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Resumo

A fenilcetontiria ¢ uma doenga metabolica hereditaria rara que, se ndo diagnosticada e
tratada precocemente, pode causar danos neurolégicos irreversiveis. Este trabalho teve
como objetivo realizar uma revisdo de escopo para mapear os impactos fisicos e
psicologicos da fenilcetonuria e do seu tratamento, com especial foco no papel do

enfermeiro no acompanhamento destes pacientes.

A metodologia utilizada seguiu as orientagdes do Joanna Briggs Institute e o protocolo
PRISMA 2020, estruturando a questao de investigagdo através da estratégia PCC. Foram
consultadas bases de dados reconhecidas na area da Saude, nomeadamente CINAHL,
EBSCO, MEDLINE ¢ PubMed, resultando na sele¢do final de seis estudos relevantes
publicados entre 2011 e 2024.

Os resultados evidenciaram que a adesao a dieta restritiva continua a ser um dos maiores
desafios, com impacto direto no bem-estar fisico e psicoldgico dos doentes. A revisao
destaca o papel central do enfermeiro na promocao da literacia em saude, no apoio
emocional e na coordenagao dos cuidados, embora tenha sido identificada a necessidade

de formacao especifica para fortalecer a sua atuagdo neste contexto.

Conclui-se que a pratica de enfermagem em doencas metabdlicas raras deve evoluir para
uma intervengao cada vez mais especializada e humanizada, contribuindo para a melhoria
da qualidade de vida dos individuos com fenilcetonuria e das suas familias, e incentivando

a investigacao continua nesta area.

Palavras-chave: Fenilcetontria; Cuidados de Enfermagem; Qualidade de Vida; Literacia

em Saude; Adesdo Terapéutica.
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Abstract

Phenylketonuria is a rare hereditary metabolic disorder which, if not diagnosed and
treated early, can cause irreversible neurological damage. This study aimed to conduct a
scoping review to map the physical and psychological impacts of Phenylketonuria and its

treatment, with special focus on the nurse's role in the management of these patients.

The methodology followed the guidelines of the Joanna Briggs Institute and the PRISMA
2020 protocol, structuring the research question using the PCC strategy. Searches were
conducted in reputable health databases, namely CINAHL, EBSCO, MEDLINE, and
PubMed, resulting in the final selection of six relevant studies published between 2011

and 2024.

The results highlighted that adherence to the restrictive diet remains one of the greatest
challenges, directly affecting the physical and psychological well-being of patients. The
review emphasized the central role of nurses in promoting health literacy, providing
emotional support, and coordinating multidisciplinary care, although the need for specific

training to enhance their practice in this context was also identified.

It is concluded that nursing practice in rare metabolic diseases must evolve towards
increasingly specialized and humanized interventions, contributing to improved quality
of life for individuals with Phenylketonuria and their families, and encouraging further

research in this area.

Keywords: Phenylketonuria; Nursing Care; Quality of Life; Health Literacy; Treatment
Adherence.
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1. Introducao

A fenilcetonuria, em inglés Phenylketonuria (PKU), segundo o National Institutes of
Health (2021), ¢ uma doenga genética autossomica recessiva, caracterizada por um
defeito na enzima fenilalanina hidroxilase (PAH), essencial para a conversdo do
aminoacido fenilalanina em tirosina. A deficiéncia de PAH resulta no acimulo téxico de
fenilalanina no organismo, potencialmente levando a danos neuroldgicos graves se nao

tratada adequadamente (Scriver & Kaufman, 2001; Marquioti et al., 2023).

O diagnostico precoce da PKU ¢ crucial para prevenir consequéncias futuras a
nivel cognitivo (Oliveira, 2024) e, em Portugal, ¢ realizado através do Teste de Guthrie
(Ratreio Neonatal), uma pratica integrada no Programa Nacional de Ratreio Neonatal
(Ministerio da Saude, 2024) desde 1979. Este permite a identificagdao precoce da doenga,
possibilitando a intervengdo nutricional imediata e, assim, prevenindo os danos
neurologicos associados ao acimulo de fenilalanina (National Newborn Screening and
Global Resource Center, 2010; Oliveira et al., 2024). Entre 1979 e 2019, foram rastreados
3.890.677 recém-nascidos, dos quais 356 foram diagnosticados com PKU e 37 com
hiperfenilalaninemia moderada, resultando em uma prevaléncia de 1:10.929 e 1:36.123
recém-nascidos, respetivamente (Pereira et al., 2020).

