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RESUMO

Introdugdo: De acordo com a United Nations International Children’s Emergency Fund
(UNICEF), desde 1990, o numero de mortes de criangas menores de 15 anos reduziu cerca de
56%, devido ao avanco das intervengdes médicas, o diagndstico precoce € o avango nos
tratamentos. O cuidado paliativo pediatrico deve buscar melhorar ou manter a qualidade de vida
da crianga, a partir do controle da dor e outros sintomas fisicos, apoio as necessidades espirituais
e sociais das criangas e dos seus familiares. Objetivo: Descrever o que a literatura aponta como
possiveis intervencdes e abordagens da Terapia Ocupacional nesse contexto, além de
compreender e descrever quais intervengdes e abordagens estdo sendo realizadas com as
criangas e suas familias nos Cuidados Paliativos Pediatricos. Metodologia: Trata-se de uma
revisdo de escopo da literatura nacional e internacional, tendo como critérios de inclusdo:
abordagens com a unidade de cuidados nos cuidados paliativos pedidtricos, estudos publicados
nos ultimos 5 anos, nos idiomas portugués, inglés e/ou espanhol. A busca foi realizada na
Biblioteca Virtual de Satide (BVS) e PubMed, utilizando os descritores “occupational therapy”,
“palliative care”, “pediatric”, “kid”, “child care” e “death”, combinados com os operadores
booleanos AND e/ou OR. Para o levantamento acerca da atuagdo da Terapia Ocupacional, foi
realizado um levantamento em livros e cartilhas sobre Contextos Hospitalares ¢ Cuidados
Paliativo. Resultados e Discussao: Para compor este trabalho, foram selecionados 14 estudos,
a partir da leitura na integra, os quais foram divididos em trés linhas de anélise: intervengoes e
abordagens com as criangas; intervengdes e abordagens com a familia; intervengdes e
abordagens com as criangas ¢ suas familias. Acerca da atuag¢ao da Terapia Ocupacional, foram
utilizados 5 capitulos de livros sobre o tema. Conclusdo: As intervengdes do terapeuta
ocupacional podem ocorrer no ambiente hospitalar, ambulatorial ou domiciliar, podendo ser
realizadas mediante técnicas de relaxamento; alivio da dor e outros sintomas; reorganizacao da
rotina e ressignificacdo do cotidiano; estimulacdo da aderéncia ao tratamento; ampliacdo do
repertdrio ocupacional; manutencdo e amplificagdo da qualidade de vida; gerenciamento de
fadiga; educagdo e orientagdo para os pacientes e cuidadores; intervengdes nas atividades
basicas e instrumentais de vida didria; inser¢do e reinser¢do em atividades significativas,
visando a minimizagdo do impacto do adoecimento e da hospitalizagdo no desenvolvimento

infantil e na manutencao da qualidade de vida.

Palavras-chave: Crianca. Terapia Ocupacional. Cuidados Paliativos. Qualidade de Vida



ABSTRACT

Introduction: According to the United Nations International Fund for Child Emergencies
(UNICEF), since 1990, the number of deaths of children under the age of 15 has decreased by
about 56%, due to the advancement of medical interventions, early diagnosis and advancement
in treatments. Pediatric palliative care should seek to improve or maintain the child's quality of
life, based on pain control and other physical symptoms, supporting the spiritual and social
needs of children and their families. Objective: To describe what the literature points out as
possible actions and approaches of Occupational Therapy in this context, in addition to
understanding and describing the functions and forms being performed with children and their
families in Pediatric Palliative Care. Methodology: This is a review of the scope of national
and international literature, with the inclusion criteria: approach with the pediatric palliative
care unit, studies published in the last 5 years, in Portuguese, English and / or Spanish. The
search was carried out at the Biblioteca Virtual de Saude (BVS) and PubMed, using the
descriptors "occupational therapy", "palliative care", "pediatric", "child", "child care" and
"death", combined with the Boolean operators AND and / or OU. For the survey on the
performance of Occupational Therapy, a survey was carried out in books and booklets on
Hospital Contexts and Palliative Care. Results and Discussion: To compose this work, 14
studies were selected, from the full reading, which were divided into three lines of analysis:
interventions and approaches with children; interventions and approaches with the family;
actions and approaches with children and their families. About the performance of Occupational
Therapy, 5 book chapters on the theme were used. Conclusion: The occupational therapist's
interventions can take place in the hospital, outpatient or home environment, and can be
performed using relaxation techniques; relief from pain and other symptoms; reorganization of
the routine and redefinition of daily life; stimulation of treatment adherence; expansion of the
occupational repertoire; maintenance and amplification of quality of life; fatigue management;
education and guidance for patients and caregivers; activities in basic and instrumental activities
of daily living; insertion and reintegration into important activities, minimizing the impact of

illness and hospitalization on child development and maintaining quality of life.

Key-words: Child. Occupational Therapy. Palliative Care. Quality of Life.
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1 INTRODUCAO

De acordo com a United Nations International Children’s Emergency Fund (UNICEF,
2019), desde 1990, o numero de mortes de criangas menores de 15 anos reduziu cerca de 56%,
passando de 14,2 milhdes, em 1990, para 6,2 milhdes em 2018. Devido ao avanco das
intervengdes médicas, ao diagnostico precoce € ao avango nos tratamentos, a sobrevida das
criangas tem aumentado. As taxas de mortalidade infantil estdo diminuindo e as criangas estao
sobrevivendo por mais tempo, demandando, cada vez mais, servi¢os de saude e atendimentos
especificos para suas condicoes (HELENO e MITRE, 2018; UNICEF, 2018). Com a reducao
da mortalidade infantil, houve um aumento no desenvolvimento de doengas cronicas nao
transmissiveis, que sdo um conjunto de doengas cronicas relacionadas a causas diversas com
inicio gradual, prognostico incerto, com longa ou incerta dura¢do, mudangas clinicas ao longo
do tempo com periodos de agudizacao e que podem gerar incapacidades, dentro dessa categoria,
pode-se citar doengas como: isquémicas, cérebros-vasculares, hipertensdo, cancer, diabetes,
renais e reumaticas. (SECRETARIA DE SAUDE DO DISTRITO FEDERAL, 2018).

Diante de tais doencas e condi¢des de saude, mostra-se necessaria uma ampla
abordagem que inclua a gestdo de sintomas, atencao psicossocial e espiritual, tendo potencial
de ajudar no cuidado e alivio de sofrimento dos pacientes, dos seus familiares e das pessoas
envolvidas em seus cuidados (BARBOSA, 2019). Segundo a World Health Organization
(WHO, 2018):

“Cuidados paliativos sao uma abordagem que melhora a qualidade de vida de pacientes,
adultos e criangas, e suas familias que enfrentam problemas associados a doencas limitadoras
da vida. Previne e alivia o sofrimento através da identificacdo precoce, avaliagdo correta e

tratamento da dor e outros problemas, sejam eles fisicos, psicossociais e espirituais" (WHO,
2018).

FOLO) ORMETIVOS

DO CUIDADO

i TEMPO —)

i DOENGA rasbuireg LuTO

Figura 1 Modelo paralelo de Cuidados Paliativos. Google imagens/dominio publico

A abordagem de Cuidados Paliativos teve seu inicio na Inglaterra, durante os anos 60,
como uma pratica inovadora, desde entdo, vem alcangando novos espacos devido ao seu olhar
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para o sofrimento de individuos com doengas ameagadoras do curso esperado da vida, para a
falta de respostas dos servigos de saude a tais demandas e para os cuidados que os pacientes e
as suas familias necessitam. Tais cuidados devem ser ofertados a todas as pessoas, independente
da sua faixa etaria, em que o Tratamento Modificador do Curso da Doenca, ndo pode alterar
significativamente a progressao da doenca ou condi¢ao de saide (HELENO, 2013).

O cuidado paliativo pediatrico deve buscar melhorar ou manter a qualidade de vida da
crianga, a partir do controle da dor e dos outros sintomas fisicos, do apoio as necessidades
espirituais e sociais das criancas e dos seus familiares, devendo ser iniciado desde o diagnostico
até o momento em que se configure como cuidado exclusivo ao paciente e apos o Obito atraves
do acompanhamento do luto dos familiares e envolvidos (GARCIA-SCHINZARI et al, 2013).

No que diz respeito a atuacdo em pediatria, o cuidado assemelha-se com o adulto,
entretanto faz-se necessario entender as particularidades das criangas, como faixa etaria,
desenvolvimento, capacidade de se comunicar e compreender o que lhe ¢ comunicado,
maturacao emocional e cognitiva, rotina, autonomia e independéncia, significados do novo
cotidiano, entre outros, sendo extremamente importante nao associar cuidados paliativos com
cuidados de fim de vida (KUDO et al, 2018). Heleno (2013) traz algumas singularidades da
pediatria no contexto dos cuidados paliativos: menos pacientes quando comparado ao adulto,
dificuldade de comunicagdo com a crianga no que diz respeito a expressar desejos, valorizagdes
de sintomas, tratamentos iguais mas em doses distintas, maior implicagdo na familia,
capacidades e disposi¢do para lidar ou cuidar por mais tempo.

Todas as criangas com doencas cronicas e/ou terminais sao alvos destes cuidados; a
crianga ¢ um ser Unico e individual e a familia ¢ uma unidade funcional; os objetivos dos
cuidados devem ser condizentes com os valores das criangas e familia; deve existir uma equipe
multidisciplinar sempre disponivel para ambos. Alguns principios especificos sdo: cuidados
centrados na crianga; orientacdo da familia e na relacdo interpessoal; cuidados focados no alivio
do sofrimento e na promog¢ao da qualidade de vida da crianga e dos pais/familia (HELENO,
2013).

No cenario brasileiro, a Resolugao n. 41, de 31 de Outubro de 2018, dispde sobre as
diretrizes para a organizacao dos cuidados paliativos, as quais atestam que tais cuidados deverao
ter como principais objetivos: integrar os cuidados paliativos na rede de atencdo a saude,
promover a melhoria da qualidade de vida, incentivar o trabalho da equipe multidisciplinar,
ofertar educagdo permanente em cuidados paliativos, promover a disseminagao de informagdes
sobre cuidados paliativos e ofertar medicamentos para controle dos sintomas. Tal Resolugao
também conta com principios norteadores, como: inicio o mais precocemente possivel,
promocgao do alivio da dor e outros sintomas fisicos, psicossociais, espirituais e existenciais,
incluindo o cuidado para familia e cuidadores; aceitagdo da morte como processo natural; nao
acelerar e nem retardar a morte; oferecer sistema de suporte que permita a maior autonomia
possivel do paciente; oferecer um sistema de apoio para a familia; estimular o trabalho em
equipe multiprofissional e interdisciplinar; comunicagcdo sensivel e empdtica; respeito a
autodeterminagdo do individuo; promoc¢ao da livre manifestacdo através de diretiva antecipada
de vontade (DAV) e asseguramento do cumprimento de tal medida (MINISTERIO DA
SAUDE, 2018). No que diz respeito a pediatria, o cuidado paliativo prevé o suporte para as
criancas e suas familias, através da elaboracdo de um Projeto Terapéutico Singular, desde a
identificacdo, diagndstico, avaliacdo e intervencdes nas dimensdes fisica, psicossocial e
espiritual (MINISTERIO DA SAUDE, 2018).
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Citando a Associagdo Americana de Terapia Ocupacional (AOTA), De Carlo et al
(2018) trazem que o terapeuta ocupacional deve apoiar e promover a saide mental, fisica e o
bem-estar social através do desenvolvimento na ocupacdo, auxiliando no encontro da
resisténcia, resiliéncia e capacidades de maneira significativa, levando em conta a
multidimensionalidade das demandas.

