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Fundamentacao

Em todo o mundo existem mais de 21 milhdes de crianc¢as e jovens com
necessidade de cuidados paliativos- mas apenas 5-10% tém acesso a estes
servicos, pelo que persistem muitas desigualdades nesta area. Estima-se que 2.8%
das criancas com necessidades paliativas vivam na regido europeia® onde cerca
de 170,000 criangas morrem por ano com sofrimento relacionado com a sua Children &
condicdo de salide e sem acesso a cuidados paliativos!” Young People

Esta Carta, preparada pelo Grupo de Referéncia de Cuidados Paliativos para Criangas e
Jovens da EAPC, define os padrdes para cuidados paliativos pediatricos em trés areas:

criancas que vivem com doencas limitantes ou ameacadoras da vida e as suas

1 Os padroes de cuidados que a EAPC acredita que devem ser um direito de todas as
® familias.

Os padroes de cuidados que a EAPC acredita que todas as familias que cuidam de
uma crian¢ca com doenca limitante ou ameacadora da vida devem esperar
® receber.

Os padrdes e principios dos cuidados paliativos pediatricos que a EAPC acreditam
e due devem ser disponibilizados em todos os paises europeus.

Definicao de Cuidados Paliativos Pediatricos
O Grupo de Referéncia de Cuidados Paliativos para Criancas e Jovens da EAPC concorda com a
definicdo de cuidados paliativos pediatricos da Organizacdo Mundial de Satdeou seja:

e Cuidados paliativos pediatricos sao os cuidados ativos totais do corpo, mente e espirito da
crianga, dando também suporte a familia.

e Comecam quando a doenca é diagnosticada e continuam independentemente de a crianca
estar ou ndo a receber tratamento dirigido a doenca.

e Os profissionais de saude tém de avaliar e aliviar o sofrimento fisico, psicolégico e social da
criancga.

e Cuidados paliativos eficazes requerem uma abordagem multidisciplinar ampla, que inclui a
familia e utiliza os recursos disponiveis na comunidade; podem ser implementados com
sucesso mesmo quando os recursos sao limitados.

e Podem ser proporcionados em centros terciarios, na comunidade e mesmo no domicilio das
criangas.

Objetivo da Carta

O objetivo desta Carta é definir os padrdes que podem ser utilizados como um instrumento para
empoderar as criangas, familias e profissionais de saude, no que respeita ao que devem esperar e
ao que lhes deve estar disponivel e acessivel, assim como para advogar pelo desenvolvimento de
servicos de cuidados paliativos pediatricos na Europa.

[1]1 Quando usamos “criancgas (e jovens)” referimo-nos a todos com idades entre 0-18 anos, incluindo bebés no periodo antenatal e neonatal.

[2] Connor SR, Downing J, Marston J. (2017) Estimating the global need for palliative care for children: A cross-sectional analysis. Journal of Pain and
Symptom Management. 53(2):171-177.

[3] Connor SR (Editor) (2020) Global Atlas of Palliative Care. 2nd Edition. London, UK.

[4] Arias-Casais N, Garralda E, Rhee JY, et al. EAPC atlas of palliative care in Europe 2019. Vilvoorde: EAPC Press, 2019.

[5]1 https://www.who.int/


https://www.thewhpca.org/resources/global-atlas-on-end-of-life-care
https://dadun.unav.edu/handle/10171/56787
https://www.who.int/
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e prognéstico
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Para Criancas e Jovens

Os padroes de cuidados que a EAPC acredita que devem ser um direito de
todas as criancas que vivem com doencas limitantes ou ameacadoras da
vida e as suas familias.

Todas as crian¢as devem ser tratadas com dignidade e respeito,
independentemente das suas capacidades fisicas ou intelectuais, e receber
cuidados paliativos individualizados e adequados a sua idade e cultura.

Todas as criancas devem receber informac¢dao sobre a sua situacdo de forma

sensivel e honesta, de acordo com a sua idade, compreensao e vontade.

Todas as criancas devem receber informacdo através de linguagem e de
formas que possam entender.

Todas as crian¢as devem ser apoiadas para serem ouvidas e envolvidas na
tomada de decisdo, tendo em conta os seus desejos e capacidades.

Todas as criangas devem viver o melhor possivel no local de cuidados que
preferem, incluindo a sua casa.

Se o local preferido ndo for em casa, deve-lhes ser possivel manter o contacto
COm as pessoas e as Coisas que sao importantes para si.

Todas as criangas devem ser ajudadas pelos profissionais a estar tdo bem
guanto possivel. A dor e outros sintomas devem ser geridos por profissionais
com experiéncia em controlo de sintomas, a par dos especialistas na sua
condicao primaria. Devem ter acesso a toda a medicacao que seja necessaria.

