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Resumo

As acles paliativas, como cuidados que integram os principios e filosofia
dos cuidados paliativos, devem ser implementadas por todo e qualquer profissional de
salde que possua formagdo bésica em cuidados paliativos, no sentido de alivio do
sofrimento derivado a situacdo clinica do doente. Sendo o fisioterapeuta um profissional
de salde com competéncias e capacidades para integrar estas acdes paliativas, poderia
integrar as mesmas, na sua intervencao terapéutica, direcionando-as especialmente, no
tratamento de patologias e condi¢des de salde cronicas de grande impacto, como a
Paralisia cerebral (PC), que afeta aproximadamente 17 milhdes de pessoas mundialmente.
Devido ao aumento da esperanca de vida e da longevidade nesta populagéo, em paralelo
com a diversidade de condicGes de salde associadas, e as mudangas fisiopatologicas que
acontecem com a idade, perece-nos relevante a integracdo das agdes paliativas em adultos
com PC. Tal, poderia reforcar uma intervencéo terapéutica com enfase na manutencgéo da
funcionalidade e qualidade de vida tendo a mesma como base uma abordagem

multidisciplinar e continua ao longo do ciclo de vida.

Pelo que ja aqui foi exposto, 0 seguinte projeto tem como principal objetivo conhecer
as crencas e atitudes dos fisioterapeutas sobre a integracéo das acdes paliativas na sua
intervencgdo terapéutica com adultos com PC. De modo a alcancar este objetivo, foram
delimitados os seguintes objetivos especificos: (1) conhecer o estado da arte sobre a
intervencdo terapéutica na PC de adultos e a sua relagdo com os cuidados paliativos; (2)
compreender o impacto percebido pelos fisioterapeutas das acdes paliativas nos utentes
com PC e nas suas familias e (3) compreender o impacto percebido pelos fisioterapeutas
das acOes paliativas em utentes com PC, na sua prépria experiencia profissional.
Metodologia: Estudo transversal e exploratorio de desenho fenomenoldgico, enquadrado
no paradigma qualitativo. Serd selecionada uma amostra de forma ndo probabilistica com
recurso a técnica de amostragem de conveniéncia, a partir de uma populacdo de
fisioterapeutas que trabalham com PC em adultos na regido de Lisboa e Vale do Tejo. O
estudo tera uma duracao prevista de 20 semanas e o0s dados serdo recolhidos mediante
entrevistas semi-estruturadas. Conclusdo: Prevé-se que a realizacdo deste projeto

contribua para aumentar o conhecimento sobre as a¢des paliativas, e a importancia da sua
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incorporacdo na intervencdo terapéutica em utentes com condi¢des de saude crdnicas
como a PC, bem como servir de motivacdo para a realizacdo futura de estudos
semelhantes na area com a finalidade de melhorar a qualidade da abordagem terapéutica
na prevencdo das complicacGes associadas a doenca e o declinio funcional, promovendo

a qualidade de vida e autonomia da pessoa adulta com PC.
Palavras-chave

Paralisia cerebral, Adultos, Fisioterapia, Acdes paliativas.
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Abstract

Palliative actions, such as care that integrate the principles and philosophy of palliative
care should be implemented by any health professional who has basic training in palliative
care, in the sense of alleviating suffering derived from the clinical situation of the patient.
The physiotherapist as a health professional with skills and abilities to integrate these
palliative actions, could integrate them in their therapeutic intervention, directing them
especially, in the treatment of pathologies and chronic health conditions of big impact,
such as Brain palsy (BP), which affects approximately 17 million people worldwide. Due
to the increase in life expectancy and longevity in this population, in parallel with the
diversity of associated health conditions and the pathophysiological changes that occur
with age, the integration of palliative actions in adults with cerebral palsy remains
relevant. This could reinforce a therapeutic intervention with emphasis on the
maintenance of functionality and quality of life, based on a multidisciplinary approach

throughout the life cycle.

The purpose of this project is to know the beliefs and attitudes of physiotherapists about
the integration of palliative actions in their therapeutic intervention with adults with BP.
In order to achieve this objective, the following specific objectives were delineated: (1)
To know the state of the art about the therapeutic intervention in the adult CP and its
relationship with the palliative care; (2) to understand the impact perceived by
physiotherapists, of palliative actions in BP patients and their families and (3) to
understand the impact perceived by physiotherapists, of palliative actions in BP patients
in their own professional experience. Methodology: Transverse and exploratory study of
phenomenological design, framed in the qualitative paradigm. A non-probabilistic sample
will be selected using a convenience sampling technique from a population of
physiotherapists working with BP in adults in the Lisbon and Tejo Valley region. The
study will last 20 weeks and the data will be collected through semi-structured interviews.
Conclusion: It is expected that this project will contribute to increase knowledge about
palliative actions, and the importance of its incorporation into therapeutic intervention in
patients with chronic health conditions such as BP, as well, serve as motivation for the

future realization of similar studies in the area with the aim of improving the quality of
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the therapeutic approach in the prevention of complications associated with disease and

functional decline, promoting the quality of life and autonomy of the adult person with
BP.

Key Words

Brain palsy, Adults, Physiotherapy, Palliative actions.
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Introducéo

O presente trabalho encontra-se enquadrado no ambito da disciplina Projeto de
investigacdo Il do 2° semestre do 4° ano da licenciatura em fisioterapia da Escola Superior
de Saude Atlantica, tendo sido solicitado a realizagdo de um projeto de investigagdo numa

das areas de estudo relevantes a pratica da fisioterapia.

