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RESUMO

Introducdo: O cuidado paliativo é uma abordagem que tem como foco a qualidade de
vida do paciente, sdo cuidados holisticos ativos, que podem ser direcionados a todas as pessoas
que estejam vivenciando um sofrimento intenso no ambito da salde. Tem como um dos
principais objetivos o controle da dor. A abordagem dos cuidados paliativos pediatricos deve
ser realizada com muita cautela e sempre envolvendo os familiares e cuidadores em todas as
decisdes sobre o tratamento. Objetivo: identificar qual a abordagem dos cuidados paliativos no
tratamento de criancas acometidas por doencas neuroldgicas. Método: Realizou-se uma revisdo
integrativa, na qual foram analisados diferentes tipos de estudos, apés a definicdo dos
descritores, que foram as palavras: cuidados paliativos, infancia, pediatria e doencas
neuroldgicas. Os textos selecionados séo nos idiomas portugués, inglés e espanhol e ndo houve
data limite para busca dos achados. As bases de dados utilizadas foram a Biblioteca Virtual em
Saude (BVS), Pubmed/Medline, bases de teses e dissertaces da CAPES e a Biblioteca
Eletrénica Cientifica Online (Scielo). Resultados/Discussao: Foram encontrados 41 artigos
nas bases de dados selecionadas, apds realizar a leitura dos titulos e resumos e a exclusdo dos
artigos duplicados e que envolvessem oncologia, foram selecionados 11 artigos, sendo possivel
notar a escassez de artigos publicados no Brasil, a analise dos artigos foi baseada na qualidade
de vida, luto e funcionalidade do paciente. Apenas dois dos artigos citaram a funcionalidade,
enguanto dez artigos abordaram qualidade de vida e oito artigos citaram o luto. Concluséo:
conclui-se com este trabalho, que os cuidados paliativos tornam o processo da doenca menos
doloroso para o paciente e sua familia, abordando a melhoria da qualidade de vida, o luto dos
familiares e do proprio paciente e a funcionalidade do sujeito.

Palavras-chave: Cuidados paliativos. Doencas neurologicas. Infancia. Pediatria.



ABSTRACT

Introduction: Palliative care is an approach that focuses on the patient’s life quality, it is an
active holistic care which can be directed to all people who are experiencing an intense suffering
concerning their health. One of the main goals of palliative care is pain control. The approach
of pediatric palliative care should be carried out with great caution and should involve family
members and care givers in all treatment decisions. Objective: To identify the approach of
palliative care in the treatment of children affected by neurological diseases. Method:
Following the definition of the descriptive words (palliative care, childhood, pediatric and
neurological diseases), it was conducted an integrative review, in which different types of
studies were analyzed. The selected texts are in Portuguese, English and Spanish and there was
no date limitation for the research. The databases used were the Virtual Health Library (VHL),
Pubmed/Medline, CAPES theses and dissertations and the Online Scientific Electronic Library
(Scielo). Results/Discussion: There were found 41 articles in the selected databases, after
reading the titles and abstracts and excluding duplicate articles involving oncology, 11 articles
were selected, in that way, it was possible to notice the scarcity of articles published in Brazil.
The article analysis was based on the patient's quality of life, grief and functionality. Only two
of the articles cited functionality, while ten articles addressed quality of life and eight articles
cited grief. Conclusion: With this research it is possible to conclude that palliative care makes
the disease process less painful for the patient and their family, addressing the improvement of
quality of life, the mourning of family members and the patient itself, and also the subject’s

functionality.

Key-words: Childhood. Neurological diseases. Palliative care. Pediatrics.
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1 INTRODUCAO

Em 1967, a médica, enfermeira e assistente social, Cicely Saunders, deu inicio ao
Movimento Hospice Moderno, que deu inicio ao que se conhece atualmente como cuidados
paliativos, fundando o “St. Christopher’s Hospice”, estrutura na qual contava com assisténcia,
ensino e pesquisa. O movimento foi trazido para a América por meio da psiquiatra Elizabeth
Kubler-Ross na década de 70, a partir disso, 0 movimento se dissemina em todo o mundo
(MATSUMOTO, 2012).

Em 1990, a Organizacdo Mundial da Saude (OMS) apresenta a primeira definicdo de
cuidados paliativos, na qual era voltada para os pacientes diagnosticados com cancer, se
tornando um dos pilares basicos para o tratamento desses individuos. O conceito amplia-se em
2002, sendo acrescentadas doencas como aids, doencas cardiacas e renais, doencas
degenerativas e neuroldégicas (GOMES E OTHERO, 2016).

