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Intestino Curto

A
K PROADI SUS
Programa de Apoio ao Desenvolvimento
Institucional do Sistema Unico de Saude

DUVIDA: davida sobre o diagnéstico (condicdo rara), davida sobre o
tratamento, ddvida sobre a possibilidade de sobreviver

&’

MEDO: medo de nao reconhecerem a doenca, medo de nao receber
tratamento adequado, medo de morrer

MULTIPLAS CIRURGIAS: invasdo, ansiedade, dor, angUstia, medo
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o "VIDA" DENTRO DO HOSPITAL: retardo no desenvolvimento de criancgas,
exposicao a infeccoes, auséncia de convivio social

#  IMPOSSIBILIDADE DE ESTUDAR

’

CATASTROFE SOCIAL

,

CATASTROFE CLINICA

[ 5 IMPOSSIBILIDADE DE TRABALHAR
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Patient-Centered Care

Mission &
values aligned
with patient
Full goals
transparency
& fast delivery
of information

Family
welcome in
care setting

Patient &
family always
included in
decisions
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PACIENTE NO CENTRO DO CUIDADO
(e ndo a doengal)

1. Sistema de saude alinhado com os
objetivos do paciente, cuidado i
. Conhecimento
personalizado Gl sobre a doenca?
2. Cuidado colaborativo, coordenado e sar
C . Vé
collaborative, acessivel _ L — “Vivendo” dentro
coordinated, 3. Conforto fisico e bem-estar emocional .
accessible de um hospital,

sao prioridades
4. Preferéncias do paciente e da familia, ™
; nysical valores, tradicGes culturais e condicoes

comfort &

il socioecondmicas sao respeitadas

well-being

ioritins 5. Pacientes e familiares sempre incluidos
nas decisdes

longe da familia e
depois de multiplas
cirurgias?

Familia, familia,

Patient & — familia, convivio
amily 6

viewpoints , ) . social

respected & presenca é encorajada e facilitada

valued

Familia é sempre bem-vinda, sua

7. As informacoes sao disponibilizadas
para o paciente e sua familia o mais GOVERNO FEDERAL
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rapido possivel SUS e SAUDE “.rl-

UNIAO E RECONSTRUCAO




rorotr AN
Tim a7,
T i
.;,:.“.:,-.- ; ¥,
- )
- . L o
s L 4O : 4
> - - " n
o RN
-‘.:q» Y L <
1AW B = aa
- LTV e D
Fanrel ol % -
o
t»."_ ”.'.,;
& s

AUTONOMIA
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VIDA : 5

Comoeondeo S ‘ T T AN <%
paciente com SIC-FI b ‘ 5 MEDICAMENTOS

deve ser tratado? % ~ ESPECIFICOS o : TODOS 0S war
PARENTERAL N o o
% INTESTINAL DO |-

DOMICILIAR e ’ - "
4 SUSOUDASAUDE [ =

CAPACITACAO | %
' | SUPLEMENTAR,

saibam reconhecer a REABILITACAO ;AMII;{AR Vs s DEVEM TER

do.enga e.d?r. A " . CIRURGICA ... .| DIREITO ATODAS
cuidados iniciais e PRI - REABILITACAO ~ | ASMODALIDADES
CLINICA DE TRATAMENTO
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Tratamento da faléncia intestinal em criancas
Justificativa - Inicio do programa

1. Falta de assisténcia no Brasil para criancas com a
sindrome do intestino curto / faléncia intestinal

2. Em 2016: apenas 1 servico publico e 1 privado
especializados em reabilitacao intestinal no Brasil, com
cuidados hospitalares e nutricao parenteral domiciliar

3. Nenhum hospital credenciado para Tx de intestino /
multivisceral pediatrico
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4. Judicializa¢Oes para o tratamento da faléncia
intestinal no exterior
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O SISTEMA PUBLICO DE SAUDE
POSSUI A MAIOR CASUISTICA DO

BRASIL DE PACIENTES COM
FALENCIA INTESTINAL

'.K CR'T}U @ e’)(‘.o, HOSPITAL DE

CENTRO DE REABILITAGAO INTESTINAL E TRANSPLANTE Q)(r E'!T(l; w;l (EA[§

HOSPITAL SIRIO-LIBANES  HOSPITAL MENINO JESUS )
’ INICIO EM 2014,
FINANCIAMENTO VIA TED
PROADI-SUS
* >200 PACIENTES TRATADOS
* >100 CRIANGAS EM NUTRICAO
PARENTERAL DOMICILIAR

* SOBREVIDA >90% EM 5 ANOS
* APROX 40% DE AUTONOMIA ENTERAL GOVERNO FEDERAL
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COMO O MINISTERIO DA SAUDE VEM MUDANDO A REALIDADE
DA FALENCIA INTESTINAL NO BRASIL?