O tema escolhido esta estreitamente relacionado com a intervencgdo da fisioterapia na PC
em adultos, e a interligacdo desta com os cuidados paliativos. Sendo a questdo
orientadora: Quais sdo as crencas e atitudes dos fisioterapeutas sobre a integragdo das

acOes paliativas na sua intervencdo terapéutica com adultos com PC?

Segundo a Surveillance of Cerebral Palsy in Europe (2002), a paralisia cerebral é a causa
mais comum de deficiéncia neuro-musculo esquelética na infancia, com uma prevaléncia

de dois a trés casos por cada 1.000 nados vivos.

Sendo entdo a PC uma condicdo de saude com incidéncia tdo elevada, tem por
consequente uma ampla distribuicdo dos servicos de saude, sendo a area de reabilitacdo
um dos pilares mais importantes na abordagem multidisciplinar de estos utentes. A
intervencdo da fisioterapia encontra-se integrada dentro deste processo de reabilitacao,
ocupando um papel essencial no mesmo, acompanhando ao individuo com PC nas
diferentes etapas da vida. Apos ter sido realizada uma pesquisa, constatou-se uma maioria
significativa de estudos e artigos cientificos que descrevem e orientam a intervencédo
terapéutica em contexto pediatrico. Posto isto, considera-se relevante abordar esta
tematica desde a perspetiva do fisioterapeuta no contexto da sua intervengdo com adultos

com PC.

APC, foi definida como uma perturbacdo do desenvolvimento, postura e movimento, que
causa limitacOes na atividade, atribuidas a um disturbio ndo progressivo do cérebro em
desenvolvimento, do feto ou da crianca. Normalmente, é acompanhada por disturbios da
comunicacdo, perce¢do e comportamento, epilepsia e problemas musculo-esqueléticos
associados (SCPE, 2009). Apesar das alteragdes no controlo da postura e do movimento,

e das condicdes de salde associadas a cada individuo, tem-se observado um aumento da
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esperanca média de vida nas pessoas com PC (Strauss, Shavelle, Reynolds, Rosenbloom
& Day, 2007).

A PC é uma condicdo ndo progressiva e com manifestaces clinicas ndo estaticas, que
mudam paralelamente ao desenvolvimento neuromuscular do individuo. Complicacdes
de longo prazo e comorbilidades da PC incluem espasticidade e contraturas articulares,
limitacdo da mobilidade e obesidade resultante, escoliose e suas complicac@es sistémicas,
alteracOes cognitivas, atrofias musculares e epilepsia e complicacfes associadas (Aisen
et al., 2011). Embora tudo isto aconteca, a longevidade das pessoas com PC tem
aumentado, observando-se de igual modo um aumento da esperanca média de vida nesta

populacgéo (Strauss et al., 2007).

O aumento da esperanca de vida e da longevidade em individuos com PC, ira sempre
paralelo as mudancas fisiopatoldgicas que acontecem com a idade, potencializado pelas
comorbilidades que acompanham esta condi¢do de sadde. Constituindo um fato que
precisa ser abordado desde uma perspetiva mais abrangente em relacdo a manutencdo da

funcionalidade e qualidade de vida.

Os servicos de reabilitacdo para pessoas com PC diminuem em frequéncia e
acessibilidade aquando da transicéo para a vida adulta, embora a diversidade de condicdes
de saude associadas a cada individuo com PC implique uma abordagem multidisciplinar
e continua ao longo do ciclo de vida (Bottos, Feliciangeli, Sciuto, Gericke & Vianello,
2001).

Comparativamente com os artigos cientificos e estudos publicados sobre PC infantil, os
realizados em adultos representam a minoria e sao realizados principalmente desde uma
perspetiva médica. Verificando-se que a intervencao terapéutica nesta etapa esta pouco
documentada e existe assim uma falta de consenso e de linhas orientadoras para a prética,
considera-se relevante o estudo desta tematica, porque podera vir a contribuir para uma
intervencdo terapéutica multifatorial, sustentada no principio da pratica baseada na

evidencia.

Da literatura que sera apresentada neste projeto, parece-nos ainda que a incorporagdo das

acOes paliativas na intervencdo terapéutica nesta populacdo podera ser uma mais-valia.
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Tal poderd ser admitido como objeto de estudo se compreendermos que as acles
paliativas correspondem a cuidados que integram os principios e filosofia dos cuidados
paliativos, em qualquer servigo, para aliviar o sofrimento consequente da situag&o clinica
da pessoa. Além de medidas nao-farmacoldgicas e farmacoldgicas para o controlo
sintomaético, as a¢des paliativas incluem também, comunicacdo com o doente e familia
assim como com outros profissionais de saude, apoio na tomada de decisdo e respeito
pelos objetivos, preferéncias e autonomia do doente. Devem ser implementadas por todo
e qualquer profissional de saude, devendo para tal possuir formacdo basica em cuidados
paliativos (Bernardo et al., 2016).

A seguir serd apresentado um estudo transversal e exploratério de desenho
fenomenoldgico, com o objetivo geral de conhecer as crencas e atitudes dos
fisioterapeutas sobre a integracédo das acOes paliativas na sua intervencéo terapéutica com
adultos com PC. Os objetivos especificos sdo conhecer o estado da arte sobre a
intervencéo terapéutica na PC de adultos e a sua relagdo com os cuidados paliativos e
compreender o impacto percebido pelos fisioterapeutas das a¢oes paliativas nos utentes

com PC, a suas familias e na sua propria experiencia profissional.

