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Esse manual e dedicade as criangas, aos adolescentes e aos adultos
e suas familias que tive e tenho o priviléegio de acompanhar ao longo dos
meus anos de profissao como fisioterapeuta com enfogue a abordagem
neurofuncional. Agradeco pela oportunidade de aprender e buscar
melhaores técnicas, condutas humanizadas, conextes verdadeiras e
respeito acima de tudo.

Agradeco as criangas, aos familiares e aos profissionais do
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Hospital Santo Anténio em Blumenau - Santa Catarina, scbh a
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a equipe, a unidade com humanidade; os parceiros nessa jornada.
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que as fotos ilustrativas do manual fossemn realizadas. Foi um momento
de muita uniao, conexao e diversao. Arthur amou e eu tarmbeém.

Sigo caminhando, plantando, colhendo, aprendendo e trocando.
Sinto ter encontrado nos Cuidados Paliativos Pediatricos o que sempre
nutri e busquei: a abordagem onde transborda a terapéutica e aonde a
técnica e o humano fazem conexac e interdependéncia ao cuidado
pleno e integrado as criancas e as familias. Cuidado esse que reflete a
conexao, a luz, o bem-estar, o potencial do paciente e de sua familia, o
planejamento e a vida independente do diagnostico, das dificuldades e
limitacoes, do tempo, dos valores famiiliares e dos processos de saude, de
doenga e de morte.

Coletivamente podemos construir a melhor qualidade de cuidado
possivel a ser oferecida com amor, ciéncia, técnica e respeito.

“Cuidar é mais que um oto; € uma atitude. Portanto, abrange mais, gue um
momento de atencdo, de zelo e de desvelo. Representa uma atitude de ccupagdo,
preocupacdo, de responsabilizagdo e de envolvimento afetive com o outro™

{Leonardo Boff)



PREFACIO

A fisioterapia € uma area crucial na atencao ao paciente pediatrico
em cuidado paliativo, ainda assim, esses profissionais nao sao
comumente encontrados nos servicos. Pode se dizer que a grande
maioria das criancas em cuidados paliativos € acompanhada por pelo
menos um fisioterapeuta, assim sendo, todos os grupos que atuam em
cuidados paliativos pediatricos trabalham com equipes de fisioterapia,
entretanto, pouguissimos tém fisioterapeutas como parte integrante de
suas equipes e a maioria das criancas € acompanhada por profissionais
gue nao tiveram acesso a treinamentos especificos nessa area.

Ainda que os cuidados paliativos estejam mais evidentes nos Ultimos
anos, a maioria dos cursos na area de salde nao oferece o ensino, com
profissional especializado e gabaritado, de cuidado paliativo comao parte
da grade curricular. Isto, juntamente com a auséncia de boas politicas
publicas, explica a situacao que vivemos: poucas equipes, a maioria delas
sem atendimento ambulatorial. Quando falamos de pediatria esse
cenario & pior, com um numero ainda mais reduzido de equipes, grande
parte delas limitadas a hospitais de alta complexidade de cidades de
meédio e grande porte.

Sendo assim, sabemos que a maioria dos pacientes nao tera acesso a
servicos especializados e esperamos que as informagoes contidas aqui
possam ajudar tanto as equipes de salde guanto as familias e
cuidadores, no objetive de melhorar o conforto e a gualidade de vida
destas criancas.

Neste manual o leitor (seja ele profissional de saude ou néao)
encontrara informactes basicas sobre o tema, orientagbes de
posicionamento, equipamentos que podem ser fabricados em casa para
auxiliar na pratica e principalmente ferramentas para acolhimento. O
acolhimento e a comunicagao sao parte chave no cuidado paliativo, um
nao existe sem o outro e ambos sdo necessarios para que o trabalho seja
possivel.

Dr. Marcelo Rech de Faria

Médico Oncologista Pedidtrico e Coordenador do Ambulatério
Guarda-Chuva de Cuidados Paliativos Pedidtricos



APRESENTACAO

“E sempre bom lembrar que existe um mundo inteiro dentro de cada
um. E tocar nesse solo sagraodo é um ato de responsabilidade”.
(Fernanda Mello)

_ Ola! Como vocé esta? _ Como posso ajudar no cuidado com o (a) seu (sua) filho (a)
em seu lar? _ Como ele (ela) gosta de dormir? _ Como € a hora do banho? _ Qual a
brincadeira que ele (ela) mais gosta? _ Vocé tem ajuda? _ Vocé sente alguma dor no

cuidado com ele (ela)? _ Ele (ela) se mostra confortavel nos posicionamentos?

