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RESUMO

A expectativa de vida e a populagdo de idosos tém crescido progressivamente. O
aumento da longevidade esta associado ao crescimento de doengas crbénicas, como
a deméncia. A deméncia € uma condigao progressiva, e causa perda de habilidades
cognitivas, impactando o desempenho ocupacional. O declinio na capacidade de
realizar atividades cotidianas se intensifica com a progressao da doencga, afetando
primeiro as atividades instrumentais e, posteriormente, as basicas. Devido as
progressivas perdas funcionais e cognitivas, pessoas com deméncia necessitam de
cuidado de familiares/cuidadores. Os cuidados paliativos objetivam o alivio de
sintomas, a manutencao da funcionalidade e a melhoria da qualidade de vida, sendo
efetivados em diferentes ambientes de cuidado, e incluiu intervencdes
medicamentosas e ndo medicamentosas realizadas por diversos profissionais de
saude. O terapeuta ocupacional assume relevancia por promover o envolvimento
das pessoas com deméncia em atividades significativas, ajustando ocupacao,
capacidades e ambiente para manter autonomia. Diversas abordagens sao
utilizadas, como o treino de atividades de vida diaria, a abordagem orientada para a
cognigao, e os programas multimodais de estimulagdo cognitiva e sensorial. Neste
contexto, o estudo buscou conhecer e discutir as percepgdes de terapeutas
ocupacionais sobre o desempenho das ocupacbes diarias pelos idosos com
deméncia em cuidados paliativos e as estratégias de cuidado utilizadas para
promover esse desempenho. Foi realizado um estudo qualitativo com participantes
selecionados por meio da técnica de bola de neve. Treze terapeutas ocupacionais,
que atendiam idosos em cuidados paliativos em diferentes contextos participaram da
pesquisa. A coleta de dados incluiu dois grupos focais e um formulario com dados
sociodemograficos. Os dados foram analisados por meio da técnica de analise
tematica reflexiva. A partir desta analise, trés temas foram gerados: “Trajetérias de
perdas progressivas em diferentes contextos terapéuticos”, “Excesso de auxilio do
cuidador: barreiras no desempenho ocupacional’ e “Estratégias para favorecer o
desempenho ocupacional nos cuidados paliativos: avaliacdo, atividades
significativas e adaptacdes”. Os resultados mostraram trajetérias de alteragdes
funcionais distintas, bem como o excesso de auxilio do cuidador durante as
atividades diarias. Além disso, foram identificadas estratégias utilizadas para
favorecer o desempenho ocupacional, como a avaliagcdo centrada no desempenho
ocupacional, o uso de atividades significativas e a prescricdo e implementacado de
tecnologias assistivas. Concluindo, as entrevistadas apontaram a necessidade de
abordagens centradas na pessoa, com modulagdo da assisténcia dos cuidadores e
avaliacdo dos dispositivos adaptativos. Espera-se que esta dissertacdo amplie as
discussbes sobre o cuidado paliativo das pessoas com deméncia, e subsidie a
consolidagdo de um cuidado integral as pessoas idosas e a seus familiares.

Palavras-chave: atividades cotidianas; deméncia; cuidados paliativos; estratégias de

cuidado; terapia ocupacional.



