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Carta aberta aos paliativistas iniciantes

Ndo espere borboletas.

Nem todo gestor ird entender.

Quase sempre te chamardo tarde.

Equipe completa é um luxo.

As vezes, nem equipe terd.

Mas comece agora.

Ndo espere acabar a pds-graduacgdo ou ler o Tratado inteiro.
Coloque em prdtica o que vocé sabe.

E vai ajustando.

Muitas vezes, vocé vai errar.

Tentando acertar, vocé vai errar.

O mundo ndo vai explodir por isso.

O cuidado perfeito ndo existe.

O melhor cuidado é aquele possivel.

Com o paciente no centro.

Mais cedo ou mais tarde, estard inspirando quem estd em volta.
E vdo comegar a te chamar mais cedo.

Quem sabe ai, o gestor entende?

E até te consegue uma equipe?

A sua gota no oceano pode ajudar muita gente.

Guardar o conhecimento na gaveta, néo vai resolver o problema
de ninguém.

O que te impede de comegar a paliar em 2024?

Manuela Conduru (2024)
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Resumo

Os Cuidados Paliativos sdo uma abordagem abrangente e holistica, com o principal objetivo de prevenir e

aliviar o sofrimento, promovendo a qualidade de vida aos doentes e as suas familias.

O presente Relatdrio de Estagio foi desenvolvido seguindo uma metodologia descritiva, reflexiva e critica,
suportada por evidéncia cientifica, descrevendo, o percurso realizado ao longo do percurso formativo
realizado, como requisito para a, obtencdo do grau de mestre em Cuidados Paliativos, no ambito do 1.2

Mestrado em Cuidados Paliativos da Escola Superior de Saude de Leiria do Instituto Politécnico Leiria.

O documento encontra-se dividido em trés partes. Na Parte |, sdo abordados temas fundamentais sobre
Cuidados Paliativos, e a caracterizacdo dos locais de estdgio. A Parte Il integra a andlise critica das
competéncias desenvolvidas ao longo dos estdgios, com base nas competéncias que os profissionais de saude
gue prestam Cuidados Paliativos devem possuir, em consonancia com a European Association for Palliative
Care. Na Parte lll, é apresentado o projeto de investigacdo desenvolvido, uma Scoping Review sob o tema: A
Reabilitacdo em Cuidados Paliativos de pessoas com diagndstico de Paralisia Cerebral. Utilizando a
metodologia proposta pelo Joanna Brigs Institute, o objetivo é mapear e identificar as interven¢des nao
farmacoldgicas de reabilitagdo em pessoas com Paralisia Cerebral nos Cuidados Paliativos, a saber: (1)
musicoterapia; (2) acupuntura; (3) fisioterapia; (4) terapia da fala e (5) ludoterapia, com beneficios na carga
de sintomas e alivio do sofrimento e na qualidade de vida, bem como das suas familias, onde o contexto

domicilidrio de reabilitacdo parece aquele mais favoravel, a todos os intervenientes.

Apesar das recomendacdes internacionais, sugerirem a incorporacdo da reabilitacdo nos Cuidados Paliativos,
a revisao identificou lacunas na literatura que interliga o tema, especialmente no que diz respeito a populagao
adulta e a transi¢do de cuidados entre a infancia e a idade adulta. N3o se encontrou referéncia, nos CP, ao uso
de interveng¢des nao farmacoldgicas habitualmente usadas na reabilitagao da PC, como a Terapia Ocupacional
ou a Hidroterapia nem, se conheceram estudos que indicassem, o uso de tecnologias de apoio, amplamente
usadas em pessoas com este diagndstico. Os resultados, reforcam ser importante desenvolver estudos
primarios sobre tema, no sentido de aprofundar o conhecimento sobre as intervengdes nao farmacolégicas
de reabilitacdo em Cuidados Paliativos para pessoas com diagndstico de Paralisia Cerebral, e assim preparar

profissionais para atuar em conformidade.

O relatdrio reflete a aprendizagem e as competéncias adquiridas ao longo do processo formativo, a
investigacdo crucial a aprendizagem, espera-se que venha trazer a luz maior conhecimento, na interface que

liga, a Reabilitacdo e Cuidados Paliativos, sobretudo em trajetédrias longas e possiveis na Paralisia Cerebral.

Palavras — Chave: Cuidados Paliativos; Paralisia Cerebral; Reabilitacdo; Relatdrio de Estagio.
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Abstract

Palliative Care is a comprehensive and holistic approach, with the main objective of preventing and relieving

suffering, promoting the quality of life for patients and their families.

This Internship Report was developed following a descriptive, reflective, and critical methodology, supported
by scientific evidence. It describes the path taken throughout the training process, as a requirement for
obtaining a master's degree in Palliative Care, within the scope of the 1st Master's in Palliative Care at the

Escola Superior de Saude of the Instituto Politécnico de Leiria.

The document is divided into three parts. In Parte |, fundamental topics on Palliative Care and the
characterization of the internship sites. Part Il includes a critical analysis of the competences developed during
the internships, based on the competencies that health professionals providing Palliative Care should possess,
in accordance with the European Association for Palliative Care. Part Il presents the research project., a
Scoping Review on the theme: Rehabilitation in Palliative Care for people diagnosed with Cerebral Palsy. Using
the methodology proposed by the Joanna Briggs Institute, the objective is to map and identify non-
pharmacological rehabilitation interventions in people with Cerebral Palsy in Palliative, namely: (1) music
therapy; (2) acupuncture; (3) physiotherapy; (4) play therapy; and (5) speech therapy, with evident benefits

at the physical, psychological, and social levels, thus improving their quality of life and relieving their suffering.

Despite international recommendations suggest the incorporation of rehabilitation in Palliative Care, the
review identified gaps in the literature on the subject, especially with regard the adult population. These
results reinforce the importance of developing primary studies in this area to deepen the knowledge about
rehabilitation interventions in Palliative Care, particularly for people diagnosed with Cerebral Palsy, and thus

prepare professionals to act accordingly.

The report reflects the learning and skills acquired throughout the training process, highlighting the
importance that research should increasingly give to the gap in knowledge relating Rehabilitation and
Palliative Care, especially when associated with long life trajectories combined with diagnoses such as Cerebral

Palsy.

Keywords: Cerebral Palsy; Internship Report; Palliative Care, Rehabilitation
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Introducgao

O presente documento decorre da conclusao da Unidade Curricular de Estdgio de Natureza Profissional em
Cuidados Paliativos com Relatério Final do 1.2 curso de Mestrado em Cuidados Paliativos, do 12 semestre do
2.2 ano, da Escola Superior de Saude do Instituto Politécnico de Leiria, cuja realizacdo, apresentacdo e defesa

visam a obtengao do grau de Mestre em Cuidados Paliativos.

A maior prevaléncia de doencas crénicas e degenerativas, resultante do envelhecimento mundial e aumento
da esperanca média de vida, cria a necessidade de mudar o paradigma dos cuidados. Sendo o fim de vida
inevitavel, é necessario considerar a pessoa com doenca incuravel e/ou grave, progressiva e avancada, em
todas as suas dimensdes. Neste contexto, emergem os Cuidados Paliativos (CP) que, tém como objetivo
primordial melhorar a qualidade de vida das pessoas em situacdo paliativa e de suas familias. Este objetivo é
alcancado através de uma abordagem holistica que considera o ser humano na sua totalidade, como um ser

biopsicossocial e espiritual (Radbruch et al., 2020; WHPCA & WHO, 2020).

Em 2020, a World Health Organization (WHO) considerou os CP, como parte crucial, dos servicos de saude, a

serem desenvolvidos e centrados na pessoa, aliviando o sofrimento relacionado com a doenga.

Assim, e com esta ideia presente, durante os estdgios curriculares, foi permitido a estudante pertencer a
equipas de profissionais que trabalham sob um objetivo comum, o de melhorar a qualidade de vida dos
doentes, aprender com a vivéncia e interacdo com doentes, suas familias e restantes cuidadores. Durante os
estagios curriculares deverdao ser desenvolvidas competéncias ao nivel do saber agir profissional e
responsavel, reconhecido pelos outros; ao nivel da mobilizagcdo e integracao de conhecimentos, recursos e
habilidades em contexto profissional, permitindo a estudante integrar o seu papel profissional, vinculando
teoria e pratica, sendo também promotor de inovagao no local, valendo-se de conhecimentos atualizados que
repercutem positivamente nas agoes e intervengdes por ele executadas (Veiga et al., 2020;). Como forma de
concluir os estagios, a elaboracdo de um relatdrio é decisiva para o processo de reflexdo retrospetiva,
incitando a autoconsciéncia e autoconhecimento, essenciais na forma de pensar, ser e estar, tdo necessarias

para o desenvolvimento pessoal e profissional, mais ainda no contexto dos CP.

Face ao exposto, o presente relatério, de cardacter critico-reflexivo, apoiado em pesquisa bibliografica é o

culminar deste processo de aprendizagem, formalmente dividido em trés partes.

A Parte |, subdividida em duas secg¢des, é a compilacdo dos diferentes locais de estdgio curricular, sustentada

na abordagem atual aos CP, desde a sua definigdo conceptual até, ao modelo organizativo dos CP em Portugal.

A Parte Il integra uma andlise critica sobre os objetivos gerais da atua¢do do fisioterapeuta em CP, as
competéncias desenvolvidas como profissional de uma equipa interdisciplinar de CP, os objetivos especificos

associados a cada competéncia, sempre em consonancia com as atividades realizadas.

11
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A Parte Ill é referente a investigacdo desenvolvida pela estudante, uma scoping review (ScR), segundo o

método do Joanna Briggs Institute (JBI), de modo a identificar e mapear a literatura cientifica sobre a

reabilitacdo nas pessoas com diagndstico de Paralisia Cerebral (PC) em CP.

Na redacdo deste foram usados como guias orientadores o “Guia para a Elaboracdo de CitacOes e Referéncias
Bibliograficas — Normas APA, 72 edicdo” (Bibliotecas do Politécnico de Leiria, 2022), o “Normas de Elaboracdo

de Trabalhos Académicos” (ESSLei, 2024) e o Planeamento de Estagio (Querido et al., 2023).

12
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Cuidados Paliativos

Definigao e evolugao

O cendrio mundial das ultimas décadas revelou importantes mudancas no perfil demografico e epidemiolégico
da populacgdo. As pessoas vivem cada vez mais anos e, espera-se um aumento substancial no envelhecimento
da populacdo mundial. Devido ao avanco tecnoldgico e cientifico, muitas doencas anteriormente fatais,
podem ser controladas, tornando-se crdnicas. Assim, em consequéncia, existe uma maior longevidade e um
prolongado processo de doenca e de morte, com sintomas fisicos, psicossociais e espirituais, com grandes

periodos (variaveis) de dependéncia (Capelas, 2019; PEDCP, 2023).

Segundo o Plano Estratégico Desenvolvimento Cuidados Paliativos (PEDCP) para o biénio 2021-2022, o
numero de pessoas com necessidades paliativas estimada rondavam as 82 mil a 97 mil. Assim, neste contexto,
os CP surgem como um pilar fundamental, enfatizando a qualidade de vida, o bem-estar e a dignidade, mesmo

diante de progndsticos reservados.

O movimento moderno dos hospices, que lancou as bases para os CP contemporaneos, surgiu nas décadas de
1960, por Cicely Saunders, motivada pela melhoria da qualidade de vida de quem estava no fim da vida. Foi a
fundadora do St. Christopher's Hospice, uma instituicdo pioneira que integrava pesquisa clinica, educagao e
cuidados holisticos, atendendo as necessidades fisicas, sociais, psicoldgicas e espirituais dos doentes e das
suas familias (Capelas et al., 2014; Zhang, 2024). Todavia, devido a conotacdo negativa do termo hospice, em
certas culturas, o Dr. Balfourd Mount, em 1973, introduziu o termo “Cuidados Paliativos” (Tatum & Mills, 2020;

Zambrano et al., 2020).

Atualmente, apds o consenso de diversas institui¢des, os CP sdo definidos como;
Cuidados Paliativos sdo os cuidados holisticos ativos de individuos de todas as idades com graves
sofrimentos relacionados a salde, e devido a doengas graves e, também daqueles préximos do fim da
vida. Tém como objetivo melhorar a qualidade de vida dos doentes, das suas familias e dos seus
cuidadores (Radbruch et al., 2020, p.755).

Em 2020, a WHO considerou os CP como parte crucial dos servicos de salde centrados e integrados nas

pessoas, aliviando o sofrimento relacionado com a doenga, fisico, psicoldgico, social ou espiritual.

Ja no contexto portugués, os servicos de CP sdo relativamente recentes, surgindo apenas na década de 90,
com a criacao da Unidade da Dor do Hospital do Fundao em 1992. Decorria o ano de 1994, quando surge a
primeira Unidade de Cuidados Paliativos (UCP), também com valéncia de consultoria intra-hospitalar e apoio

domicilidrio, no Instituto Portugués de Oncologia do Porto. A Associa¢dao Nacional de Cuidados Paliativos foi

14
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criada em 1995, alterando, posteriormente, o nome para Associagdo Portuguesa de Cuidados Paliativos, como
é atualmente designada. Em 1996, surge a primeira equipa de CP no domicilio, em Odivelas (Capelas & Coelho,

2014).

Em 2004, o Plano Nacional de Saude para o periodo 2004-2010 definiu os CP como area prioritaria, tendo o
Ministério da Saude lancado o Programa Nacional de Cuidados Paliativos que os considerava essenciais nos

servicos de saulde, ainda que, com poucos efeitos praticos.

O grande avanco, ocorreu em 2006, com a criacdao da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados
(RNCCI) através do Decreto-Lei N.2 101/2006, que integrou os CP e promoveu o seu desenvolvimento no pais

(Capelas & Coelho, 2014).

Em 2012, foram promulgados dois documentos legais de grande importancia. O primeiro, a Lei do Testamento
Vital (Lei n.2 25/2012, de 16 de julho) e, posteriormente, a Lei de Bases dos Cuidados Paliativos (Lei n.2
52/2012, de 5 de setembro) vieram consagrar o direito e regular o acesso dos cidaddos aos CP, definindo a
responsabilidade do Estado em relagdo a estes, e criando a Rede Nacional de Cuidados Paliativos (RNCP) e os

principios que a suportam.

Assim, em Portugal, segundo a Lei de Bases dos Cuidados Paliativos (2012), os CP regem-se pelos seguintes

principios:

a) Afirmacdo davida e do valor intrinseco de cada pessoa, considerando a morte como processo
natural que ndo deve ser prolongado através de obstinagdo terapéutica;

b) Aumento da qualidade de vida do doente e sua familia;

c) Presta¢do individualizada, humanizada, tecnicamente rigorosa, de CP aos doentes que
necessitem deste tipo de cuidados;

d) Multidisciplinaridade e interdisciplinaridade na prestagdo de CP;

e) Conhecimento diferenciado da dor e dos demais sintomas;

f) Consideracdo pelas necessidades individuais dos pacientes;

g) Respeito pelos valores, crengas e praticas pessoais, culturais e religiosas;

h) Continuidade de cuidados ao longo da doenga (p. 5120).

Em 2015, definiu-se que, as unidades e equipas de CP deixam de estar integradas na RNCCI, mas assegurando
uma articulagdo e coexisténcia da RNCCl com a RNCP (PEDCP, 2020). Em 2018, os CP Pediatricos sdo integrados
na RNCP (Capelas & Coelho, 2014).
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Modelos de prestagao de Cuidados Paliativos

Segundo Capelas et al. (2016a) existem diversos modelos de prestacdo de CP, modelo de obstinacdo
terapéutica, modelo de abandono, modelo separado, modelo integrado e modelo cooperativo com

intervengao em crises.

O modelo de obstinacao terapéutica, focado exclusivamente na cura, é o mais contraditdrio aos principios dos
CP, pois prolonga o sofrimento sem beneficio real. O modelo de abandono deixa o paciente e a familia sem
suporte apds o fracasso dos tratamentos curativos. O modelo separado, associado aos hospices, envolve uma
abordagem curativa inicial seguida de uma paliativa, sem interacdao entre as fases. O modelo integrado
combina as abordagens curativa e paliativa, ajustando-se a fase da doenca. Por fim, o modelo cooperativo
com intervencdo em crises é o mais alinhado com os principios éticos contemporaneos, oferecendo suporte

continuo desde o diagndstico até o periodo de luto (Capelas et al., 2016a).

Servigos de Cuidados Paliativos

Para atender aos desejos e preferéncias dos doentes, sobre o local de prestacdo de cuidados e local de morte,

sdo necessarias diversas tipologias de recursos especializados, organizados numa rede de CP.

Os CP organizam-se em quatro patamares diferentes de prestacdo: acdes paliativas, CP gerais/generalistas,

CP especializados e centros de exceléncia (Capelas & Coelho, 2014; PEDCP, 2017; Radbruch, 2009).

As ag¢des paliativas correspondem a métodos e procedimentos utilizados em CP, incluindo medidas
farmacoldgicas e ndo farmacoldgicas de controlo de sintomas, estratégias de comunicagdo, entre outros, no
acompanhamento dos doentes em estruturas ndo especializadas em CP. S3o transversais a todo o sistema de
saude, sendo necessario que os profissionais de saude sejam capazes de identificar e tratar precocemente os
doentes com necessidades paliativas e encaminhar aqueles cujo grau de complexidade requeira um nivel de
diferenciacdo superior. Os CP gerais sdo prestados por profissionais de cuidados primarios e especialistas (com
habilidades sdélidas e conhecimentos fundamentais em CP) a doentes com doencas potencialmente fatais,
mas, sem este ser o foco principal da sua atividade profissional. Os CP especializados, sdo prestados por
equipas interdisciplinares que sé prestam CP, normalmente a doentes complexos, o que requer profissionais
altamente qualificados. As principais fungGes exercidas neste nivel de cuidado sdo o acompanhamento clinico
dos doentes e familias; consultadoria aos profissionais dos outros niveis de diferenciacdo e articulacdo com as
Universidades, Escolas de Saude e Centros de Investigacdo, com o objetivo de desenvolver o ensino, a

investigacdo e a divulga¢do dos CP.

Os centros de exceléncia, prestam CP especializados em varios contextos e desenvolvem atividade académica
no dominio da formacao e investiga¢do. Sdo de referéncia na educagao, na investigacao e na divulgacao dos

CP, desenvolvendo standards e métodos (Capelas & Coelho, 2014; PEDCP, 2017; Radbruch, 2009).
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Organizac¢ao dos Cuidados Paliativos em Portugal

Em conformidade com a Lei de Bases de Cuidados Paliativos e a Portaria n.° 66/2018, a coordenagdao da RNCP
é realizada a nivel nacional pela Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos (CNCP) e em articulagdo com as
estruturas regionais e locais. A nivel local, as equipas de prestacdo de CP sdo as UCP’s, as equipas intra-
hospitalares de suporte de Cuidados Paliativos (EIHSCP) incluindo as equipas intra-hospitalares de suporte em
Cuidados Paliativos Pediatricas (EIHSCP-Pediatricas) e as equipas comunitdrias de suporte em Cuidados

Paliativos (ECSCP).

A UCP é um servigo que presta CP especializados, em regime de internamento, nomeadamente a doentes em
situacdo aguda complexa (Capelas & Coelho, 2014; Radbruch, 2009). A UCP pode situar-se num hospital de
agudos, ndo agudos, numa enfermaria ou numa estrutura adjacente a esse hospital. Pode ainda ser
completamente auténoma de uma estrutura hospitalar. Durante o internamento na UCP existe a perspetiva

de alta precoce com transferéncia para outra tipologia de cuidados (Capelas et al., 2016b; Radbruch, 2009).

A EIHSCP disponibiliza aconselhamento especializado em CP e apoio a toda a estrutura hospitalar, doentes,
familia e cuidadores no contexto hospitalar. Disponibiliza também formacdo formal e informal e interliga-se

com outros servigos dentro e fora do hospital (Capelas & Coelho, 2014; Radbruch, 2009).

A ECSCP presta CP a doentes no domicilio, assim como apoiam os seus familiares e cuidadores. Esta equipa,
também, disponibiliza aconselhamento a clinicos gerais, médicos de familia e enfermeiros que prestam

cuidados, trabalhando em estreita relacdo com estes (Capelas & Coelho, 2014; Radbruch, 2009).

Relativamente, ao modelo organizativo da prestacdo de CP em vigor no Sistema Nacional de Saude (SNS), é
colaborativo e integrado. Este modelo tem com base, o acesso e prestacdo atempada de CP, adequados as
necessidades multidimensionais dos doentes e familias, prestados por equipas, unidades ou servigos

especializados, em articulagdo e continuidade com todos os restantes servigos prestados no SNS.

De acordo com a CNCP, no PEDCP 2021-2022, a qualidade dos cuidados numa regido nao depende apenas das
instituicdes e servigos individuais, mas da articulagdo entre eles. Quando os servigos sdo organizados numa
rede funcional e coerente, o acesso aos CP melhora, assim como a qualidade e a sua continuidade, permitindo
que mais doentes possa morrer no seu domicilio, se este for o seu desejo. No entanto, o PECP atual refere que
ainda existem falhas entre os diferentes elos, limitando a qualidade dos cuidados. Neste sentido, destaca-se,
a recente reforma do SNS com o alargamento das Unidades Locais de Salde a todo o pais, foi proposto um
novo modelo chamado “Servico Integrado de Cuidados Paliativos”, para melhorar a prestacdo de CP,
simplificando a articulacdo entre profissionais em diferentes niveis de cuidados e estendendo o periodo de
apoio ao longo do percurso da doenca até o final da vida, proporcionando uma abordagem mais integrada e

centrada nas necessidades dos doentes e suas familias (Direcdo-Geral da Saude, 2024).
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Tendo por base o enquadramento, passa se a caraterizar-se as Unidade de Estdgio curricular.

Caracterizagao e descrigcao dos locais de estagio

A CNCP, nos varios PEDCP’s, recomenda que os profissionais realizem formacao avancada em CP, incluindo
estdgios em unidades ou equipas devidamente reconhecidas e certificadas, para desenvolver competéncias

especificas.

Nesse sentido, existiu a possibilidade de realizar estagios curriculares no ambito de Mestrados em CP, neste
caso em concreto, integrados no segundo e terceiro semestres do Mestrado em Cuidados Paliativos da Escola
Superior de Saude do Instituto Politécnico de Leiria, em diferentes unidades de internamento, permitindo a
estudante, a realizacdo de pratica clinica especializada supervisionada, num total de 625 horas, divididas por
duas instituicOes de saude, que se passam a designar por local de estagio A e local de estagio B, tal como as
respetivas UCP’s, por UCPA e UCPB, pelo sigilo e protecdo de dados que se requer. A totalidade das horas é
distribuida por 545 horas efetivas de estagio, 50 horas de orientagdo tutorial e 30 horas de seminarios. Na é
possivel verificar a totalidade de horas de estagio efetivamente realizadas nas Unidades, bem como a

distribuicdo dos mesmos no tempo de realizacao.

Tabela 1: Organiza¢do dos Estagios Curriculares por periodos e horas realizados

Local de estagio Tipologia Datas Horas
2 maio 2023 a 12 julho 2023 185
A - UCPA uce 28 novembro a 22 janeiro 2024 185
B - UCPB ucp 11 setembro a 22 novembro 2023 175

Unidade de Estagio A

A UCPA integrada na RNCP, pertence a area geografica da Administracdao Regional de Saude de Lisboa e Vale
do Tejo (ARSLVT), partilha os servicos de apoio com uma Unidade de Cuidados Continuados integrada na
RNCCI, nomeadamente Unidade Longa Duracdo e Manutencdo (ULDM) e Unidade de Média Duracdo e
Reabilitacdo (UMDR), valéncias onde existiu a oportunidade de realizar atividade assistencial, durante o

primeiro periodo de estagio na instituicdo.

A UCP, localizada no 2.2 piso do edificio, tem uma capacidade maxima de ocupacdo de 15 camas, estando
distribuidas por 8 quartos duplos com casa de banho privativa. Possui gabinetes de apoio (sala de
enfermagem, gabinete médico, sala de reunido do pessoal) uma sala de convivio partilhada pela UCP e a
ULDM, ja que ambas se localizam no mesmo piso. No rés do chdo apresentam-se todos os outros servigos
partilhados pelas diferentes valéncias da instituicdo como o refeitdrio, sala de convivio, sala de espera, capela,
sala de visita, cabeleireiro, gabinete do diretor técnico, gabinete da drea social e educacdo social, gabinete de

psicologia, gabinete de terapia da fala, ginasio de terapia ocupacional e o gindsio de fisioterapia.
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A equipa desta UCP, é uma equipa multidisciplinar, constituida por médico, enfermeiros, assistente social e

assistentes operacionais, sendo que, a maioria dos elementos da equipa possui formagdo avancada ou se

encontra a realizar formagdo em CP. Para além dos elementos permanentes da equipa da UCP, existe a

colaboragdo de outros profissionais da instituicdo, como educador social, animadores socioculturais,

nutricionista, psicdlogos, fisioterapeutas, terapeutas da fala e, terapeutas ocupacionais, sendo que destes

apenas um profissional possui formacado avancada. A coordenacao da equipa é assegurada pelo médico.

A equipa concentra-se nas necessidades dos doentes e das suas familias, personalizando as abordagens para
cada situacdo, tendo como objetivo principal garantir cuidados de salude rigorosos e humanizados,

promovendo o conforto, a dignidade e a qualidade de vida dos doentes (PEDCP, 2023).

Unidade de Estagio B
A UCPB esta integrada na RNCP e pertence a drea geografica ARSLVT (a semelhanga da UCPA).

Esta unidade de estdgio, € uma unidade de saude constituida por um Centro de Reabilitacdo Fisica, com
internamento, uma Unidade de Dia, uma Unidade de Ambulatério e um servico de Apoio domicilidrio; uma
Unidade de Convalescenca e UCP. A ultima tem vertente de internamento integral e internamento diurno,
sendo a pratica assistencial realizada aos doentes da UCP e de todas as outras tipologias quando identificadas

necessidades paliativas.

A capacidade mdxima de ocupacdo desta UCP é de 11 camas, estando estas distribuidas por 11 quartos
individuais com casa de banho. Na UCP, também, se pode encontrar uma sala de enfermagem, sala para
conferéncias familiares, uma copa, uma casa de banho adaptada, uma sala de convivio/refeitério e uma sala
de estar, onde os doentes podem receber visitas ou permanecer de modo mais relaxado. Noutros pisos do
edificio, podem-se encontrar os servigos de fisioterapia, de terapia ocupacional, de terapia da fala e de
psicologia, tal como gabinetes médicos e de servico social. Na instituicdo encontram-se outros espacos de

apoio que poderdo ser utilizados pelos doentes, tal como bar, refeitdrio, capela e jardim.

