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Resumo

Receber um diagnostico de impossibilidade de cura, enquanto se estd na fase primordial do
desenvolvimento humano, é um episddio de grande impacto em qualquer circunstancia. A
primeira infancia é uma denominacdo dentro do desenvolvimento infantil, que se configura pelo
periodo de zero a seis anos de idade. Durante essa fase da vida, ndo é esperado receber o
diagndstico de uma doenca crénica e ameacadora da vida. O impacto desse diagndstico
reverbera em todas as dimensdes da vida da crianca e da familia. Diante disso, o presente estudo
teve como objetivo conhecer as possibilidades de intervencdes da Terapia Ocupacional com
criancas na primeira infancia, em cuidados paliativos. Para alcancar tal objetivo foi realizada
uma revisdo integrativa da literatura, norteada pela seguinte questdo: “Quais as estratégias de
intervencdo que os terapeutas ocupacionais utilizam nos cuidados paliativos, com criangas entre
0 a 6 anos?”. O recorte temporal foi de 20 anos, nos idiomas inglés, portugués e espanhol. Para
tentar responder tal questdo foi realizada buscar em algumas bases de dados, como PubMed,
OTseeker, Biblioteca Virtual em Sadde, além de periodicos especificos da Terapia Ocupacional.
Infelizmente, apds analise dos artigos encontrados, somente um atendeu os critérios de inclusao.
O artigo analisado se concentrou em coletar uma série de historias vividas e contadas por
terapeutas ocupacionais, que trabalnam com cuidados paliativos pediatricos, nos Estados
Unidos da América. O brincar foi citado repetitivamente no estudo analisado, estando no centro
das vivéncias dos terapeutas ocupacionais. O artigo relata que muitos profissionais
desenvolvem seus objetivos a partir do brincar, fato que ratifica a importancia de oportunizar
atividades significativas no ambiente hospitalar, que visem promogdo de saide, conforto, bem-
estar e auxilio no enfrentamento do adoecimento. Apesar da questdo norteadora ndo ter sido
respondida da forma almejada, foi possivel com essa revisdo da literatura compreender que sao
muitas as possibilidades de atuacdo da Terapia Ocupacional, com criangcas em cuidados
paliativos. Todavia ha um longo caminho a ser percorrido, para o estabelecimento da profissao

nessa area do cuidado em saude.

Palavras-chave: Terapia Ocupacional. Cuidados Paliativos. Crianca. Primeira Infancia.



Abstract

Receiving a diagnosis of an impossibility to cure, while being in the primordial phase of human
development, is an episode of great impact in any circumstance. Early childhood is a
denomination in child development, which is configured by the period from zero to six years
of age. During this phase of life, it is not expected to receive a diagnosis of a chronic, life-
threatening illness. The impact of this diagnosis reverberates in all dimensions of the child's
and family's life. In view of this, the present study aimed to know the possibilities of
interventions of Occupational Therapy with children in early childhood, in palliative care. To
achieve this objective an integrative literature review was conducted, guided by the following
question: "What are the intervention strategies that occupational therapists use in palliative care,
with children aged 0 to 6 years?". The time frame was 20 years, in English, Portuguese and
Spanish.To try to answer this question, a search was made in some databases, such as PubMed,
OTseeker, Virtual Health Library, as well as in specific Occupational Therapy journals.
Unfortunately, after analyzing the articles found, only one met the inclusion criteria. The article
analyzed focused on collecting a series of stories experienced and told by occupational
therapists, working in pediatric palliative care, in the United States of America. Play was cited
repeatedly in the analyzed study, being at the center of the occupational therapists' experiences.
The article reports that many professionals develop their objectives based on playing, a fact that
ratifies the importance of providing opportunities for meaningful activities in the hospital
environment, aimed at promoting health, comfort, well-being and help in facing illness.
Although the guiding question was not answered in the desired way, it was possible with this
literature review to understand that there are many possibilities of Occupational Therapy
working with children in palliative care. However, there is a long way to go for the
establishment of the profession in this area of health care.

Keywords: Occupational Therapy. Palliative Care. Child. Early Childhood.
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1. Apresentacdo: sentido pessoal

Ao pensar em um tema para a elaboracao desta pesquisa, considerei toda a trajetoria de
minha formacdo, a fim de verificar quais areas ou tépicos que mais me identifiquei, ao longo
da graduacdo. Depois de muito refletir, a escolha em estudar o publico infantil surgiu em
primeiro lugar, visto que, sempre esteve presente uma identificagdo intrinseca pessoal anterior
ao inicio da graduacdo, e que foi potencializado ao longo da minha formagdo em Terapia
Ocupacional.