ABSTRACT

Life expectancy and the elderly population have progressively increased. The rise in
longevity is associated with the growth of chronic diseases, such as dementia.
Dementia is a progressive condition that causes the loss of cognitive abilities,
impacting occupational performance. The decline in the ability to perform daily
activities intensifies with the progression of the disease, first affecting instrumental
activities and later basic activities. Due to progressive functional and cognitive
losses, people with dementia require care from family members/caregivers. Palliative
care aims to relieve symptoms, maintain functionality, and improve quality of life, and
is implemented in various care settings, including pharmacological and non-
pharmacological interventions carried out by different healthcare professionals. The
occupational therapist plays a significant role by promoting the engagement of
people with dementia in meaningful activities, adjusting occupation, capabilities, and
environment to maintain autonomy. Various approaches are used, such as training in
activities of daily living, cognition-oriented approaches, and multimodal cognitive and
sensory stimulation programs. In this context, the study aimed to understand and
discuss occupational therapists' perceptions of the daily occupation performance of
older adults with dementia in palliative care and the care strategies used to promote
this performance. A qualitative study was conducted with participants selected using
the snowball technique. Thirteen occupational therapists who provided palliative care
to older adults in various contexts participated in the research. Data collection
included two focus groups and a sociodemographic data form. Data were analyzed
using reflexive thematic analysis. From this analysis, three themes were generated:
"Trajectories of progressive losses in different therapeutic contexts,' 'Excessive
caregiver assistance: barriers to occupational performance,’ and 'Strategies to
enhance occupational performance in palliative care: assessment, meaningful
activities, and adaptations.' The results showed distinct trajectories of functional
changes, as well as excessive caregiver assistance during daily activities.
Additionally, strategies used to enhance occupational performance were identified,
such as performance-centered assessment, the use of meaningful activities, and the
prescription and implementation of assistive technologies. In conclusion, the
respondents highlighted the need for person-centered approaches, with modulation
of caregiver assistance and assessment of adaptive devices. It is hoped that this
dissertation will expand discussions on the palliative care of people with dementia
and support the consolidation of comprehensive care for older adults and their
families.

Keywords: activities of daily living; dementia; palliative care; care strategies; occupational

therapy.
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PREFACIO

Esta dissertacdo foi redigida no formato opcional de acordo com a regulamentagéo
para elaboragao das Dissertagdes e Teses estabelecida em 2018 pelo Colegiado de
Pdés-graduagdo em Ciéncias da Reabilitagcdo da Universidade Federal de Minas
Gerais (UFMG). A estrutura foi formatada de acordo com as normas da Associagao
Brasileira de Normas Técnicas — ABNT, dividia em trés capitulos. O primeiro
abrange a introdugdo com a contextualizagdo da revisao de literatura e o referencial
tedrico do objeto de estudo, a justificativa da dissertacdo e o objetivo. O segundo
capitulo compreende o artigo intitulado: “Occupational performance of older adults
with dementia in palliative care: the perception and care strategies of occupational
therapists. A focus group study” redigido e formatado nas normas do periédico
“‘Aging and Mental Health”. No terceiro capitulo encontram-se as consideragdes
finais, seguidas pelas referéncias bibliograficas formatadas nas normas da
Associacao Brasileira de Normas Técnicas (ABNT), apéndices e anexos. Ao final, é

apresentado o mini curriculo da discente.



10

1 INTRODUGAO

A introducdo deste trabalho examina o cenario do envelhecimento
populacional e como ele tem contribuido para o aumento da incidéncia da deméncia,
além das implicagcdes dessa doenca no desempenho ocupacional e a necessidade
de cuidados paliativos. Nesse contexto, destacamos o papel da terapia ocupacional
em promover intervencbes direcionadas as pessoas com deméncia e seus
familiares/cuidadores por meio dos cuidados paliativos. A proposta € explorar a inter-
relacdo desses temas e a importancia das intervencdes terapéuticas para enfrentar

as demandas crescentes dessa populagao.

1.1 Envelhecimento populacional

A populagédo de idosos, acima de 60 anos, no planeta, em 2020, correspondia
a 1 bilhdo de pessoas, e as proje¢des indicam que duplicara, em 2050, chegando a
2,1 bilhdes. No mundo, até 2030, uma em cada seis pessoas tera 60 anos ou mais
(World Health Organization, 2022). A expectativa de vida aumentou cerca de 9 anos
desde 1990, atingiu 72,8 anos em 2019, e deve chegar a 77,2 anos, em 2050
(United Nations, 2022) (Figura 1).

Figura 1 - Expectativa de vida ao nascer da populagao mundial
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United Maticns, DESA, Population Divisicn. World Populstion Prospects 2024 . hitpo//population. un.crg/wpp’

Fonte: (UNITED NATIONS, 2024).
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Essa crescente longevidade € uma conquista global, no entanto, traz desafios
sociais, econdmicos e culturais em nivel individual, familiar, da sociedade e da
comunidade (Keating, 2022). Um grande desafio, conforme o plano de acédo da
‘Década do Envelhecimento Saudavel” da ONU, é o rapido crescimento da
populagao idosa na Africa, América Latina, Caribe e Asia. As projegdes indicam que,
em 2050, 80% da populacdo idosa mundial estara concentrada em paises menos
desenvolvidos (ONU, 2020).