A equipa da UCP, é uma equipa multidisciplinar, constituida por médicos, enfermeiros, assistente social,
psicélogo, fisioterapeuta, terapeuta da fala e terapeuta ocupacional, e assistentes operacionais, sendo a
coordenacdo da equipa assegurada por um médico. Outros profissionais da instituicdo, como o animador
sociocultural, o nutricionista, o farmacéutico e o capeldo, também prestam assisténcia aos doentes da UCP,

quando solicitado pela equipa.
A equipa da UCP presta atividade assistencial, dedica-se a formacao e investigacao.

Neste sentido, foi possivel verificar, que em ambas as unidades de estagio, a referenciacdo dos doentes é

habitualmente recebida por via eletrdnica, sendo realizada por EIHSCP, ECSCP ou ainda por médicos de familia.
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Os critérios de admissdo para o internamento nas UCP’s compreendiam, ser uma pessoa portadora de doencga
grave e/ou avangada (oncoldgica ou ndo) confirmada, com descontrolo sintoméatico e/ou sofrimento
existencial intenso em fim de vida (ndo exclusivo a fase terminal ou agdnica), incluindo aquelas pessoas que
possam beneficiar concomitantemente de terapéuticas dirigidas a doenga e/ou claudicagdo familiar e/ou

exaustao dos cuidadores de doentes paliativos.

Na parte seguinte, a parte ll, realiza-se uma reflexdao sobre as competéncias adquiridas nas Unidades de

Estdgio Curricular: (1) UCPA e (2) UCPB.
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PARTE Il:
REFLEXAO SOBRE AS COMPETENCIAS ADQUIRIDAS
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Por forma, a refletir sobre as competéncias adquiridas, importa desde ja saber que, competéncia é a
capacidade para realizar uma tarefa ou um conjunto de tarefas necessarias para produzir um desempenho e
o desempenho em si. Ainda assim, é um conceito complexo (Gamondi et al., 2013a; Salman et al., 2020).
Competéncia é, a capacidade de fazer algo com sucesso ou eficiéncia, € um estado de preparacao para fazer
um trabalho. E geralmente descrita como uma ag¢do, com foco no desempenho real de uma pessoa na situacdo

em analise (Salman et al., 2020).

As competéncias preconizadas pela EAPC, estdo alinhadas, com o modelo interdisciplinar para a pratica e
educacdo em CP (Dyess et al., 2020). No contexto dos CP a EAPC adotou a definicdo de Parry ao definir
competéncia como um agregado de conhecimentos, habilidades e atitudes, que se correlacionam no
desempenho do trabalho, podendo ser melhorado e medido pela via da formacdo e investigacdo (Gamondi et
al., 2013a). Neste sentido, as competéncias foram desenvolvidas para que, as equipas, possam inovar em
solucGes para os desafios societais de grande complexidade no contexto de prestacdo de cuidados de saude.
De acordo com o ciclo de estudos, pretende-se que o estudante adquira as seguintes competéncias definidas

ao grau de mestre inerentes a PC (Querido et al., 2023):

a) Aplicar os constituintes centrais dos CP, no ambiente préprio e mais seguro para a pessoa e familia;

b) Aumentar o conforto fisico durante as trajetdrias de doenca da pessoa;

c) Atender as necessidades psicoldgicas, sociais e espirituais dos doentes;

d) Responder as necessidades dos cuidadores familiares em relagdo aos objetivos do cuidar a curto,
médio e longo prazo;

e) Responder aos desafios da tomada de decisdo clinica e ética em CP;

f) Implementar uma coordenagao integral do cuidar e um trabalho de equipa interdisciplinar em todos
os contextos onde os CP sdo oferecidos;

g) Desenvolver competéncias interpessoais e comunicacionais adequadas aos CP;

h) Promover o autoconhecimento e o continuo desenvolvimento profissional.

Durante os diferentes estagios nas unidades de estagio, foi possivel desenvolver competéncias enquanto
profissional de saude, integrada numa equipa multidisciplinar, e intervir na prestacdo de CP especializados a
pessoa /familia, de acordo com as necessidades identificadas, enquanto elemento facilitador da prossecucdo
do projeto de vida da pessoa, prevenindo e aliviando o sofrimento, maximizando a qualidade de vida e o bem-
estar, com cuidados terapéuticos e/ou de conforto, que permitam ao individuo viver ativamente tanto quanto

possivel até a sua morte.

Outro dos objetivos inerentes a realizagdo dos estagios centra-se no desenvolvimento de competéncias de

organizagao e desenvolvimento da qualidade de servigos na drea dos CP.
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Face ao exposto, e enquanto profissional de salde da drea da Fisioterapia em aprendizagem no contexto de

CP, foi pretendido durante os estagios alcangar objetivos, alinhadas também com as competéncias e objetivos

do Fisioterapeuta que se foram estreitando e alinhando as competéncias em CP, essenciais a conclusdo do

grau de Mestre em CP. Os objetivos passaram por:

e Compreender o processo de cuidados ao doente e familia em CP, bem como as suas necessidades;

e Promover a independéncia do doente;

e Avaliar o doente em todas as suas dimensdes e elaborar um plano de intervencao ajustado;

e Avaliar e caraterizar os sintomas, assim como o seu impacto e desenvolver estratégias para o seu
controlo recorrendo a diferentes técnicas;

e Compreender e desenvolver uma comunicacao eficaz com o doente, familia e equipa;

e Apoiar o doente e familia no desenvolvimento de habilidades e estratégias de adaptacdo no que ao
estado e evolugdo da doenca diz respeito;

e Antecipar possiveis complicacées, implementando medidas preventivas e aconselhando o doente e a
sua familia;

e Perceber a complexidade das interveng¢des da equipa multidisciplinar nas varias areas-chave dos CP;

e Desenvolver competéncias de trabalho em equipa em CP, participando nas decisdes da equipa, tendo
vista a maximizacdo da qualidade dos cuidados prestados ao doente e familia;

e Sensibilizar e informar profissionais sem formacao especifica em CP sobre os principios e filosofia dos

CP (Associacdo Portuguesa Fisioterapeutas, 2019, 2020).

Neste sentido, e detendo a informacao acerca do perfil de competéncias do fisioterapeuta, passa a apresentar-
se uma reflexdo acerca das competéncias preconizadas pela EAPC para a pratica de CP das equipas
interdisciplinares, sempre alinhada com os objetivos que a cada uma estdo subjacentes, para logo em seguida
(e para cada uma), fazer-se um paralelismo com a experiéncia pratica da estudante, o que foram as suas
vivéncias e o percurso reflexivo, sobre todas as atividades e/ou processos nos quais participou. Apds a
reflexdo, foi mais facil compreender o processo e o conhecimento adquirido, que se descreveu o mais

minuciosamente possivel para uma efetiva consolidagdo (Dyess et al., 2020; Gamondi et al., 2013b).
a) Aplicar os constituintes centrais dos CP, no ambiente préprio e mais seguro
para a pessoa e familia

A aprendizagem sobre esta competéncia suporta-se nos seguintes objetivos:

e Considerar o doente/familia como unidade foco de intervencgéo;
e Compreender o significado da doenca que limita e ameaga a vida, tal como as questdes fisicas,

psicoldgicas, sociais e espirituais que lhe sdo inerentes;
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e Reconhecer as necessidades do doente e da familia de forma holistica, nomeadamente, valores,
crencas e cultura;
e Aplicar os principios dos CP, como a afirmacdo da vida, proporcionar a melhor qualidade de vida

possivel e fornecer um suporte de ajuda ao doente e familia.

No decorrer dos estagios a ideia de que os CP representam o conceito fundamental do cuidar de forma digna
e compassiva os doentes e as suas familias de modo a melhorar a sua qualidade de vida, esteve sempre
presente. A prestacdo de cuidados foi, também, baseada nos constituintes centrais dos CP: autonomia,
dignidade, relacdo doente-profissional, qualidade de vida, posicdo em relacdo a vida e a morte, a

comunicacdo, a educacgdo publica, abordagem multiprofissional, a perda e o luto (Gamondi et al., 2013a).

Foi dada atencdo ao doente, tratando-o, reconhecendo-o, vendo-o como pessoa que é e entendendo o
processo que enfrenta e ndo apenas prestando atencdo as questdes estritamente fisicas utilizando como
instrumento a pergunta “O que precisamos de saber sobre si, como pessoa, para o cuidar da melhor forma

possivel?” (Engel et al.,2023; Lormans et al., 2021).

Assim, apds este momento que permite ao doente expressar-se, a mente, o espirito, as emocgdes, o corpo e o
contexto ambiental eram considerados, permitindo ao profissional determinar as abordagens orientadas para
o cuidado holistico e centrado na pessoa e familiares (Dyess, 2020). Este tipo de cuidado tem como objetivo
principal, o viver uma vida tdo normal e significativa quanto possivel, independentemente do tempo de vida,

transmitindo sempre uma mensagem de esperanca, apelando ao significado durante o tempo de cada vida.

Durante os estdgios, foi verificado que as alteragdes corporais e psicoldgicas, o aumento da dependéncia e os
desafios existenciais, advindos do aproximar do fim de vida, podem ser uma ameaca a identidade da pessoa
provocando muitas vezes ansiedade, medo da morte, tristeza, depressdo e sofrimento sabendo que, o
significado dado a uma doenga é moldado pelas experiéncias pessoais na articulagdo com fatores culturais,
espirituais, psicossociais, bioldgicos e econdmicos que, quando favoravel e otimista prediz o ajuste ou

capacidade de enfrentar a doenca (Barnett et al., 2021).

Em muitos momentos foi escutado a frase: “Ndo tenho medo de morrer, mas tenho medo de sofrer [sic]”
mostrando que o sofrimento relacionado a morte é associado ao mal-estar fisico e psicoldgico para os muitos
doentes, tornando-se indispensavel o reconhecimento desse medo e sofrimento. Aquando da identificacdo
destes, foi realizada a introducdo de conversas com o doente, como medidas de conforto e recrutar de
recursos em fim de vida, que necessidades do doente e da familia no sentido, da orientacdo e do apoio para
o desenvolvimento de planos de cuidados, facilitacdo da tomada de decisGes informadas e discussdo de
beneficios e encargos de opgdes de tratamento em fim de vida. Casos existiram em que, existia sim, um grande
sofrimento por parte da familia, que vivenciava e experienciava o sofrimento dos seus familiares. Nestes casos,

a familia foi conduzida a manter a sua dignidade, a sua paz de espirito, o conforto e a esperanga, e promovendo
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estratégias de coping familiar suportando-a na preparagao para a morte, oferecendo um espaco de expressao
de sentimentos e medos, explorando narrativas sobre o sentido da vida e da morte. Tendo em conta que, o
conceito de boa morte é altamente individual e heterogéneo com uma grande complexidade e diversidade
envolvidas, diferente para cada doente, a equipa se une perante o exposto, num trabalho conjunto na
compreensdo do que é importante para aquele doente nas diferentes fases do processo de morrer (Kastbom
et al., 2017). Alguns exemplos expressados pelos doentes durante os estagios: (1) o poder partilhar uma

refeicdo com a familia no seu restaurante favorito; (2) realizar uma manicure; (3) realizar as pazes com um

ente querido.

Segundo Ranbruch et al. (2020), os CP devem ser prestados no local da preferéncia do doente, podendo ser o
domicilio ou uma instituicdo de saude. Mas, nem sempre, é possivel efetivar esta decisdo, sobretudo no
domicilio diz respeito, seja pela complexidade da situacdo, seja pela inexisténcia de equipas de suporte
comunitario, ou outros aspetos como: o ambiente, a abordagem e o plano de intervenc¢do adequados. No que
ao ambiente fisico diz respeito, este deve proporcionar a resposta as necessidades de cuidado, a privacidade,
a interacdo social e a expressdo espiritual, mas também a possibilidade “trazer a sua casa” e, estar com entes
queridos, em contacto com a natureza, ou outros aspetos relevantes (Brereton et al., 2012; Rigby et al., 2009).
Sobre o local de cuidados, na UCPA, os quartos sado partilhados, o que, permite uma maior interagao social e
criacdo de amizades, embora, os ruidos, as restri¢ées de luz, a vista da janela, a limitagdo do espaco para visitas
e de privacidade sdo alguns aspetos que diferem da UCP B, onde existem apenas quartos individuais. Verificou-
se que, em ambos locais, é permitida a inclusdo de pertences pessoais, 0 que cria uma sensagdo de
familiaridade e de aconchego a quem se encontra internado (Hunter-Jones et al., 2023; Miller et al., 2021). Na
UCPB, e devido a presenca de grandes espagos verdes com facil acesso aos doentes, foi dinamizada a atividade

Fisioterapia no jardim que permitiu, conjugar, os efeitos da reabilitagdo paliativa e o contacto com a natureza,

de acordo com necessidades expressas pelos doentes. A realizagdo desta atividade permitiu, por diversas
vezes, a inclusdo de familiares a quem se prestou diversos esclarecimentos, ensinos e a socializacdo per si,
proporcionando aos doentes momentos em que obtiveram a sensacdo de “liberdade”, de “estar em casa”

com os seus familiares, numa visita num ambiente diferente.

b) Aumentar o conforto fisico durante as trajetdrias de doenga da pessoa

A aprendizagem sobre esta competéncia suporta-se nos seguintes objetivos:

e Promover o bem-estar, a qualidade de vida e a dignidade do doente;

e Prevenir o sofrimento do doente e da familia;

e Antecipar, prevenir, avaliar, tratar e reavaliar, o impacto dos sinais e sintomas fisicos ao longo da
trajetdria da doenca;

e Preparar e implementar um plano de cuidados responsivo.
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O conforto fisico representa uma componente essencial da dignidade e qualidade de vida das pessoas com
doenga que limitam a vida, bem como as suas familias, sendo que, o controlo eficaz de sintomas visa permitir
um maior conforto, com potencial de aumentar a qualidade de vida dos doentes e dos seus familiares

(Butkeviciené et al., 2021; Chapman et al., 2022).

Durante os estagios curriculares verificou-se que, o descontrolo de sintomas foi, a principal causa de
internamento de doentes, e a principal queixa destes no decurso deste, sendo por isso decisivo o recurso a
intervengdo que promova esse controlo. Nesse sentido, para realizar a avaliagdo dos sintomas fisicos, em
ambos os locais, recorreu-se com frequéncia aos instrumentos de medida: Edmonton Symptom Assessment
Scale Revised (ESASr); Palliative Performance Scale (PPS); indice de Barthel e Bristol Stool from Scale.
Pontualmente, usaram-se outros instrumentos, disso exemplo: (Escala da severidade da fadiga, Escala de

equilibrio de Berg, Timed Up and Go)( Montagnini, et al.,2020).

Os sintomas e sinais fisicos mais observados, alvo de avaliacdo e intervencdo dos doentes com que se
contactou foram, os vomitos e nduseas, a fadiga, a dispneia, a obstipacdo e a dor, sendo esta ultima, e na
opinido dos doentes, o principal sintoma mais limitante, coincidindo com o indicado por Strémgren et al.
(2006). Assim, devido a importancia do sintoma dor, foi necessario caracteriza-la quanto a sua intensidade,

localizagdo, irradiacdo, duracdo, fatores de alivio e exacerbacao.

Durante os estagios foi possivel verificar que a abordagem farmacolégica para o controlo da dor em CP é
complexa e multifacetada, sendo realizada de acordo com as diretrizes da WHO: pela boca, pelo reldgio, pela
escada, adaptada ao individuo, com atenc¢do ao detalhe e com a utilizacdo de adjuvantes. A abordagem
farmacoldgica é também baseada na Escada Analgésica da Dor da WHO, sendo os opioides mais utilizados,
sdo a morfina, considerada a gold standart. Além dos analgésicos, os adjuvantes e coadjuvantes também sdo
utilizados para adjuvar, o controlo da dor, sendo estes, os antidepressivos, os anticonvulsivantes, os
anestésicos locais e os corticosteroides. Foi também verificado que, o controlo da dor em CP exige

acompanhamento, doses de resgate e ajustes frequentes para um controlo adequado (Hanks et al., 2001).

A complexidade do controlo da dor, revelou-se evidente em muitos doentes, especialmente em dois doentes
com dor neuropatica. O doente A, da UCPB, com diagndstico de sarcoma no membro inferior com ferida
maligna e histérico de consumo de substancias estupefacientes, apresentava dor de nivel 8/10 com muitos
momentos de dor irruptiva, na qual as doses de resgate eram ineficazes. Assim, foi decidido, pela equipa, a
realizacdo de rotacdo de opioides, de metadona para morfina. Neste doente foi também discutido a utilizacdo
de técnicas invasivas (42 degrau da escada analgésica da WHO) para o alivio da dor. Outro exemplo, do doente
B, da UCPA, com diagndstico de neoplasia da mama com metastizagdo éssea e compressdo medular (cirurgia),
apresentava dor dssea e neuropatica, mas muitas vezes reticente a toma de opioides, apenas os aceitando em

doses de resgate. No entanto, posteriormente, através de comunica¢gdo com a equipa, aceitou o plano
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terapéutico na integra utilizavam opioides (morfina e a buprenorfina), e os diversos adjuvantes

(carbamazepina, duloxetina, amitriptilina e gabapentina).

A obstipacdo, sintoma também muito frequente, é de etiologia multifatorial, muitas vezes resultante da toma
de opioides (Prichard & Bharucha, 2015). A nivel farmacolégico, em ambas as UCP’s a toma de laxantes
(lactulose, macrogol, bisacodilo e picossulfato de sédio) compreendeu-se poder estar associada a toma de
opioides, de modo a prevenir a obstipac¢do, podendo ainda a dose ser aumentada ou suplementada por outros

guando o sintoma se tornava limitante ao doente.

Muitos doentes referiram fadiga, descrevendo-a como “sensacao de cansaco” ou de “falta de energia”, que
os impedia de realizar algumas atividades, sendo predominante nos doentes com cancro como indicado por
Mochamat et al. (2021). Ainda assim, a abordagem farmacoldgica a fadiga prende-se ao tratamento da causa

e ndo a fadiga em si mesma.

Outro sintoma referido pelos doentes foi a dispneia, que descrevem como “falta de ar” que lhes provoca um
grande desconforto e ansiedade. A morfina é o farmaco mais utilizado para o alivio deste sintoma, no entanto,
quando a dispneia é associada a ansiedade, é recorrente o uso de benzodiazepinas (lorazepam por via oral ou
midazolam por perfusdo) ou de corticosteroides (dexametasona) quando associada a obstrucdo das vias
aéreas. Quando a dispneia esta associada a hipoxemia, é usual o recurso a oxigenioterapia mesmo que, este
recurso ainda careca de evidéncia na diminui¢cdo da dispneia (Gosselin et al., 2022; Hasegawa et al., 2023;

Uronis & Abernethy, 2008).

Foram também realizadas outro tipo de interven¢des como, posicionamentos para a dor e dispneia,
aromaterapia com menta para as nduseas e vomitos, a massagem com estimulagdo simpatica do nervo frénico
para os solugos, a distribuicao de gelo a doentes com xerostomia, as refei¢des ricas em fibras, a realizagdao de
caminhadas e a massagem abdominal em doentes com obstipacdo entre outras (Egeli et al., 2023; Friedman,

1996; Lamas et al., 2009; Lourenco et al.,2022; Tradounsky, 2024).

As nduseas e vomitos, comuns nos CP, mesmo distintos, surgem muitas vezes em conjunto. A abordagem
farmacoldgica destes deve ser em consonancia com a sua etiologia, podendo ser pela prépria doenga ou em
associacdo ao tratamento desta. Em ambas as UCP’s, o que mais se utiliza no controlo destes sintomas sdo a
metoclopramida, o haloperidol e a levomepromazina, sobretudo quando, os outros antieméticos nao
produzem efeitos (Keeley, 2020). Para um controlo terapéutico completo dos sintomas com medidas

farmacoldgicas, também as medidas ndo farmacoldgicas devem ser implementadas.

O doente C, da UCPA, com diagndstico de glioma, que apresentava diversas vezes dor irruptiva a nivel craniano
referia uma diminuicdo da dor imediata com a realizagdo de técnicas manuais (massagem e libertagdo fascial)
a nivel craniano e cervical. O doente D, da UCPA, com dispneia severa, sentia alivio imediato com a utilizagdo

de uma ventoinha dirigida a sua face. O doente E, da UCPB, com diagndstico de neoplasia pulmonar, referia
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que as realizacOes de pequenas caminhadas no exterior diminuiam a sua sensa¢do de cansago com o passar

dos dias, tal como eram momentos em que ndo sentia falta de ar.

Outros sintomas observados e alvo de intervencdo sdo a astenia, a caquexia, a anorexia, os solugos, a

xerostomia, a tosse, as hemorragias, as Ulceras de pressdo e a tosse.

Neste sentido, e refletindo sobre no supra-indicado, e percebendo a importancia da intervencado de cariz
farmacolégico e ndo farmacolégica, ressalva-se o importante papel que, a fisioterapia pode ter nos CP. Esta
area profissional ao atuar na preservacao da funcdo motora com base nas potencialidades e respeito pelas
limitacdes do doente, tem um papel crucial, no adiar da instalacdo das incapacidades, das comorbilidades
associadas a doenca, colaborando na reintegracao do doente em atividades que para si, sdo significativas

(Burgos, 2017; Raj et al., 2020).

O fisioterapeuta é um profissional detentor de um arsenal abrangente de técnicas que complementam os CP,
tanto na melhoria da sintomatologia e consequentemente na qualidade de vida, estando definidas como
principais indicagbes da sua atuacdo: o controlo da dor, nos sintomas psicofisicos, nas complicacbes
osteomioarticulares, linfaticas e nervosas, na fadiga e nas complica¢des inerentes ao desuso e imobilizacdo,

disso exemplo, as ulceras de pressao (Marcucci, 2005).

Durante os estdgios, ao colocar-me no papel de estudante e cumulativamente de fisioterapeuta, foi possivel
intervir maioritariamente no alivio da dor, da dispneia e da fadiga; na eliminagdo de secre¢des; no controlo
das alterag¢des linfaticas e no edema. Neste sentido, na intervengdo foi possivel usar técnicas manuais
(massagem, manipulagbes, acupressdo, liberagdo miofascial), eletroterapia (estimulagdo elétrica
transcutanea), termoterapia (calor himidos e crioterapia), cinesioterapia, assisténcia a tosse, drenagem
postural, fisioterapia descongestiva, dependendo das necessidades do doente (Kumar & Jim, 2010; Montagnin

et al., 2020; Navarro-Meléndez et al., 2023).

Nas equipas, e no decurso dos estagios curriculares, foi também refletir sobre a fase agénica dos doentes
internamentos, que foram alvo de acompanhamento, sabendo que, este é um periodo que antecede a morte,
podendo ter uma duracgdo variavel, de horas a catorze dias, periodo marcado por uma série de mudancas
clinicas e fisioldgica e o surgimento de novos sintomas ou agravamento de existentes (Braga et al., 2017; Neto,
2016). Neste sentido, e no acompanhamento aos doentes nesta fase, os primeiros sinais e sintomas
observados foram a diminuicdo do performance status, avaliado pelo PPS, a diminuicdo da ingestdo oral e a
diminuicdo do nivel de consciéncia. Além destes, observaram-se sinais tardios como periodos de apneia ou
respiracdo de Cheyne-Stokes, secrecdes orofaringeas, cianose periférica e diminuicdo do débito urinario. As
pupilas ndo reativas, a diminui¢ao da resposta ao estimulo verbal visual, os estertores, o relaxamento do sulco
nasolabial, a incapacidade para fechar as palpebras e a hiperextensdo cervical foram também observados,

indo de encontro aos estudos de Hui et al. (2014, 2015). Nesta fase, a intervengdo de todos os profissionais
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visa priorizar o conforto do doente e dos familiares, recorrendo aos ajustes terapéuticos necessarios, como
suspender farmacos nao essenciais e administrar os restantes por via subcutanea, entre outros (Braga et al.,
2017; Ellershaw & Ward, 2003). A sedagdo paliativa é também, um recurso, utilizado em ambas as UCP’s,
qguando os sintomas refratdrios causam um sofrimento insuportdvel. Esta intervencdo resulta do trabalho de
toda a equipa, a partir da vontade e/ou consentimento do doente e da familia, devidamente informado(a)
sobre a finalidade e consequéncias. O farmaco maioritariamente utilizado é o midazolam, em conformidade

com as diretrizes (Klein et al., 2023).

No decorrer dos estagios curriculares, a aprendizagem nao se centrou apenas no controlo dos sintomas fisicos
realizados em equipa, mas, constatou-se, a necessidade de avaliar e intervir nas restantes dimensdes da

pessoa: psicoldgica, social e espiritual, reflexdao seguinte.

c) Atender as necessidades psicoldgicas, sociais e espirituais dos doentes

A aprendizagem sobre esta competéncia suporta-se nos seguintes objetivos:

e Reconhecer as emocdes dos doentes e proporcionar-lhes suporte;

e Promover o desenvolvimento de mecanismos de coping nos doentes;

e Perceber o impacto do contexto social dos doentes e familia na trajetéria da doenga;

e Proporcionar informagdo ao doente/familia sobre os beneficios disponiveis ou como obter essa
informacao;

e Promover a gestdo de assuntos pessoais pelos doentes;

e Compreender a importancia da dimens3do espiritual/existencial na vida do doente;

e Proporcionar oportunidade para que doente e familia expressem a dimensao espiritual e existencial
da sua vida de forma solidaria e respeitosa;

e Compreender os limites a serem respeitados em termos de tabus culturais, valores e escolhas do
doente;

e Integrar as necessidades psicoldgicas, emocionais, sociais, espirituais, existenciais e religiosas no plano

de cuidados.

Assim, em CP, os sintomas sdo multiplos, com caracteristicas multidimensionais, causas multifatoriais e que
influenciam negativamente a qualidade de vida dos doentes e da familia. Além dos sintomas fisicos, os doentes
frequentemente apresentam problemas psicoldgicos, sociais e espirituais, como ansiedade, preocupacées
financeiras e medo do desconhecido (van der Stap et al., 2023). Por isso, os CP se diferenciam dos demais
cuidados pela intervengdo também no sofrimento psicoldgico, na angustia e nas necessidades espirituais a

todo o0 momento, na trajetéria de doenga (Pastrana et al., 2008; Radbruch et al., 2020).
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A conspiragdo do siléncio, a ndo aceitagdo do diagndstico ou do progndstico da doenca, a culpa e
preocupacdes, o medo de morrer, a auséncia de significado para a vida, o abandono dos planos e sonhos,
foram as causas mais comuns de sofrimento psicolégico que os doentes referiram nos estagios curriculares. A
ansiedade e a depressao foram os problemas psicolégicos mais observados entre os doentes, no entanto, o
delirium também foi observado. A depressao e a ansiedade estdo associadas a uma pior carga de sintomas em
doentes paliativos e podem ter, impacto no controlo bem-sucedido dos sintomas. Assim, a identificacao
precoce do sofrimento psiquico por meio de avalia¢cdes periddicas é necessdria para doentes com elevada

carga de sintomas (Coelho et al., 2022).