Paralelo a isso, alguns temas foram poucos mencionados, mas despertaram minha
curiosidade e atencéo, entre eles os cuidados paliativos. Entendi os cuidados paliativos como
uma potente frente de intervengdo, com o proposito de garantir qualidade de vida as pessoas,
de modo que se possa eternizar momentos, a partir do cuidado.

Dessa maneira, decidi pesquisar sobre a temética dos cuidados paliativos com criancas
na primeira infancia, com o objetivo pessoal de conhecer as praticas da Terapia Ocupacional,
em cuidados paliativos com esta clientela. Assim, entendo ser central contribuir para a
constru¢cdo de conhecimento, em uma éarea que ainda é pouco explorada na Terapia

Ocupacional.
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2. Introducao

Devido a décadas dedicadas a pesquisa cientifica, a clinica e aos avangos das tecnologias
no campo da saude, a taxa de mortalidade no mundo sofreu uma redugdo consideravel
(LICHTENBERG, 2017). Contudo, receber o diagnostico de uma doenca grave e ameacadora
da vida, ndo deixou de ter um peso significativo na vida dos individuos. As doencas
ameacadoras da vida, sdo aquelas que por serem graves e cronicas, em sua maioria, nao
possuem um progndstico de possibilidade curativa (ANCP, 2002).

O céancer é uma das doencas ameacadoras da vida, segundo o Instituto Nacional de
Céncer (Inca), o cancer é a condicdo de salde que causa maior impacto na vida das pessoas.
Dados epidemioldgicos mostram que o cancer, na faixa etaria abaixo de 19 anos, apesar de raro
quando comparado aos adultos, é a principal causa de morte em criangas no mundo, e a segunda
causa de morte no Brasil (INCA, 2016).

A primeira infancia € uma denominacdo dentro do desenvolvimento infantil, que se
configura pelo periodo de zero a seis anos de idade (BRASIL, 2002). Durante essa fase da vida,
ndo ¢é esperado receber o diagndstico de uma doenca crénica. Misko et al. (2015) referem que
0 impacto desse diagnostico reverbera em todas as dimensdes da vida da criancga e da familia,
sdo elas as dimensdes: emocional, psicoldgica, fisica, espiritual e financeira.

Os cuidados paliativos (CP) se apresentam como uma forma de assisténcia na area da
salde, que compreende a atencdo aos aspectos fisicos, psiquicos, sociais e espirituais de pessoas
com doencgas graves ou condi¢bes ameacadoras a continuidade da vida. Os objetivos dos
cuidados paliativos séo o bem-estar e a promocéo da dignidade e autonomia dos doentes e de
seus familiares (ANCP, 2019). Para isso, a intervencdo preconiza a prevencao e o alivio da dor,
do sofrimento e sentimentos angustiantes, a fim de potencializar a qualidade de vida das
pessoas, se diferenciando das outras abordagens em salde, pois ndo visam a medicina curativa,
e sim o cuidado de forma global dos individuos.

A vida nos ¢é dada em ordem cronolégica, sendo a morte o estagio final de um ciclo.
Embora existam publicacdes sobre os cuidados paliativos na infancia, a literatura brasileira se
apresenta limitada, principalmente no que tange a primeira infancia.

Um paciente com uma doenga ameacadora da vida tem diversas rupturas em seu
cotidiano, que implicam diretamente em suas ocupacles e/ou papéis ocupacionais, que Nno caso
das criancas, estdo relacionadas ao brincar, estudar e a participacdo social. Diante disso, é

indispensavel que a Terapia Ocupacional se volte para esse cenario de pratica.
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De acordo com Santos et al. (2017), as condutas terapéuticas ocupacionais tém como
proposito a promoc¢édo da manutencdo da funcionalidade, a fim de que esse paciente obtenha
maior nivel de autonomia e independéncia possivel diante de sua condicdo de salde. Portanto,
seja no contexto hospitalar ou residencial, mantém-se o objetivo de favorecer o conforto,
dignidade e qualidade de vida, além de realizar as orientagcdes aos pais a fim de favorecer a
diminuicdo do sofrimento e da promocdo da qualidade de vida, durante o morrer. Ainda,
segundo Kudo, Barros e Joaquim (2013) e Santos et al. (2017) as ac¢Oes do terapeuta ocupacional
sdo mualtiplas, de forma que também sdo agdes que competem o profissional em cuidados
paliativos:

1. Estimulacdo através de atividades funcionais para o tratamento de disfuncdes

fisicas, psicossociais e realizar a adaptacao a perda funcional;

2. Treino de atividades da vida diaria (AVDs) no autocuidado e no ambiente hospitalar
e/ou domestico;

3. Utilizar o brincar como ferramenta potente para alcangar objetivos terapéuticos,
como também garantir o brincar pelo brincar;

