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Cuidado Paliativo Pediatrico

® Modalidade de trabalho
recente se comparado ao
Cuidado Paliativo Adulto.
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Desafios ao
CP Pediatrico

Impacto na nossa cultura do curar/cuidar
* Implementagdo de préticas paliativas e de final de vida
+ Educagdo dos profissionais de satde
* Praticas de qualidade de vida e pesquisa

Barreiras pessoais

Barreiras do sistema

Barreiras na qualidade de assisténcia

Barreiras técnicas

E NO NOSSO PAIiS??
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* Pelo menos uma crianga em cada 10.000
morre a cada ano vitima de uma doenga que
limita e/ou ameaga a vida.

* Muitas morrem no primeiro ano de vida.

+ As condigBes de satide sdo multiplas e
frequentemente raras.

Qual é a realidade?

* Pelo menos 10 em 10.000 criangas com
idades entre 0-19 anos sofre de doenga
potenci fatal e/ ou limii da
vida.

* Menos de um tergo sofre de uma doenca
oncoldgica

EAPC - 2009
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* Estima-se, numa populagdo de 250.000
pessoas, com cerca de 50.000 criangas, no
periodo de um ano:

« 8 criangas sdo poderdo morrer devido a uma

. doenga ameagadora da vida (3 por cancer, 5
Realldade por outras condigbes);

* 60 - 80 irdo sofrer de uma doenga limitadora
da vida;

* 30 - 40 destas irdo necessitar de cuidados
paliativos especializados.

/
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Definicdo de CP

+ Os Cuidados Paliativos sdo cuidados holisticos ativos, ofertados a pessoas de
todas as idades que encontram-se em intenso sofrimento relacionados a sua
saude i, proveniente de doenca grave ii, especialmente aquelas que estdo no
final da vida.
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https://paliativo.org.br/wp-content/uploads/2019/02/Defini%C3%A7%C3%A3o-de-Cuidados-Paliativos-da-IAHPC-traduzido-Portugu%C3%AAs-BR.pdf

Cuidados Paliativos Pediatricos - OMS 1998

+ Prestar cuidado ativo e total a crianga no contexto do seu corpo, mente e alma, bem
como oferecer suporte a familia;

+ Tem inicio quando a doenga é diagnosticada e continua mesmo que a crianga receba ou
ndo tratamento com finalidade curativa;

* Requer abordagem multidisciplinar que inclua a familia e a utilizagdo de recursos da
i e pode ser i mesmo quando os recursos sdo limitados

+ Profissionais de satde devem avaliar e aliviar o sofrimento fisico, psicolégico e social da
crianga; e

+ Pode ser oferecido por instituigdes em nivel tercidrio, em centros de satde e até na casa
da crianga.
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CUIDADOS PALIATIVOS

* “..Uma abordagem voltada para a
qualidade de vida tanto dos pacientes quanto
de seus familiares frente a problemas
associados a doengas que p6em em risco a
vida. A atuagéo busca a prevengéo e o alivio
do softil ), através do r imento
precoce, de uma avaliagéo precisa e
criteriosa e do tratamento da dor e de outros
sintomas, sejam de natureza fisica,
psicossocial ou espiritual.”

World Health Organization - 2002
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O que sdo os cuidados paliativos pediatricos?

¢ Cuidados Paliativos Pediatricos previne, identifica e trata o sofrimento
em criangas e adolescentes com doengas graves. Abrange esse cuidado
as suas familias e das equipes responsaveis pelo acompanhamento.

»  Eadequado, em qualquer fase da doenca, e pode ser oferecido em
conjunto com o tratamento dirigi

15



Particularidades da criancga

* Acrianca muda dramaticamente com o crescimento, influenciando todos aspectos do cuidado;

« Aavaliagdo de sintomas pode ser prejudicada, principalmente nas criangas com desenvolvimento

verbal precoce e em criancas com atraso;

« Criancas com doencas que ameagam a vida necessitam de cuidados mais intensivos que adultos;

* Acrianga apresenta maior i tas 3s i 5

+ Clinicos sabem relativamente pouico sobre algumas anomalias congénitas graves;

oadulto;

+ Aevolugio da doenga de uma crianga pode ser prolongada, variavel e imprevisivel;

+ Geralmente um procurador representa os interesses da crianca.
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« Diferente dos adultos, pois sdo multiplas e
abrangentes, onde a duragdo da prestagdo de
cuidados se torna varidvel e dificil de prever.

* As patologias sdo frequentemente hereditarias
(podendo afetar varios membros da mesma
familia)

* Raras

* Limitadoras ou ameagadoras da vida.

Situacdes
gue podem
beneficiar o
Cuidado
Paliativo
Pediatrico
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Importante!!

O“Doenga que limita a vida”: é definida como uma condi¢do onde a morte
prematura é usual, embora ndo necessariamente iminente.

