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EM RESUMO

Cuidado paliativo pediatrico é a preveng¢ao e o alivio do sofrimento fisico,
psicolégico, social e espiritual da crianga com doenga que ameaga ou limita a
vida, e da sua familia. Comec¢a no diagnéstico e acompanha o tratamento curativo.
Nao exige prognostico curto nem ordem de n&o reanimar (SBP, DC n° 48/2026). A
Politica Nacional de Cuidados Paliativos (Portaria GM/MS n° 3.681/2024) o prevé
em toda a rede, inclusive no domicilio. O pediatra identifica a crianga elegivel,
controla sintomas basicos e participa do planejamento antecipado de cuidados.
Limitar ou suspender suporte na fase terminal é permitido e deve ser registrado no
prontuério (Resolugdo CFM n° 1.805/2006). @ Sintomas controlados e plano
escrito: seguimento pelo pediatra. © ' Sintoma que ndo cede as medidas iniciais,
falta de plano ou familia sobrecarregada: encaminhar com prioridade a equipe de
cuidados paliativos pediatricos. @ Crise de sintoma: conforme o plano acordado,
equipe de paliativos em casa ou pronto-socorro; sem plano, como qualquer
emergéncia.

O que é e como se apresenta

Quem se beneficia. As quatro categorias da ACT (hoje Together for Short Lives, TfSL),
adotadas pelo Sistema Nacional de Saude espanhol (2014, com a AEP):

CATEGORIA SITUAGAO EXEMPLOS

1 Ameaca a vida; o curativo é Cancer, faléncia cardiaca, hepatica ou renal, infecgdes
possivel, mas pode falhar

2 Tratamento intensivo prolongado, Fibrose cistica, Duchenne, cardiopatias, HIV
com risco de morte prematura

3 Progressiva, sem opgéo curativa Doencgas neuromusculares, neurodegenerativas e

metabdlicas progressivas, anomalias cromossdmicas

4 Irreversivel, ndo progressiva, com  Paralisia cerebral grave, lesdo cerebral ou medular,

incapacidade grave prematuridade extrema

A SBP (DC n° 48, 09/06/2026) usa os seis grupos da OMS: as quatro categorias acima mais o
recém-nascido gravemente prematuro ou com anomalia grave e a familia da crianga que morre
de forma inesperada. A maioria nao tem cancer.

Principios: cuidado concomitante ao curativo, em qualquer lugar, com a familia no centro e
equipe interprofissional; conforto nao é abandono; opioide bem indicado nédo abrevia a vida
(SBP, DC n° 48/2026).
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Na UTI: condigao limitante que descompensa ou sequela neurolégica grave. ASCCM
(20/03/2026) recomenda planejamento antecipado, consulta a paliativos, avaliacao sistematica
de sintomas, educacao da equipe e luto estruturado (recomendacdes condicionais, evidéncia

muito baixa).

Classificacao de gravidade

GRAVIDADE CRITERIOS CLIiNICOS CONDUTA

@ Leve Condigao limitante conhecida e estavel; Seguimento pelo pediatra com a equipe de
sintomas controlados com o esquema em paliativos e os especialistas; rever o plano a
uso; plano antecipado escrito; familia cada mudancga

orientada e com contato da equipe

Diagndstico novo sem plano; sintoma que Encaminhar com prioridade a equipe de
Moderada nao cede as medidas iniciais; piora da cuidados paliativos pediatricos (no SUS,
trajetoria (internagdes repetidas, perda de equipes da PNCP); ajustar os sintomas ja na

peso); conflito sobre os objetivos; cuidador  consulta
exausto; luto complicado

@ Grave Crise de sintoma: dor intensa sem Conforme o plano: se a escolha foi conforto
controle, dispneia grave, convulsdo =5 min, em casa, acionar a equipe de paliativos e

hemorragia volumosa, agitagéo terminal; tratar no domicilio; se foi tratamento pleno ou
sinais de morte iminente sem plano nao ha plano, pronto-socorro, com
combinado estabilizagéo e transporte

Fatores que elevam a gravidade

» Plano ausente ou desatualizado; sintoma novo ou rapido.

