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Resumo: Contextualizagéo: Este artigo tem o objetivo de apresentar intervengdes da terapia ocupacional com adolescente com diagnéstico recente
de Lupus Eritematoso Sistémico Juvenil em contexto de internagdo. Processo de Intervengdo: E um relato das praticas realizadas por residente
de terapia ocupacional em um hospital de referéncia no atendimento a salde da crianca e do adolescente em S3do Paulo. Analise Critica da Pratica:
Através da avaliacdo de terapia ocupacional e da identificagdo das atividades de interesse, foi possivel desenvolver e realizar atividades, que
auxiliassem a paciente na ressignificagdo e na apropriagdo do seu processo de adoecimento. Sintese das consideragoées: O terapeuta ocupacional
facilita o envolvimento em atividades significativas que colaboram com enfrentamento do processo de adoecimento, ressignificando a situagao vivida,
principalmente nos casos de diagndstico recente assim como, auxilia no processo de entendimento e inicio da apropriagdo da sua nova condigdo de
saude.

Palavras-chave: Terapia ocupacional. LUpus Eritematoso Sistémico Juvenil. Adolescente. Hospital.

Abstract: Contextualization: This article aims to present occupational therapy interventions with an adolescent recently diagnosed with Juvenile
Systemic Lupus Erythematosus in an inpatient setting. Intervention Process: This is a report of the practices performed by an occupational therapy
resident at a referral hospital for child and adolescent health care in Sdo Paulo. Critical Analysis of Practice: Through the occupational therapy
assessment and the identification of activities of interest, it was possible to develop and implement activities that helped the patient reframe and
embrace her illness. Summary of Considerations: The occupational therapist facilitates engagement in meaningful activities that help patients
cope with the illness process, reframing the situation, especially in cases of recent diagnosis. This also assists in the process of understanding and
beginning to embrace their new health condition.

Keywords: Occupational therapy. Juvenile Systemic Lupus Erythematosus. Adolescent. Hospital.

Resumen: Contextualizacion: Este articulo tiene como objetivo presentar intervenciones de terapia ocupacional con adolescentes con diagndstico
reciente de Lupus Eritematoso Sistémico Juvenil en un contexto de hospitalizacion. Proceso de Intervencidn: Este es un informe de las practicas
realizadas por un residente de terapia ocupacional en un hospital de referencia para la atencidén a la salud infantil y adolescente en Sdo Paulo.
Analisis Critico de la Practica: Mediante la evaluacion de la terapia ocupacional y la identificacion de actividades de interés, fue posible desarrollar
e implementar actividades que ayudaron a la paciente a replantear y aceptar su enfermedad. Resumen de Consideraciones: El terapeuta
ocupacional facilita la participacidon en actividades significativas que ayudan a los pacientes a afrontar el proceso de la enfermedad, replanteando la
situacion, especialmente en casos de diagndstico reciente. Esto también facilita el proceso de comprension y el inicio de la aceptacion de su nueva
condicién de salud.

Palabras clave: Terapia ocupacional. Lupus Eritematoso Sistémico Juvenil. Adolescente. Hospital.
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Contextualizacao

Relato de experiéncia da atuacdo da residente de terapia ocupacional (TO) em saude da crianca e do
adolescente, durante rodizio na enfermaria de um hospital de referéncia nacional em S&o Paulo, com
adolescente com Lupus Eritematoso Sistémico (LES), durante seu processo de diagndstico e apropriacao
da sua condicdo de saude.

Processo de intervencao

Neste trabalho, os autores seguiram a Resolucdo 466/12 do Conselho Nacional de Salde, que
regulamenta as pesquisas envolvendo seres humanos, com aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa
sob o parecer 87499124.8.0000.0068.

Historia pregressa: adolescente com 16 anos, previamente higida, transferida para o hospital de
atuacdo da residente de TO, devido a necessidade de cuidados intensivos em UTI, onde recebeu o
diagnostico de LES. Durante a internacdo, permaneceu muitos momentos desacompanhada, com
presenca eventual de familiares. Neste hospital, a TO esta inserida na UTI, onde o acompanhamento de
pacientes é realizado por busca ativa. Esta paciente tinha inicialmente demanda de acompanhamento de

TO pelo diagnodstico recente.

O LES é uma patologia cronica e inflamatdria sistémica, de origem autoimune, que ocasiona uma
producdo exacerbada de autoanticorpos, podendo acarretar lesdes de multiplos 6rgaos, sistemas e
tecidos e embora ndo tenha cura, é passivel de controle. Sua etiologia é desconhecida, mas sabe-se da
existéncia de uma correlagdo com fatores ambientais, genéticos, hormonais, farmacoldgicos e
imunologicos (Feitosa et. al, 2020; Sodré et. al, 2023; Tedde-Filho et. al, 2021).