Os enfermeiros desempenham um papel crucial no cuidado de pessoas com PKU,
fornecendo educacdo continua as familias sobre a importancia da adesdo a dieta e
monitorizando o desenvolvimento do paciente (Trefz et al., 2015). Também colaboram
na coordenacdo do cuidado multidisciplinar, envolvendo médicos, nutricionistas e outros
profissionais de saude, para garantir um tratamento holistico (Gentile, Ten Hoedt &
Bosch, 2010; Oliveira, 2024).

Os cuidados de enfermagem de qualidade podem ter um impacto significativo na
qualidade de vida dos pacientes com PKU (Oliveira, 2024). Alguns estudos indicam que
uma gestdo eficaz da doenca, combinada com suporte psicoldgico e emocional, pode
permitir que os pacientes levem uma vida saudavel e produtiva (Jahangiri et al., 2024;
Bosch et al., 2015).

Apesar dos avangos no tratamento, varios desafios permanecem. Entre eles, a
adesdo a longo prazo a dieta restritiva ¢ um dos maiores problemas, especialmente na

adolescéncia e na idade adulta (Wegberg et al., 2017). Além disso, a falta de formacao
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especifica e de recursos educativos para enfermeiros pode comprometer a qualidade do
cuidado prestado (Cochran et al., 2014). E fundamental que os enfermeiros recebam
treino continuo e tenham acesso a materiais atualizados para melhor apoiar os pacientes
e suas familias (Ford et al., 2018).

A adesdo rigorosa ao tratamento pode ter um impacto significativo na qualidade
de vida dos pacientes com PKU (Bosch et al., 2015). Diversos estudos indicam que,
apesar das dificuldades, uma gestdo eficaz da doenca pode permitir que os pacientes
tenham uma vida saudavel e produtiva (Bosch et al., 2015; Filho et al., 2017). No entanto,
o suporte psicoldgico e emocional também ¢ essencial, pois a dieta restritiva pode causar
stress e ansiedade tanto nos pacientes quanto em suas familias (Brown & Lichter-
Konecki, 2016).

Durante a leitura dos artigos, conseguimos observar algumas lacunas em relagao
a prestacao de cuidados dos enfermeiros e até mesmo em relagdo do ao conhecimento
destas alteragdes dos portadores e suas familias.

O objetivo deste estudo foi realizar uma revisao de escopo de forma a mapear os
impactos da fenilcetonuria e do seu tratamento no bem-estar fisico e psicologico dos

pacientes com fenilcetontria.
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2. Metodologia

Esta revisdo de escopo foi realizada de acordo com a metodologia do The Joanna Briggs
Institute (JBI) (Peter, 2020), com o auxilio do protocolo PRISMA (Preferred Reporting
Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses) (BMJ, 2024), que foi desenvolvido
para orientar revisdes da literatura e garantir rigor, sistematiza¢do e transparéncia no

processo de selecao e analise dos estudos.

A questdo de investigagao foi estruturada com base na estratégia PCC, permitindo uma
defini¢do mais clara e objetiva do problema em analise. Assim foram definidos o
Problema (P), o Conceito (C) e o Contexto (C), formando a sigla PCC. Essa estratégia
assegura a especificagdo detalhada do problema, o conceito no contexto relevantes para

o estudo.

A questao de investigacao formulada foi: “Quais sdo os impactos da fenilcetonuria e do
seu tratamento no bem-estar fisico e psicologico dos individuos afetados, com base na

evidéncia disponivel?”.

Para a construcao da estratégia de busca, foram utilizados descritores MeSH combinados
por meio de operadores booleanos “AND” e “OR”, resultando a seguinte expressao:
‘phenylketonuria OR PKU’” AND ‘Nurse OR nursing care OR nursing interventions OR
nursing” AND ‘healthcare setting" OR "hospital" OR "clinic" OR "metabolic nutrition

unit" OR "home environment’.

Os critérios de inclusdo abrangeram estudos publicados em inglés, portugués ou espanhol,
que abordem os cuidados de enfermagem em pacientes (criancas, adolescentes, adultos e
idosos) com PKU e com as respetivas familias. Os critérios de exclusdo abrangeram
estudos que nao incluam os impactos da fenilcetontiria nem o seu tratamento no bem-
estar fisico e psicoldgico dos individuos afetados, e estudos que abordem outras doengas

metabodlicas.

