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CoBi n° 002/13 — Dr. R. S. “R2 da Clinica Médica” solicita parecer da CoBi quanto ao caso do paciente F. D. J. internado
na Enfermaria do 6°andar - portador da doenca Huntington avancada.

Titulo: Dr. R. S. “R2 da Clinica Médica” solicita parecer da CoBi quanto ao caso do paciente F. D.
J. internado na Enfermaria do 6%ndar - portador da Doenca Huntington avancada.

PARECER

Este parecer trata-se do paciente F. D. J, portador de Doenc¢a de Huntington, o
qual é acompanhado no Ambulatério do grupo extrapiramidal do Departamento de Neurologia -
HCFMUSP, desde setembro de 2004, com seguimento ambulatorial durante este periodo.

Em 24/01/2012 foi internado no Pronto Socorro da Neurologia com diagnéstico de
infecdo pulmonar, associado a quadro clinico de agitacéo.

Em 17/02/12 foi transferido para o Instituto de Psiquiatria.

Em 25/02/2012 foi transferido novamente para o Instituto Central, sendo internado
na enfermaria do servi¢co de clinica médica de emergéncia, e posteriormente, no dia 09/03/12 para
enfermaria de clinica médica geral onde permaneceu até 28/05/13, sendo entdo transferido por
ordem judicial, para o Hospital Auxiliar de Suzano - HCFMUSP, onde permanece até o momento.

Ressalta-se o fato de que a familia alegou durante toda a internagdo do paciente
ndo possuir condi¢cdes de tratad-lo em casa, pois relatavam que o mesmo necessitava estar sendo
assistido por uma equipe multiprofissional devido ao seu estado de salde, apesar do mesmo
expressar a vontade de ir para casa.

Vale ressaltar que durante todo o periodo sua curadora (Sra. M., irma do paciente)
apresentou:

1. Queixa ao Conselho Regional de Medicina contra o Dr. D. C (responsavel pela
equipe de cuidados paliativos), pelo profissional ter alegado terminalidade ao paciente.

2. Processo Administrativo Disciplinar contra a Dra. M. H., neurologista que
diagnosticou a Doenca Huntington no paciente, por ndo saber a cura da doenca.

3. Realizou relatérios relatando os fatos ocorridos na unidade durante a
internacgao.

4. Pedido de Concesséao de Liminar de Tutela Especifica.
5. Procurou a Promotoria de Justica de Direitos Humanos — Saude Publica.

Durante a internagdo alguns episodios de conflito entre a equipe e a familia
ocorreram, como o questionamento dos procedimentos, medicacbes e condutas, tanto da parte
médica, de enfermagem e da equipe multiprofissional.

Neste contexto nos deparamos com a pratica da “medicina defensiva” que prioriza
condutas e estratégias diagnosticas e terapéuticas que tém como objetivo evitar demandas nos
tribunais, sendo utilizada largamente em nosso meio e em muitos paises do mundo.
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Sua prética traz consequéncias ao paciente e a sociedade, ja que gera um custo
adicional ao exercicio da medicina, podendo haver um prejuizo na relacdo médico-paciente/ equipe
multiprofissional.

Apesar de varias tentativas por parte da equipe multiprofissional em dialogar com
a familia do quanto era importante a alta hospitalar e o atendimento domiciliar com seguimento pelo
NADI (Ndcleo de Atendimento Domiciliar Interdisciplinar) - HCFMUSP, este fato ndo ocorreu.

Neste momento, 0 paciente encontra-se acamado, ndo contactuante, fazendo uso
de medicamentos e alimentacdo por jejunostomia, dependente de cuidados, sendo que a familia
mantém cuidadores formais para a realiza¢do dos cuidados.

Consideracdes sobre a Doenca de Huntington

A Doenca de Huntington (DH) mal de Huntington ou Coréia de Huntington é uma
patologia neuroldgica hereditaria, autossdbmica dominante, caracterizado por causar movimentos
involuntarios e falta de coordenagdo motora. Por ser uma doenga genética, atualmente nao tem
cura, apesar do gene da doenca ter sido descoberto em 1993.