A ansiedade é uma reac¢ao normal e potencialmente adaptativa, no entanto, pode tornar-se num problema
quando, é exacerbada e ndo corresponde a intensidade do estimulo, sendo necessaria intervencdo (Bernardo
et al, 2016). No controlo da ansiedade, foi observada iniUmeras vezes a implementacdo de medidas
farmacoldgicas (benzodiazepinas, neurolépticos e antidepressivos). No entanto, em ambas as UCP’s foram
implementadas medidas ndao farmacoldgicas associadas, disso exemplo a psicoterapia e as técnicas de
relaxamento. Por exemplo, o doente F, da UCPB, durante crises de ansiedade solicitava a realizacdo de
massagem de relaxamento no seu quarto com musica ambiente a escolha, tendo-se observado uma
observado uma diminuicdo da ansiedade ao longo da massagem e desaparecimento dos sintomas associados,
tais como a dispneia e a taquicardia. O doente G, da UCPB, quando se sentia ansioso, solicitava companhia
para um passeio no jardim, aproveitando o momento para expressar ao profissional, medos e preocupacdes

que tinha, nomeadamente sobre o progndstico da doenga.

Em 2013, a American Psychiatric Association definiu depressdo como um estado caracterizado por tristeza,
vazio e perda de prazer nas atividades, acompanhado de altera¢des somaticas e cognitivas, reduzindo a
qualidade de vida do doente e das pessoas ao redor, podendo agravar o sofrimento fisico e psicoexistencial.

No entanto, tende a ser frequentemente subdiagnosticada e subtratada (Barbosa et al., 2016).

Durante os estdgios, a ESASr em conjunto com a pergunta Unica “Esta deprimido?”, permitia aos profissionais
fazer uma primeira avaliacdo do doente. Apds a andlise destes dois instrumentos em reunido de equipa, e em
caso de necessidade, o doente era encaminhado para uma avaliagdo mais detalhada de psicologia. Apds essa
avaliacdo, e em caso de necessidade era definido um plano de tratamento, onde eram incluidas intervencgées
farmacoldgicas (fluoexitina, trazodona, amitriptilina) e intervencGes ndo farmacoldgicas (psicoterapia,
exercicio fisico, arteterapia, musicoterapia, técnicas de relaxamento). Na psicoterapia, podem ser incluidas
diferentes abordagens, como a terapia da dignidade, a psicoterapia centrada no significado, a revisdo

terapéutica da vida e a terapia cognitivo-comportamental (Velosa, 2023).

A doenca que limita a vida tem impacto nas relagGes interpessoais do doente, existindo altera¢do ou perda

das suas fungBes e papéis a nivel familiar e social, e consequentemente uma diminui¢ao do bem-estar
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(Capelas, 2008). Neste sentido, as necessidades sociais dos doentes também foram consideradas aquando da

avaliacdo do seu impacto nas relagGes interpessoais e como algumas situagdes poderiam ser geridas.

Disso exemplo, o doente H, internado na UCPB ha varios meses, demonstrou a necessidade de se sentir parte
da sociedade. Para satisfazer essa necessidade, indicou o desejo de criar um momento em que reunisse todos
os seus familiares e amigos e que, em simultdneo, fosse um momento cultural. Assim, em equipa e com o
apoio da instituicao, foi decidido criar uma exposicao de quadros pintados pelo doente ao longo da dua vida,
incluindo o periodo do internamento. A preparacao permitiu ao doente sentir-se (til, ativo e com diminuicao
de sintomatologia. No dia de inauguracao, foi verificada uma enorme satisfacdo do doente por rever amigos,
se sentir com um papel no grupo e na sociedade, e com um legado produzido. A exposicdo provocou um
sentimento de enorme satisfacdo entre os profissionais envolvidos, nomeadamente da fisioterapeuta que
durante o estdgio curricular pode experienciar o envolvimento e o apoio ao doente na satisfacdo das suas
necessidades e desejos. Esta atividade, também permitiu que se tivesse propiciado a outros doentes, a no¢ao

que de, a equipa estd disponivel para atendé-los e desmitificar o contexto dos servicos de CP.

Durante os estdgios curriculares, foi verificado também que, as contendas legais, a inexisténcia de rede de
suporte e, os conflitos familiares sdo a maioria das causas relacionais que causam, um maior sofrimento aos

doentes (Saporetti et al., 2012).

Passando a analisar, as necessidades espirituais, estas devem ser alvo de atencdo pois, preocupagdes ou
necessidades espirituais ndo atendidas podem levar a angustia e a sofrimento desnecessarios (Edwards et al.,
2010). O bem-estar espiritual, contribui para a qualidade de vida do doente e, para sua capacidade de
conseguir lidar com a doenga terminal, adjuvando o doente, no alcance de uma sensa¢ao de bem-estar no
final da vida (Best et al., 2020). Assim, os objetivos no cuidado espiritual em CP sdo ajudar o doente e a familia,
no encontrar significado e propdsito para a vida, restaurar relacionamentos, aceitar a morte e ter esperanga

(Kang et al., 2023).

O momento apropriado para a investigacdo espiritual requer uma interpretacao cuidadosa de pistas verbais e
nao verbais, que podem indicar que os doentes estdo a refletir sobre questdes de propdsito e significado. O
inicio de reflexdes de cariz espiritual deve ser auxiliado pela observacdo de caracteristicas do doente, pela
selecdo usada de palavras (particularmente termos religiosos), pela linguagem corporal ou pelos objetos que

estdo no quarto do doente (textos religiosos, fotos de familia, etc.) (Best et al.,2023).

Sobre o mencionado, durante os estagios curriculares foi verificado que, ndo existe o0 momento ideal para
abordar esta tematica, podendo surgir a qualguer momento, numa caminhada, numa visita do profissional ao
quarto do doente ou até durante a realizagdo de uma qualquer sessdo de fisioterapia. Torna-se, assim,

necessario ao profissional, a cada momento, presencga, consciéncia, compaixao, respeito, empatia e a¢oes
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especificas, como comunicar, conectar-se, envolver-se nas conversas significativas e disposi¢cdo para agir e

acompanhar os doentes (Vivat et al., 2023).

Na UCPA, o doente |, quando realizava fisioterapia no quarto, costumava abordar o profissional com as
seguintes questdes, “Como posso viver assim?”, “Porque Deus quis que eu vivesse assim, serd que fiz algo de
errado?” “Como viverd o meu filho quando eu morrer?”, levando o profissional, por vezes, a sentir-se
desconfortavel, temendo ndo ter uma resposta adequada. No entanto, com o passar do tempo, foi evidente
gue a presenca, o estar-se disponivel para ouvir sem julgamentos, e o validar de sentimentos eram cruciais

para o doente.

A esperanca é “uma fonte de energia sempre presente que da forca a pessoa para seguir em frente mesmo
nas situagcdes mais adversas” (Beng et al., 2022, p.5). Apesar de que, ndo venha a eliminar a realidade da
doenca, pode transformar a experiéncia do sofrimento e oferecer um sentido renovado de propdsito e
significado, relacionando-se com a presenca interpessoal e a prestacdo de cuidados (Qama et al., 2022).

Permite melhorar a espiritualidade e a qualidade de vida (Laranjeira et al., 2022).

Ao longo dos periodos de estagio, a estudante promoveu a esperanga junto dos doentes e de familiares,
essencialmente através do reforco positivo, comparacdo com outras situacGes ultrapassadas,
acompanhamento, encorajamento e definicdo de objetivos concretizaveis e realistas a curto prazo. Assim, e
tendo abordado todas as dimensdes da pessoa na relagdo com o doente, tornou-se evidente a necessidade
de discutir todo o plano de cuidados com o doente, familia e a equipa, e de, referenciar-se para outros

profissionais, sempre que, as necessidades do doente enquanto ser humano integral assim o exigirem.

d) Responder as necessidades dos cuidadores familiares em relagdo aos objetivos

do cuidar a curto, médio e longo prazo

A aprendizagem sobre esta competéncia suporta-se nos seguintes objetivos:

e Reconhecer e apoiar os cuidadores familiares nas suas tarefas como cuidadores;

e Identificar os cuidadores que poderdo estar em risco de apresentar distress ou sobrecarga;

e Reconhecer as decisdes dos cuidadores familiares em relagdo aos papéis adquiridos, extinguidos ou
descuidados durante a trajetdria da doenca;

e Proporcionar aos cuidadores apoio psicoldgico e emocional distinto do proporcionado ao doente;

e Promover a interagdo dos cuidadores familiares com os profissionais de satde;

e Facilitar a intervencdo para a perda a curto prazo;

e Identificar necessidades complexas e referenciar para profissionais apropriados.
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A familia e o doente constituem o bindmio de atencdo em CP, sendo o apoio a familia um dos pilares dos CP
(Neto, 2016). Assim, torna-se indispensavel que os profissionais de sadde desenvolvam o relacionamento com
os doentes, mas, também com os familiares, como parte da sua pratica diaria (English et al., 2023). Durante
os estagios, existiu a preocupacdo de incluir a familia e/ou cuidadores, tendo em atenc¢do os objetivos de
cuidados estabelecidos com o doente pois, a participacdo dos familiares no cuidado aumenta a qualidade do

cuidado e o bem-estar dos doentes e familiares (Saarinen et al., 2023).

A familia é simultaneamente prestadora e recetora de cuidados. Esta conhece o doente, as suas preferéncias
e hdbitos, enfatizando a importancia da sua presenca junto do mesmo. Por outro lado, a familia tem de
compreender, aceitar, cooperar e também sofre o impacto da doenca, necessitando de apoio, informacao e
instrucdo da equipa. Devido a esta particularidade, as necessidades e expectativas dos familiares e cuidadores
devem ser avaliadas de forma abrangente para que, os servicos de CP prestem cuidados centrados no doente
e na familia, utilizando-se instrumentos como o ecomapa, o genograma e o questiondrio sobre sobrecarga

familiar de Zarit (Fernandes et al., 2023).

O genograma e 0 ecomapa sdo instrumentos que facilitam a avaliacdo da estrutura familiar. O genograma,
através da representacdo grafica de dados sobre a familia, permite visualizacdo da dinamica familiar e as
relacbes entre os seus membros, enquanto o ecomapa é um diagrama das relagGes entre a familia e a
comunidade que ajuda a equipa a avaliar as redes e apoios sociais disponiveis e sua utilizacdo pela familia
(Pereira et al., 2009). O questionario sobre sobrecarga familiar de Zarit permite avaliar o nivel de sobrecarga

experienciado pelo cuidador (Fernandes et al., 2023).

Além da utilizagao de instrumentos de avaliagdo, foi constatada a importancia de proporcionar aos familiares,
oportunidades para fazer perguntas que aumentem a sua compreensdo das caracteristicas clinicas dos
doentes, para planear situagdes futuras e se prepararem para a progressao da doenca e para a morte (Jung et

al., 2021).

Foi igualmente possivel verificar que, os familiares demonstram necessidades sociais (apoio para o cuidado,
comunicacgdo efetiva e apoio financeiro), cognitivas (educagdo e apoio na tomada de decisdo) e psicoldgicas

(preparacdo para enfrentar a realidade da morte de um ente querido e apoio ao luto).

Durante os estagios, percebeu-se, junto de alguns familiares de doentes, que, apesar das conferéncias iniciais,
onde |hes eram apresentados os CP, estes sentiam a necessidade de mais informacdo para eles préprios e
para transmitirem a outros elementos da familia, funcdo para a qual ndo se sentiam habilitados e com material
de apoio suficiente. Assim, e no sentido de atender a esta necessidade, no decorrer dos estagios nas diferentes
UCP’s foi elaborado um folheto, onde sdo abordados mitos, beneficios, objetivos, dreas-chave de intervengao

e a filosofia dos CP. Assim, no Apéndice | é possivel encontrar o modelo final do folheto desenvolvido.
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Muitas vezes, os familiares enfatizaram que, os doentes dependiam largamente dos seus cuidados e que se
consideravam a “espinha dorsal” do sistema de apoio ao doente, sentindo-se sobrecarregados (Engel et al.,
2023). O cuidar gera problemas fisicos, emocionais, sociais e financeiros, que causam sobrecarga nos
cuidadores (Guerra-Martin et al., 2023). Sobre este assunto, retoma-se o exemplo do cuidador do doente J,
da UCPB, uma situacdo exemplo, desta sobrecarga. No periodo que cuidou do filho tinha desenvolveu uma
hérnia umbilical e foi submetido a cirurgia, necessitando de apoio para cuidar do doente. Além disso, o tempo
despendido ao cuidado apenas |he permitia uma situacdo laboral parcial, o que dificultou a condicao

financeira. A nivel social o cuidador referia a sensacao de soliddo. A associacdo destes fatores predisp0s, a

uma situacao depressao diagnosticada pelo psicdlogo da equipa, depois de este apoio Ihe foi disponibilizado.

Também importa mencionar, a comunicacao familiar informal, aguela que ocorre espontaneamente junto ao
leito do doente, na sala de enfermagem, nos corredores do hospital ou das instituicdes, por telefone. Ja a
comunicac¢do formal ocorre dentro dos moldes de reuniGes, nomeadamente nas conferéncias familiares, uma
ferramenta utilizada em CP na prestacdo de cuidados ao doente e familia (Silva et al., 2018; Vendetta et al.,

2023).

Tanto na UCPA como na UCPB, foi possivel participar em conferéncias familiares aquando da admissdao dos
doentes, permitindo avaliar a familia, esclarecer duvidas e preocupacdes, abordar a evolucdo da doenca e as
opcoes de tratamento. Na UCPB também foi possivel constatar a realizacdo de conferéncias familiares para
estabelecimento de DAV, quando os familiares solicitavam esclarecimentos e sempre que existia agravamento
da situacgdo clinica e/ou sinais de aproximagdo da morte. Ficou claro que, a conferéncia familiar promove a
comunicac¢do entre a familia, doente e a equipa, e permite identificar as necessidades do doente e da familia
para elaborar um plano de cuidados (Girdo, 2022). Foi também possivel, verificar que, estas reunides
envolvem um periodo de preparagao e de discussdo apds a sua realizagdo de todos os elementos da equipa

presentes, o que vai de encontro as diretrizes de Hudson et al. (2008).

Em ambas as UCP’s identificaram-se nos familiares de doentes internados, um processo de luto antecipatério,
um processo multidimensional e dindmico, imediatamente anterior a perda real, e com inicio desde o
diagndstico de uma doencga que ameaca a continuidade da vida (Coelho & Barbosa, 2017; Overton & Cottone,
2016). Este processo, pode provocar sentimentos contraditérios, de tristeza pela separacgdo e de alivio para o
doente, como defende no seu estudo Coelho et al. (2019). Associado a este tipo de luto, foi também possivel
identificar diversas estratégias de coping, focadas no problema, na emocdo, nas rela¢des interpessoais e na

religiosidade/espiritualidade (Reis, 2023).

O cuidador do doente L, da UCPB, embora conhecesse a situagdo clinica do doente e o respetivo progndstico,
qguando estava com o doente ou com um elemento da equipa a sua preocupacgao era “(...)quando vai voltar a

andar?”. O cuidador do doente M, da UCPB, que embora estivesse presente no quarto focava a sua atencao
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no trabalho. O cuidador do doente N, da UCPA, apoiava-se nas relagdes familiares, “(...) a minha familia é que

me dd for¢a para continuar (...)". O cuidador do doente O, da UCPA, justificava a doenca e a morte iminente

pela religido: “Se Deus quer assim, eu aceito”.

Com o aproximar da morte, as equipas apoiam as familias na preparacao do luto. Neste momento, era
incentivada pela equipa, a partilha de tempo com o doente proporcionando despedidas, incentivando a
partilha de emocgdes, criando legados, mas também explicando as mudancas do doente e dos cuidados
prestados, e oferendo ajuda psicoldogica para o planeamento dos procedimentos inerentes a morte
(testamento, funeral). A morte de um ente querido é uma experiéncia dolorosa, que provoca sofrimento pela
perda e pelo confronto com a prépria finitude. Apds a morte, a familia entra na fase de luto propriamente

dita, em que os CP continuam a ser prestados, dando-se apoio a familia.

De acordo com Barbosa (2016), o processo de luto compreende trés fases: choque e negacdo,
desorganizacdo/integracdo e reformulacdo/reorganizacdo. A primeira fase compreende manifesta¢des de
choque, entorpecimento, incredulidade, negacdo e dissocia¢do. Além disso, existem manifestacdes afetivas
(choro, depressdo, anedonia, culpa, irritabilidade...), manifestacGes cognitivas (desorganizacdo de
pensamento, dificuldade de concentracdo...), manifestacdes existenciais (desespero, perda e auséncia de
desejo de continuar a viver...), manifestacGes comportamentais (conduta alterada, inquietude, isolamento) e
manifestagdes somaticas (cefaleias, vémitos, dispneia, palpitagGes...), que sdo caracteristicas da fase de

desorganizacdo. A fase de reorganizacdo remete-se a um reajustamento ao “novo mundo”.

A maioria das pessoas acaba por ultrapassar a sensag¢do inicial de descrenga, passando a encarar,
gradualmente, a perda como uma realidade (Zeitlin, 2001). No entanto, algumas familias podem revelar
dificuldade em aceita-la, resultando numa incapacidade em reestruturar a vida, culminando na perturbagao

de luto prolongado, um desvio normal do luto, em termos de curso e intensidade (Lombardo et al., 2014).

Em Portugal, no &mbito da melhoria da qualidade do SNS, a DGS elaborou a Norma n2 003/2019, que consiste
numa tentativa de disseminacdo das boas praticas no luto, especialmente na prevencdo da perturbacdo de
luto prolongado. Nesse sentido, intervir no luto é imperativo para despiste de luto complicado, sendo a
chamada telefdnica, a visita domicilidria, a consulta, o grupo de apoio e a ferramenta de escrita, algumas das
atividades possiveis, na intervencdo dirigida ao luto (Pimenta & Capelas, 2019). O apoio no luto diminui a
incidéncia do luto complicado e, diminui os niveis de ansiedade e de depressdo dos enlutados (Kustanti et al.,

2021).

Apesar da evidéncia do apoio ao luto na familia e da regulamentacdo existente, os protocolos ao apoio ao luto
nao estdo definidos em todas as UCP’s, ou ndo sao difundidos a todos os elementos da equipa, dificultando a

sua pratica como foi verificado durante os estdgios, em ambas as UPC’s.
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e) Responder aos desafios da tomada de decisdo clinica e ética em CP

A aprendizagem sobre esta competéncia suporta-se nos seguintes objetivos:

e Agir de acordo com os principios bioéticos, quadros juridicos nacionais e internacionais, valores e
desejos do doente;

e Promover a autonomia do doente em equilibrio com os outros principios éticos: benevoléncia, ndo
maleficéncia e justica;

e Incentivar o doente a expressar as suas preferéncias e desejos acerca do seu cuidado e tratamento,
integrando-o no processo de tomada de decisao;

e Compreender que o cuidado ético mais apropriado pode ndo coincidir com os desejos e preferéncias

do doente.

Todos os profissionais de saide envolvidos em CP enfrentam questdes éticas e de indole moral desafiantes.
Embora, cuidar de pessoas que lidam, com doencgas graves, seja muitas vezes extremamente enriquecedor
para os profissionais, também promove que, se Ihes coloquem dificuldades praticas e dilemas vérios ao longos

dos processos de prestacdo de cuidados (Cain et al., 2018).

As dificuldades das questdes éticas e das solugdes morais nos servicos de CP baseiam-se nos principios éticos
reconhecidos universalmente: autonomia, beneficéncia, ndo maleficéncia e justica (Akdeniz et al., 2021). O
principio da autonomia relaciona-se com o direito a autodeterminacdo, em que a pessoa decide livremente,
dotada de razdo, responsavel e consciente, o que quer para si sobre todos os procedimentos de cuidado
(Faustino & Aguadeiro, 2021). No contexto dos CP, a autonomia estd relacionada com a obtengdo de
consentimento informado, na tomada de decisdo partilhada com base nas preferéncias, valores e contexto
qgue rodeiam o doente, garantindo-lhe um papel ativo e colaborativo na prestacdo de cuidados (Pacheco et
al., 2020). O profissional tem o dever ético e deontoldgico de informar e adaptar a informacdo a pessoa,
capacitando o doente para exercer a sua autonomia nesta tomada de decisdo. Outra forma, que o doente tem
ao seu dispor para, reivindicar a sua autonomia é o acesso ao Testamento Vital, no sentido de que as suas
vontades sejam acolhidas em consciéncia, e fiquem registadas para quando este ndo conseguir manifesta-las,
ou seja, registando suas diretivas antecipadas de vontade (DAV) que poderdo ser revogadas a qualquer

momento pelo doente, se este estiver consciente (Barreto & Capelas, 2020; Lei n.¢ 25/2012).

Na UCPB, a estudante pode participar numa conferéncia familiar realizada com o objetivo de discutir as DAV,
do doente P que pode declarar a sua vontade de: (1) realizagdo de reanimagdo cardiopulmonar e (2) recusa
de sedacgdo paliativa. Pode-se perceber que, ao longo do internamento e tendo-se prestado esclarecimentos
adicionais, estas DAV foram alteradas, sendo que, a sedag¢do paliativa passou, mais tarde, a ser considerada
uma opgdo para alivio do sofrimento e também de sintomas refratarios. Em algumas situagdes refletiu-se

sobre o facto de a autonomia do doente poder ser colocada em causa, nomeadamente quando a familia, na
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tentativa de proteger o doente, faz um pedido de oculta¢do do diagnédstico e/ou progndstico da doencga. Esta
ocultacdo de informacgdo impede o doente de ter consciéncia do seu estado e, consequentemente, nao lhe
permite o poder expressar os medos e duvidas, e consequentemente limita a sua tomada de decisées. O risco
de perder a confianga nos profissionais, o0 aumentar de ansiedade, o se poderem perder cuidados adequados
e também, perder a oportunidade de usar o tempo final para realizar tarefas (psicoldgicas, emocionais

relacionais e legais) também esta associado a esta oculta¢do (Faustino & Aguadeiro, 2021).

Estes pedidos dos familiares, estdo muitas vezes associados a tentativa de ocultar os prdprios sentimentos e
angustias, sendo necessario que o profissional reconheca o sofrimento familiar e possa proporcionar-lhes o
apoio necessario (Faustino & Aguadeiro ,2021). Neste sentido, também é importante o suporte aos
profissionais pois, também pode existir por parte destes, um desconforto tanto na comunicagdo como, na
relacdo com o doente (Menezes et al., 2023). Constatou-se, também, que a quebra deste siléncio produz uma

sensacdo de alivio, em todos os envolvidos, conforme o descrito nos estudos de Coelho e Ferreira (2015).

Relativamente, aos principios da beneficéncia e da ndo maleficéncia, estes, estdo associados por uma dupla
obrigacdo nas decisGes dos profissionais, que consiste em potencializar o beneficio e limitar, tanto quanto
possivel, qualquer dano, ou seja, procurar o equilibrio entre os beneficios e os potenciais danos a pessoa alvo
de cuidados com base no melhor interesse do doente (Lucas et al., 2023; Pacheco et al., 2020). Assim, no
contexto de CP e sob esta premissa, foram prestados cuidados de conforto, controlo adequado de sintomas e
de apoio emocional, sempre pautados com uma boa comunicacdo. Foram também discutidos casos nas
reunides de equipa, cuja andlise se centrou, no recurso a medidas terapéuticas de promogdo do conforto e
satisfacdo de necessidades ou uma sobrevida em sofrimento, como a reten¢ao ou suspensao de tratamentos

e farmacos, a manutencgdo da nutri¢do e da sedagao paliativa (intermitente e profunda).

O principio da justica relaciona-se com o direito de acesso a cuidados adequados em todas as dimensdes da

pessoa, bem como de forma justa e sem discriminagdes, atender as das necessidades e aliviar o sofrimento,

principalmente no final de vida (Faustino & Aguadeiro, 2021; Lucas et al., 2023). No alivio do sofrimento em
fim de vida, a sedacdo paliativa é uma terapéutica eticamente permissivel, se a sua intencdo permitir o alivio
de sintomas e com razdes proporcionais identificadas como, sofrimento intoleravel, sintomas refratarios, mas
condicdes gerais do doente e também por respeito ao desejo do doente (Lucas et al., 2023). No entanto, a
ambiguidade de diretrizes sobre a sedacdo paliativa por sofrimento existencial ainda provoca dilemas varias

nos profissionais que prestam CP (Ciancio et al., 2020; Arantzamendi et al., 2021).

A extraordinaria variedade de circunstancias, desde as preocupac¢des mais basicas de cuidados fisicos até as
amplas questdes de sofrimento existencial, reflete as marcantes responsabilidades éticas que sdo parte
integrante dos CP e que sdo devidas aqueles que, neste contexto, prestam cuidados (Gelegjamts et al., 2023).

Neste sentido, conclui-se refletindo que, as atuagdes, durante os estagios curriculares, permitiram conhecer
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que, o profissional deve proporcionar o alivio dos sintomas, avaliando e ponderando sempre entre os

beneficios e os riscos envolvidos evitando a distandsia, mas sem esquecer a dimensdo biopsicossocial da

pessoa e quais os seus direitos, que ndo se extinguem na doeng¢a, nomeadamente a dignidade e a liberdade

de escolha.

f) Implementar uma coordenagao integral do cuidar e um trabalho de equipa

interdisciplinar em todos os contextos onde os CP sao oferecidos

A aprendizagem sobre esta competéncia suporta-se nos seguintes objetivos:

e Promover a continuidade dos cuidados entre os diferentes servicos clinicos e locais de prestacdo de
cuidados;

e Promover um trabalho de equipa interdisciplinar;

e I|dentificar as responsabilidades dos diferentes membros da equipa na planificacdo e prestacdo de

cuidados.

A continuidade e a coordenacgdo dos cuidados estdo associadas a qualidade da assisténcia e a integralidade do
cuidado (Chen et al. 2023; PEDCP, 2021) De acordo com a WHO, em 2018, a continuidade do cuidado é
caraterizada como o “grau em que uma série de eventos de salude é experienciada por pessoas como

coerentes e interligados ao longo do tempo, compativeis s com as suas necessidades de saude e preferéncias”

(p-8).

