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APRESENTAÇÃO

O e-book AVANÇOS CIENTÍFICOS EM PEDIATRIA E CUIDADOS 

NEONATAIS: EVIDÊNCIAS, INOVAÇÕES E PRÁTICAS NA SAÚDE DA CRIANÇA 

E DO RECÉM-NASCIDO consolida-se como uma produção técnico-científica 

voltada à difusão do conhecimento na área materno-infantil. A obra evidencia o 

compromisso acadêmico com a promoção da saúde da criança, contemplando 

desde o período neonatal até o desenvolvimento infantil, com base em práticas 

fundamentadas em evidências científicas atualizadas. 

A presente edição reúne contribuições de pesquisadores, docentes, 

profissionais da saúde e acadêmicos, cujos estudos abordam aspectos relevantes 

e contemporâneos da pediatria e da neonatologia. Os conteúdos apresentados 

refletem a articulação entre teoria e prática, proporcionando uma análise crítica 

dos desafios assistenciais e das perspectivas de inovação no cuidado à criança. 

Os capítulos contemplam eixos estruturantes para o avanço da área, 

incluindo terapias intensivas neonatais, segurança do paciente, incorporação de 

tecnologias em saúde, nutrição infantil, saúde mental no período neonatal, 

estratégias de imunização, humanização da assistência e fortalecimento das 

políticas públicas voltadas à primeira infância. Tais abordagens evidenciam a 

multidimensionalidade do cuidado e a necessidade de práticas integradas e 

interdisciplinares. 

As produções científicas reunidas caracterizam-se pela diversidade 

temática, consistência metodológica e rigor analítico, contribuindo para o 

aprimoramento das práticas assistenciais e para a qualificação da formação em 

saúde. Ademais, reforçam o papel da pesquisa como instrumento fundamental para 

a tomada de decisão clínica e para a consolidação de evidências no campo da 

atenção materno-infantil. 

Dessa forma, esta publicação configura-se como um relevante instrumento 

de apoio ao ensino, à pesquisa e à prática profissional, fomentando a construção e 

a disseminação do conhecimento científico. Espera-se que os conteúdos aqui 

apresentados estimulem reflexões críticas, subsidiem intervenções qualificadas e 

contribuam para o fortalecimento da assistência integral à saúde da criança. 
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RESUMO  

Os cuidados paliativos pediátricos constituem uma abordagem essencial para lactentes e neonatos com 

condições crônicas limitantes da vida. Este estudo teve como objetivo analisar a epidemiologia dessas 

condições, bem como os avanços e desafios no contexto brasileiro. Trata-se de uma revisão integrativa da 

literatura, realizada nas bases PubMed, LILACS e SciELO, utilizando descritores relacionados a cuidados 

paliativos pediátricos, neonatos, lactentes e doenças crônicas, no período de 2012 a 2026, com uso de 

operadores booleanos (AND/OR). Foram identificados estudos, dos quais uma amostra final foi selecionada 

após aplicação dos critérios de elegibilidade. Os resultados indicam que as principais condições associadas 

aos cuidados paliativos são epidermólise bolhosa (36,9%), erros inatos do metabolismo (19,0%) e 

distúrbios cromossômicos (8,5%). Observou-se aumento na oferta de serviços, de 1,5 para 2,6 por milhão 

de habitantes, embora persistam barreiras relevantes, como desconforto médico na abordagem do tema 

(89%), escassez de serviços domiciliares (83,8%) e baixa integração precoce dos cuidados paliativos 

(10,3%). Conclui-se que, apesar dos avanços, o Brasil necessita ampliar a oferta de serviços, fortalecer a 

formação médica e desenvolver legislação específica para cuidados paliativos pediátricos. 

 

PALAVRAS-CHAVE: Cuidados paliativos; Recém-nascido; Lactente; Doença crônica; Brasil. 

 

ABSTRACT  

Pediatric palliative care is an essential approach for infants and neonates with life-limiting chronic 

conditions. This study aimed to analyze the epidemiology of these conditions, as well as advances and 

challenges in the Brazilian context. This is an integrative literature review conducted in PubMed, LILACS, 

and SciELO databases from 2012 to 2026, using relevant descriptors and Boolean operators (AND/OR). 

