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IMPACCT: NORMAS PARA A PRATICA DE CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS NA EUROPA

Documento elaborado pelo Grupo de Peritos da Task Force da EAPC para os
Cuidados Paliativos Pediatricos (criancas e adolescentes)

Em Marco de 2006, um grupo de
profissionais de saude da Europa, América e
Canadéa reuniu-se em Trento para discutir
acerca da actual situacdo dos Cuidados
Paliativos Pediatricos na Europa. O grupo foi
denominado de “Encontro Internacional de
Cuidados Paliativos Pediatricos em Trento
Trento (International Meeting for Palliative

Care in Chiltren, Trento. IMPaCCT)” (ver
quadro 1), sendo patrocinado pelas
Fundacbes Maruzza Lefebvre D’Ovidio
(Roma), Livia Benini (Florenca) e pela

Associacdo ‘No Pain for Children’ (Trento).
Em 2007 o grupo IMPaCCT tornou-se numa
Task Force da EAPC.
Durante trés dias foram comparados os
servicos de cuidados paliativos pediatricos de
diferentes paises, definiu-se o conceito de
cuidados paliativos pediatricos,
identificaram-se as melhores préaticas e
acordaram-se as normas e padrées minimos
de cuidados. O resultado € um documento de
consenso para a Europa, que define e
identifica as normas de cuidados para
criancas com uma doenca limitante para a
vida ou com uma doenca terminal. Este
documento (IMPaCCT) recomenda que estas
normas sejam implementadas em todos os
paises europeus.
Definicéo de Cuidados Paliativos
Pediéatricos
O Grupo de Trabalho (IMPaCTT) adoptou a
definicdo da Organizacdo Mundial de Saude
(OMS), para o0s cuidados paliativos
pediatricos e os seus principios séao aplicados
em doengas como o cancro e outras doencgas
pediatricas?.
Os cuidados paliativos pediatricos sao
cuidados activos, totais e integrais do
corpo, mente e espirito da crianca,
incluindo o apoio a familia.

Pontos-Chave

Em Marco de 2006, um grupo de
profissionais de salde da Europa, Canadai,
Libano e EUA reuniram-se em Trento, Italia
para reflectir sobre a situagdo dos Cuidados
Paliativos Pediatricos na Europa.

E essencial que as recomendacgdes
enunciadas neste documento  sejam
implementadas.
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Devem ter inicio assim que a doenca é
diagnosticada, devendo ser continuos,
independentemente de a crianca receber
ou ndo tratamento dirigido a doenca.
Os profissionais de salude devem avaliar
e aliviar o sofrimento fisico, psicoldgico e
social da crianca.
Cuidados paliativos efectivos requerem
uma ampla abordagem multidisciplinar
gue inclua a familia e assegure o uso dos
recursos disponiveis na comunidade. Os
cuidados paliativos pediatricos podem
sempre ser implementados com sucesso,
Mesmo que 0S recursos sejam escassos
Podem ser providenciados em
instituicdes de cuidados terciarios, em
centros de cuidados de saude
comunitarios, nas suas casas ou
residéncias para criancas (“hospice”).
Doenca limitante para a vida pode ser
definida como uma condicdo em que a morte
prematura é frequente. Por exemplo: a
Distrofia Muscular de Duchenne, Fibrose
Cistica, Doenca de Batten, etc. A existéncia
de um diagndstico formal nem sempre e
possivel.
Doencga que ameaca a vida é aquela em que
existe uma elevada probabilidade de morte
prematura, devido a doenca grave, podendo

existir também a probabilidade de
sobrevivéncia a longo prazo até a idade
adulta.Criancas que estejam a receber

tratamento oncolégico, ou que tenham sido

admitidas numa unidade de cuidados
intensivos apo6s doenga aguda.
O termo ‘doenga terminal’ pode induzir

alguma confuséo. Frequentemente é utilizado
para descrever todas as criancas com
doencas limitantes para a vida, adicionando-
se as doencas que ameagam a vida, quando a
morte se torna inevitavel.

