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RESUMO

Os cuidados paliativos pediatricos vém se consolidando como abordagem essencial no manejo de
condigdes crbnicas complexas, especialmente aquelas associadas a desnutricdo, como a
Sindrome do Intestino Curto (SIC). O objetivo deste trabalho é apresentar o caso de uma crianga
com SIC no contexto dos cuidados paliativos pediatricos, enfatizando a complexidade do manejo
clinico e a importancia da abordagem multiprofissional. Trata-se de uma analise retrospectiva de
prontuarios médicos, com enfoque na evolugao clinica, nas intervengdes terapéuticas e no suporte
nutricional. Relata-se o caso de paciente do sexo masculino, nove anos, 13 kg, portador de
encefalopatia crénica nao progressiva e desnutrigido grave, admitido com dor e distenséo
abdominal associadas a hiporexia. Apresentava historico de constipagdo cronica e ingestédo
recorrente de corpos estranhos. Evoluiu com instabilidade clinica, necessidade de intubacao
orotraqueal e uso de drogas vasoativas. A tomografia evidenciou distensao jejunal, corpo estranho
em ampola retal e sinais de suboclusdo. Submetido a laparotomia exploradora, foi diagnosticado
abdome agudo obstrutivo por hérnia interna e bezoar, realizando-se enterectomia segmentar com
anastomose enteroentérica. Evoluiu com deiscéncia anastomética e peritonite, necessitando de
seis reabordagens cirurgicas, culminando em SIC grave, com remanescente intestinal insuficiente
para nutricdo enteral. Permaneceu em nutricdo parenteral total, apresentando sepse recorrente,
fistulas entéricas, tromboses e perda progressiva de acessos venosos. Diante da irreversibilidade
do quadro e da inviabilidade de transplante intestinal, instituiram-se cuidados paliativos. Evoluiu
para o6bito dez meses apds a admissdo, sendo trés meses sob cuidados paliativos. O caso
evidencia a complexidade da SIC e do cuidado paliativo na pediatria, reforgcando a importancia da
atuacdo multiprofissional no cuidado integral.

PALAVRAS-CHAVE: Pediatria. Cuidados Paliativos. Desnutrigdo. Sindrome do Intestino Curto.

ABSTRACT

Pediatric palliative care has become an essential approach in managing complex chronic
conditions, especially those associated with malnutrition, such as Short Bowel Syndrome (SBS).
The objective of this study is to present the case of a child with SBS within pediatric palliative care,
emphasizing the complexity of clinical management and the importance of a multidisciplinary
approach. This is a retrospective analysis of medical records, focusing on clinical evolution,
therapeutic interventions, and nutritional support. We report the case of a nine-year-old male
patient, weighing 13 kg, with non-progressive chronic encephalopathy and severe malnutrition,
admitted with abdominal pain and distension associated with hyporexia. He had a history of chronic
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constipation and recurrent ingestion of foreign bodies. He developed clinical instability, requiring
orotracheal intubation and vasoactive drugs. Computed tomography revealed jejunal distension, a
foreign body in the rectal ampulla, and signs of subocclusion. Exploratory laparotomy confirmed
obstructive acute abdomen due to internal hernia and bezoar, and segmental enterectomy with
enteroenteric anastomosis was performed. He developed anastomotic dehiscence and peritonitis,
requiring six surgical reinterventions, culminating in severe SBS with insufficient intestinal remnant
for enteral nutrition. He remained on total parenteral nutrition and presented recurrent sepsis,
enteric fistulas, thrombosis, and progressive loss of venous access. Given the irreversibility of the
condition and the unfeasibility of intestinal transplantation, palliative care was instituted. The patient
died ten months after admission, three months under palliative care. This case highlights the
complexity of SBS and palliative care in pediatrics, reinforcing the importance of multidisciplinary
comprehensive care.

KEYWORDS: Pediatrics. Palliative Care. Malnutrition. Short Bowel Syndrome.

