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			O correr da vida embrulha tudo, a vida é assim: esquenta e esfria, aperta e daí afrouxa, sossega e depois desinquieta. O que ela quer da gente é coragem.

			— João Guimarães Rosa, Grande sertão: veredas

		


		
			PREFÁCIO

			A reabilitação paliativa surge como campo essencial e emergente na busca de um cuidado integral e humanizado para pessoas com doenças graves, potencialmente limitantes e ameaçadoras da vida. A reabilitação paliativa é muitas vezes cercada por mitos e mal-entendidos que podem prejudicar o acesso das pessoas aos cuidados necessários. Desmistificar esse tema é fundamental; é preciso compreender que essa modalidade de cuidado é uma abordagem multidimensional que visa melhorar a qualidade de vida em qualquer estágio de uma condição ameaçadora de vida, e não somente no fim dela. 

			Ao educar a sociedade sobre os benefícios da reabilitação paliativa — como o alívio da dor, a boa comunicação, o suporte emocional e a melhoria na capacidade funcional —, reduziremos o estigma e promoveremos um cuidado mais humano e eficaz. Isso beneficia não apenas os pacientes, mas também suas famílias e seus cuidadores, proporcionando um suporte abrangente e compassivo que respeita a dignidade e as preferências individuais.

			Fonte abrangente de conhecimento, este livro aborda a complexidade e a importância da interprofissionalidade no cuidado paliativo. Por meio das diversas contribuições de especialistas, mostra como a reabilitação pode ser implementada, destacando os princípios fundamentais que orientam as práticas de reabilitação em cuidados paliativos.

			Um dos temas centrais é a compreensão e o manejo da dor total, conceito que abarca não apenas a dor física, mas também o sofrimento emocional, social e espiritual. A capacidade de comunicação também é algo vital para profissionais que atuam na área, e esta obra oferece insights valiosos sobre como ter essas conversas sensíveis com empatia e clareza. Além disso, discute o desafio de cuidar das emoções dos pacientes e de seus familiares, promovendo a autonomia e observando e cuidando do risco da codependência emocional.

			A reabilitação paliativa não se restringe aos cuidados hospitalares, sendo igualmente relevante na atenção primária à saúde. As interfaces entre esses níveis de atenção são exploradas, demonstrando a importância da continuidade do cuidado em rede e a atuação interprofissional para um atendimento eficiente, cujo foco é potencializar a vida com qualidade até o fim dela.

			A vulnerabilidade de populações específicas é um tema recorrente, e discute-se como a privação e o engajamento ocupacional são abordados na reabilitação paliativa. A dependência é frequentemente uma fonte de sofrimento, e demanda estratégias para intervir e oferecer suporte adequado. A reabilitação, também nesse contexto, desempenha papel crucial no manejo de sintomas, no alívio destes e na prevenção do sofrimento.

			Os idosos e sua família têm necessidades particulares que são discutidas em profundidade, destacando-se a importância da reabilitação paliativa. Os enfoques nutricional e fonoaudiológico constituem componentes essenciais para um cuidado integral, sendo abordados com destaque. Além disso, tecnologias inovadoras e assistivas são apresentadas como ferramentas que podem melhorar significativamente a qualidade de vida das pessoas.

			Por fim, o livro aborda a construção de projetos fantásticos por meio da terapia ocupacional e da integralidade do cuidado, destacando as interfaces entre as Práticas Integrativas e Complementares em Saúde (Pics) e a reabilitação paliativa. Cada capítulo oferece uma visão detalhada e prática, guiada pela experiência e pelo conhecimento dos autores, o que contribui para enriquecer a prática dos profissionais envolvidos no cuidado paliativo.

			Reabilitação paliativa é um convite para que todos os profissionais mergulhem nas múltiplas — e por vezes desconhecidas — facetas dessa área, sempre com o objetivo de valorizar a vida, promover o bem-estar e garantir que cada momento seja vivido com dignidade. Que este livro seja uma fonte de inspiração e um guia prático para aqueles que dedicam a vida a cuidar dos outros com compaixão.

			Alexandre Ernesto Silva

			Mestre e doutor em Cuidados Paliativos

			Professor da Universidade Federal de São João del-Rei

		


		
			APRESENTAÇÃO

			Em Mortais — Nós, a medicina e o que realmente importa no final (Objetiva, 2015), Atul Gawande, médico e professor da Harvard School of Public Health e da Harvard Medical School, fala sobre a experiência da mortalidade. Ele afirma que a morte é inerente à vida e que o final da vida pode ser menos sofrido para o doente e sua família se houver tempo e oportunidade de se preparar para ela, o que depende de conversas difíceis e de escolhas, bem como da aceitação de que somos mortais.

			O medo da morte, das doenças limitadoras da vida e da velhice é também o medo do declínio funcional, da perda da autonomia, da dependência, do isolamento, das perdas e da morte, simbólica ou real. Os profissionais de saúde são preparados científica e tecnicamente para manter a vida e adiar a morte, mas não para compreender e respeitar as vontades e necessidades das pessoas que enfrentam a finitude. Assim, as formas de assistência à saúde são comumente desprovidas de sentido e, muitas vezes, não conseguem evitar ou minimizar sofrimentos.

			Então, como garantir a autonomia e a independência diante da possibilidade da morte?

			Os cuidados paliativos são uma forma de assegurar um final de vida com mais qualidade e menos sofrimento. Trazem alívio e conforto para aqueles que vivem com uma doença limitadora da vida. Para isso, os profissionais devem estar dispostos a ter conversas difíceis, que ajudem os pacientes e suas famílias a fazer escolhas, tomar decisões e a se preparar para os momentos finais, para reconhecer quais são suas prioridades e preservar uma boa qualidade de vida. Não há impotência. Existe espaço para ação, para construir histórias e manter o sentido da vida. 