Para realizagdo da busca bibliografica, foram consultadas as seguintes bases de dados:

CINAHL, EBSCO. Medline, PubMed, sendo bases de dados em saude e idoneas.

A selecdo dos artigos ocorreu com base na leitura dos titulos, resumo e palavras chave.

11
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Posteriormente, os artigos pré-selecionados foram lidos na integra e analisados de forma
critica e reflexiva, com sintese das informagdes relevantes de cada estudo.

Apbs a selegdo final dos artigos incluidos na revisao de escopo, a qualidade metodologica
dos estudos foi avaliada com base na Checklist do Critical Appraisal Skills Program

(CASP, 2018), adequado para este tipo de analise.

12
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3. Resultados

O protocolo PRISMA 2020 (Figura 1) ilustra todo o processo de selecdo de evidéncias e

apresenta todas as etapas para incluir os estudos na revisdo de escopo.

[ Identificagdo dos estudos, bases de dados e registos, ]

"""""""" (n=536) Artigos literatura cinzenta (n
EBSCO (n =530) =9)
PubMed (n =6)

)

v

(n=281)
i 1

(n=180) Ardigos excluidos
- El]

v

Figura 1- Diagrama PRISMA

Dos 545 artigos recuperados, 264 foram eliminados devido a duplicagdo, de seguida
foram excluidos 180 apos a leitura do titulo ou resumo. Apos a andlise do texto completo,
95 artigos foram excluidos uma vez que ndo responderam a questao de investigagao.

Desta fase final, 6 artigos foram incluidos para revisdo.

A avaliacdo de cada artigo selecionado estd resumida na Quadro 1. Apos a analise dos
dados, foi possivel concluir que os artigos incluidos para revisdo apresentaram boa
qualidade metodologica. Esta conclusdo foi retirada, pois quase todos os itens foram
respondidos de forma afirmativa. No quadro 2 resume os dados extraidos dos estudos
incluidos, identificando toda a informacdo relevante relacionada com as questdes e
objetivos da revisdo, incluindo nome do autor, pais do estudo, tipo de estudo, titulo do
artigo, populacdo do estudo, objetivos e resultados. Os estudos foram publicados entre

2011 e 2024, representando pesquisas e informagdes recentes.
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Estudos Questoes

112 (3 |4 |5 |6 7 8 19 |10
A.Macdonald (2020) S|{S |S [N S S |S |S |N
Amaya B. Q. (2011) SIS |S [N |S |Os resultados sdo claros e | S |N |[S |N
Kamran H. (2021) S |s [s [U |'s | adequados em numero, variando [§~ [ [S | U
Behnaz B. (2021) S1s s IN1Ts de acordo com o tamanho da S NN N
Chiara C. (2018) STS s [N [s | 2mostradecadaestudo. S [N |s |N
Figueiredo A. (2024) SIS |S [N |S S N |[S |S

Quadro 1- Analise metodologica segundo a CASP Checklist

Os estudos foram publicados em varios paises, incluindo Reino Unido, Itélia, Irdo,
EUA, Alemanha, Portugal e Espanha. O niimero de participantes nos estudos incluidos
variou entre familiares de pacientes com fenilcetonuria, enfermeiros, pacientes com
fenilcetonuria, dietista, nutricionista ¢ médicos. O numero de participantes por estudo
variou entre 21 a 244, contendo alguns artigos sem amostra descrita. Além disso, os
artigos selecionados envolveram tratamentos a nivel de dieta, suplementos, bem como
impactos no bem-estar fisico e psicoldgico. Relativamente & metodologia, selecionamos
artigos com varios tipos de estudo, incluindo estudos revisdes da literatura, revisoes
qualitativas e revisoes sistematicas. No Quadro 2 apresentam-se os estudos analisados,
que permitiram identificar quatro temas centrais: 1) fatores relacionados com a adesdo a
dieta restritiva, 2) conhecimento dos impactos fisicos e psicoldgicos da fenilcetonuria, 3)
papel dos profissionais de satide, em especial o enfermeiro, no inicio e continuidade da
adesdo, e 4) aspetos emocionais e sociais que influenciam a gestao da doenga. Estes temas
surgem com diferentes niveis de profundidade nos estudos incluidos, refletindo a
diversidade de contextos e objetivos de investigacdo. A identificagdo destes elementos
comuns permitiu sistematizar os dados de forma organizada e coerente com o objetivo da
revisdo, facilitando a compreensao das principais dificuldades enfrentadas pelos doentes

com PKU e dos contributos potenciais da enfermagem neste contexto.
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4. Discussao

