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			APRESENTAÇÃO

			A segunda edição do Congresso de Condições Crônicas Pediátricas do Instituto Nacional de Saúde da Mulher, da Criança e do Adolescente Fernandes Figueira, da Fundação Oswaldo Cruz (IFF/Fiocruz), promovido com apoio da Vice-presidência de Ambiente, Atenção e Promoção da Saúde (VPAAPS/Fiocruz), veio reafirmar o destaque recebido pela população de crianças e adolescentes com condições crônicas – em especial os que necessitam de algum grau de suporte tecnológico para manutenção da vida – tanto no meio científico quanto na prática clínica dos profissionais dedicados a seu cuidado em diversas dimensões e promoção da qualidade de vida.

			Os eixos temáticos abordaram desde o perfil clínico da clientela com condições crônicas complexas pediátricas até a formação e articulação das redes de atenção à saúde, passando por temas referentes aos cuidados paliativos, bem como à desospitalização e ao matriciamento.

			As reflexões aqui reunidas aconteceram entre os dias 17 e 19 de outubro de 2023, no salão nobre do Colégio Brasileiro de Altos Estudos da Universidade Federal do Rio de Janeiro (CBAE/UFRJ), na forma da conferência magna ministrada pelo Prof. Dr. Túlio Batista Franco, de mesas-redondas seguidas de debates ou da apresentação de e-pôsteres selecionados pela comissão científica do congresso.

			O congresso foi integralmente gravado, e convidamos os leitores a assistir às mesas-redondas no canal do YouTube do IFF/Fiocruz.*

			
				*  https://www.youtube.com/c/institutofernandesfigueira

			

			Nossos agradecimentos à comissão organizadora, à comissão científica, aos palestrantes e congressistas pelos três dias de trocas, memórias, fotos e muito conhecimento, que, como a vida, só tem sentido na partilha.

			Boa leitura e até o próximo congresso!

		


		
			SEÇÃO 1: AS MÚLTIPLAS DIMENSÕES DA PRODUÇÃO DO CUIDADO EM SAÚDE

			Baseada na conferência magna “As múltiplas dimensões da produção do cuidado em saúde”, ministrada pelo Prof. Dr. Túlio Batista Franco (UFF).


 

 


			CAPÍTULO 1: AS MÚLTIPLAS DIMENSÕES DA PRODUÇÃO DO CUIDADO EM SAÚDE

			Túlio Batista Franco

			O nascimento do corpo

			Este texto pretende discutir as dimensões da produção do cuidado, tomando como pressuposto o fato de que ele se produz sempre no encontro entre corpos. Sendo assim, iniciamos nossa problematização com duas questões ontológicas: o que é o corpo? e qual a microfísica do encontro entre os corpos e seus efeitos? Afinal, os projetos terapêuticos de cuidado buscam referência sobre a ideia que se tem de corpo, e, a depender dessa construção imagética inicial, o cuidado assume determinado perfil. Segundo Foucault (1980), o corpo, tal como concebido pelo pensamento hegemônico da clínica, é uma construção do século XVII e surge dos estudos realizados por patologistas e cirurgiões, quando foram autorizados a abrir o corpo após a morte para o estudar. Até então, o corpo era considerado sagrado, e esse manejo era proibido. A ideia de que o corpo se restringe a essa formação anatomoclínica, como sugere o autor, se torna hegemônica no pensamento moderno. É essa a matriz teórica e conceitual que se consolida e se mantém até os dias atuais, bem como, no início do século XX, orienta, por exemplo, a avaliação do ensino médico americano, que deu origem ao relatório Flexner em 1910 e reestruturou a formação em medicina e as profissões de saúde.

			Nos últimos quatro séculos, a ideia original de corpo resume-se a uma estrutura material, o que levou à compreensão do corpo humano cada vez mais compartimentada e teve por consequência o cuidado fragmentado, como se cada parte fosse o objeto do trabalho. O processo de trabalho que surge dessa matriz e organiza as práticas de cuidado em saúde parte da premissa de que o corpo se resume a sua materialidade. O reducionismo presente no conceito de corpo anatomoclínico (Foucault, 1980) é paradoxal, uma vez que há, por um lado, grande desenvolvimento no entendimento do corpo biológico e, por outro, reduzido alcance em relação a sua dinâmica vital – que acontece pela potência dos afetos de que o corpo é capaz (Spinoza, 2007; Franco, Galavote, 2010). Por efeito dos afetos, esse corpo se coloca em movimento, produzindo o mundo e a si nas interações com o meio.

			A ideia de que o corpo tem uma dimensão afetiva, sensível, remonta ao século XVII e tem por referência a filosofia de Spinoza (2007). É possível perceber que o corpo, se tocado por alguma experiência, um encontro ou acontecimento, é capaz de reações instantâneas que lhe são transmitidas por intensidades, podendo afetá-lo. Esses afetos modulam o corpo e sua forma de significar o mundo em que está inserido. É um processo permanente em que microrreações provocam microalterações na subjetividade. É o que chamamos de processos de subjetivação, a que todo corpo está exposto na experiência cotidiana.

			Ao longo do tempo, essas questões foram ganhando sentido para os que lidam com o cuidado do corpo como objeto de trabalho. Na busca por compreender as reações afetivas de um corpo, na produção de si e do mundo do cuidado, quando se discute o trabalho em saúde essas questões retornam sempre. Afinal, é um grande desafio lidar com a extrema complexidade de um corpo e sua enorme capacidade de afetar e ser afetado na dinâmica dos encontros, entendendo que ele assume protagonismos no cuidado, interage com desejos, expectativas e conceitos que traz consigo de sua experiência com a saúde e a doença ao longo da vida. Um usuário não é um ser passivo à espera de uma intervenção. Ele estará sempre ativo nas relações de cuidado.

			O corpo afetivo

			Ao pensar o corpo como potência, Spinoza (2007) se refere a um corpo afetivo que forma uma unidade com a estrutura material corporal, sem que haja separação entre corpo e mente. O dramaturgo francês Antonin Artaud (1896-1948), em suas intensas reflexões sobre a arte não capturada pelas linhas de força da moral e do capitalismo, formula a ideia de “um corpo de resistência e intensidades: o corpo sem órgãos” (Giancristofaro, 2010) – ou seja, pela primeira vez surge o conceito de um corpo tal como pensado por Spinoza no século XVII, imaterial, dotado de imensa potência e capaz de produzir um mundo para si com base em sua própria natureza. Inspirados em Artaud, Deleuze e Guattari (1997) formulam a ideia de que nosso organismo é formado por um “corpo-com-órgãos” e outro “corpo-sem-órgãos”. Este último diz respeito à dimensão afetiva do corpo, sua potência de agir, que define a sua forma de estar no mundo, de com ele interagir e de produzir mundos, livres dos sistemas de captura que aprisionam a ação das pessoas. Ou seja, esse corpo tem a potência de se produzir pelas vivências do cotidiano; ao mesmo tempo, ele produz os espaços mundanos que ocupa, seja no trabalho ou nas relações familiares e comunitárias. Produção de si e do mundo é a dinâmica que define o caráter existencial do modo de levar a vida.

