UIDAR
UIDADOS
ROTECER
ALIATIVOS
ARTILHAR
EDIATRICOS

INFORMACAQ PARA CUIDADORES

0 QUE SAQ DOENCAS CRONICAS COMPLEXAS?

Sao doencas graves, com uma duracdo prevista de pelo menos um ano.
Precisam de cuidados de salde diferenciades, sendo o diagnéstico e sequimento
efetuados por um centro especializado,

Séo doencas limitantes ou ameacadoras da vida, e na grande maioria dos casos
ndo ha cura possivel,

0 QUE SAQ CUIDADQS PALIATIVOS PEDIATRICQS?

Séo cvidados globais e proatives [quer dizer que antecipam os problemas e planeiom
as solugBes) para criangas com doengas crénicas complexas e suas familias,

Os seus Erincipiﬂs devem ser integrados com os cuidados curafivos, desde o diagnéstico
ou reconhecimento da doenga, ajudande a crianca e familia ao longe do seu curso
e enquanto necessdrio. MNao sdo, porfante, apenas cuidados de fim de vida.

Sao uma uburdﬂgem humanizada e tecnicamente Especinhzudn, ubrigund:}
a formacdo de todos os prolissionais de saide que lidam com esta faixa etaria.

Sao um desafio de colaboracdo e organizacdo entre os varios intervenientes,
capaz de gerar soluctes mais elicazes e sustentdveis, independentemente
dos recursos disponiveis.

QUEM NECGESSTA DE
C\DADOS PALIATIVDS PEDIATRICOS?

Criangas de todas as idades podem necessitar destes cuidados. A familia inclui
os seus pais e irmdos, mas também, eventualmente, outros elementos da familia
alargada. Ma realidade, até criangas por nascer e as suas familias pedem necessitar
destes cuidados, se durante a gravidez for diagnosticada uma doenga limitante
Ll 'I:IITIE‘EII;EIdDr[] lI:h:l 'H'i'du.
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UiDAR
ViDADOS

ROTEGER
P A : TRAJETORIAS Dt DQENCAS QUE NECESSITAM DE CUIDADQS PALIATIVOS EM PEDIATRIA
LIATIVOS ,
ARTILHAR 6RUPO | 6RUPQ I
EDIATRICOS E;):;gro; ?nl:::’o curdveis mas podem s[?eor:?uc:; cé)eg Sos?::l\./omento progressivo,
INFORMAAQ PARA CUIDADORES
GRUPQ Il GRUPO IV
Doengas que causam uma morte Doencas irreversiveis ndo
precoce (antes da idade adulta) progressivas, com muitos agravamentos
mas podem ter sobrevivéncias longas. e complicagdes e com probabilidade

de morte precoce.
NORMALIDADE

GRUPO I

GRUPO I

5 T T X
MORTE TEMPO (ANOS)

[Adeptado com permissdo de R. Hain, 2008 - Progress in paolliative care for children in the UK)

http://www.apcp.com.pt/uploads/Brochura-cuidadores.pdf
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ViDAR .

6 PONTOS PARA A INTEGRACAQ
t CONTINVIDADE DE ¢JIDADQS

UiDADQ$

P ALIATIVOS
AVALIACAQ DE NECESSIDADES

ssionQis envolvidos nos cuidados

« Pela familia e pelos profi

P EDIATRICOS  _mmee
/ il ‘.-\ & crianga € familia.

I“v. ’.“4 (( j VL (_;‘\f') 14ll 'i J J Lt ",‘ ' vt (AW
« Um profi-..sioncl da confianga do familia, em principio membro

da equipc ov servico que € © princupol prestador de cuidados

INFORMACAQ PARA CUIDADORES

eDUCACAQ DOS CJIDADQRES
s os envolvidos nos cuidados @ crianca.

« Ensino e frein® de todo

ELP-BORA(}‘O DE PLANO INDIVIDUAL DE (U\DADOSI'I{-JTERVE.N(i\[)
cGo de todos ©5 profissionais,

« Com a colaborag
apbs conversas com 9 familia;
« Cépias entregues @ todos Os servigos envolvidos
e também & familia;
ampre gue 0s condigoes

odificarem

« Revisto periodicamente, & da crianga/
familio se m

« Entre os hospitais, ceniros de salde, oulros servigos
da comunidade e @ escola;
plonos, registos, normas e recomendagoes de intervencao.

« No local escolhido e desejado pelo familia, desde que possivel;

« Com apoio permanente disponivel, presencial ou telefénico.

http:
http://www.apcp.com.pt/uploads/Brochura-cuidadores.pdf
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