No Brasil, o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) apontou que,
em 2010, a populagcdo idosa, com 65 anos ou mais, representava 7,4% da
populacado, e chegou a 10,9% em 2022, o que representa um aumento de 57,4%
(IBGE, 2023a). A figura 2 apresenta a distribuicdo da populagédo segundo trés
grandes grupos etarios. A projecao é que em 2060 esse grupo corresponda a 25,5%
da populacéo (IBGE, 2018). As regides Sudeste e Sul apresentaram uma estrutura
etaria mais envelhecida com 12,2 e 12,1 da populagdo com 65 anos ou mais de
idade, respectivamente (IBGE, 2023). A expectativa de vida ao nascer, que era de
76,6 anos em 2019, esta prevista para aumentar para 81,04 anos em 2060 (IBGE,
2020).

Figura 2 - Proporcao percentual da populagao residente no Brasil por grupos

etarios especificos (1980-2022)
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Fonte:(IBGE, 2023b).
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O aumento da expectativa de vida € acompanhado pelo crescimento das
doencas cronicas nao transmissiveis (DCNT) (SILVA et al., 2023; WORLD HEALTH
ORGANIZATION, 2021). As DCNT tendem a ser duradouras e resultam de uma
combinagao de fatores genéticos, fisioldgicos, ambientais e comportamentais. Elas
representam 74% de todas as mortes do mundo (WORLD HEALTH
ORGANIZATION, 2023), e dentre elas destacam-se as doengas cardiovasculares,
cancer, doencgas respiratorias crénicas, diabetes e a deméncia (UNITED NATIONS,
2020; WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2023).

A deméncia atinge cerca de 5-8% dos idosos acima de 65 anos, e ocupou,
em 2021, o sétimo lugar entre as 20 principais causas de morte entre a populagao
idosa. Os dados de 2019 estimaram que mais de 55 milhdes de pessoas viviam com
a doencga no mundo, e as taxas de prevaléncia continuam aumentando com a idade
em homens e mulheres, de forma que a expectativa € que atinja 139 milhdes de
pessoas, em 2050 (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2021).

1.2 Deméncia e desempenho ocupacional

1.2.1 Deméncia

A deméncia € um termo genérico usado para definir doengas, em sua maioria
progressivas (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2017), caracterizadas por um
comprometimento acentuado em dois ou mais dominios cognitivos e pode contar
com alteragdes neurocomportamentais (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2024)
Os tipos de deméncia podem ser indistintos e frequentemente coexistem em formas
mistas. A deméncia de Alzheimer € a mais comum, representando 60-70% dos
casos. Outras formas incluem a deméncia vascular, a deméncia com corpos de
Lewy e a deméncia frontotemporal (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2017).

As alteragdes atribuidas a deméncia nao estao associadas ao envelhecimento
normal, sua etiologia nem sempre pode ser definida (WORLD HEALTH
ORGANIZATION, 2024). Pode-se associar a fatores genéticos, comportamentais e
ambientais, como no caso da deméncia de Alzheimer (NIANOGO et al.,, 2022;
SANTOS; BESSA; XAVIER, 2020; SILVA et al., 2023). Adicionalmente, € importante
destacar que as alteracbes devem ser suficientemente graves para afetar

significativamente a autonomia e independéncia na realizagao das atividades diarias
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(WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2017). A progressiva perda de habilidades
cognitivas, como o planejamento, organizagdo, memoria e execugao de tarefas, ndo
apenas restringem a independéncia dos individuos com deméncia, mas também
comprometem sua capacidade de realizar e participar plenamente na vida cotidiana
(BOYLE et al., 2013; CLARE et al., 2017; SIKKES et al., 2009).

1.2.2 Desempenho ocupacional

O declinio funcional € um critério diagnéstico importante para a deméncia, e tem um
impacto direto no desempenho social e ocupacional (PSYCHIATRIC ASSOCIATION,
2014; SANTOS et al., 2021; WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2024). O
desempenho ocupacional é definido como a realizagado de ocupagdes que resulta da
interagdo dinamica entre a pessoa, seus contextos e a ocupacédo em si (AMERICAN
OCCUPATIONAL THERAPY ASSOCIATION, 2020). As limitagbes no desempenho
indicam ineficiéncias nas competéncias motoras, de processo e/ou de interagao
social, necessarias para que o individuo se envolva nas atividades diarias em seu
contexto, sejam elas atividades de vida diaria (AVD) ou atividades instrumentais de
vida diaria (AIVD) (AMERICAN OCCUPATIONAL THERAPY ASSOCIATION, 2020).