A Doenca de Huntington € uma doenca degenerativa cujos sintomas sao
causados pela perda marcante de células dos géanglios da base. Este dano afeta a capacidade
cognitiva (pensamento, julgamento, memoria), movimentos e equilibrio emocional. Os sintomas
aparecem gradualmente, em geral nos meados da vida, entre as idades de 30 e 45 anos.
Entretanto, a doenca pode atingir desde criangas pequenas até idosos.

Na maior parte dos casos, as pessoas podem manter sua independéncia por
Vvarios anos ap0s o aparecimento dos primeiros sinais e sintomas da doenca. Um médico bem
informado pode prescrever um tratamento para minimizar o impacto dos sintomas motores e
mentais, embora estes sejam progressivos. Profissionais de salde da equipe multiprofissional
podem minimizar os efeitos degenerativos da doenca, assim como propor adaptacfes para a
melhoria da qualidade de vida.

A equipe multiprofissional, a familia, e o paciente portador de doenca

degenerativa.

A familia é a célula social, pela qual se inicia a formacdo de cada um, e é a
principal referéncia até a fase adulta. Ela estara presente e envolvida até o final.

Tratando-se de pacientes terminais e ou crénicos, o familiar procura uma relacéo
de confianca e zelo com o profissional de saude, tanto através de procedimentos técnicos quanto
por meio de uma atencéo diferenciada.

Este € um momento extremamente dificil para os familiares, podendo levar a
sofrimento, conflitos e dividas. Esté relacionada a percepc¢do do enfrentamento do processo de
morte, a estrutura social na qual esta inserida, bem como os fatos que ocorreram neste processo.

A tendéncia da familia é de agir em harmonia como os profissionais de saude, de
acordo com suas possibilidades econdmicas e sociais objetivando a melhor assisténcia ao seu
familiar. Vale ressaltar que este familiar necessitara possuir condicdes sécio econdmicas, de
educacao (entendimento), e da capacidade de enfrentar o desafio de cuidar. Sabemos do desgaste
emocional e fisico destes familiares, pois o “tempo” podera ser longo.
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Portanto, todo este processo levard a mudancas na vida de cada membro da
familia, e estes passardo por momentos de raiva, angustias, sofrimento e revolta.

Os profissionais da salde irdo trabalhar com toda esta gama de emocgdes,
necessitando de preparo para assistir o paciente e sua familia.

Neste processo devemos deixar claro o papel de cada um dos participantes em
relacdo aos seus direitos e deveres, a fim de amenizarmos e evitarmos os conflitos. Percebe-se
que uma boa relacdo de contato e afeto familiar promove uma “estabilizacdo” no tratamento,
podendo até contribuir na reducéo da angustia e no aumento da confianca na equipe.

E consenso da equipe que independente do progndstico o paciente tem direito de
ser cuidado com dignidade e respeito.

O tratamento Domiciliar

O século 20 foi uma época marcada pela importante revolucédo técnico-cientifico
nas areas da saude, no qual ressaltamos 0s progressos significativos nas areas de medicamentos,
equipamentos, procedimentos de diagndstico e tratamento, mudando as estatisticas de morbidade,
mortalidade, curso natural da doenca e expectativa de vida.

Para os pacientes portadores de doencas crbnicas ou degenerativas, 0
atendimento domiciliar apresenta-se como uma alternativa de tratamento, evitando-se frequentes
internagdes, assim como a redugdo do risco de infeccdo, permitindo que o paciente possa ser

mantido junto a familia podendo exercer sua autonomia e liberdade dentro do possivel,
maximizando a sua qualidade de vida.

Por outro lado traz para o cuidador privacdes, sobrecarga e mudanca na rotina
familiar. Presume-se que esta familia terd que ter acesso a equipamentos e medicamentos, assim
como deverdo receber treinamento para tal atividade, com o objetivo de atender as necessidades
apresentadas.

Percebe-se certa inseguranca dos familiares em relacdo aos cuidados no
domicilio. Existe um desejo pela internacdo hospitalar, por ser mostrar mais segura pelos recursos
humanos e tecnoldgicos ofertados.

Estamos diante de um paradigma de hospital o centro para o cuidado domiciliar,
sendo que isto requer uma avaliacdo criteriosa por parte da equipe multiprofissional, que devera
levantar as reais necessidades do paciente para o atendimento domiciliar, assim como a
determinacgé&o de servigos de retaguarda quando necessario.