Como estrutura deste projeto ap0s esta introducao, sera apresentado um enquadramento
tedrico, o qual abordara varios topicos, entre 0s quais se encontram a definicdo de
paralisia cerebral, as suas complicacdes associadas e a intervencao fisioterapéutica nesta
condicdo de salde, os cuidados paliativos, e as acdes paliativas como parte destes, assim
como a definicdo de crencas e atitudes. A metodologia deste projeto sera explicada,
descrevendo o paradigma e desenho de estudo, os objetivos gerais e especificos, a
populacdo-alvo, amostra e tipo de amostragem, e os instrumentos de recolha de dados
seguido do procedimento de aplicacdo. Seguidamente serdo apresentadas as conclusdes e
reflexdes finais do projeto, onde sera abordada uma analise critica do estudo e as
limitacOes na realizagdo do mesmo. Por ultimo sera exposta a bibliografia bem como os

apéndices deste projeto.
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Engquadramento teorico

1. Paralisia cerebral
1.1 Paralisia cerebral: condicdo e necessidades associadas

A PC é a causa mais comum de deficiéncia neuro-musculo esquelética na infancia, com
uma prevaléncia de dois a trés casos por cada 1.000 nados vivos, sendo definida como
uma perturbacdo do desenvolvimento, da postura e do movimento, que causa limitaces
na atividade, atribuidas a um distirbio ndo progressivo, que ocorre no cérebro em
desenvolvimento, do feto ou da crianca. E normalmente acompanhada por distlrbios da
sensacdo, cognicdo, comunicacdo, perce¢do e comportamento, por epilepsia e por

problemas musculo-esqueléticos secundarios (SCPE, 2002).

Embora a PC seja uma condicdo ndo progressiva, as suas manifestacdes clinicas ndo sao
estaticas e mudam ao longo do tempo paralelamente ao desenvolvimento neuromuscular
do individuo. Complicacbes de longo prazo e comorbilidades da PC incluem
espasticidade e contraturas articulares, limitacdo da mobilidade e obesidade resultante,
escoliose e suas complicacOes sistémicas, alteracbes cognitivas, atrofias musculares,

epilepsia e as suas complicagdes associadas (Aisen et al., 2011).

Apesar das alteracbes no controlo da postura e do movimento, e das condi¢des de saude
associadas a cada individuo, tem-se observado um aumento da esperanca média de vida
nas pessoas com PC (Strauss et al., 2007) devido a melhoria nas condic¢des de saude, com

natural incremento do niamero de pessoas adultas com PC.

Apesar do crescimento cessar no final da adolescéncia, a necessidade de servigos de satde
nesta populacdo permanece alta e é provavelmente semelhante a da juventude. Mesmo
com estas necessidades, ha na literatura um consenso, que destaca a falta de servicos para
adultos com PC (Young, 2007).

A diversidade de condigdes de salde associadas, a cada individuo com PC implica uma

abordagem multidisciplinar e continua ao longo do ciclo de vida. No entanto, 0s servi¢os
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de reabilitagdo a pessoas com paralisia cerebral diminuem em frequéncia e acessibilidade

aquando da transicdo para a vida adulta (Bottos et al., 2001).

Devido a pouca informacdo disponivel sobre as necessidades de cuidados de saide em
adultos com PC, a fonte mais comumente encontrada é uma série de casos clinicos
relatada na literatura médica. Destes, destacam-se como principais cuidados de satde os
destinados a prevencdo/tratamento dos muitos problemas de saude que se originaram na
infancia e continuam na idade adulta tal como deficiéncias na mobilidade e destreza,
espasticidade, problemas de degluticdo e complicacBes respiratorias. Além disso, novas
questdes de saude que emergem na idade adulta, que incluem: inicio precoce da artrite e
osteoporose, refluxo gastroesofagico, fraturas, infecbes respiratorias, edemas e

espasticidade progressiva (Binks, Barden, Burke, & Young, 2007).

Encontraram-se apenas alguns artigos importantes que oferecem uma abordagem
empirica das necessidades dos adultos com PC. As fontes consultadas relatam desafios
associados a transicdo, ressaltando-se o desejo de melhorar esta etapa, na base do
desenvolvimento e implementacéo de programas de transicdo, que pretendem colmatar o
fosso entre os sistemas de cuidados de saude pediatricos e de adultos, devido a que 0s
programas previamente desenvolvidos para este fim, tém maiormente uma base
idiossincratica, ou ainda ndo fazem parte da pratica clinica padrdo. O desenvolvimento
de novos conhecimentos sera essencial para orientar o desenvolvimento de solucGes para
os problemas dos adultos com PC, porque as necessidades de cuidados de salde deles,
sdo um territério desconhecido. As etapas subsequentes devem se concentrar na

implementacdo dessas solu¢des e na medicdo de sua eficacia (Young, 2007).
1.2 Fisioterapia e a sua intervencdo em pessoas com PC

A fisioterapia é o servi¢o prestado por fisioterapeutas a individuos e popula¢des de forma
a desenvolver, manter ou restaurar a mobilidade e capacidade funcional ao longo da vida.
E prestada muitas vezes em circunstancias em que o movimento e a funcio estdo
comprometidos pelo envelhecimento, lesdes, dor, doencas agudas ou cronicas, disturbios,
condicbes ou fatores ambientais, privilegiando o movimento funcional como parte

importante de um estilo de vida saudavel.
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A prestagdo de cuidados, envolve a interagdo entre o fisioterapeuta, utentes/clientes,
outros profissionais de saude, familias, cuidadores e comunidades. Foca-se nas areas de
promocao, prevencao, tratamento/intervencao, habilitagdo e reabilitagdo, em funcéo de
maximizar a qualidade de vida dos utentes. Essas areas de atuacdo, abrangem o bem-estar
fisico, psicolégico, emocional e social dos utentes (Associacdo Portuguesa de

Fisioterapia, s.f.).