Os sintomas sao diversos e variam em intensidade de acordo com a fase de atividade. Neste caso, a
paciente apresentou lesdes de pele, nefrite, alteracdes motoras (perda do controle de tronco e reducao
de forca muscular global) e manifestagdes neuropsiquiatricas: agitacdo, fadiga, confusdo mental e
alteracdes de memodria - incluindo episddio de ndo reconhecer a genitora. Tais manifestacdes sdo menos

frequentes (Benseler & Silverman, 2007; Jacob & Kandler, 2024).

Diagnéstico situacional: No periodo da UTI, permaneceu intubada (devido desconforto respiratorio),
sedada, com drogas vasoativas, didlise didria e instavel clinicamente. Por essas questdes e por ainda
permanecer desacompanhada, a avaliagdo da TO foi postergada. Apds extubagdo e ainda em desmame
da sedacdo, foi transferida para enfermaria, mantendo a necessidade de dialise diaria, sendo observado
manifestacdes neuropsiquidtricas - algo menos comum, segundo a literatura (Benseler & Silverman,
2007; Jacob & Kandler, 2024).

A prevaléncia dessas manifestagoes é variada devido a falta de uniformidade nas definicdes dos eventos
neuropsiquiatricos e auséncia de abordagem padronizada para o fator de atribuicdo ser confirmado como
sendo secundario a doenca. Estima-se que 1/3 dessas manifestagdes sao atribuidas a doenga, enquanto
2/3 sdo atribuidas a outras causas (Hanly, 2019).
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Passados 6 dias da sua transferéncia, foi avaliada pela TO, pois nas tentativas anteriores estava
desacompanhada e confusa. Como a situacdo persistia, optado por realizar a avaliacdo através dos
relatos da paciente, mesmo desacompanhada e ainda apresentando discordancia e confusao no discurso.
Nao soube relatar sobre histérico de adoecimento, motivo da atual internacdo, diagndstico e
programacdo terapéutica. Devido as alteragdes motoras: perda de controle de tronco e reducao de forca
muscular global, apesar da movimentacao de membros superiores e membros inferiores preservadas,
estava restrita ao leito e apresentava alteragdao no desempenho ocupacional das ABVDs e AIVDs:
encontrava-se semi-dependente na alimentacdo, vestuario, higiene pessoal e banho, dependente na
mobilidade funcional e uso do vaso sanitario. Antes da manifestacdo da doenca, paciente era
independente nas ABVDs e AIVDs.

Foi observado recursos artisticos e graficos no leito (como materiais de pintura), para realizar essas
atividades a paciente necessitava de auxilio para realizar troca de decubito e apoio com almofadas e
coxins para controle do tronco em sedestacdo. Através da avaliacdo, foi possivel considerar critérios de
elegibilidade para atendimentos de TO: Alteracbes no desempenho ocupacional (ABVDs) [1]%;
diagndstico recente [2]; encaminhamentos [3]; restricdo no leito [4] e alteracdes neuropsiquicas e
perdas motoras [5]. Para cada critério de elegibilidade, foi escolhido uma ou mais metas assistenciais
correspondentes, a serem trabalhadas com a paciente: favorecer o desempenho ocupacional das ABVDs
[1]; auxiliar na mobilidade e funcionalidade [1,4 e 5]; prevenir lesdes por pressao [4]; auxiliar a
paciente/cuidador na ressignificacdo do processo do adoecimento e tratamento [2 e 5]; indicar
tratamento de reabilitagcdo apds alta hospitalar [3,5]; favorecer o processo de apropriacdao da
paciente/cuidador quanto ao diagndstico recente, tratamento e os impactos no cotidiano e desempenho
ocupacional [1,2]; estabelecer estratégias de enfrentamento ao processo de hospitalizagao/tratamento
[1,2,5].

As intervencgoes realizadas tiveram como base as metas assistenciais elencadas, entretanto, durante a

hospitalizagdo as intervengdes foram ajustadas conforme quadro clinico e manifestagoes.

Com o objetivo de auxiliar paciente a estabelecer estratégias de enfrentamento ao processo de
hospitalizacao, tratamento e auxiliar na ressignificacao desse processo, foram realizadas atividades
[Udicas, artisticas e manuais de interesse (como pintura), com adaptacdes de posicionamento e
orientagdes para execugdo motora, devido quadro motor. Também foi realizado atendimento com a
paciente em ambiente externo ao leito - brinquedoteca e area externa do hospital (Figura 1), visto que
ela estava ha 38 dias internada, demonstrando desorientacdo de tempo, além de interesse em ver o sol.
Segundo o estudo de Pereira et. al (2020), as atividades de lazer proporcionam um ambiente mais
humanizado durante a hospitalizacdo e sdao meios de ressignificacdo do processo saude-doenca. Além
disso, diante do desejo da paciente em vé o sol, foi iniciado conversa sobre o tratamento e os cuidados

necessarios para exposicao a luz solar devido o diagndstico.