			O ato de cuidar pressupõe uma ideia de corpo que orienta a formulação do projeto terapêutico. Se o conceito de corpo que está presente no entendimento dos trabalhadores é o corpo reduzido a sua dimensão anatomoclínica, as práticas de cuidado serão instrumentalizadas para intervenções biomédicas nesse corpo. Por outro lado, se for considerado o corpo afetivo com sua capacidade de reagir aos afetos dos encontros no ambiente de cuidado – o que supõe aumento ou redução de sua potência de agir, conforme tocado por afetos de alegria ou tristeza, respectivamente (Spinoza, 2007; Franco, 2010) –, o projeto terapêutico ganhará também uma dimensão subjetiva.

			O desafio do nosso tempo é fazer com que os sistemas formadores em saúde e operadores das redes assistenciais reconheçam que há uma produção subjetiva do cuidado. E que os processos de subjetivação, que devem ser inerentes à formação, dependem da exposição às experiências dos cenários de práticas; portanto, a Unidade de Produção do Cuidado deve ser também uma Unidade de Produção Pedagógica (Franco, Andrade, Ferreira 2009). Essa composição reflete uma unidade orgânica entre educação e trabalho, dimensões indivisíveis dos cenários de práticas e educação em saúde.

			Segundo Espinoza (apud Deleuze, 2002) os corpos têm o atributo de afetar e ser afetados a cada encontro com outro corpo. Por corpo entende-se tudo o que alguém pode encontrar no seu cotidiano: pessoas, ideias, conceitos, obras de arte etc. capazes de produzir afetos de alegria ou tristeza, cujo efeito aumenta ou reduz, respectivamente, sua potência de agir. Ao reconhecer essa dimensão corporal e sua potência, devemos pensar que os projetos terapêuticos devem contemplar também o corpo afetivo, ou seja, produzir afetos que aumentem sua potência de agir, capazes de ativar o núcleo do desejo na sua subjetividade, para a produção de vida em si e no outro. Isso supõe sempre projetos terapêuticos pactuados e não impostos, reconhecendo o protagonismo dos usuários no cuidado de si, no uso de dispositivos de cuidados variados, incluídos os de natureza artística, mística e lúdica.

			A dinâmica do encontro é fundamental para produzir um pensamento criativo e percepção da realidade. Segundo Rolnik (2016), durante o encontro forma-se no espaço entre os corpos um “campo de consistência”, algo parecido com um campo energético, por onde transita o circuito de afetos. Nesse movimento, os corpos afetam uns aos outros, disparando processos de subjetivação, micromudanças em sua subjetividade, alterando assim a percepção do mundo e de si, o que pode tornar a pessoa mais apta ao cuidado de si e do outro. É nesse sentido que o projeto terapêutico ganha relevância; ele precisa contemplar, além dos aspectos clínicos envolvidos no cuidado, o que se refere a ativar a potência que existe em cada pessoa, fazendo-a exercer seu potencial de ação.

			Uma experiência evidente dessa dinâmica de cuidado foi demonstrada em estudo conduzido por Franco e Galavote (2010) em uma unidade de saúde, tomando a linha de cuidado de usuário que teria sofrido forte dano após um incidente, com prognóstico muito restrito após a alta hospitalar. Ele foi levado para casa sob quadro de tetraplegia, atrofia e depressão, sem esperança de que pudesse alterar essa condição. Com base em várias intervenções e, especialmente, na qualidade de alguns encontros com membros da equipe de saúde ligada à atenção básica que passou a atendê-lo, ativou-se o desejo de produzir vida nele mesmo. Começou assim a tomar iniciativas para o cuidado de si, apoiando-se na equipe e reunindo o máximo de sua potência para enfrentar as adversidades. O usuário conseguiu superar enormes obstáculos e evoluir para condição em que recuperou sua mobilidade com uso de cadeira de rodas e reorganizou uma perspectiva de vida social e produtiva – feito que se explica sobretudo por força das possibilidades de seu corpo ativado por uma energia desejante, estimulada pelas intervenções profissionais e pelos afetos que essas intervenções provocaram visando compor sua subjetividade. Assim, a partir de um trabalho de cuidado, que trouxe para o encontro a dimensão subjetiva e afetiva, foi possível alcançar o sucesso terapêutico.

			O Corpo-sem-Órgãos (CsO) é a dimensão capaz de ativar as energias mais intensas para o cuidado de si, condição do usuário na sua recuperação. Ele fala pelas intensidades, pela linguagem dos afetos, e foi na sua cartografia que JR conseguiu se recompor e encontrar a potência autopoiética, de produção de vida em si mesmo. Ao mesmo tempo que os afetos podem produzir este efeito no sujeito, a intervenção sobre o corpo na sua dimensão estrutural e biológica, com o objetivo da sua recuperação deve ser considerada. O que concluímos é que o corpo deve ser entendido como uma multiplicidade, não é apenas anatomoclínico, isto seria uma grande simplificação sobre a compreensão do corpo; e não é apenas CsO. É necessário reconhecer que o corpo é múltiplo na sua composição, não se prende a um ‘conceito-captura’, seja ele qual for (Franco, Galavote, 2010, p. 198).

			Esse estudo se tornou emblemático das possibilidades de um corpo, na afirmação de sua potência, assim como remete também a uma produção subjetiva do cuidado (Franco, Andrade, Ferreira, 2009). Concluímos que os projetos terapêuticos precisam necessariamente reconhecer os processos de subjetivação como campo de intervenção necessário para a produção do cuidado. Por essa razão, o uso preferencial das tecnologias leves (Merhy, 2002) na produção do cuidado é fundamental. Além disso, diferentes formas de linguagem na comunicação e interação com pessoas em situação de adoecimento, ou dificuldades com a vida, reforçam a ideia de que a dimensão do corpo afetivo se mostra a mais exposta às interações terapêuticas e a mais potente para tirar o corpo de certa letargia, da produção de morte em si mesmo, levando-o em direção a intensa ativação de forças vivas.