Essas sao algumas das perguntas gue, muitas vezes, trazem como respostas uma respiracac
profunda, um oihar emocionado & uma pausa em siléncio.. com © respeito gue o momento
pede, a partir deles, um mundo se abre. Um mundo de dividas e informagtes desencontradas,
um misto de tentativas e frustacoes. Ha necessidade de pontuar as dificuldades, crganizar e

individualizar as condutas de acordo com a realidade de cada familia.

Por outro lado, na troca de informagdes com profissionais da sadde que acompanham o
paciente, de maneita nao tao frequente, nota-se, por vezes, a dificuldade em perceber e
estabelecer afinidade com o ser, com suas habilidades e dificuldades e a conexdo necessaria

para cam ele e com sua familia na promogao efetiva do cuidado persanalizado.

Esse manual, numa linguagem facil e acessivel, busca cumprir a fungac de orientar o
profissional da saldde e o cuidador frente 3s demandas dos pacientes pediatricos, com condicao
neuroldgica complexa, cronica, progressiva ou ndo; gue pode apresentar deterioracdo de sua
condigao clinica e sem um tratamento curativo. Essas orientacdes s3o pautadas no bem-estar,
na prevencao e na promocao de atividades de vida diaria. Ele também tem a funcéo de aflorar,
no profissional da satide, a importancia de enxergar o ser humanco por de tras do diagnostico.
Saber a crianga comao o ser biografico que &; o ser pertencente ao sagrado de uma familia e que
todos eles, em maicr ou menor grau, necessitam de cuidado, amparo e orientagoes sejam fisicas,

emocionais, sociais e ou espirituais.

Na avalicao fisioterapéutica, ou nos primeiros contatos com o profissional, gualgquer
informagao de cuidado podera passar despercebida devido a sobrecarga da rotina e a emogao
do acolhimento. A fisioterapia neurofuncional, na abordagem multiprofissional e interdisciplinar
dos Cuidados Paliativos, busca o alivio da dor e de outros fatores estressantes; a prevengao de
deformidades, gue limitam ainda mais a autonomia; e a potencializagdo das habilidades do
paciente. Oferece suporie para gque o paciente viva ¢ mais ativarmente possivel, com dighidade e

conforto e auxilia o cuidador na assisténcia ao paciente

Boa leitura.
Fisioterapeuta Thais Regina Frata Fernandes
Fisioterapeuta Proprietdaria do Sitio da Lulu (Fisioterapia

Neurofuncional e Equoterapia) e Profissional Voluntdria no
Ambulatdrio Guarda-Chuva de Cuidados Paliativos Pedidtricos
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1. O Cuidado com o Cuidador Familiar

O cuidador de uma crianca ou adolescente (que apresenta uma
condicao neurolégica complexa, cronica, progressiva ou nao, que pode
apresentar deterioracac de sua condicao clinica, sem um tratamento
curative disponivel) geralmente € um familiar que abdicou de sua vida
pessoal, social e de seu trabalho para manter o cuidado com o paciente,
reorganizar a dinamica familiar e fazer a conexaoc com os profissionais
que o assistem. Na maioria das vezes € a mae. Muitas vezes ela e a
cuidadora principal & nao possui outra pessoa para auxilia-la de maneira
efetiva e constante ou ndo consegue delegar fungdes a outras pessoas
sobrecarregando a si com o cuidado total.

Os cansacos, fisico e psicoldgico, sao frequentes e tendem a piorar
com o passar do tempo e com o aumento da demanda causado pela
evolucao da doencga, ou por complicactes que acabam acontecendo. O
cansaco, a irritabilidade, a frustacao, a perda da autoestima e o
abandono do cuidado com sua saude sao iminentes. No ato do cuidado
ao outro, passa a ndo prestar atencdo em si, hos seus relacichamentos,
nas suas dores, nas suas posturas, na sua alimentacdo e na sua salde
fisica, Muitas vezes ha o isolamento ou restricdo social.