De acordo com Garcia-Schinzari et al (2013) outros objetivos do terapeuta ocupacional
em Cuidados Paliativos sdo o apoio espiritual, buscando uma passagem serena pelo processo
de finitude; controle da dor, através do relaxamento, reducdo de gasto energético e orientagdes
e adaptagoes para realizacao de atividades de vida diaria; além do suporte ao paciente e familia
para melhor elaboracao do sofrimento, através do acolhimento e comunicagdo efetiva.

Em concordancia com os principios dos cuidados paliativos, o Estatuto Brasileiro da
Crianca e do Adolescente (ECA, 1990) elucida os direitos fundamentais a saude, a vida, a
liberdade, ao respeito e dignidade.

Sendo assim, o atendimento e as intervengdes paliativas pediatricas devem ser feitas por
profissionais capacitados em pediatria e sempre levando em consideracdo o desenvolvimento
da crianca, que nao ¢ interrompido durante o processo. As evolugdes fisicas, emocionais,
cognitivas, psicopedagogicas, espirituais e psicoldgicas tém potencial de afetar os cuidados,
sendo que o inverso também pode ocorrer. As intervengdes e agdes devem incluir os pais e
familiares das criangas e pessoas envolvidas, sendo importante ressaltar que os pais sao os
representantes legais dessas criangas e devem participar das discussoes e tomadas de decisoes,
tendo manejo para equilibrar as vontades dos pais e/ou cuidadores com as vontades das criangas
(BARBOSA et al., 2012).

Kudo et al. (2018) apontam para as particularidades que devem ser levadas em
consideracdo durante os atendimentos e intervencgdes paliativas pediatricas, como: variadas
faixas etarias que refletem o desenvolvimento e o nivel de compreensao acerca da doenga e
suas consequéncias; maior dificuldade de avaliacao de dor e outros aspectos mais subjetivos;
autonomia na realiza¢ao de Atividades Basicas de Vida Didria (ABVDs) e o saber diferenciar
0 quanto a dependéncia ou diminuicdo do desempenho podem ser em fungdo do
desenvolvimento; o quanto ¢ devido a doenga e as suas limitagcdes ou a superprotecdo dos pais
e/ou cuidadores.

No que diz respeito a legislacdo sobre a atuacdo do Terapeuta Ocupacional nesse
contexto, em Julho de 2013, por meio da Resolugdo n° 429, o Conselho Federal de Fisioterapia
e Terapia Ocupacional (COFFITO) reconhece e disciplina a especialidade de Contextos
Hospitalares, definindo trés principais areas de atuagao, sendo elas:

e Atencdo intra-hospitalar;
e Atenc¢do extra-hospitalar (oferecida pelo hospital);
e Aten¢do em cuidados paliativos.

De Carlo et al (2018 p. 10) elenca as possibilidades de atuagdo da Terapia Ocupacional
nos contextos abordados pela Resolucao n® 429/2013 do COFFITO, abordando que o processo
terapéutico-ocupacional inclui a avaliacdo, intervencdo (através da prevengdo, orientacdo,
promogao, reabilitacdo ou cuidado paliativo), revisdo de intervencdo e resultados, além das
atividades de apoio e complementares a intervencdo, planejamento, gerenciamento e
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supervisao, podendo ter seus atendimentos realizados na forma de interconsulta, atendimento
por consultoria ou ligagdo, de forma individual ou em grupo, destinada a pacientes e familiares.

2 OBJETIVOS

2.1 Objetivos Gerais
Compreender, a partir da literatura, quais intervencoes e abordagens da Terapia
Ocupacional estdo sendo realizadas com as criangas e suas familias nos Cuidados Paliativos

Pediatricos.

2.2 Objetivos Especificos

e Descrever as possiveis intervencdes e abordagens de Cuidados Paliativos
realizadas com as criangas;

e Descrever as possiveis intervengdes ¢ abordagens de Cuidados Paliativos
realizadas com as familias e cuidadores das criangas;

e Descrever as possiveis intervengdes ¢ abordagens de Cuidados Paliativos

realizadas com as criangas, familias e cuidadores em conjunto.
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3 METODOLOGIA

Trata-se de uma revisao de escopo, da literatura nacional e internacional com o objetivo
de responder a seguinte pergunta: O que tem sido feito nos Cuidados Paliativos Pediatricos,
com o paciente ¢ os seus familiares? Como a Terapia Ocupacional pode intervir nesse
contexto?

Esse tipo de revisao objetiva o mapeamento, a sintetizacdo e a disseminagdo dos
resultados encontrados acerca de um assunto, sedo utilizada para apontar as evidéncias
disponiveis, identificar e descrever as caracteristicas relacionadas a um conceito, examinar
como a pesquisa ¢ conduzida em uma determinada éarea, além de identificar e analisar as
lacunas de conhecimento (MUNN et al, 2018).

A busca foi realizada no més de Maio de 2020 e foi dividida em seis etapas. A primeira
etapa consistiu na selecao inicial de material a partir da busca de estudos da literatura da
Biblioteca Virtual de Saude (BVS) e do PubMed. Foram definidos os seguintes descritores:
“occupational therapy”, “palliative care”, “pediatric”, “kid”, ‘“child care” e ‘“death”,
segundo os Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS), combinados com os operadores
booleanos AND e/ou OR. Os critérios de inclusao foram: abordagens com a unidade de
cuidados nos cuidados paliativos pediatricos, estudos publicados nos ultimos 5 anos, nos
idiomas portugués, inglés e/ou espanhol. Foram excluidos artigos repetidos e/ou de revisao,
que abordam intervengdes farmacolédgicas, estudos sobre neonatologia e/ou que ndo tinham
o resumo disponivel na base de dados.

4 RESULTADOS

A partir da realizagdo da primeira etapa, foi encontrado um total de 1777 estudos
relacionados ao tema “cuidados paliativos pediatricos”, na segunda etapa, verificou-se a
leitura dos titulos e resumos e, a partir dos critérios de inclusao e exclusdo, foram
selecionados 40 artigos para leitura na integra. A terceira etapa se deu na leitura completa
dos artigos pré-selecionados, resultando na inclusdo de 14 estudos que constituiram o corpo
de analise. Na quarta etapa, foi realizada a organizagdo desses estudos de acordo com os
seguintes eixos tematicos: relacionados ao paciente (6), relacionados a familia (7) e estudos
mistos, que abordam intervengdes com os dois eixos (1). Na quinta etapa, foi realizada uma
traducao livre, indireta e ndo-autorizada pelos autores, a fim de compreender perfeitamente
todas as informagdes contidas nos artigos. A sexta etapa consistiu na busca de artigos acerca
das intervengdes terapéutico-ocupacionais, que nao apresentou resultados, por esta razao,
buscou-se material nos livros e manuais de Terapia Ocupacional e/ou multiprofissional de
Cuidados Paliativos.

Para apresentacdo dos resultados, os materiais selecionados foram separados e tabelados
de acordo com os eixos tematicos anteriormente citados:
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Tabela 1 — Intervencdes e abordagens voltadas para os pacientes: Autor, objetivos, tipos de
intervencgao € recursos.

Autor Objetivos Tipo de intervencio e recursos
WEINGART, K.; | Relatar um caso sobre | Realidade virtual mediante a utilizagao
MACAPAGAL, F.; | gerenciamento de sintomas | de hardware especifico, videos online
PARKER, D. (2019) e criacdo de memoria e |de acordo com as preferéncias da

legado pelo uso de | paciente.

realidade virtual.

FRIEDRICHRDOREF,
S. J.; KOHEN, D. P.

Descrever a pratica de
integrar hipnose no
gerenciamento  avangado
de dores e sintomas de
criangas com  doencas
graves e em final de vida.

Hipnose realizada em um caso
pediatrico de final de vida e em
criangas com doengas graves.

MARSTON, J. (2015)

Descrever sobre como o
conceito de ubuntu pode ser
benéfico durante 0s
cuidados paliativos, como
auxilia as criangas a
enxergar a situacdo de
forma mais positiva, e
ensinar a olhar sob outra
perspectiva.

Aplicagdo do conceito “Ubuntu”,
termo utilizado em diversas culturas
africanas, que significa: somos partes
de toda a humanidade e somos quem
somos através da nossa interconexao
com 0S outros.

THRANE,

Examinar a viabilidade, a
aceitabilidade e oS
resultados de melhora na
dor, na ansiedade e no

relaxamento apds sessdes
de reiki.

Utilizacdo de Reiki em criangas
paliativas de 4 a 16 anos e seus pais,
foram realizadas duas sessoes de 24/25
minutos.
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DAVIS, K. (2016)

Discorrer sobre a
oportunidade de redefinir
os cuidados paliativos para
além de um modelo médico
e incluir os ambientes
comunitdrios em que as
criangas passam a maior
parte do tempo.

Descri¢ao acerca da integracdo entre
os servigos de Cuidados Paliativos
Pediatricos e as escolas/comunidades
das criangas. Discorre sobre conceitos
importantes dessa pratica, como:
comunicagdo, atendimento no hospice,
definicdes de educagdo, legislagdo,
necessidades das criangas e seus
familiares e importancia da atuagdo da
equipe de Cuidados Paliativos nos
diversos cendrios e contextos das
criancgas.

GAAB, E.;
STEINBORN, D. M.
(2014)

Relatar as percepgoes dos
pais sobre as experiéncias
dos filhos com um
programa aquatico
paliativo pediatrico que
tem como objetivo o bem-
estar  por meio do
relaxamento, mas também
observar o alivio da dor,
além de outros beneficios.

Intervencdo com as criangas por
intermédio de esportes aquaticos e
grupos de conversas com seus pais.

Tabela 2 — Intervengdes e abordagens voltadas para as familias e/ou cuidadores: Autor,
objetivos, tipos de intervencdo e recursos.

Autor

Objetivos

Tipo de interveng¢io e recursos
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SEDING, L. |Relatar os aspectos mais uteis dos | Duas sessdes de grupo focal com

et al (2019) cuidados prestados durante o final da | duragdo de 1h cada e 6 participantes.
vida de uma crianca ¢ a identificacao
do que pode ser melhorado.