RESUMEN

Los cuidados paliativos pediatricos se han consolidado como enfoque esencial en el manejo de
condiciones cronicas complejas, especialmente aquellas asociadas a desnutricibn, como el
Sindrome de Intestino Corto (SIC). Este trabajo presenta el caso de un nifio con SIC en contexto
de cuidados paliativos, destacando la complejidad clinica y la importancia del abordaje
multiprofesional. Se realizd un analisis retrospectivo de historias clinicas, enfocandose en
evolucion clinica, intervenciones terapéuticas y soporte nutricional. Se reporta un paciente
masculino de nueve anos, 13 kg, con encefalopatia crénica no progresiva y desnutricion grave,
ingresado con dolor y distensién abdominal e hiporexia. Tenia antecedentes de constipacion
crénica e ingestion recurrente de cuerpos extrafios. Presentd inestabilidad clinica, requiriendo
intubacion orotraqueal y farmacos vasoactivos. La tomografia evidencié distension yeyunal, cuerpo
extrafio en ampolla rectal y signos de suboclusién. Fue sometido a laparotomia exploradora,
diagnosticandose abdomen agudo obstructivo por hernia interna y bezoar, realizandose
enterectomia segmentaria y anastomosis enteroentérica. Posteriormente desarrollé dehiscencia
anastomotica y peritonitis, requiriendo seis reintervenciones, culminando en SIC grave con
intestino remanente insuficiente para nutricion enteral. Permanecié en nutricion parenteral total,
con sepsis recurrente, fistulas, trombosis y pérdida progresiva de accesos venosos. Ante la
irreversibilidad del cuadro y la inviabilidad de trasplante intestinal, se instauraron cuidados
paliativos. Fallecié diez meses después del ingreso, de los cuales tres meses estuvo bajo
cuidados paliativos. El caso evidencia la complejidad del SIC y del paliativismo, reforzando la
importancia del abordaje multiprofesional en el cuidado integral.

PALABRAS CLAVE: Pediatria. Cuidados Paliativos. Desnutricion. Sindrome del Intestino Corto.

1. INTRODUGAO

Os cuidados paliativos pediatricos especializados, incluindo o suporte no fim da vida,
representam uma area ainda em desenvolvimento na pratica clinica interdisciplinar e na
pesquisa.' Para aprimorar a assisténcia as criangcas com condigdes de saude graves e complexas,
é fundamental aliviar o sofrimento, melhorar a qualidade de vida e oferecer suporte tanto aos
pacientes quanto as suas familias. Embora as diretrizes atuais recomendem a identificagcao
precoce das necessidades paliativas, ainda ha desafios na aplicagdo desses critérios na pratica

clinica e na pesquisa. 2
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Nesse contexto, um dos fatores frequentemente subestimados, mas com impacto

significativo no bem-estar de criangas em cuidados paliativos, € a desnutricdo. Essa condigado
afeta ndo apenas a composigao corporal e as fungbes fisicas e mentais, mas também esta
associada a desfechos clinicos negativos e diversas complicagbes, como internagdes
prolongadas, multiplas intervengdes, reinternagées e maior vulnerabilidade a infecgdes. * Como
consequéncia, a desnutrigdo pediatrica eleva a morbimortalidade e compromete a qualidade de
vida das criangas afetadas, além de gerar custos elevados para o sistema de saude e
sobrecarregar os servigos médicos.*

Da mesma forma que a desnutricao impacta o servico de saude, outra condicdo que afeta
o estado nutricional e pode evoluir para desnutricdo € a Sindrome do Intestino Curto (SIC). Essa
enfermidade é decorrente da perda funcional ou fisica de uma parte do intestino delgado e/ou
grosso, resultando em uma capacidade reduzida de absorver nutrientes essenciais como
gorduras, carboidratos, vitaminas, minerais, oligoelementos e liquidos.® Em criangas, tal patologia
pode ser causada por malformagdes congénitas, ressecc¢des cirirgicas do intestino delgado ou
doengas que comprometem a absorcao intestinal. A gravidade da ma absorgéo esta diretamente
relacionada ao comprimento e a qualidade do intestino remanescente, 0 que muitas vezes exige o
uso de nutrigdo enteral e parenteral para garantir suporte nutricional adequado. Infantes com
essas condi¢gdes necessitam de cuidados multiprofissionais envolvendo, por exemplo, médicos,
nutricionistas, enfermeiros e terapeutas, que trabalhem de forma integrada para oferecer o suporte
necessario.®

Apesar dos avangos nos cuidados paliativos pediatricos, ainda existem lacunas na
literatura quanto ao manejo de criangas com Sindrome do Intestino Curto que evoluem para essa
abordagem. A escassez de diretrizes especificas e a complexidade do cuidado tornam essencial a
ampliagcao das pesquisas, a fim de otimizar estratégias que melhorem a qualidade de vida desses
pacientes e de suas familias.

O objetivo do presente trabalho é apresentar um relato de caso de uma crianga com
Sindrome do Intestino Curto no contexto dos cuidados paliativos pediatricos, enfatizando a
complexidade do manejo clinico e a importancia da atuacdo multiprofissional no cuidado ao

paciente.