A presente revisdo de escopo permitiu identificar desafios significativos na gestdo da
PKU, sobretudo no que respeita a adesdo a dieta restritiva ao longo do tempo e aos
impactos fisicos e emocionais associados. Esta conclusdo encontra sustentacdo direta em
cinco dos seis estudos incluidos (MacDonald, 2020; Amaya, 2011; Kamran, 2021,
Behnaz, 2021; Chiara, 2018), os quais relatam uma dificuldade crescente dos pacientes
em manter uma restri¢do hipoproteica, especialmente durante a adolescéncia e a transi¢ao
para a idade adulta. Kamran (2021), identificou que adolescentes enfrentam maior
resisténcia a dieta devido ao desejo de autonomia e a pressdo social, enquanto Behnaz
(2021), descreve uma quebra acentuada na adesdo entre adultos jovens, relacionada com
o afastamento dos cuidados pediatricos e a necessidade de autogestdo terapéutica.
Segundo Amaya (2011), enfatiza ainda os desafios de aceitagcdo social vivenciados por
criancas em idade escolar, particularmente no contexto escolar, onde o consumo de

alimentos especiais pode gerar estigmatizacao.

Estes fatores, além de comprometerem o controlo metabolico, contribuem para o
surgimento de sintomas como ansiedade, desmotivacao e sentimento de exclusao social.
Tal ¢ evidenciado por Chiara (2018), que observou niveis elevados de stress emocional
entre jovens adultos com PKU, e refor¢ado por literatura externa, nomeadamente Bilder
et al. (2017) e Jahangiri et al. (2024), que destacam a vulnerabilidade psicossocial destes

pacientes quando ndo ha suporte continuo e adaptado as suas necessidades.

No que respeita ao papel do enfermeiro, a maioria dos estudos incluidos descreve uma
atuagdo positiva, ainda que pouco detalhada. Figueiredo (2024) e Chiara (2018), por
exemplo, referem que o enfermeiro ¢ percecionado como uma figura de referéncia no
apoio emocional, sendo frequentemente o elo de ligacdo entre o paciente, a familia e a
equipa multidisciplinar. Contudo, estas descricdes sdo muitas vezes genéricas, sem
especificar quais as intervencdes realizadas, os seus objetivos ou os métodos utilizados.
Essa falta de operacionalizagdo limita a replicacdo pratica e dificulta a avaliacdo do

impacto da atuacgdo de enfermagem.

Para colmatar esta lacuna, diversos autores sugerem a integragcao de estratégias validadas,
como a educagdo terapéutica estruturada, com base na teoria da motivagdo

autodeterminada, e a consulta de enfermagem especializada. Regnault et al. (2015)
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demonstraram que programas liderados por enfermeiros com formacgao especifica, que
incluiam acompanhamento individualizado, aplicacdo da técnica teach-back e uso de
modelos motivacionais como os S5A (Avaliar, Aconselhar, Acordar, Assistir,
Acompanhar), contribuiram significativamente para o aumento da adesdo a terapéutica.
De forma semelhante, Ford et al. (2018) defendem a utilizagdo de tecnologias moveis
para monitorizagdo da dieta, desenvolvimento de grupos de apoio entre pares e aplicagao
de escalas de rastreio de saude mental, como o PHQ-9 (para depressao) e o GAD-7 (para

ansiedade), como instrumentos viaveis na pratica de enfermagem.

Ainda assim, importa reconhecer as limitagdes metodoldgicas da presente revisdo. Apesar
da inclusdo de estudos com qualidade critica aceitavel (ver Quadro 1), a amostra foi
reduzida (seis estudos), apresentando uma grande heterogeneidade nos desenhos
metodologicos: trés estudos de abordagem qualitativa, dois de revisao narrativa e apenas
um estudo misto. Adicionalmente, dois estudos ndo descreveram claramente a
composi¢ao da amostra, o que compromete a avaliacao da validade interna. Os contextos
clinicos também variam - com trés estudos centrados em cuidados hospitalares e os
restantes em contextos comunitarios ou mistos -, o que dificultou a uniformizacao da
analise e a generalizacdo dos resultados. Esta variabilidade metodologica e contextual
limita a robustez das conclusdes e reforca a necessidade de futuras revisdes com critérios

de inclusdo mais restritos.