4. Oportunizar o desempenho ocupacional desta crianga em um espaco limitante;

5. Favorecer a ajuda ao enfrentamento da doenca e manejo de estresse;

6. Estabelecimento de metas e objetivos que facam sentido ao momento vivido pelo
paciente, respeitando seus desejos e de sua familia;

7. Orientacdo e prescricdo de equipamentos de suporte quando necessarios, como
cadeiras de rodas, equipamentos adaptativos ou Orteses para prevencdo de
deformidades e controle da dor;

8. Orientacdo domiciliar e orientagdo aos cuidadores.

Por conseguinte, diante do apresentado acima, este estudo tem por objetivo revisar a
literatura cientifica, para conhecer as possibilidades de intervencdes da Terapia Ocupacional

com criangas na primeira infancia em cuidados paliativos e seus familiares.
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3. Objetivo

Conhecer as possibilidades de intervencdes da Terapia Ocupacional com criancas na

primeira infancia, em cuidados paliativos.
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4. Metodologia

4.1 Tipo de estudo

Trata-se de uma revisao integrativa da literatura. De acordo com Souza, Silva e Carvalho
(2010, p. 102), a revisdo integrativa da literatura “é um metodo que proporciona a sintese de
conhecimento e a incorporacdo da aplicabilidade de resultados de estudos significativos na
pratica.” Ainda segundo os autores, sdo seis fases para o processo de elaboragdo da uma revisdo
integrativa, a saber:
12 Fase: elaboracgdo da pergunta norteadora
2% Fase: busca ou amostragem na literatura
32 Fase: coleta de dados
42 Fase: analise critica dos estudos incluidos
52 Fase: discusséo dos resultados
62 Fase: apresentacgéo da revisao integrativa

A questdo norteadora desta revisdo integrativa é: “Quais as estratégias de intervengao

que os terapeutas ocupacionais utilizam nos cuidados paliativos, com criangas entre 0 a 6 anos?”

4.2 Busca na Literatura

Os descritores utilizados para a busca em portugués, apds consulta no Descritores em
Ciéncias da Saude (DeCS), foram: “Terapia Ocupacional”, “cuidados paliativos”, “crianga” e
“pré-escolar”, na lingua inglesa, foram: “Occupational Therapy”, “palliative care”, “child” e
preschool” e em espanhol foram: “Terapia Ocupacional”, “cuidados paliativos”, “ni7sio e
“preescolar”.

As bases de dados consultadas foram PubMed (via National Library of Medicine),
Occupational Therapy Systematic Evaluation of Evidence (OTseeker) e MEDLINE e Literatura
Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS) via Biblioteca Virtual em
Saude (BVS). Além disso, foram feitas buscas nas seguintes revistas eletrénicas de Terapia
Ocupacional: Revista de Terapia Ocupacional da Universidade de Sado Paulo, Cadernos
Brasileiros de Terapia Ocupacional, The American Journal of Occupational Therapy, The Open
Journal of Occupational Therapy, Revista de Estudiantes de Terapia Ocupacional, Revista
Chilena de Terapia Ocupacional, Revista Ocupacion Humana e a Revista Argentina de Terapia
Ocupacional.

O recorte temporal foi de 20 anos (2000 a 2020).
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Como critérios de inclusdo foram considerados: artigos de acesso livre relacionados a
atuacdo do terapeuta ocupacional no cenario dos cuidados paliativos, com criancas na fase pre-
escolar, nos idiomas portugués, inglés e espanhol. Foram excluidos artigos provenientes de
revisao de literatura.

Inicialmente objetivou-se pesquisar as estratégias de intervencdo que terapeutas
ocupacionais utilizam nos cuidados paliativos, com criancas entre zero e seis anos de idade.
Contudo, ap0s a realizacdo da busca inicial, foi possivel perceber que ndo havia artigos que
adentrassem este critério de inclusdo. Desta forma, o critério de inclusdo foi ampliado para
criancas fora da idade pré-escolar. Os descritores “crianga”, “child” e “nifo” foram acrescidos

a busca.
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5. Coleta de dados

No total foram identificados 17 artigos. Apos a leitura e analise dos titulos e resumos de
todas as publica¢Bes encontradas, somente um artigo atendeu os critérios de inclusdo. A figura
abaixo apresenta o fluxo do processo de selecao dos artigos, desde a identificacdo inicial até a

selecéo final.