			Pelas discussões desenvolvidas até aqui, podemos inferir que tratamos de duas dimensões da produção do cuidado. A primeira se refere ao corpo anatomoclínico, que tem o cuidado biomédico como principal agenciamento, e cujos procedimentos vão dispor principalmente de tecnologias duras e leve-duras (Merhy, 2002), que tomamos como absolutamente insuficientes para um processo de cuidado, posto que simplificam sobremaneira o conceito de corpo e o trabalho a ser realizado. Por esse motivo, complementarmente, mas não menos importante, reconhecemos que lidamos ao mesmo tempo e lugar, com o corpo afetivo, expressão da subjetividade que se produz nas interações com o mundo. Esse corpo torna de alta complexidade qualquer manejo terapêutico, porque o trabalho de cuidado vai lidar com formas singulares de interpretar o contexto em que o usuário vive, partindo de suas experiências no ato de viver. A potência do corpo está sobretudo no “entre”, ou seja, o “campo de consistência” entre o corpo e o outro-mundo com o qual tem suas experiências de vida. É nesse lugar que se deve localizar o trabalho em saúde, tomando essas experiências do encontro como possibilidades de produção do cuidado, contando com os dispositivos que são capazes de produzir o projeto terapêutico e o trabalho vivo em ato (Merhy, 2002).
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			SEÇÃO 2: MODELO DO CUIDADO HOSPITALAR DAS CONDIÇÕES CRÔNICAS COMPLEXAS PEDIÁTRICAS (CCC)

			Baseada na Mesa-redonda I: Modelo do cuidado das condições crônicas complexas nos hospitais pediátricos

			
					Complex Care Program – O cuidado hospitalar de crianças com CCC num hospital canadense (Eyal Cohen – The Hospital for Sick Children – Canadá)

					Serviço Nacional de Saúde de Portugal (SNS) (Silvia Lopes – Escola Nacional de Saúde Pública NOVA de Lisboa e Ana Lacerda – Instituto Português de Oncologia de Lisboa)

					O cuidado hospitalar de crianças com CCC no Brasil: desafios e perspectivas (Lívia Menezes – IFF/Fiocruz) 

			

			Moderador: Márcio Nehab (IFF/Fiocruz)


 

 


			CAPÍTULO 2: O CUIDADO HOSPITALAR DE CRIANÇAS COM CCC NO BRASIL: DESAFIOS E PERSPECTIVAS

			Lívia Menezes e Márcio Nehab 

			O segmento pediátrico, como outros, enfrenta uma transição epidemiológica, com profundas implicações no processo de morbimortalidade, que se refletem nos diversos pontos da rede de atenção à saúde (RAS), sobretudo nos hospitais terciários. Não raramente nascem, vivem (enfrentando inúmeras dificuldades), são tratados e morrem nesse ambiente, sem sequer ter a oportunidade de convivência comunitária. Não significa, contudo, que o cuidado ali produzido foi (ou esteja) planejado para essas crianças a partir de suas necessidades específicas de saúde. Dito isso, os principais objetivos do encontro foram:

			(a) apresentar dados brasileiros sobre o tema das CCC de saúde em pediatria;

			(b) apresentar o IFF/Fiocruz como instituição produtora de conhecimento e de cuidado para esse segmento populacional; e

			(c) apresentar um conjunto de atributos necessários ao cuidado hospitalar das crianças com CCC.

			1. Sobre os dados brasileiros acerca das CCC de saúde em pediatria

			No Brasil, quase toda discussão sobre saúde faz referência ao marco histórico e democrático do Sistema Único de Saúde (SUS), instituído em 1988 – um dos maiores e melhores sistemas públicos de saúde do mundo. Todo cidadão brasileiro tem acesso integral, universal e gratuito a todos os serviços de saúde. Uma conquista acompanhada de um grande desafio, pois somos um país de dimensões continentais e enormes dificuldades geográficas. O censo de 2022 indica 203 milhões de cidadãos brasileiros, dos quais 33%, aproximadamente 66 milhões de pessoas, estão na faixa etária de zero a 19 anos de idade (IBGE, 2023).

			Em uma perspectiva histórica, as políticas e os programas direcionados à saúde infantil no Brasil evoluíram significativamente ao longo do tempo. Na década de 1960, destacava-se o Programa de Saúde Materno-infantil (PSMI), centrado no binômio mãe/filho. A partir da década de 1980, esse programa se desdobrou em duas vertentes distintas: o Programa de Assistência Integral à Saúde da Mulher (Paism) e o Programa de Assistência Integral à Saúde da Criança (Paisc), este último voltado especificamente para os principais desafios de saúde infantil da época (Brasil, 2011).

			As condições crônicas só entraram na pauta das políticas públicas de saúde da criança em 2015, quando foram inseridos no eixo estratégico IV de atuação da Política Nacional de Atenção Integral à Saúde da Criança (Pnaisc) os segmentos incluindo crianças com agravos prevalentes na infância e com doenças crônicas. Instituída no âmbito do SUS, tal política reconhece como desafio conciliar uma agenda de compromissos públicos que contemple de forma equânime as múltiplas demandas assistenciais, organizacionais e de pesquisa dessa “nova pediatria” (Brasil, 2015).

			Evidentemente todos os programas e políticas foram absolutamente importantes nos avanços e conquistas para essa população, sobretudo porque resultaram em redução significativa da mortalidade infantil no país ao longo dessas décadas. Embora enunciada na Pnaisc, ainda persistem lacunas no que se refere às diretrizes da rede de atenção necessárias ao cuidado integral e com qualidade e segurança a essas crianças, diretrizes que carecem de discussão em profundidade, reorganização e pactuação para que os avanços possam de fato refletir as reais necessidades da população infantil.

			O cenário da saúde infantil no Brasil é bastante complexo e multifacetado. Além da mencionada questão demográfica e da morosa construção da agenda pública de saúde, no que tange aos aspectos epidemiológicos a mortalidade perinatal se mantém em níveis elevados. É responsável pela maior causa dos óbitos em menores de cinco anos no país. Convivemos com a presença de doenças infecciosas, respiratórias e diarreicas, sobretudo nas populações mais vulneráveis. As quedas nas coberturas vacinais e reemergência de doenças consideradas controladas são uma realidade brasileira, acrescidas ao fato da elevada vulnerabilidade social no país e com profundas desigualdades regionais. Por fim, as anomalias congênitas despontam como a segunda maior causa de óbito em nosso país, sendo a primeira em determinados estados (França et al., 2017; Nota Técnica, 2022).