10s numeros entre colchetes foram utilizados para melhor correlagio dos critérios de elegibilidade com as metas
assistenciais. Por tanto, para identificar qual é a meta correspondente ao critério de elegibilidade, basta encontrar
seu numero correspondente.
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Figura 1: Paciente e acompanhante durante atendimento no ambiente externo.
Fonte: Autoria prépria, 2023

Com o decorrer dos atendimentos, apresentou melhora significativa na desorientagcdo de tempo, mas
permanecendo com alteracdes de memdria. Assim, com objetivo de estimular habilidades cognitivas que
impactavam no seu desempenho ocupacional, foram realizadas estimulagdes cognitivas, através de

atividades de interesse da paciente, como jogos da memdria, uno e dominé.

Foi confeccionado jogo da memodria, para além da estimulacdo cognitiva, favorecer a apropriacao da
paciente quanto ao diagndstico recente, tratamento, os impactos no cotidiano e no desempenho
ocupacional (Figura 2). Tal jogo continha 24 pecgas, 12 pares, pareando as cartas correspondentes, que
abordavam temas relacionados ao LES (por exemplo: definicdo, cuidados necessarios e alimentacao),
gue surgiram como duvida durante atendimento da TO e de outras especialidades, observadas durante

discussdao em equipe.
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Figura 2: Cartas do jogo da membria.

Fonte: Autoria prépria, 2023

No decorrer da internacdo, os episodios de confusdao mental e a necessidade de dialise foram espacgadas.
Iniciou troca de decubito independente, comecando a deambular curtas distdncia com apoio e
supervisdao. Com permanéncia da dificuldade na deambulacdo e reducdo da forca motora, foi avaliada
por nutrologia e fisiatria, atribuindo tais sinais a miopatia do paciente critico: fraqueza generalizada em
pacientes criticos, com acometimento dos musculos, sem lesdao nervosa, frequentemente adquirida apds
a internagdo em UTI (Zamora & Cruz, 2013). O fisiatra solicitou encaminhamento para confecgao de
orteses de membros inferiores e para realizacdo de reabilitacdo pds alta hospitalar, em centro de
referéncia de reabilitagao.

A doenga crénica requer um processo de adaptacdo continua da familia/adolescente a uma nova rotina,
pois pode provocar impactos fisicos, psicoldgicos e sociais (Araujo et. al, 2011). O tratamento geralmente
é prolongado e complexo, exigindo cuidados constantes em relagdo a terapéutica e a fatores que possam
agravar o estado de saude (Araujo et. al, 2009).

Portanto, visando auxiliar nos cuidados pos alta hospitalar, na reorganizacdo do cotidiano, no
gerenciamento e manutencdo da saude, seguimento do tratamento e para favorecer a apropriacao do

diagndstico recente, tratamento, impactos no cotidiano e desempenho ocupacional, foi confeccionado
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junto a paciente e cuidadora uma pasta de cuidados individualizada, estimulando a participacdo ativa e
auténoma delas para elaboracdo do recurso (Figura 3).

Através de discussOes com as equipes, foi relatado sobre a producdo da pasta e seus objetivos, sendo
estimulado e convocado pela TO, para que cada profissional das diferentes areas multiprofissionais
(farmacia, medicina, fisioterapia e nutricdo) responsaveis pelo cuidado da paciente, escrevessem
orientacdes para auxiliar no seguimento do tratamento. Outros topicos também foram acrescentados:

retornos ambulatoriais e rotina medicamentosa.

Durante a internacao, a equipe multiprofissional prepara o adolescente/familiar para garantir a
continuidade dos cuidados em casa com seguranga. A criagdo de um material educativo pela equipe
colabora no processo de capacitacdo do paciente/cuidador, sendo uma estratégia eficaz no preparo para
a alta hospitalar, reforcando as orientagdes e tornando-se um instrumento para consulta em caso de

duvidas ao longo dos cuidados (Delmiro et. al, 2020).

Figura 3: Pasta de Cuidados.

Fonte: Autoria prépria, 2023

Na pasta também foi acrescentado o Manual sobre LES (Figura 4), confeccionado pela TO. Foi construido
com base em artigos, transformando o linguajar cientifico na linguagem prépria da adolescente. O uso
de manuais informativos no contexto de salude pode ser um facilitador da adesdao ao tratamento,
estimulando os pacientes/cuidadores a assumirem papel ativo no tratamento e passem a interagir mais
com a equipe de saude, expondo suas duvidas e sentimentos em relagdo ao tratamento (Guimaraes et.
al, 2015).
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Figura 4: Manual LES.
Fonte: Autoria prépria, 2023

Ainda, como estratégias por conta da manutencdo da redugdo de forca e fadiga durante a realizacdo das
ocupagoes, além das orientagles realizadas nos atendimentos, foi confeccionado manual sobre técnicas
de conservacdao de energia, para serem realizadas no domicilio (Figura 5). Orientagdes quanto a
conservacao também sdo descritas como papel do TO (Lima & Almohalha, 2011). Essa técnica tem por
finalidade diminuir o gasto energético durante a realizacdo das ABVDs, auxiliando a manter a
funcionalidade de forma ativa, evitando que a fadiga seja um sintoma limitante (Velloso & Jardim, 2006).