Identificacdo

Artigos identificados
(n=17)

Artigos excluidos
pelos critérios de
inclusao e exclusao
(n=13)

Artigos duplicados(n=3)

l

Estudos
selecionados
(n=1)

Figura 1 - Fluxograma da Processo de Selecdo
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Para analise dos dados obtidos, foi feito um quadro para organizagdo das informacoes.
O artigo foi analisado considerando o periédico onde foi publicado, pais, ano de publicacéo,

autoria, titulo, objetivos e metodologia, conforme apresentado no quadro abaixo.
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Quadro 1- Artigo sobre o tema cuidados paliativos com criangas com diagnéstico de doengas ameacadoras da vida no periodo de 2000-2020

Nome do
periodico

Ano da
Publicacéo

Autores

Titulo do Artigo

Objetivo

Metodologia

The American
Journal of
Occupational
Therapy

Pais

Estados
Unidos da
Ameérica

2018

Rachel L.

Bambrick

Carole W.
Dennis

Kimberly
Wilkinson

Play in Children
With Life-
Threatening and
Life-Limiting

Conditions: A

Scoping Review

Compreendendo 0
uso de brincadeiras
por terapeutas com

criancas em
condicdes de risco de
vida: um estudo

qualitativo (traducédo
da autora)

Este estudo examinou
como o0s terapeutas
ocupacionais usam a
brincadeira em seus
tratamentos durante o
trabalho com criancas
em condigdes de risco
de vida.

Este estudo qualitativo
narrativo utilizou uma
abordagem
fenomenoldgica
interpretativa de dados.
Trés entrevistas
semiestruturadas foram
realizadas com cada

terapeuta com objetivo de
compreender como esses
terapeutas  ocupacionais
trabalnam com criancas
com risco de vida e as
formas em que usam o
brincar.
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6. Analise Critica do Estudo Incluido

O Artigo “Play in Children With Life-Threatening and Life-Limiting Conditions: A
Scoping Review”, em portugués, “Compreendendo 0 uso de brincadeiras por terapeutas
ocupacionais com criancas em condigdes de risco de vida: um estudo qualitativo” (traducdo da
autora) trouxe como resultados da investigacdo a perspectiva de trabalho de terapeutas
ocupacionais, que estiveram em pratica no campo dos cuidados paliativos pediatricos. O estudo
se concentrou em coletar uma série de historias vividas e contadas por terapeutas ocupacionais,
que trabalham com cuidados paliativos pediatricos, por meio da elaboracdo de entrevistas
semiestruturadas. Essas entrevistas foram elaboradas pelo pesquisador principal, juntamente a
um membro do corpo docente que obtinha experiéncia nesse tipo de estudo.

Um dos pontos abordados pelo artigo é que, muitos profissionais, em maioria 0s
médicos, acabam desenvolvendo um cuidado muito pautado nos sistemas corporais das
criancas, tendo como foco somente o alivio da dor e dos sintomas. Diante disso, € possivel
observar que quando o objetivo do cuidado se resume em anular uma dor fisica, as
particularidades que englobam a crianga sdo desconsideradas, refletindo uma fragmentacdo do
cuidado, sendo indispensavel a presenca de uma equipe multiprofissional (GARCIA-
SCHINZARI; SPOSITO; PFEIFER, 2013). Sob esta perspectiva, é importante pensar que a
individualidade das criangas precisa ser respeitada e elas devem ser interpretadas como seres
inteiros que também possuem vontades proprias, ocupacdes e interesses, que sofreram impactos
devido a sua condicao de saude (KUDO; BARROS; JOAQUIM; 2017). Posto isto, podemos
afirmar que essa conduta profissional impacta diretamente na experiéncia vivida, no final da
vida destas criancas, visto que, para além das questdes bioldgicas, os cuidados paliativos devem
direcionar sua atencdo a um cuidado integralizado, englobando também os aspectos
psicoldgicos, sociais, emocionais e espirituais (SANTOS et al. 2017).

Diante da mesma perspectiva, a hospitalizacédo e o cuidado medicalocéntrico impactam
no cotidiano. Este impacto gera complicacGes nas ocupacdes diérias da crianca, como o brincar,
que muitas vezes pode ndo ser considerado como algo primordial, para o bem-estar e a
qualidade de vida da crianca (SILVA; FR1ZZO; LOBATO, 2018). Kudo, Barros e Joaquim,
(2017, p.138) destacam que “o brincar constitui um dos aspectos mais importantes na fase
infantil.” Portanto, os terapeutas ocupacionais podem lan¢ar mao do brincar ao buscar a
ressignificacdo do novo cotidiano e a normalizacdo da experiéncia hospitalar para as criangas.