O conceito atualizado de Cuidado Paliativo tem-se em 2020, sendo abordado como
cuidados holisticos ativos, direcionado a pessoas de todas as idades que possam estar vivendo
um sofrimento intenso no &mbito da saude. O objetivo da abordagem € centrado na melhoria da
qualidade de vida tanto do paciente, quanto da familia e dos cuidadores; o objetivo ndo é adiar
ou antecipar a morte, mas sim entender esse processo e respeita-lo (International Association
for Hospice and Palliative Care).

Destaca-se como foco dos cuidados paliativos: o controle dos sintomas, principalmente
da dor; a importancia de que a intervencdo seja destinada aos pacientes juntamente com 0s
familiares, envolvendo-os nas decisdes e respeitando seus valores éticos e culturais; e que 0
paciente/familia receba assisténcia de uma equipe interdisciplinar, contando com médicos,
enfermeiros, técnicos em enfermagem, assistentes sociais, psicologos, farmacéuticos,
fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, nutricionistas e assistentes socias (GOMES E
OTHERO, 2016).

Inicialmente, os cuidados paliativos eram direcionados a pacientes oncolégicos e ainda
sd0 a maioria que recebem a indicacdo para esses cuidados, porém, a pratica mostra que
pacientes diagnosticados com outras enfermidades também podem receber grandes beneficios
da abordagem. Algumas dessas enfermidades sdo deméncia senil, doencas degenerativas do
sistema nervoso central, insuficiéncia cardiaca e insuficiéncia renal. A identificacdo precoce
dessas doencas pode diminuir os custos de servicos de urgéncias e hospitalizacdo e aumentar a

possibilidade de qualidade de vida para os individuos e seus familiares (ALVES, 2013).



Por se tratar de uma das maiores fragilidades humanas, a morte, o cuidado paliativo deve
ser abordado da forma mais humanizada possivel. No caso de criangas, a sociedade tem ainda
mais dificuldade para lidar com a finitude da vida desses individuos, sendo um topico bastante
delicado. Faz-se indispensavel o trabalho conjunto da equipe de saide com a familia desses
pacientes, ressaltando a importancia do controle da dor e da qualidade de vida (SILVA E
ROCHA, 2021).

Os pacientes pediatricos elegiveis aos cuidados paliativos sdo divididos em quatro
grupos: no grupo 1, enquadram-se as criangas que estdo em que a cura é possivel, mas correm
risco de vida, como no caso de pacientes oncoldgicos; no grupo 2, sdo criangas que podem
passar por longo periodo em tratamento intensivo, mas a morte prematura € inevitavel, por
exemplo, criancas com fibrose cistica e doenca de Duchenne; no grupo 3, sdo casos em que ndo
ha tratamento curativo, sendo apenas paliativo, criancas com atrofia muscular espinhal tipo 1;
no grupo 4, sdo criangas em quadro irreversivel, mas nao progressivo, por exemplo, paralisia
cerebral grave (CANTARERO et al., 2018).

Como citado na declaracdo dos direitos de criangas com doenca em estagio terminal
proposta por Tristan (2009): “tenho direito de opinar na tomada de decis@es, tenho direito de
brincar, ao controle da dor, a uma morte digna, tenho direito de saber a verdade sobre a minha
condicdo, tenho direito a qualidade de vida e que meus pais possam elaborar a minha morte”.

Sabe-se que ao mencionar cuidados paliativos, a maioria das pessoas, geralmente,
associam a pacientes oncoldgicos, mas apenas 30% dos pacientes que recebem os cuidados
dessa abordagem se enquadram nesse diagndstico, os outros 70% constituem-se por outras
patologias, entre elas, as doencas neuroldgicas (CANTARERO et al., 2018).