Todas as criangas devem ter as suas necessidades emocionais, psicossociais e
espirituais avaliadas e apoiadas. Estes cuidados devem ser proporcionados de
forma a causar a menor perturbacao possivel na sua vida diaria.

Todas as criangas devem ser apoiadas para participar nas atividades normais
da sua idade, incluindo acesso a educagao, brincadeiras, lazer e amigos, e para
manter as suas rela¢des especiais com irmdos e outros membros da familia.

Cada crianca, sempre que possivel e adequado, deve ser ajudada a exprimir-se
sobre as suas esperancas e desejos especiais para o futuro, as suas escolhas
acerca dos cuidados de fim de vida, e como deseja ser recordada. As criancas
devem ser apoiadas para que a sua morte decorra com o menor sofrimento
possivel.

Para Pais/Cuidadores*

Os padroes de cuidados que a EAPC acredita que todas as familias que
cuidam de uma crianga com doenca limitante ou ameacadora da vida
devem esperar receber.

Todas as familias devem ser tratadas com dignidade e respeito, e usufruir de
um plano de apoio individualizado, desenvolvido de acordo com as suas
necessidades unicas.

A base da comunica¢do com a familia da crianca € uma abordagem sensivel e
honesta. Os pais devem ser informados claramente sobre o progndstico, quer
seja durante a gravidez, no periodo neonatal ou mais tarde.

Todos os pais devem receber informacgao precisa e relevante, em linguagem
gue possam entender, ao longo da doenca da crianga, desde o diagndstico até
a morte e luto.

Os pais devem ser reconhecidos como os principais cuidadores, capacitados
para este papel e reconhecidos como parceiros ativos em todos os cuidados e
nas decisdes que envolvem a crianca e familia. Devem ser apoiados para
refletir sobre planeamento antecipado de cuidados.

Os pais devem ter a opcdo de cuidar da sua crianca em casa e, se tal nao for
possivel, num ambiente de “casa longe de casa”, onde se possam manter
proximos e envolvidos. Quando os cuidados decorrem em casa, devem poder
contactar servicos especializados a qualquer hora do dia ou da noite.

Deve ser assegurado aos pais que a crianga estara sob os cuidados de
profissionais com conhecimento especifico e experiéncia na sua condicdo
primaria, assim como profissionais com experiéncia em controlo de sintomas.
Os farmacos necessarios devem estar sempre disponiveis.

Os pais, irmdos e restante familia devem ter as suas necessidades emocionais,
psicossociais e espirituais avaliadas e apoiadas. Devem receber apoio
emocional e, quando apropriado, apoio no luto, antes e depois da morte da
crianca e durante o tempo que for necessario. Deve ser identificado um gestor
de caso, cuja tarefa é desenvolver, coordenar e manter um sistema de suporte
adequado.

Aos pais deve ser oferecida a possibilidade de descanso, de forma que
possam fazer pequenas pausas do seu papel de cuidadores, sempre que
necessario. Devem ser ajudados a apoiar os seus filhos na manutenc¢ao das
atividades normais da sua idade.

Aos pais, irmaos e restante familia deve ser dado tempo para conversar sobre
0s seus desejos para os cuidados de fim de vida e depois da morte da crianca,
reavaliando o seu plano antecipado de cuidados e modificando o necessario.
Devem ser apoiados para se envolverem nos cuidados de fim de vida e depois
da morte, de acordo com os seus desejos.

A sociedade no geral deve ter conhecimento da realidade da morte quando esta ocorre em idade pediatrica.
Isto deve incluir iniciativas de saude publica que contribuam para aumentar o reconhecimento do foco dos cuidados paliativos pediatricos - maximizar o conforto e a qualidade de vida, por vezes ao longo de um tempo muito longo (que pode ir de anos
a décadas). Também incluem, mas nao se limitam a, prestar cuidados na altura da morte.

*Quando usamos os termos “pais/cuidadores” referimo-nos a pais, cuidadores, membros da familia, responsdveis legais, etc.
**Quando usamos os termos “profissionais de satde e servicos sociais” referimo-nos a todos os que trabalham com crian¢as com necessidades paliativas, incluindo médicos, enfermeiros, outros técnicos de satide, assistentes sociais, psicélogos, conselheiros, educadores e professores, terapeutas, lideres religiosos, etc.
***Planeamento paralelo consiste em planear e/ou oferecer cuidados paliativos a par com tratamentos que procuram curar ou prolongar a vida, de forma a que a crianga tenha a melhor qualidade de vida possivel ao mesmo tempo que se assume a necessidade de planear para uma boa morte. (Together for Short Lives 2018. A guide to

children'’s palliative care (fourth edition), UK)
|

Para Profissionais de Saude e Servicos Sociais**

Os padrdes e principios dos cuidados paliativos pediatricos que a EAPC acreditam
que devem ser disponibilizados em todos os paises europeus.