			Essa visão holística dos cuidados paliativos considera, além da dimensão física, as dimensões psicológica, social e espiritual da pessoa adoecida, reafirmando que vários fatores podem interferir no tratamento e contribuir para sua melhora ou piora. Ela precisa se sentir integrada ao seu cuidado; suas limitações devem ser respeitadas a fim de favorecer a tomada de decisões, a melhora da comunicação e da qualidade de vida, de acordo com suas possibilidades.

			Lutar por políticas que apoiem essa prática é lutar por um sistema de saúde mais compassivo, justo e humanizado. É exigir que os recursos sejam alocados para garantir que cada pessoa possa viver plenamente até sua morte, com conforto, autonomia, respeito e dignidade. É reconhecer que a morte é uma parte intrínseca da vida e que, até o último suspiro, o paciente está vivo e tem o direito de viver plenamente, da melhor forma possível.

			Em 22 maio de 2024 foi publicada no Diário Oficial da União a Portaria GM/MS n. 3.681, de 7 de maio de 2024, que estabelece a Política Nacional de Cuidados Paliativos (PNCP) no Brasil. Essa política visa integrar os cuidados paliativos ao sistema de saúde e regulamentá-los.

			A inserção da reabilitação paliativa no sistema de saúde e no atendimento de pessoas que apresentam necessidades paliativas é uma pauta que deve ser defendida com vigor no âmbito da PNCP. Só assim será possível garantir a sustentabilidade e a acessibilidade a esses serviços por todos os cidadãos brasileiros, reconhecendo a reabilitação como componente essencial dos cuidados paliativos. 

			A reabilitação paliativa mostra-se bastante difundida em países da Europa, da América do Norte e da Oceania, porém ainda é pouco conhecida no Brasil. São necessários mais serviços assistenciais, pesquisas e publicações que demonstrem evidências científicas e deem suporte à eficácia dessa modalidade de atendimento.

			Em um sistema de saúde frequentemente orientado pelo modelo biomédico e focado na cura, a reabilitação paliativa (ou reabilitação em cuidados paliativos, ou cuidados paliativos reabilitadores, como preferem alguns autores) oferece uma forma de cuidado que valoriza a qualidade de vida e a dignidade humana. É uma abordagem que reconhece a inevitabilidade da morte e, ao mesmo tempo, celebra a vida. 

			É fundamental que a atenção interprofissional ao paciente e sua família seja efetivamente praticada. Que seja realizada com a finalidade de possibilitar o manejo da dor, de sintomas e sofrimentos e promova a vivência de situações saudáveis, com maior participação e inclusão social. 

			Para tanto, a equipe deve ser integrada e baseada em relações interprofissionais equilibradas e respeitosas em relação aos diferentes saberes, formas de cuidado, valores, crenças e espiritualidade. Assim, é preciso destacar as contribuições de terapeutas ocupacionais, assistentes sociais, enfermeiros, fisioterapeutas, fonoaudiólogos, médicos, nutricionistas, odontólogos, psicólogos e capelães à equipe de cuidados paliativos. 

			Porém, ainda faltam profissionais de todas as categorias da saúde com formação e treinamento específicos para oferecer reabilitação paliativa de qualidade e baseada nas melhores evidências científicas. É preciso implementar programas de formação para profissionais de saúde que abordem as competências e habilidades necessárias tanto em cuidados paliativos quanto em reabilitação — que devem ser oferecidos de forma integrada, com a máxima qualidade e atentando para as especificidades de cada caso.

			Ao suprir a carência de conhecimentos sobre reabilitação paliativa e interprofissionalidade, este livro preenche uma lacuna na literatura brasileira e nas práticas clínicas. Oferece uma visão abrangente e interdisciplinar sobre a reabilitação no contexto dos cuidados paliativos. Ao enfatizar a importância de uma abordagem holística que prioriza a qualidade de vida, a dignidade e a autonomia dos pacientes, esperamos contribuir para uma prática mais humanizada, que contemple a multidimensionalidade humana. 

			É um chamado à ação, para que possamos unir forças, multiplicar conhecimentos e possibilidades em prol de uma prática que preconiza a vida em sua plenitude enquanto se prepara para as perdas inerentes ao avanço da doença e para a finitude. Ao unir teoria e prática, este livro nos permite enfrentar os desafios inerentes ao oferecimento de serviços integrados de reabilitação e cuidados paliativos, promovendo uma abordagem centrada na pessoa, que valoriza a dignidade e a qualidade de vida até o fim e apoia familiares e cuidadores durante essa trajetória.

			Esperamos que todos se beneficiem desses conhecimentos inovadores e possam contribuir para a qualidade do cuidar prestado a pessoas que enfrentam condições crônicas avançadas e a possibilidade da finitude da vida, pois a reabilitação paliativa é assunto de todos.

			Marysia Prado De Carlo

			Cristiane Aparecida Gomes-Ferraz

			Gabriela Rezende

		


		
			1. Reabilitação paliativa e interprofissionalidade

			Marysia Prado De Carlo

			Gabriel Morais Xavier dos Santos

			Grazielle Keile Xavier

			Gabriela Rezende

			Introdução

			Doenças ameaçadoras da vida são quaisquer doenças agudas ou crônicas graves que acarretam elevado grau de mortalidade, ocasionando uma variedade de prejuízos ao bem-estar, à qualidade de vida e à funcionalidade. Os prejuízos decorrem dos próprios sintomas da doença e dos variados tratamentos aos quais a pessoa é submetida (Kelley, 2014).

