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Quando uma crianga tem uma doenga grave, que ameaca a sua vida ou a pode encurtar,
toda a familia é afetada. Os cuidados paliativos pediatricos existem para ajudar nesse
caminho. Sao cuidados ativos e globais, que promovem o bem-estar fisico, emocional e
espiritual da crianca e que apoiam também os pais, 0s irmaos e as pessoas mais proximas.*?

E comum associar a palavra «paliativo» aos Ultimos dias de vida, mas nas criangas isso esta
muitas vezes longe da realidade. Idealmente, os cuidados paliativos comecam quando a
doenga é diagnosticada, por vezes ainda antes do nascimento. Decorrem a par dos
tratamentos que procuram cura-la ou controla-la, como a quimioterapia, a cirurgia ou o
apoio respiratorio.*3 Muitas das criangas que os recebem vivem durante anos, e algumas
recuperam e deixam de ter necessidades paliativas.>

Destinam-se a bebés, criancas e jovens com problemas de saude muito diferentes. Entre
eles estdo alguns tipos de cancro, doencgas neuroldgicas graves, malformagdes congénitas,
doencas genéticas ou metabdlicas raras e complicagdes da prematuridade extrema.*

Na pratica, a equipa de cuidados paliativos pediatricos inclui profissionais de Medicina,
Enfermagem, Psicologia e Servi¢o Social, podendo juntar-se muitos outros. Esta equipa
alivia a dor e outros sintomas incomodos, como a falta de ar, as nduseas, a agitagao ou as
dificuldades em comer e em dormir. Da apoio emocional a crianga e aos pais, com atencao
especial aos irmaos, que tantas vezes se sentem esquecidos. Ajuda a familia a compreender
adoenga, a tomar decisdes dificeis e a planear o futuro. Faz isto respeitando os valores e as
crencas da familia e ouvindo a crianca de acordo com a sua idade e maturidade. Pode ainda
dar orientagcdo em questdes praticas e sociais, facilitar os cuidados em casa e acompanhar
a familia no luto, se a crianca vier a falecer.34

Esta equipa ndo substitui os profissionais que ja sequem a crianca. Trabalha em conjunto
com eles, no hospital, nos cuidados de saude primarios (centro de saude) ou em casa.3

Em Portugal, a Lei de Bases dos Cuidados Paliativos reconhece a todos os cidadaos o direito
a estes cuidados.® Varios hospitais do Servico Nacional de Saude dispéem ja de equipas de
cuidados paliativos pediatricos. Se ofa seu/sua filho/a tem uma doenga grave, pode
perguntar ao/a médico/a que o/a acompanha se faz sentido recorrer a uma destas equipas.

Pedir cuidados paliativos ndo é desistir.

E contar com mais apoio, para que a crianga viva cada dia com mais conforto e
qualidade, e para que a familia ndo enfrente sozinha este caminho.



Mensagens-chave:

Os cuidados paliativos pediatricos olham para a crianca como um todo e apoiam toda a
familia, incluindo os irmaos.

Nao sdo sé para o fim de vida: podem comecar logo no diagndstico, a par dos
tratamentos para curar ou controlar a doenca.

O objetivo é a melhor qualidade de vida possivel: aliviar a dor e outros sintomas, dar
apoio emocional e pratico e ajudar nas decisoes.

A equipa trabalha em conjunto com os profissionais que ja sequem a crianga, no
hospital ou em casa.

Pedir cuidados paliativos ndo é desistir. Pode falar sobre esta possibilidade com o/a
médico/a do/a seu/sua filho/a em qualquer fase da doenca.
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