E importante cuidar de si para poder cuidar do outro, E importante
aprender técnicas que facilitem as atividades diarias (ao longo do
manual) prevenindo seus proprios maus posicionamentos, permitir e
buscar ajuda na divisao das tarefas do cuidar e delegar um momento
para algo gque |lhe traga bem-estar e conexao consigo, com a sua
espiritualidade.

Estabelecer limites e permitir-se experimentar os sentimentos
negativos, permitindo-se senti-los sem culpar-se por esses sentimentos.
Sentir-se parte importante da familia, buscar solugoes para o que julga
ser dificil no cuidado. Buscar ajuda e orientacdo com a equipe que os
assistem para elaborarern um planc de cuidado que facilite essa
transicao do cuidado consigo e a divisao do cuidado do paciente com
outra pessoa gue esteja disposta a contribuir,



A pratlca da yoga, a caminhada por 30 mmutos, o pilates,
‘alongamento corporal sdo exemplas de praticas que podem contribuir
para o autocuidado, tal como a manutencgao de um periodo do exercicio

profissional, a pratica de uma atividade manual, o siléncio e uma boa
noite de sono.

Abaixo, segue uma opcao de praticas de alongamentos (sustentados
de 20 a 30 segundos) que trabalham cada &rea do corpo com
‘movimentos especificos e duram cerca de 15 minutos.

Alongamento
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2. A importancia das conexdes entre o
profissional da saude e o paciente e
entre o cuidador e o paciente

A conexao (entendido aqui como o vinculo que se estabelece entre
duas pessoas) entre o profissional da salde e o paciente assim como a
conexao entre o cuidadar familiar e o paciente sao importantes para o
entendimento das necessidades e vantades dele e de sua familia. Essa
conexao, essa interacaoc e aprendida e é nutrida a partir do momento em
gue um perceba e aceita o outro como ser humano unico e pleno com
suas limitactes, suas dificuldades, suas habilidades e seus gostos
particulares. O fisioterapeuta, e os profissicnais que assistem essa
familia, sdo importantes na identificacdo de faltas, dificuldades,
possibilidades e atitudes nesse processo de aprendizado constante. A
partir disso, a fisioterapia neurofuncional até podera ter atividades
especificas e individualizadas, orientadas pelo profissional responsavel
pela crianca ao cuidador, mas, o que se deseja de fato é que todo o
manejo diario com o paciente seja feito com conexag, interacac e leveza.

As atividades do dia a dia, tais como o manejo do ténus muscular (a
busca pelo melhor posicionamento e funcionalidade possivel da crianca
com conforto e bem-estar), as facilitacBes ao carregar, ac sentar-se, ao
deitar-se, a hora do banho, da alimentacao, o brincar e as atividades do
cuidado com o lar, dentre outras, partem dessa interacdo entre os dois
(cuidador e paciente) e o meio ambiente. Com essa parceria, tem-se
comao objetivo que as experiéncias sejam positivas para os envolvidos,
que haja participacao evolutiva por parte do paciente, menor ansiedade
de ambos, menor desorganizacao ténica e sensorial (ou seja, mais
relaxamento do corpo o que possibilita a participacéo ativa sempre que
possivel) do paciente, menor gasto energético, prazer na superacio e
maior seguranca fisica de ambaos.

Com conexac entre o profissional da salde e o paciente desgja-se
que esse, o paciente, seja ouvido, seja qual for seu meio de comunicacao
e que seja validado suas emocgoes, suas necessidades, suas capacidades,
suas habilidades, seus desejos e suas frustagoes.