			O aumento da ocorrência de doenças crônicas associadas ao envelhecimento da população, tendo ou não perspectivas reversíveis ou curativas, traz a necessidade de oferta de um cuidado que possa abranger o indivíduo e seus familiares em sua integralidade (Clark et al., 2020; Knaul et al., 2020).

			De acordo com a Organização Mundial da Saúde (OMS), os cuidados paliativos (CP) são uma abordagem que melhora a qualidade de vida de pacientes adultos, crianças e seus familiares que enfrentam problemas associados a doenças limitadoras da vida. Previne e alivia o sofrimento por meio da identificação precoce, da avaliação correta, do tratamento da dor e outros problemas, sejam eles físicos, psicossociais ou espirituais. Oferece um sistema de apoio para que os pacientes vivam o mais ativamente possível até a morte (WHO, 2018, 2020). 

			Algumas das doenças ameaçadoras da vida e que requerem cuidados paliativos são câncer, HIV/aids, doenças cardíacas, cerebrovasculares e demenciais. Muitas vezes, são diagnosticadas em estágio avançado, com sintomas de difícil controle, requerendo cuidados qualificados e de alta complexidade. Contudo, os cuidados paliativos também podem ser oferecidos pela atenção primária à saúde (APS), pois pessoas com necessidades paliativas podem ser atendidas em quaisquer níveis de complexidade da atenção à saúde e rede social de suporte.

			O cuidado paliativo (CP) é um direito humano, uma abordagem humanizada e sem obstinação terapêutica que confere acolhimento e significado à existência das pessoas que apresentam doenças limitadoras da vida (WHO, 2018; Gwyther, Brennan e Harding, 2009). 

			Os CP preconizam uma abordagem integral e integrada. Respeitam as singularidades de cada indivíduo e compreendem a importância das equipes interprofissionais, nas quais diferentes saberes, práticas e procedimentos resultam na execução de um plano de cuidados efetivo (De Carlo, Kebbe e Palm, 2018; Parola et al., 2020). 

			A interprofissionalidade nos cuidados paliativos

			Um dos aspectos mais singulares dos cuidados paliativos é sua natureza interprofissional. Pessoas com doenças ameaçadoras da vida e suas famílias devem ser compreendidas em sua complexidade e requerem cuidados integrados baseados nas melhores evidências científicas. 

			A colaboração interprofissional se dá por meio do trabalho em equipe, quando os profissionais de saúde de diferentes categorias trabalham juntos, de forma integrada. Essa equipe apoia o cuidado centrado na pessoa, identifica necessidades, resolve problemas, apoia a tomada de decisões conjuntas sobre a melhor forma de proceder e avalia os resultados coletivamente (MacDougall et al., 2001; McDonald e McCallin, 2010). 

			Todos os membros da equipe interprofissional são atores fundamentais no processo de cuidado e agregam conhecimentos para atender às necessidades da pessoa adoecida de forma holística e oportuna, melhorando a comunicação e a responsabilidade compartilhada entre todos os envolvidos no cuidado. Profissionais como terapeutas ocupacionais, fisioterapeutas, fonoaudiólogos, psicólogos, enfermeiros e médicos, entre outros, compõem uma equipe capaz de melhorar os cuidados durante a vida e os cuidados de final de vida (Henshaw e Winstead, 2023). 

			De acordo com Hui et al. (2018), as necessidades de cuidados de suporte devem ser tratadas considerando-se as dimensões física, emocional, social e espiritual; acrescenta-se aqui a dimensão ocupacional, como demonstrado na Figura 1. 

			Figura 1. Equipe interdisciplinar de cuidados paliativos

			[image: ]

			Fonte: adaptado de Hui et al. (2018).

			Essa figura destaca a interligação dos cuidados de suporte e a necessidade de avaliações e intervenções multidimensionais com equipe interprofissional. Uma abordagem integrativa, dinâmica e repleta de significados confere igual importância aos aspectos físicos, psicológicos, sociais e espirituais da pessoa adoecida, valoriza suas capacidades remanescentes e reconhece seu direito de autodeterminação e os impactos do adoecimento na vida e no desempenho ocupacional. A perda da funcionalidade, por exemplo, por vezes contribui para a depressão, podendo ainda impactar a tomada de decisão do paciente, seu bem-estar espiritual e suas interações sociais.

			Como membro da equipe de cuidados paliativos, o terapeuta ocupacional (TO) ajuda o paciente a se sentir ativo, ainda que dentro das limitações que sua condição lhe impõe, e o apoia para que descubra quem ele é e o que pode fazer para que sua vida se torne plena de significados.

			O desejo de participar de ocupações valorizadas e essenciais não diminui no fim da vida; na verdade, é intensificado. Os terapeutas ocupacionais desempenham papel fundamental ao permitir a participação contínua, otimizando a função e o gerenciamento dos sintomas. Os terapeutas ocupacionais que trabalham com pessoas que recebem cuidados paliativos reconhecem a dupla realidade de viver e morrer e atuam nesse contexto. Portanto, o foco ocupacional também pode incluir a facilitação da participação em ocupações relacionadas especificamente à morte. O ato de morrer é uma atividade ocupacional única e, como tal, todas as intervenções do TO são orientadas pelas prioridades do paciente e do cuidador naquele momento […]. 