As autoras apontam ainda que o brincar é uma atividade extremamente importante para o
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desenvolvimento infantil, em todo e qualquer contexto, e, por isso, deve ser possibilitado para
todas as criancas, em qualquer condicéo.
O brincar foi citado repetitivamente no estudo analisado, estando no centro das vivéncias
dos terapeutas ocupacionais. O artigo relata que muitos profissionais desenvolvem seus
objetivos a partir do brincar, fato que ratifica a importancia de oportunizar atividades
significativas no ambiente hospitalar, que visem promocdo de saude, conforto, bem-estar e
auxilio no enfrentamento do adoecimento (KUDO; BARROS; JOAQUIM; 2017). Além disso,
os profissionais entrevistados relatam a importancia do brincar pelo brincar, de modo que
apoiam o papel da Terapia Ocupacional, na promocédo dessas oportunidades puramente ludicas.

Todavia, o artigo aponta que, em funcdo da exigéncia estabelecida pelos planos de salde,
os profissionais necessitam vincular o atendimento terapéutico a objetivos especificos e
reembolsaveis pelo plano de salde, para que assim o0s pacientes ndo deixem de ser atendidos.
Os terapeutas ocupacionais entrevistados afirmam que a énfase no cumprimento de metas e a
necessidade de atender as exigéncias do convénio, desencadeiam sentimentos de insatisfacéo,
pois ficam limitados em abordar os beneficios do brincar, nas sessées de Terapia Ocupacional.
O brincar é uma area significativa quando se pensa no desempenho ocupacional da crianca e
deve ser incentivado no contexto hospitalar, durante a intervengdo do terapeuta ocupacional
(GARCIA- SCHINZARI; SPOSITO; PFEIFER, 2013). Por isso, pode-se pensar que a
dificuldade em abordar o brincar, como objetivo terapéutico, para plano de saide revela um
desconhecimento a respeito das praticas da profissdo, ou até mesmo um descaso com o
atendimento em saude que deve ser ofertado.

Fato interessante que reflete a forma como o sistema de salde nos Estados Unidos da
América (EUA) funciona, sendo as instituigdes privadas as responsaveis pelos “seguros de
saude” ou convénios médicos. Logo, o padrao de oferta em saude a populagdo ¢ interpretado
como um potente mercado lucrativo, sendo o plano de satide comercializacdo para a populagdo
(PEGORARQO, 2013). Portanto, paga-se por um convénio que te garante uma cobertura quase
que em formato de “pacote de saude”, onde o seguro determina o que se configura satide ou
néo.

Diante disso, é possivel perceber que, por mais que o brincar seja importante para a
pratica dos terapeutas ocupacionais dos EUA, o sistema de saude ndo interpreta o brincar com
a mesma importancia devido ao seu funcionamento. No Brasil, o Sistema Unico de Sadde (SUS)
estabelece, a partir da lei n° 8.080 de 11 de setembro de 1990, que o objetivo em salde é garantir

a assisténcia as pessoas por intermédio de acbes de promogdo, protecdo e recuperacao da salde,
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incluindo também as de assisténcia terapéutica (BRASIL, 1990). Por isso, para Kudo, Barros e
Joaquim (2017), é possivel desenvolver praticas a partir do brincar e de atividades ludicas, que
sejam significativas, as quais devem considerar a historia de vida, valores sociais e culturais,
preferéncias e potencialidades da crianca. De forma que, ap6s uma analise criteriosa dentro dos
impedimentos do brincar, € interessante ele ser inserido ja que se apresenta como uma
ferramenta potente, para auxiliar a crianca em processo de adoecimento e hospitalizacdo. Além

de estimular o favorecimento de seu desempenho ocupacional.
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7. Discussdo Critica dos Resultados

O numero de artigos encontrados a respeito do tema foi inferior ao que se almejava
inicialmente. O objetivo foi revisar a literatura cientifica para conhecer as possibilidades de
intervencdes da Terapia Ocupacional, com criangas na primeira infancia, em cuidados
paliativos. Contudo, o resultado obtido ndo contemplou o objetivo, sendo necessario ampliar a
busca para a atuacdo de terapeutas ocupacionais em cuidados paliativos com criancas, entre
zero e onze anos. De acordo com o artigo 2° do Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA),
considera-se crianga, para os efeitos da lei, a pessoa de até doze anos incompletos (BRASIL,
1990).

A pergunta norteadora ndo foi respondida adequadamente (Quais as estratégias de
intervencdo que os terapeutas ocupacionais utilizam nos cuidados paliativos, com criangas entre
0 a 6 anos?), devido a falta de publicacGes. Em fungdo dessa virtual auséncia de resultados foi
realizado um breve estudo em capitulos de livros e artigos com a tematica sobre Terapia
Ocupacional em cuidados paliativos e assisténcia as criancas, para compreensdo das
possibilidades de atuagdo da Terapia Ocupacional com criangas entre zero e seis anos, em
cuidados paliativos.