			É inegável, portanto, que a transição epidemiológica na população infantil constitua uma realidade brasileira, embora com componentes demográficos, econômicos e sociais diferentes dos países do norte global.

			As crianças com CCC configuram um subgrupo com necessidades especiais de saúde. Embora representem uma parcela muito pequena, são responsáveis por grande parte dos gastos com os serviços de saúde, devido às particularidades que envolvem a condição clínica e seu cuidado. No cenário brasileiro, não existem estudos do tipo inquérito nacional ou dados epidemiológicos específicos acerca da frequência e da magnitude das CCC na infância, mas alguns dados regionais começam a despontar (Menezes et al., 2023).

			Estima-se que aproximadamente 20% das crianças em nosso país tenham necessidades especiais de saúde. Dados do IBGE apontam para uma estimativa de condições crônicas na infância e adolescência entre nove e 11%, variando conforme a faixa etária. A estimativa de pessoas com deficiência na infância é de 1,9% na população de dois a nove anos e de 3,3% na população de dez a 17 anos (Arrué et al., 2022; IBGE, 2010, 2022).

			No que diz respeito ao número de internações por condições crônicas na infância, estima-se algo em torno de dez a 12% das internações em determinadas regiões do país. Estudo realizado em 2013 apontou que 190 mil internações em hospitais públicos foram decorrentes de condições crônicas de saúde (Moura et al., 2017; Souza et al., 2019).

			Existe, portanto, uma importante lacuna acerca de dados específicos sobre a prevalência das CCC de saúde na infância e outros importantes que advirão dessa resposta, como quais são as linhas de cuidado prioritárias para esse subgrupo heterogêneo e os custos relacionados a essa população.

			2. O IFF/Fiocruz como instituição produtora de conhecimento e de cuidado para esse segmento populacional

			Maior unidade técnico-científica da Fundação Oswaldo Cruz (Fiocruz) em força de trabalho, o IFF/Fiocruz foi fundado em 1924 e, desde 2010, tornou-se um instituto nacional, órgão auxiliar do Ministério da Saúde, para as questões relacionadas à saúde da mulher, da criança e do adolescente. É, portanto, missão institucional cuidar das crianças com CCC e produzir conhecimento nessa temática.

			Dotado de 119 leitos hospitalares, o IFF/Fiocruz realiza anualmente cerca de três mil internações, mil partos, 59 mil consultas ambulatoriais, 2.600 cirurgias, entre outros procedimentos. Foi o primeiro serviço de referência para doenças raras no estado do Rio de Janeiro, com atendimento prioritário às crianças com fibrose cística, osteogênese imperfecta, espinha bífida e outras malformações congênitas. Ademais, coordena a rede global de banco de leite humano.

			Distingue-se ainda o IFF/Fiocruz por sua contribuição para a produção de conhecimento e formação no âmbito do SUS. Anualmente, abriga cerca de 200 estudantes em seus programas de pós-graduação stricto sensu e lato sensu, além de estagiários. Com o contingente de 175 residentes, detém o maior programa de residências da Fiocruz, somando-se a sua significativa produção científica e inovação em saúde.

			No que concerne às CCC, o IFF/Fiocruz publicou estudo acerca da produção acadêmica nessa temática no mundo e no Brasil. A primeira publicação sobre CCC encontrada em nível mundial data de 1966, na Europa; desde então, observa-se crescente movimento científico acerca do assunto em todo o planeta. Atualmente, 73% de toda a produção científica mundial se encontra no norte global com destaque para os EUA, que lideram as pesquisas e publicações envolvendo o tema. No Brasil, o primeiro trabalho sobre CCC publicado em revista científica apareceu em 2004, realizado por pesquisadores da Universidade de São Paulo (USP), abordando crianças com paralisia cerebral (Menezes et al., 2023; Carvalho et al., 2021).

			A evolução temporal dos trabalhos sobre CCC no mundo difere da produção brasileira, refletindo crescimento constante ao longo dos anos em função do aumento da sobrevida e ou da incidência dessas condições. No cenário brasileiro, os estudos envolvendo as CCC se concentram nas regiões Sul e Sudeste, com destaque para o estado do Rio de Janeiro – líder absoluto, com 43 documentos –, seguido por São Paulo e Rio Grande do Sul (Menezes et al., 2023).

			A Fiocruz e a USP são as instituições brasileiras que mais produzem conhecimento a respeito das CCC. No âmbito da Fiocruz, a maioria dos estudos é do IFF/Fiocruz, responsável por 14 dos 17 trabalhos identificados. Os estudos locais se dedicam em sua maior parte a compreender a evolução e o papel dos profissionais de saúde que atuam em hospital de referência, sobretudo nos aspectos relativos à hospitalização e à desospitalização, além das questões familiares envolvidas em seu cuidado (Menezes et al., 2023).

			Outra pesquisa realizada no IFF/Fiocruz demonstra a expressiva presença das CCC de saúde na infância e adolescência em suas enfermarias: em 2019, estavam presentes em 83,4% das internações, 74% tinham o envolvimento de dois ou mais órgãos e ou sistemas no momento da admissão. Cerca de 69% dos pacientes acometidos tinham passagem prévia pela terapia intensiva; 56%, histórico de procedimento cirúrgico; e 77%, dependência tecnológica prévia à internação. Quanto à utilização de especialistas médicos, 82% realizavam acompanhamento médico pelo menos em uma especialidade, 74% necessitavam de serviços de reabilitação, e 48% (quase metade) não tinham acesso ou este era parcial.

			No que tange às ações institucionais consideradas estratégicas no cuidado de tal segmento, merecem destaque no IFF: o Programa de Atenção Domiciliar Interdisciplinar (Padi), pioneiro no Rio de Janeiro, atuando, desde 2001, na assistência às crianças dependentes de tecnologia; e o Programa de Desospitalização, que, desde 2016, funciona no planejamento de alta precoce e segura para o ambiente domiciliar dentro da perspectiva do protagonismo familiar (Carvalho et al., 2019).

			Há também o Núcleo de Apoio a Programas Educacionais e Culturais (Napec), criado em 2012, composto por 145 voluntários que atuam em todos os ambientes hospitalares, em especial no Programa Volta pra Casa, viabilizando altas hospitalares que necessitam de recursos e insumos não providos pelo Estado. Tais programas são essenciais para assegurar assistência integral, de qualidade e segura aos pacientes com CCC e suas famílias.