The results indicate that the main conditions include epidermolysis bullosa (36.9%), inborn errors of 

metabolism (19.0%), and chromosomal disorders (8.5%). An increase in service availability was observed, 

from 1.5 to 2.6 per million inhabitants; however, significant barriers remain, including physician discomfort 

(89%), lack of home care services (83.8%), and low early integration of palliative care (10.3%). It is  

 

 

 

 

 

 

 



 

concluded that Brazil must expand service availability, strengthen medical education, and implement 

specific legislation for pediatric palliative care. 

 

KEYWORDS: Palliative care; Infant, newborn; Infant; Chronic disease; Brazil. 

 

INTRODUÇÃO 

Os cuidados paliativos pediátricos representam uma abordagem de cuidado integral que visa 

melhorar a qualidade de vida de crianças com condições ameaçadoras à vida e de suas famílias, por meio 

da prevenção e alívio do sofrimento, identificação precoce e tratamento da dor e de outros problemas 

físicos, psicossociais e espirituais (Liben; Papadatou; Wolfe, 2008). A Organização Mundial da Saúde 

(OMS) estabelece que os cuidados paliativos para crianças constituem o cuidado ativo total do corpo, mente 

e espírito da criança, envolvendo também o suporte à família.  

Diferentemente da concepção tradicional que associava cuidados paliativos exclusivamente ao fim 

da vida, a abordagem contemporânea preconiza que estes devem ser iniciados no momento do diagnóstico 

e continuar independentemente de a criança receber ou não tratamento direcionado à doença. A OMS 

enfatiza a integração precoce dos cuidados paliativos como uma "necessidade médica e moral" para 

crianças com doenças ameaçadoras à vida e suas famílias (Mcneil et al., 2023). 

No contexto brasileiro, os cuidados paliativos pediátricos encontram-se em fase de 

desenvolvimento, com avanços significativos nas últimas décadas, porém ainda com importantes desafios 

a serem superados. O Brasil está classificado entre os países de maior desenvolvimento em cuidados 

paliativos na América Latina, juntamente com Uruguai, Chile, Costa Rica, Argentina e Panamá (Pastrana; 

De Lima, 2022). Entretanto, a disponibilidade de serviços ainda está aquém dos parâmetros recomendados 

pela Associação Europeia de Cuidados Paliativos. 

A relevância deste estudo justifica-se pela necessidade de compreender o perfil epidemiológico das 

condições crônicas que demandam cuidados paliativos em lactentes e neonatos no Brasil, bem como avaliar 

os avanços e desafios na implementação desses cuidados no sistema de saúde brasileiro. Este capítulo tem 

como objetivo apresentar os fundamentos dos cuidados paliativos pediátricos, a epidemiologia das 

condições crônicas limitantes da vida em lactentes e neonatos, e os avanços e desafios no contexto 

brasileiro. 

 

MATERIAIS E MÉTODOS 

Trata-se de uma revisão integrativa da literatura, método que permite a síntese de conhecimentos e 

a incorporação da aplicabilidade de resultados de estudos significativos na prática clínica. 

Revisão integrativa da literatura com abordagem qualitativa e quantitativa, seguindo as etapas 

propostas por Whittemore e Knafl (2005): identificação do problema, busca na literatura, avaliação dos 

dados, análise dos dados e apresentação dos resultados. 

 

 

 



 

A busca foi realizada nas bases de dados PubMed/MEDLINE, LILACS e SciELO. Foram utilizados 

descritores selecionados a partir dos DeCS e MeSH, incluindo: “Cuidados Paliativos” (Palliative Care), 

“Recém-Nascido” (Infant, Newborn), “Lactente” (Infant), “Doença Crônica” (Chronic Disease), “Brasil” 

(Brazil), “Neonatologia” (Neonatology) e “Pediatria” (Pediatrics), combinados por meio de operadores 

booleanos (AND/OR). 