2. METODOS

Este estudo trata-se de um relato de caso baseado na analise retrospectiva do prontuario
médico de uma crianga portadora de Sindrome do Intestino Curto que evoluiu para cuidados
paliativos durante a internagdo hospitalar. Foi utilizado um formulario préprio elaborado pelos
pesquisadores para sistematizar a extragcdo dos dados, contemplando variaveis referentes a

historia clinica, principais diagnosticos, intervengdes terapéuticas instituidas, suporte nutricional
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adotado, condutas multiprofissionais realizadas, controle de sintomas, qualidade de vida e suporte

a familia no contexto dos cuidados paliativos.

A coleta de dados ocorreu exclusivamente por meio da revisdo do prontuario, preservando
integralmente o sigilo e a confidencialidade dos dados, em conformidade com as normas éticas
vigentes para pesquisas envolvendo seres humanos. O Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido foi obtido junto ao responsavel legal pelo paciente, autorizando a utilizagdo do
conteudo para fins cientificos. Nenhuma intervencao foi realizada pelas pesquisadoras e néao
houve contato direto com o paciente ou familiares.

Todos os procedimentos metodolégicos seguem os padrées recomendados para relatos
de caso, permitindo a reprodutibilidade da analise. As variaveis clinicas, terapéuticas e evolutivas
foram descritas de forma narrativa, sem aplicagdo de métodos estatisticos, por se tratar de um
estudo descritivo.

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa, sob o Parecer n° 7.774.166,
atendendo as diretrizes da Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP) do Ministério da

Saude.

3. RELATO DE CASO

Criangca do sexo masculino, nove anos, com encefalopatia crénica ndo progressiva,
paralisia dos membros e desnutrigdo grave (13 kg), foi admitida no pronto-socorro via Servigo de
Atendimento Mdvel de Urgéncia (SAMU) devido a dor e distensdo abdominal de inicio recente,
associadas a hiporexia. A genitora relatou constipacdo crbnica e ingestao recorrente de corpos
estranhos, como fragmentos de plastico e fraldas descartaveis, comportamento associado a
condigao neurolégica de base, que ja havia levado a multiplas internagdes anteriores.

Na admissdo, estava intubado, em uso de drogas vasoativas e hemodinamicamente
estavel, com abdome distendido e ruidos hidroaéreos diminuidos. Exames laboratoriais
mostraram leucocitose e disfungéo renal. Tomografia evidenciou distensao jejunal, corpo estranho
em ampola retal e sinais de suboclusdo intestinal. Iniciou-se suporte clinico intensivo e
antibioticoterapia de amplo espectro.

Um dia ap6s admissdo, a laparotomia exploradora evidenciou abdome agudo obstrutivo
por hérnia interna e bezoar, sendo realizada enterectomia segmentar, apendicectomia e
anastomose enteroentérica. No pds-operatorio, apresentou instabilidade e ventilagdo mecanica
prolongada. Evoluiu com deiscéncia de anastomose e peritonite, necessitando de sete
reabordagens cirdrgicas subsequentes para tratamento de fistulas entéricas, bridas e controle de
peritonites recorrentes. Apds as ressecgdes, restaram estdbmago, duodeno, ~5 cm de jejuno, 20

cm de ileo terminal e colon integro, configurando Sindrome do Intestino Curto (SIC).
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O paciente apresentou sepse recorrente, multiplas fistulas, tromboflebites, derrame pleural

e perda progressiva de acessos venosos centrais. A antibioticoterapia de amplo espectro foi
ajustada conforme o tipo de infecgdo e a resposta clinica. Recebeu nutricdo parenteral total
continua, com adequacgdes baseadas em exames laboratoriais e tolerancia clinica, sendo inviavel
a nutricdo enteral devido a faléncia intestinal.

Durante a internagéo, o paciente recebeu acompanhamento multiprofissional, com suporte
clinico, nutricional, fisioterapico e psicologico, incluindo atengdo continua a familia nos momentos
criticos e nas decisdes terapéuticas. Apesar de relativa estabilidade, evoluiu com perda ponderal,
anemia, tromboses e esgotamento dos acessos venosos centrais. Diante de critérios clinicos
desfavoraveis, da faléncia intestinal irreversivel e da inviabilidade de transplante devido a
auséncia de acesso funcional, foi indicada a transigdo para cuidados paliativos pediatricos,
priorizando controle de sintomas, cuidado integral e preservacao da dignidade.

