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INTRODUCAO

O Cuidado Paliativo é uma abordagem de cui-
dado multidisciplinar que tem como propésito
melhorar a qualidade de vida e reduzir o sofri-
mento relacionado a saide de pessoas com do-
encas graves, limitantes ou ameacadoras da vida,
e de seus cuidadores. Atua durante toda a traje-
toria da doencga, desde o diagnéstico, ndo apenas
no final da vida, incluindo o apoio a dor e ao luto.

Desta forma, o foco do cuidado vai além da cura
fisica, envolve o bem-estar emocional, espiritual
e social dos pacientes e suas familias.*

O Cuidado Paliativo Pediatrico, por sua vez, en-
globa pacientes nos periodos perinatal, neonatal,
infancia e adolescéncia. Busca identificar, de for-
ma precoce, as necessidades dos pacientes e fa-
milias, e aborda-las adequadamente, tendo como
objetivo melhorar a qualidade de vida, promover
dignidade e conforto, sem acelerar ou retardar a
morte, podendo em muitos casos, ter influéncia
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positiva no curso da doenca, aspecto essencial
para o prognostico do paciente pediatrico.?

Apesar de se constituirem como um direito
dos pacientes, os cuidados paliativos ainda sao
uma necessidade nao atendida em todo o mundo.
Segundo o Atlas Global de Cuidados Paliativos de
2020 da Organizacdo Mundial de Saide (OMS),
cerca de 60 milhdes de adultos e criancas ne-
cessitam de servicos de cuidados paliativos, po-
rém apenas cerca de 2% conseguem recebé-los.
Além disto, cerca de 80% da populagdo mundial
vive em areas onde ha escassez ou nao ha forne-
cimento de medicamentos para o alivio da dor,
apesar de a morfina, o principal aliado no alivio
da dor moderada e grave, ser barata e um dos
principais elementos da Lista de Medicamentos.?

A implantacao e o desenvolvimento dos cuida-
dos paliativos devem seguir os principios da sau-
de publica desenvolvidos pela OMS, tendo como
premissas a politica, a educacao, a disponibilidade
de medicamentos, a capacitacao da comunidade, a
pesquisa e a implementacdo. Portanto, o cuidado
paliativo é responsabilidade de todos, desde as ins-
tituices de salde e governo, até as comunidades.*

DiA MuNDIAL DOS CUIDADOS PALIATIVOS

O Dia Mundial dos Cuidados Paliativos é
um dia anual unificado de agdo para celebrar e
apoiar hospices* e cuidados paliativos em todo o
mundo. Este dia tem sido comemorado todos os
anos nos ultimos 17 anos.”

Este ano, no sabado, dia 14 de outubro, gru-
pos de cuidados paliativos de adultos e pediatri-
cos se unem para defender melhores servicos de
hospices e cuidados paliativos e em todo o mun-
do. Entende-se que nao existe cobertura univer-
sal de salide sem a integracao dos cuidados pa-
liativos nos sistemas de saide em todo o mundo.®

* Hospice: lugar destinado a pessoas com doencas letais, sobre-
tudo no periodo em que a terapia de cura torna-se ineficaz e a
terapia paliativa torna-se imprescindivel
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O tema para 2023 é Comunidades Compassi-
vas: Juntos pelos Cuidados Paliativos.’

Dentro de uma Comunidade Compassiva ha
o aprendizado e a expansao do sentimento de
compaixao. O conceito de compaixao abrange
ndo somente uma sensa¢ao de simpatia ou cui-
dado com a pessoa que sofre, mas é também uma
determinacao pratica e continua em fazer tudo
o que for possivel e necessario para aliviar seus
sofrimentos. O sentimento de compaixao torna-
-se uma forca motriz em prol do alivio do sofri-
mento humano dentro daquela comunidade.*>

Assim, as comunidades compassivas sao con-
sideradas um ambiente propicio para a aplica-
¢do dos cuidados paliativos, proporcionando um
suporte vital, ndo apenas aos pacientes, mas
também as suas familias e entes queridos.