Figura 5: Manual Conservacao de Energia.

Fonte: Autoria prépria, 2023
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Apoés 43 dias de internagdo, com maior esclarecimento da sua doenga e com retornos ambulatoriais

agendados, paciente recebeu alta em 23/12/2023, como seu ‘presente de Natal’, que tanto pediu.

Segundo os dados do prontuario, desde a alta, a paciente manteve boa adesdo ao tratamento,
comparecendo as consultas, em melhora progressiva do quadro de miopatia e boa capacidade de realizar
as atividades rotineiras. Em 04/01/2024, procurou pronto socorro com quadro clinico de diarreia,
alteracdo nos exames de urina, lesdes cutaneas com prurido em membros superiores, diagnosticada com
varicela. Permaneceu em isolamento em pronto socorro até dia 16/01/2024, quando foi transferida para

enfermaria e foi novamente avaliada pela TO.

Na reavaliacdo, demonstrou aceitacdo e aderéncia ao tratamento, relatando de modo apropriado sobre
diagnostico (LES), motivo da internacdo atual (varicela), programacdo terapéutica e restricdes do
diagndstico. Estava com a pasta de cuidados elaborada com a TO na internagao anterior, referindo que
o recurso auxiliou na reorganizacao do cotidiano, no gerenciamento e manutencdo da saude e na
explicagao da doenga para outros, alcangando o objetivo elencado do recurso. Estava deambulando com
auxilio do andador, semi-dependente no banho e independente na realizacdo das demais ABVDs,
realizando atividades de interesse no leito sem alteragdes. Portanto, nao apresentou demandas para

atendimento terapéutico ocupacional até a alta.

Analise Critica da Pratica

A atuagao da TO com pacientes com LES pode ser compreendida a partir do Modelo de Ocupagao
Humana, que reconhece o ser humano como agente ativo em seu processo de recuperagao,
considerando: volicao, habituagcdao e desempenho (Ferrari, 1991). Nesse contexto, a participagdao em
atividades colabora no enfrentamento do adoecimento e hospitalizacdo, reduz o estresse e promove

autonomia e qualidade de vida (Santos & De Carlo, 2013).

No contexto hospitalar, a TO é um componente integral no tratamento de pacientes com LES, adotando
uma abordagem centrada no individuo e promovendo manutencdo da participagdo ocupacional. As
intervengOes personalizadas visam melhorar a funcionalidade, a qualidade de vida e reduzir os impactos
da internacgao, incluindo estratégias como a estimulacao cognitiva para recuperacdo de meméria, atengao
e concentracao, favorecendo o desempenho nas ABVDs (Abadia et al., 2023; Barbosa & Reis, 2017;
Sodré et al., 2023).

Poole (et al., 2019) evidenciam que intervencdes de atividade fisica realizadas por TO apresentam
eficacia moderada na reducdao da fadiga, depressdo e melhora funcional. J& as intervencdes
psicoeducativas, com foco em autocuidado, enfrentamento do estresse e estratégias cognitivas,
demostraram evidéncia forte, promovendo reducdo da dor, ansiedade e estresse, além de ganhos na

autonomia e no desempenho ocupacional.

Além disso, a TO atua na promogao da autogestdo da doenca, auxiliando na compreensao do diagnostico
e tratamento, contribuindo na adaptacao as novas condicdes de saude e a rotina de cuidados domiciliares

(Kudo et al., 2018; Poole et al., 2019). O preparo para a alta hospitalar, nesse sentido, deve ser
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conduzido por meio de acbes de educacao em saude permeadas pelo didlogo, escuta e vinculo, com
objetivo de empoderar o paciente/familiar e favorecer sua autonomia com os cuidados em ambito

domiciliar (Delmiro et. al, 2020).

Ressalta-se que ndao foram achados nas buscas de literatura, artigos que versam sobre intervengdes da

TO com pacientes adolescentes com LES no contexto de hospitalizagao.

Sintese das consideracoes

A pratica vivenciada evidenciou que o TO é essencial na atuagdo com pacientes com LES hospitalizados,
contribuindo para ressignificagdo e enfrentamento do adoecimento, favorecendo o desempenho das
ocupacoOes e apropriacao do diagnodstico, tratamento e seus impactos no cotidiano, especialmente em

casos de diagndstico recente.
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