Um doente pode realizar, ao longo da vivéncia da sua doenca, varias transicdes entre diferentes locais de
prestacdo de cuidados, um hospital, UCP, uma Unidade de Cuidados Continuados Integrados, o domicilio,
diversas instituicdes comunitdrias. E é, nessas transicdes que podem surgir necessidades diversas, disso
exemplo, a necessidade um refor¢o da informacgao que é dada, da comunicagao, de um apoio emocional e de
um apoio social (Guo et al., 2021). Por isso, mesmo, e para que, as transi¢des sejam adequadas, requerem
uma colaboragao interorganizacional eficaz, suportada em processos comunicativos continuos que garantam

a continuidade, mas também, a eficiéncia e a seguranca dos cuidados (Engel et al., 2020).

No caso do doente Q, da UCPA, que realizou uma transferéncia interna entre servigcos da mesma instituicao,
passando de UCP para ULDM, os profissionais de referéncia ao doente e familia mantiveram-se, tendo sido
um aspeto que, de algum modo facilitou a explicacdo (necessaria) do porqué da realizacdo dessa mesma
transferéncia. Para uma transicdo suave, foi necessario realizar a transferéncia de informacdo do processo
clinico, mas também algumas particularidades como, as necessidades e as preferéncias do doente e respetiva

familia ou cuidadores.
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Noutro doente, o doente R, da UCPA, a transferéncia foi realizada para o domicilio, tendo transmitido toda a

informagdo necessdria a mesma ao respetivo familiar/cuidador.

Compreendeu-se assim, a importancia de recorrer de forma habitual e integrada a meios diversos de
comunicacdo, ainda durante a permanéncia do doente na UCP, que se assume uma propor¢ao de importancia
imensa quando ha necessidade de transferéncias ou altas, ou mesmo quando existe a necessidade de se falar
com outras equipas que, possam ja ter acompanhado o doente para definicio de melhores cuidados, por

alteracdes clinicas ou mesmo da parte do cuidador.

Assim, através destes e outros casos, foi possivel verificar que, ao existir uma boa colaboracdo entre as
equipas, pode proporcionar-se uma prestacado de cuidados mais eficaz em CP, quer ao doente e familia. Ainda
assim, também se reflete na necessidade de os processos inerentes aos cuidados serem menos burocraticos,
na falta de recursos com formacdo adequada e que conhecam e apliquem uma efetiva integracdo de cuidados,
muitas vezes por, falta de recursos na comunidade que se materializam em barreiras efetivas a continuidade
de cuidados, sobretudo ao considerar o doente e a sua familia no centro dos cuidados, dando-lhe primazia

face as suas preferéncias e necessidades.

Neste sentido, reforca-se a importancia e a reflexdo de que, uma Unica perspetiva profissional de cuidado é
insuficiente para prestar CP ao doente, a familiares e cuidadores, enquanto ser humano pleno. O cuidado deve
sim, integrar diversos saberes, a pratica colaborativa que contemple o cuidado compartilhado entre
profissionais das equipas, num formato interprofissional onde, reine a articulacdo das acdes e saberes técnico-

cientificos, ganhando todos (Santos et al., 2020).

Sobre o assunto, é sabido que, em Portugal, as equipas de prestagdo de CP devem suportar-se numa base
interdisciplinar, conforme regulamentado pela Lei de Bases dos CP e também na Lei de Bases da Saude ( Lei
95/2019), constituidas pelo menos por, e “no minimo, profissionais das areas da medicina, enfermagem,
psicologia e servigo social (...) devendo integrar outros profissionais sempre que a complexidade dos cuidados
prestados o justifique” (Portaria 340/2015, p.8733), situacdo que se verificou em ambas as UCP’s de estagio
curricular. Para além dos profissionais de base inscritos na Lei, também se encontram a colaborar nas UCP’s
outros profissionais, tais como: fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, terapeutas da fala, animadores

sociais, nutricionistas e assistentes espirituais, entre outros, quando solicitado pela equipa, doente ou familia.

Neste sentido, reforca-se a importancia e a reflexdo de que, uma Unica perspetiva profissional de cuidado é
insuficiente para prestar CP ao doente, a familiares e cuidadores, enquanto ser humano pleno. O cuidado deve
sim, integrar diversos saberes, a pratica colaborativa que contemple o cuidado compartilhado entre
profissionais das equipas, num formato interprofissional onde, reine a articulagao das agdes e saberes técnico-
cientificos, ganhando todos (Santos et al., 2020). Claramente, as indicagdes indicam a importancia de uma

base suportada na interdisciplinaridade onde, cada membro da equipa assume a responsabilidade pelo doente
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e pelas intervengBes que neste contexto ndo sdo exclusivas de uma Unica disciplina, onde desejavelmente se
partilham objetivos comuns que bebem de um plano de cuidados comum (Gordon et al., 2014). A integracao
do conhecimento de diferentes profissionais no plano de CP, aumenta, a probabilidade do doente, ser tratado

de forma holistica e, obter uma maior qualidade e abrangéncia de cuidados (Fernando & Hughes, 2019).

Uma das ferramentas, ao dispor da equipa, e a qual, se deve recorrer rotineiramente nos CP sdo, as reunides
de equipa que, sdo o Unico momento em que todos os membros estdo presentes com objetivo comum, o
trocar informacdes, esclarecer divida, compartilhar conhecimentos e tomar decisdes conjuntas sobre o plano
de cuidados de doentes e familias. As reunides, também, fornecem suporte aos profissionais e sdo altamente

valiosas para a solidariedade nas equipas (Brennan et al., 2015).

Em ambas as UCP’s, as reunides de equipa realizam-se com frequéncia semanal, tendo-se validado algumas
diferencas entre elas. Na UCPA, a presenca dos profissionais € menos sistematica, denotando que o médico
nao esteve presente e, a presenga do assistente social e do psicdlogo era inconstante, devido a realizagdo de
outras reunides de equipa da instituicdo em simultaneo. Neste sentido, os casos analisados e discutidos eram

sobretudo selecionados, tendo como base, a relevancia das alteracdes clinicas.

Na UCPB, a reunido realizava-se com a presenca de todos os elementos, num espaco prdoprio, onde era
abordada a evolucdo de todos os doentes e respetiva discussdao do plano de cuidados, sendo o registo feito
no momento. Durante as reuniGes era frequente a partilha do lanche e momentos de humor, permitindo que,
a equipa criasse senso de coleguismo (Borgstrom et al., 2021). Nas reunides de ambas as UCP’s, a contribuicdo
de todos os membros era valorizada, mesmo que, a sua interven¢ao no caso, nao fosse naquele momento da

doenga, a mais relevante.

A discussdo de casos de maior complexidade, ajuda na maioria das vezes a que, os profissionais se sintam
apoiados, liberem a carga emocional e mudem o mindset de um caso que pode estar a ser vivido como um
“fardo pessoal” para o mindset em que toda a equipa assume a responsabilidade e trabalha conjuntamente

em prol do que é necessdrio mudar ou resolver.

A realizacdo dos estagios permitiu conhecer que, as UCP’s trabalham numa base de equipa multidisciplinar, o
que, possibilidade por si s6, o atender de forma mais eficaz as diferentes necessidades das pessoas, através

de intervencGes e comunicagdo consistentes, suportadas numa aprendizagem mutua e continua.

g) Desenvolver competéncias interpessoais e comunicacionais apropriadas aos

CcpP

A aprendizagem sobre esta competéncia suporta-se nos seguintes objetivos:

e Desenvolver uma relagdo terapéutica com o doente e familia;
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e Desenvolver métodos apropriados de se relacionar e interagir, adaptando a linguagem de acordo com
a idade, desejos e capacidades intelectuais do doente e familia, verificando, também, a compreensao
das decisGes tomadas;

e Interpretar apropriadamente diferentes tipos de comunica¢do do doente e familia;

e Usar guidelines para transmissao de noticias;

e Promover uma melhor comunicagdo no seio da equipa.

A comunicacdo faz parte da vida de todas as pessoas, assumindo nos CP uma importancia ainda maior,
tornando-se um dos seus pilares, um fator-chave para uma colabora¢do bem-sucedida (Moraes et al., 2022).
E uma ferramenta relevante no processo de cuidar, com uma importancia equiparada a de um diagndstico
(Querido et al.,, 2016). Quando efetiva, fortalece o vinculo profissional-doente, criando um ambiente
acolhedor e seguro no qual doentes e familiares se sentem a vontade para expressar as suas preocupacoes,
necessidades e preferéncias em relagcdo ao cuidado e tratamento, independentemente da sua origem cultural,

nivel de alfabetizacdo em salde ou do contexto em que se encontram (Engel et al., 2023).

Melhorar a comunicag¢do dentro das equipas multidisciplinares, em torno dos servicos disponiveis e dos limites
das funcBes, pode permitir uma gestdo mais eficaz dos sintomas (Chapman et al., 2022). E fundamental que
exista compreensdo da realidade apresentada pelo doente, familia e prépria equipa, para a continuidade do
cuidado, seguranca na comunicacao e credibilidade. Uma boa comunicacdo, direcionada as pessoas envolvidas
em CP, favorece o relacionamento interpessoal, além de proporcionar harmonia, companheirismo,

acolhimento e confianga (Boger et al., 2022).

Em conformidade com Querido et al.(2016), no contexto de CP, para uma comunicac¢do eficaz e criagdo de
uma relacdo terapéutica, sdo necessarias as seguintes competéncias comunicacionais: a escuta ativa, a
compreensdao empadtica e o feedback. Sobre a escuta ativa importa reforcar que, é um processo complexo
desenvolvido em quatro etapas fundamentais: ouvir, codificar, interpretar e responder, o que permite
compreender melhor o doente e identificar as suas necessidades, expectativas e medos. Por sua vez, a
compreensdao empatica corresponde a capacidade de identificar a emog¢do que o doente vivencia e a sua
causa, sendo capaz de se colocar no seu lugar, compreendendo-o e apoiando-o0, mas com a consciéncia que o
acontecimento ndo é seu, mas do doente. O feedback é o processo que permite controlar a eficacia da

comunicagdo, perceber a intengdo e reacdo do recetor (Almeida, 2019; Querido et al., 2016).

Para além destas competéncias, a comunicagdao em CP é um processo complexo que envolve a percegao, a
compreensdo e a transmissdo de mensagens na interagao entre doente e profissionais de saide com duas

dimensdes importantes: a verbal e a ndo verbal (Araljo & Silva, 2012).

Sobre o supra-indicado, nas unidades de estdgio, e na relagdo que se estabeleceu com os doentes, foi evidente

que muitos queriam ser informados, de forma honesta, sobre a sua situagdo. Nomeadamente, desejavam
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saber sobre o seu diagndstico, a doenga, os tratamentos, os efeitos colaterais, a evolugdo da doenca, o
progndstico e até resultados de exames diagndsticos. A partilha destas informacgdes transmitiu-lhes seguranca
e aumentou a confianca na equipa. No entanto, alguns doentes sentiam dificuldades em lidar com
informacgdes acerca da sua condicdo atual, preferindo que a informacdo fosse partilhada com os familiares,

fato que, vai ao encontro do estudo de Engel et al. (2023).

Em algumas ocasibes, surgiu um dos mais complexos e mais frequentes desafios que se colocam aos
profissionais: a transmissdao de mads noticias, tanto ao doente como a familia; sendo considerada uma ma
noticia qualquer informac¢do que provoque um impacto negativo naquela que é a visdao sobre o futuro do
doente (Buckman, 2005). Além da componente verbal, a transmissdo de mads noticias requer diferentes
habilidades tais como, responder as reacdes emocionais, envolver-se na tomada de decisdo e lidar com o
stress criado pelas expectativas de cura do doente e eventualmente da familia e a promocdo de esperanca

(Baile et al., 2000).

Dos varios protocolos possiveis, para a transmissdao de mas noticias utilizados em CP, o protocolo SPIKES é o
mais antigo e utilizado (Figueiredo et al., 2023), sendo frequentemente o preferido pelas equipas, como
testemunhado. Este protocolo é constituido por seis passos correspondendo cada um destes a uma letra:
preparacdo do profissional e do espaco (S — Setting up); a andlise do estado de consciéncia do doente (P —
Perception); desejo em saber sobre a sua doenca (I — Invitation); a transmissdo da noticia em sentido proprio
(K= Knowledge); a resposta a reacdo emitida pelo doente (E — Emotions) e a apresentac¢do de possiveis planos
terapéuticos (S - Strategy and Summary) (Buckman, 2005; Baile et al., 2000). Os principais componentes do
protocolo SPIKES incluem demonstrar empatia, reconhecer e validar os sentimentos do doente, explorar a
compreensdo e aceitacao das mads noticias pelo doente e familia e, fornecer informagdes sobre possiveis
intervengdes (Kaplan, 2010). A qualidade da comunicagdo de mas noticias, pode ter um grande impacto nos
doentes, tendo o poder de influenciar a adesao aquilo que é proposto a cada momento, o ajuste emocional,

a compreensdo e a satisfacdo com o tratamento (von Blanckenburg et al., 2020).

Durante uma das conferéncias familiares, com o objetivo de comunicar o agravamento da situacgdo clinica,
com a presencga do doente S, internado na UCPB, foi possivel observar a realizagdo de todos estes passos. Foi
realizada a preparacdo dos profissionais mediante uma revisdo da situacdo clinica do doente, foi garantida a
presenca das pessoas significativas que o doente solicitou e a preparag¢do do quarto, no espaco escolhido pelo
doente e que permitia privacidade, tomando todas as medidas que evitaram possiveis interrupcgdes. Foi
realizada a avaliacdo do conhecimento do doente da sua condicdo utilizando as perguntas “Como se estd a
sentir hoje? Alguma preocupacgdo em relagdo a sua situagGo?” as quais o doente respondeu “Nunca pior! Sinto-
me a piorar (...), estd a matar-me. Sinto que jd ndo vou durar muito. Gostava de saber porque me sinto assim.”.
Apds esta resposta, em que foi demostrado o desejo de saber mais sobre a doenga, foi entdo explicada a

situagdo clinica e transmitida a ma noticia: risco de uma hemorragia de dificil controlo e risco de morte.
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Utilizou-se linguagem adaptada ao doente e a familia, com periodos de pausa para assimilagao da informacao.

A reacdo a noticia foi um siléncio do doente, ao qual a equipa deu tempo para ele reiniciasse a comunica¢do

e entdo se pudesse validar a resposta. Por fim, apds o pedido do doente através de “Hoje ja ndo quero saber

mais. Preciso de tempo...” foi indicada, a oportunidade de este pedir uma nova reunido com a equipa para

conhecer as op¢des de cuidados adequados a sua situacdo, quanto sentisse que tal seria oportuno, e

reforgando-se a disponibilidade de toda a equipa.

h) Promover o autoconhecimento e o continuo desenvolvimento profissional

A aprendizagem sobre esta competéncia suporta-se nos seguintes objetivos:

e Participar em atividades formativas, desenvolvendo competéncias profissionais;

e Exercitar o autoconhecimento, estando consciente das forcgas, fragilidades, crengas morais e
espirituais;

e Agir como recurso para os restantes os outros elementos da equipa, compreendendo e analisando as

necessidades dos profissionais da equipa.

Segundo a Lei de Bases dos CP (2012), os cuidados devem ser individualizados, humanizados, e tecnicamente
rigorosos. O acesso aos CP deve ser determinado pelas necessidades da pessoa e familia. Nesse sentido, e
para o atingir esse rigor e adequacgdo nos cuidados prestados, a formacdo é fundamental no desenvolvimento
de competéncias em CP, das equipas que os realizam, de modo a garantir que os diferentes graus de

complexidade das intervengdes sdo ajustados sempre que necessario (PEDCP, 2021).

De igual forma, é necessario que os diversos profissionais de saide compreendam os CP com um olhar
reforcado, podendo através de um maior e melhor conhecimento, potenciar a orientacdo dada e, as

experiéncias de cuidado a doentes paliativos e seus familiares (Nascimento et al., 2023).

De entre os profissionais de saude de diferentes areas, no contexto portugués, a formag¢dao em CP ainda é uma
area a precisar de mais e melhor conhecimento, e adequagao na formagao ja que, a formagao em CP é um dos

principais facilitadores a promogdo e ao desenvolvimento da qualidade nos CP (Dixe et al., 2020; PEDCP, 2021).

No local de estagio A, no sentido de satisfazer essa necessidade, a estudante teve oportunidade de
desenvolver uma formagao dirigida para profissionais da 4rea da reabilitacdo (fisioterapeutas, terapeutas da
fala, terapeutas ocupacionais) e da psicologia, denominada “Cuidados Paliativos — Um dever de todos”,
composta por duas sessOes. Na primeira, o tema abordado foi “Filosofia e os Principios dos Cuidados
Paliativos” e na segunda, o tema abordado foi a “Comunica¢do em Cuidados Paliativos”. Cada uma das sessdes
teve a duragdo de uma hora, tendo sido realizada no contexto da instituicdo, tendo sido considerada formacao

em servico. No Apéndice Il, é apresentado o plano de formacdo, as apresentacGes partilhadas durante as
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sessOes, um registo fotografico de uma das atividades de quebra-gelo e os questiondrios de avaliagao da

formacao.

Em ambos os locais de estagio, foram promovidos Journal Clubs para as equipas de reabilitagdo, criando uma

unido entre a investigacao cientifica e a pratica clinica.

Na UCPB, foi promovido um Journal Club de trinta minutos, sobre o exercicio fisico na doen¢a oncoldgica em
CP. Neste Journal Club participaram 9 profissionais da area da reabilitacdo, entre fisioterapeutas, terapeutas
ocupacionais e terapeutas da fala. Na UCPA, foram conduzidos quatro Journal Clubs, cada um com duracgao de
guarenta minutos, sendo abordadas as tematicas da Reabilitacdo em CP, a eficacia das intervencbes nao
farmacolégicas na deméncia, Fisioterapia em CP e politicas sobre a integracdo da reabilitacdo nos CP.
Participaram entre 5 e 9 profissionais, incluindo fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, terapeutas da fala
e psicélogos, dependendo da presenca destes na Unidade. No Apéndice Ill sdo apresentados primeiros slides
das apresentac¢des dos Journal Clubs conduzidos, juntamente com as respetivas hiperligaces de acesso,

proporcionando uma visdo detalhada destas.

Estes momentos proporcionaram discussao e avalia¢do da literatura cientifica, bem como a disseminacdo de
novos conhecimentos que incentivam a aplicacdo pratica da evidéncia disponivel (Lima et al., 2023). Para além
destes resultados, os Journal Clubs permitiram a atualizacdo do conhecimento, a promocao da pratica de atos
clinicos atualizados e empiricamente aprovados, a discussdo sobre controvérsias cientificas, o
desenvolvimento de habilidades de leitura e critica de literatura cientifica, a aquisicdo de conhecimento critico

e a promogdo de momentos de encontro social, fortalecendo a coesdo da equipa (Ferreria et al., 2019).

Em cada periodo de estagio, foi realizado um estudo de caso, uma ferramenta poderosa que capacita o
profissional de saude a enfrentar situagdes reais e complexas com maior competéncia. Permite o
aprimoramento das habilidades praticas e tedricas, incluindo diagndstico, planeamento de tratamentos,
interagao com doentes e equipa, e tomada de decisdes informadas. Além disso, os estudos de caso incentivam
a reflexdo critica e a aprendizagem ativa, aumentando a autoconfianca e a motivagao. (Korniichuk et al., 2021).

No Apéndice IV é apresentado o estudo de caso realizado na UCPB.

A preparacdo e realizacdo da formacgao, dos diversos journal clubs e dos estudos de caso tornaram evidente a
necessidade de assegurar um plano de desenvolvimento profissional continuo pessoal, que permita a

aquisicdao de novos conhecimentos e o seu aprimoramento para proporcionar o melhor cuidado aos doentes.

Assim, com esses objetivos em mente, durante o periodo dos diferentes estagios, foi possivel a realizacdo e
envolvimento em diversas atividades na comunidade. No Il Congresso Internacional de Cuidados Paliativos,
sob o tema “Vamos falar sobre Cuidados Paliativos sem deixar ninguém para tras”, que decorreu na Escola
Superior de Saude do Instituto Politécnico de Leiria, de 20 a 21 de novembro de 2023, foi participante e

membro da comissdo organizadora. Durante este congresso, também foi possivel participar do workshop
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“Estética em CP”. A

ém das atividades anteriormente mencionadas, também foi possivel, junto com outros
membros da comunidade académica, organizar dois Death Caffes, momentos de didlogos francos sobre

questdes de fim de vida e de para os participantes.

Noutro sentido, e nos dias de hoje, sendo facil o acesso a recursos e a uma rede global que permite a partilha
de conhecimentos por diversos profissionais, é acessivel a qualquer pessoa a possibilidade de participacao
online em diversos momentos de partilha, aquisicdo e atualizacdo de conhecimentos, promovidos por
entidades como o Portugal Compassivo, a Associacdo Compassio, a Casa do Cuidar e por profissionais que

tentam divulgar os CP. Sejam féruns de debate, formacdes breves, workshops, entre outros.

Outro aspeto muito importante foi a possibilidade que a estudante teve de refletir sobre o significado do
cuidado, do prestar cuidados a outro, o perceber o impacto que a exposicao repetida ao sofrimento pode ter;
bem como a morte e ao processo de morrer de pessoas que diariamente passam por esse processo. Assim,
esta pratica ajudou a enfrentar emogdes, desafios e dlvidas existenciais pessoais pois, a capacidade de o
profissional, poder cuidar do outro, depende da sua saude e do seu bem-estar, sendo necessario promover
um autoconhecimento e uma autoconsciéncia para cuidar de si mesmo e promover a sua qualidade de vida
(Mills et al., 2020). Segundo Galiana et al. (2022), a autocompaixdo surge como consequéncia do autocuidado
e da autoconsciéncia, podendo esta manter o equilibrio do profissional e desenvolver a resiliéncia. Por sua vez
a resiliéncia de um profissional diminui a incidéncia de ansiedade perante a morte, o stress traumatico
secundario e o Burnout, aumentando a autoestima, a esperanca e a satisfacdo por compaixdao entre os

profissionais (Zanatta et al., 2020).

Foi possivel a adogdo de estratégias de autocuidado tais como caminhadas na natureza, meditagdo guiada,
atividades com amigos. Também a equipa, funciona como um fator protetor que permite criar, um ambiente
de trabalho favoravel e de suporte no apoio a todos e a cada elemento da equipa, onde é possivel num
ambiente seguro compartilhar experiéncias impactantes (Sapeta et al., 2022), como foi possivel experienciar
em diferentes momentos, como numa partilha sobre o cuidado de um doente pediatrico na UCPB ou perante

o sofrimento de uma familia de um doente com uma fase agénica prolongada na UCPA.

45



O =11 A reabilitacdo em Cuidados Paliativos de pessoas com diagndstico de Paralisia Cerebral

PARTE Ill:
A REABILITACAO EM CUIDADOS PALIATIVOS DE PESSOAS COM
DIAGNOSTICO DE PARALISIA CEREBRAL
—SCOPING REVIEW

46



O T=) A reabilitacdo em Cuidados Paliativos de pessoas com diagndstico de Paralisia Cerebral

escola superior de salds
instirora pomacico e eira

Resumo

As pessoas com diagndstico de Paralisia Cerebral percorrem diversos servicos ao longo da vida, desde o
momento do diagndstico até a adaptacdo continua. Nesse sentido, a reabilitacdo é fundamental no controlo
dos sintomas e prevenc¢do de complicagdes, relacionadas com a prépria condigdo ou com multimorbilidades
decorrentes do envelhecimento. Paralelamente os Cuidados Paliativos surgem como uma abordagem
especializada, que visa melhorar a qualidade de vida, centrando-se no alivio do sofrimento fisico, emocional,
social e espiritual, tanto da pessoa como da sua familia. Na Paralisia Cerebral, esta abordagem pode ser

integrada em qualquer fase da vida, sobretudo em situagdes de elevada complexidade clinica ou funcional.

As intervengdes ndo farmacoldgicas representam um componente essencial tanto da reabilitacdo como dos
Cuidados Paliativos. As intervencbes ndo farmacoldgicas de reabilitacdo sdo um subconjunto destas,
orientadas para a promocdo da funcionalidade, a prevencdo da perda de capacidades e a melhoria do

desempenho fisico, comunicacional ou cognitivo.

O estudo teve como objetivo mapear a evidéncia sobre as intervencdes ndo farmacolégicas de reabilitacdo
nos Cuidados Paliativos de pessoas com diagndstico de Paralisia Cerebral. Para o efeito, desenvolveu-se, uma
scoping review, usando a metodologia proposta pela Joanna Briggs Institute. As bases de dados, MEDLINE,
CINAHL, Mediclatina, Academic Search Complete, Psychology and Behavioral Sciences Collection,
SPORTDiscus SciELO, LILACS, Cochrane Library e Scopus, Repositdrio Cientifico de Acesso Aberto de Portugal
e OpenGrey; foram consultadas durante o més de julho de 2024.0s cinco artigos resultantes do processo de
elegibilidade sdo de 2011, 2015 e 2021 e, mapeiam as interveng¢des ndo farmacoldgicas de reabilitacdo nas
pessoas com diagndstico de Paralisia Cerebral nos Cuidados Paliativos: (1) musicoterapia; (2) acupuntura; (3)

fisioterapia; (4) terapia da fala e (5) ludoterapia.

Esta revisdao, tem o potencial de contribuir para um melhor conhecimento que permita, um melhor acesso aos
servigos, uma maior consciencializagdo e educagdao, uma pratica alicercada na evidéncia, um maior
investimento nas politicas, financiamentos e na investiga¢do. Destaca fragilidades, sobretudo no nimero de
reduzido de estudos dirigidos a infancia, e a escassez na idade adulta e a inexisténcia nos periodos de
transicdo. No futuro, os Cuidados Paliativos deverdo integrar amplamente na trajetéria de vida, as
intervengdes ndo farmacoldgicas de reabilitagdo, garantindo as pessoas com Paralisia Cerebral, a maxima

qualidade de vida, independéncia e integracdo na sociedade.

PALAVRAS-CHAVE: Cuidados Paliativos; intervenc6es ndo farmacoldgicas; Paralisia Cerebral; Reabilitagcdo
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Abstract

People diagnosed with Cerebral Palsy go through numerous services throughout their lives, from the moment
of diagnosis to adapting to their needs. In this sense, rehabilitation is crucial in controlling symptom
management and prevention of complications related to the condition itself or multimorbidities resulting from
aging. Concurrently, Palliative Care emerges as a specialized approach aimed at improving quality of life by
focusing on the relief of physical, emotional, social, and spiritual suffering, both for the individual and their
family. In Cerebral Palsy, this approach can be integrated at any stage of life, particularly in cases of high clinical

or functional complexity.