A intervencdo terapéutica em criangas com PC encontra-se em constante processo de
desenvolvimento, com objetivo de oferecer aos utentes uma intervencdo cada vez mais

imediata, homogénea e com base na evidéncia cientifica recente.

Segundo a Sociedade Italiana de Neuropsiquiatria da Crianca e do Adolescente -
Sociedade Italiana de Medicina Fisica e Reabilitacdo (2016) nas suas ‘“Diretrizes para a
Reabilitacao de Criancas Afetadas pela Paralisia Cerebral”, as intervengdes terapéuticas,
educacionais e de salde atualmente propostas para criancas com PC sdo ainda
extremamente heterogéneas, situagdo em parte relacionada a variabilidade clinica de
criancas afetadas, complexidade das fung¢bes envolvidas e a evolucao variada e dinamica

das habilidades desses pacientes.
Estas recomendacdes sdo organizadas, conceitualmente, em trés se¢bes que consideram:

e para quem sdo (o perfil funcional do paciente, definido de acordo com 0s eixos
motores e ndo motores; 0 conjunto de dados que descreve as dimensdes essenciais
de seu estado de saude);

e as habilidades/atividades, em relagdo a idade da crianca, que precisam ser
desenvolvidas (a area funcional, ou campo de intervencdo diferenciado pela
idade);

e 0 modo de proceder (0s métodos operacionais a serem utilizados).

O paciente deve ser acompanhado ao longo de sua vida, sendo o objetivo favorecer um
desenvolvimento adaptativo, interativo e reciproco que pode variar da educacéo da pessoa
com deficiéncia a educag&o dos outros sobre a deficiéncia. A intervencéo deve permitir a
identificacdo e organizacdo de acOes apropriadas para garantir a maxima participacdo na

vida social, econdmica e cultural, em relacdo ao desenvolvimento de capacidades, tanto
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alcancadas quanto potenciais, e a idade e expectativas do individuo. Para garantir a
eficadcia no processo de reabilitacdo, a intervencdo deve ser oportuna, intensiva, em
progresso e centrada na familia (SINPIA - SIMFER, 2016).

Tal como ja atras foi referido, apesar das restricbes nas atividades e participacao,
compromisso progressivo e perda funcional sejam relatadas mais frequentemente em
adultos do que nas criangas, para adolescentes e adultos com PC, ha menos servicos

disponiveis (Jeglinsk, Surakka, Brogren & Autti-Ramo, 2010).

Os principios para a promogéo da satde e bem-estar dos adultos com PC, sdo semelhantes
aos que se aplicam na infancia, ou seja, a tonica deve ser dada a promogao e manutencdo
da mobilidade sempre que possivel. A intervencao terapéutica em adultos devera ser
dirigida de modo a evitar o desenvolvimento precoce de complicagdes associadas as
contraturas musculares e alteracdes articulares consequentes da espasticidade, prevencéo
de infecBes respiratorias e hipomobilidade e bem como no sentido de facilitar a boa
postura, combinando com medidas para tratar e aliviar a dor (Strauss, Ojdanaa, Shavellea
& Rosenbloomb, 2004).

Segundo Strauss (2004), a importancia do exercicio fisico para prevenir a dor crénica e a
deterioracdo fisica, assim como para manter a atividade e a participacdo na vida
quotidiana, tem sido enfatizada em varios estudos, e de acordo com a sua revisao, nao ha
pesquisas sobre quais as diretrizes clinicas para o planeamento de reabilitacdo a longo
prazo para adolescentes e adultos com PC que possam ser consideradas, pelo que Strauss
conclui que hd uma necessidade urgente de desenvolver e estudar intervencbes de

reabilitacdo para adolescentes e adultos com paralisia cerebral.
2. Cuidados paliativos, Fisioterapia e Paralisia Cerebral
2.1 cuidados paliativos

Os cuidados paliativos sdo uma filosofia de cuidados e um sistema organizado e altamente
estruturado para a prestagéo de cuidados tecnicamente competentes, encontrando-se entre
0s seus objetivos a promocao de qualidade de vida do doente e sua familia, assim como

0 apoio na tomada de decisdo e disponibilizacdo de oportunidades para o crescimento
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pessoal. Sendo tdo importantes, que podem e devem ser implementados, em conjunto

com terapéuticas dirigidas a cura/controlo da doenca (Bernardo et al., 2016).

As pessoas e as situacdes clinicas por elas vividas, alvo de cuidados paliativos,
apresentam-se num espectro muito amplo. Desse espectro poderdo fazer parte criancas e
adultos com malformacdes congénitas ou outras situagdes que dependam de terapéutica
de suporte de vida e/ou apoio de longa duracdo para as atividades de vida diaria, como é
0 caso de adultos com PC que apresentem maiores limitagdes da funcionalidade. No
minimo consideram-se dois niveis de prestacdao de cuidados paliativos: acdo paliativa e

cuidados paliativos especializados.