Pelo cenario exposto destacamos alguns pontos para reflexao

1. O principio da autonomia do paciente foi violado. A curadora ndo atendeu ao
pedido do irm&o, alegando n&o possuir condigcbes de atendé-lo em suas necessidades, porém
mantém cuidadores formais 24 horas no hospital.

2. O Laudo pericial presentes nos autos, demostram consenso entre o Sr. Perito e
0s assistentes técnicos das partes, em que o leito mais adequado para o seu estado é o do Hospital
Auxiliar de Suzano, e ndo do Instituto Central.
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3. Houve consenso médico na transferéncia para o Hospital Auxiliar de Suzano.
Esta foi motivada pelo fato de sua curadora /familia recusar-se de recebé-lo em sua casa, apesar
de seu quadro clinico permanecer estavel.

4. O recorrente aponta nas razdes recursais que o tratamento que esti sendo
prestado no Hospital Auxiliar de Suzano nao é adequado.

5. Em nenhum momento foi dada alta hospitalar, ou seja, o paciente ndo sera
desvinculado da instituicdo. Ser4 mantido e assegurado a continuidade do seu atendimento dentro
do Complexo Hospital das Clinicas.

Sugerimos para este parecer:

a) Estabelecer uma comunicacao efetiva entre profissionais médicos e os demais
membros da equipe com curadora (representante legal do paciente) e os familiares, resgatando a
confianca dos familiares.

b) Buscar a concordancia nos procedimentos realizados com o paciente pelas
equipes e os familiares para que nao exista prejuizo no atendimento das necessidades do paciente
€ a autonomia das equipes seja respeitada.

c) Preparo educacional para as equipes que assistem aos pacientes portadores
de doencas cronicas ou degenerativas e seus familiares, instituindo-se desta forma uma pratica dos
cuidados, pois sabemos do desgaste emocional de todos os envolvidos.

d) Repensar o papel das Instituicdes Hospitalares e instituir uma politica de
atendimento para pacientes, que de fato ndo possuam condi¢cdes de receber seus familiares em
suas residéncias.

Vale ressaltar o impacto da internacdo de pacientes portadores de doencas
crbnicas ou degenerativas comprometendo 0 acesso de outros pacientes que também possuem o
mesmo direito de serem cuidados. O atendimento domiciliar diminui as interna¢des prolongadas,
infeccBes hospitalares de repeticdo, reclusdo da familia e da sociedade, e diminuicédo dos custos do
tratamento destes pacientes.

Pelo exposto estamos diante de um paciente que esta impossibilitado de exercer
a sua autonomia, ou seja, o direito de participar das decisdes inerentes a sua salude e o seu bem
estar, devido a evolucao do seu estado de saulde, sendo as decisfes realizadas pela sua irma, a
qual é curadora do paciente, sendo que a mesma ndo aceita a internacdo do irmédo no Hospital
Auxiliar de Suzano - HCFMUSP.

Desta forma todo o esclarecimento quanto a condutas terapéuticas, bem como a
evolucdo da doenca foi realizado de forma clara e em linguagem compreensivel aos familiares.
Detectamos que houve momentos de conflitos e embates entre equipe multidisciplinar que assistiu
0 paciente e os familiares em questdo. Este fato pode ser comprovado por um relatério
encaminhado a equipe médica que atendeu o paciente, porém em nenhum momento o0 paciente
deixou de ser assistido, bem como as condutas terapéuticas nao deixaram de ser tomadas.

Neste cenario sugiro uma reflexdo da possibilidade de um preparo educacional
para as equipes que assistem aos pacientes portadores de doencas cronicas ou degenerativas e
seus familiares, instituindo-se desta forma a pratica dos cuidados, pois sabemos do desgaste
emocional de todos os envolvidos.
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Somente quando se estabelece uma relagdo de confianga e transparéncia entre
ambos, estes tende a trazer bons resultados, devendo ser construida dia a dia onde cada
participante deverd ter o seu papel muito bem definido, com direitos e deveres a serem respeitados
e cumpridos por todos.

Sra. Simone A. L. Pavani Dra. Juliana Bertoldi Franco
Relatora Revisora
Membro CoBi Membro CoBi

Aprovado em 14.11.2013, da CoBi
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