O estudo parte, também, do desejo de ressaltar a importancia do terapeuta ocupacional na
equipe interdisciplinar que acompanhara o paciente e sua familia nesse processo. De acordo
com Mello et al. (2004) e Queiroz (2012), o terapeuta ocupacional que ira identificar o grau de
autonomia e independéncia desse individuo na area de desempenho ocupacional, identificar as
dificuldades enfrentadas devido ao diagnostico, € esse profissional que buscard organizar a
rotina da familia, promover conforto, qualidade de vida, auxiliar com questdes como perda

funcional, cognitiva, social e emocional.
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2 OBJETIVOS
2.1 Objetivos Gerais
Identificar qual a abordagem dos cuidados paliativos no tratamento de criancas
acometidas por doencas neuroldgicas.
2.2 Objetivos Especificos
e Identificar as principais doencas neuroldgicas que acometem a infancia;

e Apontar os resultados alcancados com a abordagem citada em relacdo a qualidade de

vida, funcionalidade do sujeito e luto dos familiares.
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3 METODOLOGIA

A metodologia escolhida para guiar o estudo foi a Revisdo Integrativa da Literatura,
pois € uma abordagem que engloba diferentes dados da literatura, incluindo definicdo de
conceitos, revisdo de teorias e evidéncias, e anélise de problemas metodoldgicos de um assunto
especifico (SOUZA, SILVA E CARVALHO, 2010).

A revisdo integrativa busca realizar uma analise sobre os achados encontrados em
estudos anteriores sobre o tema em questdo, gerando novos conhecimentos (BOTELHO,
CUNHA E MACEDO, 2011). Essa abordagem é pautada em seis fases, sdo elas: 1) elaboragéo
de uma pergunta norteadora, 2) busca ou amostragem na literatura, 3) coleta de dados, 4) analise
critica dos estudos incluidos, 5) discussdo dos resultados e 6) apresentacdo da revisdo
integrativa (SOUZA, SILVA E CARVALHO, 2010).

Para guiar a presente pesquisa, foi elaborada a seguinte pergunta norteadora: “qual a
importancia de realizar uma intervencdo pautada nos cuidados paliativos no tratamento de
criancas com doencas neuroldgicas cronicas? ”. Os descritores selecionados no Descritores em
Ciéncias da Saude (DECS) foram: doencas neuroldgicas, pediatria e cuidados paliativos.

Foram realizadas buscas em inglés, portugués e espanhol combinando as palavras
“doencas neurologicas AND infancia”, “doengas neuroldgicas AND pediatria”, “doencgas
neurologicas AND cuidados paliativos”, “cuidados paliativos AND pediatria”, sendo
considerados o0s estudos encontrados sem limitacdo de data. Foram utilizadas as bases de dados
como Biblioteca Virtual em Saude (BVS), Pubmed/Medline, bases de teses e dissertacdes da
CAPES e a Biblioteca Eletronica Cientifica Online (Scielo).

Os critérios de inclusdo abordaram textos em inglés, portugués e espanhol. Sendo
artigos disponiveis gratuitamente e completos. Foram excluidos textos duplicados e que
envolvessem cuidados paliativos em oncologia.

A selecédo dos artigos foi baseada nos titulos, na leitura dos resumos e posteriormente
do estudo por completo. Apos a selecdo das pesquisas, realizou-se uma matriz de analise
contendo informacdes sobre aspectos dos artigos, auxiliando na organizacao e intepretacdo dos
dados e facilitando a visédo geral dos estudos selecionados (BOTELHO, CUNHA E MACEDO,
2011).

Realizou-se uma analise qualitativa do discurso e uma categorizagdo dos estudos
encontrados; e quantitativa, realizando uma analise estatistica descritiva dos dados presentes

nas pesquisas.
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4 RESULTADOS E DISCUSSAO

Para a composicdo da amostra de artigos, encontrou-se na Biblioteca Virtual de Saude,

2 <6

foram encontrados 26 artigos utilizando a combinagdo “doengas do sistema nervoso”, “crianca”
e “cuidados paliativos”, utilizando a combinagdo “doengas do sistema nervoso”, “infancia” e
“cuidados paliativos”, foram encontrados quatro artigos. No PUBMED, utilizando os
descritores “brain diseases”, “child” e “palliative care”, foram encontrados onze artigos. E no
site da Scielo, apenas um artigo foi encontrado utilizando “brain diseases”, “child” e “palliative
care. Foram excluidos os artigos duplicados, os que citavam pacientes oncol6gicos e nao
disponiveis, sendo selecionados 11 (onze) artigos.