Alguns grupos usam o termo ‘doenca
terminal’ somente em criancas que se
encontram em processo de morte, sendo
dificil considerar uma crianca estavel com
Fibrose Cistica ou Doenca de Batten, por
exemplo, como doente terminal.

Criancas com indicacdo para Cuidados
Paliativos

De acordo com o “Guia para o
Desenvolvimento dos Servicos de Cuidados
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Quadro 1 Membros do grupo

de trabalho “International Meeting for Palliative Care in

Children, Trento”

B Huda Abu-Saad Huijer —
Beirute, Libano

B Stefan Friedrichsdorf —
Minneapolis, USA

B Luca Manfredini —
Genova, Italia

B Ann Armstrong-Dailey -
Alexandria, USA

B Brian Greffe -
Denver, Colorado, USA

B Momcilo Jankovic -
Monza, Italia

B Franca Benini —
Padua, Italia

B Maria Jasenkova —
Stupova, Slovakia

B Maeve O’Reilly -
Dublin, Ireland

B Paolo Cornaglia Ferraris —
Roma, Italia

B Leora Kuttner —
Vancouver, Canada

B Manuela Trapanotto -
Padua, Italia

B Finella Craig -
London, UK

W Julie Ling -
Dublin, Ireland

B Chantal Wood -
Paris, Franca

B Franca Fossati Bellani —
Milano, Italia

B Gioulia Mammis —
Athens, Greece

B Boris Zernikow —
Datteln, Alemanha

Paliativos Pediatricos”

realizado pela

Deficiéncias multiplas que afectem a

Association for Children with Lifethreatening
or Terminal Conditions and their Families
(ACT) and the Royal College of Paediatrics
and Child Health, podemos considerar as
criancas com indicacdo para cuidados
paliativos em quatro (4) grupos:

e Grupo 1 - Criangas em situacao clinica
que ameaca a vida e em que um
tratamento curativo é possivel mas que
pode fracassar, e para 0s quais 0 acesso
aos cuidados paliativos pode ser um
recurso necessario para associar as
estratégias curativas e/ou se o0
tratamento falhar. (exemplos:
prematuridade, cancro, faléncia de 6rgéo
(s) irreversivel).

e Grupo 2 - Criangas em situagédo de morte
prematura e inevitavel, mas que podem
vivenciar  periodos de tratamento
intensivo, com o intuito de prolongar a
vida e permitir a possibilidade de
participarem em actividades normais da
vida diaria (exemplo: Fibrose Cistica).

e Grupo 3 - Criangas em situacao de
doenca progressiva sem opcdo de
tratamento curativo viavel, sendo o
tratamento  exclusivamente  paliativo
podendo frequentemente prolongar-se
por véarios anos (exemplos: Doenga de
Batten, Mucopolissacaridoses, Distrofia

Muscular.)

e Grupo 4 - Criangcas em situacdo
irreversivel mas néo progressiva da
doenca, com necessidades de saude

complexas, que frequentemente
conduzem a complicacdes e aumentam a
probabilidade de morte prematura.
(exemplos: Paralisia Cerebral grave,
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espinal medula ou o cérebro).

Identificagcdo da necessidade de Servicos
de Cuidados Paliativos
Ao longo dos ultimos anos foram efectuadas
varias avalia¢cbGes acerca das necessidades de
cuidados paliativos pediatricos 3°. Estes
estudos providenciaram informacdes
importantes sobre a mortalidade e local da
morte, as necessidades especificas das
criancas e familias, cuidadores e dos
profissionais. As conclusdes dos estudos
realizados sao extraordinariamente
consistentes, pelo que parece nao ser
necessario futuras avaliacfes:

« E frequente as criancas quererem ficar
em casa, bem como as suas familias
quererem que elas fiqguem em casa
durante o processo de doenca e/ou
morte.

