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Introducao / Descricao do Caso

Introducao: As equipas de Cuidados Paliativos Neonatais (CPN) sdo relativamente recentes em Portugal, mas
fundamentais para melhor defender os interesses do Recém-Nascido (RN) com Doenca Crénica Complexa (DCC).

Objetivo: Discutir a intervencdo de um RN com DCC internado desde nascenca numa Unidade de Neonatologia (UN) e
compara-la com uma proposta de abordagem paliativa optimizada.

Descricao do caso: RN prematuro, pais Testemunhas de Jeova, historia familiar de sindrome nefrética congénita.
Diagndstico pré-natal de trissomia 21 com defeito completo do septo auriculoventricular. Diagndstico pds-natal de
sindrome nefrética congénita e outras comorbidades. Internamento desde o nascimento numa UN, com consultadoria de
Nefrologia e Cardiologia. Apesar do mau progndstico perseguiu-se terapéutica individualizada para as diversas
patologias, incluindo cirurgia cardiaca, perfusdo diaria de albumina e transfusdes de hemoderivados, com agravamento
clinico progressivo e sofrimento crescente. Opcdes terapéuticas ndo discutidas com os pais, ndo foi equacionada
limitagdo terapéutica. Uma abordagem multidisciplinar de CPN teria permitido uma intervencao holistica, com analise das
diferentes opc¢des terapéuticas e definicdo de um plano individual de cuidados, no melhor interesse do doente e
considerando as preferéncias parentais.

Comentarios / Conclusées

Discussao: Os cuidados paliativos constituem um direito universal da crianca com DCC e devem ser implementados
desde o diagnostico, em paralelo com os cuidados curativos. Quando o diagnéstico surge no periodo perinatal, a
existéncia de equipas de CPN permite uma abordagem global, complementar e integrada, que tenha em conta o melhor

interesse do doente, bem como as necessidades e expectativas dos pais.
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