LEVY, K. et| Avaliar a viabilidade e o0 |9 pessoas participaram de um grupo de

al (2019) engajamento do Programa | fotografia, durante 9  semanas,
Fotografias de Significado, uma | utilizando midias sociais para criar e
intervencao modificadora de | compartilhar fotos significativas, além
significado para cuidadores | de exposicao a comunidade com o que
paliativos pediatricos. foi criado.

VERBENE, | Relatar as principais angustias e | Entrevistas com duragao de 30 minutos

L.etal (2019)

experiéncias relatadas pelos pais e
identificar de  estratégias de
enfrentamento.

com pais de criangas paliativas em
diversos momentos do tratamento e,
apds o Obito, levantamento dos tdpicos
mais relevantes acerca de
parentalidade, cuidado e
estabelecimento de metas, cuidados
profissionais, enfrentamento ¢ vida
familiar.

Refletir sobre a importancia do
compartilhamento das experiéncias
de maes enlutadas, com objetivo de
auxiliar na construcdo de uma
narrativa de resiliéncia e senso de
controle, além de promover a pratica
profissional mais empatica.

Historias contadas por duas maes sobre
cuidar de criangas com doencas raras e
que limitam a vida

CLANCY,
S.: LORD, B.
(2018)
BROWN, A.;
CLARK, 1.
(2015)

Descrever as abordagens paliativas
pediatricas voltadas para a familia.

Relato de caso e descrigdo do que pode
ser feito pela familia dentro dos
cuidados paliativos.
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(2016)

LOTZ,J. et al

Investigar as visdes e as necessidades
dos pais em relagdo ao planejamento
do atendimento avangado em
pediatria.

Entrevista qualitativa com os pais de
criangas que vieram ao Obito acerca do
planejamento avangado e dos aspectos
mais relevantes dos atendimentos
durante esse momento.

NELSON,
et al (2015)

H.

Compreender a perspectiva dos pais
sobre a experiéncia de transportar
uma crianga gravemente doente para
casa, para cuidados de fim de vida.

Entrevistas abertas nas quais foi pedido
que os pais relatassem  suas
experiéncias com o transporte de
criangas em final de vida para casa.

Tabela 3 — Intervengdes e abordagens voltadas para os pacientes, familiares e/ou cuidadores
realizadas em conjunto: Autor, objetivos, tipos de intervencao e recursos.

e recreativos para pacientes, familiares
e profissionais.

Autor Objetivos Tipos de intervencio e recursos
RUCH, Descrever um programa de | Intervengdo terapéutica por meio de
R. et al| biblioterapia com suporte institucional | materiais bibliograficos adequados para
(2020) que visa a fornecer textos terapéuticos | cada situacdo, idade da crianca e

disposicdo do familiar em entender e
falar sobre o assunto.
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O material encontrado nos livros e nos manuais de terapia ocupacional acerca dos
cuidados paliativos gerais e/ou pediatricos para a discussdo deste topico estdo tabelados a

seguir:

Tabela 4 — Materiais terapéutico-ocupacionais acerca de intervengdes e abordagens realizadas
nos cuidados paliativos pediatricos.

Contextos Hospitalares e
Cuidados Paliativos.

SANTOS et al.

FRIZZO, H.C.F.;
CORREA, V.A..C.

Livro Autor (es) do Capitulo (s)
capitulo
Cuidados Paliativos | SIMONATO, Capitulo 10: Terapia Ocupacional e os
Pediatricos e Perinatais. M.P.; MITRE, [ Cuidados Paliativos Pediatricos, p. 119-
R.M.A. 132.
Terapia Ocupacional em [ KUDO et al. Capitulo 6: Enfermaria Pediatrica e

brinquedoteca, p. 127-144.

Capitulo 7: Oncologia pediatrica e
Cuidados Paliativos, p. 145-158.

Capitulo 14: Perdas e luto em Terapia
Ocupacional em Contextos Hospitalares e
Cuidados Paliativos, p. 387-398.

Cuidados Paliativos
Pratica Pediatrica

na

SOUZA et al.

Capitulo 11: Reabilitagdo em Cuidados
Paliativos — O papel da terapia ocupacional,
fisioterapia e fonoaudiologia, p. 83-100.

5 DISCUSSAO

“Os Cuidados Paliativos Pediatricos ndo sdo sobre morte; muito pelo contrario, sdo
sobre ajuda a crianga e a familia, para conseguirem viver com toda a integridade um momento
tdo complexo nas suas vidas” (HELENO, 2013).
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Em sua tese, Rafaela Castro cita Guimaraes (2012) ao dizer que os cuidados paliativos
mostram que, ndo importa quais sejam as condigdes da doenga, nem quao avangadas estejam,
sempre ha algo que pode ser feito para melhorar a qualidade de vida do paciente (CASTRO,
2014).

Segundo Cavalcante (2015) o adoecimento, a hospitalizagdo e o tratamento sdo capazes
de tornar a crianga fragil e vulneravel, podendo colaborar para o desenvolvimento de alteragdes
na vida da crianca, acarretando um desequilibrio no cotidiano ¢ no seu desempenho
ocupacional, e, como consequéncia, poderd ocorrer um bloqueio de seu processo de
desenvolvimento, principalmente quando a situacdo de adoecimento e o tratamento modificador
do curso da doenga tém a chance de serem prolongados. Kudo et. al. (2018, p.128) atestam que
a rotina acarretada pelo adoecimento e pelo tratamento € composta por varias consultas, uso de
diferentes medicagoes e restrigdes que podem gerar a necessidade de adaptacao da rotina e/ou
criacao de novas rotinas, modificacdes do cotidiano do paciente e sua familia, e tais mudancas,
muitas vezes, ndo fazem sentido para a crianca, o que torna o processo ainda mais sofrido,
adjunto as novas necessidades apresentadas ao longo do percurso, podendo ocorrer
acometimentos fisicos, emocionais € mentais, refletindo diretamente na realizag¢ao de atividades
da rotina e nos papéis ocupacionais dos pacientes e dos seus familiares.

A experiéncia de adoecimento pode acarretar alteragcdes ndo s no corpo
fisico, mas também na adaptac@o de rotinas e papéis ocupacionais do paciente e seus
familiares e cuidadores, principalmente quando esta relacionada com a doenga cronica
(KUDO et. al., 2018, p. 127).

Nos estudos selecionados para essa pesquisa, 0s principais objetivos com as
intervencdes e abordagens realizadas com as criangas em cuidados paliativos foram: gerenciar
os sintomas e proporcionar conforto (WEINGART, K. et al., 2019; FRIEDRICHRDOREF, S. J.
et al.,, 2017; THRANE, S. et al. 2016; GAAB, E. et al. 2014), proporcionar a realizacao de
atividades significativas e desejos finais (FRIEDRICHRDOREF, S. J. et al., 2017; MARTSON,
J.,2015; WEINGART, K. et al., 2019), aliviar o sofrimento (FRIEDRICHRDOREF, S. J. et al.,
2017) e construir e fortalecer vinculos e redes de apoio (DAVIS, K. 2016; MARTSON, J.
2015). Tais aspectos podem influenciar diretamente na qualidade de vida, essas intervengdes
visam a atender as necessidades fisicas, psicoldgicas, emocionais e/ou espirituais das criangas
em todos os ambientes.

5.1 INTERVENCOES E ABORDAGENS REALIZADAS COM A CRIANCA

Uma das grandes dificuldades da implementa¢do dos Cuidados Paliativos Pediatricos €
a associacdo de tais cuidados com o fim da vida da crianga. As familias e as equipes de satde
se veem diante de um dilema acerca do ciclo de vida considerado “padrao” ou esperado. A
infancia ¢ associada a um periodo de crescimento e desenvolvimento, e a terminalidade a
velhice, assim, a morte infantil é acontecimento ndo natural e totalmente inesperado
(SIMONATO e MITRE, 2018 & BARBOSA, 2012). “Decorrente das caracteristicas do seu
desenvolvimento, as criangas sdo um grupo de pacientes especial que merecem algumas
reflexdes no que tange ao seu cuidado” (BARBOSA, 2012). As intervengdes paliativas devem
ocorrer sem que seja ignorado o fato de que essa crianga ainda esta em desenvolvimento, e que
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esse novo contexto pode acarretar danos a tal fase. Portanto, ¢ preciso estar atento as
necessidades fisicas, psicologicas, sociais, espirituais e familiares, para que seja garantido bem-
estar e qualidade de vida para essas criangas (SIMONATO E MITRE, 2018).

Ao contrario dos pacientes adultos, as criangas podem ser mais afetadas pelas terapias
realizadas nos tratamentos, ainda deve-se levar em consideracao a dependéncia que elas ainda
tém de seus cuidadores, ja que ainda ndao foram desenvolvidas totalmente as habilidades fisicas,
sociais e cognitivas. Por esses e por outros motivos, os pacientes pedidtricos podem ter maiores
chances de desenvolver depressdo, ansiedade e angustia, quando comparados a criangas
saudaveis da mesma idade, podendo comprometer a qualidade de vida (SAHIN, et al. 2017).
Os Cuidados Paliativos Pedidtricos devem ser centrados na importancia da dignidade da
crianga, ainda que doente, vulneravel e limitada, aceitando a morte como uma etapa natural da
vida que deve ser vivida intensamente e com dignidade até o fim (HELENO, 2013 p. 48).

Acerca da constru¢do e da manuten¢do de relacionamentos, do gerenciamento de
sintomas, da melhora na qualidade de vida e da realizacdao de tltimos desejos, Weingarten et.
al. (2019) propuseram uma intervencdo inovadora com o uso de recursos de Realidade Virtual
(RV), por meio de equipamentos simples e acessiveis, como celulares, tablets e fones de ouvido.
A literatura so descreve tal intervencao em adultos, mas com bons resultados, o que estimulou
a realizacao de estudos com criangas, onde foi possivel constatar um potencial de uso positivo
nesse contexto. Trata-se de um estudo de caso, em que a paciente relatou que sua principal
angustia era o isolamento causado pela hospitalizagdo. Foram utilizadas as atividades de
interesse da crianga, que, apds as sessoes, relatou estar menos angustiada, refletindo no alivio
de sintomas, como dor de cabeca e nausea, e no humor.

“As intervengdes utilizando realidade virtual sdo inovadoras, ja que esse
recurso, com auxilio de capacete ou 6culos, luvas ou controles remotos, com comando
de voz ou movimento, disponibilizam informag¢des multissensoriais, o que concede ao
individuo uma visdo tridimensional em um ambiente virtual, podendo ter a sensagio
de agir e viver nesse local, proporcionando a percepgido de estar em um ambiente
diferente e agradavel, distraindo os sentidos do ambiente real” (SCAPIN et al., 2020).