			3. O conjunto de atributos necessários ao cuidado hospitalar das crianças com CCC

			A experiência de atuação em uma enfermaria pediátrica do IFF/Fiocruz incitou reflexões profundas sobre os desafios inerentes ao cuidado dessa população, caracterizada pelas necessidades de saúde amplas, pela complexidade do trabalho multiprofissional e por seu turbulento percurso assistencial. Importantes aquisições advieram desse período, sobretudo a constatação de que a prática assistencial não deve estar dissociada da produção de conhecimento e pesquisa.

			Constatou, portanto, o fato de que as transições demográfica e epidemiológica no campo pediátrico configuram um fenômeno mundial. São responsáveis pela mudança do perfil de morbimortalidade infantil, que se caracteriza principalmente pela ascensão das condições crônicas de saúde na infância. Quais são, então, as possíveis implicações para a prática assistencial pediátrica? Partimos destes pressupostos: (1) cuidar de crianças com CCC implica reconhecê-las com necessidades de saúde ampliadas; (2) a melhoria da qualidade do cuidado para elas exige mudanças em diversos aspectos da prática assistencial; e (3) o hospital é um importante lócus de cuidado para tal grupo de indivíduos, pelo simples fato de sua sobrevida estar intimamente relacionada com os avanços tecnológicos da medicina.

			O presente estudo se propôs a definir uma matriz conceitual e identificar um conjunto de atributos relativos ao cuidado hospitalar das crianças com CCC, visando contribuir para o debate acerca de portarias normativas e políticas públicas direcionadoras nesse campo (Menezes, 2021).

			Trata-se de estudo de caráter exploratório, no campo do planejamento e organização dos serviços de saúde, voltado para a atenção hospitalar pediátrica, realizado em três etapas metodológicas, sendo a primeira pesquisa bibliográfica e análise documental combinadas sobre a temática; a segunda consulta a especialistas por meio da técnica de grupo nominal, composto por profissionais de seis estados brasileiros e do Distrito Federal que atuam em centros hospitalares de referência para o cuidado das crianças com CCC e/ou que possuem expertise na área e envolvimento com a gestão e/ou assistência, e/ou produção intelectual no tema; a terceira etapa demandou a síntese do conteúdo obtido nas etapas anteriores, resultando na formulação de matriz conceitual e um conjunto de atributos.

			O cuidado hospitalar das crianças com CCC foi adaptado e organizado em quatro dimensões: (a) individual/familiar, (b) profissional, (c) organizacional, e (d) sistêmica. Cada uma possui um conjunto de subdimensões que são princípios norteadores da lógica do cuidado. A representação visual dessa matriz segue disposição concêntrica, a partir da dimensão mais central.

			A dimensão individual/familiar do cuidado hospitalar abrange as crianças com CCC e sua rede familiar, destacando-se quatro subdimensões principais: cuidado continuado e centrado na família, autonomia crescente, ambiência facilitadora nos espaços de cuidado e o hospital como ambiente de respiro. A dimensão profissional refere-se aos profissionais de saúde atuantes no hospital e compreende duas subdimensões: formação e educação profissional e cuidado com a saúde do trabalhador.
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			A dimensão organizacional do cuidado hospitalar diz respeito aos serviços e às dinâmicas das equipes hospitalares, sendo dividida em cinco subdimensões: multiprofissionalidade, interdisciplinaridade, coordenação do cuidado, educação, e ambiência nos espaços de trabalho. A dimensão sistêmica do cuidado hospitalar engloba os gestores, destacando-se cinco subdimensões: intersetorialidade, continuidade do cuidado, cuidado integral e eficiente, educação e pesquisa, e acesso ao hospital.

			Todos esses aspectos foram detalhadamente discutidos no grupo de especialistas e posteriormente processados e agrupados, possibilitando a formulação do conjunto final de atributos relativos ao cuidado hospitalar das crianças com CCC. Tal conjunto é composto por 13 atributos descritos a seguir.


				Espaços físicos abrangentes e adaptados às tecnologias do cuidado necessárias às crianças com CCC e suas famílias

				Atuação de profissionais com competências e habilidades específicas para o cuidado hospitalar multiprofissional das crianças com CCC e suas famílias

				Atuação de equipe de saúde multiprofissional ampla e espaços físicos que favoreçam o trabalho integrado

				Atuação transversal de equipe de saúde multiprofissional destinada especificamente aos cuidados paliativos pediátricos

				Desenvolvimento de atividades de promoção da saúde para trabalhadores e que visem à prevenção da síndrome do esgotamento profissional

				Programas e/ou serviços hospitalares centrados nas necessidades de saúde das crianças com CCC e suas famílias na perspectiva da desospitalização

				Transição entre unidades de produção do cuidado pautada na construção crescente de autonomia pela família e suas crianças com CCC

				Coordenação do cuidado pautada em arranjos organizacionais como as equipes de referência e as visitas multiprofissionais horizontais com planos de cuidado bem estabelecidos

				Programas e ações de apoio integral à família e à criança com CCC durante a internação hospitalar

				Compromisso com a continuidade do cuidado entre os diferentes componentes da RAS e ações voltadas para a articulação em rede intersetorial

				Programas de educação permanente em saúde voltados para o cuidado hospitalar de crianças com CCC e suas famílias

				Ações de incentivo à produção de conhecimento e pesquisa na temática das condições crônicas e complexas de saúde

				Atuação em estratégias de matriciamento e telessaúde



			Existe clara relação entre tais atributos elencados, que se complementam na perspectiva da qualidade do cuidado. São necessários estudos nacionais que comprovem sua efetividade na atenção hospitalar a partir da implantação, para dar visibilidade ao tema e colaborar com a construção das agendas técnico-políticas no SUS.

			Considerações finais

			Os dados epidemiológicos do país ainda são insuficientes para o dimensionamento adequado das CCC em pediatria. Sem eles, temos dificuldade para avançar no campo do planejamento e programação em saúde. O Brasil, contudo, pratica relevante cuidado e produz conhecimento substancial acerca do assunto.