Abaixo estao listados alguns aspectos importantes da conexao aos
quais o cuidador e o profissional fisioterapeuta, e demais profissionais
da saude, podem considerar no planejamento das atividades de vida
diaria:

organizacdo do ambiente: um ambiente crganizado, limpo, arejado e
adaptado favorece que a atividade seja mais pratica e com a leveza
possivel,

previsibilidade: ter estabelecido uma rotina das atividades da vida
diaria (posicionamentos, banho, alimentacao etc.), tal como a rotina de
administracao de remeédios e alimentagao, favorecem a sua pratica.
Pode ser interessante o uso de um painel com as atividades diarias e
horarios, num local de facil visualizagao,

comunicag¢do: a comunicagao a ser estabelecida € a comunicacao que
e possivel e confortavel para ambos, seja entre o paciente e o cuidador
ou entre o paciente e o profissional da saude. Ela pode ser verbal, nao
verbal (ou seja, falada ou ndo) com o uso de mecanismos alternativos
como placas, fotos, filmagens, aplicativos, letras do alfabeto emn figuras,
o cuidador sendo o modelo pela imitagcao, dentre outros; conforme as
necessidades e as limitagoes do paciente e do cuidador. O importante
que haja a espera de uma resposta ativa seja qual for a condicao de
resposta por parte do paciente. Sempre havera comunicagao, €
necessario reconhecer os sinais proprios de cada um. Muitas vezes o
piscar de olhos, um suspiro, uma alteracdo sutil no tédnus muscular
(relaxamento ou tensao muscular) em um dos membros, um olhar, um
SOrriso, Um som... € importante essa permissao e essa participagao que
tende, quando validada, a melhorar ao longo do tempo,

interesse: o interesse deve ser a atividade em si, mas ele pode ser
construido com o uso de um objeto, brinquedo, uma musica, dentre
outros. Esse meio de interesse & do interesse do paciente (ou seja, algo
gue ele gosta) e podera facilitar a conexao entre ambos e a atividade por
fim,

atencio seletiva evoluindo para sustentada e compartilhada: o
paciente pode inicialmente estar em total isclamento (ignorando o
outro e aquilo que € feito sem interacdo com o cuidador ou o
profissional), mas, com o tempo e com as observacdes acima, tende a
apresentar atencao (no inicio de forma menos evidente ou por pouco
tempo). Possivelmente evoluird para uma atencdo mais sustentada e
compartilhada com o cuidador, fazendo-se entender melhor da sua
maneira, aprimorando seu interesse e sua conexao (vinculo) com o
cuidador e/ou profissional da satde.



oferecer modulacio ténico-sensorial: alguns pacientes ficam tensos
com guase qualquer estimulo, ndo conseguem organizar a sua postura
guando estdo com medo ou estdo felizes, ficam rigidos demais e nao
controlam seus movimentos. Outros pacientes ficam tao relaxados que,
da mesma forma, nao conseguem manter sua postura e seus
movimentos. A utilizagao de técnicas de manipulagao pelos pontos
chaves de controle (partes do corpo, geralmente as partes proximais, a
partir dos quais o ténus anormal pode ser inibido e os movimentos
facilitados) favorecem esse controle influenciando na postura e na
capacidade de controlar os movimentos. Assim, por exemplo, busca-se
gue o paciente consiga de fato controlar partes do seu corpo (uma mao
por exemplo) para uma atividade como pegar uma colher ou um
brinquedo. Essa modulagdo tbnica, ou seja, esse controle da
musculatura de forma voluntaria, precisa ser feita de forma individual,
pelo profissional fisioterapeuta responsavel pelo atendimento da
crianga e da familia. Isso porque, para cada ténus (espastico, hipoténico,
distdnico, atetdide, ataxico) e para cada condicdo do paciente (tamanho,
peso, complexidade) ha uma modulacdo especifica (terapia) e que
depende muito da propria conexdo entre o paciente e o profissional bem
como sua formagao especifica e sua experiéncia. Cada crianga, com suas
caracteristicas de tdnus muscular, possiveis encurtamentos musculares
e deformidades 6sseas e articulares existentes precisa de orientacao
adequada e responsavel das técnicas a serem utilizadas para evitar
lesGes. As técnicas de terapia sao aplicadas utilizando as maos e com o
uso de atividades funcionais corporais e favorecem o tonus mais
préximo ac normal de forma mais constante, sempre tendo como
objetivo a participacdo do paciente e a construcdo dessa conexdo
(comunicagao) entre os profissionais da saude, o paciente e o cuidador.

