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Cuidados Paliativos Para Crianças? Sim, Por Favor!
Palliative Care For Children? Yes, Please!

Ana Forjaz de Lacerda
Serviço de Pediatria, Departamento de Oncologia da Criança e do Adolescente, Instituto Português de Oncologia de Lisboa, Lisboa, Portugal

Faculdade de Ciências Médicas, Universidade Nova de Lisboa, Lisboa, Portugal 
Grupo de Trabalho de Cuidados Continuados e Paliativos da Sociedade Portuguesa de Pediatria, Lisboa, Portugal

Grupo de Apoio à Pediatria da Associação Portuguesa de Cuidados Paliativos, Lisboa, Portugal
Projeto DINAMO, Fundação Calouste Gulbenkian, Lisboa, Portugal

Acta Pediatr Port 2016;47:278-9

Numa época em que tanto se fala (finalmente!) sobre o 
imperativo de fomentar os cuidados  paliativos no nosso 
sistema de saúde, é importante não esquecer que em 
pediatria (e entenda-se por “criança” desde o recém-
-nascido ao jovem adulto) também existem necessi-
dades paliativas. Acresce que os avanços médicos e 
tecnológicos permitem a sobrevivência cada vez mais 
prolongada de crianças com doenças anteriormente 
fatais em idades precoces. Assistimos assim a um cres-
cimento da patologia pediátrica crónica, muitas vezes 
complexa, exigindo respostas sistémicas (ao nível da 
saúde pública) mas ao mesmo tempo individuais.
No entanto, representando hoje em dia o número de mor-
tes abaixo dos 18 anos menos de 1% das mortes no país1 
e sendo habitualmente acompanhadas incansavelmente 
pelos pais (quantas vezes numa busca incessante por res-
postas para as suas necessidades não satisfeitas pelo atual 
sistema de saúde), estas crianças são quase sempre invisí-
veis aos olhos dos gestores e decisores políticos. 
A definição oficial de cuidados paliativos pediátricos da 
Organização Mundial da Saúde2 frisa que os seus princí-
pios (de abordagem holística, multidisciplinar e proativa 
dos problemas da criança e família) devem ser aplica-
dos desde a fase de diagnóstico ou reconhecimento de 
uma situação de doença limitante e/ou ameaçadora da 
vida, independentemente de a criança receber ou não 
tratamento potencialmente curativo dirigido à doença. 
Assim, o conceito de referenciação precoce é intrínseco 
aos cuidados paliativos pediátricos, não sendo excluídas 
desta abordagem as crianças a receber tratamento ativo 
e que podem até ficar curadas (e assim deixar de ter 
necessidades paliativas, caso das crianças com cancro e 
com falências de órgão). 
As vantagens de uma referenciação precoce da criança e 
família a uma equipa de cuidados paliativos pediátricos, 
por parte da equipa primariamente responsável pela 
patologia em causa (por exemplo, neonatologia, onco-
logia, neurologia, cardiologia, cuidados intensivos, entre 
outras), são inúmeras, desde logo pela promoção de 
uma visão integrada dos cuidados e centrada nas neces-
sidades, valores e preferências da criança e família.3 A 
equipa de cuidados paliativos pediátricos irá facilitar a 

comunicação entre profissionais e família, as discussões 
antecipatórias, a tomada informada e partilhada de 
decisões, o acompanhamento psicossocial, mas tam-
bém a avaliação e controlo de sintomas (sobretudo se 
complexos), a articulação entre o hospital, os cuidados 
de saúde primários e a comunidade e o planeamento de 
cuidados no domicílio. Além do mais, vai-se construindo 
uma relação de confiança que facilita uma eventual 
transição de responsabilidade de cuidados, se e quando 
a situação clínica se deteriora e o fim de vida se apro-
xima, fase em que os cuidados paliativos passam a ser 
o foco principal. 
No entanto, existem inúmeras barreiras a esta referen-
ciação precoce. A primeira, porventura a mais relevante 
por enquanto em Portugal, é a falta de conhecimento 
dos profissionais de saúde sobre o que são na realidade 
os cuidados paliativos pediátricos, dada a escassez de 
formação pré e pós-graduada sobre o tema. Também 
por isso (e sobretudo entre os médicos) é muito difícil 
encarar a possibilidade da morte de uma criança, prefe-
rindo-se geralmente manter a ilusão das melhoras que 
sabemos não irão chegar e privando assim as famílias 
de uma informação e preparação essenciais ao seu cres-
cimento e à construção da sua resiliência. Da mesma 
forma, a sociedade equipara “cuidados paliativos” ao 
“já não há mais nada a fazer”, à desistência e desinvesti-
mento, o que não poderia estar mais longe da verdade. 
Por fim, sendo este um campo relativamente recente 
da saúde, os critérios de referenciação estão ainda 
mal definidos (embora já existam alguns instrumentos, 
como o diretório de Hain & Devins,4 a escala PaPaS,5 
para crianças com mais de 12 meses, e os critérios da 
British Association of Perinatal Medicine,6 para fetos e 
recém nascidos). 
A mensagem mais importante é que a integração dos 
cuidados paliativos pediátricos precocemente na tra-
jetória de uma doença pediátrica crónica complexa, 
limitante e/ou ameaçadora da vida, não representa 
uma ameaça à esperança ou ao nível de investimento 
na criança. Pelo contrário, o seu envolvimento desde 
cedo realça a preocupação dos profissionais de saúde 
com o muito que há a oferecer à criança e família – um 
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nível adicional de suporte que se espera contribua para 
a melhoria da sua qualidade de vida. 
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