			Há necessidade de novas questões de pesquisa, principalmente em redes colaborativas entre instituições do país com o propósito de adensar tal campo de estudo, ampliando não apenas a produção de conhecimento, mas proposições para um modelo de cuidado e rede de atenção adequados numa perspectiva nacional.
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			APRESENTAÇÃO: CUIDADOS PALIATIVOS NAS CONDIÇÕES CRÔNICAS COMPLEXAS

			Almiro Cruz Filho

			Como coordenador dessa mesa-redonda, destaco a importância da introdução da área do cuidado em pediatria e em situações em que nos deparamos com doenças incuráveis, algumas terminais, com sofrimento humano devido aos enfrentamentos de circunstâncias que seguem em contramão com a vida coletiva em meio a famílias carentes de ajuda em todos os campos do cotidiano, do espiritual ao material. É de fundamental importância o destaque dos cuidados paliativos no contexto das doenças crônicas terminais em pediatria. Vivemos em cenário desafiador, no qual muitas crianças que enfrentam enfermidades sem perspectivas de cura têm desenvolvimento muito avançado acerca de seu próprio cuidado na conjuntura cognitiva de cada uma delas e muitas vezes não são ouvidas ou valorizadas. Diante de tamanho desafio, os cuidados paliativos emergem como resposta humanizada, priorizando não apenas a gestão da dor física, mas também o suporte integral ao paciente e à família, em que se pode desempenhar papel crucial na promoção da qualidade de vida, proporcionando conforto e dignidade até o fim. Além disso, é essencial abordar com sensibilidade, acolhimento e compreensão singularizada a questão do luto e dos momentos finais de vida. A comunicação empática, aliada a estratégias para lidar com a incerteza, torna-se habilidade indispensável para construir um ambiente de apoio, facilitando o processo de despedida.

			Ao conduzir essa discussão, reconhecemos que os cuidados paliativos não constituem mera intervenção médica, sendo antes compromisso com a humanização do cuidado. Devemos, como comunidade de saúde em que se agregam, necessariamente, profissionais de várias áreas do cuidado, concentrar esforços em desenvolver práticas que honrem a vida e proporcionem conforto nos momentos mais difíceis. Em última análise, a integração efetiva dos cuidados paliativos é imperativo ético e humanitário para enfrentar as complexidades das doenças crônicas terminais em pediatria. Devemos, portanto, reconhecer que os cuidados paliativos, mais do que intervenções clínicas, são um compromisso com a humanização do cuidado.

			Entendemos como importante a contextualização da mesa-redonda e do simpósio de Cuidados Paliativos durante o II Congresso de Condições Crônicas Pediátricas do IFF, posto que a linha temática apresenta grandes áreas de conhecimento que agregam muito valor ao desenvolvimento dessa prática de cuidados.

			A questão do luto em família aborda situações em que o núcleo familiar convive com circunstâncias extremas, de acordo com o tempo de enfrentamento dos problemas de saúde de seus filhos, diversas formas de luto e com isso precisa de ajuda para compreender e lidar com a dor emocional que acompanha a perda de um filho. Nessa mesa-redonda foram exploradas estratégias de apoio às famílias em luto, destacando a importância do suporte emocional contínuo e da criação de espaços seguros para expressar sentimentos.

			O tema Cuidados Paliativos em Crianças com Condições Crônicas Complexas com o apoio da assistência domiciliar, neste momento com o programa Melhor em Casa, aborda a integração dos cuidados paliativos em crianças com CCC e a utilização dos recursos do programa, que se configuram em avanços significativos para um plano de cuidados de curto e médio prazos. Nesse tópico, foi explorada a potência dessa abordagem inovadora, que traz impacto na qualidade de vida dos pacientes pediátricos e suas famílias, destacando os benefícios do cuidado personalizado no ambiente familiar.

			Quando são abordados os cuidados paliativos em crianças com CCC e o paradigma biomédico, fala-se sobre a transição do paradigma biomédico para abordagem mais holística nos cuidados paliativos pediátricos, sendo de suma importância para o cuidado integral. Essa discussão veio explorar o modo como essa mudança impacta o tratamento de crianças com CCC, considerando não apenas os aspectos médicos, mas também as necessidades emocionais, sociais e espirituais.

			Os cuidados paliativos perinatais atuam de forma inovadora, sendo a atenção a eles dedicada essencial para oferecer suporte às famílias que recebem notícias inesperadas e enfrentam diagnósticos difíceis durante a gestação. Esse tema nos leva a refletir sobre a importância da comunicação sensível e da criação de um ambiente de apoio ao lidar com situações delicadas no início da vida, o que, aliás, deve ser mantido até o desfecho final, que pode ser até uma situação de nascimento e período indeterminado de vida pós-uterina.

			A perspectiva da atuação da equipe de cuidados paliativo, bem como dos desafios dessa prática vem preencher lacuna por vezes muito complexa na abordagem de práticas individuais, dado que a transdisciplinaridade é o eixo central desse cuidado. A colaboração entre membros da equipe de cuidados paliativos é fundamental para enfrentar os desafios associados a essa prática. Esse tema explorou a forma como uma equipe multidisciplinar pode superar obstáculos, promovendo cuidado abrangente e personalizado para crianças e suas famílias.

			Aspecto que é o começo de todo o planejamento do cuidado diz respeito ao modo de dar aos pais notícias de difícil aceitação. Nesse momento, o profissional deve ser capaz e hábil no sentido de estabelecer escuta solidária, comunicação eficaz e empática, buscando entender o momento daquele que recebe a notícia e proporcionar alívio ao sofrimento daquela família. Nesse tema, são abordadas estratégias sensíveis para esse tipo de comunicação, focalizando o apoio emocional e a construção de relacionamentos de confiança.

			Por fim, a temática Morte e Luto em Cuidados Paliativos, embora temporalmente associada ao evento final, não deixa de se cercar de extrema importância. A reflexão sobre esse assunto vai ao encontro das abordagens compassivas, dando apoio às famílias durante o processo de luto, reconhecendo a importância de honrar a história e a memória das crianças e promovendo um ambiente que permita expressar a dor de maneira saudável, que habitualmente poderia ser estendido ao período pós-luto propriamente.

			Conclusão integrada

			Ao longo das comunicações dessa mesa-redonda, foram explorados diversos aspectos dos cuidados paliativos pediátricos. A interconexão entre os temas destaca a necessidade de uma abordagem holística, centrada na família e adaptada às necessidades individuais de cada criança em seu seio familiar. Enfatizamos a importância da empatia, comunicação sensível e colaboração entre os membros da equipe, reconhecendo que a qualidade da atenção dedicada aos cuidados paliativos é fundamental para pro­porcionar conforto e apoio às crianças e a suas famílias em momentos desafiadores.


