por 
exemplo8:

Tabela 3. Escala de avaliação de funcionalidade: 
Escore de Lansky

Escore Avaliação da performance

100 Totalmente ativo, normal

90 Pequena restrição em atividade 
física extenuante

80 Ativo, mas cansa mais rapidamente

70
Maior restrição nas atividades 
recreativas e menor tempo gasto 
nestas atividades

60
Levanta-se e anda, mas brinca 
ativamente o mínimo; brinca em 
repouso

50

Veste-se, mas permanece deitada 
a maior parte do tempo, sem 
brincar ativamente, mas é capaz de 
participar em todas as atividades e 
de jogos em repouso

40 Maior parte do tempo na cama; 
brinca em repouso

30 Na cama, necessita de auxílio, 
mesmo para brincar em repouso

20
Frequentemente dormindo; o 
brincar está totalmente restrito a 
jogos muito passivos

10 Não brinca; não sai da cama

0 Arresponsivo

Particularidades do  
Cuidado Paliativo Neonatal

Existem condições que podem levar um re-
cém-nascido (RN) a ter sua vida abreviada. Estas 
condições podem ser diagnosticadas ainda intra-
-útero ou advirem de um trauma ou fenômeno 
que ocorra durante ou logo após o parto. Dados 

americanos apontam que cerca de 15.000 RN es-
tão nesta condição a cada ano. Em sua maioria, 
estes pacientes são levados para a UTIN, onde a 
equipe muitas vezes tem dificuldades em deter-
minar o limite para o investimento com condutas 
terapêuticas e início de cuidados paliativos.9

Estudo australiano mostrou que, em 20 anos, 
situações de Limitação de Suporte de Vida em 
neonatos que oscilava entre 14 e 30%, aumen-
tou para cerca de 75% em uma unidade neo-
natal de referência para pacientes sindrômicos, 
cirúrgicos e com encefalopatia hipóxico-isquê-
mica, embora a taxa de mortalidade da UTIN 
tenha caído. O prognóstico parece ser o ponto 
mais considerado para definir a limitação do tra-
tamento curativo. A proporção de pacientes re-
cebendo analgesia e sedação ao longo do tempo 
aumentou o que parece se dever a uma mudança 
de atitude em relação ao manejo da dor do RN.10 
Contudo, definir cuidado paliativo em pacientes 
recém-nascidos pode ser difícil.

Algumas condições devem ser considera-
das para abordagem do paciente com cuidados 
paliativos proposta em publicação de Catlin e  
Carter:9

1)	Recém-nascidos (RN) no limite da viabilida-
de, com extremo baixo peso e idade gesta-
cional muito prematura, como os menores de 
24 semanas ou 500g se não houver retardo 
de crescimento. E aqueles com peso < 750g 
ou IG<27semanas, que tenham desenvolvido 
complicações sérias, que limitem a vida com o 
passar do tempo;

2)	Malformações congênitas múltiplas, que im-
pliquem em limitação da vida;

3)	Problemas genéticos, como as trissomias do 
13, 15 e 18 ou a Osteogenesis imperfecta e 
ainda erros inatos do metabolismo, cuja evo-
lução seja desfavorável, mesmo quando há te-
rapia disponível;

4)	Problemas renais como síndrome de Potter, 
agenesia ou hipoplasia renal bilateral impor-
tante, insuficiência renal grave, alguns ca-
sos de rins policísticos, com necessidade de  
diálise;
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5)	Alterações do sistema nervoso central como 
anencefalia, acrania, holoprosencefalia, ence-
falocele gigante, hidranencefalia, doença neu-
rodegenerativa que exija ventilação mecânica;

6)	Problemas cardíacos, como a acardia ou car-
diopatias complexas inoperáveis;

7)	RN que não respondam ao tratamento apesar 
de todos os esforços para ajudá-lo a se re-
cuperar: sobreviventes de PCR de repetição; 
lesões cerebrais severas, como a hemorragia 
intracraniana grave com leucomalácia; asfixia 
perinatal severa com encefalopatia hipóxico-
-isquêmica; disfunção de múltiplos órgãos; 
enterocolite necrotizante ou vólvulo com per-
da de grandes extensões do intestino.