» Familia sem contato com a equipe ou sem medicamentos em casa; cuidador
sobrecarregado.

» Ventilacdo domiciliar, traqueostomia, cateter venoso.

Diagndstico no consultério

Elegibilidade vem do diagndstico, e ndo do tempo de vida previsto; internagdes repetidas,
perda funcional e dependéncia de tecnologia reforcam. O escore de Lansky mede a
funcionalidade (SBP, DC n°® 48/2026).

Avaliacao sistematica dos sintomas (SCCM 2026):

« Dor: escala por idade (FLACC até 3 anos e na crianga ndo verbal; faces revisada de 4 a 12
anos; numérica a partir de 8 anos) (SBP, Diretriz n® 177/2024). No comprometimento
neuroldgico grave, pense em refluxo, constipacao, luxacao de quadril, espasticidade e
fratura.
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» Dispneia, secre¢des, nauseas, constipacao, insbnia, ansiedade, agitacdo; necessidades da
familia (valores, espiritualidade, recursos, irmaos).

Exames: s6 se mudarem a conduta dentro dos objetivos combinados.

Nao pode passar: causa tratavel (infecgao, retengao urinaria, fecaloma, hipertenséo

intracraniana, efeito de medicamento) e dor subtratada por medo do opioide.

Comunicagao: segue "Comunicacao de noticias dificeis em pediatria" (SBP, DC n° 52/2026,
SPIKES); é vedado deixar de informar (Cédigo de Etica Médica, art. 34).

Tratamento e seguimento

Planejamento antecipado de cuidados: processo de conversas sobre metas, conduta em
cada crise previsivel, limites de suporte (intubagao, reanimacgao, UTI), nutricdo e hidratagao e
local preferido de cuidado e de morte; registrado, entregue por escrito e revisto a cada

mudanca. O planejamento paralelo prepara para a melhora e para a piora (NICE NG61).
Bases éticas e legais no Brasil

- Resolugdao CFM n° 1.805/2006 (ortotanasia): na fase terminal de enfermidade grave e
incuravel, permite limitar ou suspender procedimentos que prolonguem a vida, respeitada
a vontade do paciente ou do representante legal; exige esclarecer as opgdes, fundamentar

e registrar no prontuario, garante segunda opiniao e mantém todo o alivio do sofrimento.

- Resolugdao CFM n° 1.995/2012 (diretivas antecipadas de vontade): desejos expressos
pelo paciente sobre tratamentos que quer ou nao receber quando nao puder se manifestar,
registrados no prontuario; sem consenso, comité de bioética ou comisséo de ética médica.
Nao menciona menores: na crianca, decidem os representantes legais, com participacao

da crianga e do adolescente conforme a maturidade.

. Cédigo de Etica Médica (2018), art. 41, paragrafo unico: cuidados paliativos sem acdes
inuteis ou obstinadas nas situagdes irreversiveis e terminais; eutanasia é proibida.

- Fora da fase terminal, limitar suporte é decisdo compartilhada no melhor interesse da
crianga, nunca unilateral.

Nao iniciar e retirar suporte sao decisdes eticamente equivalentes, como registra o
documento "Cuidados de fim de vida e paliativos na UTI neonatal" deste site. Na retirada da
ventilacao, sintomas tratados antes da extubacao e familia presente; nutricio e hidratagao
também sao discutidas com a familia (NICE NG61).