Outro aspeto a destacar ¢ a escassa diferenciagdo etaria entre os participantes. Apenas o
estudo de Kamran (2021) estabeleceu claramente categorias etarias, distinguindo entre
criancas, adolescentes e adultos. Essa omissdo nos restantes estudos compromete a
compreensdo das necessidades especificas ao longo do ciclo de vida. Por exemplo,
enquanto a integracdo social e o apoio escolar sdo prioritarios em idade pediatrica
(Amaya, 2011), na fase adulta emergem preocupagdes com a autonomia terapéutica,
fertilidade e gestdo da doenca no ambiente laboral (Behnaz, 2021; Koch et al., 2016). A
pratica de enfermagem deve, por isso, adaptar-se ao estddio de desenvolvimento, com
intervengdes especificas para cada faixa etdria: programas de educacdo para criangas e
pais; oficinas de literacia em satde e coping para adolescentes; e planos de autogestdo e

planeamento familiar para adultos.

Do ponto de vista clinico, refor¢a-se a necessidade de ferramentas praticas que possam
ser aplicadas no terreno pelos enfermeiros. Com base nos estudos analisados e na
literatura externa, recomenda-se a implementagdo das seguintes estratégias: Elaboragdo
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de planos terapéuticos individualizados com metas SMART ((Especificas, Mensuraveis,
Atingiveis, Relevantes e Temporalmente definidas); Monitorizagdo digital da ingestao
proteica e dos niveis de fenilalanina; Capacitagdo da familia com sessdes educativas
regulares (Figueiredo, 2024); Criacdo de grupos de apoio para jovens com PKU,
facilitados por enfermeiros; Utilizacdo de escalas de rastreio emocional como parte da
consulta de enfermagem; Promocgao da transi¢ao segura dos cuidados pediatricos para os
de adultos, com seguimento continuo e formagao sobre leitura de rotulos alimentares e

competéncias de autogestdo (Giovannini et al., 2018; van Spronsen et al., 2017).

Embora a maioria dos estudos incluidos ndo tenha explorado em profundidade as
transigdes entre contextos clinicos, Figueiredo (2024) destaca que estas fases -
especialmente a saida da pediatria - exigem atencao redobrada por parte da enfermagem,
sob pena de comprometer a continuidade dos cuidados € o bem-estar emocional dos

pacientes.

A literatura externa complementa esta analise ao evidenciar outros fatores criticos para a
adesdo, como o estigma social, restricoes no ambiente escolar ou laboral e auséncia de
suporte estruturado apos os 18 anos (Bosch et al., 2015; Gentile et al., 2010). Estes aspetos
foram pouco tratados pelos estudos da revisao, mas sdo essenciais para compreender os
obstaculos vivenciados pelos doentes com PKU, e para planear intervengdes de

enfermagem mais contextualizadas e eficazes.

Além disso, van Spronsen et al. (2017) alertam para a existéncia de défices cognitivos
subtis mesmo em pacientes com bom controlo metabolico, o que sugere a importancia de
uma abordagem multidimensional. Neste sentido, o enfermeiro pode contribuir com
triagens neuropsicoldgicas bésicas, referencia¢do precoce e articulacdo com psicologos e

terapeutas ocupacionais.

Finalmente, destaca-se a caréncia de guidelines clinicas especificas para a pratica de
enfermagem na PKU, especialmente em Portugal. Esta auséncia contribui para uma
pratica assimétrica e dependente da iniciativa individual dos profissionais. Giovannini et
al. (2018) sublinham a importancia de diretrizes padronizadas para garantir a qualidade e
a continuidade dos cuidados em doengas metabolicas raras. O desenvolvimento dessas
guidelines deve ser uma prioridade, a par da promog¢do de investigacdo nacional que