As acOes paliativas, correspondem a cuidados que integram os principios dos cuidados
paliativos em qualquer servico ndo especializado nestes cuidados, no sentido de aliviar o
sofrimento devido a situacao clinica do doente. Incluindo medidas farmacoldgicas e ndo-
farmacoldgicas para o controlo sintomatico, comunicagao com o doente e familia e outros
profissionais de salde, apoio na tomada de decisdo e respeito pelos objetivos e
preferéncias do doente. Devem ser implementados por todo e qualquer profissional de
salde, devendo para tal possuir formacdo basica em cuidados paliativos,

preferencialmente pré-graduada (Bernardo et al., 2016).
2.2 Fisioterapia em Cuidados Paliativos

A Fisioterapia em cuidados paliativos utiliza uma abordagem que abrange todas as areas
do saber da Fisioterapia, sendo destinada a pessoas com doencas que ameacem a sua vida
e/ou ndo respondam a uma intervencdo curativa. O seu principal objetivo é prevenir e
compensar a diminui¢cdo da funcionalidade, otimizando a mobilidade e fungio para
incremento da qualidade de vida. Pretende ainda alcancar os seus objetivos através da
prevencdo, alivio de sintomas, ensino e treino de competéncias significativas para o
doente, cuidadores e equipa. Em cuidados paliativos, o fisioterapeuta encontra-se
inserido numa equipa transdisciplinar, facilitando a intervengdo em qualquer fase e
ambiente, oferecendo a possibilidade de uma vida tdo ativa quanto possivel (APFISIO,
s.f.).
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2.3 Cuidados paliativos, reabilitacdo e gestdo de doencas neuroldgicas de longa

duracéo

O Sistema Nacional de Servigos do Reino Unido para CondicGes de saude de Longo
Prazo, defende o cuidado ao longo da vida, para pessoas com condi¢Bes neurolégicas de
longa duracdo (LTNC), entre elas incluida a PC, destacando a necessidade de provisdo de
neurologia especializada, servicos de reabilitacdo e cuidados paliativos para apoiar

pessoas ao longo de sua doenga e até o final da vida deles (Turner-Stokes et al., 2007).

Em 2007, em Londres foi realizado um estudo cujo principal objetivo foi explorar a
interacdo entre os cuidados paliativos especializados, a neurologia e servigos de
reabilitacdo, e as percecdes de consultores que trabalham nas trés especialidades em
relacdo aos seus papéis relativos ao cuidado de pessoas com condi¢fes neuroldgicas de
longo prazo (LTNC). Objetivando-se que nos ultimos anos, os servi¢cos de cuidados
paliativos tém reconhecido cada vez mais as necessidades de estes pacientes (Turner-
Stokes et al., 2007).

Estas condiges neuroldgicas, entre elas a PC, tem um curso de tempo mais longo e mais
variavel, com sintomas diversos, e muitos pacientes tém deficiéncias complexas que
incluem as cognitivas, comportamentais e de comunicacdo, bem como deficits fisicos.
Por estos motivos, as diretrizes recomendam, encaminhamento para servigos de cuidados
paliativos desde etapas previas ao desenvolvimento de complicagdes. Por outro lado, a
gestdo de incapacidade a longo prazo e o controlo de sintomas nas LTNC tém sido sempre
um elemento central de muitos servicos de reabilitacdo, especialmente aqueles baseados

na comunidade (Turner-Stokes et al., 2007).

Uma das conclusdes mais relevantes do estudo supra-citado sugere que uma
compreensdo da interface entre neurologia, reabilitacdo e cuidados paliativos é
fundamental para garantir um trabalho conjunto que ofereca cuidados adequados para
pessoas com LTNC (Turner-Stokes et al., 2007).
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3. Crencas e Atitudes

Sendo as crencas e atitudes objeto deste estudo, considera-se necessario compreender
melhor estes dois conceitos através da literatura. Assim, as atitudes sdo um processo de
consciéncia individual, organizado através da experiencia, que determina atividades reais
ou possiveis do individuo no mundo social, predispondo para responder a determinada

classe de estimulos com determinada classe de respostas (Vala, 2004).

De modo semelhante, as crengas sdo elementos do sistema cognitivo, que se organizam
na memoria segundo leis, que sdo independentes do referente ao que pertence,
estabelecendo a existéncia de um relacionamento entre dos elementos, modificando-se
em funcéo da informacdo nova e afetando outras crencas (Bernardo, Suarez, Martinez-
Torvisco & Hess, 1997).
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Metodologia

1. Objetivos
1.1 Objetivo Geral

Conhecer as crengas e atitudes dos fisioterapeutas sobre a integracdo das agdes paliativas

na sua intervencao terapéutica com adultos com PC.
1.2 Objetivos Especificos

e Conhecer o estado da arte sobre a intervencéo terapéutica na PC de adultos e a sua

relagdo com os cuidados paliativos;

e Compreender o impacto percebido pelos fisioterapeutas das a¢des paliativas nos

utentes com PC;

e Compreender o impacto percebido pelos fisioterapeutas das acdes paliativas na

familia dos utentes com PC;

e Compreender o impacto percebido pelos fisioterapeutas das acdes paliativas em

utentes com PC, na sua propria experiencia profissional
2. Desenho do estudo

Este é um estudo transversal exploratdrio, sendo transversal pois pretende entrevistar os
terapeutas s6 uma ocasido, e exploratoério porque tem como objeto de estudo um tema
ainda pouco explorado como as crengas e atitudes dos fisioterapeutas sobre a integracao

das acOes paliativas na sua intervencgéo terapéutica com adultos com PC.