Adolescentes e participagao nas decisdes: pergunte como querem participar e explique que
a opiniao deles importa, mas que ndo decidem sozinhos (NICE NG61); oferega conversa a sos

(SBP, DC n° 52/2026); divergéncia com os pais pede mediagéao.
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Controle de sintomas: doses de inicio, tituladas pela resposta (peso ideal na obesidade —

APPM 2024):

MEDICAMENTO

INTERVALO

DURAGCAO

OBSERVAGAO E
REFERENCIA

Dipirona

Paracetamol

Morfina IV ou SC

Morfina oral (sem
opioide prévio)

Morfina na dispneia

Ondansetrona

Escopolamina
(butilbrometo) nas

secrecdes

Midazolam na
agitacao terminal

Midazolam na
convulsdo

15 mg/kg/dose

10-15 mg/kg/dose

0,05-0,1 mg/kg/dose

1-2 meses 0,12 mg/kg
(6/6 h); 3-5 meses 0,12
mg/kg; 6-23 meses 0,2
mg/kg; 2-11 anos 0,2—
0,3 mg/kg; =2 12 anos 0,2
mg/kg (max. 10
mg/dose)

25-50% da dose

analgésica

0,1-0,15 mg/kg/dose

(max. 8 mg)

1 més a 4 anos 0,3-0,5
mg/kg/dose (max. 5
mg); 5-11 anos 5-10
mg; = 12 anos 10-20

mg

0,05 mg/kg/dose IV ou
SC (max. inicial 0,5 mg
de 3 a 11 meses, 1 mg
de 1a4 anos, 1,5mg
de 5a9anos, 2,5mga
partir de 10 anos)

IN 0,2 mg/kg; bucal 0,3
mg/kg; IM 0,2 mg/kg
(max. 10 mg)

6/6 h (max. 4
doses/dia)

4-6h

4/4 h, titulando

4/4 h

Mesmo
intervalo

8-12h

3—4 vezes/dia,
IV, SC ou IM

Se necessario,
4/4 h (no
maximo 1/1 h)

Crise 2 5 min

Enquanto
houver dor

Enquanto
houver dor

Continua

Continua

Enquanto
houver
dispneia

Enquanto
houver

nauseas

Até o 6bito

Conforme
sintoma

Dose de

resgate

N&o usar < 3 meses ou <
5 kg (padrao do site;
bula)

Max. 75 mg/kg/dia e 4
g/dia (padréo do site)

SBP, Diretriz n°®
177/2024; APPM 2024
(2-11 anos): max. 5
mg/dose; infuséo 0,48—
0,6 mg/kg/24 h (max. 20
mg/24 h)

APPM 2024 (sem dose
oral na SBP); resgate
1/10 a 1/6 da dose diaria
a cada 1-4 h; laxante

sempre

APPM 2024 (a partir de 1

més); oral, IV ou SC

APPM 2024, a partir de 6
meses; prolonga o QT;
constipa

APPM 2024; melhor se
iniciada cedo; ndo seda

APPM 2024; infusao
inicial 0,2 mg/kg/24 h

Padréo do site; plano de
resgate escrito (NICE
NG61)
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O que nao usar: codeina (SBP, Diretriz n® 177/2024); tramadol s6 a partir de 12 anos (SBP
2024); anti-histaminicos sedativos como sedacéao (padrao do site). Com opioide e
benzodiazepinico juntos, menores doses eficazes, ajustando um de cada vez (APPM 2024).

Medidas nao farmacolégicas: posicao, ambiente calmo, colo, cuidado da boca, aspiragéo
suave e reposicionamento nas secregoes (NICE NG61). Oxigénio: no conforto, se aliviar, sem
perseguir numero; fora dele, SpO2 entre 94% e 98% (padrao do site); na cardiopatia com
shunt, meta do cardiologista.

Sedacgao paliativa: redugao intencional e proporcional da consciéncia para aliviar sintoma
refratario (dor, dispneia, agitacdo, sangramento terminal); o objetivo é o alivio, ndo abreviar a
vida — ndo é eutanasia. Decidida com a familia e a equipe de paliativos, registrada e titulada
pelo conforto; midazolam em bolus e infusédo a partir das doses acima, conforme protocolo da
equipe (APPM 2024). Doses maiores e associa¢oes ficam com a equipe especializada.

