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Senso comum: Cuidados Paliativos é...




Definicao

O

“Cuidado Paliativo € uma abordagem que melhora a
qualidade de vida de pacientes (adultos e criancas) e
familias que enfrentam problemas associados a
doencas que ameacam a vida. Previne e alivia
sofrimento através da identificacao precoce,
avaliacao correta e tratamento da dor e outros
problemas fisicos, psicossociais ou espirituais”
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No Brasil
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COMUNICADO - Resolucdo sobre Politica Nacional de Cuidado Paliativo
para o SUS

RESDlUgﬁO sobre Politica Nacional de Cuidado Paliativo para o SUS

E com muita felicidade, satisfacdo e esperanca, que informamos que a Politica Nacional de Cuidados Paliativos para o SUS foi
oficialmente aprovada na 8° Reunido Ordinaria da Comissao Intergestores Tripartite (CIT), hoje, dia 31/10/2018, na forma de
Resolucdo da CIT e deverd ser publicada em Diario Oficial nos préximos dias.

Conforme recomendacfes da 67° Assembleia Mundial de Salde e da Organizacio Mundial de Salde, a Academia Nacional de
Cuidados Paliativos (ANCP) também entende que uma Politica Macional que oriente e norteie o desenvolvimento e acesso ao
CF de qualidade no Brasil & urgentemente necessaria. Neste sentido, trabalhamos em conjunto com o Ministério da Salde
{entidade que representa a Federacdo), o Conselho Nacional dos Secretarios de Salde (COMASS, entidade que representa os
Estados), o Conselho Nacional dos Secretarios Municipais de Saldde (CONASEMS, que representa os Municipios), o Conselho
Federal de Medicina {CFM) € com dezenas de profissionais e instituices que s&o liderancas nacionais e internacionais em
Cuidados Paliativos, buscando a construcio e estabelecimento desta politica publica oficial.

A Reunido Ordinaria da CIT € a maior instancia que existe no SUS, com a presenca dos representantes maiores das trés
esferas constituintes do Sistema Unico de Salde- Federacdo, Estados € Municipios. Uma Resolucdo da CIT & maior do que
uma politica de governo. Uma Resolucdo da CIT € um documento de Estado, pactuado e assinado ndo so pelo Ministério da
Sande, mas também pelo CONASS e pelo CONASEMS.

A Resolucdo da CIT aprovada e assinada pelas trés instituicdes pactua oficialmente uma meta para 0 SUS: oferecer CP de

IMPR




CUIDADOS PALIATIVOS

O

 Intervencoes nao irao influenciar no tempo de
vida, mas sim, na sua QUALIDADE

“Paciente fora da possibilidade
de cura, nao esta fora da
possibilidade de vida”




CUIDADOS PALIATIVOS X CUIDADOS DE FIM DE
VIDA

N\

Biomed Res Int. 2013



http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC3705839/
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Principios dos Cuidados Paliativos

O

e Promove o alivio da dor e outros
sintomas desconfortantes

» Afirmar a vida e considerar a morte um
______ processo normal da vida

» Nao pretende antecipar e nem
postergar a morte




Principios dos Cuidados Paliativos

O

 Integra aspectos psicossociais e espirituais ao cuidado

» Oferece um sistema de suporte que auxilie o paciente a
viver tao ativamente quanto possivel até a sua morte

» Oferecer sistema de suporte para auxiliar os familiares
durante a doenca do paciente e o luto




Principios dos Cuidados Paliativos

O

» Melhorar a qualidade de vida e influenciar
positivamente o curso da doenca

e Iniciar o mais precoce possivel o Cuidado Paliativo,
e incluir todas as investigacoes necessarias para
melhor compreender e controlar situacoes clinicas
estressantes.
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Fonte: SAUDERS C, SYKES N. The Management of Terminal Malignant
Disease; 3% Edicao. Londres. Edward Arnold, 1993.




Indicacao do CP: “Pergunta Surpresa”

O

“Voceé se assustaria se esse seu paciente evoluisse
a Obito dentro do periodo de um ano?”