			Os terapeutas ocupacionais que trabalham com cuidados paliativos e pesquisam o tema apoiam a vida diante do processo de morrer. Eles reconhecem a inevitabilidade da morte, a perda de funcionalidades e o esforço contínuo de ser o mais ativo possível pelo maior tempo possível. (Statewide Occupational Therapy Advisory Group, 2015, p. 13; tradução dos autores)

			A intervenção do terapeuta ocupacional em reabilitação paliativa deve estar sempre baseada numa abordagem holística e centrada no cliente. O profissional observa, escuta e trabalha para que cada indivíduo alcance seus objetivos particulares, assegurando-lhe melhor qualidade de vida. Os terapeutas ocupacionais podem auxiliar as pessoas em cuidados paliativos na renúncia a seus velhos papéis ocupacionais e aceitar novos papéis como indivíduos com doença avançada. A terapia ocupacional tem um papel único ao permitir que a pessoa viva plenamente até a morte, desfrutando da oportunidade de ser quem é e participando das atividades que lhe são significativas (Gammage, McMahon e Shanahan, 1976; Armitage e Crowther, 1999). 

			Entretanto, ainda não há profissionais e serviços de reabilitação paliativa em número suficiente para suprir as demandas da população que apresenta necessidades paliativas (Arantes, 2012). O acesso aos serviços e a capacidade das equipes para fornecer intervenções de reabilitação baseadas em evidências são variáveis e bastante desiguais no Brasil e no mundo. A falta de abordagens educativas interprofissionais em CP e reabilitação paliativa constitui uma das barreiras na evolução desse processo. É necessário incrementar a capacitação dos profissionais e a criação de serviços para garantir assistência interprofissional, com cuidados adequados e dignos, com respeito aos sofrimentos que emergem em cada etapa da evolução da doença e do tratamento (Coelho et al., 2023). 

			Reabilitação paliativa

			A criação de serviços e equipes interprofissionais de cuidados paliativos, que consideram a multidimensionalidade das demandas físicas, psicossociais, espirituais e ocupacionais em todas as fases da doença, deve incluir a reabilitação paliativa como parte fundamental do processo do cuidado. Ela pode reverter ou retardar a perda funcional, melhorar a qualidade de vida e reduzir custos com internações e complicações decorrentes do isolamento social e da inatividade. 

			Os CP e a reabilitação paliativa otimizam a assistência prestada às pessoas desde o diagnóstico, constituindo abordagens que se voltam para o alívio e o enfrentamento de sintomas, concentrando-se na ampliação da funcionalidade e na oferta de conforto segundo uma perspectiva holística, promovendo a possibilidade de independência, controle de sintomas e manejo do declínio funcional, considerando sempre as preferências individuais de cada pessoa (Parola et al., 2020). 

			O que é “reabilitação paliativa” ou “cuidado paliativo reabilitador”?

			É um paradigma que integra reabilitação, habilitação, autogerenciamento e autocuidado ao modelo holístico de cuidado paliativo. É uma abordagem interdisciplinar na qual todos os membros da equipe trabalham em colaboração com o paciente, seus familiares e cuidadores para ajudá-los a atingir suas metas e prioridades pessoais. O cuidado paliativo reabilitador tem como objetivo otimizar a função e o bem-estar das pessoas e permitir que elas vivam da forma mais independente e completa possível, com escolha e autonomia, dentro das limitações do avanço da doença. É uma abordagem que capacita as pessoas a se adaptarem ao seu novo estado de ser com dignidade e fornece um sistema de apoio ativo para ajudá-las a antecipar e lidar de forma construtiva com as perdas resultantes da deterioração da saúde. Os cuidados paliativos reabilitadores ajudam as pessoas a viver plenamente a vida até a morte. (Tiberini e Richardson, 2015; Tiberini e Hayes, 2024)

			A reabilitação e os CP compartilham um objetivo comum: adotar abordagens multimodais para gerenciar dores e sintomas que podem ser debilitantes para os enfermos e seus cuidadores (Montagnini e Mitchinson, 2020; Padgett, Asher e Cheville, 2018). Essa integração, particularmente na população oncológica, encontrou sua expressão mais completa na recente aplicação de um novo termo: “reabilitação paliativa”.

			A reabilitação paliativa é uma abordagem pautada no atendimento direcionado à funcionalidade, oferecida em parceria com outras disciplinas e alinhada com os valores das pessoas com doenças graves e incuráveis, em contextos marcados por sintomas intensos e dinâmicos, respeitando o avanço da doença. Objetiva maximizar função e independência, reduzindo a dependência nas atividades de mobilidade e autocuidado; além disso, fornece conforto e apoio emocional perante a incapacidade (Padgett, Asher e Cheville, 2018; Harding, Hall e Lloyd, 2019). 

			Assim, a reabilitação paliativa pode ser definida como um paradigma que integra reabilitação, capacitação, autogestão e autocuidado no modelo holístico de CP, capacitando as pessoas a se adaptarem com dignidade ao seu novo estado de ser e a lidarem de forma construtiva com as perdas resultantes da saúde (Nottelmann et al., 2021; Runacres, Gregory e Ugalde, 2017). 

			Na prática da reabilitação paliativa, é necessário respeitar as condições da doença, garantindo que sejam traçadas metas realistas. Pessoas com doenças gravemente avançadas apresentarão perdas funcionais decorrentes da própria progressão da doença, e insistir em abordagens restaurativas não deve ser objetivo prioritário no plano de cuidados (De Carlo, Kebbe e Palm, 2018). 

