"Quando o meu filho Alexandre nasceu ...(em Dublin) pensei que aqueleia
ser o dia mais feliz da minha vida. Porém o destino tinha outros planos (...)
Pouco tempo depois foram introduzidos os Cuidados Paliativos (CP) na
nossa rotina. Néo foram bem-vindos.

A imagem daquela doce senhora trazia sabor a sal e eu preferia ignorar a
sua presenga.

Mas conquistou-me (...) Os CP, ndo tinham afinal nada a ver com a morte
mas com a vida. Permitiram-nos olhar para o nosso filho para além dos
monitores e viver momentos de pura ternura. Na verdade ndo importava
quanto tempo duraria a sua vida desde que ela fosse efetivamente vivida
em pleno.

O Alexandre morreu em paz nos nossos bragos..., 99 dias apds o seu
nascimento. Aceitamos a sua partida com muita tristeza no coragdo é
certo, mas com a paz de termos passado bons momentos juntos, com a
alegria de cada momento ter sido intenso e (inico, com a certeza de que o
fim do seu sofrimento comegou antes da sua morte quando a
continuidade dos tratamentos estéreis foram interrompidos e o colo e os
miminhos mais frequentes se tornaram a sua substituicdo.

Quando o meu filho “fala comigo em sonhos” nunca esta zangado, nunca

me faz sentir remorsos e eu acredito que é porque a falta de tempo nos deu
tempo de partilhar o sentimento mais poderoso do mundo: O AMOR!"

Sofia Gomes, testemunho real
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@ Cuidados Paliativos Pediatricos

cuidando juntos

Sao cuidados holisticos e proactivos para criangas e jovens com
doencas crénicas complexas, limitantes de vida e/ou potencialmente

Os novos cuidados paliativos

(Adaptado de Lynn & Adamson, 2003 - Living well at the end of life)

Identificagdo do profissional responsdvel, pelo principal
prestador de cuidados

® Auvdliagdo de necessidades pela familia, cuidados
hospitalares, cuidados primdrios, servigos sociais

¢ Elaboragdo de plano individual de cuidados, que deve
ser partilhado (incluindo a familia) e revisto
periodicamente

® Cuidados 24 horas/ 7 dias por semana/ 365 dias por ano

® Reunides periddicas entre os cuidadores principais

®* Partilha de instrumentos, normas e drvores de deciséo

fatais. .
Sdo uma abordage~m hgman!zada g tgcnlcamente especializada, Bifiatos Curativos
requerendo formagdo baésica, intermédia ou avangada de todos os
profissionais de sadide que lidom com esta faixa etéria.
< Cuidados
Sdo um desafio de colaboragdio e organizagdo entre os vdrios dos Paliativos de Luto
intervenientes, capaz de gerar solugdes mais eficazes e mais .:'
sustentdveis, independentemente dos recursos disponiveis. >
Diagnéstico Morte
Suporte

Quem necessita de cuidados paliativos?

(ACT, 1997 - A guide to the development of children’s palliative care services)

Fim de Vida

Terminais

® Partilha de registos (de preferéncia electrénica)

® Educagdo dos cuidadores informais

Criangas e jovens com necessidades
paliativas e as suas familias acedem
aos servigos de que necessitam de
acordo com o estadio da doenga em
que se encontram.

Um profissional de referéncia

A Trajectoérias de doencas Grupol
que necessitam de cuidados paliativos doencas potencialmente fatais
em Pediatria mas curdveis
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(Adaptado com permissao de R.Hain, 2008 - Progress in palliative care for children in the UK)

morbilidade e a probabilidade de
morte prematura

Servigcos de
Cuidados Paliativos
— especialistas em CP

Servigos de Pediatria

com Cuidados Paliativos
— pediatras/enfermeiros
com interesse especial em CP

Todos os Servigos que tratam criangas e jovens

- cuidados universais

é responsavel pela coordenagdo
dos servigos envolvidos e da
provisdo de cuidados.

Comissdo de Cuidados Continuados e Paliativos
da Sociedade Portuguesa de Pediatria
E-mail | secretariado@spp.pt

Grupo de Apoio & Pediatria

da Associagéo Portuguesa

de Cuidados Paliativos

E-mail | gapediatria@apcp.com.pt

(Adaptado de Craft & Killen, 2007 - Palliative care services for children and young people in England)
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