A conexao se faz com a valorizacdo das tentativas de forma genuina,
amorosa, entusiasta e flexivel. O paciente precisa sentir que o seu
possivel é visto e valorizadg; seja o possivel qual for,

Quanto mais previsivel e controlada a atividade, mais facil sera para o
paciente se adaptar a ela. Analisar como ele se dispbe a exercer a
atividade e buscar entender o porqué que as coisas acontecem da forma
como acontecem durante a terapia possibilita entender melhor como as
habilidades sao adquiridas e, com isso, adequar as situacdes a partir
dessa comunicacao.

Apesar da rotina intensa, a possibilidade de fazé-la com mais leveza
tende a possibilitar, acs poucos, novos desafios, maiores participacoes
por parte do paciente e maior interesse pela atividade em si. As
atividades de vida diaria assim como as atividades do cuidado do lare o
brincar, passam a ser meios de possibilidades, de unidade, de interagac,
de participacdo da melhor forma possivel com significado, alegria,
superacao e amor. Tenha tempo de perceber, permitame-se.



3. Orientagdes Quanto as Posngoes do
Dia a Dia Buscando a Preven¢ao, o
Bem-Estar e as Possibilidades Funcionais

Considerar a preferéncia da crianca em cada posicaoc é fundamental.
Saber de fato qual € o seu habito e de sua familia, gual o tempo que
permanece em cada posicaoc e como é feita a transigao entre elas. A
partir disso, orientar e organizar o treino e a pratica de habitos positivos
que favorecam tanto o paciente quanto o seu cuidador. E fundamental
propiciar o melhor alinhamento global (da cabeca ern relagao ao tronco,
o tronco em relagac aos membros e vice-versa), a distribuicdo de peso
(equilibrio do corpo com harmonia entre as partes), a dissociacao das
cinturas escapular e pélvica (a movimentacao e o posicionamento com
independéncia entre a regidao de ombros e quadris), a mudanca de
tonus (mais espasticos por exemplo), a gqualidade do movimento
associado, as expresstes de desconforto e a busca de autonomia
voluntaria. Observar também se ocorre atividade reflexa patologica
(reacdo involuntaria de todo o corpo ou parte dele que acontece de
forma imediata a um estimulo ocu a uma mudanca de posicicnamento)
e, quando presentes, se aparecem de forma espontanea ou com um fim
intencional; e as reacdes mais organizadas que posicionam o corpo com
maior harmonia no ambiente, que saoe as reacoes posturais, de protecao,
de retificacdo e de equilibrio. Os movimentos involuntarios, tremores e
espasmos tambem devem ser motivos de atencgao, assim como as
reacoes associadas e os aspectos sensoriais 3o toque, aos sons, as
temperaturas, dentre outros.

De maneira geral, o posicionamento adequado para a pratica de
qualquer atividade traz beneficios quanto a prevencao de posturas
inadequadas que, muitas vezes tornam-se os jeitos de ficar " resultando
em reforco de atividades reflexas, encurtamentos, fixacoes e
deformidades. Na maicria das vezes, num guadro clinico complexo,
observam-se deformidades de coluna como a cifose (posicao inclinada
para frente) e escoliose (posicdo de um lado do corpo mais lateralizado),
pelve em retroversdo, pernas semi estendidas e aduzidas com rotagéo
interna (@ posicao que dificulta a troca de fralda e as pernas
permanecem fechadas e as vezes cruzadas e tensas), luxacao de quadril



(deslocamento do osso da perna com o quadril
ocasionando dor muitas vezes) e fixacao de cintura
cérvico-escapular (regiao de pescoco, ombros e costas
com posicionamentos e movimentos simultaneos e nag
funcionais). Todas essas intercorréncias causam
desconforto, dor, limitagbes de atividade voluntaria
interferindo inclusive no controle 6culo motor (controle
da posicao dos olhos e o olhar na atividade a ser feita), no
coghnitivo (na capacidade de aprendizado) e nas possiveis
habilidades motores ac longo do tempo. Para ajudar no
controle dos movimentos e na manutencao de sua
integridade o&ssea, muscular e articular, & importante
favorecer posturas e transicoées eficientes e adaptadas.

As  orientacoes de conexao  mencionadas
anteriormente no texto sdo bases importantes a serem
consideradas.

A familia pode ser orientada a planejar seu domicilio,
ao longo do tempo, a promover uma altura de
berco/cama e de banheira/cadeira de banho que
favorecam ao cuidador, ou seja, uma altura gue exijam
menor flexdo de coluna e de forca para elevar o paciente.
Modular uma cama alta, protegida e segura, com
possibilidade de baixar as grades laterais que nao
precisam de movimentos amplos do cuidador.