e Os recursos comunitarios existentes séo
frequentemente inadequados para
permitir as familias cuidarem das
criangas em casa.

e A provisdo de cuidados de assisténcia
temporaria, que possibilitem um periodo
de descanso para a familia, continua a
ser inadequada.

e Os servicos disponiveis para as criangas
nao sao equitativos pois dependem
frequentemente da sua area de
residéncia e do tipo de doenca
diagnosticada. De um modo geral, os

servicos mais desenvolvidos estdo
dirigidos a criangas com doenca
oncoldgica.

e A comunicagdo entre profissionais de
salde que lidam com criancas com
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doencas limitantes para a vida necessita
de uma melhoria substancial.

e Existe a necessidade urgente de
formacéo de todos 0s grupos
profissionais e voluntarios envolvidos.

As Taxas de mortalidade variam entre os

diferentes paises. Por exemplo, no Reino

Unido?, a taxa de mortalidade em criancgas

com doencgas limitantes para a vida ou

doencas terminais é de 1,2/10.000 (nas

criancas e adolescentes entre os 0 e 19

anos), sendo que na Republica da Irlanda* é

de 3.6/10.000 (entre os O e 18 anos).

Actualmente nenhum pais tem uma base de

dados nacional que permita identificar todas

as criangcas com doengas limitantes para a

vida. A prevaléncia de doengas limitantes

para a vida pode ter sido negligenciada nas
avaliacOes prévias24.

DefinicBes da ACT

Para dispor de dados acerca da prevaléncia

de doencas limitantes para a vida (life-

limiting illness) e doengas que ameacam a

vida (life-threatening illness),é importante

fazer a comparacéo entre ambas e necesséario
uniformizar a terminologia e a metodologia
de recolha e analise da informacéo, sobres
todos os aspectos dos cuidados paliativos
pediatricos. A Classificacao Internacional de

Doencas (Internactional Classification of

Diseases, ICD) é o melhor sistema na

recolha de dados sobre as causas de

mortalidade infantil, embora possa ser dificil
estabelecer uma correlacdo entre estes dados

e a prevaléncia doencas limitantes para a

vida e doencas que ameacam a vida. As

categorias descritas pe la ACT?, deveréo ser o

método preferencial na categorizagcdo das

condi¢Bes necessérias a existéncia de doenca
incuravel e progressiva®.

Sao recomendados trés

especializacdo em  Cuidados

Pediétricos:

« NIVEL 1 - Nivel Béasico de CPP ou
Abordagem aos Cuidados Paliativos. Os
principios dos cuidados paliativos devem
ser aplicados de forma adequada por
todos os profissionais de saude.

o NIVEL 2 - Nivel intermédio ou Cuidados
Paliativos Gerais. E um nivel intermédio
em que uma percentagem de doentes e
familiares podem beneficiar da
experiéncia dos profissionais de saude,
que embora nao se dediquem
exclusivamente aos cuidados paliativos
pediatricos, tém formacdo especifica e
experiencia em cuidados paliativos.

niveis de
Paliativos
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e« NIVEL 3 - Cuidados Paliativos
Especializados. Séo servicos
especializados em cuidados paliativos,

em que a sua actividade central é
promover cuidados paliativos.
Normas para a pratica de cuidados

paliativos pediatricos

IMPaCCT recomenda as seguintes normas

fundamentais minimas (core standards) para

a Europa.

Prestacéo de Cuidados

e O objectivo dos cuidados paliativos
pediatricos é a promocédo da qualidade de
vida da crianca e familia.

e As familias deverdo ser capazes de
aceder por si mesmas a um programa de
cuidados paliativos pediatricos

e Os cuidados paliativos devem iniciar-se
logo que seja identificado a crianca um
diagnostico de doenca limitante para a
vida ou ameacadora da mesma.

e Os cuidados devem iniciar-se desde o
momento do diagndstico e continuar
durante o decurso da doenca.

e Os cuidados paliativos podem ser
proporcionados durante os tratamentos
activos que visem a cura ou o prolongar
da vida.