A utilizacdo das tecnologias de realidade virtual acessiveis pode potencialmente
melhorar a qualidade de vida dos pacientes e melhorar a gama de servicos oferecidos no
hospital, no ambulatorio e em domicilio (Weingarten et. al. 2019). De acordo com Matos et. al.
(2010), o uso de tal recurso pode estimular a atividade cerebral do paciente, aumentar suas
capacidades e prevenir intercorréncias, além de influenciar no engajamento nas atividades
cotidianas.

A intervencdo do Terapeuta Ocupacional com os recursos de tecnologia assistiva
destina-se 2 manuten¢do da satide e a qualidade de vida, podendo ser um meio para o
desenvolvimento de habilidades fisicas, mentais e/ou psicoemocionais (OLIVEIRA, et. al,
2011). Ainda de acordo com Oliveira et. al. (2011), é necesséario observar a evolugdo dos
brinquedos e brincadeiras infantis ao longo do tempo e atentar-se para o fato que, atualmente,
os recursos tecnologicos fazem parte do cotidiano das criangas.

Levando em consideragdo o efeito que os aspectos emocionais e mentais t€ém sobre os
aspectos fisicos, Friedrichsdorf et. al. (2017) com seu estudo sobre Integracdo da Hipnose nos
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Cuidados Paliativos Pediatricos, e Thrane et. al. (2016), propondo Terapia Reiki para
gerenciamento de sintomas, relatam como praticas alternativas podem ser benéficas para o
aumento de conforto, o alivio de sintomas e sofrimento, a facilitacdo da experiéncia hospitalar
e proporcionam vivéncia de experiéncias significativas.

A pratica da hipnose ¢ definida por Santos, Gleiser e Ardenghi (2019) como “um estado
alterado de consciéncia caracterizado por alta sugestionabilidade e capacidade de resposta”. No
estudo com hipnose, o pesquisador utiliza a imaginag¢do da crianga para proporcionar novas
experiéncias, a fim de estimular a mudanga terapéutica. A criagdo deste espago de cuidado
permite que a crianga aborde o que lhe traz angustia, e o clinico sugere formas de alterar
sensagdes e percepgoes, aumentando o conforto centrado na crianca. Também € abordado o uso
da auto-hipnose, a partir de recursos internos da crianga em que ela mesma pode usar a
imaginag¢do para alcangar um objetivo, os autores ainda enfatizam que essa propensdo se da em
decorréncia das capacidades imaginarias infantis € do senso de critica menos amadurecido, o
que facilita seu estado de relaxamento (THRANE et. al., 2016).

Em seu estudo sobre a pratica de Reiki, Thrane et. al. (2016) realizaram as intervengdes
com o objetivo de demonstrar que essa pratica pode ser um tratamento complementar benéfico
no apoio dos métodos tradicionais de controle de dor e ansiedade de criancas em cuidados
paliativos, tais sintomas sdo considerados debilitantes, tendo em vista que as criangas 0s sentem
de forma diferente dos adultos. Trata-se de uma técnica terapéutica energética complementar e
adjuvante que pode diminuir o estresse e promover relaxamento (KUREBAYASHI, et al.
2020).

No que diz respeito ao cenario brasileiro, a hipnose e o reiki sao reconhecidas como
Préticas Integrativas e Complementares (PICs) mediante a Portaria n® 971, na qual o Ministério
da Saude aprovou a Politica Nacional de Praticas Integrativas e Complementares (PNPIC) no
ambito do Sistema Unico de Satde. O uso de tais préticas integrativas pelo terapeuta
ocupacional ¢ reconhecida e regulamentada pelo Conselho Federal de Fisioterapia e Terapia
Ocupacional (COFFITO) pela Resolugao n° 491, de 20 de Outubro de 2017.

Ainda no que se refere aos aspectos emocionais, Martson (2015) traz sobre a abordagem
através do “Ubuntu”, conceito utilizado em culturas africanas para dizer que somos parte de
toda a humanidade, sendo que somos o que somos devido a nossa interconexao com 0s outros.
Tal conceito estimula as criangas a permanecerem conectadas a suas redes de apoio,
estimulando a criacao de novos vinculos e mantendo-os fortalecidos durante todo o processo,
sempre levando em consideragdo suas necessidades fisicas, sociais, emocionais, espirituais e
culturais, visando a minimiza¢ao dos rompimentos ocupacionais (MARTSON, 2015).

No estudo de Gaab e Steinborn (2014), os pais relatam experiéncias com os esportes
aquaticos paliativos pediatricos, que objetiva proporcionar conforto, apoio, gerenciamento de
sintomas e qualidade de vida aos pacientes da George Mark Children’s House pelo relaxamento
e pela interacdo entre os proprios pacientes, os seus familiares e a equipe do servico. Os relatos
descritos ao longo do estudo foram retirados de transcrigdes dos grupos focais, sendo que os
temas gerais discutidos nos grupos retratam que as criangas obtiveram novas sensagoes a partir
do relaxamento, do alivio dos sintomas, das novas possibilidades de habilidades e movimentos,
do senso de independéncia e puderam desenvolver a confianga nos outros.

Com o relaxamento, as criangas puderam recuperar a capacidade de aliviar os proprios
sintomas, o que possibilita a exploracdo de novas sensagdes e habilidades. De acordo com
Heleno (2013, p. 48) a qualidade de vida e o bem-estar sdo uns dos principais objetivos dos
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Cuidados Paliativos, a presenca de sintomas diminui consideravelmente a qualidade de vida das
criangas. Sendo assim, torna-se necessario o controle efetivo de tais sintomas.

Conforme Barbosa e Molinari (2019, p. 121), criancas em Cuidados Paliativos
apresentam a dor como principal sintoma, principalmente quando estdo no periodo de fim de
vida, sendo que este representa uma causa de sofrimento e baixa qualidade de vida. Twycross
(2016) traz cinco principios basicos e fundamentais no que diz respeito ao controle dos
sintomas, conforme citado por Blassioli (TWYCROSS, 2016 p. 77 apud BASSIOLI, 2019, p.
59):

1. Avaliacdo para diagnosticar a causa de cada sintoma;

2. Comunicagdo, explicando para o paciente, os familiares e os cuidadores cada
sintoma e o respectivo tratamento;

3. Manejo ao individualizar cada tratamento de acordo com as demandas
especificas de cada paciente;

4. Monitorar e observar frequentemente o impacto causado por cada intervengao,
ponderando os beneficios e maleficios;

5. Atengao aos detalhes de cada caso.

Piva et. al. (2011) pontuam que os cuidados paliativos em pediatria devem ser
executados de maneira gradativa, sendo ajustados de acordo com as necessidades individuais
de cada crianga, familiar e/ou cuidador, levando em consideragdo as caracteristicas da doenga
€ seu tratamento.

5.2 INTERVENCOES E ABORDAGENS REALIZADAS COM A FAMILIA E/OU
CUIDADORES

A Constituigdo Federal (1988), em seu Art. 226, § 3°, define a familia como entidade
familiar como nucleo social formado a partir da unido entre um homem e uma mulher, por meio
de casamento ou unido estavel, ou ainda por comunidade formada por qualquer dos pais e seus
descendentes. Entretanto, para a construgdo do presente trabalho, foi usada a defini¢ao da
proposta do Estatuto das familias, que abrange familias compostas por lagos afetivos,
independentemente do género dos individuos que a compdem (DIREITO FAMILIAR, 2016).

Os artigos selecionados para compor a presente pesquisa buscaram relatar abordagens
realizadas com os pais e os familiares durante os cuidados paliativos e apds o 0bito das criangas,
sendo que as principais dificuldades e os obstaculos levantados dizem respeito a ndo aceitacao
por parte dos pais do encaminhamento da crianga para os cuidados paliativos, a falta de
comunicac¢do e/ou entendimento acerca das informagdes relacionadas a crianca e seu quadro
clinico e/ou sentimentos de incapacidade e a impoténcia diante do cuidado com os filhos.

Iglesias e Emanoel (2019) trazem o conceito de Cuidado Centrado na Familia (CCF) sendo
uma abordagem que reconhece a importancia da familia nos mais diversos aspectos do cuidado,
onde a equipe precisa estar atenta as interacdes e aos impactos vivenciados pela familia nas
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mais diversas situagdes. Tem, como principios, a dignidade e o respeito, a partilha de
informagdes (sendo muito importante frisar a diferenca entre informar e compartilhar
informacgdes), a participacdao no cuidado e no processo de decisdes. Diante de uma situacao de
adoecimento, os familiares do paciente também passam por mudancas bruscas no seu cotidiano,
influenciando diretamente na organizagdo didria, nos papéis ocupacionais e sociais.

Frizzo e Correa (2018) trazem que ¢ frequente observar nos acompanhantes o cansago, a
sensacao de desgaste, o esgotamento fisico, mental € emocional, os sentimentos angustiantes,
os medos, a oscilacdo entre esperanca e desesperanga, a saudade, a tristeza, as incertezas, as
dificuldades financeiras, entre outras. Os autores também relatam que a vivéncia do
adoecimento e da hospitaliza¢do, ainda mais quando ocorre o encaminhamento para o servigo
de Cuidados Paliativos, pode estar relacionada ao luto antecipado do ente querido, ao
isolamento social e a ruptura do cotidiano vivenciado, que até entdo era repleto de significados.

Para Heleno (2013), a morte de um filho ¢ uma das piores experiéncias que os pais
podem passar, os papéis parentais, de protecao e educacao sao quebrados de maneira repentina,
e os pais precisam lidar com diversos sentimentos simultaneamente, assim, a equipe deve apoia-
los na expressao de tais sentimentos. No momento em que a crianga ¢ diagnosticada com uma
doenca que ameaga o curso esperado de vida, todas as experi€ncias acarretadas por essa situacao
podem desestabilizar a familia.

Os autores Seding et al (2019) relatam as vivéncias dos pais cujos filhos receberam
Cuidados Paliativos € morreram entre os anos de 2010 e 2017. Buscou-se explorar as
experiéncias desses pais e pontuar pontos positivos e pontos a serem melhorados. Os principais
temas abordados pelos pais durante os grupos foram:

1. Qualidade de comunicacdo por parte dos profissionais que cuidaram dos seus filhos:
clareza, comunicacdo direta com o paciente, sensibilidade, descricdo das opgdes de
tratamento e o que esperar de cada uma, equilibrio entre esperancga e realidade.

2. Caracteristicas positivas especificas dos profissionais: sensibilidade, respeito, clareza e
honestidade, confiabilidade, dedicacdo, atengdo a qualidade de vida e esfor¢o em construir
uma boa relacdo com a crianga.