O“Doenga potencialmente fatal ou que ameaga a vida”: é aquela onde ha
grande probabilidade de morte prematura, no entanto, ha também
hipétese de sobrevivéncia a longo prazo, nomeadamente até a idade

adulta.
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Que criangas precisam de Cuidados
Paliativos?
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Categoria de criangas que necessitam
de cuidados paliativos

OGrupo 1: Criangas portadoras de doengas em que
o tratamento curativo é possivel, mas pode falhar
W Cancer

W Doengas cardiacas, renais e hepaticas com grande
envolvimento

OGrupo 2: Criangas portadoras de doengas que
requer longos periodos de tratamento para o
prolongamento da vida
W Infecgiio pelo HIV
W Fibrose Cistica

W Anemia Falciforme
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Categoria de criangas que necessitam de
cuidados paliativos

OGrupo 3: Criangas portadoras de doengas sem
esperanga de melhora cujo objetivo do
tratamento é exclusivamente paliativo
W Doengas Metabdlicas
B Mucopolissacaridose
W Distrofia Muscular

W Doengas neurodegenerativas

OGrupo 4: Criangas com déficit neuroldgico grave
causando vulnerabilidade

W Paralisia Cerebral Grave

W Sequelas Neurolégicas

B Malformagdes
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.. . A demografia de um
servigo especializado em CPP

Idade x distribuigao

5% menores que 1 mes
13% 1-11 meses

37% 1-9 anos

30% 10-18 anos

16% + 19 anos
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A demografia da subespecialidade

Diagnésticos mais comuns

Sindromes Genéticas
Anormalidades Congénitas
Doengas neuro musculares
Cancer
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... Demandas do servigo de CPP

« Comunicacgao (48%)

+ Tomada de decisao (42%)

« Coordenacgéo do cuidado (35%)
« Transicao para domicilio (14%)

(12%)
* Luto (11%)
« Recomendacdes de fim de vida (9%)

« Limitacao de intervengdes (ordem de nédo reanimar)
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. i que ita de icagdo :

« Identificagdo dos problemas e solugdes
« Entendimento da doenga

* Explorar as esperangas

* Desenvolver metas

* Planejamento avangado
* Tomada de decisdes

Quais sdo as
tarefas envolvidas —  ffimerteaue reauer coordenagio do

+ Colaborar com outros profissionais e
especialistas

Facilitar a logistica das necessidades
médicas e sociais

+ Associar-se a programas comunitarios
* Identificar os recursos comunitarios

13/09/2020

25

... Quais sdo as tarefas envolvidas...

+ Sofrimento que requer intervengdes:

Sofrimento Fisico

Sofrimento Psicossocial
+ Sofrimento espiritual

* Luto

* Suporte a familia

* Suporte a equipe
Suporte de comunicagdo
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PROTOTIPO DAS TRAJETORIAS DA MORTE
EM PEDIATRIA
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® Os Cuidados Paliativos pediatricos
se ocupam de: Prevenir,
Identificar e Tratar o sofrimento
de criangas com enfermidades Podemos
crbnicas, progressivas e dizer que:
avancadas, suas familias e as
equipes que a atendem.

EPEC- 2016
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1. Pequenos numeros
2. Diversidade de patologias

3. Disponibilidade limitada de farmacos
especificos para criangas

4. Fatores de desenvolvimento

5. O papel da familia

Especificidade do cuidado paliativo
em criangas e adolescentes

6. Um ramo recente na Medicina
7. Implicagdes Emocionais

8. Tristeza, sofrimento perda e luto
9. Questdes éticas e legais

10. Impacto social

EAPC - 2008
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Esferas de Atuacdo

* Fisica * Espiritual
* Identificar e tratar a dor e outros * Avaliagado espiritual: esperangas,
sintomas sonhos, valores, significado da vida,

* Psicossocial

papel de oragGes e rituais, crengas a
respeito da morte

Medos e preocupagdes

Estilos de comunicagdo e de como
lidar com a doenga

Experiéncias anteriores com doenga,

* Planejamento de cuidado
avancado
* Identificar o responsavel pela decisao

morte, eventos traumaticos e outros + Discutir a trajetéria da doenga
assuntos (risco de drogadigdo, « Identificar objetivos do cuidado
suicidio) + Considerar assuntos sobre cuidados e
Avaliar recursos de suporte ao luto preocupagdes préximo ao fim da vida
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Esferas de Atuacgdo

* Questdes Praticas
* Estabelecer comunicagdo entre o coordenador e a equipe
* Preferéncias da crianga e familia quanto ao local dos cuidados
 Conhecer o ambiente familiar e escolar da crianga
« Status funcional atual e futuro
* Impacto financeiro da doenca de crianga sobre a familia
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Necessidades

* Principios éticos norteiam o cuidado:
* Justica
* Beneficéncia
* Autonomia
* Nao maleficéncia
» Compreensao das necessidades de comunicagdo da familia, dos
pacientes e dos profissionais de satde.
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Manuseio da doenca

Cuidado a longo
prazo

Mobilizagdo da
Comunidade

Doenga
Aguda

Cuidados Cronicos
Cuidados com base
na comunidade

Auto- cuidado/berh estar
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Manuseio da doenga:
Casa ou hospital -1 ou A
Cuidado a longo
prazo:
seguimento

Mobilizagéo da
Comunidade:

articulagéo
Doenca
Aguda
Cuidados Crénicos:
Tempo; | ou A Cuidados com base

na comunidade:
educagio
Auto- cuidado/bem estar:
Autonomia, qualidade de vida
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