Devem existir fundos e recursos para o desenvolvimento de cuidados paliativos para criancas,
adequados a sua idade e capacidades, que possam ser desenvolvidos de acordo com as suas
necessidades unicas.

A formacdo em cuidados paliativos pediatricos, em particular o treino de comunicacao,
deve constituir uma parte essencial da educacao de todos os profissionais de saude em
Pediatria. Aqueles que trabalham em servicos onde se prestam cuidados paliativos
pediatricos generalistas ou especializados devem ter acesso a formacado especifica.

Devem estar disponiveis instrumentos padronizados para informacao e avaliacao,
validados para a lingua e cultura da crianga e familia.

O planeamento antecipado de cuidados deve comecar cedo na trajetéria da doenca, com
foco no planeamento paralelo***, para o melhor e o pior resultado. O melhor interesse
da crianca deve ser respeitado. Praticas futeis ou desproporcionadas devem ser evitadas,
assim como o abandono terapéutico.

Devem estar disponiveis recursos humanos e materiais que permitam as familias uma
escolha quanto ao local de cuidados de fim de vida. As escolhas devem poder incluir casa,
unidade de cuidados paliativos e hospital.

Os farmacos essenciais para cuidados paliativos pediatricos devem estar disponiveis de
forma gratuita, com formas de apresentacdo pediatricas nos formularios nacionais.
Devem ser eliminadas as barreiras sistémicas e regulatorias.

Os profissionais de cuidados paliativos pediatricos devem ser incentivados a trabalhar em
parceria com outros de forma a conseguir uma abordagem conjunta multidisciplinar e
multi institucional aos cuidados da crianca e familia.

Os servicos de cuidados paliativos pediatricos devem ser regulados a nivel nacional, e
devem ser desenvolvidos instrumentos que permitam medir objetivamente a sua eficacia
e impacto nas necessidades das criancas e familias.

Os profissionais de cuidados paliativos pediatricos devem estar confiantes na sua
capacidade de prestar cuidados de fim de vida e depois da morte. Devem estar a par dos
aspetos praticos e serem capazes de acompanhar as familias nesta fase dificil.


https://www.togetherforshortlives.org.uk/resource/a-guide-to-childrens-palliative-care/
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Esta Carta inspirou-se em varios documentos anteriores, incluindo, entre outros, os seguintes:

Carta dos Direitos das Crian¢as com doenca limitante ou ameacadora da vida, Rede

Internacional de Cuidados Paliativos para Criancas (ICPCN) (2008),

Carta da Together for Short Lives (2012),

Carta das Religides Mundiais para os Cuidados Paliativos Pediatricos, Fundacao Maruzza
(2015),

Carta de Trieste - Direitos das Criancas em Fim de Vida, Fundacdo Maruzza (2016),

Carta dos Direitos da Crianca Incuravel, Hospital Bambino Gesu (2018),

Manifesto de Madrid - Carta da Sociedade Espanhola de Cuidados Paliativos Pediatricos
(2020), e

Carta da Associacao Europeia para Criancas Hospitalizadas (EACH) (2016).

Além destes documentos, o Grupo de Referéncia de Cuidados Paliativos para Criancas e Jovens
da EAPC recomenda os Padr&es Internacionais para Cuidados Paliativos Pediatricos - Visdo
Geral - Padrdes CPP 2021 (GO-PPaCS Standards).

Traducdo para Portugués Europeu: Grupo de Apoio a Pediatria da Associa¢do Portuguesa de Cuidados
Paliativos e Grupo de Trabalho de Cuidados Continuados e Paliativos da Sociedade Portuguesa de
Pediatria



https://www.icpcn.org/icpcn-charter/
https://www.togetherforshortlives.org.uk/get-support/supporting-you/family-resources/together-short-lives-charter/
https://www.togetherforshortlives.org.uk/get-support/supporting-you/family-resources/together-short-lives-charter/
http://religionsworldcharter.maruzza.org/
https://fondazionemaruzza.org/wp-content/uploads/2021/06/CARTA_TRIESTE_eng.pdf
https://www.ospedalebambinogesu.it/-carta-dei-diritti-del-bambino-inguaribile-pubblicata-la-versione-definitiva-78439/
https://www.comunidad.madrid/sites/default/files/doc/sanidad/asis/manifiesto_cp_pediatricos_octubre_2020.pdf
https://each-for-sick-children.org/wp-content/uploads/2021/04/EACH-Charter-brochure-with-annotations.pdf
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/35031506/GO-PPaCS
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/35031506/GO-PPaCS%20