Non-pharmacological interventions represent an essential component of both rehabilitation and Palliative
Care. Rehabilitation non-pharmacological interventions are a subset of these, specifically oriented towards
promoting functionality, preventing loss of abilities, and improving physical, communicational, or cognitive

performance.

The study aimed to map the evidence on non-pharmacological rehabilitation interventions in Palliative Care
for people diagnosed with Cerebral Palsy. To this end, a scoping review was developed using the methodology
proposed by the Joanna Briggs Institute. The databases MEDLINE, CINAHL, Mediclatina, Academic Search
Complete, Psychology and Behavioral Sciences Collection, SPORTDiscus, SciELO, LILACS, Cochrane Library,
Scopus, Repositério Cientifico de Acesso Aberto de Portugal, and OpenGrey were consulted during July 2024.
The five articles resulting from the eligibility process are from 2011, 2015, and 2021, and map non-
pharmacological rehabilitation interventions on people diagnosed with Cerebral Palsy in Palliative Care: (1)

music therapy; (2) acupuncture; (3) physiotherapy; (4) speech therapy; and (5) play therapy.

This review has the potential to enhance knowledge that enables better access to services, increased
awareness and education, evidence-based practice, and greater investment in policy, funding, and research.
It highlights existing gaps, particularly the limited number of studies focused on childhood, scarcity in
adulthood, and absence during transitional periods. In the future, Palliative Care should broadly integrate non-
pharmacological rehabilitation interventions throughout the life course, ensuring that individuals with

Cerebral Palsy achieve maximum quality of life, independence, and social integration.

Keywords: Cerebral Palsy; non-pharmacological interventions; Palliative Care; Rehabilitation
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Introducao

A Paralisia Cerebral (PC) é uma condi¢do do neurodesenvolvimento que persiste ao longo da vida, impactando
a pessoa, a sua familia e a comunidade. No entanto, ndo se trata de uma doenca especifica e isolada, mas de
um termo abrangente que engloba sintomas de diferentes origens etioldgicas, os quais evoluem conforme o
crescimento e desenvolvimento de cada individuo (Miller, 2005; Rosenbaum et al., 2007; Ruiz Brunner &

Cuestas, 2019; Sadowska et al., 2020).

Os autores Bax et al. (2005) propuseram uma definicdo que permanece valida até os dias de hoje:
E um grupo de disttrbios do desenvolvimento do movimento e da postura que causam limitacdo da
atividade, atribuida a disturbios ndo progressivos, durante o desenvolvimento fetal ou infantil do
cérebro. As alteracdes motoras sao frequentemente acompanhadas por alteracdes da sensibilidade,
da percecdo, da cognicdo, da comunicacdo, do comportamento, problemas musculoesqueléticos
secunddrios e nalguns casos com epilepsia associada (p. 572).

A PC é um dos disturbios neuromotores mais prevalentes, afetando individuos desde a infancia. Embora sua
progressdo ocorra principalmente nas fases iniciais do desenvolvimento, a expectativa de vida das pessoas
com esse diagnodstico tem aumentado, com cerca de 90% dos casos a chegar pelo menos aos 20 anos ou mais
(Brooks et al., 2014; Damiano et al., 2021; Miller & Bachrach, 2017). No entanto, apesar do crescente nimero
de adultos que vivem com PC, a maioria dos estudos ainda se concentra na populacdo infantil (Brooks et al.,
2014; Lungu et al., 2016). Segundo Hickey et al. (2022), essa lacuna no conhecimento tem sido cada vez mais

abordada em estudos, ampliando o foco nas pessoas em idade adulta, com este diagndstico.

Na infancia, recomenda-se que, pessoas com este diagndstico sejam acompanhadas ndo apenas por servigos
de reabilitagdo, mas também pelos Cuidados Paliativos Pediatricos, devido a trajetdria clinica imprevisivel
associada a PC. A condi¢do subjacente ndo é considerada progressiva e, pode permanecer estabilizada em
determinados periodos mais ou menos longos (ACT, 2009; Benini et al., 2022; Craig et al., 2008). No entanto,
mesmo durante fases de estabilidade, as pessoas com PC, estdo sujeitas a diversas condi¢des que aumentam
a sua fragilidade e vulnerabilidade, podendo levar a complica¢des que, de forma subita ou gradual, podem
agravar a condicdo de base (Cantero et al., 2021). A medida que a esperanca de vida das pessoas com
diagndstico de PC aumenta, torna-se essencial garantir o seu acesso a uma intervencado continua e oportuna.
Isso possibilita a otimizagdo dos resultados médicos e de saude, além de favorecer o desenvolvimento
socioemocional e académico ao longo do ciclo vital (Jawed & Mowry, 2023). As evidéncias demonstram que,
0 numero de adultos que vivem com um diagnéstico de PC esta em crescimento e que, essas pessoas tendem

a enfrentar desafios mais significativos na sua saude fisica e mental a medida que envelhecem (Peterson &
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Hurvitz, 2021). No que a sua condicdo de saude diz respeito, é muito previsivel que, para além do diagnéstico
de PC, possam surgir ou ir surgindo progressivamente multimorbilidades, de entre as mais comuns, as doencas
cardiovasculares, as doencas respiratdrias, a disfagia, os disturbios de fluidos e eletrdlitos, os disturbios
metabdlicos, os disturbios neuroldgicos, os problemas gastrointestinais e ortopédicos, na maioria

precipitantes de elevada mortalidade (Bekteshi et al., 2023; Karatekin et al., 2022).

Perante este cenario, torna-se essencial reconhecer as necessidades especificas desses individuos ao longo da
sua trajetdria de vida, sdo necessarios encaminhamentos oportunos que permitam ajustar os objetivos de
tratamento e de intervencdo pois, a PC, é uma condicdo dindmica ao longo da vida. E urgente que, se garanta
a estas pessoas, vidas saudaveis e plenas de bem-estar, em todas as idades e condic¢des, salientando-se neste
sentido, o destaque que a reabilitacdo deve assumir junta das pessoas com diagnéstico de PC (Cantero et al.,
2021). E crucial, uma mudanca de mindset individual e social, promovendo uma abordagem mais inclusiva e

adaptada as necessidades (Peterson et al., 2022).

Diante do exposto, a transicdo das pessoas com este diagndstico, entre os servigos pediatricos e os servigos
de adultos, requer uma abordagem altamente especializada, gradual e continua. Esse processo é essencial
nado apenas devido as lesdes cerebrais ndo progressivas, mas também a deteriora¢do precoce associada ao
envelhecimento (Mclintyre et al., 2022). Uma coordenacado eficaz dos servicos é fundamental para garantir
uma adequacdo, um enorme desafio para todos deixando muitas vezes o processo excessivamente
dependentes do doente e da sua familia (Cornec et al., 2022; Hurvitz et al., 2024). Reconhecendo a importancia
do tema, alguns paises tém implementado iniciativas para aprimorar a transicdao entre os servigos pedidtricos
e de adultos. Este é um tema com grande potencial de desenvolvimento, dado o consideravel
desconhecimento ainda existente sobre o mesmo (Cornec et al., 2022; Sarmiento et al., 2024). De acordo com
Klawonn et al., (2020), a colaboragdo internacional na investigacdo sobre PC aumentou significativamente,
impulsionando avangos em terapias e reabilitacdo, tecnologias de apoio, neurociéncias e genética. As
principais tendéncias suportam as interven¢des com base nas evidéncias, priorizando terapias eficazes,
sobretudo ndo farmacoldgicas, como fisioterapia, terapia ocupacional, musicoterapia e hipoterapia. O uso de
tecnologias de apoio também tem crescido, com inovagdes em dispositivos robdticos para a reabilitagdo. Além
das melhorias motoras, ha uma atencdo crescente aos impactos emocionais, cognitivos e sociais das terapias,

promovendo uma melhoria na qualidade de vida (Klawonn et al., 2020).

De entre, os diversos servigos pelos quais as pessoas com diagndstico de PC podem passar, alguns tém um
impacto significativo na sua trajetéria de vida. Um exemplo disso sdo os CP que, oferecem cuidados holisticos
e ativos a individuos de todas as idades com sofrimento intenso devido a doengas graves, especialmente no
fim da vida, melhorando a qualidade de vida de doentes, das suas familias e cuidadores desde o diagnéstico

(Radbruch et al., 2020; Rauch et al., 2019).
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Também, e com um papel relevante, os servigos de reabilitagdo sdo cruciais na manutenc¢do da qualidade de
vida, centrando-se, nas diversas dimensdes da pessoa, nas suas necessidades fisicas, emocionais, sociais e
cognitivas, uma prioridade global, a ser melhorada e, integrada na cobertura universal de salde para garantir
a sua adequacao (Trabacca et al., 2016). De acordo com a World Health Organization (WHO), a reabilitacdo
engloba todas as intervengdes que visam otimizar a funcao, sem especificar um estado de base prévio, onde

se inclui a PC (Damiano et al., 2021).

Em suma, tanto os servicos de CP como, os servicos de reabilitacdo sdo cruciais para pessoas com diagndstico
de PC. Ambos devem suportar-se, em equipas multiprofissionais, que com base nas necessidades, prioridades
e metas de cada pessoa, promovem a qualidade de vida (WHO, 2023). A interface entre ambos, visa promover
o0 maximo potencial de cada pessoa, nos niveis fisico, psicolégico, social, vocacional e espiritual. Esta interface
de ligacdo, pode assumir um papel preponderante ja que, a trajetéria de vida das pessoas com diagndstico de
PC e face as diversas alteragdes a que estdo sujeitas, pode levar a que experienciem limitacGes contextuais e
psicossociais, nomeadamente desejos e projetos de vida. Esta colaboragdo visa capacitar, estas pessoas, para
a vivéncia com condi¢Ges de salde incuraveis, gerenciando ativamente a sua independéncia, a socializacao,
reduzindo sintomatologia, entre outos aspetos que possam ser necessarios (Abu-Odah et al., 2021; Hu et al.,
2024; Montagini et al., 2020; Radbruch et al., 2020; Trabacca et al., 2016). Estas necessidades, devem mobilizar
varias intervencgoes, de cariz farmacoldgico, mas, também de cariz ndo farmacoldgico, sempre centradas na
pessoa, na familia e nos seus cuidadores. A titulo de exemplo poderdo ser recrutadas intervencdes nao
farmacoldgicas como, musicoterapia, acupuntura, hipoterapia, hidroterapia, ludoterapia, terapia da fala
(Boucher et al., 2014; Chauhan et al.,2024; Peres et al., 2018). Também areas profissionais como a fisioterapia
e a terapia ocupacional, entre outras que usam a intervengao nao farmacoldgica na sua pratica, sao dreas que
carecem de maior conhecimento sobre a interven¢do mais adequada nas pessoas com PC, sobretudo na
interface com CP (Peres et al., 2018). Segundo Bekteshi et al. (2023), é possivel mapear intervengdes ndo
farmacoldgicas de reabilitacdo em pessoas com PC, feitas por fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais e

terapeutas da fala.

Sobre aquelas mais indicadas na literatura, a musicoterapia é considerada. O envolver a musica, e as suas
propriedades terapéuticas para promover o bem-estar fisico, emocional, social e espiritual é crucial para os
doentes, de diversas situacdes e quadros de doenca. Os diversos estudos apontam que, a musicoterapia é
uma abordagem psicossocial eficaz na gestdo dos sintomas paliativos, ajudando a melhorar a qualidade de
vida de doentes e familias. E muito valiosa no contexto da reabilitacdo nos CP, facilitando um ambiente mais
humano e acolhedor. Permite melhorias na comunicagdo, nas competéncias motoras, disso exemplo a
motricidade global e fina e a funcionalidade motora no seu global, tem forte impacto no bem-estar emocional,

social e fisico das pessoas com diagnéstico de PC (Yang et al., 2022).
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O recurso a acupuntura per si, traduz-se em inimeros em beneficios em diferentes populagdes, quer no
tratamento da insénia, quer da ansiedade (Birch et al., 2018; Da Silva et al., 2024; Hu et al., 2021; Kim et al.,
2021). Também facilita a regulacdo da qualidade do sono, a regulacdo da ansiedade e do stress com beneficios
Obvios na qualidade de vida (Da Silva & Martins, 2021). No que a PC diz respeito, conheceram-se os resultados
de Kang et al. (2024) que, ao realizarem uma investigacdo por meta-analise, na China, concluiram que, o uso
da acupunctura pode melhorar o ténus muscular espastico em criangas com PC (Kang et al., 2024). Outros

autores indicavam a obtencado de beneficios claros no controlo do ténus muscular, no equilibrio e melhoria da

funcionalidade na PC (Cheng et al., 2024; Yang et al., 2015).

A area da fisioterapia também parece ter, um forte contributo no que, as intervencdes nao farmacoldgicas de
reabilitacdo diz respeito. Suporta-se numa abordagem holistica, com o intuito de melhorar a capacidade
funcional, manter ou recuperar a independéncia e a dignidade e sentido ao longo da vida. Em situagdes em
que a funcdo ndo é melhorada ou restaurada, a fisioterapia pode coadjuvar na preservacao da funcionalidade
e na prevencao de possiveis efeitos adversos decorrentes da doenca e dos tratamentos (Navarro-Meléndez et
al.,, 2023; Ogundunmade et al., 2024). Em criancas com diagndstico de PC sdo identificados ganhos na
autonomia, na marcha, no equilibrio, na coordenagdo e na resisténcia cardiorrespiratdria (Gonzalez et al.,
2023). Neste contexto, os profissionais recorrem a diferentes técnicas como o alongamento muscular, o treino
de resisténcia, o treino funcional, o treino de equilibrio, a ativagdo muscular seletiva com recurso a técnicas
como terapia de movimento induzida por restricdio (Paul et al.,, 2022). Recorrem a técnica de
neurodesenvolvimento, na fisioterapia neuroldgica, usada amplamente, nas criangas com diagndstico de PC
(Khanna et al., 2023), que apresenta efeitos concretos na melhoria da funcionalidade, na redugdo da
espasticidade e melhorias na motricidade global (Cabezas-Lopez & Bernabéu-Brotdns, 2022; Paul et al., 2022).
Ainda assim, alguns estudos recomendam o uso moderado da técnica em pessoas com diagndstico de PC
(Demont et al., 2022) ou o seu desuso (Velde et al., 2022). A estimulagdo sensorial, é outra opgdo que, possui
um papel e efeitos importantes, na reabilitacdo de criancas com diagndstico de PC, a nivel da marcha,
equilibrio e na motricidade global. No domicilio surgem resultados no desenvolvimento motor, cognitivo,

convivio familiar e social (Souza, 2023; Warutkar & Kovela, 2022).

Também, a terapia da fala, nas criancas com diagnéstico de PC, visa maximizar a inteligibilidade e
desenvolvimento da linguagem, melhorando a comunicac¢do (Pennington, 2008). Com PC, as criancas podem
depender de outra pessoa para realizar as suas atividades diarias, sendo a participa¢do do cuidador essencial
(Jackman et al., 2021; Medina-Valera et al., 2025). O conhecimento, atitude e comportamento do cuidador
impactam significativamente a qualidade de vida e o apoio prestado as criangas com diagnéstico de PC e nos
estimulos que impactam no desenvolvimento neuropsicomotor (Souza, 2023). Nos CP, o terapeuta da fala

contribui na avaliagdo e manutencgdo das capacidades de comunicagdo e degluticdo (Pascoe et al., 2018).
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A ludoterapia, suporta-se numa abordagem dindmica e poderosa respeitadora da expressdo Unica das

criangas, oferecendo um espago seguro e sem julgamentos a exploracdo emocional, sendo usada nos CP

pediatricos (Boucher et al., 2014; Chauhan et al.,2024). No contexto da reabilitacdo, é uma intervencao, a ser

usada como estratégia complementar em criangas com diagndstico de PC por facilitar ganhos motores e de

competéncias no contexto social (Peres et al., 2018).

Na reabilitacdo, de pessoas com diagndstico de PC usam-se jogos, tecnologias de apoio, treino aerdbico, treino

de marcha e exercicios diversos (Apolo-Arenas et al., 2021; Damiano et al., 2021).

Os EUA, o Reino Unido, o Canadad e a Australia sdo, aqueles paises com o maior nimero de publicacdes sobre

este assunto (Klawonn et al., 2020; Timm et al. ,2021).

Perante o mencionado, é objetivo realizar uma revisdo que sistematize, o conhecimento cientifico sobre a

intervencdo ndo farmacoldgica de reabilitagdo nas pessoas com PC nos CP.

Para isso, organizou-se uma scoping review (ScR) com o objetivo de mapear as intervencdes nao

farmacoldgicas de reabilitacdo em pessoas com diagndstico de PC nos CP.

Questao de Revisao

A presente revisdo pretende responder a seguinte questdo: “Quais as interveng¢bes ndo farmacoldgicas de

reabilitacdo que sdo usadas nas pessoas com diagndstico de PC nos CP?”.

Critérios de Elegibilidade

De acordo com a metodologia proposta pelo Joanna Briggs Institute (JBI), foram elaborados os critérios de

elegibilidade, segundo a mnemdnica PCC (Populacdo, Conceito e Contexto).
Populagao

A revisdo considera estudos que incluem pessoas com diagndstico de PC, ndo existindo restri¢des quanto a
idade, sexo, etnia ou outras caracteristicas pessoais. Considerando que os CP se caracterizam pelo trabalho
multidisciplinar orientado para a qualidade de vida das pessoas doentes e suas familias, sdo incluidos estudos

onde os cuidadores sao participantes.
Conceito

A revisdo analisou a literatura cientifica que aborda o tema das intervencGes ndo farmacoldgicas de

reabilitacdo, nas pessoas com diagndstico de PC.
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Contexto

A revisdo é limitada ao contexto dos CP, independentemente onde estes ocorram ou sejam realizados.

Tipos de Fontes

Relativamente ao tipo de estudo, foram incluidos estudos qualitativos, quantitativos ou mistos e revisdes de
literatura. As fontes consideradas relevantes para esta revisdo incluiram evidéncias publicadas (estudos

primarios qualitativos e de métodos mistos e estudos secunddrios de revisdes de sintese de evidéncias).

Critérios de exclusao

Foram excluidos os estudos em que medidas cirurgicas e intervengdes farmacoldgicas fossem abordadas como

intervengdes de reabilitacdo.

Metodologia

Esta ScR foi realizada considerando as recomendaces de metodologia preconizadas pelo JBI (Peters et al.,
2020). A revisdo analisou a literatura cientifica que aborda o tema das interveng¢des ndo farmacoldgicas com
fins de reabilitacdo, nas pessoas com diagndstico de PC em CP. Os resultados da revisdo sdo apresentados
respeitando as recomendacdes do Preferred Reporting Items for Systematic Reviews (PRISMA-ScR) (Tricco et
al., 2018). O protocolo para este estudo foi registado no The Open Science Framework

(https://doi.org/10.17605/0SF.10/W2QYH).

Estratégia de pesquisa

Quanto a estratégia de pesquisa, esta foi definida no sentido de encontrar estudos publicados e literatura

cinzenta, e realizada em trés fases.

Fase 1: Pesquisa inicial limitada, realizada em margo de 2024, realizada na MEDLINE via PubMed e CINAHL via
EBSCO de forma a analisar os termos de linguagem natural e os termos de indexac¢do contidos no titulo e
resumo dos estudos identificados. Para a identificacdo dos estudos, foi utilizada a equagdo de pesquisa:

(“palliative care”) AND (“cerebral palsy”) AND (rehabilitation).

Fase 2: As palavras-chave e os termos de indexagao identificados foram utilizados e combinados para realizar
uma pesquisa completa nas bases de dados eletronicas MEDLINE (via PubMed), CINAHL (via EBSCO),
Mediclatina (via EBSCO), Academic Search Complete (via EBSCO), Psychology and Behavioral Sciences
Collection (via EBSCO), SPORTDiscus (via EBSCO), SciELO, LILACS, Cochrane Library e Scopus. A pesquisa de
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literatura cinzenta realizada no Repositério Cientifico de Acesso Aberto de Portugal (RCAAP) e OpenGrey

(Quadro1l).

Fase 3: Foi realizada, também, a busca de estudos adicionais nas listas de referéncias dos estudos incluidos

na ScR.
Na pesquisa incluiram-se estudos em idioma inglés, portugués e espanhol, sem limite temporal.

Quadro 1 Estratégia de pesquisa

Base de Dados Equagdo de pesquisa

MEDLINE (via PubMed) (((((therapy) OR (rehabilitation)) OR (treatment)) OR (intervention)) AND (cerebral palsy))

AND ((((("palliative care") OR ("end of life care")) OR ("hospice care")) OR ("terminal care"))
OR ("support care"))
("therapeutics"[MeSH Terms] OR "therapeutics"[All Fields] OR "therapies"[All Fields] OR
"therapy"[MeSH Subheading] OR "therapy"[All Fields] OR "therapy s"[All Fields] OR
"therapys"[All Fields] OR ("rehabilitant"[All Fields] OR "rehabilitants"[All Fields] OR
"rehabilitate"[All Fields] OR "rehabilitated"[All Fields] OR "rehabilitates"[All Fields] OR
"rehabilitating"[All Fields] OR "rehabilitation"[MeSH Terms] OR "rehabilitation"[All Fields]
OR "rehabilitations"[All Fields] OR "rehabilitative"[All Fields] OR "rehabilitation"[MeSH
Subheading] OR '"rehabilitation s"[All Fields] OR "rehabilitational"[All Fields] OR
"rehabilitator"[All Fields] OR "rehabilitators"[All Fields]) OR ("therapeutics"[MeSH Terms]
OR "therapeutics"[All Fields] OR "treatments"[All Fields] OR "therapy"[MeSH Subheading]
OR "therapy"[All Fields] OR "treatment"[All Fields] OR "treatment s"[All Fields]) OR
("intervention s"[All Fields] OR "interventions"[All Fields] OR "interventive"[All Fields] OR
"methods"[MeSH Terms] OR "methods"[All Fields] OR "intervention"[All Fields] OR
"interventional"[All Fields])) AND ("cerebral palsy"[MeSH Terms] OR ("cerebral"[All Fields]
AND "palsy"[All Fields]) OR "cerebral palsy"[All Fields]) AND ("palliative care"[All Fields] OR
"end of life care"[All Fields] OR "hospice care"[All Fields] OR "terminal care"[All Fields] OR
"support care"[All Fields])

Scopus. (TITLE-ABS-KEY (therapy OR rehabilitation OR treatment OR intervention) AND TITLE-ABS-
KEY (cerebral AND palsy ) AND TITLE-ABS-KEY ( "palliative care" OR "end of life care" OR
"hospice care" OR "terminal care" OR "support care" ) ) AND ( LIMIT-TO ( LANGUAGE ,
"English" ) OR LIMIT-TO ( LANGUAGE , "Spanish" ) )

CINAHL; MediclLatina cerebral palsy AND (therapy or treatment or intervention or rehabilitation) AND (“palliative
Academic Search Complete care" or "terminal care" or "end of life care" or "hospice care" or "support care”)
Psychology and Behavioral Sciences

Collection.

SPORTDiscus

OpenGrey

RCAAP

LILACS (((((therapy) OR (rehabilitation)) OR (treatment)) OR (intervention)) AND (cerebral palsy))
AND ((((("palliative care") OR ("end of life care")) OR ("hospice care")) OR ("terminal care"))
OR ("support care")) in Title Abstract Keyword

Cochrane Library (cerebral palsy):ti,ab,kw AND ("palliative care" OR "terminal care" OR "end of life care" OR
"hospice care" OR "support care"):ti,ab,kw AND (therapy OR rehabilitation OR treatment
OR intervention):ti,ab,kw (Word variations have been searched)

cerebral palsy AND (therapy or treatment or intervention or rehabilitation) AND (“palliative
care" or "terminal care" or "end of life care" or "hospice care" or "support care”)

SciELO, cerebral palsy and ("palliative care”) OR ("terminal care") OR ("end of life care") OR (hospice
care”) OR ("support care”) and ((therapy) OR (treatment) OR (rehabilitation)) OR
(intervention)

Selec¢ao dos estudos

Ap0s a realizagdo da pesquisa nas bases de dados, durante o més de julho de 2024, todos os titulos e resumos

dos estudos foram extraidos e armazenados, com recurso ao Ryyan®, onde foram excluidos os documentos
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duplicados. Em seguida, foi realizada uma primeira fase de exclusao, através da leitura dos titulos e resumos,

por dois revisores independentes, que selecionaram os estudos de acordo com os critérios de elegibilidade

previamente definidos. Posteriormente, os estudos selecionados foram recuperados e lidos na integra de modo

a excluir aqueles que ndo focassem os critérios de inclusdo. Em caso de duvida, ou divergéncia encontrada em

qgualquer das etapas do processo de selecdo foi resolvida por meio de discussao e intervencao de um terceiro

revisor. Os resultados da pesquisa, sao apresentados num fluxograma, conforme o preconizado pelo PRISMA

— ScR (Apéndice 1).

Extracao de dados

A extracdo de dados foi realizada manualmente por dois revisores independentes e, as informacdes
documentadas num instrumento desenvolvido pelo revisor principal. As variaveis consideradas foram: titulo,
autor, ano de publicacdo, pais de publicacdo e desenvolvimento do estudo quando diferentes, tipo de estudo,
contexto, participantes, objetivo, participantes com diagnéstico de PC, intervencbes de reabilitacdo e

resultados das intervengdes. (Apéndice 2).

Sintese e apresentacao de dados

De acordo com os objetivos do estudo foi realizada uma sintese narrativa na apresentacao dos resultados,
organizando a informacdo obtida, no que ao identificar e mapear as interven¢des ndo farmacoldgicas de

reabilitacdo em CP de pessoas com diagndstico de PC e identificar os efeitos destas, diz respeito.

Resultados

A pesquisa na base de dados identificou 270 registos. Apds a eliminagdo dos documentos duplicados (n=83),
identificaram-se 187 registos, dos quais 39 foram identificados como, potencialmente elegiveis para inclusao,
com base no titulo e resumo. Destes, ndao foi possivel recuperar 2. Das 37 publicagdes restantes foram
excluidas 32 que, ndo cumprirem os critérios de elegibilidade. Assim, sdo cinco (n=5), as publica¢Ges que
cumpriram os critérios de elegibilidade. Apds este processo, realizou-se, também, uma pesquisa por citagdes
das publicag¢des incluidas, identificando 4 registos, que apds andlise foram excluidos por ndo cumprirem os

critérios de elegibilidade (Apéndice 1).