Morte no domicilio: contato com a equipe a qualquer hora e prescri¢dao antecipada dos
medicamentos de crise com material para via SC (NICE NG61); orientar sinais de morte
préxima e o limite de reanimacgao acordado, com cépia do plano para o SAMU; combinar antes
quem fornece a declaracao de 6bito — na morte natural com assisténcia, o médico que
acompanhava a crianga ou o do programa domiciliar, ou o0 SVO (Resolu¢ao CFM n°
1.779/2005).

Luto da familia e da equipe: comecga no diagndstico. Depois do ébito: contato da equipe,
consulta para duvidas (autdpsia, genética, risco para outros filhos), atengdo aos irmaos e a
escola, apoio psicolégico por profissional experiente antes e depois da morte (NICE NG61).
Para a equipe, debriefing (AAP 2022). A PNCP atribui as equipes a assisténcia ao luto; a SCCM
(2026) pede processo estruturado.

Pediatra: identifica, encaminha, controla sintomas basicos, coordena casa e escola,
acompanha o luto. Equipe especializada: sintomas refratarios, sedacao paliativa, retirada de

suporte, conflitos.

Quando encaminhar ao pronto-socorro ou internar

Critérios: dor intensa que nao cede ao resgate; dispneia grave; convulsdo = 5 min ou em
salvas; hemorragia volumosa; vémitos sem via para os medicamentos; agitagcao refrataria;
cuidador sem condicao de cuidar com segurancga. Leia antes o plano antecipado: a escolha
pode ser tratar em casa com a equipe de paliativos.

Como encaminhar:

1. Acione a equipe de paliativos e o servi¢o de destino, informando os limites acordados.

2. Trate o sintoma no local: resgate de opioide, midazolam na convulsao ou na agitacao,
posicao e aspiracao.
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. Fora do plano de conforto: oxigénio para SpO2 entre 94% e 98%, acesso venoso e
transporte com equipe capaz de manejar a via aérea (ver "Estabilizagado e transporte da

crianga grave").

. Relatério com diagnéstico, doses recentes, saturacao habitual e cépia do plano
antecipado; a familia acompanha.

Orientacoes de retorno e sinais de alerta para a familia

"Guardem por escrito o plano de cuidado, o plano de crise e o telefone da equipe."
"Deem o resgate quando a dor ou a falta de ar aparecerem e anotem o efeito."
"Morfina na dose certa alivia e ndo acelera a morte; com ela, laxante todos os dias."

Procurar ja a equipe ou o servigo combinado: dor que ndo melhora com o resgate, falta
de ar, convulsao que nao para em 5 minutos, sangramento, vomitos que impedem os

remédios, agitagao.
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7. Comparagao com as referéncias

MINISTE- JOHNS HARVARD OXFORD /
RIO DA HOPKINS CAM-

SAUDE BRIDGE

Elegibilidade  Seis grupos da PNCP sem cri- Doencga grave; Condigdo limi- Quatro catego- Sem posicdo  Apoio as deci- Segue o NICE

OMS (DC n° térios pediatri- engajar paliati- tante, 0-17 rias ACT (SNS especifica sdes e ao pla-
48, cos (Portaria  vos e hospice  anos (NG61, 2014, com a localizada nejamento
09/06/2026) 3.681/2024) (2022) 2016, atual. AEP) (PACT)

2019)

Concomitancia Desde o diag- "O mais preco- Sem posicdo  Planejamento Desde o diag- Sem posicdo  Consulta pre-  Segue o NICE

néstico, junto  cemente pos-  especifica paralelo néstico (2014) especifica coce a paliati-
ao curativo sivel" (2024) localizada localizada vos (SCCM
(2026) 2026)