A Terapia Ocupacional em cuidados paliativos, exclusivo a pediatria, se mostra como
uma frente de atuacdo ainda pouco retratada. A resolucdo n° 429 de 08 de julho de 2013 do
Conselho Federal de Fisioterapia e Terapia Ocupacional (COFFITO), garante a atuacdo da
Terapia Ocupacional em contextos hospitalares, que se divide em trés areas: “Atencdo intra-
hospitalar”, “Atencdo extra-hospitalar oferecida pelo hospital” e “Atencdo em Cuidados
Paliativos™.

Nessa perspectiva, pode-se afirmar que a resolugdo n°® 429 abre possibilidades para
atuacdo da Terapia Ocupacional em cuidados paliativos, com pessoas em todas as fases do
desenvolvimento. Algumas resolugbes e portarias garantem a assisténcia da Terapia
Ocupacional em pediatria, como por exemplo, a resolu¢cdo-RDC n°7, de 24 de fevereiro de 2010,
que certifica a assisténcia de Terapia Ocupacional para unidade de terapia intensiva (UTI)
Adulto e Pediatrica a beira leito. Ha ainda, a Portaria n® 227 de 05 de abril de 2002, que prevé
a Terapia Ocupacional como uma das categorias profissionais a compor a equipe de suporte em
atencdo a cardiologia, que se estende também na atencdo pediatrica. Entretanto, nota-se a
auséncia de uma portaria exclusiva para Terapia Ocupacional em ac¢des voltadas aos cuidados

paliativos pediatricos. Fato que colabora para que as a¢bes desenvolvidas pela profissdo, em
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cuidados paliativos pediatricos se mostrem pouco conhecidas, sobretudo diante do referencial
tedrico revisado.

Perilla e Joaquim (2020) constatam que os cuidados paliativos podem ser indicados
quando se trata de qualquer doenca presente que seja progressiva e ameacgadora da vida, de
modo que é conveniente adentrar ao programa a qualquer momento ou em diferentes fases de
evolucdo, até mesmo em fase de diagnostico. Nesse sentido, sejam elas cardiopatias,
neuropatologias ou pneumopatias, todas estdo habilitadas a entrar em um programa de cuidados
paliativos (PERILLA; JOAQUIM, 2020). Todavia, o cancer é a doenga com maior evidéncia
nos programas de atencdo de cuidados paliativos, seja em qualquer faixa etaria. O céancer
infantil € uma doenca ameagadora da vida, é a segunda causa de mortes de criancas no Brasil,
responsavel por 7,9% de Obitos de criancas e adolescentes (de 1 a 19 anos) em 2014
(SPIRONELLO; SILVA-COMAR; CARDIA,; et. al. 2020).

Apesar do cancer infantil ser uma doenga de alta letalidade entre as criangas e
adolescentes, ndo h& uma portaria ou resolugdo que garanta a assisténcia da Terapia
Ocupacional com essa populagdo. A portaria GM/MS N° 3.535, de 02 de setembro de 1998 que
garantia a presenca da Terapia Ocupacional, em Centros de Alta Complexidade em Oncologia,
foi revogada em 2002, por meio da portaria n° 1.289, de 16 de julho de 2002. Assim, a profissao
deixou de ter participacdo garantida por lei, na assisténcia as pessoas em tratamento do cancer.
Em 2019 foi publicada a portaria SAES/MS N° 1.399 de 2019, que cita 0 “apoio
multiprofissional” no item “reabilitagdo exigivel”. Contudo, ndo ha mencdo de quais
profissionais devem fazer parte da reabilitacdo. Infelizmente, a Terapia Ocupacional perdeu a
garantia que possuia, em compor o Servico de Suporte dos Centros de Alta Complexidade em
Oncologia.

Chiba (2008) aponta que as doencas cronicas sdo condigdes de alta complexidade dentro de
um sistema de salde, portanto, é necessario que haja recursos especificos e direcionados para
cada esfera que circunda o paciente em cuidados paliativos, propiciando o atendimento
interdisciplinar. Taquemori e Sera (2008) retratam a importancia da presenga da equipe
multidisciplinar nos cuidados paliativos, sendo ela composta por diversos profissionais, como
médicos, enfermeiros, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, psicdlogos, assistentes sociais,
entre outros. Entretanto, o artigo ndo aborda a importancia da Terapia Ocupacional enquanto
ocupante da equipe multiprofissional, se limitando somente as acdes desenvolvidas
individualmente. Além disso, nem todas as equipes de cuidados paliativos contam com

terapeutas ocupacionais em sua composi¢do. Fato que colabora para que as praticas da profissao
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sejam pouco conhecidas, por outra categoria profissional. Contudo, a multidisciplinaridade é
um atributo que compde os cuidados paliativos, sendo de suma importancia a presenca da
Terapia Ocupacional, para que o cuidado em saude ocorra em sua integralidade.