Foram incluídos artigos originais, revisões sistemáticas, revisões integrativas, diretrizes clínicas e 

documentos de posicionamento de sociedades médicas, publicados entre 2012 e 2026, nos idiomas 

português, inglês e espanhol, que abordassem cuidados paliativos em lactentes e neonatos, epidemiologia 

de doenças crônicas limitantes da vida na primeira infância, e desenvolvimento de políticas e serviços de 

cuidados paliativos no Brasil e América Latina. 

Foram excluídos artigos que abordassem exclusivamente cuidados paliativos em adultos, estudos 

de caso único, cartas ao editor, editoriais sem dados originais e artigos sem acesso ao texto completo. 

Os dados foram analisados de forma descritiva, com síntese narrativa dos achados epidemiológicos, 

indicadores de desenvolvimento de serviços e barreiras identificadas. Os dados quantitativos foram 

apresentados em frequências absolutas e relativas. 

 

RESULTADOS 

Anualmente, milhões de crianças em todo o mundo enfrentam condições ameaçadoras à vida que 

requerem cuidados paliativos. Nos Estados Unidos, aproximadamente 50.000 crianças morrem anualmente 

e 500.000 crianças convivem com condições ameaçadoras à vida (Himelstein et al., 2004). Entre as mortes 

infantis nos Estados Unidos, as malformações congênitas e anomalias cromossômicas representam 20,6% 

dos casos, enquanto complicações relacionadas à prematuridade e baixo peso ao nascer correspondem a 

17,4% (Miller et al., 2019). 

Um estudo populacional na Inglaterra e País de Gales (2015-2020) identificou que 2,1% dos bebês 

admitidos em unidades neonatais apresentavam necessidade de cuidados paliativos, distribuídos nas 

seguintes categorias: 51% com condições pós-natais com alto risco de comprometimento grave; 31% com 

diagnóstico antenatal ou pós-natal com alto risco de morbidade significativa ou morte; 12% nascidos no 

limite da viabilidade; e 2% com diagnóstico antenatal ou pós-natal incompatível com sobrevida a longo 

prazo (HARNDEN et al., 2023). 

Aproximadamente 50% das mortes na infância ocorrem no primeiro ano de vida, tornando os 

cuidados paliativos pediátricos igualmente relevantes para a neonatologia (Bergstraesser, 2013). 

O estudo brasileiro mais relevante sobre a epidemiologia dos cuidados paliativos pediátricos foi 

realizado em um hospital quaternário com 20 anos de experiência (2001–2021) (Spolador et al., 2024). As 

condições clínicas identificadas refletem o perfil de um centro de referência em doenças raras e complexas,  

 

 

 

 



 

com predomínio de afecções genéticas e neurológicas. A distribuição das principais condições está 

apresentada na Tabela 1. 

 
                   Tabela 1 – Distribuição das condições clínicas em cuidados paliativos pediátricos no Brasil 

Condição Clínica Porcentagem (%) 

Epidermólise Bolhosa 36,9 

Condições Neurológicas (não-EIM) 19 

Erros Inatos do Metabolismo (EIM) 14,3 

Distúrbios Dismórficos e Cromossômicos 8,5 

Distúrbios Esqueléticos 6,9 

Condições de Transplante de Fígado 5,5 

Causas Externas 2,8 

Câncer 1,7 

Cardiopatias Congênitas 1,4 

Doenças Infecciosas Congênitas 1,1 

Fibrose Cística 0,8 

Condições Gastrointestinais e Hepáticas 0,8 

Condições Reumatológicas 0,3 

Fonte: Adaptado de Spolador et al., 2024. 

 

Estudos brasileiros sobre mortalidade infantil demonstram que as principais causas de morte em 

menores de 1 ano são condições originadas no período perinatal, malformações congênitas, deformidades 

e anomalias cromossômicas, complicações relacionadas à prematuridade, doenças infecciosas e 

parasitárias, e doenças respiratórias (Kreutz; Santos, 2023; Ferreira et al., 2025). 

Entre os lactentes em cuidados paliativos domiciliares, observam-se necessidades específicas 

(Kuhlen et al., 2016): 

• 83,9% apresentam incoordenação da deglutição, necessitando alimentação por 

sonda nasogástrica ou gastrostomia 

• 71% requerem analgésicos 

• 45,2% são dependentes de oxigênio 

• 9,7% necessitam ventilação mecânica 

É importante destacar que 56% dos bebês com necessidades de cuidados paliativos recebem alta 

para casa, demonstrando que cuidados paliativos não significam necessariamente morte iminente, mas sim 

foco na qualidade de vida (Harnden et al., 2023). 