documente e avalie intervencdes de enfermagem neste dominio.
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Em sintese, a analise cruzada entre os estudos incluidos e a literatura complementar
permite afirmar que a atuagdo do enfermeiro na gestdo da PKU ¢ estratégica e deve
assentar em pilares como a educacdo terapéutica, a intervengdo precoce em alteracdes
psicoldgicas e cognitivas, a promoc¢do da autonomia e a articulagdo em equipa
multidisciplinar. Contudo, a escassez de estudos centrados na enfermagem, a
variabilidade metodologica e a falta de detalhe operacional representam limitagdes
importantes, quer para esta revisdo, quer para o avanco da pratica baseada na evidéncia.
Investigacdes futuras devem privilegiar estudos qualitativos e de implementagdo, com
foco nas necessidades diferenciadas das varias faixas etarias e nos contextos de pratica
clinica, de modo a permitir a construgao de modelos de cuidado mais eficazes e

replicaveis.

Para o futuro, recomenda-se o desenvolvimento de novos estudos que explorem em
profundidade o impacto de intervencdes de enfermagem especificas na adesdo terapéutica
e no bem-estar dos pacientes com PKU. A investigacdo podera, assim, contribuir para a
consolidagdo de préaticas clinicas de exceléncia, que respondam de forma eficaz as

necessidades de uma populagao ainda muitas vezes negligenciada nos sistemas de saude.
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5. Conclusao

A PKU ¢ uma doenga metabolica rara cuja gestdo adequada impacta diretamente o
prognostico fisico e psicologico dos individuos afetados. Esta revisdo de escopo
possibilitou a identificacdo dos principais desafios associados ao tratamento da PKU,
especialmente no que respeita a adesdo a longo prazo ao regime dietético restritivo € ao

suporte psicossocial necessario para garantir a qualidade de vida dos pacientes.

A andlise da evidéncia revelou que o enfermeiro desempenha um papel fundamental na
promocao de cuidados integrados e personalizados, que vao além da gestdo clinica da
doenca. A pratica de enfermagem no contexto da PKU deve envolver ndo s6 a orientagao
dietética, mas também a educagdo continua, a promocao da literacia em satude, o apoio
emocional e a coordenacdo do cuidado em articulagdo com equipas multidisciplinares. A
atuacdo proxima do enfermeiro permite identificar precocemente sinais de desgaste
psicologico, dificuldades na adesdo ao tratamento e necessidades de suporte familiar,

aspetos cruciais para o sucesso terapéutico.

Apesar dos avancos observados, a revisao também evidenciou fragilidades importantes.
Existe ainda uma escassez de protocolos clinicos especificos para a intervengdao de
enfermagem na PKU e uma limitada formag¢ao continua direcionada para a abordagem de
doencas metabolicas raras. Estas lacunas podem comprometer a qualidade dos cuidados
prestados, refletindo a necessidade de um investimento urgente na capacitagdo técnica e

cientifica dos profissionais de enfermagem.

A pratica baseada na evidéncia demonstra que a intervencdo do enfermeiro, quando
estruturada, proativa ¢ adaptada as necessidades individuais dos pacientes, pode reduzir
as complicagdes associadas a doenga, melhorar a adesdo ao tratamento e promover a
autonomia e o bem-estar das pessoas com PKU. Assim, ¢ fundamental que os enfermeiros
sejam reconhecidos e integrados como membros ativos das equipas especializadas de

doencgas metabolicas, contribuindo para uma abordagem holistica e humanizada.

A realizagdo deste trabalho permitiu ndo apenas reunir e analisar a evidéncia mais recente
sobre o tema, mas também desenvolver uma reflexao critica sobre a importancia do papel
do enfermeiro num contexto clinico cada vez mais exigente e especializado. Verificou-

se, ainda, que a pratica de enfermagem na PKU, embora valorizada, necessita de ser mais
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visibilizada e estruturada através de guidelines internacionais e de politicas institucionais
que reconhegam a complexidade do acompanhamento de pacientes com doengas cronicas

raras.

Em conclusdo, o enfermeiro, como agente facilitador de cuidados de saude centrados na
pessoa ¢ na familia, é peca-chave na gestdo da fenilcetonuria. Investir na formacgao,
capacitagdo e autonomia destes profissionais ¢ um caminho imprescindivel para garantir
nao so o controlo eficaz da doenga, mas também a promoc¢ado da qualidade de vida dos

doentes e das suas familias ao longo de todo o ciclo vital.
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