Barreiras ao  
Cuidado Paliativo Pediátrico

Apesar da maior divulgação e conhecimento 
sobre Cuidado Paliativo Pediátrico, sua imple-
mentação nos serviços de saúde enfrenta algu-
mas barreiras, como: a mudança de perspectivas 
no curar/cuidar, a implementação de práticas pa-
liativas e de final de vida, a educação dos profis-
sionais de saúde, a presença de barreiras pesso-
ais (tabus, dificuldades emocionais, resistência 
à mudança) e no sistema de saúde (acesso aos 
serviços, fragmentação da assistência à saúde).

Além destas barreiras, alguns mitos assisten-
ciais contribuem para a limitação na aceitação 
do Cuidado Paliativo Pediátrico, são eles:11

MITO 1: Para consultar o especialista e/ou a 
Equipe de Cuidados Paliativos Pediátricos a 
criança deve ter uma doença terminal, ou seja, 
estar no final da vida

O CPP é apropriado para qualquer criança 
com uma enfermidade ameaçadora da vida que 
apresente ou tenha risco de sofrimento, desde 
o diagnóstico, e devem ser fornecidos indepen-
dentemente do prognóstico. Inclui mas não se 
limita ao fim da vida.

MITO 2: CPP são para crianças com câncer.

Os CPP foram iniciados em pacientes adultos 
com câncer. Na Pediatria, porém, crianças com 
câncer não são a única população de interesse 
para o CPP; crianças com doenças neurológicas, 
neurodegenerativas ou congênitas/genéticas 
também podem ser incluídas nestes cuidados.

MITO 3: Tratamentos curativos e cuidados 
paliativos são excludentes.

O CPP pode ser iniciado concomitantemente 
com tratamentos que visam o tratamento/con-
trole da doença de base.

MITO 4: A criança que recebe CPP deve deixar o 
acompanhamento com sua equipe primária de 
cuidados (Especialistas).

Equipes de CPP têm função de consultores e 
trabalham em conjunto com os especialistas que 
acompanham a criança, contribuindo com reco-
mendações para o controle dos sintomas, redu-
ção do sofrimento e cuidados de fim de vida. 
Estabelecem uma relação de longo prazo com o 
paciente e a família.

MITO 5: A criança que recebe CPP deve ser 
transferida para uma unidade ou local diferente.

CPP é uma especialidade de interconsulta 
que dá suporte onde o paciente está. A Equipe 
primária de cuidados exerce a liderança no cui-
dado. A transferência de pacientes para a Equipe 
de CPP ocorrerá apenas se todos os envolvidos 
concordarem e se for o melhor para esta família.

MITO 6: Se é realizada interconsulta com 
a Equipe de CPP, a criança vai perder as 
esperanças de cura e morrer mais rápido.

Evidências na literatura sugerem que pacien-
tes que receberam CPP vivem mais e com melhor 
qualidade. Portanto, a indicação de CPP não deve 
ser encarada como um sinal de que a equipe pri-
mária de cuidados de “perdeu a esperança“ ou 
que “não há nada mais a fazer”. Assim, a consulta 
a Equipe de CPP não deve ser realizada tardia-
mente, no final da vida.12
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MITO 7: Se é feita interconsulta com a  
Equipe de CPP, se administram opioides  
e se acelera a morte.

É um engano comum a crença de que os opioi- 
des causam depressão respiratória e antecipam 
a morte e, portanto, devem ser administrados 
somente como último recurso. Drogas opioides  
e/ou benzodiazepínicos, administrados oportu-
na e adequadamente, juntamente com outras in-
tervenções não-farmacológicas para aliviar dor e 
dispneia, não só prolongam a vida, mas também 
melhoram a qualidade de vida da criança.13

MITO 8: Adequação do esforço terapêutico 
equivale a abandono ou má qualidade de 
atenção.