O dia Mundial dos Cuidados Paliativos é uma
oportunidade vital para aumentar a conscienti-
zacao e mobilizar o apoio aos cuidados paliativos
de comunidades e governos em todo o mundo.

CoMUNIDADES COMPASSIVAS
E CUuIDADOS PALIATIVOS

A proposta de Comunidade Compassiva é ba-
seada nos conceitos da OMS de “Cidades Sauda-
veis” ou "Comunidades Saudaveis”, entendendo
que saude é mais do que mera auséncia de doen-
¢a, e é responsabilidade de todos e nao somente
dos servicos e profissionais de sadde. Portanto,
cidade saudavel é aquela que coloca em prati-
ca de modo continuo a melhoria de seu meio
ambiente fisico e social utilizando todos os
recursos de sua comunidade”.*6

Estes conceitos vém sendo defendidos pelo
mundo e seu principal marco é a Declaracao de
Alma Ata, que inspirou a mudanca de paradig-
ma de modelos hospitalocéntricos e focados na
doenca para modelos coletivos que atentassem
para aspectos preventivos e de promogao a sau-
de. No final dos anos 1990 e inicio dos anos 2000,
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profissionais de cuidados paliativos agregaram
estes conceitos supracitados em suas praticas.*

De acordo com a Constituicao Federal Brasi-
leira de 1988, salde é direito de todos e dever
do Estado, garantido mediante politicas sociais
e econdmicas que visem a reducdo do risco de
doenca e de outros agravos e ao acesso univer-
sal e igualitario as acdes e servicos para sua pro-
mocao, protecao e recuperacao. Acredita-se que
o envolvimento da comunidade é fundamental
para o exercicio efetivo da democracia e garan-
tia de acesso aos direitos estabelecidos. A inter-
locucao entre a populacao e o Estado deve ser
continua e realizada por meio de organizagoes
sociais que representem grupos ou comunida-
des e atuem como suporte e apoio. Assim, as
Comunidades Compassivas podem operar como
parte de uma abordagem de saitde mais ampla
para apoiar as pessoas com condi¢ées ameaca-
doras da vida, suas familias e cuidadores.*

Nessas comunidades, o respeito pela dignida-
de humana é fundamental. A comunicacdo aberta
e honesta floresce, permitindo que os pacientes
expressem seus desejos e preocupacoes. A com-
preensao empatica permeia cada interagao, aju-
dando a aliviar o medo e a ansiedade que muitas
vezes acompanham a doenca grave. As comunida-
des compassivas trabalham incansavelmente para
dissipar o estigma em torno de doencas graves
e/ou terminais, criando um espaco onde os pacien-
tes se sentem aceitos e apoiados emocionalmente.

Como resultado, moradores, juntamente com
entidades publicas e privadas locais, se unem a
pessoas capacitadas e a equipes multidisciplina-
res formadas por profissionais da salide especia-
lizados em Cuidados Paliativos que, juntos, criam
uma rede de cuidados que se mobiliza para reali-
zar a acao e o proposito da Comunidade Compas-
siva, num processo de autocuidado comunitario
continuo.>’

As Comunidades Compassivas promovem um
ambiente holistico de cuidado e promocao de
saude, devendo atuar como forma de comple-
mentar os servicos de cuidados paliativos exis-
tentes, tendo como principais objetivos:’

* Acompanhar as pessoas que estejam em situ-
acdo de vulnerabilidade social e que residam
nas comunidades, em condi¢des cronicas ou
com diagnoésticos de doengas que ameacem a
continuidade da vida, a fim de aliviar sintomas
de desconforto e promover qualidade de vida
a elas e a seus familiares;

* Incorporar os Cuidados Paliativos de forma
precoce, englobando nao apenas os familiares
e servicos de saude, mas também a comunida-
de, de forma sustentavel;

» Oferecer atendimento gratuito com equipe
multiprofissional de Cuidados Paliativos aos
pacientes elegiveis, de forma complementar
ao sistema de saude publico vigente;