Cuidado Paliativo em Pediatria

O

o E uma particularidade dentro dos CP

» 21,6 milhoes de criancas necessitem de acesso a cuidados
paliatiVOS (Downing et al.; 2018)




— CONDICOES ELEGIVEIS PARA CUIDADOS PALIATIVOS EM CRIANCAS ]

1. {undi;ﬁes para as quais a cura | Cancer avangado, progressivo ou de mau prognostico

€ possivel, mas pode falhar Cardiopatias congénitas ou adquiridas complexas
Anormalidades complexas e graves das vias aéreas
Faléncia de drgdos com potencial indicacdo para transplante

2. Condigdes que requerem HIV/AIDS
tratamento complexo e Fibrose cistica
prolongado Anemia falciforme

Malformacdes graves do trato digestivo (ex: gastrosquise)
Epidermélise bolhosa grave

Imunodeficiéncias congénitas graves

Insuficiéncia renal crénica

Insuficiéncia respiratdria cronica ou grave

Doengas neuromusculares

Transplante de orgaos solidos ou de medula dssea

3. CondicGes em que o Doencas metabdlicas progressivas
tratamento é apenas paliativo | Algumas anormalidades cromossdmicas como trissomias
desde o diagnéstico do 13 edo 18
Formas graves de osteogénese imperfeita
4. Condicoes incapacitantes Paralisia cerebral grave
graves e nao progressivas Prematuridade extrema
Sequelas neurologicas graves de infecgdes
Andnia grave

Trauma grave de sistema nervoso central
Malformacgdes cerebro-espinhais graves

! !OCIE!&!G !rasJelra Ee !6!13!1‘18., 201'7|




Cuidado Paliativo em Pediatria

O

A doenca cronica influencia o desenvolvimento
tipico das criancas, fisica e psicologicamente

IMPORTANTE conhecer:
-Desenvolvimento neuro-psico-motor tipico
-conceitos de morte predominantes
-desenvolvimento espiritual e as intervencoes apropriadas p/ a idade




Sobre o0 entendimento da morte...

O

* comecam a entender os conceitos de morte como
uma mudanca - a partir dos 3 anos de idade

» comecam a ter um senso da possibilidade da sua
propria mortalidade - a partir dos 8 ou 9 anos

» conceito semelhante ao do adulto - a partir dos 13
anos




Barreiras ao Cuidado Paliativo Pediatrico

O

 mudanca de perspectivas no curar/cuidar

» implementacao de praticas paliativas e de final de vida
» educacao dos profissionais de satde

 barreiras pessoais (tabus, dificuldades emocionais,
resisténcia a mudanca)

» sistema de satide (acesso aos servicos, fragmentacao da
assisténcia a saude)
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MITO 7: Se é feita interconsulta com a Equipe de
CPP, se administram opioides e se acelera a morte.

MITO 10: Todas as familias querem estar em casana
fase final de vida de seus filhos.
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Cuidado Paliativo no periodo Neonatal

O

e RN — nascimento até 28° dia de vida.

» RN graves ou de alto risco

* Hoje - avanco tecnologico pode reduzir mortalidade
e morbidade neonatal

Limites e beneficios dessa tecnologia do
ponto de vista ético quando mortalidade
é inerente a condicao clinica.




Cuidado Paliativo no periodo Neonatal

O
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e Objetiva:

proporcionar a melhor qualidade de vida possivel ao
RN

promover conforto, aliviar os sintomas fisicos, bem
como o sofrimento emocional e espiritual da familia

respeitar praticas e crencas culturais e espirituais dos
familiares

garantir suporte emocional a familia, mesmo apoés a
morte



O
COMO ATENDER A
CRIANCA EM CUIDADOS
PALIATIVOS?




AVALIACAO

O

e AMAR sempre!

