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INTRODUGAO

O cuidado paliativo € um tratamento que
busca melhorias na qualidade de vida do
paciente que enfrenta doencgas graves
el/ou incapacitante e de seus familiares.
Ainda, pode ser iniciada a qualquer tempo
e nao inviabiliza as possibilidades de cura
do paciente.

DESCRICAO DO CASO

Sexo feminino, com 6 anos e 4 meses,
multiplas  internagbes por pneumonia
aspirativa e crises convulsivas evoluindo
com regresséo dos marcos  do
desenvolvimento a partir do sétimo més de
vida.

Diagnosticada com Sindrome de Rett, aos
2 anos, foi realizado procedimento de
gastrostomia e traqueostomia aos 5 anos
de idade. Apresentou varios episddios de
crises convulsivas focais, de auséncia e
tébnico crénicas, com necessidade de
algumas internagbes e procedimentos
invasivos.

Em internacdo anterior, a equipe
multidisciplinar  ja  havia  introduzido
abordagem paliativista. Ja na ultima
internacdo, a paciente apresentou piora
progressiva do padrdao respiratorio,
hipoatividade e dessaturagéo, com piora
clinica global.

A paciente foi acompanhada no
ambulatério de cuidados paliativos; e,
durante toda a internacao, foi
acompanhada pela equipe multidisciplinar.
As conferéncias tinham o intuito de
confortar, coordenar o cuidado e acolher.
As dimensdes humanas: fisica, espiritual,
social e psicoldgica eram abordadas. E a
abordagem da complexidade do quadro,
da impossibilidade de cura e da dindmica
espiritual eram temas. Nas Ultimas
semanas, 0s pais permaneceram com a
filha em leito reservado. A equipe estava
ciente do quadro e todas as medidas de
conforto foram tomadas para se evitar
sofrimento. A paciente evoluiu a oébito, e
seus pais mantém acompanhamento
psicolégico. As reunibes aos pais
enlutados se mantém sob orientagéo
profissional.
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DISCUSSAO E COMENTARIOS FINAIS

A ampliagdo dos cuidados paliativos nos
Servicos de Saude do interior tem
possibilitado a melhoria nos cuidados das
criangas com doengas graves e O apoio a
seus familiares.

A descentralizagao desse cuidado
possibilitou melhoria no acesso a Saude
para esses pacientes, melhor conhecimento
de suas condicdes e melhor controle dos
sintomas, além da participagdo de
profissionais de Saude que se vinculam aos
pacientes, o que facilita a integralizacdo do
cuidado.

A abordagem paliativa, nesse caso, iniciou-
se desde a internagéo anterior, permaneceu
durante os ambulatérios de Medicina
Paliativa e se consolidou durante a
internagdo em que a paciente evoluiu a
6bito. Posteriormente, os grupos de apoio as
familias enlutadas se seguiram e foram
guiados por assistentes sociais e psicologos
preparados para essa abordagem. Dessa
forma, percebe-se a importancia do cuidado
integrado, coordenado e interiorizado.
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