Os artigos analisados sdo apresentados nas Tabelas 1 e 2. A Tabela 2 apresenta
caracteristicas observadas nos estudos em analise. Pode-se notar que nenhum dos estudos foi
realizado no Brasil, 0s paises onde os estudos foram realizados sdo Canada, Estados Unidos,
Franca, Espanha e Alemanha. Foram incluidos 5 estudos qualitativos, 5 quantitativos, sendo
estes Ultimos estudos observacionais. Na Tabela 1 apresenta-se a abordagem do estudo quanto
aos cuidados paliativos, é possivel observar que os artigos em analise tém a familia como centro
do cuidado. Os cuidados paliativos podem ser uma ferramenta para auxiliar na tomada de

decisdo, conforto e melhora na qualidade de vida desses pacientes e seus familiares.
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Tabela 1 - Caracteristicas dos artigos em analise.

Referéncias

Pais

Tipo

Abordagem

Duffy et al. 1990.

Canada

Estudo qualitativo

Verificar a viabilidade de introduzir um programa de cuidados paliativos domiciliares para
criangas em estado terminal.

Brown, Clark. 2015.

Estados Unidos

Estudo qualitativo

Demonstrar que a utilizagéo dos principios dos cuidados paliativos juntamente com o modelo
curativo pode otimizar a qualidade do cuidado prestado as criangas em condic@es limitantes de
vida.

Rent et al. 2021.

Estados Unidos

Estudo qualitativo

Reconhecer a importancia da comunicacao centrada na familia do paciente, realizando decis6es
em conjunto.

Lemmon, Bidegain, Boss.

2016.

Estados Unidos

Editorial de revista

Descrever o processo dos cuidados paliativos em neonatos acometidos por doengas
neurologicas.

Lyons-Warren et al. 2019.

Estados Unidos

Estudo quantitativo,
caso-controle

Identificar pacientes de pediatria neurol6gica com necessidades ndo atendidas de cuidados
paliativos.

Toulouse et al 2019.

Franca

Estudo quantitativo

Investigar o envolvimento do neuropediatra na UTI pediatrica.

Gero et al. 2012.

Espanha

Estudo descritivo
transversal

Comparar 0s servicos de atendimentos de cuidados paliativos em diferentes paises.

Hauer, Wolfe. 2014.

Estados Unidos

Estudo qualitativo

O estudo apresenta a importancia da identificagdo da dor e controle dos sintomas e a
importancia de considerar os fatores espirituais, étnicos e econdmicos para a tomada de
decisdes.

Ribbers et al. 2019. Alemanha Estudo qualitativo O estudo revelou seis principais dominios para os pacientes e suas familias: controle de
sintomas, alivio e apoio, normalidade, seguranca, empoderamento e enfrentamento da doenga.

Cantarero et al. 2018. Espanha Estudo reflexivo Descrever as necessidades paliativas e a importancia da equipe multiprofissional e a abordagem
multidimensional no cuidado de criancas acometidas por doencgas neuroldgicas.

Rincon-Fernandez. 2018. Espanha Estudo reflexivo Descrever as necessidades emocionais e espirituais de pacientes em cuidados paliativos.

Espanha.
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Tabela 2 - Aspectos identificados nos artigos em analise.

responsaveis.

Referéncias Populacéo Diagndstico Qualidade de Vida Funcionalidade Luto
Duffy et al. 1990. Responsaveis. Mielomelingocele e hidrocefalia. Sim Né&o Né&o
Brown, Clark. 2015. Responsaveis. Microcefalia Sim Nao Sim
Rent et al. 2021. Responsaveis. Mielomelingocele, hidrocefalia, encefalopatia. Sim Nao Sim
Lemmon, Bidegain, Boss. 2016. Responsaveis. Encefalopatia, doenga neuromuscular, hemorragia Sim N&o Sim
intraventricular, acidente vascular cerebral.
Lyons-Warren et al. 2019. Pacientes. TCE, encefalopatia, sindrome de Mowat-Wilson, AVC, Sim Nao Sim
enxaqueca, PC, epilepsia,
Toulouse et al 2019. Pacientes. Doencas neuromusculares, neurodegenerativas, paralisia | Néo Nao Néo
cerebral.
Gero et al. 2012. Profissionais. Atrofia muscular espinhal tipo 1, paralisia cerebral, Sim N&o Né&o
Hauer, Wolfe. 2014. Pacientes e Doencas neuromusculares e doencgas genéticas ou Sim N&o Sim
responsaveis. congénitas, com foco no comprometimento do Sistema
Nervoso Central.
Ribbers et al. 2019. Responsaveis e | Ndo relata Sim Nao Sim
profissionais.
Cantarero et al. 2018. Pacientes. Doencas neurodegenerativas, doengas neurolégicas Sim Sim Sim
estaticas.
Rincon-Fernandez. 2018. Espanha. Pacientes e N&o relata Sim Sim Sim
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Na Tabela 2, pode-se observar que a maior parte dos estudos € realizada baseando-se na
perspectiva dos responsaveis pelos pacientes, os diagnosticos apresentados variam, porém, o
mais citado sdo as encefalopatias crénicas. Os estudos que retratam a qualidade de vida dos
pacientes ressaltam a importancia do controle da dor e outros sintomas, enquanto os estudos
que citam o luto por parte da familia, abordam a espiritualidade e apenas dois citam a
funcionalidade, abordando as atividades de vida diaria dos pacientes.