- A — AVALIAR

- M — MANEJO DE SINTOMAS

- A — ATENCAO AOS DETALHES
- R — REAVALIAR

FISICOS
ESPIRITUAIS
PSICOLOGICOS
SOCIAIS




Aspectos fisicos

O

Tabela 3 - Escala de avaliacdo de funcionalidade: Escore de Lansky

Escore de Lansky

Escore Avaliacdo do desempenho
100 Totalmente ativo, normal
90 Pequena restricao em atividade fisica extenuante
80 Ativo, mas cansa mais rapidamente
70 Maior restricao nas atividades recreativas e menor tempo gasto nestas atividades
60 Levanta-se e anda, mas brinca ativamente o minimo; brinca em repouso

50 Veste-se, mas permanence deitada a maior parte do tempo, sem brincar ativamente, mas
€ capaz de participar em todas as atividades e de jogos em repouso

40 Maior parte do tempo na cama; brinca em repouso

30 Na cama, necessita de auxilio, mesmo para brincar em repouso

20 Frequentemente dormindo; o brincar esta totalmente restrito a jogos muito passivos
10 Mao brinca; nao sai da cama

0 Arresponsivo

.




Aspectos espirituais e religiosos

“Se meu filho
merecer ele sera

curado”




Aspectos psicologicos

O

Barganha
(Negociacaoz==x

Cinco estagios do luto - Elisabeth Kubler-Ross. On death and Dying, 1969




Aspectos sociais

O

e Beneficios e direitos

e Pacientes institucionalizados

e Suporte domiciliar (recursos)

e Plano funerario

» Orientacoes pos Obito
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Exemplo: O que avaliar neste paciente?

O

e Paciente, 15 anos, HD: Distrofia muscular de
Duchenne. Comparece ao retorno da fisioterapia
acompanhado por uma tia que nao sabe detalhes do
caso.

Aspectos:
FISICOS
ESPIRITUAIS
PSICOLOGICOS
SOCIAIS
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HA, 4a12m, nascido a termo. Desenvolvimento tipico
até 5° mes, posteriormente > crises epilépticas
frequentes, perda dos ganhos motores

HD Sd de West (forma de epilepsia que se inicia na
infancia, conhecida pela triade espasmo +
hipsarritmia + retardo mental) (1 ano 6m)

Realizou traqueostomia, uso de SNG, posteriormente
evoluiu para gastrostomia, uso de O2 e bipap
domiciliar 24 h/dia.

Hoje: ITU recorrente, necessidade de SVA 12/12h,
ida ao PA no minimo 1x/mes.



Criancas — Caso clinico

O

» Mae cuidadora principal
 Pais evangélicos, com emprego informal.

» Expectativa no desenvolvimento da crianca.










Criancas - CP

O

 Criar estratégias para permitir que a crianca viva
como crianca

e Estimular o brincar, dentro das possibilidades
* Questao escolar (pedagogia hospitalar)

o Enfatizar a vida




Adolescentes - Caso clinico

e C.E.; 16 anos, HD ghoma@ 014), craniectomia + quimio
(2014) CP exclusivos (out/ 2015) 51 dias de internacao

(23).

* Queixa principal (mae) - 12: dificuldade para
movimentar o lado direito; 22: medo dele engasgar (sic)

e Abordagem e Condutas:

- Acolhimento familia (social, psicologico, espiritual)

- Paciente:

12: movimentacao ativa, posicionamentos, transferéncias

22 avaliacao periddica, expansao pulmonar, evitar
broncoaspiracao, oxigenoterapia




Adolescentes - CP

O

e Além do controle de sintomas...

» Verdade prudente e progressiva
» Respeitar a singularidade e os desejos

 Integrar o paciente nas decisoes terapéuticas




CUIDADO PALIATIVO NAO SE FAZ SOZINHO

Equipe de apoio
espiritual e capelania

I Equipe de I
apoio

PACIENTE
E FAMILILA

|Fisi0terapeuta I

0

)  Farmacéutico




E essencial nessa equipe....

O

COMUNICACAO E EMPATIA







mariana.angelica.souza@usp.br