Nao obstante, é possivel afirmar que a Terapia Ocupacional carece de resolucdes e
portarias que ancorem a pratica profissional nos servigos de saude, como categoria essencial,
em especial na atencdo oncoldgica. As resolucdes e portarias que nao sdo diretivas, a atuagado
da Terapia Ocupacional em pediatria, abrem espaco para que haja desconhecimento da
categoria profissional, como atuante e favorecem a nédo inser¢do do profissional na equipe.
Consequentemente, a falta de profissionais ira resultar em auséncia ou menor producao
cientifica, a respeito das praticas desenvolvidas pelos terapeutas ocupacionais.

De forma geral, a doengca ameacadora da vida exerce um peso diante do desenvolvimento
infantil, seja ele fisico ou psicoldgico, podendo ocasionar alguns atrasos no desenvolvimento e
impactos em aspectos que envolvem a crianga. E dificil mensurar a influéncia do diagndstico e
suas caracteristicas, de maneira exata, na vida das criancas, visto que por estarem em
desenvolvimento, apresentam uma maior variabilidade nas respostas as intervencdes propostas.
Barbosa, Lecussan e Oliveira (2008) afirmam que a fase em que as criangas comecam a
compreender que a morte é uma mudancga surge a partir dos 3 anos de idade, e a existéncia da
possibilidade da sua propria mortalidade é a partir dos 8 ou 9 anos. Portanto, diante do
diagndstico de uma doenca cronica, as repercussdes irdo reverberar durante todo o tratamento
desta crianga, impondo limitacGes a ela. Além disso, existe também a presenca de
procedimentos dolorosos e muitas vezes invasivos, como por exemplo as pungdes e coletas de
sangue e diferentes interferéncias no cotidiano, como novas rotinas de terapias, medicamentos,
horérios e novas vivéncias restringentes, que atingem por exemplo o convivio social,
alimentacdo e emocional (SANTOS et al., 2017).

Nesse sentido, mesmo que com a presenca de limitagbes, Queiroz (2008) afirma que
enquanto o individuo encontra-se em cuidados paliativos, a Terapia Ocupacional busca a
autonomia e independéncia possivel do paciente, visando sempre o bem-estar e atencdo as
esferas que o englobam e quando relacionado a crianga, direciona-se especialmente a atengdo
em sua familia. Ainda, Santos et.al., (2017) afirmam que o terapeuta ocupacional tem um
compromisso com condutas que visam a estimulacdo sensorial e cognitiva, medidas de
conforto, controle da dor e sintomas (fadiga, estresse), criacdo de possibilidades de expresséo,

como a implementacdo de espacos de convivéncia e interagdo, além do acolhimento, escuta
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qualificada e orientacdo aos familiares e/ou cuidador, bem como os garantir o conforto nas
diferentes esferas da crianca e a qualidade de vida.

Ou seja, os cuidados paliativos em pediatria devem seguir 0os mesmos principios daqueles
prestados aos adultos, com base na reafirmacédo da vida e considerar a morte como um processo
natural, sem precipitar e nem postergar a morte (KUDO; BARROS; JOAQUIM; 2017). Quando
relacionado a conduta profissional, as metas devem ser pensadas com base no sentido e
significado a vida de quem esta sendo atendido, levando em consideracdo a condigdo de saude
atual do paciente e suas limitacdes, sendo elas estabelecidas de encontro as habilidades
remanescentes, das necessidades e dos desejos do paciente e da familia e/ou cuidador
(QUEIROZ, 2008).

Como citado anteriormente, a familia tem um papel de suma importancia nos cuidados
paliativos pediatricos, visto que é de direito das criangcas e compete aos pais certificar que o
cuidado serd prestado aos seus filhos. Por conseguinte, as criangas possuem seus direitos
garantidos atraves da determinacdo do Estatuto da Crianca e do Adolescente, no que compete
os capitulos de garantia de direitos a vida e dignidade e ao de direito a liberdade, ao respeito e
a dignidade (BRASIL, 1990). Posto isto, € evidente que as criancas ndo podem tomar as
decisBes sobre si mesmas no que compete a sua saude, sendo, na maioria das vezes, 0s pais 0s
responsaveis pela tomada de decisGes no que tange seus interesses e quais 0s beneficiarao.
Barbosa, Lecussan e Oliveira, (2008) afirmam que toda ou qualquer conduta antes de exercida
deve ser introduzida aos pais, de forma que a informacgéo deve ser fornecida com clareza e que
sejam relevantes para que 0s responsaveis possam tomar condutas baseadas nos seus valores,
crengas e interesses das criancas. Dessa forma, os cuidados paliativos estendem o seu olhar a
familia, de modo que ela também ¢ abragada pela equipe multiprofissional, ja que compartilha
e suporta o sofrimento do seu familiar adoecido (TAQUEMORI; SERA, 2008).