Na deméncia, a deterioragcdo da funcdo motora e da independéncia nas
atividades de vida diaria ndo seguem uma progressao linear, diferentemente das
fungdes cognitivas globais. Especificamente em relacdo a fungdo motora, ha um
declinio mais acentuado durante a transicido da fase moderada para avancada da
doencga (ZIDAN et al.,, 2012) com a presenga de contraturas musculares, rigidez
articular, reducdo do equilibrio, lentiddo dos movimentos e perda na coordenagéo
(PINHEIRO; BRANDAO; SILVA, 2020; EPPERLY; DUNAY; BOICE, 2017). Pacientes
em estagios moderados ou graves tém um risco significativamente maior de perda
funcional e quedas em comparagao aos idosos saudaveis (ZIDAN et al., 2012).

Em relacdo a independéncia, a medida que estagios da doenga avangam e os
déficits cognitivos se agravam, tornando-se mais evidentes, a incapacidade do
individuo de executar suas atividades cotidianas tende a aumentar
progressivamente (AMATO et al., 2021, FAGUNDES et al, 2017). O
comprometimento nas atividades instrumentais comega desde as fases iniciais da

doenca, como cozinhar, limpar e fazer compras, enquanto as atividades basicas
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pioram na fase avangada (AMATO et al., 2021; GIEBEL; CHALLIS; MONTALDI,
2016).

A manutencdo da capacidade de executar as atividades instrumentais é
particularmente associada as alteragcbes nas fungdes executivas, memoria e
alteragdes neuropsiquiatricas, como apatia (BURTON; O'CONNELL; MORGAN,
2017; CHATZIDIMITRIOU et al., 2023) de forma que o agravamento da doenca
causa o aumento da dependéncia (SANTOS et al., 2021). Ha indicativos de que as
atividades de gestéao financeira sdo as primeiras afetadas, por outro lado, a atividade
de preparar refeigdes frias e seguir rotas familiares ainda se mantém por mais tempo
(GIEBEL; SUTCLIFFE; CHALLIS, 2017).

Ja as atividades de vida diarias basicas sao preservadas, por serem mais
estruturadas, baseadas em rotinas e exigirem menos funcionamento cognitivo
(GIEBEL; SUTCLIFFE; CHALLIS, 2015). A medida que a deméncia avanca, com
reducdo de envolvimento nas atividades basicas, o risco de isolamento e
afastamento das ocupag¢des aumenta, podendo ainda ser reforgcado pelo ambiente
contextual que a pessoa estiver inserida (DU TOIT; SHEN; MCGRATH, 2018). Na
fase mais avangada da deméncia, ocorre um comprometimento cognitivo severo,
manifestando-se por alteragdes na mobilidade, degluticdo, perda de apetite e peso,
dificuldades na comunicacao e dependéncia completa para atividades simples, como
alimentar-se com independéncia (EISENMANN et al., 2020).

O contexto de perdas funcionais progressivas com prejuizos a qualidade de
vida e autonomia (SANTOS et al., 2021) submetem a pessoa com deméncia a
necessidade de cuidado e supervisdao de um cuidador. O cuidado exige grande
dominio por parte do cuidador, pois este deve lidar com as constantes mudangas
dos sintomas no dia a dia, e por consequéncia, ajustes frequentes nas estratégias
para gestdo do cuidado e envolvimento do idoso nas atividades diarias
(RATHNAYAKE et al, 2019). Os sintomas neuropsiquiatricos, como
comportamentos agressivos, agitados, errantes e distrativos, sdo particularmente
desafiadores e dificultam a organizagdo dos cuidados funcionais, como a ida as
compras, a realizacdo de tarefas simples ou uma viagem (RATHNAYAKE et al.,
2019; CHENG, 2017; LIN; SHIH; KU, 2018). As dificuldades de memaria resultam no

esquecimento de como realizar as tarefas cotidianas e requer que o cuidador os



15

relembre, demandando mais tempo na supervisdo das atividades (SANTOS et al.,
2021).