Dentre os artigos selecionados, 10 (dez) abordam a importancia da qualidade de vida. A
Organizag¢ao Mundial de Saude conceitua “qualidade de vida” como “a percepg¢ao do individuo
de sua insergédo na vida, no contexto da cultura e sistemas de valores nos quais ele vive e em
relagdo aos seus objetivos, expectativas, padroes e preocupacdes” € inclui o bem-estar
espiritual, fisico, mental, psicoldgico e mental. Dentro dos cuidados paliativos, Ribbers et al
(2019) apresentam os principais dominios dos cuidados paliativos para as criangas com
comprometimento neuroldgico e suas subcategorias. A qualidade de vida faz parte de alguns
desses dominios, como o controle dos sintomas, como dor, dificuldades de ingestdo, acimulo
de secrecdo em excesso, desconforto respiratorio, convulsdes e dificuldade no sono (RIBBERS
etal, 2019)

Sabe-se que 0S responsaveis por essas criangas com comprometimento neuroldgico
sofrem mudangas na sua rotina, portanto, torna-se essencial abordar momentos de descanso,
cuidado e assisténcia para esses familiares. A prestacao de assisténcia e o apoio organizacional
aos pais e 0 apoio no cuidado do paciente surge como subcategorias do dominio “descanso e
apoio” no texto de Ribbers et al (2019).

A terapia ocupacional atua diretamente na qualidade de vida na perspectiva do
desempenho das atividades de vida diaria e no descanso e 0 sono. Além disso, a rotina dessas
familias precisa de uma reorganizacao, incluindo momentos de lazer, tanto para o paciente
qguanto para os familiares, responsaveis e irmaos. Varela e Oliver (2013) afirmam que a
utilizacdo de tecnologia assistiva contribui para 0 amadurecimento, convivio, introducdo na
cultura, participacdo e inclusdo social de criangas com deficiéncia. O terapeuta ocupacional
pode realizar adaptacOes que permitam conforto e possibilitem momentos de passeios
familiares, por exemplo, com prescricdo de cadeiras de rodas ou utilizando recursos de
comunicagéo alternativa para identificar a dor do paciente (MARINS e EMMEL, 2011).

Além da qualidade de vida, o estudo presente buscou entender a fundo o papel dos
cuidados paliativos no luto vivido pelos pacientes e familiares. Rincon-Fernandez (2018)

aborda as necessidades psicoldgicas e espirituais da crianca e de seus familiares. O autor
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apresenta como necessidade psicoldgica para o paciente, o sentimento de estar no controle da
situacdo e de ter sua identidade mantida, podendo elaborar uma sintese de sua propria vida,
entre essas necessidades também surge o estabelecimento de uma comunicacdo aberta, 0
sentimento de pertencimento e um ambiente no qual possa expressas suas emocoes e apresentar
suas davidas sobre seu adoecimento.

O texto de Rincon-Fernandez (2018) também apresenta as necessidades espirituais do
paciente, sendo elas: de ser reconhecido como pessoa, de reler sua vida, encontrar sentido na
existéncia, de se libertar da culpa, de se perdoar, de reconciliacéo, de continuidade, de expressar
experiéncias religiosas, de amar e ser amado. Algumas dessas necessidades também surgem
como demandas dos familiares.

Os responsaveis vivenciam dois tipos de luto, assim que é identificado um
comprometimento da satide do bebé, os familiares vivenciam o luto do “bebé perfeito”, sendo
uma morte simbdlica para os pais, uma ruptura que gera 0 mesmo processo da morte concreta,
a morte desse filho idealizado causa tristeza, medo do futuro, frustracdo e vergonha. Para que
haja um vinculo com a crianca, € preciso processar esse luto (ALVES, 2012).