 

 

 

 

 



 

A análise comparativa dos dados do Atlas de Cuidados Paliativos na América Latina (edições de 

2012 e 2020) demonstra avanços significativos no Brasil (Pastrana; De Lima, 2021; Pastrana; De Lima, 

2022): 

Políticas: O número de países com plano nacional de cuidados paliativos aumentou de 5 (29%) 

para 10 (59%) na América Latina. O Brasil está entre os países com maior desenvolvimento, juntamente 

com Uruguai, Chile, Costa Rica, Argentina e Panamá. 

Educação: A porcentagem de escolas médicas com cuidados paliativos como disciplina 

independente no nível de graduação cresceu de 4,2% para 15,4% na região. O Brasil reconheceu a medicina 

paliativa como especialidade médica (Pastrana et al., 2021). 

Acesso a medicamentos: A Equivalência de Morfina Opioide Distribuída aumentou de 6,6 para 

7,1 mg/capita na região. O consumo de opioides na América do Sul aumentou de 518 para 853 doses diárias 

definidas por milhão de habitantes entre 2012-2014 e 2016-2018 (BARRIOS et al., 2021). 

Provisão de serviços: O número de serviços aumentou de 1,5 para 2,6 por milhão de habitantes na 

região. O modelo predominante de prestação de cuidados paliativos ainda é no ambiente hospitalar (45%). 

No nível de atenção primária, houve aumento de 80% de 0,8 para 1,4 serviços por milhão de habitantes 

entre 2012 e 2020. 

O Brasil é um dos oito países da América Latina (42%) que reconhecem a medicina paliativa como 

especialidade médica, juntamente com Argentina, Colômbia, Costa Rica, Equador, México, Paraguai e 

Venezuela (Pastrana et al., 2021). Trinta e cinco programas de treinamento em (sub)especialização em 

medicina paliativa foram identificados na região, sendo a maioria na Colômbia (43,5%) e Brasil (33,7%). 

Dos 90 serviços de cuidados paliativos pediátricos identificados no Brasil (Ferreira et al., 2024): 

• Sudeste: 57,57% dos serviços 

• Nordeste: 18,89% 

• Sul: 12,22% 

• Centro-Oeste: 8,89% 

• Norte: sem representação significativa 

Embora a maioria dos países da região inclua alguma forma de provisão de cuidados paliativos 

dentro de leis de saúde mais amplas, apenas Costa Rica, Chile, México, Colômbia e Peru possuem leis 

dedicadas aos cuidados Paliativos (Barrios et al., 2021). O Brasil ainda não possui legislação específica 

para cuidados paliativos, diferentemente desses países. 

A Convenção Interamericana sobre os Direitos das Pessoas Idosas foi o primeiro tratado de direitos 

humanos a reconhecer explicitamente o direito aos cuidados paliativos (Ezer; Lohman; De Luca, 2018). Os 

cuidados paliativos são reconhecidos como parte do direito à saúde e proteção contra tortura e tratamento 

cruel (pela negação de tratamento da dor). 

 

 

 

 



 

Em 2022, foi publicado o posicionamento oficial da Academia Nacional de Cuidados Paliativos 

(ANCP) e da Sociedade Brasileira de Geriatria e Gerontologia (SBGG) sobre tomada de decisão 

compartilhada em cuidados paliativos (VIDAL et al., 2022). Este documento representa um marco 

importante na formalização de diretrizes nacionais para a prática de cuidados paliativos no país. 