» E necessario proporcionar a prestacdo de
cuidados paliativos onde a crianga e
familia desejem estar. (Ex: em casa, no
hospital ou em residéncia de acolhimento
para criancas doentes - “hospice”)

e As familias devem ter a possibilidade de
mudar de local, de se deslocar entre
diferentes localidades, sem que por isso 0
acesso aos cuidados seja
comprometidoifio.

Unidade de Cuidados

e A unidade de cuidados é - crianca e
familia. A familia é definida como sendo
aquela que proporciona a crianga
conforto fisico, psicolégico, social e
espiritual, independentemente de relagcéo
genética que possa existir.

e A crianca e familia devem ter acesso a
gama completa de recursos clinicos e
educacionais disponiveis. Estes devem
ser adequados a idade, as capacidades
cognitivas e as habilidades educacionais,
respeitando o0 contexto cultural da
crianca e familia.

e A crianca e familia devem ser incluidas
no processo de identificacdo das
necessidades e prioridades de cuidados,
ap6s ter sido fornecida a informacao
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adequada acerca do diagnéstico da
doenca e das opcgdes de tratamento.

Equipa de Cuidados Paliativos

Coo

A equipa de cuidados deve ser capaz de
reconhecer a individualidade de cada
crianca e familia e apoiar e respeitar os
seus valores, desejos e crencgas, salvo se
estes expuseram a crianga ou
prestadores de cuidados a danos
evitaveis

A equipa de cuidados paliativos deve ter

a experiéncia suficiente para dar
resposta as necessidades fisicas,
psicolégicas, emocionais, sociais e

espirituais da crianca e-sua familia.

As competéncias e servicos minimos
proporcionados devem incluir um
médico, enfermeiro, assistente social,
terapeuta infantil ou psicologo e um
conselheiro espiritual.

Sempre que apropriados devem ser
utilizados o0s recursos existentes na
comunidade de origem da crianca.
Especialistas em cuidados paliativos
pediatricos, suporte e aconselhamento,
deverdo estar disponiveis para a crianca
e familia 24 horas por dia, durante 365
dias por ano.

E essencial que a equipa de cuidados
Paliativos assegure a continuidade dos
cuidados seja no domicilio, hospital ou
residéncia de acolhimento para criancas
doentes “hospice”.

Os prestadores de cuidados directos
deverdo ter apoio psicologico e
supervisao.

rdenador de cuidados/elemento chave
Um profissional da equipa de cuidados
paliativos devera ser o coordenador dos
cuidados e o elemento de referéncia para
cada crianca e familia.

O coordenador de cuidados tem como
funcdo ajudar a familia a construir e
estruturar e manter um sistema de
suporte adequado as suas necessidades
sociais, materiais e espirituais.

O coordenador de cuidados ir4 actuar
como elo principal entre a equipa e a
familia da crianca, garantindo a
continuidade e assegurando que o0s
cuidados prestados a crianca e familia
sao adequados as suas necessidades.

Controlo de sintomas

Todas as criancas deverdo ter acesso a
um tratamento farmacoldgico,
psicoldgico ou fisico para o controlo da
dor ou outros sintomas, 24 horas por
dia, 365 dias por ano.
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Internamento

Todos os sintomas das criancas devem
ser avaliados para que possam receber
um tratamento apropriado e alcancarem
um nivel de conforto aceitavel.

Os sintomas psicolégicos, sociais e
espirituais devem receber a mesma
atencao que os sintomas fisicos.

O controlo de sintomas deve ser
realizado através dos meios que a
crianca e familia, considerem aceitaveis
e/ou adequados.

temporario da crianca

para descanso da familia

E essencial o descanso dos familiares
cuidadores e das criancas de forma
periédica, durante algumas horas ou
dias.