* Mobilizar a comunidade a cuidar da comunida-
de, de forma instrumentalizada;

» Capacitar cuidadores em cuidados paliativos
dentro das comunidades;

 Estimular a promocao de boa saude fisica, so-
cial, psicolégica e espiritual, mediante acoes
que envolvam a coletividade;

» Oferecer praticas de cuidados integrativos e
complementares para os pacientes, profissio-
nais de salde e cuidadores;

* Trabalhar para o fortalecimento dos lagos co-
munitarios;

* Promover o voluntariado; e

* Expandir o sentimento de compaixao como

forca motriz em prol do alivio do sofrimento
humano.

PonTOS CHAVE DO DIA MUNDIAL

DE CUIDADOS PALIATIVOS -
COoMUNIDADES COMPASSIVAS:
JuNTOS PELOS CUIDADOS PALIATIVOS

Compaixao:®

* A compaixao é a base de uma comunidade sau-
davel, e todos n6s temos um papel para desem-
penhar e apoiar uns aos outros durante a vida;
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* Uma comunidade compassiva se relne para
ajudar e apoiar os outros que estdao passando
por situacoes de morte, sofrimento e perda,
com o objetivo compartilhado de melhorar
o tratamento de doencas graves e 0 apoio ao
luto para todos por meio de bondade, compai-
Xao e acgoes; e

* Ao nos tornarmos mais compassivos, ajudamos
os outros e cumprimos melhor nosso propésito
e pertencimento.

Compaixao é Equidade:®

* O aumento do acesso aos servicos de cuidados
paliativos e hospice continua é um desafio em
diferentes partes do mundo, especialmente
em paises de baixa e média renda;

* O estatuto das comunidades compassivas in-
centiva, facilita, apoia e celebra o cuidado mu-
tuo nos momentos dificeis da vida. Isso inclui
pessoas que vivem com doencas graves, ido-
sos, pessoas que passam por luto e perda e os
desafios dos cuidados de longo prazo; e

* Os governos, os formuladores de politicas e os
prestadores de cuidados paliativos devem tra-

Figura 1. Comunidades Compassivas®

balhar juntos para desenvolver e implementar
estratégias nacionais de cuidados paliativos. A
colaboragdo com parceiros regionais é funda-
mental para criar e integrar as mudancas dura-
douras que afetem diretamente a comunidade.

Compaixao é Cuidado:®

* Com muita frequéncia, nao ha atendimento

disponivel as para pessoas que convivem com
doencas graves e seus cuidadores. Precisamos
de mais atendimento domiciliar e de profissio-
nais de atencdo primaria com habilidades em
cuidados paliativos;

* Cuidar dos outros é um ato de bondade. A com-

paixao implica em empatia. Compartilhar os sen-
timentos de outras pessoas ajuda a compreen-
der e a ter compaixao de como elas se sentem; e

Os cuidadores compassivos tém empatia com
a dor e o sofrimento de seus pacientes, o que
é vital para o bem-estar deles. O cuidado com-
passivo deixa as pessoas que vivem com ne-
cessidades de cuidados paliativos mais confor-
taveis, cuidando delas quando estao com dor,
sentindo-se doentes ou sofrendo de estresse
emocional ou psicolégico.

"« Consciéncia e

integracdo

s Sintonia consigo
mesmao e com o0s
outrosKindness &
Courage

« Conhecimentose | -
Habilidades ‘ 0

s Sabedoria e Acdo 3 I\A

» Solidariedade
s Atitudes sociais
» Valores
compartihados
» Sensode
pertencimento
* Introcepcdo

Conectividade e humanidade cormpartilhada

N

* Entre membrosda |
familia

» Entre Paciente-
Cuidador

» Entre Membros da
Equipe

» Entre Organizacdes

RELACOES + Entre Sistemas
COMPASSIVAS

ORGANIZACOES \

COMPASSIVAS Politica & Estrutura

+ Liderancae
Governanca

* Orientacdoe
Responsabilidade

» Sustentabilidade
Econdmica |

Fonte: World Hospice and Palliative Care Alliance (WHPCA) and World Health Organization (WHO). Global Atlas of Palliative Care. 2020.