			A progressão da doença está associada ao declínio funcional. Isso pode acarretar problemas secundários relacionados à inatividade física progressiva, perda de condicionamento cardiovascular, atrofia e fraqueza musculares, dificuldade de mobilidade, quedas mais frequentes e lesões por pressão. Além do impacto funcional, as incapacidades podem ter impactos psicossociais, econômicos e espirituais, o que causa sofrimento e prejudica a qualidade de vida da pessoa adoecida (Cheville, Kornblith e Basford, 2011; Santiago-Palma e Payne, 2001).

			A reabilitação implica intervenções que abordam a perda funcional, promovendo atividades, preservando funcionalidade e participação social. É caracterizada por ciclos de tratamento alinhados, revisados e refinados ao longo do tempo, normalmente realizados por uma equipe multiprofissional. Maddocks et al. (2024) definem perda funcional como limitações na realização de tarefas significativas, das atividades de autocuidado às relacionadas com a participação social, ao lazer e outras. A reabilitação paliativa inclui o desafio de avaliar potenciais benefícios e encargos do tratamento, alinhando cuidados conforme as prioridades dos indivíduos a fim de aliviar, reduzir ou minimizar o impacto de sintomas angustiantes ou perturbadores. 

			A reabilitação paliativa permite que a pessoa participe o mais plenamente possível de todos os aspectos de sua vida diária, representando um caminho importante para que ela cumpra objetivos significativos, mantenha sua dignidade e se adapte construtivamente à incerteza e às perdas, que muitas vezes são intrínsecas à experiência vivida com o avanço da doença. Em seu sentido mais simples, a reabilitação paliativa consiste em permitir que as pessoas vivam plenamente até sua morte (Tiberini e Richardson, 2015; Tiberini, Turner e Talbot-Rice, 2018). 

			Enfermos e profissionais devem estar conscientes de que a reabilitação física intervém nas perdas funcionais, enquanto o enfoque da reabilitação paliativa está na manutenção da vida ativa, independentemente das perdas reais ou futuras. Assim, otimiza-se o nível funcional da pessoa em vez de retornar a um estado funcional pré-mórbido. A falha nessa distinção pode criar expectativas irreais para a reabilitação, gerando insatisfação com os resultados, tanto por parte dos pacientes quanto dos profissionais. 

			A reabilitação paliativa tem recebido maior atenção mundialmente, e estudos sobre esse tema buscam comprovar sua efetividade. Intervenções projetadas para o alívio da dor e de sintomas como dispneia, fadiga, edema, contraturas, ansiedade, alterações de humor e afins são exemplos do que pode ser considerado durante o processo de reabilitação paliativa. Assim, mesmo com a ocorrência de sintomas desagradáveis, é possível alcançar bem-estar e aumentar a qualidade de vida em geral (Ramanjulu, 2020). 

			Pessoas com um quadro grave, progressivo e sem perspectiva de modificação da doença necessitam de reabilitação paliativa, o que demanda a apreciação da situação clínica, psicossocial e espiritual da pessoa adoecida, seus desejos e perspectivas futuras referentes ao prognóstico. Os profissionais envolvidos empenham-se em reduzir a dor, a carga de sintomas e os sofrimentos, bem como em ampliar o apoio aos pacientes e a seus familiares (Runacres, Gregory e Ugalde, 2016).

			A reabilitação paliativa oferece um cuidado multidimensional, que considera as limitações decorrentes do adoecimento passíveis de tratamento por meio de uma ampla gama de intervenções, promovendo maior adaptabilidade à condição clínica avançada. Busca potencializar a funcionalidade a fim de garantir o bem-estar do paciente, permitindo que ele viva da maneira mais independente e plena possível, respeitando os limites trazidos pelo avanço da doença (Tiberini e Richardson, 2015; Tiberini, Turner e Talbot-Rice, 2018). A reabilitação paliativa pode aumentar a chance de que as pessoas voltem para casa com o maior nível de independência possível, oferecendo ainda uma rede de suporte que as auxilie a viver ativamente até a morte (Parola et al., 2020).

			Deve estar alinhada aos valores das pessoas com doenças graves e incuráveis em contextos marcados por sintomas intensos, dinâmicos e estressantes. Permite que os pacientes exerçam sua identidade e compreendam que, apesar da existência de uma doença, é possível ressignificar a vida. Aqueles que recebem cuidados de reabilitação paliativa apontam uma sensação de alívio, bem-estar e confiança pela possibilidade de continuar vivendo seus papéis e suas histórias de vida até o fim (Waldron et al., 2011; Krishna, Yong e Koh, 2014; Kanach, Brown e Campbell, 2014; Harding, Hall e Lloyd, 2019; Padgett, Asher e Cheville, 2018; Rezende, 2022).

			Trata-se de uma abordagem enraizada em quatro princípios:

			1metas centradas na pessoa;

			2foco na função;

			3autogestão apoiada; 

			4equipe especializada. 

			Para estabelecer metas viáveis e facilitar o planejamento dos cuidados, é necessário considerar também a fase de evolução da doença e do tratamento na qual se encontra a pessoa adoecida. Cinco fases distintas são clinicamente significativas em cuidados paliativos, como vemos no Diagrama 1.

			Diagrama 1. Adoecimento e suas fases em CP
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			Fonte: adaptado de Josephine et al. (2021).

			Na fase estável, os sintomas do paciente estão adequadamente controlados pelo tratamento. A fase instável se caracteriza pelo surgimento de novos problemas e pelo agravo de sintomas já existentes e antes controlados. Na deterioração, todos os problemas se agravam e novos problemas esperados surgem, causando piora funcional significativa. A fase de finitude surge a partir da iminência da morte e, por fim, a fase de luto é marcada pela ocorrência da morte e pelo momento de luto dos cuidadores. Essas etapas não seguem necessariamente um curso linear, e a pessoa acometida e sua família podem transitar entre fases diferentes conforme o curso da doença (Currow et al., 2015; Masso et al., 2015; Josephine et al., 2021).