Devera ser possivel providenciar o
internamento temporario no domicilio da
familia e fora deste, por exemplo, numa
residéncia de acolhimento para criancas
doentes (“hospice”).

Processo de luto

O apoio no processo de luto deve ter
inicio no momento do diagnéstico e
prolongar-se durante o processo de
doenca, na morte e apdés a morte,
durante o tempo necessario de acordo
com as necessidades de cada familia

E necessario proporcionar apoio a
familia, cuidadores e a todas as pessoas
gue sejam “afectados” pelo processo de
doenca e morte da crianca.

O apoio aos irmaos é um compromisso
fundamental e um aspecto integrante
nos cuidados paliativos pediatricos.

Cuidados adequados a idade da Crianca

Os pais sao fundamentais para o bem-
estar da crianca. Devem estar presentes
e ser implicados em todos os aspectos do
cuidar da que devem ser adequados a
idade e desejos da crianca.

A equipa de saude e o contexto dos

cuidados devem satisfazer as
necessidades de criancas de diferentes
idades, diferentes estadios de

desenvolvimento, tendo em consideracéo
as suas capacidades cognitivas e
comunicacionais.

As criancgas e jovens devem ter acesso a
locais de recreio que sejam adequados a
sua idade e capacidades cognitivas.

Educacao e formacao

Todos os profissionais e voluntarios que
trabalnem em cuidados paliativos
pediatricos deverdo ter apoio e formacao
especifica adequada.
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A formacdo em cuidados paliativos deve
ser uma componente essencial do
curriculum de todos os profissionais de
cuidados de saude pediatricos e das sub
especialidades relacionadas.

Cada Pais deve desenvolver um plano
curricular nacional e transversal a todos
os profissionais que trabalhem em
cuidados paliativos pediatricos.

Deverdo designar-se por centros de
exceléncia na formagdo e ensino poés
graduado em cuidados paliativos
pediatricos.

Financiamento dos servigcos de cuidados
paliativos

Os servicos de cuidados paliativos devem
ser acessiveis a todas as criangas e
familias que deles necessitem,
independentemente da sua condicéo
financeira e da existéncia ou nédo de
seguros de saulde.

Devera existir um compromisso do
governo em financiar e providenciar
cuidados paliativos integrais e
multidisciplinares em diferentes
configuragbes, seja no domicilio, escola,
hospital ou residéncias para criancas
doentes (“hospice”).

Devera  existir um financiamento
adequado para formar e treinar os
profissionais em cuidados paliativos

Eutanasia

A prética do suicidio medicamente assistido
ou eutandsia, em criancas ou adolescentes
com doencas terminais, doencas limitantes
para a vida e doencas ameacadoras da vida

nao

€ apoiada.

Controlo da dor e outros sintomas em
cuidados paliativos pediatricos

Diagnoéstico e avaliacao de sintomas

Cada crianca necessita de uma avaliacéo
sistematica e regular dos seus sintomas
psicolégicos, sociais, espirituais e fisicos,
para que possam receber o tratamento
adequado e alcancar um nivel de
conforto aceitavel.

E fundamental a participacdo de uma
equipa multidisciplinar no controlo e
gestdo de sintomas. Os profissionais de
saude devem receber apoio, formacdo e
treino para a utilizacdo de técnicas de
comunicacéo apropriadas.

As informacbes sobre sintomas deverao
ser obtidas de todas as fontes
pertinentes. Inclui-se a obtencdo de
informacg0des a partir de:
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— Criancga, utilizando técnicas
adequadas para obtencao da
informacao;

— Pais e outros membros da familia
(irmaos, avos);

— Profissionais de sadde e outros
profissionais que trabalhem
directamente com a crianca e familia,
tais como, cuidadores e professores.

A comunicagcdo com criangas com

deficits verbais, auditivos ou cognitivos

requer uma coordenacdo e planeamento

especificos.

e Devem ser respeitadas as diferentes
formas culturais de expressar o
sofrimento.