Em resumo, foram incluidos na revisdo, cinco estudos (n=5). O processo de pesquisa e os resultados sado

documentados no fluxograma, conforme o preconizado pelo PRISMA — ScR (Figura 1).
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[ Identificacdo dos estudos através de bases de dados e registos ] [ Identificacdo de estudos através de outros métodos ]
—
Registos identificados através de Bases
de dados: Registos identificados em:
MEDLINE (n=71) Busca por citagdo (n =4)
CINAHL(n=24)
MedicLatina(n=0)
2 Academic Search Complete (n=61)
o Psychology and Behavioral Sciences
3 Collection (n=14) Registos removidos antes da triagem:
B SPORTDiscus(n=1) Duplicados (n =83)
S SCIiELO(n=0)
= LILACS (n=1)
Cochrane Library (n=2)
Scopus (n=96)
RCAAP (n=0)
OpenGrey (n=0)
Total = 270
l
—
Registos em triagem (n =187) > Registos excluidos (n =148)
v v
Publicagdes pesquisadas para se Publicacs tiradas (n =2) Publicagbes pesquisadas para se Publicagdes retiradas
manterem (n =39) retiradas (n = manterem (n =4) (n =0)
v v
£ Publicagdes avaliadas para elegibilidade Publica¢Ses excluidas: Publicagdes avaliadas para —>| publicacs Juidas:
& (n=37) - Contexto (n=4) elegibilidade (n =4) ublicacoes excluidas:
= Populagdo (n=2) Contexto (n=1)
Conceito (n=4) Populagdo (n=1)
Contexto e populagdo (n=4) Populagéo e conceito (n=2)
Populagdo e conceito (n=9) Total=4
Contexto e conceito (n=2)
Populag&o, contexto e conceito (n=6)
Irrelevante (n=1)
Total =32
—
y
—
Publicacdes incluidas via bases de dados
o =
= (n=5)
3 Publicagdes incluidas via pesquisa de
2 citagdes (n=0)
Total de estudos incluidos=5
—J

Figura 1: Fluxograma PRISMA

Caracteristicas dos estudos

A revisao completa foi realizada em cinco estudos publicados entre 2015 e 2021. Relativamente a origem dos
estudos, o pais que contribuiu com mais estudos publicados foi os Estados Unidos da América (n=2), seguido

pela Austrélia (n=1), Canada (n=1) e Espanha (n=1).

A maioria dos artigos eram estudos primarios (n = 4), publicados em 2021 (n =3) e escritos em inglés (n =5).
Os estudos foram desenvolvidos com pessoas com diagndstico de PC (n = 5), nos quais familias e cuidadores

foram também incluidos (n=2).

Caracteristicas da populagao

Participaram nos estudos um total de 119 pessoas com diagndstico de PC, de entre os quais, 118 sdo criangas
(Ortiz-Campoy et al., 2021, 2021; Chowdhury et al., 2021; Schwantes, 2015; McFerran & Shanahan, 2011). A
idade dos participantes dos estudos varia entre 1 e 57 anos, sendo que, a idade das criangas varia entre os 1
e 12 anos (McFerran & Shanahan, 2011; Ortiz-Campoy et al., 2021; Schwantes, 2015) que maioritariamente

possui uma idade compreendida entre 1 e 3 anos (n=90) (Ortiz-Campoy et al., 2021; Schwantes, 2015).

O padrdo neuromotor prevalente nas pessoas incluidas, é sobretudo espastico (n=91), seguindo-se um quadro

misto (n=1) e um quadro de predominancia atetoide (n=1) (McFerran & Shanahan, 2011, Ortiz-Campoy et al.,
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2021; Schwantes, 2015). Em relagdo a gravidade na funcionalidade, esta foi classificada através do sistema de
Classificacdo da Fungdo Motora Global para a paralisia cerebral, o Gross Motor Function Classification System
(GMFCS), com valores varidveis entre IV E V (n=92), os graus de severidade e dependéncia maximos, da

classificacdo ( McFerran & Shanahan, 2011, Ortiz-Campoy et al., 2021).

Contexto

Os estudos analisados foram conduzidos em diferentes contextos, nomeadamente comunitario (n=2) e

hospitalar/hospice (n=3), refletindo a diversidade de abordagens na prestacdo de cuidados.

Os resultados apresentados nas seccdes subsequentes foram organizados de acordo com o mapear das
intervengdes ndo farmacoldgicas de reabilitacdo em CP de pessoas com diagnédstico PC, tendo por base a
andlise os dados extraidos dos estudos, incluidos na revisdo. Esta organiza¢do servird como estrutura para
categorizar e discutir a informacao, sobre as intervencées ndo farmacoldgicas de reabilitacdo em CP utilizadas
em pessoas com diagndstico de PC: (1) musicoterapia; (2) acupuntura; (3) fisioterapia; (4) terapia da fala e (5)
ludoterapia (Chowdhury et al., 2021; McFerran & Shanahan, 2011; Ortiz-Campoy et al., 2021; Reidy &
MacDonald, 2021; Schwantes, 2015).

Musicoterapia

Sobre a musicoterapia foram mapeadas duas investiga¢des, a realizada pelos autores McFerran e Shanahan

(2011) e, a realizada pelos Reidy e MacDonald (2021), que importa detalhar.

No estudo de McFerran e Shanahan (2011), conduzido num hospice, conheceu-se que, a musicoterapia
contribui para o desenvolvimento da comunicagdo dos participantes. Os resultados destacam o impacto
positivo na linguagem verbal e linguagem ndo verbal (lingua gestual), promovendo ganhos na interagdo e na
comunicac¢do, entre os doentes e a equipa que presta CP. Duas estratégias dominaram o trabalho dos
musicoterapeutas: a improvisacdo e o uso de musicas familiares. O estudo de Reidy e MacDonald (2021), com
uma abordagem descritiva e exploratdria enfatizou, o impacto pratico da musicoterapia no contexto
hospitalar, destacando a importdncia dessa pratica como parte integrante da rotina das equipas
interdisciplinares em CP. Além disso, a musicoterapia demonstrou o seu contributo no periodo da pandemia,

reduzindo o sofrimento emocional de doentes, familias e da prdpria equipa hospitalar.

A musicoterapia apresenta beneficios evidentes, em varias dimensdes do bem-estar dos doentes com PC nos
CP. Além de melhorar a comunicagdo, tanto verbal quanto ndo verbal (lingua gestual), a musicoterapia
também tem efeitos positivos no bem-estar emocional, nas relagdes interpessoais, na inclusdo social, no

desenvolvimento pessoal, no bem-estar fisico, e na autodeterminac¢do e senso de inclusdo. Em contexto de
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hospice, a musicoterapia promove as estratégias de comunica¢do convencionais, como o olhar fixo e a
expressao facial, mas também o movimento corporal estimulando a comunicacdo dos doentes,

independentemente do parceiro de comunicagao (McFerran & Shanahan, 2011).

Essa abordagem também favorece o desenvolvimento pessoal, ao permitir o envolvimento ativo dos doentes
no processo terapéutico, aumentando a sua autodeterminacdo e a reivindicacdo de direitos. Melhora, a
capacidade de resposta a estimulos e, aumenta a interacao com profissionais de saude, familiares e cuidadores
(Reidy & MacDonald, 2021). A musicoterapia pode ser uma ferramenta essencial na retirada da ventilacdo
mecanica, na diminuicdo da necessidade de farmacos sedativos e na diminuicdo da dor. (Reidy & MacDonald,

2021).

Acupuntura

No contexto dos CP para pessoas com diagndstico de PC, de entre as intervengbes ndo farmacoldgicas de
reabilitacdo identificadas, a acupuntura é uma das op¢des disponiveis, uma pratica terapéutica que envolve a

insercdo de agulhas finas em pontos especificos do corpo, visando a modulagcdo da dor e outros sintomas.

No estudo de Shwantes (2015), a acupuntura foi identificada como uma intervengdo eficaz no tratamento de
doentes nos PC com diagndstico de PC, particularmente em relacdo a agitacdo, distlrbios do sono e a
tolerancia durante os posicionamentos. Este estudo indica que, a acupuntura é uma intervencdo nao
farmacoldgica particularmente eficaz, em doentes nos CP com diagndstico de PC, com efeitos praticos na
tolerancia a alguns posicionamentos, diminuicdo da agitacio e na melhoria na qualidade do sono. E uma
intervengdo segura, bem tolerada e eficaz para criangas e jovens adultos com deficiéncias de inicio pediatrico.
Pode ser eficaz no tratamento de sintomas angustiantes, bem como restaurar o equilibrio e o bem-estar em

criangas com doengas crénicas complexas, disso exemplo a PC.
Fisioterapia

No que ao assunto diz respeito, o uso da fisioterapia foi mapeado nos estudos de Chowdhury et al. (2021) e

de Ortiz-Campoy et al. (2021).

No estudo Chowdhury et al. (2021), o programa de apoios de CP na comunidade a criangas com PC melhorou
ndo so a saude e bem-estar global das criangcas, mas também, as preocupac¢des emocionais, financeiras e
espirituais dos cuidadores e familiares. Existiram melhorias nas atividades motoras globais e diminuicdo da
espasticidade (Ortiz-Campoy et al., 2021). Os pais indicam que, a fisioterapia contribui significativamente para
a melhoria da qualidade de vida da crianga, além de facilitar a sua interacao com o meio ambiente, tornando-
se, assim, uma necessidade e uma “obrigacdo didria”. Talvez por isso, as experiéncias nem sempre foram

positivas. Esta intervenc¢do facilita a manuteng¢do do vinculo com a familia, reduz os gastos e, mantém, a
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criangca no seu ambiente até ao fim de vida. Para Ortiz-Campoy et al. (2021), a fisioterapia neuroldgica,

realizada no contexto de fisioterapia domiciliaria, traz claros beneficios as pessoas atendidas e a sua familia.

Refere o uso da estimulacdo sensorial e da técnica de neurodesenvolvimento que, no contexto da fisioterapia

neuroldgica é, uma técnica usada nas criancas com diagndstico de PC (Ortiz-Campoy et al., 2021).

O impacto positivo que a atuacdo dos CP teve, também, na situagao financeira das familias, aliviou, a pressao
acerca de trabalho remunerado, nestes cuidadores, reforcando a importancia de programas integrados e
humanizados, realizados no contexto de comunidade, dedicados as criancas, mas, também a quem, delas

cuida diariamente. Esta disponibilidade tem impactos nos efeitos da fisioterapia (Chowdhury et al, 2021).

De acordo com, Ortiz-Campoy et al. (2021), a fisioterapia neuroldgica promove alteragdes significativas nas
atividades motoras globais e diminuicdo da espasticidade. Os pais relatam que a fisioterapia contribui
significativamente para a melhoria da qualidade de vida da crianca, além de facilitar a sua interagcdo com o
meio ambiente, tornando-se, assim, uma necessidade didria. A fisioterapia domiciliar ajuda a manter o vinculo

com a familia, reduz os gastos e mantem a capacidade da crianga no seu ambiente de vida.

Terapia da Fala

O uso da terapia da fala foi mapeado no estudo de Chowdhury et al. (2021).

As familias que realizaram terapia da fala no contexto de domicilio com sucesso consideram que este tipo de

terapia é exigente, mas satisfatéria.

O estudo indica que, o facto de se trabalhar com criangas com PC no contexto comunitario, e também com
os seus cuidadores traz mais valias ndo sé na estabilizacdo da sintomatologia, mas também a senso de melhor
cuidado por parte dos cuidadores, mais competentes e disponiveis na realizagdo das terapias necessarias aos
seus filhos. O facto de os apoios do projeto melhorarem a saude fisica das criancas e a sua situacdo financeira,
bem como, as suas preocupacdes emocionais e espirituais, cria condices de uma maior disponibilidade ao
envolvimento em intervengdes nao farmacoldgicas de reabilitacdo, tais como a terapia da fala (Chowdhury et

al. (2021).

Ludoterapia

O estudo que aborda a ludoterapia como intervengao nao farmacoldgica de reabilitagdo para pessoas com
diagndstico de PC nos CP, no contexto comunitario, refor¢a a importancia da play therapy, especialmente na
atuagdo com criangas. No contexto comunitdrio, o brincar com propdsito é altamente relevante (Chowdhury
et al,, 2021). O estudo também menciona o uso da ludoterapia como complemento a fisioterapia e a terapia

da fala (Chowdhury et al., 2021).
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O estudo indica que, o facto de se trabalhar com criangas com PC no contexto comunitdrio, e também com os

seus cuidadores, traz mais valias ndo sé na estabilizacdo da sintomatologia, mas também a senso de melhor

cuidado por parte dos cuidadores, mais competentes no tratar e no brincar com as suas criancas. O facto de

os apoios do projeto melhorarem a saude fisica das criancas e a situagdo financeira das familias, bem como

reduzir as suas preocupacdes emocionais e espirituais, cria condicdes de uma maior disponibilidade para o

envolvimento de intervencdes nao farmacolégicas de reabilitacdo, tais como a ludoterapia, play therapy

(Chowdhury et al. (2021).

Discussao

A presente SrC teve como objetivo mapear as intervencdes nao farmacoldgicas de reabilitacdo nos CP em
pessoas com diagndstico de PC. Pelo facto de a PC, ser uma condicdo crénica que, compromete funcoes
motoras, cognitivas e comunicativas, impde um significativo impacto na qualidade de vida de doentes e
cuidadores. Assim, ha uma necessidade crescente de abordar, de forma holistica, ndo sé o alivio da dor e dos
sintomas fisicos, mas também o suporte emocional, social e funcional. Rever e sistematizar as evidéncias
existentes sobre intervencGes ndo farmacoldgicas de reabilitacdo, torna-se, portanto, essencial para
aprimorar os CP nas pessoas com diagndstico de PC, comprovando a relevancia do tema com base nas
evidéncias disponiveis (Chowdhury et al., 2021; McFerran & Shanahan, 2011; Ortiz-Campoy et al., 2021; Reidy
& MacDonald, 2021; Schwantes, 2015).

Fazendo um resumo dos principais achados, as interveng¢des ndo farmacoldgicas de reabilitagcdo para pessoas
com diagndstico de PC nos CP que foram mapeadas sdo: a musicoterapia, a acupuntura, a fisioterapia, a
terapia da fala e a ludoterapia revelando um conjunto de praticas que podem melhorar significativamente a
qualidade de vida, reduzir a carga de sintomas, nomeadamente os sintomas fisicos e permitir um maior bem-
estar de pessoas, seja emocional, psicolégico e social (Chowdhury et al., 2021; McFerran & Shanahan, 2011;

Ortiz-Campoy et al. 2021; Reidy & MacDonald, 2021; Schwantes, 2015;).

Observando os principais resultados de cada intervengao sabe-se que, sobre a musicoterapia o mapeamento
realizado a ScR, indica resultados alinhados com outros estudos, destacando o impacto positivo do seu uso
em pessoas com diagndstico de PC, seus familiares e cuidadores, uma intervencdo ndo farmacoldgica
amplamente utilizada no contexto dos CP (McFerran e Shanahan, 2011; Reidy e MacDonald, 2021). A
musicoterapia é uma intervencdo valiosa no contexto da reabilitacdo nos CP, facilitando um ambiente mais
humano e acolhedor. Permite melhorias na comunicacdo, nas competéncias motoras, disso exemplo a
motricidade global e fina e a funcionalidade motora no seu global, tem forte impacto no bem-estar emocional,
social e fisico das pessoas com diagndstico de PC (McFerran & Shanahan, 2011; Reidy & MacDonald, 2021;
Yang et al., 2022).
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Sobre a acupuntura, o mapeamento realizado na ScR, indica que, esta é uma intervengao ndo farmacoldgica
que, tem demonstrado beneficios para as pessoas com diagndstico de PC nos CP, em diversos aspetos tais
como, o controlo de sintomas motores e emocionais com impactos reais, no alivio do sofrimento fisico e
emocional. Esta deve ser observada como integrativa e complementar e, com resultados reais, ao nivel dos
posicionamentos, da agitacdo e em disturbios diversos que, impactam a qualidade do sono (Shwantes, 2015).
Estes resultados, alinham-se com o indicado na literatura que menciona a acupuntura como, uma intervencao
ndao farmacoldgica que se traduz, em inumeros beneficios no tratamento da insénia e da ansiedade em

diversas populagdes, mais ainda na PC no que ao contexto de CP diz respeito (Birch et al., 2018; Da Silva et al.,

2024; Hu et al., 2021; Kim et al., 2021).

Sobre a fisioterapia, 0 mapeamento realizado na ScR, indica que esta é amplamente utilizada, todavia ainda
pouco aplicada em contexto comunitario. No entanto, a sua inclusdo no trabalho com as pessoas com
diagndstico de PC, sobretudo criangas e os seus cuidadores, parece ter um impacto significativo no seu
desenvolvimento motor, cognitivo, convivio familiar e social. No contexto domicilidrio, parece ser consensual
0 uso da estimulacdo sensorial (Warutkar & Kovela, 2022) e da técnica de neurodesenvolvimento que, no
contexto da fisioterapia neurolégica é amplamente utilizada nas criangas com diagnéstico de PC (Khanna et
al., 2023; Ortiz-Campoy et al., 2021). Ainda assim, a literatura sobre o assunto aponta caminhos distintos
relativamente ao seu uso (Cabezas-Lopez & Bernabéu-Brotdns, 2022; Demont et al., 2022; Paul et al., 2022;

Souza, 2023; Warutkar & Kovela, 2022).

Sobre a terapia da fala, 0 mapeamento realizado na ScR no estudo de Chowdhury et al. (2021), vai ao encontro
do indicado na literatura, ao mencionar que, o conhecimento, atitude e comportamento dos cuidadores e
familiares impactam significativamente a qualidade de vida e o apoio prestado as criangas com diagndstico de
PC e nos estimulos que imprimem ao seu desenvolvimento a varios niveis (Souza, 2023). Pelo seu grau de
dependéncia de terceira pessoa, para realizar as atividades didrias e tratamento de reabilitagdo &, crucial a
participacdo do cuidador (Jackman et al., 2021; Medina-Valera et al., 2025). Se este conhecimento é ébvio em
contextos ou locais com boas condi¢Bes socioecondmicas, assume contornos de grandes dificuldades em
locais e paises de low income. Segundo Chowdhury et al. (2021), o facto de existirem projetos que ajudem e
formem os cuidadores, traz-lhes uma “lufada de ar fresco” para cuidar. E se, nas pessoas com diagndstico de
PC, nomeadamente criancas, esta drea se centra na comunicacdo (Pennington, 2008), no contexto de CP, o
terapeuta da fala contribui na avaliagdo e manutencdo das capacidades de comunicacdo e degluticdo (Pascoe

et al., 2018).

Sobre a ludoterapia, o0 mapeamento realizado na ScR, em concreto, no estudo de Chowdhury et al. (2021),
veio ligar um tema que, a literatura ja considerava relevante, de modo separado, ao considerar o uso da

ludoterapia no contexto dos CP pediatricos e no contexto da reabilitacdo de criangas com PC (Boucher et al.,
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2014; Chauhan et al.,2024; Peres et al., 2018). A atuacdo nao farmacoldgica do projeto de CP na comunidade

teve impacto nas criangas, mas, também nos seus cuidadores e familiares, indo ao encontro da literatura que,

da um forte papel de relevo a familia e cuidadores, seja nos servigos de CP, seja nos servicos de reabilitacao.

Claramente, quando as preocupac¢des emocionais, financeiras e espirituais estdo cumpridas, as familias

parecem ficar protegidas face ao diagndstico e a doenca, sobretudo em paises de low income (Chowdhury et

al., 2021).

Ainda sobre o estudo (Chowdhury et al., 2021), importa ressalvar que, mesmo nao indicando diretamente o
uso da terapia ocupacional enquanto intervencao nao farmacoldgica de reabilitacdo, a semelhanca dos
restantes estudos, descreve o recurso a brincadeira e estimulacdo do desenvolvimento, habitualmente usados
pela terapia ocupacional nas criangas com PC, tal como indicado num estudo recente, corroborando uma vez

mais a necessidade de investigacdo sobre o tema da ScR (Bekteshi et al., 2023).

Também nao se encontrou o recurso a Hidroterapia, nem, ao uso de Tecnologias de Apoio, ambas amplamente

utilizadas na reabilitacdo per si da PC (Apolo-Arenas et al., 2021; Damiano et al., 2021).

N3o se encontrou inter-relagdo entre as interveng¢des ndo farmacoldgicas de reabilitacdo na ScR, mas, sabe-
se que, por exemplo, a acupuntura pode complementar outras intervengdes como, a fisioterapia e a
musicoterapia, numa perspetiva integrativa (Birch et al., 2018; Da Silva et al., 2024; Hu et al., 2021; Kim et al.,

2021).

Os estudos, incluiram maioritariamente criangas e adolescentes, tal como indicado na literatura (Brooks et al.,
2014; Lungu et al., 2016), e apenas um estudo reporta a idade adulta. Ou seja, mesmo que a literatura indique
maior numero de investigacdes sobre reabilitagdo na PC e CP, nas pessoas com PC, a interface de ligagdo entre

estes, carece de maior investigacdo (Abu-Odah et al., 2021; Hu et al., 2024; Timm et al., 2021).

Os estudos abrangem diferentes graus de severidade de PC, com especial destaque para as pessoas com
limitagdes motoras significativas, com necessidade de suporte continuo, por parte de uma equipa ou, por
parte dos seus familiares e cuidadores. Ainda assim, a maioria conhecidos, sdo dirigidos a infancia, tal como

indicado na literatura (Brooks et al., 2014; Lungu et al., 2016).

Também n3do se encontraram, investigacdes centradas sobre a transicdo entre a infancia/adolescéncia e a
idade adulta, mesmo que, a literatura, venha indicando que, estas pessoas vivem cada vez mais anos, podendo

ter, uma sobrevida além dos vintes anos (Brooks et al., 2014; Damiano et al., 2021; Miller & Bachrach, 2017).

No que ao contexto diz respeito, a distribuicdo de estudos por diferentes tipos de contexto, destacam a
natureza multifacetada das intervencGes ndo farmacoldgicas de reabilitacdo nos CP, dirigidas a pessoas com
diagndstico de PC. Os estudos, também, se focaram nas familias e cuidadores, mais no contexto domiciliario,

como seria de esperar (Chowdhury et al., 2021; Ortiz-Campoy et al., 2021).
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Pontos fortes e limitagoes

Até onde se sabe, esta é a primeira revisdo a explorar as interven¢ées ndo farmacolégicas de reabilitacdo em
pessoas com diagndstico de PC em contexto de CP, com uma pesquisa extensa realizada em varias bases de
dados desde o inicio até 31 de julho de 2024. A ScR contou com o suporte de uma equipa multiprofissional,
cuja colaboracao possibilitou uma andlise abrangente e interdisciplinar das evidéncias sobre reabilitacdo em

CP para pessoas com PC.

As intervencdes ndao farmacoldgicas de reabilitacdo, como musicoterapia, fisioterapia, terapia da fala,
acupuntura e ludoterapia, parecem promissoras para pessoas com diagndstico de PC em CP. E fundamental
gue essas interveng¢des adotem uma abordagem centrada na pessoa, respeitando suas preferéncias, valores
e objetivos. Para garantir sua eficdcia, a implementacdo dessas abordagens requer uma coordenacgdo

cuidadosa e personalizada entre os profissionais de salude, independentemente do contexto.

Embora a literatura indique um aumento na longevidade das pessoas com PC, hd uma escassez de estudos
gue investiguem a continuidade e adaptac¢do das intervencbes ndao farmacoldgicas durante a transicdo da
infancia/adolescéncia para a idade adulta e ao longo da vida adulta. Essa lacuna limita a compreenséo sobre
a eficacia dessas intervencbes em diferentes fases da vida e a sua adaptacdo as necessidades especificas de

cada faixa etaria.

A maioria dos estudos foi realizada com metodologias qualitativas ou mistas, frequentemente com amostras
pequenas e em um Unico local, o que dificulta a generalizagdo dos resultados. Além disso, a limitagdo

linguistica dos revisores pode ter excluido estudos relevantes, afetando a riqueza das evidéncias analisadas.

E necessario que mais estudos sejam conduzidos para estabelecer protocolos baseados em evidéncias, avaliar
os efeitos a longo prazo das intervengdes e fornecer orientagdes claras para os profissionais de saude. Os
achados desta revisdao devem ser interpretados com cautela, considerando a heterogeneidade metodoldgica

e contextual dos estudos, o que apresentou desafios significativos na sintese e discussao dos resultados.

Embora esta ScR ndo forneca recomendacbes praticas, pois foca-se no mapeamento das evidéncias, ela
destaca a necessidade de mais pesquisas rigorosas que explorem a eficacia das intervencdes ndo
farmacoldgicas em diferentes contextos e faixas etarias. Além disso, como nao foi realizada uma avaliacdo da

qualidade metodolégica dos estudos, ndo é possivel fazer recomendagdes praticas concretas.

Conclusao

As recomendacdes internacionais visam a inclusao na reabilitagdo em CP com o objetivo de que as pessoas
permanecam independentes, socialmente ativas e com a melhor qualidade de vida possivel ao longo da vida.

A reabilitacdo desempenha um papel fundamental no controlo de sintomas e complicagGes ao longo de toda
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a vida em pessoas com diagndstico de PC. Nesse sentido, considera-se que, a revisdo pode abrir portas para
novas pesquisas e para aimplementacdo de praticas mais eficazes e humanizadas em pessoas com diagndstico

de PC nos CP.

A revisdo evidenciou que diversas intervengdes ndo farmacoldgicas de reabilitacdo apresentam beneficios
significativos nas pessoas com PC nos CP, contribuindo para a melhoria da qualidade de vida e, para reducao
do seu sofrimento. Ficou mais claro que, o recurso a intervencdes nao farmacoldgicas de reabilitacdo nas
pessoas com diagndstico de PC centra-se no uso da musicoterapia, acupuntura, fisioterapia, terapia da fala,
ludoterapia que continua a carecer de investigacdo complementar dado que, estas intervengdes com cariz
integrativo podem trazer beneficios e avancos no campo do cuidado paliativo, oferecendo um suporte mais
humanizado e abrangente aos doentes, as suas familias e também as equipas prestadoras de cuidados. Qutras
intervengdes de cariz ndo farmacolégico de reabilitacdo devem ser consideradas em futuras investigaces
dada a relevancia que parecem assumir no contexto de atuacdo com pessoas com PC, disso exemplo a Terapia

Ocupacional, a Hidroterapia e o recurso a Tecnologias de Apoio.