A posicaoc do berco/ cama em relagac aos estimulos
ambientais tambem & importante para que a crianca
tenha a oportunidade de estabelecer contato visual com
o cuidador, a luminosidade da janela e a localizacao de
seus brinquedos, dentre outros.




3.1 Modo de Pegar no Colo

A posicao no colo precisa ser confortavel
para a crianca e para o cuidador e é indicada
para criancas menores. Para criancas maiores
orienta-se a utilizagao de carrinhos adaptados
ou cadeiras de rodas orientadas pelo
profissional que a assiste.

O carregar no colo exige alinhamento
postural do cuidador, contracdo das
musculaturas abdominais, dorsais (costas) e
gluteos (bumbum) e forca e habilidade de
bracos. Essa posicao pode ser utilizada em
casa para atividades de brincar, descansar,
interagir, alimentar-se ou deslocar-se para
outros codmodos. Tambeém é utilizada para
passeios e curtas distancias em ambiente
externo.

Importante observar no paciente quais

musculos estao contraidos de forma anormal, rigidos demais, bem
como 0s membros que estao em uma postura inadequada (por
exemplo, bracos esticados demais ou pernas em posicao diferente do
esperado). Havendo a extensdo, aducio e rotacdo interna de membros
inferiores (posicionamento tipico das pernas com espasticidade
dificultando a higiene e troca de fraldas, por exemplo); posicionar com
leve flexao de quadril e joelhos com abertura das pernas para inibir o
tbnus, com o bumbum apoiado e para tras, favorecendo o alinhamento
corporal e prevenindo o mau alinhamento de quadril. O posicionamento
anteriorizado ou neutro da cabeca, o tronco apoiado na musculatura
abdominal do cuidador, e membros superiores adiante e livres
também favorece a inibicdo e o alinhamento com melhora do ténus
bem como a interacao da crianca com o meio.

Outra variavel dessa postura € a posicao de manter a crianga
encaixada lateralmente a pelve do cuidador, porem essa posi¢do nao
favorece o alinhamento postural e a inibicdo ténica. Sendo assim, pode
ser utilizada com criancas com menar comprometimento motor e por
breves periodos de transicao.



3.2 Posicdo Supina
(Barriga para Cima)

Essa posicdo pode ser uma preferéncia da crianca para dormir, uma
posicao de permanéncia por periodos do dia ou mesmeo ter utilidade
para troca de fraldas e vestudrios. Ela & importante pois favorece
alinhamentos preventivos quanto a luxagdo de quadril, escoliose e cifose,
encurtamentos musculares; desde que bem orientados.

A utilizacao de uma cunha (anexol) sob a cabeca e tronco superior
tende a diminuir a extensac cervical (cabeca estendida para tras) em
pacientes gue ela esteja presente. Qutra adaptacdo positiva é o
alinhamento de quadril e a utilizacao de um pequeno rolo (anexo 2) ou
travesseio sob os joelhos fletidos (dobrados) e levermente abduzidos (as
coxas um pouco fechadas), mantendo assim a flexdo da pelve e
possivelmente o apoio dos pés no colchao de densidade otima. Dessa
forma, ha a harmonia da paostura e a manutencao do tdnus muscular o
mais proximo do normal com prevencao de posicbes assimétricas e
deszlinhamentos osseo, muscular e articular de maneira geral.

Em supino, o cuidador pode trazer levemente os ombros da crianca
para baixo, observando o seu pescoco e o apoio posterior da cabeca com
alinhamento do gqueixo em direcdo ao peito. Fazendo uma flexao de
quadril, com elevagao das pernas com flexao delas, e proporcionando
leves movimentos de rotacdo de um lado para o outro, ele observara um
maior relaxamento de musculatura de ombros, quadril e tronco bem
coma alohgamento dessas musculaturas ndo vivenciados de forma
espontanea. Assim, possibilita-se a2 troca de fraldas e wvestuarios
mantendo a conexao com ¢ paciente, como anteriormente citado, bem
como a transicao harmonica para a posicdo de decubito lateral ou
mesmo sentada.