Tratamento de alta complexidade com resultados
semelhantes aos reportados por grandes centros
mundiais

Os centros recebem pacientes de todo o Brasil.
Apesar de muitos com condi¢cdes socio-econdmicas
adversas, o tratamento domiciliar € implementado
Com sucesso

O tratamento domiciliar permite o desenvolvimento
social e educativo da crianca na sociedade

100

90

80

70

60

50

40

30

20

10

Numero total de casos no CRITx — PROADI

90

75

61

44

30

3

2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022 Ago 2023

GOVERNO FEDERAL

| MINISTERIO DA
susmgm "N Dadl N

UNIAO E RECONSTRUGAO



IR : SiRIO-LIBANEs = PROADI SUS
COMO O MINISTERIO DA SAUDE VEM MUDANDO A REALIDADE

CRIT w s oo @ HOSPITAL
DA FALENCIA INTESTINAL NO BRASIL?

Faléncia Intestinal no Brasil
(1 a3 pmp/ano)

2005 600 0ot/ e Articulacdao com os municipios e estados de
a pac/ano

| origem para a contra-referéncia do
! I paciente

Pacientes Adultos (" Pacientes Pediétricos
(40%) (60%)
80a 240 pac/ano \ 120a360pac/ano )

* Logistica para tratamento domiciliar em
| e | algumas regides

\ 120a360pac/ano

Transplante g

e Acesso a medicamentos e dietas
Beakil ikt (ntesura) Intestinal/Multivisceral & i
(85%) /b ¢ especificas

102 a 306 pac/ano

y

&

18 a 54 pac/ano

* Transporte

Referéncias:

1.Abu-Elmagd HM, Costa G, Bond GJ, Soltys K, Sindhi R, Wu T, et al. Five Hundred Intestinal and Multivisceral Transplantation at a Single Center: Major Advances With New Challenges. Annals of Surgery. 2009.
2.Galvao FH, Waitzberg DL, Bachella T, Gama-Rodrigues J, Machado MC. Small Intestine Transplantation. Arg Gastroenterol. 2003; 40: 118-25.

3.Galvdo, FHF. Transplante Intestinal. [A. do Ilvro] Moraes IN. Tmmdnde Clinica Cirdrgica. So Paulo. Roca, 2005; 2080-85.

4.Gupte GL, Beath SV. Update on Intestinal Reh ion after Tr ion. Current Opinion in Organ Transplantation. 2009; 14:267-73.

5.Mazariegos GV, Steffick DE, Horslen S, Farmer D, Fryer J, Grant D, et al. Intestine Transplantation in the United States. American Journal of Transplantation. 2010; 10: 1020-34.

6.Vianna RM, Mangus RS. Present prospects and future perspectives of intestinal and multivisceral transplantation. Current Opinion in Clinical Nutrition & Metabolic Care.2009; 12: 281-6.

GOVERNO FEDERAL

| MINISTERIO DA
susmgm "N Dadl N

UNIAO E RECONSTRUGAO



PROADI SUS

F' gamad e Apoio wvolvimento
nal do Sist mU o de Saude

CRIT w s oo @ HOSPITAL
HOSPITAL SIRIO-LIBANES » HOSPITAL MENINO JESUS i SIRIO LIBANES
COMO O MINISTERIO DA SAUDE VEM MUDANDO A REALIDADE
DA FALENCIA INTESTINAL NO BRASIL?

HC PORTO ALEGRE ]
H SIRIO-LIBANES
2020-2022 2023

2018 2019 2020

2014-2016
Criacao dos Inicio do Transplante de Programa de Pandemia, Mais de 200
Centros de programa de Intestino com tutorias para otimizacao de criancas com Fl
Reabilitacao Nutricao doador vivo no capacitacao leitos para atendidas no HSL e
Intestinal Parentetal Hospital Sirio- profissional e covid, HCPA, mais de 100
Domiciliar do Libanés formacao de manutencao de em NPD,
Hospital Sirio- novos centros admissido de crescimento da
Libanés/ CasoS NOVOS lista
Hospital Menino
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QUAIS SAO OS PROXIMOS PASSOS NA SAUDE PUBLICA ?

INCORPORACAO DE
PACOTE DE

NUTRICAO
PARENTERAL NO
SUS

CAPACITACOES DE NOVOS

CENTROS E DE HOSPITAIS COM
PACIENTES NA LISTA

MELHORIAS NO
TRATAMENTO DE
ADULTOS COM FI

USO AMPLIADO DE
TELESSAUDE, PARA

AVALIACOES MAIS RAPIDAS NA
LISTA E ACOMPANHAMENTO

DESENVOLVIMENTO
. DE SITE COM
‘;‘ OTIMIZAGAO DA
REGULACAO E
DIVULGACAO DE
PROTOCOLOS

ASSISTENCIAIS

MELHORIA
\ 17/ CONTINUA DE
QAL DESFECHO E
MELHORA DA
LOGISTICA PARA
DESOSPITALIZAR
EM QUALQUER
ESTADO DO BRASIL
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INAUGURACAO DA

NOVA ALA DE INTERNACAQ E AMBULATORIO DO
HOSPITA NICIPAL IN
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