A adequação do esforço terapêutico, pela 
ordem de não reanimação cardiopulmonar, de 
limitação de procedimentos desproporcionais 
ou outras decisões, tem como objetivo evitar 
distanásia e prolongamento do sofrimento, me-
lhorando a qualidade da atenção. Pensa-se que 
ajustar o esforço terapêutico equivale a “não fa-
zer nada”. Entretanto, estas decisões são toma-
das se elas são a melhor estratégia terapêutica 
para o doente. Cuidar de um paciente e sua famí-
lia nesta fase exige um apoio de alta qualidade, 
e requer monitorização clínica e apoio psicosso-
cial e espiritual próximos.

MITO 9: Cuidados Paliativos sempre incluem 
ordens de não reanimação cardiopulmonar.

Equívoco comum é considerar que todas as 
crianças cuidadas por uma equipe de CPP devem 
ter uma ordem de “não reanimação”. A discussão 
destas questões é importante no CPP, porém mui-
tas crianças não têm qualquer adequação grava-
da nas suas intervenções de registros médicos.

MITO 10: Todas as famílias querem estar  
em casa na fase final de vida de seus filhos.

Embora esta possa ser uma opção, várias fa-
mílias poderão preferir receber suporte em am-
biente hospitalar, com garantia de recursos ade-
quados e menor sofrimento de seu ente querido.

Aspectos legais do  
Cuidado Paliativo Pediátrico

Os seguintes documentos respaldam a equi-
pe médica para a execução dessas ações e para 
atuação de Equipes de CPP.14-16 A equipe deve 
ter, portanto, a segurança para desenvolver suas 
práticas sem o receio de estar infringindo al-
gum princípio ético ou cometendo algum desvio  
legal.

DIRETRIZES DA OMS:14

(...) Muitos aspectos dos cuidados paliativos 
devem ser aplicados mais cedo, no curso da 
doença, em conjunto com o tratamento ativo;

CÓDIGO DE ÉTICA MÉDICA:15

Capítulo I – Princípios Fundamentais - Arti-
gos XXII: Nas situações clínicas irreversíveis 
e terminais, o médico evitará a realização de 
procedimentos diagnósticos e terapêuticos 
desnecessários e propiciará aos pacientes 
sob sua atenção todos os cuidados paliativos 
apropriados.

Capítulo V - Relação com paciente e familia-
res. É vedado ao médico:

Art. 41. Abreviar a vida do paciente, ainda que 
a pedido deste ou de seu representante legal.

Parágrafo único. Nos casos de doença incurá-
vel e terminal, deve o médico oferecer todos 
os cuidados paliativos disponíveis sem em-
preender ações diagnósticas ou terapêuticas 
inúteis ou obstinadas, levando sempre em 
consideração a vontade expressa do paciente 
ou, na sua impossibilidade, a de seu represen-
tante legal.

RESOLUÇÃO CFM Nº 1.805/2006:16

Art. 1º É permitido ao médico limitar ou sus-
pender procedimentos e tratamentos que 
prolonguem a vida do doente em fase termi-
nal, de enfermidade grave e incurável, respei-
tada a vontade da pessoa ou de seu represen-
tante legal.
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§ 1º O médico tem a obrigação de esclarecer 
ao doente ou a seu representante legal as mo-
dalidades terapêuticas adequadas para cada 
situação.

§ 2º A decisão referida no caput deve ser fun-
damentada e registrada no prontuário.

§ 3º É assegurado ao doente ou a seu repre-
sentante legal o direito de solicitar uma se-
gunda opinião médica.

Art. 2º O doente continuará a receber todos 
os cuidados necessários para aliviar os sinto-
mas que levam ao sofrimento, assegurada a 
assistência integral, o conforto físico, psíqui-
co, social e espiritual, inclusive assegurando-
-lhe o direito da alta hospitalar.

Conclusões

Poder ofertar um melhor cuidado e ampliar a 
perspectiva de uma melhor qualidade de vida de 
crianças portadoras de enfermidades crônicas 
ou em curso de doenças que levam à morte, es-
pecialmente em fase de final de vida, é, sem dú-
vida nenhuma, uma oportunidade de ultrapassar 
os limites de uma assistência tecnicista e presa 
a uma medicina preocupada apenas com a cura.

Saber que podemos fazer mais e melhor, po-
demos tornar nossas unidades locais de compai-
xão, humanismo, respeito, abertura e dignidade 
humana.17
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