3. Areas a serem melhoradas: suporte interpessoal, servigos, algumas falhas de comunicagio
(informagdes mal entregues, incompletas, contraditorias ou total falta de informagdes),
receber informagdes sem o suporte de algum profissional que auxiliasse no entendimento e
aceitacdo de tais informacgdes, sensagao de falta de autonomia para decidir o que e quanto
saber, acompanhamento de saude mental e falta de grupos de apoio e preparagdo para os
cuidados paliativos e morte.

4. Sentimentos internos dos pais levantados: culpa, pela sensagdo de ter sido negligente com
a satde dos filhos; papel indesejado, por ter medo de ter que decidir algo que influencia
diretamente na vida e/ou morte da crianga; desejo por informagdes adicionais quando elas
foram incompletas; defesa da qualidade de vida, no que diz respeito a ter que decidir o que
era melhor para o tratamento, mesmo que isso significasse diminuir as intervengdes que
visavam a cura; preservagao da esperancga e perda de controle devido ao ambiente hospitalar

Com a realizagdo de grupos, os participantes podem experimentar outras maneiras de se
relacionarem consigo € com outros, além de vivenciar outras perspectivas relacionadas ao
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cotidiano, proporcionando que esses relacionem novos sentidos e significados as experiéncias
que estdo sendo vivenciadas (BALLARIN, 2014).

Segundo Kebbe et. al. (2010), um dos principios norteadores da pratica do terapeuta
ocupacional com grupos ¢ a ideia de que o fazer junto tem efeito terapéutico. A autora ainda
aponta que os grupos terapéuticos-ocupacionais sao facilitadores de vivéncias aos participantes,
através do fazer em conjunto, compartilhamento de experi€ncias, comunicagdo verbal ¢ nio
verbal, além de interagdo social e novas redes de apoio.

Piva et al (2011) descrevem que, durante um estudo realizado em dois Centros de
Terapia Intensiva de Porto Alegre, com pais de 34 criangas, os principais aspectos levantados
foram: 1: falta de comunicacdo de informagdes precisas no que diz respeito a doenga e seu
prognostico; 2: decisdes unilaterais sem que os pais e/ou cuidadores tivessem a chance de
participar das discussoes; 3: auséncia de solidariedade em um ambiente considerado hostil; 4:
rotinas rigorosas que ndao levam em consideragdo as necessidades individuais da crianga e sua
familia e/ou cuidadores.

A decisdo unilateral pode agravar o luto antecipado que a familia esta vivendo devido a
doenca incuravel e ao prognostico de morte. A familia deseja ser escutada, mas ndo quer tomar
as decisdes finais. Ou seja, os profissionais devem encontrar um equilibrio durante os
momentos de tomada de decisdes, a familia deve ser ouvida e as suas demandas devem ser
levadas em consideragdo no momento da tomada de decisdes, dentro do limite de cada caso
(PIVA et. al., 2011). Para Simonato e Mitre (2018), cuidar dos filhos e ter um papel ativo dentro
dos processos envolvidos em cada etapa da doenga e do tratamento, mesmo que a crianga nao
responda da forma esperada, viabiliza que o cotidiano hospitalar tenha menos sofrimento e mais
significado para estes pais.

Ao propor que duas maes contassem suas historias de luto, Clancy e Lord (2018) partem
do principio de que, a partir de momentos como esse, 0s pais constroem resiliéncia e senso de
controle, podendo ressignificar a historia mediante um ponto de vista que vai além da doenga.
Os autores trazem o relato de duas maes enlutadas que contam como fizeram sentido apods a
morte de seus filhos, que comegam como historias individuais mas que acabam se unindo em
pontos comuns, mostrando que, por mais que as histdrias sejam unicas e as experiéncias sejam
vivenciadas de formas particulares, hd& momentos de semelhanca, e € a partir da narrativa dessas
semelhangas que os profissionais podem aprimorar suas habilidades de compaixao e empatia.

Um dos relatos se encerra com a mensagem: “Desejamos a outros pais a capacidade de
construir sua histdria, seu significado, uma que os ajude a seguir em frente e enfrentar a cada
dia com esperangca e resiliéncia”. (CLANCY e LORD, 2018, p. 10, tradugdo nossa).

Em sua pesquisa, Verbene et al (2019) realizou entrevistas com pais de criangas que
foram encaminhadas para a equipe de CPP, com o objetivo de entender melhor as experiéncias
vivenciadas por eles, para que se possam melhorar os servicos e a capacitagdo dos profissionais
envolvidos e alinhar os cuidados prestados as perspectivas e necessidades dos pais. As
entrevistas tiveram como principais topicos: parentalidade, cuidado e estabelecimento de metas,
cuidados profissionais, enfrentamento e vida familiar, sendo que as principais queixas relatadas
foram: ansiedade por medo de perder os filhos, devido a qual os pais sentiam-se confrontados
com a vulnerabilidade das criangas; questionamentos sobre o ciclo da vida considerado tipico
ou esperado: as criangas ndo morrerem primeiro que seus pais; confrontos com as perdas e
aflicdes relacionadas a cada perda sofrida, desde o diagnostico até o encaminhamento para a
equipe de cuidados paliativos; luto antecipado; ambiguidade com relagdo as incertezas;
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trajetoria incerta da doenga; falta de informagdes claras e entendiveis; perdas de papéis
ocupacionais; apropriacdo do papel de cuidador como principal papel ocupacional; falta de
tempo e disposi¢ao para hobbies; perda de contato com parentes e amigos; sentimento de que a
prépria vida estd em “pausa”’; medo de tomar decisdes que permitiriam que a morte chegasse e
tentativa de preservar a relagao pais-filhos de forma significativa (VERBENE et. al., 2019).

Ainda de acordo com Verbene et. al. (2019) os pais relataram que as principais
estratégias de enfrentamento foram suprimir emogdes; procurar apoio; tentar assumir o
controle; se adaptar as situacdes e aceita-las. Os autores ainda trazem que, para fornecer o apoio
adequado aos familiares e/ ou cuidadores das criangas, € necessario realizar o acolhimento
desde o inicio da progressdao da doenca, respeitando as individualidades e as vontades de cada
um, estabelecendo uma comunicagdo clara e direta, sem perder a sensibilidade, auxiliando na
aquisicao de novas habilidades de enfrentamento e as apoiando.

No que diz respeito a estratégias de ressignificacdo do cotidiano dos cuidadores de
pacientes paliativos pediatricos, Levy et. al. (2019) propdem a interven¢ao mediante um
programa de fotografias, no qual os participantes postaram fotografias e textos autorais nas
midias sociais e posteriormente promoveram uma exposicao a comunidade, e as utilizaram
COMO recurso para expor seus sentimentos e opinides, promovendo alivio da sobrecarga do
papel ocupacional de cuidador e proporcionando maior qualidade de vida a eles.

A partir de sua pesquisa, Lotz et. al. (2016) buscaram entender as necessidades dos pais
em relacdo ao planejamento de atendimento avancado para seus filhos, e, a partir do ponto de
vista de pais que precisaram tomar decisdes substitutas para seus filhos no contexto de final de
vida, identificaram que ha barreiras para que haja uma conversa sobre a terminalidade das
criangas e que isso pode gerar muitas angustias e sofrimento. Uma das estratégias para amenizar
o tal sofrimento ¢ o planejamento antecipado, que os capacita na tomada de boas decisoes e
facilita o enfrentamento, proporcionando a sensagdo de controle e seguranga, além de preparar
para possiveis situagoes futuras, entretanto esse planejamento ndo pode ser for¢ado, e os pais
nao podem ser obrigados a tomarem uma decisdo, mas ter a possibilidade de revogar essas
decisdes pode auxiliar nessas tomadas de decisoes.

De acordo com Iglesias e Manoel (2019), a decisdo compartilhada ¢ um processo
colaborativo, que leva em consideragao as melhores evidéncias cientificas disponiveis e as
preferéncias, os valores e os objetivos do paciente e da sua familia. Ao observar os pais serem
incluidos nos processos de decisdo, os autores constatam que os profissionais podem observar
que as decisdes passam a considerar mais os aspectos além da sobrevivéncia, como: qualidade
de vida, nivel de dor e desconforto.

Os pais entrevistados relataram que queriam receber informagdes honestas sobre seus
filhos, serem incluidos nas conversas de tomada de decisdes, darem opinides que fossem
levadas a sério. Também desejavam que as discussdes tivessem um passo a passo com
comunicagdo efetiva, tendo, como uma das principais queixas levantada nos relatos dos pais, a
comunicagdo com os profissionais, € como essa comunicagdo pode aliviar ou piorar o
sofrimento naquele momento (IGLESIAS e MANOEL, 2019).

Ainda segundo Iglesias e Manoel (2019), uma comunica¢do inadequada pode
desencadear insatisfagdo, processos judiciais, angustias, conflitos e uma relacdo profissional
desgastada e sem confianca. A boa comunicagdo pode reduzir queixas e insatisfagdes, auxilia
na obten¢do de informagdes Uteis para o desenvolvimento de planos de cuidados eficazes e
adaptados as necessidades de cada situacdo. Os profissionais podem usar como auxilio no
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momento da comunica¢do de mas noticias, um bom exemplo ¢ o SPIKES, um protocolo de seis
passos que resume as principais diretrizes a serem seguidas nestes momentos. (IGLESIAS in
BARBOSA et al, 2019). A traducao dos passos foi realizada de maneira livre pela autora:

(S) Preparando a entrevista (SETTING UP THE INTERVIEW): Trata-se do contexto,
a preparagdo do paciente e/ou familia para a noticia e do local onde a conversa ira ocorrer.

(P) Acessando a percepcdo do paciente (ACESSING THE PATIENT’S PERCEPTION):
Neste momento, o profissional devera “sondar” o paciente e a sua familia, descobrir o que e
quanto eles querem saber sobre a doenga € o progndstico. Trata-se de identificar o quanto de
informagao os individuos estdo preparados para receber naquele momento.

(I) Obtendo o convite do paciente (OBTAING THE PATIENT’S INVITATION): O
profissional deve estar em sintonia com o que o paciente quer naquele momento. E importante
que a informacgao seja dada a maneira em que as pessoas compreendem o que estd acontecendo,
neste momento ¢ preciso atentar-se a comunicagdo verbal e nao-verbal, ambas fazem parte do
processo.

(K) Dando conhecimento e informagdo para o paciente (GIVING KNOWLEDGE AND
INFORMATION TO THE PATIENTE): Dizer a verdade ao paciente, mas sempre da melhor
maneira possivel, usando de linguagem clara e objetiva € a0 mesmo tempo simples, sempre
dando apoio e objetivando a minimizacdo do impacto emocional que aquela noticia podera
causar.

(E) Abordando as emocdes dos pacientes com respostas empaticas (ADRESSING THE
PATIENTS EMOTIONS WITH EMPATHIC RESPOSES): Neste momento € necessario que
o profissional demonstre empatia pelo momento em que o paciente ¢ a sua familia estao
passando.