 

 


			CAPÍTULO 3: DESAFIOS E AVANÇOS NA IMPLANTAÇÃO DE SERVIÇOS DE CUIDADOS PALIATIVOS PERINATAIS NAS UNIDADES DE SAÚDE PÚBLICA BRASILEIRAS

			Chistianne Terra de Oliveira Azevedo

			Aline de Carvalho Martins

			Introdução

			As questões relacionadas à mortalidade infantil estão diretamente associadas ao período perinatal. Dados do Datasus referentes a 2021 mostram taxa de mortalidade infantil no país de 11,89 para mil nascidos vivos, sendo que 70% desses óbitos ocorrem no período neonatal, ou seja, ao longo dos primeiros 28 dias de vida. As anomalias congênitas despontam como a segunda maior causa de mortalidade infantil no Brasil, superada apenas pelas afecções originadas no período perinatal, conforme o capítulo XVI do CID-10 (Brasil, 2023).

			Nascem anualmente no Brasil cerca de 23 mil bebês com anomalias congênitas (Datasus, 2021), o que representa 0,85% dos nascimentos, considerando o cenário de subnotificação no país, visto que a estimativa global é de que 3% dos bebês nascidos vivos sejam portadores de alguma anomalia congênita (Brasil, 2023).

			As tecnologias diagnósticas disponíveis atualmente permitem identificar, em fases cada vez mais precoces da gestação, fetos com condições que limitam suas vidas ou que levam a incertezas quanto ao futuro, colocando suas famílias diante de situações desafiadoras durante toda a gestação e após o nascimento (Dickson et al., 2017), o que demanda a necessidade de atuação junto às famílias em período equivalente. Os profissionais de saúde têm oportunidade de apoiar, orientar e as conduzir diante das opções possíveis, em um processo de tomada de decisão conjunta com os pais no sentido de planejar antecipadamente o melhor cuidado para a criança. Nesse contexto os cuidados paliativos perinatais constituem prática mais humana, indicada em situações em que a sobrevivência do bebê é improvável. Trata-se de abordagem que reconhece a singularidade da gravidez e do nascimento entre todas as experiências ao longo da vida e busca apoiar as famílias em seu processo (Dombrecht et al., 2023).

			No Brasil, o SUS ainda é a principal forma de atendimento da população em geral, sendo a maioria absoluta dos partos realizada pelo serviço público e/ou conveniado, respondendo por mais de 70% dos nascimentos (Fiocruz, 2019), de modo que é fundamental pensar os desafios para implantação, nesses espaços, de serviços especializados capazes de atender à demanda da população.

			O desenho original do SUS prevê níveis hierarquizados para o atendimento da população (Brasil, 1990), que deve seguir um fluxo na rede de acordo com o nível de complexidade adequado à solução de sua demanda, o que inclui o acesso aos serviços especializados, sempre que indicada a necessidade.

			Considerando essas questões, o presente artigo visa apontar diretrizes que devem ser ponderadas nos processos de capacitação e articulação das equipes para a implementação de ambulatórios de cuidados paliativos perinatais nas unidades de saúde pública, independentemente de seu nível de complexidade, uma vez que, identificada a condição de um feto que o credencie ao atendimento em cuidados paliativos, ele deverá ser enca­minhado a serviços de alta complexidade, sem perder o vínculo e a continuidade do acompanhamento na unidade básica de saúde próxima de sua residência. Trata-se de diálogo com a literatura científica, buscando fomentar reflexão sobre a necessidade de implantação de novos serviços e apontando aspectos importantes a considerar nos atendimentos com esse perfil.

			Cuidados paliativos perinatais

			Historicamente os cuidados paliativos foram vistos como tecnologia de cuidados para pessoas idosas ou com doenças terminais, como o câncer. Pensar essa abordagem desde o período gestacional representa novo paradigma para a maioria das equipes.

			De fato, o período gestacional é socialmente associado a vida e fertilidade. Com a diminuição do número de filhos por mulher no Brasil desde a década de 1950, as gestações se configuram cada vez mais como eventos únicos e intensos, atravessados por expectativas dos pais, do seu círculo social, de sua família e de toda a sociedade.

			Em função dos avanços tecnológicos e científicos experienciados nas últimas décadas, é possível diagnosticar malformações durante a realização de um pré-natal adequado. Embora nem todas as malformações presentes estejam associadas à limitação ou risco iminente de vida, a maioria das crianças malformadas apresenta condições limitantes de vida, ou seja, aquelas em que não existe esperança razoável de cura, havendo mesmo a expectativa de vida curta, com óbito durante o período neonatal, na infância ou na adolescência (Hain et al., 2021).

			Confirmado um diagnóstico fetal de condição limitante da vida, a família encontra-se frente ao luto da perda da gravidez idealizada e à interrupção abrupta do processo de desenvolvimento da identidade como pais. Emoções como luto, choque, ansiedade, raiva, tristeza, descrença, culpa e solidão passam a fazer parte da rotina da família. Esse é um momento crucial para todos os envolvidos, obrigados a lidar com a possibilidade de morte precoce de uma criança que já tem um lugar na história da família, embora ainda não tenha nascido (Wool, Catlin, 2019).

			O momento em que se faz o diagnóstico de uma doença grave é o que a Organização Mundial de Saúde (OMS) define como mais indicado para iniciar os cuidados paliativos, o que pode acontecer antes ou após o nascimento. De acordo com a OMS, os cuidados paliativos configuram abordagem multidisciplinar que melhora a qualidade de vida dos pacientes, tanto adultos quanto crianças, e de seus familiares que enfrentam os problemas associados a doenças potencialmente fatais, por meio da prevenção e alívio do sofrimento, seja ele de ordem física, emocional, social ou espiritual (WHO, 2020).

			A literatura internacional apresenta como indicações de atendimentos em cuidados paliativos perinatais as condições com risco de vida para as quais o tratamento curativo está indicado, mas pode falhar (por exemplo, prematuridade extrema, enterocolite necrotizante grave, cardiopatias congênitas); as condições em que a morte prematura é inevitável (por exemplo, anormalidade cromossômica, espinha bífida grave, rins displásicos multicísticos bilaterais, agenesia renal bilateral); as condições progressivas, sem proposta de tratamento curativo (por exemplo, anencefalia, displasia esquelética, doença neuromuscular grave); e as condições irreversíveis, mas não progressivas, causando incapacidade grave, com maior probabilidade de complicações e morte prematura (por exemplo, encefalopatia hipóxico-isquêmica grave) (Dickson et al., 2017).

			A confirmação do diagnóstico credencia a família a ser atendida pelo serviço de cuidados paliativos perinatais e a iniciar conversas difíceis, que devem ser mantidas independentemente de a criança receber ou não tratamento direcionado à doença. Nesses atendimentos é preciso identificar os objetivos e o alcance do cuidado com as famílias e introduzir uma abordagem de cuidados paliativos.

