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 Os cuidados paliativos têm vindo a assumir uma cres-
cente importância em Portugal como demonstra a re-
cente aprovação da lei de bases dos cuidados paliativos 
(5/9/2012) que veio reestruturar os serviços já estabeleci-
dos e dispersos pelo País. Contudo o interesse pelos cui-
dados paliativos na idade pediátrica não tem acompanhado 
o desenvolvimento dos cuidados prestados aos adultos. 
Apesar da notável baixa mortalidade infantil em Portugal, 
o maior número de óbitos (que compõe a mortalidade in-
fantil) ocorre nos primeiros dias de vida, o que justifica uma 
atenção especial às situações muito graves ou que a curto 
prazo, podem causar a morte do recém-nascido. 
 As crianças com necessidades paliativas representam 
uma enorme sobrecarga familiar, social e económica. Os 
pais são dominados por uma dolorosa quebra de expec-
tativas, um sentimento de impotência perante a doença e 
uma grande angústia pela proximidade da morte. A criança 
pela sua imaturidade não tem capacidade para decidir sen-
do por isso representada pelos seus pais que, em último 
caso, serão os seus cuidadores directos. Por esta razão, 
em qualquer idade pediátrica, os pais e a família consti-
tuem a essência do apoio da criança devendo a sua partici-
pação nas decisões, constituir um imperativo ético para as 
equipas.
 A Neonatologia actual, caracterizada pelo enorme e so-
fisticado desenvolvimento tecnológico, possibilita a sobre-
vivência de crianças em circunstâncias que levantam mui-
tas dúvidas sobre a razão moral e ética dessas interven-
ções. Por este motivo, a partilha de experiencias entre os 
profissionais das diferentes equipas de cuidados, constitui 
um contributo importante para a compreensão do processo 
legal, ético e moral que formam a base da decisão em cui-
dados paliativos e de fim de vida no recém-nascido. 
 Quando se constata que a continuação do tratamento 
e a realização de técnicas médico-cirúrgicas, não irão tra-
zer qualquer benefício ao doente, prolongando apenas a 
vida por tempo indeterminado, a suspensão e abstenção 
terapêuticas são eticamente aceitáveis, podendo mesmo 
constituir um dever moral.¹
 Neste número da Acta Médica Portuguesa, Célia Soa-

res et al2 apresentam no artigo ‘Fim de vida em neonatolo-
gia: Integração em Cuidados Paliativos’ a sua experiencia 
na instituição de cuidados paliativos, na limitação e absten-
ção terapêutica e na complexa tarefa de informar os pais de 
modo a capacitá-los para as decisões em que tiverem de 
participar. 
 A transição dos cuidados curativos para paliativos re-
presenta um poderoso desafio para os médicos e atenden-
do a esta dificuldade, a Association for Children with Life 
Threatening and Terminal Condition (ACT), em 1997,3 defi-
niu as quatro situações em que as crianças deviam receber 
cuidados paliativos. Ainda hoje, esta classificação se man-
tem, embora cada equipa deva adaptar-se à individualida-
de do caso com que se confronta. 
 No artigo de Célia Soares et al afirma-se uma integra-
ção progressiva das atitudes de limitação terapêutica ao 
nível das práticas médicas. Estas situações devem carac-
terizar-se por uma clara demonstração do esclarecimento e 
participação dos pais, na complexa tarefa de compreender 
os limites da intervenção terapêutica e a impossibilidade 
de cura. É imperioso que se mantenha um registo escrito 
no processo clinico, de todas as etapas que precederam a 
limitação ou abstenção terapêuticas.
 No nosso país, a inclusão dos Pais no processo de de-
cisão ainda é muito incipiente pelo que se torna urgente um 
debate clinico, legal e ético para sensibilizar os profissio-
nais de saúde para esta responsabilidade. 
 Para os pais, a transição para os cuidados paliativos 
é muito difícil e a falta de comunicação e consenso entre 
os profissionais pode ser causa de grande desconforto e 
conflito moral.4

 Os profissionais de saúde que prestam cuidados di-
rectos ao recém-nascido, devem ter formação adequada e 
de modo contínuo, tanto em comunicação de más notícias 
como na identificação das necessidades da família, na sen-
sibilidade para o sofrimento e vulnerabilidade e para a es-
piritualidade que envolve os momentos difíceis na doença 
grave e no processo de morrer.  
 Deve haver uma ponte entre as convicções racionais e 
informativas dos neonatologistas e a necessidade de apoio 
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humano solicitado pelos pais. Esta ponte implica uma abor-
dagem multidisciplinar colocando os interesses do recém-
-nascidos e da sua família acima da própria equipa.5

 Seria muito importante que o artigo de Célia Soares et 

al pudesse constituir o ponto de partida para uma mudança 
de paradigma no tipo de cuidados neonatais, os quais sem 
perder a excelência técnica, devem redescobrir o significa-
do e valor do aspecto humano da prática médica.
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