3.3 Posicdo Prona (Barriga para Baixo)

Essa € uma posicao que geralmente a crian¢a ndo gosta efou ndo esta
habituada a ter experiéncia. No entanto, erm muitas situacoes, € uma
posicac util que favorece o controle de cabeca, apoio de antebracos,
transferéncia de peso entre eles e alinhamento de coluna. E uma posicdo a
ser de fato avaliada e orientada para cada crianca de forma possivel e
segura, © uso de uma cunha de posicionamento podera auxiliar (anexo 1).




3.4 Decubito Lateral (Deitar-se de Lado)

O decubito lateral € uma posicac agradavel até mesmo para dormir,
para algumas criangas e para isso, precisa ter orientagao especifica do
profissional gue a assiste. Ela € uma posicdo que, de maneira geral,
aparenta menor interferéncia da atividade ténica exacerbada, dessa
forma, favorece o tonus muscular mais proximo do normal (ou seja,
musculos mais relaxados) e previne as deformidades ja citadas em
posturas anteriores. Os bracos devem estar posicionados a frente da
crianga, na linha média, e o membro inferiocr que estiver acima,
levermente fletido e apoiado sobre um travesseiro baixo.

Brinquedos apropriados podem ser celocados a frente, abaixo da
linha do olhar do paciente para ajudar no posicionamento adeguado do
pescoco e da cabeca. Assim, facilita-se o seu interesse e permite-se que
ele alcance o brinquedo e interaja junto ao cuidador ou com o terapeuta.

Essa posicdo também é uma transicdo para a posicdo sentada de
lado com apoio das maos ou mesmo a posicao que favoreca ao
cuidador o pegar a crianga no colo com o ténus mais proximo ao normal,
numa posicac mais relaxada.



3.5 Posicdo em Pé

Assim como a posicdo em pronagao
(barriga para baixo), essa € uma posicao
gue merece total acompanhamento
individual das condicdes do paciente
por parte do profissional responsavel.

3.6 O Sentar Funcional na Alimentacao,
no Brincar e na Interacao

A posicdo funcional sentada favorece a hora da alimentacdo, da
brincadeira, da participagdo em atividades do cuidado com o lar, dentre
outros momentos em familia. Visa-se: a melhora do controle muscular
voluntario estabilizando e alinhando cabega-tronco-pelve, a possibilidade
de maior habilidade de membros superiores, a melhora da coordenacao
entre olhos e movimentos do corpo, a atencéo e o estado de alerta ao
ambiente e o apoio de pés numa superficie firme. Algumas adaptacdes
530 possiveis e precisam ser consideradas de acordo com a individualidade
de cada crianca e sua complexidade quanto ac guadro clinico global e
guanto ao seu ténus muscular e possiveis deformidades instaladas. Cabe
citar algumas possibilidades:

Calega de posicionamento (anexo 3}):
adaptacao que proporciona
organizacédo motora, acolhimento e
tranquilidade na maioria das vezes. E
um recurso de posicionamento de
transigdo entre as possibilidades do
deitar-se e no sentar-se.




Rolo confeccionado com
cano pvc (anexo 4): facilita
o brincar num étimo
posicionamento e os
controles de cabeca e
tronco; prevencao de
luxacao de quadril devido
ao posicionamento ideal de
rotacao externa, abducao e
flexdo pélvica; alinhamento
corporal e posicionamento
dos pés no chao.

Sentar lateral ou
encostado: as inumeras
posicoes do sentar-se sao
positivas para o brincar e a
participacio ativa nas
relagdes do dia a dia
sempre com seguranca e
comodidade.

Carrinho de bebé
adaptado, cadeira de
posicionamento reta,
sextavada ou com apoio
lateral, cantinho com apoio
lateral ou triangular para
mesa de atividade ou
alimentacao: a avaliacaoda
indicacao é feita de forma
individual.

Cadeiras de rodas
adaptadas de forma
individual de acordo com
as necessidades de cada
paciente.