Este estudo enquadra-se no paradigma qualitativo, sendo a investigacdo qualitativa
orientada por métodos de investigagdo baseado nas crengas e numa abordagem holistica
dos seres humanos parecendo-nos desta forma a mais adequada a este tipo de estudo. Tal
implica a exploracdo e descricdo das crengas e atitudes dos sujeitos, neste estudo em

concreto dos fisioterapeutas, e a compreensdo de comportamentos e interacbes humanas,
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que modificam ou influenciam direta ou indiretamente na formagdo dessas mesmas

crencas e atitudes (Fortin, 2009).

O desenho de estudo sera do tipo fenomenolégico, sendo que a fenomenologia estuda e
interpreta fendbmenos como um todo valorizando a significacdo que as pessoas lhe
atribuem (Fortin, 2009). Observando a questdo orientadora j& acima apresentada, este
projeto que visa conhecer crencas e atitudes dos fisioterapeutas sobre a integracdo acoes
paliativas, procura faze-lo pelo proprio significado que os fisioterapeutas ddo ao
fendmeno das acdes paliativas e do impacto destas. Estes significados podem estar
condicionados pelo grau de familiarizagdo com os préprios conceitos de ac¢oes e cuidados
paliativos que, como foi ja exposto na revisdo da literatura, sdo conceitos ainda recentes,

pouco presentes e pouco integrados no raciocinio e pratica clinica.
3. Populagéo-Alvo
Populacao-alvo: Fisioterapeutas que trabalham com PC em adultos.

Populacéo acessivel: Fisioterapeutas que trabalham com PC em adultos na regido de

Lisboa e Vale do Tejo

4. Amostra e tipo de amostragem

Neste projeto a amostra serd nao probabilistica com recurso a amostragem de
conveniéncia, sendo a mais adequada visto possibilitar com facilidade o aceso a
fisioterapeutas que trabalham com adultos com PC. Nao sendo expectavel o aceso a
populacdo inteira, reconhece-se a ndo representatividade da mesma, é, portanto, limitada

quanto a generalizacdo dos resultados (Fortin, 2009).
5. Processo de Selecdo da Amostra

5.1 Critérios de Inclusao

e Fisioterapeutas com 6 anos ou mais anos de experiencia trabalhando com adultos

com PC.
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E escolhido este numero de anos de experiencia profissional baseado num estudo
realizado para abordar a necessidade de um sistema padronizado para classificar a funcao
motora em criancas com paralisia cerebral, onde os terapeutas participantes respondiam

ao critério de “experts” na area, a partir de 6 anos de experiencia profissional (Palisano et

al., 1997).
e Fisioterapeutas com (no minimo) formacdo basica de cuidados paliativos.

5.2 Critérios de Exclusédo

e Nd&o ter dominio da lingua portuguesa.

6. Instrumentos de Recolha de dados

A recolha de dados sera feita mediante entrevistas semi-estruturadas, sendo o tipo mais
comum de entrevistas utilizadas na pesquisa qualitativa. Contemplam o uso de perguntas
predefinidas abertas, onde o pesquisador é livre para solicitar esclarecimentos (Holloway
& Wheeler, 2010). Tal facilita a coleta de dados mais aprofundados sobre o tema em
questdo “Crengas e atitudes”, do que os obtidos através de perguntas predeterminadas e
estruturadas (Ryan, Coughlan & Cronin, 2009), permitindo compreender a significagdo

do fendmeno vivido pelos fisioterapeutas (Fortin, 2009).
A entrevista sera baseada nas seguintes questdes principais:
e O que entende por acdes paliativas?
e Aplica este tipo de a¢des na sua intervencgéo terapéutica? Se sim, de que forma?

e Tem encontrado diferencas relativamente aos utentes e as suas familias, apds a

implementacédo das ac¢Ges paliativas na sua intervencgéo terapéutica?

e De que forma a implementagdo das acgdes paliativas na sua intervencdo

terapéutica, tem modificado a sua atividade profissional?

Em conjunto com a entrevista oral sera também utilizada uma folha de registo onde

contemplara a seguinte informagéo sobre o entrevistado:
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o |dade;
e Género;
e Anos de experiencia profissional em PC de adultos;

e Formacdo especifica em cuidados paliativos pré ou pds-graduada.

7. Variaveis
Nome da variavel Natureza da variavel
Idade Varidveis descritivas da caracterizacdo da
Género amostra.
Anos de experiencia em paralisia Variaveis descritivas da caracterizacao da
cerebral. amostra.
Formagdo especifica em cuidados
paliativos.
Categorias das respostas Varidveis primarias que surgirdo a partir
da recolha de dados.

8. Procedimentos de Aplicagao

Com a finalidade de conhecer os fisioterapeutas que trabalham em PC com adultos, da
Regido de Lisboa e Vale do Tejo, e 0s seus respetivos contactos por email, sera enviado
um pedido a Associacio Portuguesa de Fisioterapeutas (ver APENDICE I). Apds serem
obtidos os contactos, sera enviado o email aos terapeutas, com um resumo dos principais
aspetos e objetivos do projeto, assim como os critérios de inclusdo, para que quem se

enquadre, possa decidir a sua participacao.

As entrevistas serdo realizadas com previa marcacgao do horéario mais conveniente e num
lugar & escolha do entrevistado, em ambiente privado; observando especial atengdo em
proteger a confidencialidade e dignidade do entrevistado. O tempo no que decorrera a
entrevista pode variar consoante o entrevistado, sendo expectavel 60 minutos para cada

fisioterapeuta.
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Antes de comecar a entrevista sera explicado novamente ao participante, os objetivos e
as etapas do projeto, e seré entregue o consentimento informado (ver APENDICE 1), que

contempla o pedido de autorizacdo para a dudio-gravacdo da entrevista.