Santos, Lourenco, Silva et.al (2017) afirmam que, desde o0 momento do diagndstico, a
organizacgdo familiar muda completamente visto que, o conhecimento do mundo futuro desta
crianca e da familia mudaréa de percurso, sendo este muitas vezes nao imaginado. Sendo assim,
a familia passa por uma remodelacdo para atender, ndo somente as demandas de tratamentos e
terapias, mas as suas perspectivas, anseios e planos (SANTOS et al., 2017). Em vista disso,
pode-se afirmar que o terapeuta ocupacional deve direcionar sua conduta para ressignificacao
do cotidiano, ndo somente da crianca, mas também da familia. Importante que o profissional
ofereca um sistema de suporte de qualidade aos entes queridos, para que se sintam amparados,

durante todo o percurso da doenga. Os autores ainda salientam, que uma das condutas do
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terapeuta ocupacional junto a familia é a atencdo p0s-0bito, que deve ser realizada como parte
integrante de toda atencéo terapéutica em cuidados paliativos. Essa atengdo ndo deve ser vista
como uma ‘“acdo bonus”, e pode ser realizada por meio de ligacdes telefonicas, encontros
pontuais ou visitas domiciliares.

Saporetti (2008) refere ser importante a atencao para o alivio do sofrimento humano,
mediante a morte. Para o autor, surge a necessidade que a compreensdo do ser humano seja
ampliada para além do entendimento biolégico/fisioldégico. Os cuidados paliativos apontam
para além das condutas e praticas para alivio da dor e sintomas, suporte psicologico e social,
direcionam também a contribuicdo da esfera espiritual. Contudo, o artigo revisado ndo cita a
atencdo ao suporte espiritual das criangas, mesmo sendo uma das linhas de cuidados e dos
principios dos cuidados paliativos e da qualidade de vida, formulados a partir da Organizacdo
Mundial de Saiude (OMS). Santos et.al, (2017) afirmam que apesar de ser importante, a
abordagem em espiritualidade ainda é recente em relacdo a literatura, podendo esse ser um dos
fatores que levam a ndo citagdo no artigo. Ainda, pode-se pensar que o0 objetivo do estudo
analisado esté relacionado a brincadeira e ao brincar, por isso, a espiritualidade nao esteve em
foco. Contudo, é possivel afirmar que a atengdo a espiritualidade desperta comportamentos e
sentimentos como amor, esperanca, fé, que gera significado na vida das pessoas (SANTOS et

al., 2017). Portanto, a espiritualidade deve ser uma das areas de atencdo da Terapia
Ocupacional, para o sucesso de intervengdes terapéuticas com criancas em cuidados paliativos.

Por fim, apesar da questdo norteadora néo ter sido respondida da forma almejada, foi
possivel com essa revisao da literatura compreender que sdo muitas as possibilidades de atuacéo
da Terapia Ocupacional, com criangas em cuidados paliativos. Todavia ha um longo caminho

a ser percorrido, para o estabelecimento da profissdo nessa area do cuidado em saude.
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8. Apresentacdo da Revisdo Integrativa

A presente revisdo teve por objetivos conhecer as possibilidades de intervencdes da
Terapia Ocupacional com criangas na primeira infancia, em cuidados paliativos, e seus
familiares. Contudo, ap0s a realizacdo da busca ndo foi possivel encontrar artigos que
adentrassem a este critério de inclusdo, sendo a pesquisa ampliada para criangas, de forma geral.
O estudo satisfez o objetivo proposto, uma vez que identificou, apesar de ser somente um,
resultado relacionado a atuacdo do terapeuta ocupacional, em cuidados paliativos com criancas.
O estudo encontrado deu grande relevancia ao brincar, como ferramenta potente para o
desempenho ocupacional, em um ambiente limitante, como o hospital. Também foi possivel
identificar que o campo de formagdo e préatica profissional de terapeutas ocupacionais em
cuidados paliativos pediatricos ainda estd em crescimento, o que dificulta a atuacdo no setor e
sua consequente consolidagcdo. Contudo, a pergunta norteadora ndo foi respondida
adequadamente, em funcdo do unico resultado obtido.

As limitacOes desta revisdo estéo relacionadas com a quantidade de artigos encontrados,
e com a restricdo da faixa etaria proposta inicialmente. Assim, sugere-se que novas pesquisas
sejam realizadas a fim de conhecer a atuacdo da Terapia Ocupacional, em cuidados paliativos

pediatricos.
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