			Reabilitação paliativa em condições oncológicas e não oncológicas

			O câncer é considerado o principal problema de saúde pública no mundo e está entre as quatro principais causas de morte prematura (antes dos 70 anos de idade) na maioria dos países (Bray et al., 2018; Instituto Nacional de Câncer, 2018). É frequentemente associado a dor e sintomas complexos como fadiga, fraqueza generalizada, dispneia, delirium, náuseas, vômitos, depressão, ansiedade e limitações físicas decorrentes tanto da doença como dos tratamentos. Essa alta carga de sintomas resulta em sofrimento físico, emocional e espiritual, o que leva à perda da qualidade de vida (Tsai et al., 2006; Peters e Sellick, 2006; Vanbutsele et al., 2019; Wæhrens et al., 2020). 

			Muitas vezes, o câncer é diagnosticado já em estágio avançado, com sintomas de difícil controle. Esses pacientes têm maior incidência de consultas de emergência, internações não planejadas e de mais longa permanência, além do aumento da sobrecarga do cuidador (Cheville, Kornblith e Basford, 2011). Em todo o mundo, as pessoas com câncer precisam receber cuidados paliativos de forma precoce, não exclusivamente quando estão em estágios avançados da doença.

			Uma doença letal e com percurso debilitador, como o câncer, reforça a necessidade de elaborar modelos de reabilitação para essa população. A reabilitação paliativa busca capacitar os indivíduos e suas famílias para serem participantes ativos dos cuidados, melhorando seu funcionamento geral e promovendo qualidade de vida por meio da promoção de autonomia, independência e participação. Assim, minimiza-se o impacto da doença e se oferece tratamento com objetivos reais e individualizados.

			A reabilitação paliativa também pode ser oferecida no tratamento de pessoas com doenças não oncológicas, como quadros neurológicos (Turner-Stokes et al., 2007; Turner-Stokes et al., 2008; Nair et al., 2023), demências (Ravn, Petersen e Thuesen, 2019; Schmidt et al., 2022; Graff, Timm e Thuesen, 2023); doenças cardiovasculares e respiratórias (Higginson et al., 2014; Man et al., 2016; Oriani et al., 2019; Spruit et al., 2019; Hansen et al., 2020; Janssen et al., 2023) e doenças hepáticas e renais (Kane, Vinen e Murtagh, 2013; Davison, Jhangri e Koffman, 2016; Hernaez et al., 2020; Handelzalts et al., 2022; Collins et al., 2023).

			Embora possam beneficiar pessoas com câncer ou com quadros não oncológicos múltiplos, os serviços de reabilitação paliativa ainda são limitados, falta uma avaliação rigorosa de necessidades e da relação custo-eficácia e são desconhecidas as formas ideais de integrar o melhor da reabilitação paliativa no final da vida.

			Assim, é importante valorizar a reabilitação em cuidados paliativos como prática importante, capaz de transformar a qualidade de vida das pessoas. Trata-se de uma abordagem fundamental quanto à oferta de melhores possibilidades de cuidados hoje e no futuro (Tiberini, Turner e Talbot-Rice, 2018). 

			Considerações finais

			A introdução precoce dos cuidados paliativos e da reabilitação paliativa diante de uma doença grave melhora a qualidade de vida e viabiliza o exercício da autonomia e da independência das pessoas acometidas (Eva e Payne, 2014). Ambas as abordagens valorizam seu desejo de manter-se ativas até quando isso seja plausível, destacando as potencialidades dos indivíduos e permitindo que vivam com dignidade.

			A reabilitação paliativa não se restringe ao tratamento de pacientes no final de vida e pode reduzir a sobrecarga de familiares e cuidadores, melhorando também a qualidade de vida e a satisfação das pessoas em CP. Por meio do manejo da dor e de sintomas angustiantes e de difícil controle, permite que as pessoas participem de forma plena e ativa de suas atividades diárias, mantendo significados e dignidade. 

			Destaca-se a importância de um cuidado holístico, que vai além da gestão dos sintomas físicos, integrando as necessidades emocionais, psicossociais e espirituais dos pacientes e de seus familiares. A abordagem interprofissional se revela crucial nesse contexto e proporciona suporte abrangente e personalizado.
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			2. Princípios de reabilitação em cuidados paliativos

			Rebecca Tiberini

			[…] a transformação do morrer em viver; 

			a restauração do paciente em pessoa […]

			— Doyle et al., 2004

			Introdução

			A terapia ocupacional se concentra em como as pessoas participam da “ocupação” — as atividades cotidianas que fazem como indivíduos, em família e com a comunidade para ocupar seu tempo e dar sentido e propósito à sua vida e, para aqueles com doenças que limitam a vida ou velhice, até a sua morte (WFOT, 2012). A reabilitação constitui o núcleo da prática da terapia ocupacional em cuidados paliativos. Seu objetivo é melhorar a qualidade de vida de quem tem doença avançada, tornando-o tão ativo e produtivo quanto possível, com mínima dependência dos outros, seja qual for a expectativa de vida (Nice, 2004). 