Ao finalizar a entrevista oral, sera preenchido pelo entrevistador a folha de registro (ver
APENDICE IIl), com a informagao necessaria sobre cada participante. O entrevistador
deverd esclarecer as duvidas sobre o projeto que possam ter surgido no decorrer da

entrevista.

9. Plano de Tratamento de Dados

O processo de analise dos dados ocorre em conjunto com a recolha destes, permitindo ao
investigador aprofundar no tema de investigacdo (DiCicco-Bloom & Crabtree, 2006) e
preservar a singularidade da experiéncia vivida por cada participante, a0 mesmo tempo

em que permite compreender o fendmeno sob investigacdo (Streubert & Rinaldi, 2011).

Ap0s a realizacdo de todas as entrevistas, ira proceder-se a analise dos dados da seguinte

forma:

A escuta das descri¢bes verbais dos participantes serd seguida pela leitura e
releitura das transcri¢des textuais, o que permitira ao pesquisador ficar imerso nos

dados, possibilitando a identificacdo e extracdo de declaracdes significativas.

e (Cada uma das transcricdes sera reenviada individualmente a cada participante de

forma a afirmarem a veracidade do que foi transcrito.

e Se procedera a criagdo de um codigo de identificacdo, o qual permitira determinar

a fonte de procedéncia de cada dado.

e A organizacdo dos dados sera feita a traves de um sistema de cddigo e
recuperacdo, sendo este o meio pelo qual o pesquisador rotula os temas que
surgem a medida que os dados sdo reunidos. Esse processo envolve varios niveis
de codificacdo, & medida que conceitos basicos sdo consolidados em

agrupamentos maiores de ideias.
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e Depois de os dados serem codificados, serd gerado significado a partir deles,

anotando temas, padrdes e grupos dentro dos dados, além de identificar as relagdes

entre 0s temas e 0s grupos. Gerar significado a partir de dados qualitativos,

envolve um processo interpretativo no qual os dados séo reduzidos a pequenos

componentes (codificacdo), reorganizados em componentes maiores (temas) e

exibidos de maneiras que ilustram as relacbes entre os componentes. Esse

processo € interativo, ou seja, 0 pesquisador ir4 entre as etapas varias vezes,

fazendo modificacBes ao longo do caminho até que a analise final das relacdes

entre os temas se encaixe nos dados.

e Verificar o processo de analise de dados. Um pesquisador externo sera convidado

a auditar a analise. Através deste processo, o pesquisador externo fara uma analise

detalhada da analise de dados para determinar se 0s passos que o pesquisador deu

e as conclus@es que foram tiradas em cada passo, fazem sentido ldgico e aparecem

para ele nos dados. (Os comentarios do auditor serdo cuidadosamente

considerados e usados para revisar os resultados e verificar as conclusdes que

foram tiradas do estudo) (Domholdt, 2000).
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Reflexdes Finais e Conclusdes

A realizagdo de este projeto constitui por si s6, uma experiencia de crescimento pessoal
e académico, possibilitando um conhecimento mais profundo ao método qualitativo e as
técnicas de pesquisa, bem como, sobre as areas de atuacdo da fisioterapia, tdo importantes
quanto a intervencdo em condicdes de salde cronicas e os Cuidados Paliativos. Ambas
constituem individualmente, areas de grande importancia dentro da fisioterapia, e em
conjunto, representam incognitas a serem exploradas em funcdo de garantirmos uma

interveng&o terapéutica mais abrangente e multidisciplinar.

Foram sentidas varias dificuldades no processo de elaboracao do projeto, principalmente
em relacdo & quantidade e acessibilidade de artigos cientificos sobre a PC em adultos,
visto que existe um predominio evidente, de artigos publicados e investigacdes
relacionadas com a PC em contexto pediatrico. Observou-se também como limitacdo a
confecdo deste projeto a falta de artigos e publicacdes cientificas, no que diz respeito aos
cuidados paliativos em condi¢cdes de saude cronicas ndo progressivas, 0 que constitui

também uma oportunidade para aprofundar a investigacao sobre estas tematicas.

O processo de selecdo da metodologia, embora se tenha revelado complicado ao inicio,
(devido a pouca familiarizacdo com as especificidades do método qualitativo), ndo
constituiu uma maior dificuldade, pois o processo de aprendizagem e investigacao
requeridos é sentido como um aspeto positivo que aumentou a motivacdo, devido a

necessidade de aprofundar e atualizar conhecimentos.

Foram sentidas dificuldades face a elaboracdo deste projeto de investigacdo, em lingua
portuguesa, Visto que a mesma nao € a lingua materna. Mas, todo o trabalho de pesquisa
de e escrita contribuiram grandemente para desenvolver e melhorar as capacidades de
interpretacdo e redacdo, o qual representa um grande passo no crescimento profissional

da autora.

Entre as limitacdes que se preveem acontecer neste estudo, encontra-se a amostra, sendo
nao expectavel o aceso a populagdo inteira, reconhece-se a ndo representatividade da

mesma, e, portanto, a limitacdo quanto a generalizacao dos resultados.
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Prevé-se também que o facto de os terapeutas terem trabalhado em PC de criancas
previamente (o qual acontece com certa frequéncia) possa influenciar na especificidade
das suas respostas. Assim como também a variabilidade dos contextos de ambiente de
trabalho do terapeuta (hospitalar, domiciliar, lares etc....) podera influenciar na formaem

que integram as ac0es paliativas na sua pratica ou bem no facto de ndo as integrarem.