Portanto, visando manter o desempenho ocupacional das pessoas idosas
com deméncia, os cuidadores contam com a orientagcdo de muitos profissionais
capacitados para o apoio educacional na gestdo das atividades de vida diaria, como
terapeutas ocupacionais, enfermeiros, clinicos gerais e cuidadores formais
(RATHNAYAKE et al., 2019). Sendo fundamental instruir o cuidador, primeiramente,
sobre os cuidados paliativos na deméncia (HENRIQUE; REBELLATO, 2024). Em
seguida, deve-se orienta-lo sobre como garantir um ambiente estimulante e seguro,
gerenciar o tempo de forma eficaz e fornecer cuidados funcionais adaptados as
necessidades individuais da pessoa com deméncia (BALL et al., 2015; MULLINS et
al., 2016).

Considerando a grande demanda por cuidados relacionados a funcionalidade,
cognicdo e comportamento, os cuidados paliativos se destacam como uma
intervengao valiosa, oferecendo suporte tanto para a pessoa com deméncia quanto

para seus familiares e cuidadores.

1.3 Cuidados paliativos na deméncia
1.3.1 Cuidados paliativos

Os cuidados paliativos sdo uma abordagem voltada para melhorar a
qualidade de vida de pacientes e familiares que enfrentam doengas ameacgadoras a
vida, abrangendo aspectos fisicos, psicologicos, sociais e espirituais (FERRELL et
al., 2018; WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2020). Idealmente, esses cuidados
devem ser de responsabilidade de todos os profissionais que atuam com doentes
graves, além disso, & preferivel que sejam proporcionados por uma equipe
interdisciplinar, composta por profissionais de saude e comunitarios (FERRELL et
al., 2018).

Recomenda-se que os cuidados paliativos sejam implementados
precocemente, desde o inicio do curso da doenga até a fase de luto (FERRELL et
al., 2018; WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2020), independentemente do
progndéstico. A avaliagao deve ser abrangente seguida por um plano de cuidados
com objetivo de aliviar sintomas, melhorar ou manter a funcionalidade e qualidade
de vida (FERRELL et al., 2018).
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Um dos principios dos cuidados paliativos é a flexibilidade de aplicacdo em
qualquer ambiente escolhido para fornecer cuidados centrados no paciente e na
familia. Isso inclui a transicdo entre diferentes ambientes de cuidados, como
hospitais, instituicbes de vida assistida, clinicas especializadas, domicilio, atencao
primaria, e hospices, entre outros (FERRELL et al., 2018). Além disso, os cuidados
paliativos devem permitir a melhor alocacdo de recursos, medicamentos,
procedimentos e assisténcia de acordo com as preferéncias do paciente
(MINISTERIO DA SAUDE, 2023).

No mundo, estima-se que cerca de 56,8 milhdes de pessoas necessitem de
cuidados paliativos, mas apenas 14% tém acesso a esse tratamento. Diversas
condicbes podem demandar cuidados paliativos, com predominio das doengas
cronicas entre os adultos. A maioria das pessoas que necessitam dessa abordagem
vivem em paises de baixa a média renda, sejam adultos ou criangas, mas ainda
existem muitas barreiras para que suas necessidades sejam atendidas. Dentre elas
a nao inclusao de cuidados paliativos nas politicas nacionais, a desinformacgao sobre
o tema, a limitagao da formacgao dos profissionais, 0 acesso inadequado a opioides e
barreiras culturais e sociais relacionadas as crengas sobre o morrer (WORLD
HEALTH ORGANIZATION, 2020).

No Brasil, em 2018, o Conselho Nacional de Saude publicou a Resolugao n°
41/2018, que estabelece diretrizes para a oferta de cuidados paliativos como parte
dos cuidados continuados integrados no ambito do Sistema Unico de Saude (SUS).
O documento destaca a necessidade de acesso universal e equitativo aos cuidados
paliativos para pacientes com doengas ameagadoras a vida, sejam elas agudas ou
cronicas, de forma integrada a todos os niveis da rede de atencdo a saude por
equipe interdisciplinar. Além disso, a resolugdo promove o ensino continuado em
cuidados paliativos para os trabalhadores do SUS e em instituicbes de ensino
(MINISTERIO DA SAUDE, 2018).