3.7 A Hora do Banho

Os cuidados iniciais do banho também
seguem as ofientacdes de conexao entre o
paciente e o cuidador. Alem disso, a altura da
banheira ou da cadeira de banho, ou o uso de
uma cadeira ou banco por parte do cuidador
proporcionam maior cuidado com sua
condicao fisica e bem-estar. As orientacoes
tanto ao carregar e as transicées da posicao
supina para o colo também sdo interessantes.
Partindo disso, pode-se observar a quantidade
de agua (impedindo que a crianca flutue
trazendo instabilidade, alteracado tonica, medo
e menor participacdo ativa no processo do
banho dificulte sua posicao sentada), sua
ternperatura e a transicac do ambiente da
banheira para o ambiente de troca da crianga,
ajustando a temperatura previamente.

Em relacao ao banho
pode-se orientar ao cuidador
que ofereca a banheira de
rmodo que a crianga visualize a
agua, toque-a com oS pes € as
maos e depois seja colocada
dentro, podendo ter um
objeto ou brinquedo de alta
conexao nesse momento. A
utilizacdo de uma espuma
simples ou algum material
antiderrapante também favorece a sua percepcdo de seguranca e
bem-estar principalmente na mudanca de posturas dentro da agua.

Cabe citar gue, em tempos de temperaturas baixas, o banho no leito
pode ser muito Util buscando a higiene, o bem-estar e a manutencao da
temperatura corporal.



ANOTACOES
IMPORTANTES
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Anexo 1
Confec¢ao de uma cunha de posicionamento

A cunha de posiclonamento para posicao
supina (barriga para cima) e posicao de
pronacao (barriga para baixo) pode ser
confeccionada com a medida do braco da
crianga (ombro ao cotovelo) para a altura da
cunha. © comprimento da cunha deve
ultrapassar o comprimento do tronco da
crianca e terminar em O de altura. Utiliza-se
uma espuma com boa densidade e pode ser
revestida com uma capa feita com tecido de
facil lavagem e nao absorvente.

Quando a posicao de barriga para
baixo for indicada pelo profissional,
essa medida de altura favorece o
apoio de antebraco na superficie de
apoio e facilita o controle de cabeca e
distribuicdo de peso ao longo do
tronco e pelve. Quando utilizada na
posicdo de barriga para cima, a
cunha facilita o alinhamento corporal
e a boa interacdo com o meio.




Anexo 2:

Confeccgdo de rolo para posicionamento de pernas
e pés em posicio supina (barriga para cima)

O rolo de posicionamento sob os joelhos, na
posicdo supina (barriga para cima) favorece o
borm posicionamento das pernas relaxadas,
alinhadas e levemente afastadas com flexoes
de quadril e joelhos e apoios de pes na
superficie de apoio como a cama, por exemplo.
Esse rolo pode ser feito com o enrolar de uma
coberta fina, cueiro ou outro tecido de baixo
volume que devera ocupar o exato espaco
entre as coxas e as pernas favorecendo o apoio
dos pés relaxados. Outra opgdo para manter a
postura € utilizar dois desses rolos nas laterais
das penas para manté-las na posicao.

Anexo 3:

Calga de posicionamento para as
posi¢coes sentada e deitada

Uma calga jeans ou de moletom adulta pode ser Util na confecgao da
calca de posicionamento Ela dewvera estar sem qgualguer material
metalizado ou que possa ferir ou trazer desconforto para a crianca. Apods
costurar as extremidades e as aberturas da calca, pode-se enché-la com
retalhos de tecidos, sacos plasticos ou flocos de espuma. Ela facilita o
posicionamento emn diversas posturas desde que haja conforto e
seguranca a crianca.




Anexo &:
Rolo confeccionado com cano de PVC

A medida da circunferéncia final do rolo devera ser a medida entre o
joelho fletido da crianca até o calcaneo (parte de tras do pé) alinhadoem
posicao neutra. Essa altura é a ideal para o sentar com apoio total dos
pes na superficie de apoio (chao). Alem de cano de pvc, utiliza-se uma
espuma com boa densidade para revesti-lo e a forracdo com courvin
para facilitar a higienizacdo. © comprimento do rolo deverd ser

confortavel para a crianca sentar-se afrente de um adulto, cerca de um
metro ou pouco menos.




REDE BRASILEIRA DE
CUIDADOS PALIATIVOS

PEDIATRICOS

ISBN 9?3-65—00-33351 0

33351‘

9786500