Prevé-se que a realizacdo deste projeto contribua para aumentar o conhecimento sobre as
acOes paliativas, e a importancia da sua incorporagdo na intervengédo terapéutica em
utentes com condi¢des de saude crénicas, com um indice de prevaléncia tao elevado como
aPC.

Com a elaboracéo deste projeto de investigacdo e a sua implementacao futura pretende-
se conhecer as crencas e atitudes dos fisioterapeutas sobre a integracdo das agdes
paliativas na sua intervencéo terapéutica com adultos com paralisia cerebral. Espera-se
também que ap6s a implementacdo do projeto, se consiga ter uma nogdo mais
aprofundada, do nivel de familiarizacdo dos fisioterapeutas com os cuidados paliativos, e
a integracdo dos mesmos, mais especificamente das acOes paliativas na sua intervencao

terapéutica.

Espera-se que a tematica escolhida, por ser pouco abordada na literatura, motive a
realizacdo de estudos futuros na area, devido a sua relevancia para melhorar a qualidade
da abordagem terapéutica na prevencdo das complicacGes associadas a doenca e 0

declinio funcional, promovendo a qualidade de vida e autonomia dos doentes com PC.
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Lisboa, [/ [/

Exmo. senhor(a) Presidente da Associa¢do Portuguesa de Fisioterapeutas

Eu, Anabel Martinez Pifieiro, na qualidade de aluna de 40 ano da licenciatura em
Fisioterapia lecionada pela Escola Superior de Saude da Atlantica University Higher
Institution, venho por este meio solicitar a Vossa Exa. a colaboracdo na obtencdo de

informac0es pertinentes a realizacdo do meu estudo de investigacao.

Peco a lista nome e contactos por via email, de todos os fisioterapeutas que trabalham em
paralisia cerebral na regido de Lisboa e vale do Tejo. Sendo o objetivo de convida-los a
participar de um projeto de investigacao. Este projeto propde-se a conhecer crengas e
atitudes dos fisioterapeutas sobre a integracdo das acOes paliativas na sua intervencao
terapéutica com adultos com paralisia cerebral. Sendo essa tematica pouco documentada

e relevante para nossa pratica clinica.

O referido estudo de investigacdo esta orientado pela professora Claudia Maia e Moura

(Professora da Atlantica University Higher Institution).
Fico a sua disposicdo para qualquer davida ou esclarecimentos adicionais.

Sem outro assunto de momento, agradecida pela sua disponibilidade.
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Formulario de consentimento informado

O meu nome € Anabel Martinez, sou estudante do 4° ano da licenciatura em fisioterapia
lecionada pela Escola Superior de Saide da Atlantica University Higher Institution.
Gostaria de convida-lo(a) a participar no estudo que estou a desenvolver, sob a orientacdo
da professora Claudia Maia e Moura (Professora da Atlantica University Higher
Institution). Que tem como principal objetivo conhecer crencas e atitudes dos
fisioterapeutas sobre a integracéo das acOes paliativas na sua intervencéo terapéutica com

adultos com paralisia cerebral.

A sua participacao no estudo serd concretizada mediante a resposta a questfes colocadas
no contexto de uma entrevista aberta, que sera gravada mediante um dispositivo

eletrénico de &udio-gravacéo.

A escolha de participar no estudo € voluntaria. Se decidir participar no estudo, podera
abandonar o0 mesmo em qualquer momento, sem que a decisdo gere qualquer prejuizo a

sua pessoa.

Toda a informacdo recolhida sera tratada de forma andnima e confidencial e utilizada
apenas no contexto do projeto de investigacdo, nunca sendo os participantes identificados
de forma individual. Uma vez apresentados os resultados, os dados originais serdo

destruidos.

Por favor, leia com atencdo a seguinte informacdo. Em caso de davida ndo hesite em
solicitar mais informac6es. Se concorda com a proposta que lhe foi feita, assine este

documento.

Assinatura de quem pede consentimento:

1de2

Anabel Martinez — Junho de 2018 — Escola Superior Saude Atlantica
IX




Crencas e atitudes dos fisioterapeutas sobre a integracéo das ac¢Ges paliativas na sua intervengado
terapéutica com adultos com paralisia cerebral — Licenciatura em Fisioterapia

Declaro ter lido e compreendido este documento, bem como as informagdes verbais que
me foram fornecidas pela pessoa que acima assina. Foi-me garantida a possibilidade de,
em qualquer altura, recusar participar neste estudo sem qualquer tipo de consequéncias.
Desta forma, aceito participar neste estudo e permito a utilizacdo dos dados que de forma
voluntéria fornego, confiando que apenas serdo utilizadas para este estudo e na garantia
de confidencialidade e anonimato que me sdo dadas pelos investigadores. Confirmo ainda

que me foi entregue uma segunda copia deste documento.

Nome:

Assinatura: Data: _/ |/

ESTE DOCUMENTO E COMPOSTO DE 2 PAGINAS E FEITO EM
DUPLICADO: UMA VIA PARA O/A INVESTIGADOR/A OUTRA PARA A
PESSOA QUE CONSETE.

2de?2
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Caracterizacdo do participante:

Idade: Género:

Anos de experiencia profissional em PC de adultos:

Formacao especifica em cuidados paliativos pré ou pds-graduada:

Nome:

Data: _/ |/
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