Disponivel em: www.thewhpca.org
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CONCLUSOES

Em um mundo muitas vezes marcado por de-
safios e adversidades, as comunidades compas-
sivas e os cuidados paliativos emergem como
uma alianga poderosa. Eles nao apenas melho-
ram a jornada dos pacientes durante momentos
desafiadores, mas também enriquecem o tecido
social das comunidades. Ao abracar a compai-
xao como uma forca motriz, essas comunidades
oferecem nao apenas cuidados fisicos, mas tam-
bém a esperanca necessaria para enfrentar mo-

mentos dificeis da vida e sua jornada final com
dignidade e amor.

Nos dltimos anos, centenas de comunidades
compassivas foram desenvolvidas em todo o mun-
do. Acreditamos que o trabalho de cuidados palia-
tivos junto as comunidades compassivas multipli-
ca a capacidade de atender as necessidades dos
mais vulneraveis em nossas comunidades.

As comunidades compassivas sao farois de
esperanca, promovendo a compaixao, cuidado
ético e apoio mutuo e solidario em um mundo
em crise.
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Rosana Alves (ES)

Suzy Santana Cavalcante (BA)
Ana Lucia Ferreira (RJ)

Silvia Wanick Sarinho (PE)

Ana Cristina Ribeiro Zollner (SP)

COORDENAGAO DE RESIDENCIA E ESTAGIOS EM PEDIATRIA
COORDENACAO:

Ana Cristina Ribeiro Zéllner (SP)

MEMBROS:

Eduardo Jorge da Fonseca Lima (PE)

Paulo de Jesus Hartmann Nader (RS)

Victor Hordcio da Costa Junior (PR)

Silvio da Rocha Carvalho (RJ)

Ténia Denise Resener (RS)

Delia Maria de Moura Lima Herrmann (AL)
Helita Regina F. Cardoso de Azevedo (BA)
Jefferson Pedro Piva (RS)

Sérgio Luis Amantéa (RS)

Susana Maciel Wuillaume (RJ)

Aurimery Gomes Chermont (PA)

Silvia Regina Marques (SP)

Claudio Barssanti (SP)

Marynea Silva do Vale (MA)

Liana de Paula Medeiros de A. Cavalcante (PE)

COORDENAGAO DAS LIGAS DOS ESTUDANTES
COORDENADOR:
Lelia Cardamone Gouveia (SP)

MUSEU DA PEDIATRIA

(MEMORIAL DA PEDIATRIA BRASILEIRA)
COORDENAGAO:

Edson Ferreira Liberal (RJ)

MEMBROS:

Mario Santoro Junior (SP)

José Hugo de Lins Pessoa (SP)

Sidnei Ferreira (R))

Jeferson Pedro Piva (RS)

DIRETORIA DE PATRIMONIO
COORDENACAO:

Claudio Barsanti (SP)

Edson Ferreira Liberal (RJ)

Maria Tereza Fonseca da Costa (RJ)
Paulo Tadeu Falanghe (SP)

AC - SOCIEDADE ACREANA DE PEDIATRA

Ana Isabel Coelho Montero

AL - SOCIEDADE ALAGOANA DE PEDIATRIA
Marcos Reis Gongalves

AM - SOCIEDADE AMAZONENSE DE PEDIATRIA
Adriana Tavora de Albuquerque Taveira

www.sbp.com.br

AP - SOCIEDADE AMAPAENSE DE PEDIATRIA

Camila dos Santos Salomao

BA - SOCIEDADE BAIANA DE PEDIATRIA

Ana Luiza Velloso da Paz Matos

CE - SOCIEDADE CEARENSE DE PEDIATRIA

Anamaria Cavalcante e Silva

DF - SOCIEDADE DE PEDIATRIA DO DISTRITO FEDERAL
Renata Belém Pessoa de Melo Seixas