A presente revisdo evidencia as limitagcGes da investigacdo sobre intervencGes ndo farmacoldgicas de
reabilitacdo em CP para pessoas com diagndstico de PC, especialmente na populacdo adulta e, a inexisténcia
de estudos sobre a transicdo de servicos entre a infancia/adolescéncia, e a idade adulta. As pessoas
maioritariamente incluidas, apresentam quadros neuromotores graves a muitos graves, no que ao grau de
dependéncia diz respeito. Neste sentido, considerar-se potencialmente interessante, considerarem-se futuros
estudos que incluam, pessoas com graus de dependéncia de menor severidade, num screening continuo aos

cuidados e a sua continuidade, no ciclo de vida.

Os poucos estudos disponiveis, parecem dificultar, a constru¢cdo de diretrizes baseadas em evidéncia, a
implementac¢do de intervengdes nao farmacoldgicas de reabilitagdo adaptadas as necessidades individuais,
muito varidveis. S3o igualmente, muito varidveis, as necessidades de pessoas diferentes, com o mesmo

diagndstico, PC.

Neste sentido, e por apresentar, habitualmente, menos efeitos secunddrios em comparacdo com as
intervengdes farmacoldgicas, parece ser imperativo expandir o acesso, a intervenc¢des ndo farmacoldgicas de
reabilitacdo nas pessoas com PC nos CP ao longo de toda a sua vida. E imperativo, desenvolver estudos mais
robustos que expandam o conhecimento e, suportem diretrizes clinicas e politicas, prevejam a oferta ampla e

claro, impactem a qualidade de vida das pessoas com PC e das suas familias e cuidadores.
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Apéndice 1 - Tabela de Elegibilidade

A reabilitacdo em Cuidados Paliativos de pessoas com diagndstico de Paralisia Cerebral
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treatment of end-stage spastic hip v com (intervencio Conceito
disease in nonambulatory patients diagnéstico P
. cirdrgica)
with cerebral palsy de PC
Estudo
bibliografico em
Paediatric palliative medicine: a que aborda qual
unique v « < Populagdo a populagdo a
challenge e conceito  serinserida nos
CPP,
organizagao,
limitagdes
The overture: initiating discussion «
v
. on the rgle of o v N&o aborda . . Populagdo
music therapy in paediatric R Musicoterapia
o diagndstico
palliative care
What can we expect of
collaborative review groups of Revisdes
Cochrane collaboration in x x x PCC existentes sobre
neuropaediatrics? neuropediatria
Existe referencia
a utilizagdo da
Use of the Snoezelen Concept for « « v Contextoe intervengdo em
Maternity Clients. Snoezelen populagdo CPeemPC, no
entanto sem os
relacionar.
Effect of a pediatric palliative care x -
\ x . Populagdo
program on nurses' referral v . Encaminhamento A
Enfermeiros e conceito
preferences para CPP
Music Therapy Practice in Special v
Education and 3 pessoas
Children’s Hospice: v com v
A Systematic Comparison of Two . oy Musicoterapia
. L . diagndstico
Music Therapists’ Strategies de PC
with Three Preadolescent Boys
v
Concurrent care for the 1 pessoa com x
medically:Complex Child: v diagnéstico Escolha de local Conceito
Lessons of Implementation de PC de cuidados

73



O 1IPL

escaola superior de saide
inariraro polracrica de feiia

A reabilitacdo em Cuidados Paliativos de pessoas com diagndstico de Paralisia Cerebral

Pesquisa em Bases de dados

Conceito

Titulo Contexto Populagdo . Motivo Observagoes
Aborda a
. divulgacdo do
The Children’s Complementary v Contexto e Uso dg tgerapias
Therapy Network: past, x x Terapias "
populagdo complementares
present and future complementares em criancas
doentes.
x
3 pessoas «
) com . ~ ~
Advance care planning: Challenges v diagnéstico Discussao plano Populagdo
and approaches for pediatricians neurolégico cuidados (ex.: e conceito
o local de morte)
mas ndo
especifica
. v
The use of acupuncture in a v
T K X 1 pessoa com
pediatric chronic care setting: v diagnéstico Acupunctura
Clinical applications de PC
Repete
N informacgdo
Acupuncture for pediatrics: A new or uef‘az
frontier emerges v v v Irrelevante r’;fe?éncia a
outro artigo
incluido.
Challenging neurological «
symptoms in paediatric palliative Diagnéstico x
care: An approach to symptom v neurolégico Intervengdo Populagdo
evaluation and management in mas n3o ’ farmacoldgica e conceito
chﬂdrep Wlth neurological especifica PC
impairment.
Evaluating upper-extremity «
(dys)function using measurement x Meio
unit technology and its « Pessoas com complementar pCC
applications to resource- diagndstico de diagnéstico
constrained settings de AVC
X
Spasticity, what is the goal? Sem v Contexto e
Assessment, rehabilitation, and x diagndstico Reabilitagdo opulacio
future perspectives de PC fisica populag
. . . ‘/
Profile of children with 39 pessoas
developmental disabilities com x
attending v N Interven¢do Conceito
L diagndstico 7
a complex pain clinic of a de PC farmacoldgica
children’s hospital in Australia
Development of a measure of «
therapy provision for spasticity Sem v Contexto e
management in the paretic lower x diagnostico Fisioterapia opulacio
limb — the Leg Therapy recording de PC populag

Schedule (LegTS).
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Conceito

Titulo Contexto Populagdo . Motivo Observagoes
/Intervengdo
Availability and approval of
cannabis-based medicines for «
chronic pain management and x -
L X ) Sem ~ Populagdo
palliative/supportive care in v diagnost Intervengdo A
. iagndstico L e conceito
Europe: A survey of the status in de PC farmacoldgica
the chapters of the European Pain
Federation.
Quantitative sensory testing v
profiles in children, adolescents x
30 pessoas .
and young adults (6-20 < com Meio Contexto e
years) with cerebral palsy: hints di . complementar conceito
- ) ; iagndstico L
for a neuropathic genesis of pain de PC de diagndstico
syndromes
Spasticity management with X «
botulinum tox'ln: A comparison of « . Sefn . Intervencsio peC
UK physiotherapy and diagnéstico .
o R farmacoldgica
rehabilitation medicine injectors de PC
v
Respiratory health service 9107 pessoas v
utilization of children with x com Cuidados Contexto
neuromuscular disease diagndstico respiratorios
de PC
X
Bereaved Parents More Satisfied Pessoas com M
i i i i diagnéstico P a
with .the Care lee.n to Their Child v g : Satisfaciio com Populag.ao
With Severe Spinal Muscular de atrofia os cuidados e conceito
Atrophy Than Nonbereaved. muscular
espinal
Refere que a
pessoa com PC
Pediatric palliative care in a v x necessita de
pandemic: Role obligations, moral v 1 pessoa com  Plano Antecipado Conceito fazer
distress, and the care you can give PC de Cuidados oxigenioterapia
e ventilagdo ndo
invasiva.
. . . /
Deep brain stimulation reduces
. X i ; 24 pessoas X
pain in children with dystonia, = Contexto e
. . - X com Intervengao .
including in dyskinetic cerebral P S conceito
| diagndstico cirargica
palsy. de PC
Providing Home-Based Support v
for Children with Chronic 20 pessoas v
Conditions in an Urban Slum: v com Fisioterapia
Experiences from a Community- diagndstico Ludoterapia
Based Palliative Care Program in de PCde 25 Terapia da fala
Bangladesh participantes
A musicoterapia
acontece nos
v cuidados
Use of palliative care music intensivos
A . ; 1 pessoa com v
therapy in a hospital setting v B . . durante o
. diagnéstico Musicoterapia
during COVID-19 agravamento

de PC

por pneumonia
resultante de
COVID.
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. - Conceito . o
Titulo Contexto Populagdo ! " Motivo Observagoes
/Intervengdo
The Leg Activity measure, a new
measure of «
passive and active function and Sem
impact on quality x di - Intervengao PCC
I ) ) iagndstico
of life; informing goal setting and de PC farmacoldgica
outcome
evaluation in leg spasticity
v
The Rgle 9f Phy_sptherapy in 94 (5+89) F|5|oterap|a
Pediatric Palliative Care: v pessoas com
. . . e Domiciliar e
A Systematic Review diagndstico neurolégica
de PC &
Face-Validated Quality Indicators
for Appropriateness of End-of-Life «
Care in Children Wlth Serious Sem Ind|cadores de Populagio
lliness: A Study Using the v o )
C o disgndstico de  qualidade de fim e conceito
RAND/University of California at
. PC de vida
Los Angeles Appropriateness
Method
« As percentagens
x 5 it
Population-Level Analysis of 14% com 139 pessoas nae pf):zr;‘r:l em
Appropriateness of End-of-Life acompanhamento dos quais 32 F|$|oterap|a peC correlacies e
Care for Children with Neurologic de CP (23%) com 72/129 .ﬁc
Conditions diagnostico (52%) lvetl cara
de PC relagdo entre a
PCC.
v
14 pais de
“The Key Is to Value Every Little x criangas com As percentagens
Achievement”: A Qualitative Study Apenas 1 doengas ndo permitem
of the Psychological Experience of participante em neuroldgicas, Terapla da Contexto fazer e verificar
Parent Caregivers in Paediatric CpPP nao sabemos narrativa arelagdo entre a
Palliative Care quantas com PCC.
diagnéstico
de PC
Handbook of Mind-Body OPCCé
Integration in Child and x x PCC abordado em
Adolescent Development separado.
Processo para a
. . riagdo de
International project on . ¢ I. ¢
. diretrizes para o
troublesome symptoms in
- x controlo
paediatric ~ . "
o ; Sem Ndo aborda Populagdo  sintomatico em
palliative care will focus on neuro- v P .
o diagnostico intervengdes e conceito cpp
irritability, . ~
} de PC (intervencdes
dystonia and L
. farmacoldgicas e
sleep disorders ~
ndo
farmacoldgicas).
. . h . /
M0Y|ng into new ou5|.ng 3 pessoas Adaptagao
designed for people with
o o . x com ambiental Contexto
disability: preliminary evaluation P
f out diagnéstico (mudanga de
oroutcomes. de PC habitagdo)
Spasticity Evaluation and x
. . . S
Management: a _Pra}ctlcal Primer v _ efn ' Medlcma fisica e Populagdo Conference
for the Palliative Care diagndstico paper
) reabilitagdo
Professional. de PC
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; o Conceito . ~
Titulo Contexto Populagdo " Motivo Observagoes
/Intervengdo
Pesquisa por citacao
. Populagdo Conceito . "
Titulo Contexto p . ¢ - Motivo Observagoes
/Participantes /Intervengdo
Providing paediatric palliative v « « Populagdo
care: collaboration in practice e conceito
Paediatric palliative care: Pobulacio
Distinctive needs and emerging v x x P g_
. e conceito
issues
. ape . ‘/
Evaluating Intense Rehabilitative - .
> h ; v Fisioterapia
Therapies with and without . .
. . 75 criangas Terapia
Acupuncture for Children with x . Contexto
. com PC ocupacional
Cerebral Palsy: A Randomized . .
. Hidroterapia
Controlled Trial
Acupunctura
Pediatric palliative care for v
children with complex chronic v x - . Populagdo
Fisioterapia

medical conditions

Legenda:

Excluido
Incluido
Irrelevante
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Apéndice 2 — Tabela de extra¢ao de dados

A reabilitacdo em Cuidados Paliativos de pessoas com diagndstico de Paralisia Cerebral

Intervengdo nao

Titulo .. farmacolégica . ~
. L. Participantes com e o Resultados das intervengoes de
Ano Autores Tipo de estudo Objetivo Amostras Contexto . reabilitagdo e
P diagndstico de PC reabilitacdo
Pais pessoas
diagndstico PC
3 criangas do sexo
Music Therapy g
L Explorar as semelhangas masculino com 12, . L. . .
Practice in . s (improvisagéo e musicas conhecidas)
. e diferengas na pratica . 11 e 11 anos, com . L
Special . . 3 criangas - No hospice, as estratégias de
. . de musicoterapia em , . PC espastica e L Lo .
Education and Katrina . (pré- Cuidados . comunicagdo convencionais (olhar fixo
| , diferentes contextos . tetraplegia, PC - . N .
Children’s McFerran; . A adolescentes) paliativos L e expressao facial) sdo predominantes
. . Misto como as experiéncias . espastica e .
Hospice: Emily . . . do sexo pediatricos . sobre a execugdo instrumental e
. Observacional impactam os jovens com . . tetraplegia e PC . -
A Systematic Shanahan . oA . masculino (Hospice 8 . . vocalizagdo. No entanto, existiu uma
. descritivo deficiéncia multipla e . . atetoide, Musicoterapia . e .
Comparison of L com infantil) e . maior utilizagdo do movimento
. Primario profunda. o respetivamente.
Two Music 2011 limitacGes escola de - . corporal.
L, . Informar sobre as L. . Todos ndo verbais, . )
Therapists Australia L. fisicas educacgdo A musicoterapia fomentou a
K estratégias relevantes . com atraso global s . .
Strategies severas como especial comunicagdo dos jovens,
X para trabalhar com de . .
with Three . A resultado PC. . independentemente de o parceiro de
jovens com deficiéncia desenvolvimento, L. . o
Preadolescent e o o comunicagdo ser conhecido ou ndo.
Bovs multipla e profunda alteragdes de visdo
4 e epilepsia.
Pais referem beneficio em relagdo a
1 crianga do sexo agitacdo, qualidade do sono e nos
The Use of Fornecer uma ampla . masculino, com 3 posicionamentos.
. Scott o . . 9 criangas . e .
Acupuncture in Qualitativo visdo geral de idades, anos e diagndstico A acupuntura pode ser uma terapia
s Schwantes . com .
a Pediatric Estudos de queixas apresentadas, . . de PCe GFMGV, segura, bem tolerada e eficaz para
. o patologias Cuidados . . Acupuntura . .
Chronic Care caso duragdes de tratamento . . ténus misto, criangas e jovens adultos com
. 2015 s . diversas e Paliativos . A s o
Setting: Primario e modalidades de . tetraplegia, deficiéncias de inicio pediatrico. Pode
L. EUA diferentes . .
Clinical tratamento de doentes idades dependente e com ser eficaz no tratamento de sintomas
Applications paliativos atraso global de angustiante, bem como restaurar o

desenvolvimento

equilibrio e o bem-estar em criangas
com doengas crénicas complexas.
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Intervencao nao

il Participantes com AR Resultados das intervengoes de
Ano Autores Tipo de estudo Objetivo Amostras Contexto X p . reabilitacdo e ¢
, diagndstico de PC reabilitacdo
Pais pessoas
diagnéstico PC
Mostofa
Kamal Descrever as
Chowdhury; experiéncias de doenga e
- Khadija as necessidades de CP de
Providing . -
Shopna; criangas com condigdes
Home-Based . .
Support for Anisha cronicas complexas ou 25
.pp . Lynch- limitantes de vida e das cuidadores
Children with . o . ) .
. Godrei; Mehr . suas familias num bairro de criangas O programa de apoios de CP na
Chronic . Misto .
. . Jain; degradado num com comunidade
Conditions in . Estudo . . . - . . .
Nadia ambiente de recursos condi¢des Cuidados . Fisioterapia melhorou ndo sé a saude e bem-estar
an Urban Slum: transversal L . . 20 cuidadores de R . .
. Farheen; limitados. crénicas e Paliativos . Ludoterapia global das criangas, mas também, as
Experiences . ~ . g criangas com PC R ~ . . .
Noorjahan L Melhorar a compreensdo  que recebiam  comunitarios Terapia da fala preocupagdes emocionais, financeiras
from a Primario . . S .
. Begum; da necessidade de apoio de e espirituais dos cuidadores e
Community- . . o e
Based Nezamuddin intervengdes de CP para programa familiares.
L. Ahmad; apoiar as criangas e suas comunitario
Palliative Care e
X Megan familias. de CP
Program in i
Doherty Contribuir para melhorar
Bangladesh . -
a qualidade de vida num
2021 ambiente de poucos
Canada/ recursos.
Bangladesh
Desmame da ventilagdo mecanica pela
. - reducdo do tonus simpdtico vascular e
. Descrever a intervengao o
Jennifer . consequente diminui¢cdo da carga de
. dos musicoterapeutas Homem de 57 ,
Reidy; . trabalho cardiaco e consumo de
Use of como prestadores de CP, Cuidados anos, surdo, com L.
alliative care Mary-Carla ue apoiam na cura e Doentes de Paliativos e diagnostico de PC oxigenio.
P . MacDonald Qualitativo q p . CP em UCl, . g ! Redugdo da dor e da necessidade de
music therapy reabilitagdo destes L Unidade de com pneumonia . . . . .
R . Estudo de caso ) profissionais . Musicoterapia farmacos sedativos. Melhoria da
in a hospital doentes em UCI, cuidam . Cuidados por COVID-19 e . . o ~
. R 2021 . da equipa de . . cognigao, orientagao e expressao
setting during EUA Primario dos doentes em fim de CP e de UCI Intensivos intubado por emocional
COVID-19 vida, familias e equipa (ucn insuficiéncia )

utilizando abordagens
baseadas em evidéncia.

respiratdria aguda

Criagdo de conexdo social e catalisar
respostas do sistema nervoso para
preencher a lacuna criada pela
distancia fisica.
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Titulo

Intervencao nao
farmacolégica

e Resultados das intervengdes de
reabilitacdo

Participantes com

Ano Autores Tipo de estudo Objetivo Amostras Contexto . . .. e
, diagndstico de PC reabilitacdo
Pais pessoas
diagnéstico PC
Domiciliar
(técnicas de fisioterapia neuroldgica:
S . estimulagdo sensorial, terapia de
Silvia Ortiz- ¢ . . p .
. . . neurodesenvolvimento, ensino e treino
Campoy; Reunir, analisar e avaliar -
- I - familiar)
Cristina Lirio- criticamente as - . L
A A Fisioterapia neurolégica promove
Romero; evidéncias cientificas R .
. . alteragdes significativas nas atividades
Helena disponiveis sobre a . L
- . . motoras globais e diminui¢do da
Romay- fisioterapia em criangas L
. espasticidade.
Barrero; que necessitam de CP 7 estudos . . - .
The Role of . . . Cuidadores de 94 Os pais relatam que a fisioterapia
. David . Determinar as patologias focados na . . o
Physiotherapy , Qualitativo . . N . criangas (5 criangas contribui significativamente para a
. L Martin-Caro . tratadas com fisioterapia relagdo de Cuidados . .. . . . .
in Pediatric p Revisdo .. . . + 89 criangas entre Fisioterapia melhoria da qualidade de vida da
o Alvarez; . L. no PCC Fisioterapia e Paliativos . . .
Palliative Care: e . sistematica ~ . A 1-3 anos com PC crianga, além de facilitar a sua
. Purificacién Intervengdes de Cuidados comunitarios L. . ~ . .
A Systematic , .. . . L espastica e GMFC interagdo com o meio ambiente,
K Lopez- .. fisioterapia aplicadas a Paliativos . .
Review - Secundario . s VeV tornando-se, assim, uma necessidade
Mufoz; doentes e os efeitos Pediatricos SR
, e uma obrigagdo didria. Contudo,
Rocio alcancgados . .
o também mencionam que as
Palomo- Identificar os o
- . experiéncias nem sempre foram
Carrion conhecimentos dos L
.. positivas.
fisioterapeutas sobre - . N
A fisioterapia domiciliar ajuda a
2021 PCC. , o
manter o vinculo com a familia, reduz
Espanha .
os gastos e mantem a capacidade da

crianga no seu ambiente até ao fim de
vida.
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Consideragoes Finais

No presente documento, sdo retratadas as experiéncias mais marcantes das unidades curriculares de estagio
e apresentado o trabalho de investigacdao desenvolvido. A sua reda¢do permitiu uma anadlise critica das
vivéncias ao longo do processo de aprendizagem, essencial para a conclusdo do Mestrado em Cuidados

Paliativos (12 Edicdo).

A integracdao em equipas multiprofissionais consolidadas e a observagao sistematica das suas metodologias
de trabalho representaram um desafio crucial para o aprimoramento das competéncias necessdrias ao
sucesso formativo. A interacdao com as equipas das UCP’s onde decorreram os estagios foi determinante para
o aperfeicoamento dos conhecimentos adquiridos e para um crescimento profissional e pessoal significativo.
Essa experiéncia fortaleceu a capacidade de atuacdo perante situacdes inesperadas, aprimorou o poder de
sintese e analise de casos complexos e evidenciou a importancia da colaboracao interdisciplinar na partilha de

competéncias e experiéncias.

O acompanhamento de doentes paliativos e das suas familias destacou a relevancia de uma abordagem
holistica do cuidado, independentemente da idade, do diagndstico ou da trajetdria de vida. Enquanto
mestranda com formacao base em Fisioterapia, foi possivel compreender o papel essencial desta drea nos CP,
nomeadamente no alivio do sofrimento, promoc¢do do bem-estar e garantia do conforto e da qualidade de
vida. Para isso, estabeleceram-se relagGes terapéuticas significativas, desenvolvendo competéncias de escuta
ativa, acolhimento e compreensdo das diversas dimensdes do doente. Cuidar de pessoas com histdrias de vida

impactantes foi, sem duvida, um privilégio.

A experiéncia nos estagios permitiu a construgdo de praticas mais integradas e personalizadas em CP,
reforcando o papel das equipas no suporte ao doente e a sua familia. Além da atuagao clinica, foram
dinamizadas atividades como Journal Clubs, fundamentais para a disseminagao da filosofia e principios dos
CP, bem como das evidéncias cientificas que sustentam a pratica clinica e reabilitativa, incluindo a Fisioterapia
neste contexto. Essas iniciativas favoreceram a troca de conhecimento e fortaleceram os lagos entre os

profissionais, promovendo uma cultura de aprendizagem continua e exceléncia no cuidado.

Ao longo do percurso formativo, foram adquiridas competéncias essenciais em CP, incluindo suporte a
cuidadores, acompanhamento no luto e participa¢do em decisGes éticas centradas no doente e na familia. O
contato direto com as equipas multidisciplinares permitiu aprimorar a comunicac¢do, desenvolver estratégias

de resiliéncia e autocuidado e compreender a importancia da continuidade dos cuidados.

O processo revelou que os CP possibilitam que individuos com condi¢Ges incuraveis gerenciem ativamente a
sua saude, reduzam sintomas e mantenham independéncia e participagdo social, garantindo qualidade de

vida. Ficou evidente, ainda, o papel fundamental da reabilitagdo na maximizacdo do potencial fisico,

81



O =11 A reabilitacdo em Cuidados Paliativos de pessoas com diagndstico de Paralisia Cerebral

escola superior de salds
instirora pomacico e eira

psicoldgico, social e espiritual de pessoas com doencas altamente incapacitantes ou terminais, sempre

respeitando as suas limitacOes e desejos.

Nesse sentido, foi realizada uma ScR para mapear as praticas existentes e identificar a melhor evidéncia
disponivel sobre as intervenc¢des de reabilitacdo para pessoas com PC no contexto dos CP. A analise dos
estudos revelou que, embora ainda limitadas, as evidéncias cientificas apontam beneficios da musicoterapia,
acupuntura, fisioterapia, ludoterapia e terapia da fala neste campo. Além disso, o estudo evidenciou a

necessidade de mais pesquisas sobre a tematica.

Em sintese, os objetivos propostos foram alcancados por meio de uma reflexdo continua, alinhada ao
crescimento do conhecimento tedrico e pratico. O Mestrado em Cuidados Paliativos da ESSLei proporcionou
uma compreensao mais clara do papel do fisioterapeuta nas equipas, da relevancia do trabalho interdisciplinar
e do impacto dos Cuidados Paliativos na sociedade e na vida dos doentes e suas familias. Além disso, destacou
o potencial de evolugdo desta area, reforcando a importancia da formacdo continua e da investigacdo para

aprimorar a qualidade dos cuidados prestados.
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Apéndice | - Folheto

MITOS SOBRE OS CUIDADOS
PALIATIVOS

Mito: Os Cuidados Paliativos aceleram a
morte.

Facto: Os CP ndo aceleram a morte; melhoram
o conforto e a qualidade de vida dos doentes
desde o diagnéstico de uma doenga grave até a
fase avangada da doenga e a morte.

Mito Os Cuidados Paliativos sdo para pessoas
a morrer.

Facto: Os CP podem beneficiar doentes e
familias que enfrentam doengas graves, desde
o diagndstico até a fase avangada da doenga e
amorte.

Mito A dor é inerente ao processo de
doenga grave e proximidade da morte.

Facto A dor ndo existe sempre nas doengas
avangadas; quando o doente tem dor hd
maneiras de a controlar.

Mito: Os Cuidados Paliativos significam que o
meu médico desistiu e ndo hd mais
esperanga.

Facto: Os Cuidados Paliativos oferecem melhor
qualidade de vida para aqueles diagnosticados
com uma doenga avancada. A esperanga se
torna-se menos relacionada com a cura e mais
em viver da maneira mais plena possivel.

Cuidados Paliativos sdo

cuidados de satde holisticos,
ativos que procuram melhorar
a qualidade de vida dos
doentes, das suas
familias/cuidadores pela
prevencdo e alivio do
sofrimento, através da
identificagdo precoce,
diagnéstico e tratamento
adequado da dor e de outros
problemas, sejam estes
fisicos, psicolégicos, sociais ou
espirituais (OMS, 2020).

Beneficios dos Cuidados
Paliativos

v Melhor compreensdo sobre a
doenga

v Melhor adaptagdo do doente e
familia & doenca

v Menor risco de Burnout dos
cuidadores

v Ajuda na formulagdo nas diretrizes
antecipadas de vontade (DAV)

v Menos internamentos hospitalares

v Melhor coordenagdo de cuidados
de acordo com os valores do doente

v Apoio ao luto

v Melhor qualidade de Vida

Criado por aluno do E

POLITECHICO
& LEIRIA

FILOSOFIA DOS CUIDADOS
PALIATIVOS

AREAS CHAVE DA NOSSA

INTERVENCAO
Preservar a Respeitar Gestao de
dignidade valores expectativas
C P Controlo de Cuidar a
omunicagao ; i
Sintomas familia
C s Apoio no Trabalho em
apacitacao | | luto e gestao Equipa
de perdas quip

Cuidados
Paliativos

yae

Somos uma equipa multidisciplinar,

qualidade de vida do doente. Somos
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QUEM SOMOS:

com o objetivo de promover a
constituidos por::
» Médicos
> Enfermeiros
> Psicélogos
> Assistentes sociais
> Fisioterapeutas
> Terapeutas da fala
> Terapeutas ocupacionais
» Nutricionistas
» Animador socio cultural

> Apoio espiritual

OBJECTIVOS DOS

CUIDADOS PALIATIVOS:

>
>

Dignificar a vida
Melhorar a Qualidade
de Vida

Prevenir e aliviar o
sofrimento

Promover o conforto

Promover a autonomia
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Plano de Formagao

CUIDADOS PALIATIVOS.... UM DEVER DE TODOS NOS...
T

Tema Cuidados Paliativos (CP)
Datas 28 e 30 dejunho de 2023
Horario Das 14h00m as 14h30m
Formador Tésia Ferreira
Participantes Equipa de reabilitagdo
Objetivo geral Melhorar a qualidade dos cuidados nos varios servigos da area da reabilitagdo aos doentes paliativos

v'Disseminar a filosofia e principios dos CP e como se articulam com a reabilitag3o,

v'Demonstrar a importancia de uma prética assente nos principios dos CP.

v'Fomentar o atendimento das necessidades fisicas, psicolégicas, socias e espirituais dos doentes;

Objetivos v'Incentivar ao aumento do conforto durante toda a trajetéria da doenca;

especificos

vReconhecimento dos cuidadores e familiares como prestadores e recetores de cuidados, por parte da
equipa

v'Mostrar a importancia de uma prética interdisciplinar e da articulagdo entre as diferentes equipas;

v'Promover o autoconhecimento e um desenvolvimento profissional continuo.