Entre os principios abordados, destaca-se o acompanhamento precoce e a
aceitacdo da morte como um processo natural, respeitando a evolugao da doenca e
repudiando procedimentos desnecessarios. A integracdo dos aspectos psicoldgicos
e espirituais no cuidado é enfatizada, sempre atendendo as demandas e escolhas
do paciente e de seus familiares. A resolugdo também aponta como principio a

promog¢ao de intervengdes que preservem a maior autonomia e envolvimento ativo
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possiveis até a morte, além da possibilidade de definicdo de preferéncias pela
Diretiva Antecipada de Vontade (DAV) e seu cumprimento (MINISTERIO DA
SAUDE, 2018).

Mais recentemente, em maio de 2024, o Ministério da Saude publicou a
inédita “Politica Nacional de Cuidados Paliativos”, cuja proposta é promover e
ampliar os cuidados paliativos na Rede de Atengcdo em Saude (RAS). Seus pilares
serdo o0 acesso universal em toda a RAS e maior énfase na atengao primaria,
promover melhor qualidade de vida as pessoas em CP, possibilitar acesso aos
medicamentos para controle de sintomas, estimular o aprimoramento dos
profissionais na area e o acesso a informagao sobre CP na sociedade. Além dos
pilares, a politica propde inovacgdes, como a habilitagdo descentralizada, DAV, apoio
as comunidades compassivas, o formato das equipes multiprofissionais de CP,
principios bioéticos e respeito a autonomia de criancas e pessoas
curateladas/tuteladas em suas escolhas (MINISTERIO DA SAUDE, 2024).

1.3.2 Cuidados paliativos na deméncia

A deméncia € uma condicdo cronica e progressiva que estd em rapido
crescimento entre a populagdo idosa mundial, gerando um impacto econémico e
social significativo. Apesar dos avangos nas pesquisas, ainda nao existem
tratamentos curativos eficazes para essa doenga, o que faz com que os pacientes
convivam com sintomas que nao podem ser revertidos (SILVA et al., 2023; LEE et
al., 2017). Em geral, a expectativa de vida apds o inicio dos sintomas €& de
aproximadamente dez anos (ERATNE et al., 2018).

Essa condicao é frequentemente estigmatizada, com a percepcgao errénea de
que nada pode ser feito para intervir em beneficio do cuidado desses pacientes e
cuidadores, permanecendo invisiveis até que ocorram crises graves (SAMUS et al.,
2017). No entanto, existem terapias atuais para a deméncia que visam manter a
qualidade de vida pelo maior tempo possivel, sendo muitas vezes consideradas de
natureza paliativa. Os cuidados paliativos, € uma abordagem fundamental desde o
momento do diagndstico e seu papel pode variar de acordo com a progressao e
intensidade dos sintomas (LEE et al., 2017). A medida que as necessidades de
cuidado e as incapacidades nas atividades diarias se tornam mais pronunciadas, os
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pacientes e seus familiares se tornam candidatos ideais para um suporte mais
intensivo em cuidados paliativos (KELLEY; MORRISON, 2015).

A implementagcdo de protocolos neuro paliativos apropriado e uma
comunicagao eficiente entre os pacientes e os profissionais podem ter um impacto
positivo na qualidade de vida dos pacientes (DIAS et al., 2023). Esses protocolos
proporcionam apoio emocional, manejo dos sintomas e preparagao para o fim da
vida, aliviando o sofrimento e melhorando o bem-estar dos pacientes e de seus
cuidadores (SAMUS et al., 2017; LEE et al., 2017).

O tratamento da deméncia, incluindo nos cuidados paliativos, envolve tanto
intervengdes  medicamentosas  sintomaticas quando  intervengbes  nao
medicamentosas (SILVA et al., 2023;MITCHELL, 2015). As intervengdes nao
farmacolégicas geram resultados no suporte aos sintomas da doenga, como no
alivio da intensidade dos sintomas neuropsiquiatricos (KALES; GITLIN; LYKETSOS,
2015) No entanto, ainda n&o ha consenso sobre a intervencdo n&o farmacologica
mais eficaz para retardar o avango dos sintomas da deméncia (HENSKENS et al.,
2018b).