Nos ultimos dias de vida, foi permitida dieta de conforto (picolés, sopas, bananas), com
finalidade paliativa, ndo nutricional e de carater ludico. O paciente recebeu analgesia continua e
suporte emocional familiar ao longo de todo o periodo. Evoluiu para ébito dez meses apds a
admissao hospitalar, dos quais os trés ultimos meses permaneceu em cuidados paliativos,

falecendo em ambiente hospitalar de forma tranquila e assistida.

4. DISCUSSAO

A Sindrome do Intestino Curto (SIC) é uma condicdo rara e grave na pediatria,
caracterizada pela perda significativa de alga intestinal, resultando em ma absorgdo e
dependéncia prolongada de Nutrigdo Parenteral Total (NPT).” Em criangas, a SIC geralmente
decorre de ressecgdes por enterocolite necrosante, atresias ou complicagdes obstrutivas, como
observado no caso apresentado.?

A associagado entre encefalopatia cronica, desnutricdo severa e multiplas laparotomias
sucessivas agravou o progndstico, configurando um quadro de faléncia intestinal irreversivel. A
quantidade residual de 25 cm de intestino delgado esta no limite inferior descrito para viabilidade
intestinal.®° O manejo exigiu suporte clinico intensivo e abordagem multiprofissional, porém o uso
prolongado da NPT levou a infecgbes recorrentes, tromboses e esgotamento dos acessos
venosos, complicagdes comuns em longos periodos de terapia parenteral.'®

Diante desse contexto, a transigdo para cuidados paliativos foi baseada em critérios
clinicos objetivos: faléncia intestinal irreversivel, dependéncia exclusiva de NPT com complicagbes
infecciosas, esgotamento de acessos venosos centrais, inviabilidade técnica e clinica de
transplante intestinal e deterioragdo progressiva do estado nutricional e funcional, apesar das
intervencdes.!” A decisdo foi tomada em reunido multiprofissional com a familia, priorizando

controle de sintomas, conforto, suporte psicossocial e preservagédo da dignidade, em conformidade
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com as diretrizes nacionais de cuidados paliativos pediatricos e os principios do Estatuto da

Crianca e do Adolescente.’? Assim, a integragdo dos cuidados paliativos constituiu conduta
eticamente fundamentada e clinicamente justificavel.

O relato ilustra a complexidade do manejo da SIC em criangas com condigbes
neurolégicas e desnutricdo grave, ressaltando a importancia da atuacdo multiprofissional, do
acompanhamento continuo e do suporte integral. A evolugdo desfavoravel, marcada por
complicagbes infecciosas, faléncia intestinal e impossibilidade de transplante, revela os limites
terapéuticos enfrentados mesmo com cuidados intensivos. '3

Além disso, o caso reforca a necessidade de mais pesquisas e publicagdes nacionais que
abordem estratégias de reabilitacdo intestinal, critérios de elegibilidade para transplante e
protocolos de cuidados paliativos em pediatria. A ampliacdo dessas evidéncias € essencial para
preencher lacunas ainda existentes na literatura, orientar a pratica clinica em casos semelhantes e
aprimorar o cuidado a criangcas com faléncia intestinal. Destaca-se, por fim, o papel fundamental
dos cuidados paliativos pediatricos na humanizagéo da assisténcia, garantindo conforto, dignidade

e suporte integral a crianga e a familia, mesmo diante da impossibilidade de cura.'*

5. CONCLUSAO

O presente relato evidencia que a Sindrome do Intestino Curto (SIC) grave, associada a
comorbidades neurolégicas e desnutricdo severa, pode evoluir para faléncia intestinal irreversivel,
caracterizada por dependéncia prolongada de nutrigdo parenteral, complica¢des infecciosas
recorrentes, tromboses e esgotamento de acessos venosos. A inviabilidade técnica e clinica para
transplante intestinal constitui critério determinante na definigdo de impossibilidade de abordagem
terapéutica.

Como limitagdo do estudo, destaca-se tratar-se de relato de caso Unico, restringindo a
generalizagdo dos achados, embora permita aprofundamento qualitativo do raciocinio clinico e
ético envolvido. Na pratica, o caso reforga a importancia da atuagdo multiprofissional integrada, da
definicdo clara de critérios de irreversibilidade e da tomada de decisdo compartilhada com a
familia. Ressalta-se também a importancia do manejo precoce e intensivo, visando maximizar as
opgoes terapéuticas antes da instalacao de complicagdes irreversiveis.

Por fim, a integragdo oportuna dos cuidados paliativos pediatricos constitui abordagem
eticamente fundamentada e clinicamente indicada diante da limitagdo de possibilidades curativas,
promovendo conforto, dignidade e suporte integral a criangca e a familia, alinhada as diretrizes

nacionais de pediatria.
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