Estudos brasileiros identificaram importantes barreiras para a implementação de cuidados 

paliativos pediátricos (McneiL et al., 2023): 

• 89,0% dos médicos relatam desconforto em discutir cuidados paliativos 

• 88,6% têm conhecimento limitado sobre cuidados paliativos 

• 83,8% relatam falta de serviços domiciliares 

• Integração tardia: embora 65,4% dos médicos acreditem que cuidados paliativos 

devam ser envolvidos desde o diagnóstico, apenas 10,3% relataram que isso ocorre na prática 

O acesso a opioides permanece um desafio significativo no Brasil e na América Latina 

(Ferreira et al., 2024; Barrios et al., 2021). Durante os últimos 5 anos, o consumo global de 

opioides permaneceu estável, com 82% da população mundial, incluindo pacientes na América 

Latina e Caribe, não tendo acesso apropriado a esses medicamentos. 

O Brasil ocupa a 42ª posição no índice de qualidade de morte da revista The Economist 

(Rodrigues; Silva; Cabrera, 2022). No atlas global de cuidados paliativos da World Hospice and 

Palliative Care Alliance, o Brasil está no nível 3b. 

 

DISCUSSÃO 

Os resultados deste estudo demonstram que o perfil epidemiológico das condições que demandam 

cuidados paliativos em lactentes e neonatos no Brasil difere parcialmente dos dados internacionais. 

Enquanto globalmente as malformações congênitas e prematuridade predominam (Miller et al., 2019), no 

contexto brasileiro a epidermólise bolhosa representa a condição mais frequente (36,9%), seguida pelos 

erros inatos do metabolismo neurológicos (19,0%) (Spolador et al., 2024). Esta diferença pode refletir 

características específicas do serviço estudado, que é referência nacional para doenças raras. 

A definição da OMS para cuidados paliativos pediátricos estabelece princípios fundamentais que 

devem nortear a prática clínica (Liben; Papadatou; Wolfe, 2008): os cuidados paliativos para crianças 

constituem o cuidado ativo total do corpo, mente e espírito da criança, envolvendo também o suporte à 

família; começam quando a doença é diagnosticada e continuam independentemente de a criança receber 

ou não tratamento direcionado à doença; os profissionais de saúde devem avaliar e aliviar o sofrimento 

físico, psicológico e social da criança; e cuidados paliativos efetivos requerem uma abordagem 

multidisciplinar ampla que inclui a família e utiliza os recursos comunitários disponíveis. 

 

 

 

 

 



 

Os padrões internacionais para cuidados paliativos pediátricos foram atualizados pelo projeto GO-

PPaCS (Global Overview - Pediatric Palliative Care Standards), que redefiniu os padrões em seis áreas: 

necessidades clínicas, desenvolvimentais, psicológicas, sociais, éticas e espirituais; cuidados de fim de 

vida; modelos e cenários de cuidado; cuidados paliativos pediátricos em emergências humanitárias; 

ferramentas de cuidado; e educação e treinamento para profissionais de saúde (Benini et al., 2022). 

Os cuidados paliativos perinatais referem-se a uma estratégia de cuidado coordenada que 

compreende opções para cuidados obstétricos e neonatais com foco na maximização da qualidade de vida 

e conforto para recém-nascidos com diversas condições consideradas limitantes da vida na primeira 

infância (Miller et al., 2019). Uma revisão sistemática recente identificou três modelos primários de 

cuidados paliativos perinatais: consultivo, integrativo e colaborativo em equipe (Zanin et al., 2025). Os 

modelos consultivos melhoraram as taxas de encaminhamento, mas frequentemente estavam associados a 

atrasos, enquanto os modelos integrativos e colaborativos proporcionaram cuidados mais contínuos e sem 

interrupções. 

A comunicação efetiva é uma pedra angular dos cuidados paliativos pediátricos de qualidade 

(Ekberg et al., 2020). A Academia Americana de Pediatria (AAP) recomenda que a tomada de decisão 

compartilhada em relação aos cuidados de fim de vida pediátricos requer uma parceria com crianças, 

adolescentes e famílias, que devem ser encorajados a compartilhar seus objetivos e preferências para que 

os clínicos possam orientar escolhas que considerem os desejos do paciente e da família e as necessidades 

médicas (Linebarger et al., 2022). 

Os médicos de cuidados paliativos pediátricos têm o dever ético de cuidar das famílias de crianças 

com condições ameaçadoras à vida durante a doença e o luto (Jones; Contro; Koch, 2014). Este dever está 

fundamentado em dois fatores importantes: o melhor interesse da criança e a não-abandono. As crianças 

existem no contexto de uma família e, portanto, o cuidado excelente para a criança deve incluir atenção às 

necessidades da família, incluindo irmãos. 