			Os terapeutas ocupacionais que atuam em cuidados paliativos são especialistas em reabilitação paliativa; ajustam suas avaliações holísticas para explorar e otimizar os diferentes aspectos da individualidade. Essa abordagem pode abranger a forma de o indivíduo com doença avançada lidar com seu autocuidado, as atividades da vida diária, os relacionamentos, a participação no lazer e no trabalho, a sobrecarga de sintomas complexos, o declínio funcional e as preocupações sociais e existenciais à medida que a morte se aproxima. A melhor conduta deve se fundamentar nos princípios de reabilitação quanto à definição de metas centradas na pessoa e à otimização de funções, capacitação e autogestão apoiada, oferecendo a cada indivíduo oportunidades de participar ao máximo de atividades significativas. 

			Os terapeutas ocupacionais especializados em cuidados paliativos costumam trabalhar em parceria com outros profissionais de reabilitação, entre eles fisioterapeutas, fonoaudiólogos e nutricionistas. Essas profissões têm também um papel importante no direcionamento da prática interdisciplinar em cuidados paliativos reabilitativos, na qual todos os membros da equipe adotam uma perspectiva de capacitação no provimento de cuidados paliativos (Tiberini e Richardson, 2015). A integração das abordagens especializadas e interdisciplinares de reabilitação propicia a melhor assistência ao paciente com doença avançada, preservando assim o seu senso de individualidade e satisfazendo as suas metas pessoais.

			A reabilitação em cuidados paliativos é também um caminho primordial para permitir que os pacientes conservem a própria dignidade e se adaptem construtivamente à incerteza e à perda, em geral intrínseca à vivência de uma doença avançada. Trata-se de um aspecto crucial para terapeutas ocupacionais que trabalham em estreita colaboração com os pacientes a fim de ampliar sua independência e, ao mesmo tempo, prever, planejar e apoiá-los e a suas famílias para enfrentar as mudanças à medida que o fim da vida se aproxima. Esse delicado equilíbrio de fomentar a esperança e a qualidade de vida enquanto se prepara o paciente para a inevitabilidade da morte é que faz a reabilitação em cuidados paliativos emergir como um campo único, desafiador e gratificante. Em seu sentido mais simples, ela objetiva permitir que as pessoas vivam plenamente até a morte (Tiberini e Richardson, 2015).

			A contribuição da reabilitação e o papel do terapeuta ocupacional nos cuidados paliativos são mais importantes que nunca na sociedade atual, em que a autonomia do indivíduo é primordial e a possibilidade de escolha e a independência representam aspectos indissociáveis da dignidade em meio à doença avançada e à velhice. Este capítulo apresenta os princípios fundamentais da reabilitação em cuidados paliativos.

			O que é reabilitação em cuidados paliativos?

			Diferentes expressões são usadas na literatura específica para denominar práticas e características da reabilitação em cuidados paliativos. Uma força-tarefa da Associação Europeia de Cuidados Paliativos (EAPC) vem trabalhando para criar definições consensuais, que possibilitem uma compreensão mais ampla e compartilhada. A seção a seguir apresenta a terminologia corrente e um modelo que descreve o espectro desde as intervenções especializadas de reabilitação até as abordagens interdisciplinares de reabilitação em cuidados paliativos.

			Reabilitação paliativa 

			É um termo utilizado para designar a reabilitação que tem lugar no contexto dos cuidados paliativos para pessoas que vivem com doenças avançadas, graves e limitadoras da vida. É o termo frequentemente adotado pelos profissionais de reabilitação que trabalham em cuidados paliativos — incluindo os terapeutas ocupacionais — para descrever sua prática de reabilitação especializada (Tiberini e Richardson, 2015).

			À primeira vista, o termo pode parecer contraditório por conter conceitos um tanto paradoxais — o de reabilitação, quase sempre associada à recuperação, e o de cuidados paliativos, frequentemente ligado à morte (Leslie, Sandsund e Roe, 2014). Contudo, em análise mais aprofundada, os domínios da reabilitação e dos cuidados paliativos são complementares e partilham metas, princípios éticos e valores (Figura 1, p. 36). Tanto a reabilitação quanto os cuidados paliativos são abordagens holísticas, multidisciplinares, centradas na pessoa, o que coloca o paciente e sua família no centro do paradigma do tratamento (Padgett, Asher e Cheville, 2018; Zhu, 2018). Ambos têm na qualidade de vida um objetivo global (Timm, Thuesen e Clark, 2021).

			A Organização Mundial da Saúde (OMS; WHO, em inglês) recomenda a incorporação da reabilitação em cuidados paliativos como melhor conduta para melhorar a qualidade, a acessibilidade, a eficácia e a relação custo-benefício dos serviços de saúde para as pessoas que se aproximam do fim da vida (WHO, 2023). Isso abrange intervenções de especialistas em reabilitação paliativa realizadas por terapeutas ocupacionais, fisioterapeutas, fonoaudiólogos e nutricionistas, bem como abordagens de reabilitação praticadas por toda a equipe multiprofissional.

			Figura 1. Relação entre reabilitação e cuidados paliativos
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			Fonte: Tiberini e Richardson (2015).

			Cuidados paliativos reabilitativos

			Representam as melhores práticas, nas quais os valores de reabilitação compõem uma visão global em todos os níveis de organização, e as abordagens de reabilitação são implementadas por todos os integrantes da equipe interdisciplinar (Tiberini e Richardson, 2015).