			Bases dos cuidados paliativos perinatais

			Os cuidados paliativos perinatais têm por objetivo proporcionar conforto a todo paciente que vive com alguma condição limitante ou em fase final da vida, independentemente de sua idade, sendo estendidos a seus familiares. As equipes interdisciplinares de cuidados paliativos perinatais se propõem a construir um plano de cuidados, junto às famílias, com foco na melhoria da qualidade de vida do bebê quando o prolongamento da vida não é mais o objetivo do cuidado, ou a complexidade da condição médica está associada a um prognóstico incerto (McCarthy, Kenis, Parravicini, 2023).

			Diante da gestação de feto com alguma condição limitante da vida, os pais sofrem perdas e são colocados diante de escolhas e decisões difíceis sobre um futuro que não esperavam. A equipe de cuidados paliativos perinatais é fundamental no apoio a esses pais com respeito à elaboração de suas emoções e à discussão de seus valores, em um processo de tomada de decisão compartilhada com relação ao planejamento do parto e aos cuidados com o bebê após o nascimento (Marc-Aurele, 2020). O objetivo de alcançar o conforto é possível por meio de uma comunicação clara, sincera, empática, que mantenha nas famílias a esperança de que os filhos tenham existência digna e livre de sofrimentos desnecessários. Para isso, os cuidados paliativos perinatais proporcionam cuidado individualizado, com base nos valores da família, e oferecem avaliação cuidadosa e controle adequado da dor e de outros sintomas desconfortáveis. Além da comunicação e do controle adequado da dor e demais sintomas, um dos pilares mais importantes dos cuidados paliativos perinatais é seu planejamento desenvolvido pela família junto à equipe de saúde, levando em consideração o diagnóstico, o estado clínico do bebê e as preferências da rede de apoio e afeto da criança, com base no melhor interesse dessa rede (Denney-Koelsch et al., 2016). Um plano de cuidados documenta as esperanças, os desejos e objetivos dos pais, constituindo-se em importante ferramenta de comunicação para toda a equipe de saúde.

			Desafios e avanços na implantação de serviços

			A implantação de serviços de cuidados paliativos perinatais enfrenta uma série de desafios que vão desde questões técnicas e estruturais até aspectos emocionais e éticos.

			Um dos principais obstáculos é a falta de conscientização e com­preensão do que seja essa prática. Muitas vezes, profissionais de saúde, pais e até mesmo a sociedade em geral não têm familiaridade com esse tipo de assistência, o que pode dificultar a aceitação e adesão aos serviços disponíveis.

			Considerando os objetivos deste artigo e com base na experiência do Ambulatório de Cuidados Paliativos Perinatais do Instituto Nacional da Saúde da Mulher, da Criança e do Adolescente Fernandes Figueira/Fiocruz, apresentamos algumas sugestões a considerar nos processos de implementação desses serviços em unidades de saúde pública, que podem inspirar a estruturação de serviços similares em outras unidades do SUS.

			As iniciativas podem partir da visão e das necessidades percebidas pelos profissionais de saúde diante das demandas da instituição. Identificar parceiros com diferentes formações (assistentes sociais, enfermeiros, médicos, psicólogos) que desejem protagonizar o serviço e então, dialogar com os gestores das unidades envolvidas, com uma equipe previamente constituída, a fim de organizar as etapas necessárias para operacionalização dos atendimentos, como disponibilidade de salas e formulários próprios, agendamentos, critérios de elegibilidade e fluxos de atendimento.

			No processo de formação das equipes, é fundamental que haja capacitação de todos os componentes para otimizar o atendimento às famílias. Incluem-se nessa capacitação leituras de textos e realização de cursos. Embora os cursos de formação em cuidados paliativos possam ser onerosos, existem alguns gratuitos, oferecidos até de forma virtual, que constituem elementos importantes para a qualificação do cuidado.

			Iniciado o projeto-piloto, alguns desafios irão se apresentar: o primeiro é a própria constituição da equipe como grupo coeso, para o que podem ser facilitadores reuniões virtuais, estudos de caso e aulas com especialistas, também passíveis de ser feitos em plataformas virtuais para facilitar a participação de todos. O segundo desafio é a identificação de ajustes no processo de trabalho, que incluem desde a revisão de seus instrumentos, redefinição do fluxo de atendimento e identificação de novas demandas, muitas delas associadas a outros espaços da unidade de saúde. O terceiro desafio se relaciona à divulgação do serviço e também a um processo de mudança de cultura institucional, de modo que outros profissionais, não diretamente vinculados ao grupo, possam compreender o alcance do trabalho e colaborar em suas ações cotidianas, pois os cuidados paliativos e o atendimento humanizado são prerrogativas de todos os profissionais de saúde envolvidos no cuidado. O quarto desafio, voltado para o atendimento, diz respeito à parceria e ao suporte técnico a outras unidades de saúde onde a gestante vem sendo acompanhada, fato fundamental para que o atendimento seja uniforme durante todo o processo e para que a família seja apoiada, sobretudo nos casos de luto. As unidades básicas de saúde podem contribuir muito nesse processo de atendimento compartilhado, de forma sigilosa, para que a gestante não tenha sua situação exposta em seu território, apoiando membros da família extensa (avós, tios, padrinhos), que também sofrem o impacto da perda, mas que não conseguem ser apoiados em suas necessidades nos serviços especializados.

			A implementação bem-sucedida desses serviços não apenas melhora a qualidade de vida dos fetos e bebês com condições limitantes da vida, como também oferece suporte essencial para as famílias durante momentos extremamente difíceis.

			Finalmente, como questão a ser superada, é preciso destacar a necessidade de profissionais exclusivos para o Serviço de Cuidados Paliativos Perinatais, já que o atendimento, como colocado, não se resume à assistência direta e articulação – de modo que é fundamental a elaboração de estudos e pesquisas relacionados ao tema, para a melhoria do atendimento e formação de multiplicadores.

			Considerações finais

			Dados a importância e o impacto dos cuidados paliativos perinatais na saúde da criança e na qualidade de vida das famílias, é necessário o apoio aos serviços por meio de políticas públicas, disponibilidade estrutural e de recursos humanos. Também se torna relevante a inclusão do tema na graduação de todas as profissões de saúde, além de pesquisas que possam resultar em protocolos assistenciais claros e reprodutíveis por diferentes instituições, para assim garantir atendimento de qualidade uniforme e ético.
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