Os avanços observados no Brasil entre 2012 e 2020 são significativos, com aumento no número de 

serviços, reconhecimento da especialidade médica e crescimento da educação em cuidados paliativos 

(Pastrana; De Lima, 2022). Entretanto, as barreiras identificadas são preocupantes: o alto percentual de 

médicos que relatam desconforto (89%) e conhecimento limitado (88,6%) sobre cuidados paliativos indica 

a necessidade urgente de investimento em educação médica (Mcneil et al., 2023). 

A discrepância entre a integração ideal e real dos cuidados paliativos é particularmente relevante: 

enquanto 65,4% dos médicos acreditam que os cuidados paliativos devam ser integrados desde o 

diagnóstico, apenas 10,3% relatam que isso ocorre na prática (Mcneil et al., 2023). Esta lacuna representa 

uma oportunidade de melhoria significativa na qualidade do cuidado oferecido às crianças com condições 

limitantes da vida. 

 

 

 

 



 

A distribuição geográfica desigual dos serviços, com 57,57% concentrados no Sudeste e ausência 

significativa no Norte, reflete as disparidades regionais no acesso aos cuidados de saúde no Brasil (Ferreira 

et al., 2024). Esta concentração compromete o princípio da equidade no acesso aos cuidados paliativos. 

A ausência de legislação específica para cuidados paliativos no Brasil, diferentemente de Costa 

Rica, Chile, México, Colômbia e Peru (Barrios et al., 2021), representa uma lacuna importante que pode 

dificultar o desenvolvimento de políticas públicas consistentes e o financiamento adequado dos serviços. 

Modelos de cuidados paliativos pediátricos comunitários têm evoluído em oito países da América 

Latina (Ulloa et al., 2025). Estes modelos enfatizam a importância de equipes multidisciplinares, cuidado 

domiciliar, integração com a atenção primária, suporte às famílias e educação continuada dos profissionais. 

A educação continuada tem sido identificada como chave para melhorias na prestação de cuidados 

paliativos pediátricos (Ferreira et al., 2024; Rodrigues; Silva; Cabrera, 2022). 

 

CONCLUSÃO 

Os cuidados paliativos pediátricos constituem uma abordagem essencial no manejo de lactentes e 

neonatos com condições crônicas limitantes da vida, abrangendo dimensões clínicas, psicossociais e 

familiares. A análise realizada evidenciou que o perfil epidemiológico dessas condições, no contexto 

brasileiro, apresenta particularidades importantes, com predominância de doenças genéticas e raras, 

destacando-se a epidermólise bolhosa, os erros inatos do metabolismo e os distúrbios cromossômicos. Esse 

padrão difere parcialmente dos dados populacionais internacionais, nos quais malformações congênitas e 

complicações relacionadas à prematuridade são mais frequentemente descritas. 

Os achados também demonstram que, embora tenham ocorrido avanços no desenvolvimento dos 

cuidados paliativos no Brasil, com ampliação da oferta de serviços e reconhecimento institucional da área, 

persistem limitações estruturais e organizacionais relevantes. Observa-se distribuição geográfica desigual 

dos serviços, predominância do modelo hospitalar de cuidado e limitada disponibilidade de assistência 

domiciliar, além de integração tardia dos cuidados paliativos ao longo do curso das doenças. 

Adicionalmente, foram identificadas barreiras relacionadas à formação e à prática profissional, 

incluindo dificuldades na comunicação com pacientes e familiares, insegurança na abordagem dos cuidados 

paliativos e lacunas no conhecimento técnico. Aspectos relacionados ao acesso a medicamentos essenciais 

para o controle de sintomas e à ausência de regulamentação específica também configuram desafios 

relevantes no cenário nacional. 

Nesse contexto, os resultados indicam que os cuidados paliativos pediátricos no Brasil se 

encontram em processo de consolidação, com avanços importantes, porém ainda marcados por 

desigualdades e limitações que impactam a organização, a continuidade e a qualidade do cuidado oferecido 

a essa população. 
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