			Definição de cuidados paliativos reabilitativos

			Cuidado paliativo reabilitativo é um paradigma que integra reabilitação, habilitação, autogestão e autocuidado em um modelo holístico de cuidado paliativo. Trata-se de uma abordagem interdisciplinar na qual todos os membros da equipe — inclusive enfermeiros, médicos, profissionais da área psicossocial e profissionais de saúde afins — trabalham em colaboração com o paciente, seus familiares e cuidadores, a fim de ajudá-los a atingir seus objetivos e prioridades. Esses cuidados paliativos procuram aprimorar a funcionalidade e o bem-estar dos pacientes e permitir que vivam independentemente e o mais plenamente possível, com resolução e autonomia, em meio às limitações da doença que avança.

			É uma abordagem que dá aos pacientes condições para que se adaptem com dignidade à sua nova situação e viabiliza um sistema operacional de assistência que os ajude a prever e enfrentar construtivamente as perdas resultantes da saúde em degeneração. Assim, os cuidados paliativos reabilitativos auxiliam-nos a viver de forma plena até sua morte. (Tiberini e Richardson, 2015)

			Nesse contexto interdisciplinar mais amplo, as intervenções especializadas abrangem as avaliações e os tratamentos de reabilitação fornecidos por profissionais de reabilitação — terapeutas ocupacionais, fisioterapeutas, fonoaudiólogos e nutricionistas —, que precisam ter um nível especializado de conhecimento e experiência. A seguir, o modelo de Harding, Hall e Lloyd (2022) exemplifica a inter-relação dessas abordagens de reabilitação em cuidados paliativos (Figura 2).

			Figura 2. Cuidados paliativos reabilitativos
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			Fonte: baseado em Harding, Hall e Lloyd (2022).

			Na prática, a reabilitação abrange um conjunto de objetivos que proporcionam um sistema de apoio aos pacientes em qualquer etapa da doença. Tais objetivos visam melhorar a funcionalidade naquilo que o paciente é capaz, preservá-la onde os efeitos da doença e o seu tratamento ameaçam piora ou facilitar a transição para o declínio funcional quando a degradação é inevitável (Maddocks e Payne, 2017). Cada um desses tipos de meta de reabilitação é relevante e conveniente para pacientes sob cuidados paliativos, como ilustra a Tabela 1 (p. 39).

			Tabela 1. Conjunto de objetivos da reabilitação

			
				
					
					
					
				
				
					
							
							Metas da reabilitação

						
							
							Exemplo de meta de reabilitação nas práticas de cuidados paliativos com paciente acometido de compressão maligna da medula espinhal recente.

						
					

					
							
							Contexto

						
							
							Meta

						
					

					
							
							Restauradoras: visam levar os pacientes ao nível anterior de função.

						
							
							Paciente tem bom potencial para recuperar força e equilíbrio, a ponto de fazer transferências de forma independente. 

						
							
							Recuperar a capacidade de ficar em pé e passar sozinho da cama para uma cadeira em uma semana.

						
					

					
							
							Preventivas: tentativa de prevenir a deterioração evitável na funcionalidade decorrente da doença ou do tratamento.

						
							
							O paciente corre o risco de descondicionamento e fraqueza adicional devido à inatividade.

						
							
							Participar ativamente de atividades da vida diária até seu nível ideal de funcionalidade.

						
					

					
							
							Suportivas: foco na maximização da funcionalidade, da independência e da participação em atividades significativas, apesar da incapacidade.

						
							
							O paciente tem equilíbrio insuficiente para andar até o banheiro de forma independente, mas consegue fazê-lo com um apoio auxiliar de marcha.

						
							
							Andar sozinho até o banheiro de forma independente com um andador, em vez de depender do auxílio de um cuidador, em duas semanas.

						
					

					
							
							Paliativas: implicam ajudar as pessoas a se adaptarem e aceitarem mudanças irreversíveis na funcionalidade e perdas associadas ou a se “habilitarem” para sua nova realidade.

						
							
							O paciente não consegue subir escadas e não recupera esse grau de funcionalidade.

						
							
							Transitar em segurança pelos andares da casa por meio de uma plataforma de acessibilidade para escadas, em três semanas.

						
					

				
			

			Fonte: Dietz (1981).

			Por que a reabilitação nos cuidados paliativos é importante? 

			No âmbito do paciente — A reabilitação ajuda a manter a individualidade, a independência e a escolha

			A reabilitação nos cuidados paliativos ajuda os indivíduos a manter ou reconstruir sua individualidade — os recursos dinâmicos exclusivos e inter-relacionados que “fazem de você você mesmo” (Radha Krishna, Yong e Koh, 2014), frequentemente ameaçadas por doenças avançadas e limitadoras da vida, na medida em que a incapacidade e as crescentes necessidades de cuidado minam o senso de identidade do paciente.

			Revisões sistemáticas demonstraram que os pacientes priorizavam uma vida significativa, que consistia em preservar o senso de si mesmo e de individualidade, realizar atividades prazerosas, participar de relacionamentos relevantes e manter a esperança no futuro (Sandsdalen et al., 2015). Viver uma vida com valor implica continuar a se engajar de forma independente nas atividades escolhidas, como “manter-se o mais ativo possível”, “ter contato com a natureza e caminhar diariamente” e “aproveitar meus passatempos” (Pakenham e Martin, 2024).	

			A reabilitação paliativa pretende capacitar pessoas que vivem com condições paliativas a serem o mais independentes possível e participar de atividades relevantes para elas. Desse modo, representa um caminho importante para apoiar as prioridades do paciente e “reabilitá-lo” ou restitui-lo à sua individualidade, permitindo-lhe manter um forte sentido de quem ele é e do que lhe é importante até a sua morte.

			No âmbito das evidências — Evidências crescentes apoiam a eficácia da reabilitação paliativa em uma série de quadros avançados 
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