Principios basicos no controlo de

sintomas

O tratamento da causa subjacente de um
sintoma pode ser tdo adequado como o
controlo do mesmo.

Terapias praticas, cognitivas,
comportamentais e fisicas, podem ser
combinadas com tratamento
farmacolégico adequado.

Os sintomas persistentes devem ser
tratados com a administracdo de
terapéutica em intervalos regulares.

O aparecimento de sintomatologia severa
e ndo controlada deve ser considerada
como uma emergéncia médica,
requerendo uma intervencéo activa.
Devem ser evitados sempre que possivel
esquemas de administracdo terapéutica
invasivos e dolorosos.

E necessario antecipar os efeitos
secundarios da terapéutica e trata-los
activament.

Principios fundamentais no controlo de
sintomas

A dor é um sintoma major nos cuidados
paliativos pediatricos, tanto nas criangas
com cancro 19, como nas criangas com
doencas limitantes para a vida e doencas
ameacadoras da vidall-12,

Procedimentos dolorosos e
desnecessarios devem ser evitados. A
prevencdo de procedimentos dolorosos
deve se antecipada e activamente
tratada.

A escada analgésica da OMS deve ser
utilizada, reconhecendo que podera ser
apropriado iniciar-se no nivel Ill, de
acordo com a fisiopatologia e intensidade
da dor.

Doses adequadas de analgésicos, deverao
ser administradas “segundo relégio”, ou
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seja, em intervalos regulares e
predefinidos. Se necessario (SOS), devem
administrar-se doses adicionais de
analgésicos no tratamento de ocorréncias
de dor irruptiva.

A titulacdo de doses e formulagdes
terapéuticas (por exemplo, farmacos de
libertacdo prolongada, ou perfuséo
continua) devem ser seleccionados de
modo a permitir que a crianca e familia
possam dormir, sem que O SOno seja
perturbado ou interrompido  pela
existéncia de dor ou necessidade de
administracdo de terapéutica.

A dose opidide adequada é aquela que
alivia a dor eficazmente.

O tratamento da dor com opiodides, em
criangas com doengas terminais ou
limitantes para a vida e doencas
ameacadoras da vida, ndo leva a adiccao,
podendo contudo, observar-se 0
desenvolvimento de tolerancia fisica.
Quando apropriado, a reducao das doses
deve ser gradual, a fim de evitar
sindromes de abstinéncia.

Terapias ndo farmacologicas sdo parte
integrante no controlo e gestdo da dor.

Questdes Eticas e os Direitos Legais das

Criancas em Cuidados Paliativos
Pediétricos.
O grupo de trabalho IMPaCCT reviu e

adoptou a Carta ACT, acrescentando alguns

dire

itos éticos e legais?.

l. Igualdade
Todas as criangcas que necessitem de
cuidados paliativos devem  acesso
equitativo, independentemente da

capacidade econémica da familia..

I1. Melhor interesse da crianca

O melhor interesse da crianca € a
primeira consideracdo do cuidar no
processo de tomada de deciséo.

As criangas ndo serdo submetidas a
tratamentos que imponham encargos
sem existirem beneficios.

Todas as criancas tém o direito de
receber tratamento adequado para alivio
da dor e uma adequada gestéo e controlo
de sintomas, tendo acesso a métodos
farmacoldgicos integrativos, 24 horas por
dia, todos os dias necessérios.

Todas as criancgas deve ser tratada com
dignidade e respeito, sendo-lhe devido o
direito a privacidade independentemente
das suas capacidades fisicas ou
intelectuais.
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As necessidades individuais dos
adolescentes e jovens criancas deverdo
ser avaliadas, pensadas e planeadas
atempadamente.

Comunicacao e processo de tomada de
deciséo

Na base de qualquer comunicacdo deve
existir uma abordagem honesta e
“aberta” feita com “sensibilidade” e
adequada a idade e capacidade de
compreenséao da crianca.