(S) Estratégia e resumo (STRATEGY AND SUMMARY): Por fim, ¢ importante delimitar
uma estratégia com a participacao das pessoas envolvidas neste processo, incluindo o paciente
e sua familia, sempre assegurando-os acerca da continuidade do cuidado, tendo em vista que,
de acordo com os estudos achados nesta revisao, as familias temem o abandono por parte dos
profissionais.

Para Frizzo e Correa (2018), quando trata-se de luto, fala-se sobre perdas significativas,
as quais podem se manifestar nas diversas dimensdes do ser humano. O luto pode ser
manifestado por meio de sentimentos como: tristeza, soliddo, medo, raiva, culpa, agressividade
e ansiedade, o que influencia diretamente na sua participagcdo ocupacional e social. Segundo
Iglesias e Manoel (2019, pag. 203) “Planejar a morte e preparar a familia para o que pode
esperar sdo muito importantes e tém implica¢des para a capacidade de a familia gerenciar a sua
dor”.

Cada familia ¢ tnica, e cada familiar enfrenta o luto de uma forma particular, Seding,
L. etal. (2019); Verbene, L. et al. (2019); Clancy, S., Lord, B. (2018) e Nelson, H. et al. (2015)
trazem relatos desses enfrentamentos como forma de dar voz para estes pais, auxiliar outros
pais que estdo enfrentando situacdes similares e permitir que profissionais envolvidos nesse
momento entendam como os pais e os familiares se sentem e como podem auxilid-los da melhor
maneira possivel, oferecendo apoio e compreensdo. Sobre o processo de morte Rugno et. al.
(2018, p. 213) afirma que:
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“Além de ser um evento bioldgico, apresenta elementos sociais, culturais,
legais, emocionais e espirituais que influenciam no luto. Geram uma variedade de
reagOes emocionais nos familiares e cuidadores, como tristeza, raiva, estresse da
separagdo, negagdo, perda de interesse em si mesmo e nas relagdes sociais, revisdo do
evento da morte e 0s momentos posteriores”.

Desta maneira, Rugno et al. (2018) descreve que € necessario o acompanhamento com
os familiares desde 0 momento do diagndstico, para que o vinculo possa ser criado de forma
que, quando chegar o momento do luto, a equipe possa acolher as necessidades destes familiares
e ter o manejo correto da situagdo, sem causar o agravamento do luto e/ou maiores estresses. Os
autores ainda complementam que, a partir do momento em que uma crianca ¢ encaminhada
para a equipe de Cuidados Paliativos, a maior esperanca dos pais € que ela viva da melhor forma
possivel enquanto puder, uma perspectiva compartilhada entre pais e profissionais ¢ de que ¢
melhor que a crianga va para casa quando estiver chegando ao fim da vida.

Em concordancia com o que foi afirmado por Rugno et al. (2018), Nelson et. al. (2015)
trazem o conceito da abordagem de Transporte Paliativo Pediatrico (TPP), que objetiva
proporcionar que a morte da crianca ocorra fora do ambiente hospitalar: em casa ou em um
hospice infantil, esse trabalho envolve equipe capacitada e ambulancias com equipamentos
avangados, para que esse deslocamento ocorra da melhor maneira possivel. O estudo contou
com relatos dos pais cujos filhos morreram apds o TPP, do qual o objetivo foi saber a motivagao
dos pais para decidir transferir os filhos de local, suas experiéncias no geral, o que essa
experiéncia e seus efeitos causaram no processo de luto e se eles recomendam essa pratica.
Alguns pais relatam que a motivagao para a decisdo de transportar seus filhos para casa foram
promessas feitas anteriormente as criancas, mas principalmente o desejo de passar por esta
situagcdo em um local mais significativo que o hospital. Tais narrativas ndo abordam o momento
da morte em si, o foco foi nos momentos antecedentes e posteriores ao acontecimento.

E necessario salientar a importancia do acompanhamento com a familia e/ou cuidadores
da crianga no p6s-6bito, sendo esse um principio basico dos cuidados paliativos (PIVA, et. al.,
2011).

Probabdidade da
sobrewiver

40
|
Aglas

20 paliativas

i bifo

Figura 2 - Representagdo ilustrativa das agdes paliativas em pediatria relacionadas
com o prognostico da doenga até o momento do obito (PIVA, et. al., 2011).
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Aciole e Bergamo (2019) ressaltam que o luto € particular e vivenciado de acordo com
os fatores individuais do sujeito, dessa maneira, torna-se necessario considerar as culturas, as
crengas, os contextos ¢ as dinamicas dos relacionamentos familiares e de cuidado, identificar
os fatores prejudiciais do enfrentamento do luto. Torna-se necessario proporcionar espagos
onde os familiares e/ou cuidadores enlutados possam expressar-se, compartilhar a dor ¢ a
experiéncia, ter oportunidade de auxilio para a elaboragdo de estratégias de enfrentamento.

5.3 INTERVENCQES E ABORDAGENS REALIZADAS EM CONJUNTO COM AS
CRIANCAS, FAMILIARES E/OU CUIDADORES

Na busca bibliografica realizada para elaboragdo deste trabalho, foi encontrado um
artigo que relata uma interveng¢ao realizada em conjunto com os pacientes e as suas familias
e/ou os cuidadores. Um dos principios dos Cuidados Paliativos garante que os atendimentos
devem englobar o paciente e sua familia, sendo essa considerada a unidade de cuidado.

Rusch et al (2020) trazem a proposta da Biblioterapia, que diz respeito a aplicacao de
literatura especifica dentro de um contexto terapéutico. A crenga comum diz que a literatura ¢
utilizada na promocao da cura, afetando o comportamento, promovendo a conexao entre os
individuos envolvidos no cuidado e fornecendo orientagdes sobre temas que sdo comuns neste
contexto.

A biblioterapia pode ser uma intervengao benéfica para identificar e apoiar os processos
individuais de luto, oferecendo oportunidades de desenvolvimento de habilidades adaptativas
de enfrentamento, podendo identificar a perspectivas de varios membros da familia e rede de
apoio (VERNON e CLEMENTE, 2005 apud RUSCH et al, 2020). Os materiais utilizados nessa
pratica podem auxiliar os adultos a conversarem com as criancas sobre os processos de final de
vida. E necessério que os materiais devem ser adaptados as necessidades do individuo ou grupo,
para que a intervengao possa ser adequada (Rush et al, 2020).

Rush et al. (2018) ainda cita Malchiodi & Ginss-Gruenberg (2008) para enfatizar os
beneficios da Biblioterapia, sendo uma ferramenta para normalizar sentimentos, auxiliar
criangas e adultos a perceber que ndo estdo sozinhos em sua experiéncia, além de compartilhar
orientacdes e informagdes acerca do processo. Os autores ainda discorrem que, para auxiliar e
intervir em um processo de luto, € necessario entender que as pessoas entendem e lidam com a
morte e o seu processo de maneiras diferentes, a depender da idade, das experiéncias pregressas,
do contexto, da cultura, dentre outros. Para a familia, o luto comeca antes mesmo da morte da
crianca, neste caso pode-se utilizar este projeto para oferecer suporte e apoio, criando uma
linguagem mais acessivel ao falar sobre morte e morrer, o que facilita a conversa entre os
membros da familia acerca de temas como sofrimento, perda e luto. Kudo et al. (2018) sugerem
que os nucleos familiares e os cuidadores precisam se reestruturar diante do adoecimento e
tratamento, tendo em vista que as mudangas acarretadas por estas situacdes irdo refletir nas
relagdes e dindmicas familiares.

No que diz respeito as intervengdes realizadas com as criangas, pode-se utilizar estes
materiais para explorar a experiéncia de cada uma, para que a crianga possa explorar tal situagao
que ela vive e aprender diferentes maneiras de lidar com os desafios (PARDECK, 1994 apud
RUSCH et al, 2020).
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Uma das caracteristicas unicas dos Cuidados Paliativos Pediatricos ¢ a compreensdo
que as criangas tém sobre a morte, entendimento que ira depender muito da etapa do
desenvolvimento em que ela estd. Geralmente a compreensdo sobre finitude, a irreversibilidade
e a causalidade ocorre entre os 5 e 7 anos, periodo que ela entende a morte como algo que ocorre
devido a uma causa, que nao tem reversao e ¢ algo natural da vida (SIMONATO E MITRE,
2018).

Por ser uma experiéncia que envolve a imaginacdo, a emocdo e as experiéncias da
infancia, por intermédio do projeto Biblioterapia, pode-se criar um espago de inclusdo para
pacientes e familiares (RUSCH et al, 2020).

Pode-se concluir, a partir dos resultados obtidos, que, a partir do momento em que uma
crianga ¢ diagnosticada com uma doenga ameagadora do curso esperado da vida, toda rotina e
estrutura familiar ¢ mudada. Simonato e Mitre (2018) caracterizam essa fase, para os pais, como
sendo uma vivéncia de dilemas e sentimento de impoténcia, cansacgo, estresse, sendo que a parte
mais dificil € a tomada de decisdes sem garantias de efetividade.

Cabe aos profissionais envolvidos no cuidado elaborar estratégias para auxiliar nesta
nova rotina, no processo de perda e luto (antecipatdrio e pds-0bito). As intervencdes realizadas
com os pais junto aos seus filhos podem criar memorias significativas, que tém capacidade de
amenizar o sofrimento de ambos. Torna-se indispensadvel o acompanhamento por parte dos
profissionais junto aos pais ¢ familiares, para que se possam notar suas reais necessidades e
intervir de forma eficaz. (SIMONATO e MITRE, 2018).

6 INTERVENCOES E ABORDAGENS TERAPEUTICO-OCUPACIONAIS NOS
CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

No que diz respeito as intervengdes que o terapeuta ocupacional pode realizar dentro do
contexto de cuidados paliativos, De Carlo et al (2018) apontam que as principais sao:

“promogdo da independéncia funcional; promog¢do do desempenho ocupacional;
posicionamento, mobilidade e transferéncia; reorganizaco da rotina e vida cotidiana;
valorizacdo da capacidade e das habilidades e fortalecimento da autoestima; manejo
e controle de dor e sintomas; promogdo de bem-estar e qualidade de vida; resgate de
atividades significativas durante a hospitalizagdo; acompanhamento familiar no
periodo do luto; conforto psicossocial e espiritual para paciente, familiares e
cuidadores; enfrentamento do processo de adoecimento, hospitalizagdo e tratamento
e elaboracdo do processo de final de vida”.