Planejamento Competéncia  Autonomia; de- Metas, cédigo Plano escrito, Pais ou tutores Sem posigdo =~ SCCM 2026,  Segue o NICE

e limites basica (DC n° cisdo substitu- de reanima- revisto como referen-  especifica copresidida
25, tanacrianga  ¢ao, local tes legais localizada por Boston
05/02/2026); (2024) (2022) (2014) Children's/Har-
CFM vard
1.805/2006
Sintomas Escada de Acesso a me-  Orientar sinais Opioide, ben- GPC do SNS  Sem posigdo  Controle de Segue o NICE;
dois degraus, dicamentos e e sintomas es- zodiazepinico, (GuiaSalud especifica dor e sintomas APPM 2024
sem codeina  protocolos perados (2022) antissecretor  2022) localizada (PACT) para doses
(Diretriz n° (2024)
177/2024)
Local e Alta segura Atencdo domi- Local desejado Acesso 24 h;  Atengdo domi- Sem posicdo  Coordena o Segue o NICE
domicilio com suporte ciliar narede  de morte transferéncia  ciliar comparti- especifica cuidado em
domiciliar (2022) rapida lhada (2014) localizada casa
Luto Competéncia  Assisténcia ao Luto e debrie- Antes e depois Luto grave e Sem posicdo  Processo es-  Segue o NICE
basica (2026) luto fing da equipe do ébito prolongado especifica truturado
(2022) (2014) localizada (SCCM 2026)
Adolescente Escutaasés — Sem posigdo  Como quer Direitos do me- Sem posicdo  Sem posigdo  Segue o NICE
(DC n° especifica participar; ndo nor pouco res- especifica especifica
52/2026) localizada decide s6 peitados localizada localizada
(2014)

Leitura: convergéncia plena nos principios — inicio no diagnéstico, cuidado junto ao curativo,
familia no centro, planejamento continuo, avaliagao sistematica de sintomas e luto. A SBP usa
os seis grupos da OMS; Espanha e Reino Unido, as quatro categorias ACT/TfSL. A divergéncia
€ de estrutura: o NICE exige acesso 24 h a equipe pediatrica especializada e transferéncia
rapida para o local preferido de morte; a PNCP prevé equipes e atengao domiciliar, sem exigir
equipe pediatrica dedicada nem acesso 24 h. SBP e MS né&o publicam doses para dispneia,
secrecdes, agitacao e sedacao paliativa: o site usa a Diretriz SBP n° 177/2024 para a morfina
IV e o formulario da APPM (62 ed., 2024) para os demais sintomas e a morfina oral. As bases
legais sdo as do CFM. O site adota a posi¢ao da SBP, completada pelo Ministério da Saude
(PNCP).
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PONTOS PRATICOS

1.

Cuidado paliativo comega no diagnéstico, junto ao tratamento curativo; ndao
exige progndstico curto nem ordem de n&o reanimar.

. Todo plano antecipado € escrito, entregue a familia, enviado ao servigo de

urgéncia e revisto a cada mudanca.

. Limitar ou suspender suporte na fase terminal & permitido (CFM 1.805/2006):

fundamentar, registrar e manter todo o conforto.

. Morfina na dose certa, com resgate e laxante; na dispneia, 25-50% da dose

analgésica; sem codeina.

. Prescreva antes os medicamentos de crise e combine quem fornece a

declaragao de 6bito quando a familia escolhe a casa.

. O luto da familia, dos irmaos e da equipe faz parte do cuidado e continua depois

do obito.

Veja também, nesta Biblioteca: Analgesia e sedagao continuas na UTI pediatrica, delirium e

sindrome de abstinéncia e Morte encefalica na crianca e doacao de 6rgaos (nesta area);

Politica Nacional de Cuidados Paliativos e a Pediatria, Cuidados paliativos pediatricos —

o que sao, Comunicagao de noticias dificeis em pediatria e Dimensao espiritual no

adoecimento pediatrico (Temas atualizados pela SBP); Cuidados de fim de vida e

paliativos na UTI neonatal; Trissomia do 13 (sindrome de Patau) e trissomia do 18

(sindrome de Edwards) (Genética); Analgesia e sedagao para procedimentos na

emergéncia pediatrica, Estabilizacao e transporte da crianga grave e Protocolo de Estado

de Mal Convulsivo (Urgéncias e emergéncias); Doengas neuromusculares (Neurologia).
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