ES - SOCIEDADE ESPIRITOSSANTENSE DE PEDIATRIA
Carolina Strauss Estevez Gadelha

GO - SOCIEDADE GOIANA DE PEDIATRIA

Valéria Granieri de Oliveira Aradjo

MA - SOCIEDADE DE PUERICULTURA E PEDIATRIA

DO MARANHAO

Silvia Helena Cavalcante de S. Godoy

MG - SOCIEDADE MINEIRA DE PEDIATRIA

Marcia Gomes Penido Machado

MS - SOCIEDADE DE PEDIATRIA DO MATO GROSSO DO SUL
Carmen Licia de Almeida Santos

MT - SOCIEDADE MATOGROSSENSE DE PEDIATRIA
Paula Helena de Almeida Gattass Bumlai

PA - SOCIEDADE PARAENSE DE PEDIATRIA

Vilma Francisca Hutim Gondim de Souza

PB - SOCIEDADE PARAIBANA DE PEDIATRIA

Maria do Socorro Ferreira Martins

PE - SOCIEDADE DE PEDIATRIA DE PERNAMBUCO
Alexsandra Ferreira da Costa Coelho

Pl - SOCIEDADE DE PEDIATRIA DO PIAUT

Ramon Nunes Santos

PR - SOCIEDADE PARANAENSE DE PEDIATRIA

Victor Horacio de Souza Costa Junior

RJ - SOCIEDADE DE PEDIATRIA DO ESTADO DO RIO DE JANEIRO
Claudio Hoineff

RN - SOCIEDADE DE PEDIATRIA DO RIO GRANDE DO NORTE
Manoel Reginaldo Rocha de Holanda

RO - SOCIEDADE DE PEDIATRIA DE RONDONIA
Wilmerson Vieira da Silva

RR - SOCIEDADE RORAIMENSE DE PEDIATRIA

Erica Patricia Cavalcante Barbalho

RS - SOCIEDADE DE PEDIATRIA DO RIO GRANDE DO SUL
Sérgio Luis Amantéa

SC - SOCIEDADE CATARINENSE DE PEDIATRIA

Nilza Maria Medeiros Perin

SE - SOCIEDADE SERGIPANA DE PEDIATRIA

Ana Jovina Barreto Bispo

SP - SOCIEDADE DE PEDIATRIA DE SAO PAULO
Renata Dejtiar Waksman

TO - SOCIEDADE TOCANTINENSE DE PEDIATRIA

Ana Mackartney de Souza Marinho

DEPARTAMENTOS CIENTIFICOS

+ Aleitamento Materno

+ Alergia

+ Bioética

« Cardiologia

« Dermatologia

- Emergéncia

- Endocrinologia

- Gastroenterologia

- Genética Clinica

- Hematologia

+ Hepatologia

- Imunizagoes

« Imunologia Clinica

« Infectologia

+ Medicina da Dor e Cuidados Paliativos

+ Medicina do Adolescente

+ Medicina Intensiva Pediatrica

+ Nefrologia

+ Neonatologia

+ Neurologia

+ Nutrologia

- Oncologia

- Otorrinolaringologia

+ Pediatria Ambulatorial

« Ped. Desenvolvimento e Comportamento

« Pneumologia

« Prevengéo e Enfrentamento das Causas Externas
na Infancia e Adolescéncia

« Reumatologia

+ Satide Escolar

« Sono

- Suporte Nutricional

+ Toxicologia e Satide Ambiental

GRUPOS DE TRABALHO

« Atividade fisica

« Cirurgia pediatrica

- Crianca, adolescente e natureza

« Doenca inflamatoria intestinal

« Doengas raras

+ Drogas e violéncia na adolescéncia
« Educado é Saide

« Imunobioldgicos em pediatria

+ Metodologia cientifica

+ Oftalmologia pediatrica

- Ortopedia pediatrica

+ Pediatria e humanidades

- Politicas publicas para neonatologia
- Satide mental

- Satde digital

- Satide Oral