A literatura levantada para realizag¢do deste trabalho aponta que as praticas devem estar
centradas no cliente e nos seus papéis ocupacionais, devido aos quais o profissional deve focar
nas habilidades e potenciais, identificar e amenizar barreiras para o desenvolvimento de
ocupagdes por meio de intervengdes que levem em consideragdo as atividades de vida didria
(AVDs), atividades instrumentais de vida didria (AIVD), repouso, sono, lazer e participagdo
social.
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Entretanto, Othero (2012) aponta para as limitagdes inerentes ao contexto de
adoecimento e hospitalizacao, no qual deve-se garantir que o paciente viva o mais ativamente
possivel até sua morte. A autora ainda aponta que, mesmo que o tal cotidiano seja limitado, o
terapeuta ocupacional precisa criar possibilidades de ampliagio da autonomia e das
possibilidades do fazer, “toda intervencdo esta voltada para a permanéncia de atividades
significativas no cotidiano do paciente e de sua familia” (OTHERO, 2012).

6.1 INTERVENCOES E ABORDAGENS TERAPEUTICO-OCUPACIONAIS NOS CUIDADOS
PALIATIVOS PEDIATRICOS REALIZADAS COM AS CRIANCAS

Tendo em vista os objetivos multidimensionais dos Cuidados Paliativos e as
especificidades agregadas a pediatria, Santos et al (2018, p. 150) afirmam que o terapeuta
ocupacional ird intervir na manutencao das atividades significativas, estimulag¢do sensorial e
cognitiva, orientagcdo e intervengao para conforto e controle de outros sintomas, adaptacao e
treino de atividades de vida didria com o objetivo de promover a autonomia e independéncia,
comunicacao, espagos de convivéncia e interagdo, sempre pensando nas potencialidades dos
envolvidos. Os autores ainda trazem que o terapeuta ocupacional, neste contexto, ira buscar
brechas para a criagdo de singularidades em um cotidiano empobrecido devido a doenca e aos
seus tratamentos, ja que a rotina hospitalar pode alterar e empobrecer a rotina tipica da crianga
e sua familia, o terapeuta ocupacional devera intervir a fim de estimular as habilidades, facilitar
a reorganizagao e execucao de atividades significativas, manutengdo e ampliacao do repertorio
ocupacional.

Para uma intervencdo eficaz, o terapeuta ocupacional deve atentar-se para algumas
singularidades da pediatria, como: a compreensao de cada crianga varia de acordo com a sua
faixa etaria e etapa do desenvolvimento, como ja citado anteriormente, o que reflete diretamente
na capacidade de comunicagdo, um exemplo dessa limitagao esta na descricao acerca da dor,
que também esta diretamente ligada ao desenvolvimento de cada uma (SIMONATO, M. P.;
MITRE, R. M. de A., 2018). De acordo com Souza et al (2019), os impactos das criancas em
idades pré-escolar e escolar estardo relacionados com a privacgao e sentimentos diversos diante
de um ambiente desconhecido, além da ruptura com seus entes queridos, brinquedos, animais,
escola e amigos.

Em seu estudo, Garcia-Schinzari et al (2013) levantou que os atendimentos realizados
entre Janeiro de 2010 e Agosto de 2012, no Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de
Ribeirdo Preto da Universidade de Sdo Paulo (HCFMRP-USP), tiveram como objetivos
principais: favorecer o desempenho ocupacional, com maior qualidade, autonomia e
independéncia; estimular habilidades de desempenho; fortalecer o vinculo, terapeuta-paciente,
terapeuta-cuidador, acompanhante-paciente; auxiliar no enfrentamento da hospitalizagao, do
agravamento da doenga e do 6bito.

Aide et al (2018) vao de encontro ao levantamento do estudo citado anteriormente e
aponta que o terapeuta ocupacional tem como objetivos auxiliar a crianca na compreensdo do
processo de adoecimento, internagdo e tratamento; ressignificar o cotidiano hospitalar; manter
ou proporcionar autonomia e independéncia; manter os desempenhos ocupacionais do paciente
e ainda ressalta outras intervengdes, como: empoderar o paciente, prevenir ou minimizar os
atrasos no desenvolvimento neuropsicomotor, prescrever ou confeccionar dispositivos de
tecnologia assistiva, encaminhar para a rede de servigos intersetorial quando necessario,
orientar familiares e cuidadores, verificar a necessidade de adaptagdo e eliminagdo de barreiras
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arquitetonicas nos ambientes em que o paciente estd, sendo que essas intervencdes devem ser
pontuais devido a dindmica hospitalar e instabilidade clinica do paciente.

Garcia-Schinzari et al (2013) levantam a importancia do brincar no processo de
adoecimento e hospitalizacdo da crianga, sendo esse um recurso terapéutico que contribui para
o enfrentamento da crianga frente ao adoecimento e hospitalizacdo. De acordo com a AOTA
(2020), “O brincar diz respeito a atividades que sdo motivadas intrinsecamente, controladas
internamente e escolhidas livremente e que podem incluir a suspensao da realidade, exploragao,
humor e correr riscos, sendo um fendmeno complexo e multidimensional, moldado por fatores
socioculturais”.

Durante o brincar, segundo Simonato e Mitre (2018), a crianca pode controlar alguma
coisa, ter acesso a uma linguagem conhecida e até escolher ndo brincar, sendo esse um contexto
que acarreta seguranga, trazendo a condicdo de “ser crianca”. Desde 2005, a brinquedoteca
hospitalar ¢ respaldada pela Lein® 11.104, de 21 de Margo, que “dispde sobre a obrigatoriedade
de instalacdo de brinquedotecas nas unidades de saude que oferecam atendimento pediatrico
em regime de internacdo”, ja a atuacdo do terapeuta ocupacional nesse ambiente ¢
regulamentada pelo COFFITO mediante a Resolugdo n° 506, de 26 de Julho de 2019, que
recomenda “os servigos inerentes ao desenvolvimento da atividade de brincar e utilizacao do
brinquedo como recursos terapéutico-ocupacionais na assisténcia ao ser humano”, levando em
consideragdo o brincar como 4area do desempenho fundamental para o desenvolvimento
infantil.

Sahni et al (2017) relatam que, em sua experiéncia no atendimento com pacientes
pediatricos, a utilizagdo do Modelo Canadense de Desempenho Ocupacional, no qual a pratica
¢ centrada no cliente e na relagdo pessoa-ambiente-ocupagdo, ¢ eficaz para que se possa
trabalhar as habilidades por intermédio da ocupagdo, ou seja, torna-se possivel intervir em
questdes como habilidades motoras grossas e finas, sensoriais, cognitivas, sociais e de
integracgdo, a partir de brincadeiras de interesse da crianga, podendo incluir os pais e familiares,
criando, assim, momentos significativos para ambos.

Para manutengdo e preservacdo das habilidades motoras, pode-se, no contexto
hospitalar, treinar habilidades motoras grossas e, com a atividade, treinar misculos grossos e
posturais, além da prevengao das articulagdes, com o desenvolvimento de alongamento e
confeccdo de orteses. No que diz respeito ao treinamento sensorial, deve-se intervir na
hiposensibilidade ¢ na hipersensibilidade, usando materiais conhecidos pela crianga, pela
dessensibiliza¢dao ou reeducacao, dependendo do nivel sensorial da crianga os pais e cuidadores
devem ser incluidos na intervengdo para que, por meio do treinamento ¢ educacao, possa-se
evitar acidentes. J4 no treinamento cognitivo, pode-se usar cartdes de memoria, contagdo de
historias, animacdes, desenhos e jogos de perguntas para intervir em componentes como
aten¢do, memoria, processamento e sequenciamento (SAHIN et al, 2017).

No que diz respeito ao controle de sinais e sintomas, Sahin et al (2017) apontam que os
sintomas em paciente oncologicos surgem em fases e comecam a aparecer na fase pré-
tratamento, na qual os principais sintomas sdo dor e fadiga; logo em seguida, ocorre o
tratamento primario, tendo, como alguns sintomas, inapeténcia, febre, vomito e boca seca; no
pés-tratamento, o paciente pode sentir dor, fraqueza e constipacdo, o que pode influenciar na
realizagdo de atividades e rotinas; durante a quarta fase, geralmente na que ocorre a recorréncia
do tumor, os sintomas sdo, principalmente, emocionais, deixando o paciente, em alguns casos,
depressivo, ansioso € com medo; ja a Ultima fase, no fim da vida, o principal sintoma ¢ o medo
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da morte, sendo importante frisar que, em todas as fases, os sintomas sdo multidimensionais e
variam de paciente para paciente.

Levando em considera¢do que a dor e outros sintomas podem ser incapacitantes ¢
influenciar diretamente no desempenho ocupacional, Souza et al (2019) dizem que a pratica de
manejo de sintomas deve observar a necessidade de adaptagdo das ocupagdes pela analise das
tarefas que compde as atividades, proporcionando a minimiza¢do dos sintomas fisicos e
melhora na qualidade de vida e independéncia.

Cecily Saunders apresentou, em 1960, o conceito de “dor total”, que abarca as diferentes
dimensdes do sujeito, tais como: dimensao fisica, emocional, social e espiritual. Tal conceito
tem subsidiado as praticas dos terapeutas ocupacionais, principalmente aqueles que lidam com
pacientes com doengas cronicas ou sem possibilidade de cura (DE CARLO et. al., 2008)

O terapeuta ocupacional devera atuar no manejo de sintomas durante todas as fases
citadas anteriormente e, nos cuidados paliativos, deve-se agregar a pratica conceitos como
controle de dor e fadiga, mediante atividades que auxiliem na conservagdo de energia,
diminuig¢ao do esforgo fisico durante a realizagdo das atividades basicas de vida diaria (ABVD),
podendo chegar a esse objetivo por recursos como adaptagdes ambientais, Orteses e
posicionamentos adequados (FERRER e SANTOS, 2007).

Valadares et al (2013) apontam que, mesmo sendo a principal estratégia na abordagem
de criancas em cuidados paliativos, ndo ha muitas pesquisas na area, principalmente quando
comparado aos estudos com pacientes adultos, o que acaba por estender as praticas realizadas
nos adultos as criangas. Os autores ainda ressaltam o fato de que a maioria dos estudos sdo
limitados aos pacientes oncoldgicos.

Nenhum estudo levantado para essa pesquisa abordou o tema espiritualidade, mesmo
esse sendo um aspecto importante dos cuidados paliativos, entretanto Santos et al (2018)
descrevem a espiritualidade como sendo “uma orientacdo de cunho filos6fico que resulta na
producdo de comportamentos € sentimentos, como esperanga, amor ¢ fé, que fornece um
significado para a vida das pessoas”, sendo que a utilizagdo desse fator tem potencial para
maximizar o potencial em todos os aspectos da vida das criangas, tendo em vista que esse
componente pode ser gerador de esperanga e auxilio na busca pelo sentido da vida, através da
construcao de resiliéncia na vida cotidiana.