Além desse processo, a familia sofre com o luto da perda precoce. Brown e Clark (2015)
apresentam em seu texto, um relato de caso sobre uma crianca diagnosticada com microcefalia,
no qual apresenta a preocupacdo de seus pais sobre sua filha ndo apresentar melhoras e nao
atingir a velhice inicialmente, mas mostra também como os cuidados paliativos puderam
auxiliar nesse momento, com uma comunicacao clara entre a equipe que acompanhou a crian¢a
e sua familia, proporcionando momentos de qualidade entre a paciente e seus pais, sem a
intencéo de prolongar a vida da crianca e sim proporcionar conforto para sua filha.

O terapeuta ocupacional deve abordar o luto na sua intervencgdo, utilizando-se das
ocupacdes como meio ou fim, ou seja, o luto pode afetar as atividades de vida diarias dos
pacientes e de seus familiares, como também pode ser trabalhado por meio das ocupacdes, que
sdo capazes de promover sentido e momentos de interacdo entre os individuos afetados. O
profissional de terapia ocupacional deve proporcionar espacos de fala, ressignificacdo e
reflexdo para essas pessoas e observar, identificar e avaliar a influéncia do luto nas ocupagdes
do envolvidos (DAHDAH, 2019).

Sobre funcionalidade, apenas dois dos textos selecionados, citam a abordagem. Cantarero
(2018) ressalta a importancia de cuidar e atender as necessidades da crianca e criar uma rotina
na qual a crianga possa realizar suas atividades de vida diarias, na tentativa de trazer uma

“normalidade” para a vida desse sujeito, diminuindo o impacto da doenga sobre sua vida.
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Rincon-Fernandez (2018) aborda dentre as necessidades psicoldgicas e espirituais da crianca, a
vontade de se sentir Gtil, de ser ouvido, de busca de sentido, o que faz parte de sua
funcionalidade como individuo, adentra a participacdo social e o fazer ocupacional.

Como citado anteriormente, o terapeuta ocupacional realiza adaptacdes que possibilitem
que a crianga consiga realizar suas atividades de vida diaria com autonomia, sempre dentro dos
limites do sujeito em questdo. Ainda que a crianga seja ndo oralizada, é importante que haja
interacdo com esse individuo, que se aprenda a forma de comunicacao possivel com essa pessoa
e que os desejos dela sejam respeitados, sempre incluindo nas decisdes a serem feitas e
possibilitando momentos de expresséo.

Espera-se que com esse trabalho, tenha ficado clara importancia da inclusdo da terapia
ocupacional na area de cuidados paliativos em doencas neuroldgicas da infancia. Luto e
funcionalidade sdo demandas dos terapeutas ocupacionais e a qualidade de vida dos pacientes
é um dos principais objetivos da profissdo, portanto, faz-se indispensavel a incluséo do cuidado

da terapia ocupacional nos casos citados ao longo do trabalho.
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CONSIDERACOES FINAIS

O estudo possibilitou identificar as principais abordagens utilizadas pelos cuidados
paliativos, sendo elas: qualidade de vida, funcionalidade e luto. Notou-se a escassez de achados
em lingua portuguesa, todos os estudos séo estrangeiros, sendo em inglés ou espanhol, tendo
origem na Alemanha, Estados Unidos, Espanha, Franca e Canada, ressaltando aqui a

importancia de se tratar sobre o assunto no Brasil.

Dois estudos citaram a funcionalidade do paciente, um deles utilizando o termo “atividade
de vida diaria”, apesar de ndo abordar a terapia ocupacional. A profissdo traz diversos
beneficios tanto para a crianga acometida por uma doenca neuroldgica, quanto para a familia e
cuidadores desse individuo, portanto, tem-se a necessidade da realizacdo de mais estudos sobre

0 assunto, incluindo a terapia ocupacional no cuidado dessas criangas.

A partir da anélise dos estudos, nota-se que nenhum deles tem como centro o paciente,
mas 0s responsaveis ou profissionais. Destaca-se a importancia de tornar o centro das pesquisas
0 proprio paciente, ainda que sejam nao oralizados, € essencial que se busque uma forma de
interacd0 com esse sujeito, para que ele tenha espaco para se expressar e demonstrar seus
desejos e necessidades.

Desta forma, conclui-se com este trabalho, que os cuidados paliativos tornam o processo
da doenca menos doloroso para o paciente e sua familia, abordando a melhoria da qualidade de

vida, o luto dos familiares e do préprio paciente e a funcionalidade do sujeito.
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