Abertura

5 minutos

Quebra—gelo: Arvore de Palavras

Cada formando escreve numa nota adesiva uma palavra que relacione ao tema da formagado.

Recursos Sala de formagdo, computador, retroprojetor, notas adesivas

12 Sessao

Cuidados Paliativos — Um dever de todos nés

30 minutos




v Identificar o que s3o CP, tal como os seus objetivos, principios e filosofia

v’ Distinguir cuidados paliativos de a¢Bes paliativas

Objetivos especificos
v" Reconhecer as dreas chave de intervengdo dos CP
v" Enumerar e sintetizar os Pilares dos CP
v' Analisar e discutir situacdes de dilemas em CP
Método Técnicas Descrigao
Abordagem do contelido sobre os CP através do uso de
L. Expositivo Licdo
Atividades apresentagGes de diapositivos.
formativas
Discussdo dirigida pelo formador com os formandos sobre os
Interrogativo Discussdo dirigida pilares dos CP com base nos conhecimentos anteriores dos
formandos
Recursos Sala de formagdo, computador, retroprojetor
1. Definigdo de CP
2. Objetivos dos CP
3. Cuidados paliativos e agdes paliativas
Conteuidos 4.  Filosofia e Principios dos CP
5. Areas de intervengdo dos CP
6. Pilares dos CP
7. Dilemasem CP
Discussdo cooperativa entre todos os formandos sobre os contetidos abordados no decorrer do mddulo e qual a
Avaliagao
importancia dessas aprendizagens na sua atividade laboral.
Alves, Railda & Cunha, Elizabeth & Santos, Gabriella & Melo, Myriam. (2019). CUIDADOS PALIATIVOS: ALTERNATIVA
PARA O CUIDADO ESSENCIAL NO FIM DA VIDA. Psicologia: Ciéncia e Profissdo. 39. 10.1590/1982-
3703003185734.
Assembleia da Republica. (2012) LEI N© 25/2012 DE 16 DE JULHO, Ministério da Saude. Diario da Republica: | Série n2
136/2012. pp3728-3730 https://data.dre.pt/eli/lei/25/2012/07/16/p/dre/pt/html
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22 Sessao
Cuidados Paliativos — Um dever de todos nés

Comunicagao

30 minutos

Objetivos especificos

v’ Reconhecer a importancia da comunica¢do em CP

v" Identificar os objetivos da comunicagio em CP

v’ Capacitar para um comportamento empatico

v’ Reconhecer as premissas basica para a comunicacdo de mas noticias

v Identificar e compreender o protocolo de comunicacio de mds noticias

Atividades

formativas

Método Técnicas Descrigao

= Expositivo v’ Licdo Apresentagdo oral com recurso a imagens e videos.

= Ativo v Simulagdo Simulagdo de situagdes de comunicagao

Recursos

Sala de formagdo, computador, retroprojetor,

Contetidos

1. Comunicagao em CP
2. Comportamento empatico

3. Comunicagdo de mas noticias

Avaliagao

Discussdo cooperativa entre todos os formandos sobre os contetidos abordados no decorrer do médulo e qual a

importancia dessas aprendizagens na sua atividade laboral.
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Avaliacao da formagao

QUESTIONARIO DE AVALIACAO DA FORMACAO

CUIDADOS PALIATIVOS - UM DEVER DE TODOS NOS

Nome:

A sua opinido sobre a a¢do de formacgao é de extrema importancia.

1. Nasua opinido esta acdo de formacdo correspondeu as suas expetativas?

Sim [ Nio [ Em parte |

Justifique, por favor

2.1. Em relacdo a estrutura global desta acdo de formacao, considera que o seu planeamento resultou
positivamente?

Sim [ Nio [l

Justifique, por favor

3. Considera esta acdo de formacdo util para a sua vida profissional?
Sim [ Nio [

Justifique, por favor

4. De que forma pretende aplicar os conhecimentos que adquiriu nesta acao de formagao?

Justifique, por favor

5. Em que medida esta formagdo poderia ser melhorada?

Vi




QUESTIONARIO DA AVALIACAO DO DESEMPENHO DO FORMADOR

CUIDADOS PALIATIVOS — UM DEVER DE TODOS NOS

Nome:

Classificagdo: 1- insuficiente; 2-suficiente; 3-bom; 4-muito bom

Itens 1 2 3 4

1.1. Capacidade para estimular aprendizagem

1.2. Capacidade para resolver questdes

1.3. Capacidade para motivar os formandos

1.4. Utilizacdo dos meios técnico-pedagdgicos

1.5. Assiduidade e Pontualidade do formador

1.6. Capacidade para estimular a relacdo com os

formandos
2. Considerando a escala de 0 a 10 valores, que classificacdo atribui a formadora
3. Sugestdes para novas formacgoes?
4. Propostas de melhorias:
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Apéndice IV - Estudo de Caso

IDENTIFICAGAO

O doente é do sexo masculino, de nacionalidade cabo verdiana e 17 anos de idade. E de religido catdlica.
Atualmente reside na Area Metropolitana de Lisboa com a m3e, sendo esta a sua pessoa de referéncia.
MOTIVO DE INTERNAMENTO:

Descanso do cuidador. A referenciacao surgiu da necessidade de assegurar os cuidados ao doente durante

fase pds-operatdria da cuidadora, tendo o doente sido admitido na UCP a 6 de setembro de 2023.
HISTORIA DO DOENTE/FAMILIA

O doente é natural de Cabo Verde, tal como ambos os pais e irmas (meia-irma paterna com 20 anos e meia-

irma materna com 20 anos). O doente é o Unico filho do casal, atualmente separados.

O doente esteve internado desde o nascimento, sendo depois, aos dois meses, evacuado em 2006 para
Portugal ao abrigo do Protocolo de Saude entre Portugal e os PALOPS, residindo apds essa data em Portugal

com a mae.

Posteriormente juntando-se a meia-irma materna, com quem o doente tem uma grande cumplicidade, mas

que devido a atividade laboral se encontra a residir em Espanha, apenas realizando visitas pontuais.
ANTECEDENTES PESSOAIS E FAMILIARES
ANTECEDENTES PESSOAIS

A gestacdo do doente foi mal-acompanhada, sendo realizada a primeira ecografia a 362 semana, momento

em que foi realizado o diagndstico, sendo depois o parto de termo por cesariana.

Assim e de acordo com o diagndstico anterior, o doente ao nascimento apresenta malformac¢do de Arnold-
Chiari tipo Il, hidrocefalia e mielomeningocelo lombar. Assim devido a hidrocefalia em 2006, com dois meses
o doente é submetido a uma cirurgia para colocagdo de um sistema de derivagdo ventriculo-peritoneal, com
complicacdo pds-operatéria de abcesso temporo-occipital esquerdo, sendo submetido posteriormente a

craniotomia para drenagem.

Aguando do nascimento o doente apresentava também disfuncdo visual bilateral grave (sequela da atrofia

Optica bilateral e disfuncdo mesencefalica) e fenda palatina submucosa.

Em 2013, aos 7 anos, o doente esteve internado devido a uma bronquite agudizada. Em 2015, devido a

constante presenca de refluxo gastro esofagico foi submetido a gastrostomia percutanea endoscépica (PEG).

Vi



Devido a outras comorbidades como pé boto e genu recurvatum bilaterais foi submetido a outras cirurgias,

tal como a uma artrodese em 2017 devido a escoliose

Em 2018, o doente desenvolveu uma ulcera de pressdao na zona sagrada com extrusdo do osso, sendo

posteriormente o encerramento da loca realizado por cirurgia plastica.
O doente contraiu COVID19, em 2021, no entanto sem sintomatologia nem agravamento do estado geral.

Em outubro de 2022, o doente contraiu pela quarta vez uma infecdo do trato urinario (ITU), sendo esta por

Klebsiella pneumoniae ESBL (KP ESBL).

Atualmente, o doente apresenta, além das comorbilidades anteriormente referidas, epilepsia, perturbacao do
desenvolvimento intelectual grave, incontinéncia urindria com hipotonia do esfincter vesical, sindrome de

apneia obstrutiva do sono (SAOS) e sialorreia.

O doente é acompanhado no seu hospital de referéncia em diversas consultas de especialidade,
nomeadamente, Equipa Intra-Hospitalar de Suporte de Cuidados Paliativos Pediatricos (EIHSCP PED), Cirurgia
Pediatrica, Medicina Fisica e Reabilitacdo, Pneumologia, Neurocirurgia, Urologia, Neurologia, Ortopedia,

Neuro-oftalmologia e Estomatologia.

GENOGRAMA E ECOMAPA

Legenda
. Individuo Index
. Homem
. Mulher
Servigos saude ‘?_ Divércio / Separagio
Servigos sociais (™ "
\ \ Agregado Familiar
]
e
Escola Relagdes significativas( intensidade e diregdo)

AVALIACAO DO DOENTE
AVALIACAO INICIAL

O doente deu entrada na UCP no dia 6 de setembro, vindo do domicilio, sendo realizada uma avaliagdo nos

primeiros dias e depois reavaliagdes ao longo do internamento.
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A entrada doente, encontrava-se consciente, vigil e orientado com olhar dirigido, faceis serenas e com
vocalizagGes ocasionais. O doente apresentava-se calmo, no entanto, com alguns periodos inquietude em que

vocalizava/ chamava “mama” pela auséncia desta, e durante os quais procurava contato.

A nivel comunicacional o doente apresenta disturbio do desenvolvimento de linguagem, sendo apenas capaz
de algumas vocalizacdes, no entanto capaz de compreensdo de mensagem transmitida e reagindo

efusivamente ao elogio. A acuidade auditiva esta mantida. A nivel visual existe disfun¢do visual grave.

A nivel respiratério, o doente apresenta-se eupneico ao ar ambiente. Durante o periodo noturno, devido ao

SAQS, utiliza ventilagdo nao invasiva (VNI) binivel.

A nivel alimentar, as refeicdes sao realizadas por via oral e gastrostomia no total de cinco refei¢cdes diarias
(pequeno-almogo (P.A.), almocgo, lanche, jantar e ceia), com consisténcia pastosa. A via oral é utilizada,
aproximadamente, em metade do volume da refeicdo, alterando-se depois para a utilizacdo da PEG a partir

do momento que o doente apresenta recusa alimentar.

A nivel tegumentar ndo existem alteracGes recentes, apenas a realcar a presenca de diversas cicatrizes
resultantes das diversas cirurgias a que foi submetido, no entanto sem alteragées tréficas. Pele peri-estoma

sem alteragGes.

O doente apresenta incontinéncia urinaria, utilizando fralda e sendo realizado esvaziamento vesical quatro
vezes ao dia, com interrup¢do noturna. A nivel intestinal também apresenta incontinéncia, apresentando

periodos de obstipa¢do, sendo necessario esvaziamento fecal.

A nivel da funcionalidade o doente é totalmente dependente, nem todas as atividades instrumentais e

atividades de vida diaria(AVDs).
Palliative Performance Scale (PPS): 50%

E de realgar que o doente para além de reativo ao elogio é vaidoso, gostando de estar perfumado e com
relédgio mesmo durante o periodo noturno. Além destes cuidados pessoais, o doente gosta de ouvir musica,
nomeadamente as que foram selecionadas pela mae e que estdo disponiveis no telemdével para que o doente

as possa escutar mesmo na auséncia desta.

Terapéutica Habitual

Baclofeno 10mg oral P.A e jantar Relaxante muscular
Risperidona Img7ml - | oral deitar antipsicético
30ml
Lamotrigina 25mg oral P.A. e jantar antiepileptico
Clobazan 10 mg oral P.A. e jantar Ansiolitico, adjuvante
para tratamento de
convulsdes
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Rufinamida 200mg oral deitar Anticonvulsionante

Siccalfluid Gel ocular Mucosa Antes de V.N.I. Lagrima artificial
ocular
Oxibutinina 5mg oral P.A, almogo e deitar Antiespamaddico
urinario

A maioria da terapéutica de via oral é administrada pela derivacdo da PEG, exclusiva para esta finalidade.
AVALIACAO DA FAMILIA

O doente esta integrado numa familia monoparental. A mae é cuidadora exclusiva e possui estatuto de
cuidador informal. O agregado familiar reside num apartamento alugado num segundo andar sem elevador,
0 que constitui uma barreira para as deslocacGes ao exterior, pois € a mde que sem apoio que transporta o

doente pelos trés lancos de escadas entre o apartamento e o exterior.

Existe uma grande cumplicidade e interdependéncia entre doente e a mae. As restantes relagdes familiares

sdo praticamente inexistentes, com excecdo de com a meia-irma materna.

As interacdes sociais do doente e mde sdo muito circunscritas, apenas relacionando-se com as equipas de

saude e escolar.

Atualmente a mae refere exaustdo, estando a sua saude fisica e mental a ficar debilitada nomeadamente a
necessidade de realizar cirurgia devido a uma hérnia umbilical provocada pelo esforco nos cuidados ao doente

e depressao.

A familia beneficia de varios apoios sociais: Subsidio vitalicio atribuido pelo Instituto Nacional de Providencia
Social de Cabo Verde (I.N.P.S)., prestacdo social para a inclusdo, subsidio de assisténcia pela terceira pessoa e

prestacdo de alimentos do Fundo de Garantia dos Alimentos devidos a menores.
AVALIACAO DE FISIOTERAPIA

Durante a avaliacdo de fisioterapia o doente estava calmo, vigil, sorridente e com olhar dirigido.

Postura Anca em rotagdo externa bilateralmente
Pés em flexdo plantar
Joelhos em flexdo

Cabeca pendente com rotagdo esquerda

Avaliagdo articular Limitacdo de todas as amplitudes articulares

(Flexdo dorsal tibiotarsicas +++, Extensao joelhos

+++, flexdo ombros+++)




Avaliagdo muscular Membro superior esquerdo (ms) sem alteracdo

significativa de for¢a muscular

Plegia dos membros inferiores (mmii) e do ms

direito

Ténus muscular Hipotonia dos mmii e ms direito

Espasticidade (++) do ms esquerdo

Equilibrio Incapaz de manter a posi¢do sentada sem apoio

Incapaz de assumir ortostatismo

Funcionalidade e mobilidade Totalmente dependente da 32 pessoa para

mobilidade no leito e transferéncias

Totalmente dependente nas AVDs

Condicdo cardiorrespiratoria Hipomobilidade diafragmatica

Auséncia de secregdes

Sensibilidade, marcha e coordenagdo ndo sdo possiveis de avaliar

Sintomas: desconforto na mobilizacdo dos membros inferiores com faceis de dor e tentativa de impedir a

mobilizagao.

PLANEAMENTO DE CUIDADOS

Controlo de sintomas Equipa multidisciplinar Ajuste terapéutico
(dor, espasticidade e convulsGes) Técnicas de relaxamento

Posicionamentos adequados

Identificagdo e prevencdo de riscos | Equipa multidisciplinar Observacdo cuidada e sistematica
N do doente

Aspiracao
Obstipacio Posicionamentos adequados

= Garantir as medidas de contengdo
Infecdo . .

no leito (grades) e na cadeira de

Ulcera de pressdo (UP) rodas (cintos de seguranga)
Queda Ensinos a cuidadora

Exaustdo do cuidador

Promog¢dao da identidade e | Equipa multidisciplinar Adequagdo do ambiente aos gostos
autonomia do doente (musica, tv, iluminagdo)

Visitas  (amigos, familiares e
restantes equipas que mantem
relagdo com o doente)




Promocgao da via oral

Enfermagem
Terapia da fala

Nutrigdo

Proporcionar e incentivar a ingesta
oral

Adequar os alimentos ao gosto e
consisténcia adequada ao doente

Habitacdo adaptada ao doente e
familia

Assisténcia social

Pedido as entidades municipais de
habitacdo social adaptada (rés do
chdo/ elevador)

INTERVENGAO DA FISIOTERAPIA

Objetivos Gerais

Intervengdo

Objetivo especifico da intervengdo

Melhorara a postura do doente
Prevenir rigidez articular

Promover o conforto e QDV
Promover a identidade e dignidade

Prevenir riscos para o doente e
familia

Mobilizagdes passivas

Técnicas de libertagdo miofascial

Manutencdo e/ou melhoria das
limitages articulares

Massagem manual

Relaxamento muscular

Promogdo do bem-estar do doente

Posicionamentos no leito

Transferéncias e posicionamentos
na cadeira de rodas

Prevencdo de UP e melhoria da
postura

Fisioterapia respiratéria

Prevencdo de riscos

Melhoria da
cardiorrespiratdria

condigdo

Ensinos a cuidadora

Prevencdo de riscos do doente (UP)
e da familia (agravamento da
condigdo fisica da cuidadora)

Estimulagdo sensorial (realizagdo de
sessdes de fisioterapia no jardim
com musica)

Promocdo do bem-estar do doente
e melhoria da condigdo fisica

REAVALIACOES E ADAPTACOES AO PLANO DE CUIDADOS

Infecdo por KP ESBL

Isolamento do doente no quarto

Conferéncia com EIHSCP PED

Utilizagdo de equipamento de prote¢do no contacto com o doente

Evolugdo ndo favoravel da situagdo
clinica pds-cirurgica da mae

Prorrogagdo do internamento do doente

Infecdo por KP ESBL

Conferéncia familiar

Utilizagdo de equipamento de prote¢do no contacto com o doente

Ciprofloxacina 500mg de 12/12horas

Algaliacdo em circuito fechado

Fissura prepucial por laceragdo

Desalgaliagdo

Isolamento no quarto

Utilizagdo de equipamento de prote¢do no contacto com o doente

Infecdo por pseudomonas

aeruginosa

Isolamento no quarto
Utilizagdo de equipamento de prote¢do no contacto com o doente

Clotrimazol tépico no meato urinario
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Colonizagdo por KP ESBL Sem terapéutica

Saida de isolamento com medidas preventivas (desinfe¢do asséptica)

Profilaxia do virus da COVID 19 e

aripe Vacinagao profilatica para Covid 19 e gripe

JUSTIFICATIVA PARA OS CUIDADOS

Cada vez é mais frequente a necessidade de assisténcia a criangas que vivem com doencas cronicas e graves,
as quais limitam ou ameagcam a vida. Assim os cuidados paliativos pediatricos (CPP) surgem como forma de

assisténcia integral a esses doentes e suas familias (Ferreira et al,2022).

Segundo a World Health Organization (WHO) (2023), os CPP representam um campo especial, mas
intimamente relacionado com os Cuidados Paliativos (CP) considerados para a populagdo adulta. Os CPP tém
como base os CP do adulto e do idoso, no entanto, apresentam -se diferentes. Os objetivos do CP e dos CPP
sdo os mesmos, ambos se concentram no controlo dos sintomas e no alivio da dor e de outros tipos de
sofrimento, e ndo apenas em tratamentos curativos, tal como ambos sdo sustentados pelos mesmos principios
bioéticos: autonomia, beneficéncia, ndo maleficéncia e justica (Chelazzi et al.,2023). Os tratamentos
especificos da doengca como os tratamentos paliativos tém de estar em consonancia com as necessidades e

objetivos de cada doente, independentemente de quao benéfico seria o efeito na perspetiva médica.

No que respeita as diferencas, enquanto nos CP a atencdo estd centrada no doente, nos CPP a atencdo é
centrada na crianga e na familia, sendo esta sujeito ativo e objeto da pratica (Cannon,2022). Segundo Chelazzi
et al. (2023), o papel da familia nos CPP vai além do consentimento informado, estando ativamente envolvidas
no fornecimento de cuidados. As familias também s3do objeto da pratica dos CPP, pois poderdo necessitar de
apoio psicoldgico devido a carga emocional e fisica ligada a experiéncia de ter um filho com uma doencga
ameacadora ou invalidante, de apoio e ensino para os cuidados ao doente e até mesmo apoio institucional ou

financeiro para proporcionar uma maior qualidade de vida ao doente e restante familia.

Cuidar de criangas é mais complexo do que cuidar de adultos (Rico-Mena et al.,2023). A ampla gama de
doencas infantis aumenta a dificuldade ao prestar cuidados adequados em CPP, que atendam as necessidades
de cada crianca. Além disso, muitas condi¢Ges genéticas ou congénitas pediatricas sdo raras e ndo sdo
observadas em adultos (WHO, 2018), tal como no caso das doencgas neuroldgicas graves ndo existe uma

expectativa clara de fim de vida para os doentes (Falsaperla et al.,2023).

Segundo Cai et al. (2023), embora as criancgas estejam numa fase de desenvolvimento, devem ser reconhecidas
e tratadas como pessoas completas, protegendo a sua dignidade. Manter a dignidade das criangas exige
respeito pelo seu valor e singularidade inerentes, incluindo cultura, valores, espiritualidade, crencas,

experiéncia e perce¢dao da morte. A dignidade dos membros da familia deve ser considerada como parte da
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dignidade das criangas. Os prestadores de cuidados devem cuidar das criancas com atitudes gentis e

comunicagdo competente.

Uma boa comunicagdo com os doentes e suas familias requer sensibilidade para o momento de
desenvolvimento da crianga, adequacdo da linguagem, respeito aos aspetos culturais e compreensao da
doenca (Piassi & Carvalho, 2023), equilibra entre oferecer informagdes completas sobre todas as opg¢des de
gestdo para os pais tomarem decisdes informadas e, ao mesmo tempo, apoiar as preferéncias dos pais para
envolvimento na tomada de decisGes (Ang et al.,2023). A tomada de decisdo partilhada ao longo do processo

de doenca dos filhos é valorizada pelos pais (Correia et al., 2022).

As necessidades da crianga podem ser categorizadas em clinicas, de desenvolvimento, psicolégicas, sociais e

espirituais, embora haja muita sobreposicdo entre elas (Benini et a.l,2022).

Uma doencga pediatrica que limita ou ameaca a vida tem efeitos traumaticos nos membros da familia: a
dindmica e os papéis familiares, as aspiracbes e esperancas futuras mudam frequentemente, assim as
necessidades da familia também deverdo ser tidas em conta no planeamento de cuidados. Recomenda-se
apoiar a familia no processo de cuidado, planear atividades, ensinos e treino para reduzir a carga e o cansago
provocado pelo cuidado, aumentar a qualidade de vida familiar e fornecer apoio psicolégico ( Oztirk &

Alemdar, 2023.)

De acordo com as normas Internacionais dos CPP, os cuidados de repouso ao cuidador devem ser

disponibilizados para as familias e outros cuidadores sempre que se demonstre necessario (Benini et al., 2022).

Assim, os CPP constituem um modelo inter e multidisciplinar de intervengdo, envolvendo o cuidado

individualizado, focado na crianga, orientado para toda familia (Correia et al., 2022).

Ao abordar o paciente pediatrico, o fisioterapeuta precisa individualizar a terapéutica, ajustando e
implementando progressivamente o tratamento com a finalidade de melhorar a qualidade de vida do doente

e sua familia.

Muitos sintomas em criangas em CPP sdo comuns, como dor, sintomas respiratérios, sintomas neurolégicos
(espasticidade) e sintomas psicoldgicos. A fisioterapia respiratdria e as técnicas voltadas para o controle dos
sintomas neuroldgicos sdo as especialidades mais prevalentes da fisioterapia na CPP (Ortiz-Campoy et al.,

2021.

Segundo Alves e Gil (2014), quando os doentes se encontram confinados ao leito e/ou com a sua mobilidade
e uma funcionalidade reduzida deve-se prevenir, manter ou melhorar a capacidade funcional. Para esse efeito
utilizam-se técnicas como mobilizacdo ativa, ativo-assistida ou passiva., pois esse tipo de conduta pode ser
fundamental para a melhoria ou manuteng¢do da amplitude de movimento, do equilibrio, da propriocep¢ao,

postural, homeostase circulatéria, bem como a prevengao de Ulceras de pressdo e atrofias musculares.
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Doentes com sequelas neurolégicas também podem ser beneficiados por meio de estimulagdo sensorial, isso
fard com que interajam com o meio a partir das experiéncias vividas utilizando o toque, a textura, os cheiros,
os sabores, a musica e as luzes. Recursos como a hidroterapia, terapia manual, como massagem induzirem o
relaxamento e alivio a dor e reduzem os sintomas psicofisicos como o stress, a ansiedade, a depressdo e

também sintomas causados por efeitos colaterais da medicagdo. (Alves & Gil,2014)

O ensino a familia do manuseamento postural e das secrecdes, do controle da espasticidade ou do ténus
muscular e dos posicionamentos e transferéncias para que desenvolva o minimo possivel de deformacdes é

uma das intervencdes da fisioterapia. (Ortiz-Campoy et al., 2021)
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Anexo | — Certificados

POLITECNICO | cscous swvor
oe LEIRIA | =™

CERTIFICADO

Cerfifica-se que Tasia Marina Faustino Ferreira parficipou no workshop “Estéfica em Cuidados Paliativos™ no dmbito do Il
Congresso Internacional de Cuidados Paliativos, organizado pela Escola Superior de Saude do Politécnico de Leina, pelo

ciTechCare & pelo Municipio de Leina, gue teve lugar no 20.10.2023, entre as 15h00 e as 16h30, nesta Escola de Sadde.

Rui-Fonseca Pinto

POLITECNICO | escous swevor
oe LEIRIA | %%

CERTIFICADO

Certifica-se que Tasia Marina Faustino Ferreira participou no Il Congresso Intemacional de Cuidados Paliativos, promovido pela
Escola Superior de Sadde do Politécnico de Leiria, pelo ciTechCare & pelo Municipio de Leina, que teve lugar nesta Escola de
Satde no dia 21 de outubro de 2023, entre as 9h00 e as 18h00.

Rui-Fonseca Pinto