Os pais devem ser reconhecidos como os
principais cuidadores, e devem ser
considerados como parceiros em todos os
cuidados e decisBes que envolvam a
crianca.

A informagdo necessaria deve ser
fornecida aos pais da crianca, a crianca e
seus irmaos, de acordo com a sua idade
e capacidade de compreensdo. Devem ser
tidas em conta as necessidades de outros
familiares.

Cada crianca deve ter a oportunidade de
participar no processo de tomada de
deciséo relativo ao seu cuidar, de acordo
com a sua idade e capacidade de

compreensao.
As situagbes potenciais em que haja um
alto risco de conflito devem ser

antecipadas, devendo ser estabelecidos
protocolos de comunicacdo, intervencao
terapéutica e dialogo ético.

Cada familia deve ter a possibilidade de
poder consultar um especialista
pediatrico, para se informar acerca da
doenca da crianca, das possibilidades de
tratamento e dos cuidados disponiveis.

IV. Gestao do cuidar

Sempre que possivel os cuidados devem
ser prestados no domicilio da familia.

No caso de a crianca ser admitida num
servico hospitalar ou residéncia de
acolhimento para criancas doentes
(“hospice”), esta devera ser cuidada por
especialistas em pediatria, num
ambiente pediatrico adequado e junto de
outras criancas com necessidades de
desenvolvimento similares. As criancas
nao devem ser admitidas em
hospitais/servicos de adultos ou
institui¢des destinadas a adultos.

As criancas devem ser cuidadas por
profissionais de saude com formacdo em
pediatria e cujas competéncias lhes
permitem responder adequadamente as
necessidades fisicas, emocionais, e de
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desenvolvimento da
familia.

Todas as familias devem ter acesso a
cuidados paliativos pediatricos prestados
por uma equipa multidisciplinar, em
suas casas. A equipa devera ser
constituida por enfermeiros, pediatras,
assistente social, psicélogo, e conselheiro
espiritual.

A todas as familias devera ser atribuido
um “elemento de referéncia” que lhes
permita construir e manter um sistema
de suporte e apoio.

» A todas as familias deverd ser atribuido
um “elemento de referéncia” que lhes
permita construir e manter um sistema
de suporte e apoio.

Internamento temporéario da crianca
para descanso da familia
Todas as familias devem ter acesso a um

crianca e sua

sistema flexivel de cuidadores
temporarios em suas casas, com
assisténcia pediatrica adequada e

multidisciplinar, apropriado.

Apoio a familia

A incluséo de instituicbes de cuidados
aos familiares e cuidadores deve ter
inicio no momento do diagndstico, sendo
parte integrante dos cuidados paliativos
pediatricos.

O apoio deve ser facultado a toda a
familia e estar disponivel durante o
tempo necessario de acordo com as
necessidades de cada familia.

Todas as criancas e familias devem poder
aceder a cuidados espirituais e/ou
religiosos.

Todas as familias devem poder aceder a
aconselhamento especializado na
procura de guias de apoio e ajuda
financeira, bem como ter apoio
domiciliario em momentos de crise.

. Educacao

Todas as criancas devem ter acesso a
educacdo, devendo ser dado suporte para
frequentarem a sua escola habitual.

Deve ser dada a todas as criancas a
possibilidade a todas as criancas de
participar em jogos, brincadeiras e
actividades proprias da infancia e da
juventude.
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Resumo

As necessidades das criangas e familias que
vivem com doencas limitantes para a vida e
doencas ameacadoras da vida séo
semelhantes em todos os paises europeus.
Satisfazer as necessidades requer uma
abordagem abrangente e planeamento
exaustivo e integrador de uma equipa
pediatrica multidisciplinar especializada. E
essencial que as normas fundamentais para
a pratica de cuidados paliativos pediatricos
recomendadas neste documento, sejam
implementadas em toda a Europa.
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