Um dos principios do cuidado espiritual apontado pelo guia de principios e normas para
a pratica de cuidados paliativos pediatricos, publicado pela Canadian Hospice Palliative Care
Association, aponta que o principal principio do cuidado espiritual diz respeito ao senso de
esperanca e autoestima da crianga e da familia; significado e proposito e interconexdo com
outros. “Todo ser humano busca um sentido para sua vida e, quando o encontra, caracteriza-o
como espiritualidade. Com essa afirmag¢do, podemos correr o risco de admitir que a
espiritualidade oferece a pessoa o suporte para tudo, em todos os momentos de sua historia”
(BONFIM e ROCHA, 2018).

Um dos principios do cuidado espiritual apontado pelo guia de principios e normas para
a pratica de cuidados paliativos pediatricos, publicado pela Canadian Hospice Palliative Care
Association (2006), aponta que o principal principio do cuidado espiritual diz respeito ao senso
de esperanga e autoestima da crianca e da familia; significado e proposito e interconexao com
outros.
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Kuto et. al. (2018) exemplificam as possiveis intervengdes terapéutico-ocupacionais no
cenario dos cuidados paliativos pedidtricos, tais como: ressignificacdo do cotidiano durante e
apos a hospitalizagdo; aderéncia ao tratamento; empoderamento sobre o diagnostico e
tratamento; ampliacdo do repertério ocupacional; manutencao e amplificagdo da qualidade de
vida, sendo realizadas através de atendimento individual e/ou grupal; elaboracdo do Projeto
Terapéutico Individual; orientacdo aos pacientes e cuidadores e encaminhamento para a rede.
Na fase final de vida o foco devera ser no alivio da dor, conforto e promocgao da qualidade de
vida, utilizando-se do acolhimento; atendimento individual e atendimento aos cuidadores.

6.2 INTERVENCOES E ABORDAGENS TERAPEUTICO-OCUPACIONAIS NOS CUIDADOS
PALIATIVOS PEDIATRICOS REALIZADAS COM AS FAMILIAS E/OU CUIDADORES

No Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), o Artigo 12 garante a inser¢do e
permanéncia da familia no hospital para acompanhar a crianga e adolescente. Anjos et al (2014)
apontam que a permanéncia da familia ¢ fundamental para o processo de cuidado, sendo que
essa ¢ a referéncia de amor e confianca. Entretanto, esse acompanhamento pode acarretar em
desorganizacdo da rotina familiar, desestruturacdo do cotidiano, abandono de papéis
ocupacionais e novas demandas de cuidados.

Mesmo garantido pelo ECA, Othero (2010) ressalta que, muitas vezes, tal abordagem ¢
vista como desvio dos cuidados, ou acaba sendo apenas o repasse de informacdes. A autora
ainda traz que o cuidar no ambito familiar pode, consequentemente, acarretar em vivéncias
construtivas.

Para além de todas as demandas inerentes ao cuidado com a familia, na pediatria ha
especificidades como: a familia ¢ a principal referéncia para a crianga, e, devido ao processo de
maturacao e desenvolvimento, a crianga depende emocionalmente do adulto, que deve lhe dar
explicagdes sobre as situagdes, além do suporte emocional.

Garcia-Schinzari et al (2013) descrevem as praticas e as abordagens que podem ser
realizadas com os familiares e cuidadores, dentre elas estdao: orientagdes acerca do brinquedo e
brincar; orientagdo quanto a manutencao de habitos de higiene do paciente; favorecer a
manutencdo de atividades de autocuidado dos cuidadores; escuta atenta as necessidades ¢
demandas levantadas pelos cuidadores; incentivo a participacao no atendimento junto a crianga;
minimizar a ansiedade através do acolhimento, esclarecimento de duvidas, abordagens
espirituais; auxiliar no que diz respeito a finitude do paciente; favorecer o processo de despedida
e auxiliar a equipe na comunicagdo de mas noticias, incluindo o 6bito e pos-obito.

Durante o adoecimento de um filho, os pais veem seu projeto e seu sentido de vida em
risco, tendo potencial para por fim em sua historia futura, torna-se necessario repensar conceitos
como possibilidade de morte e fracasso no papel parental. A familia precisara lidar com o
estresse advindo do adoecimento de um ente querido além de questdes anteriores a esse
contexto (GENEZI et al., 2018).

Quando um filho adoece, quebra-se a fantasia que os pais constroem, social e
culturalmente, de que seu amor e cuidado adequado sdo suficientes para protegé-lo de
acontecimentos potencialmente destrutivos, uma situagdo que traz consigo
possibilidades até entdo impensadas que exigem da familia, como um todo, novos
recursos de enfrentamento. A morte parece ndo “poder” fazer parte desta etapa da
vida: a infancia (GENEZI et al., 2018, p. 91).
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No processo de terminalidade, Othero (2010) aponta que dentre as necessidades dos
familiares estar proximo ao paciente e sentir-se util estdo dentre as consideradas mais
importantes, além de ter conhecimento dos cuidados prestados principalmente no que diz
respeito a dor e aos outros sintomas que causam sofrimento e angustia, poder expressar seus
sentimentos e encontrar significado para o 6bito da crianga. Sendo assim, os cuidadores
precisam e devem ser orientados acerca dos procedimentos realizados; preparados para alta e
cuidados domiciliares, quando necessario; orientados acerca de adaptacdes e adequacdes, além
de ter espago para expressar sentimentos, duvidas e dificuldades (OTHERO, 2010).

Dentre os objetivos do cuidado as familias e cuidadores, ainda pode-se pontuar a
orientacdo ao cuidador acerca dos estimulos positivos ao paciente e o treinamento para que ele
seja um facilitador da independéncia nas atividades de vida didria, além escuta e o acolhimento
das demandas proprias do familiar e/ou cuidador (OTHERO, 2012).

Em concordéancia com o que ¢ levantado por Othero (2010) e Garcia-Schinzari (2013),
Ferrer e Santos (2007) apontam que a familia e/ ou cuidadores devem ser cuidados, ja que
sofrem tanto quanto o paciente, sendo que esse sofrimento muda de acordo com o estado do
paciente. Othero (2010) resume em algumas palavras o que deve ser a assisténcia a familia e
cuidador: orientar, informar, acolher, escutar, apoiar a intervir, sendo que o sofrimento € o foco
da atencgao.

Um plano de intervengao realista e que possa ser executado com éxito deve incluir os
familiares e cuidadores do paciente, principalmente no que diz respeito ao manejo de sinais e
sintomas do paciente, tendo em vista o quao podem ser incapacitantes, deve-se buscar entender
como tal situa¢do influencia no cotidiano de ambos, incluir educacao ¢ orientacdo a familia,
utilizando abordagens como resolucao de problemas, adaptagcdo e restauracao de atividades,
compensacgdo, modificagao ambiental, entre outros (SAHIN et al, 2017).

O levantamento das praticas terapéutico-ocupacionais com familiares mostra que o
acompanhamento pos-0bito ¢ parte essencial do cuidado a familia e aos cuidadores. Matos-
Silva (2012) aponta que o luto ¢ um processo individual e social, ou seja, seu enfrentamento
esta diretamente ligado ao que o grupo social do individuo entende como morte e reage a ela.

Os dicionarios trazem a definicdo de perda como sendo a privacdo de algo que
possuimos. E preciso pontuar, como faz Genezi (2012), que as perdas ndo ocorrem somente no
momento da morte, “desde o nascimento somos treinados por meio da vivéncia de perdas e
mortes simbdlicas a nos aproximarmos da nocao de finitude, entretanto, somos condicionados
a ndo perder” (GENEZI, 2012). Em seu levantamento bibliografico, Dahdah et al (2018)
concluem que o luto interfere diretamente nas ocupagdes € no desempenho ocupacional dos
enlutados, sendo que o terapeuta ocupacional deve compor a equipe de apoio para essas pessoas,
proporcionando locais de fala, ressignificacdo e reflexdo, com o intuito de minimizar perdas
ocupacionais decorrentes do luto.

Franco (2012) pontua que o luto significa, principalmente, aceitar a perda, enfrentar o
pesar, adaptar-se a nova rotina sem a pessoa querida, reconstruir a espiritualidade, identidade
e vida, sendo que o luto dentro dos Cuidados Paliativos ¢ composto por variados fatores, sendo
eles psicologicos, sociais, fisiologicos e espirituais. “E um processo que permite revisdes na
identidade, nas relagdes sociais, nas relagdes com a morte e no sistema de crengas” (FRANCO,
2012).
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Fazem-se necessarios mais estudos a fim de compreender melhor essa intervengao,
entretanto pode-se identificar que as ocupagdes, como meio ou como fim, constituem potentes
ferramentas de intervengdo, portanto, cabe ao terapeuta ocupacional identificar e avaliar a
influéncia que o luto tem sob elas.

7 CONSIDERACOES FINAIS E CONCLUSAO

Com base nos estudos levantados para a realizagdo desta pesquisa, pode-se responder a
pergunta de pesquisa e atingir os objetivos estabelecidos, assim sendo possivel levantar as
possiveis intervengdes e abordagens terap€utico-ocupacionais € gerais com criangas em
cuidados paliativos pediatricos, sua familia e/ou cuidadores.

Os estudos e materiais levantados apontam que as intervengdes do terapeuta
ocupacional podem ocorrer no ambiente hospitalar, ambulatorial ou domiciliar, podendo ser
realizadas mediante técnicas de relaxamento; alivio da dor e outros sintomas; reorganizagao da
rotina e ressignificacdo do cotidiano; estimulacdo da aderéncia ao tratamento; ampliagdo do
repertdrio ocupacional; manutencdo e amplificagdo da qualidade de vida; gerenciamento de
fadiga; educacdo e orientacdo para os pacientes e cuidadores; intervengdes nas atividades
basicas e instrumentais de vida didria; inser¢do e reinser¢do em atividades significativas,
visando a minimizagdo do impacto do adoecimento e a hospitalizacdo no desenvolvimento
infantil e manuten¢do da qualidade de vida.

Atualmente, uma das maiores dificuldades em basear a pratica dos cuidados paliativos
pediatricos em evidéncias pode se dar pelos desafios em realizar pesquisas qualitativas em
pacientes tdo heterogéneos e vulneraveis, com progndsticos incertos e falta de suporte dos
servigos e equipes associada a dificuldade da equipe de cuidados primarios aceitar o tratamento
paliativo, a educacdo dos profissionais de saude e presencga de barreiras pessoais (GARCIA-
SCHINZARI, N. R.; SANTOS, F. S., 2014; IGLESIAS, S. B. de O. et al., 2017). Esta pesquisa
teve como limitante a falta de material na area, e, principalmente, a escassez de material
produzido por terapeutas ocupacionais, fazendo-se necessaria a realizagdo de mais pesquisas e
publicagdes baseadas em evidéncias.

Diante de tudo que foi levantado, ¢ recomendada aos profissionais a busca por
capacitacao para atuar na area, tendo em vista as especificidades do publico atendido e da sua
familia e/ou dos cuidadores, levando em consideracdo a unidade de cuidado composta por
ambos.
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