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Resumo: Sindrome de Ohtahara : cuidados paliativos no domicilio Introducdo: A Sindrome de Ohtahara €
condicdo crbnica complexa, caracterizada por convulsdes persistentes com inicio no periodo
neonatal ou primeiros meses de vida. As convulsdes sdo do tipo espasmos tonicos em vigilia ou
sono. Descrigdo: Sexo feminino, 2 anos, eutrofica. Nasceu de parto cesareo sem andxia neonatal.
As convulsdes iniciaram aos doze dias de vida, com diagnoéstico de Sindrome de Ohtahara ap6s
exclusdo de outras causas de convulsdes neonatais. No primeiro ano de vida foi submetida a
hemisferectomia e gastrostomia, internagcdo hospitalar prolongada e alta hospitalar em dezembro
2016 para assisténcia domiciliar. Apesar do uso continuo de anticonvulsivantes, evoluiu com
persisténcia das convulsdes. Em maio de 2017 iniciou canabidiol, derivado da Cannabis sativa.
Apébs associagdo da substancia em questdo, aos anticonvulsivantes clobazam, divalproato de
sodio, fenobarbital,levetiracetam, oxicarbamazepina e topiramato, houve reducdo do nimero de
crises epiléticas, para nenhum ou no maximo quatro episodios didrios. Discussdo: Criangas com
Sindrome de Ohtahara, independente do avanco tecnolégico na érea da salide, necessitam de
cuidados paliativos. A complexidade desta sindrome impde que o cuidado segja realizado por
equipe multiprofissional para controle de sintomas e mehora na qualidade de vida,
preferencialmente em ambiente domiciliar. No domicilio, o cuidado é realizado por equipe
multiprofissional: enfermeira, fisioterapeuta, fonoaudiologo, pediatra em visitas regulares, além
de técnico de enfermagem. No plano de cuidados estéo intervencoes relativas a desobstrucéo
brénquica, suporte de oxigénio como também administragdo de anticonvulsivantes e dieta
cetogénica. Conclusdo: Os cuidados paliativos proporcionam controle de sintomas, apoio e
suporte emociona a familia. Desta forma, concluimos que a assisténcia domiciliar seguindo o
principio dos cuidados paliativos, contribui para a qualidade de vida de paciente com condic¢éo
crénica complexa.
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