As intervengdes ndo farmacoldgicas podem ser separadas em quatro
categorias de abordagem: as orientadas para a cognigdo, para a emogao, para o
comportamento e para a estimulagdo. Dentre ampla gama de intervencoes,
destacam-se as terapias de reminiscéncia, de orientagcdo para a realidade e de
validagao, estimulacdo sensorial e multissensorial, arteterapia, musicoterapia,
aromaterapia, fototerapia, atividade fisica, exercicio, estimulagdo, treinamento e
reabilitagdo cognitivas (HAM et al., 2021). Um dos profissionais que s&o capacitados

a atuar aplicando estas intervengdes, € o terapeuta ocupacional (TO).

1.4 Estratégias de cuidado do terapeuta ocupacional

A terapia ocupacional no cuidado da pessoa com deméncia atua com a
intencdo de promover o envolvimento em atividades e papéis a partir do melhor
ajuste entre ocupacgao, capacidades e ambiente. As intervengdes contribuem para
manter a autonomia, a dignidade dos individuos e proporcionar envolvimento nas

atividades significativas apesar das perdas cognitivas e funcionais. Além de oferecer
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suporte aos cuidadores, promovendo uma abordagem centrada na pessoa que
reconhece e valoriza a singularidade de cada paciente (BENNETT et al., 2019).

Para a pessoa com deméncia, a diminuicdo da funcionalidade repercute
negativamente em sua qualidade de vida, sendo submetido ao cuidado e supervisao
integrais (GIEBEL et al., 2019; SANTOS et al., 2021) a perda de sua privacidade e
dignidade (RATHNAYAKE et al.,, 2019), além de ser um fator de risco para o
aumento da mortalidade (SANTOS et al., 2021). Ja para os cuidadores, a redugao
da iniciativa no envolvimento com atividades basicas e instrumentais de vida diaria
esta associada a niveis mais baixos de qualidade de vida (GIEBEL; SUTCLIFFE,
2017), sofrimento emocional e fisico (RATHNAYAKE et al., 2019; GIEBEL;
SUTCLIFFE, 2017) e sobrecarga (AMATO et al., 2021).

O raciocinio clinico da terapia ocupacional na deméncia € moldado pela
interacao de varios fatores, visando alcangar a cooperacédo entre o terapeuta e o
paciente na escolha de atividades significativas e de interesse que promovam seu
engajamento. O terapeuta deve conhecer verdadeiramente o paciente, indo além de
sua patologia, para entender seus papéis, valores, crencas e interesses. No
processo de escolha das atividades, € essencial permitir que o paciente tenha
autonomia nas decisdes, enquanto se investe em uma relacdo de confianca entre
cliente-terapeuta. Isso permite que o terapeuta possa conduzi-lo a escolhas que
também facam sentido para ele. Apds selecionar a atividade ideal, os envolvidos
devem equilibrar o desejo de realizar a atividade com as habilidades do paciente,
otimizando o desempenho e dosando os desafios propostos (SCHUHMACHER,;
ANDRESEN; FALLAHPOUR, 2022).

ApOs a selegdo conjunta das atividades de interesse, a literatura apresenta
diversos recursos e abordagens utilizadas para beneficia-las, como também
favorecer outros objetivos tracados no plano terapéutico. A terapia ocupacional
associada a abordagem orientada para a cognigdo apontou beneficios na fungao
cognitiva durante as AVD (LI et al., 2014). Programas de terapia ocupacional
multimodais, que combinam estimulagdo cognitiva e sensorial, mostram efeitos
positivos na fungdo cognitiva e nas atividades de vida diaria dos pacientes com
deméncia (BENNETT et al., 2019; LAVER et al., 2016; REGAN et al., 2017). O treino
de AVD beneficiou a qualidade de vida no geral e em aspectos especificos, como
autoimagem positiva e a manutengado do desempenho nas atividades (HENSKENS
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et al., 2018a). Por fim, Clarkson et al. (2017) averiguaram através de uma analise de
custo-beneficio que a terapia ocupacional € uma abordagem custo-efetiva, utilizando
modificagdes ambientais, manejo comportamental, atividade fisica e apoio
emocional como componentes ativos.

A terapia ocupacional aqueles com deméncia em cuidados paliativos também
se direciona as necessidades dos familiares e cuidadores, promovendo intervencgdes
de estratégias de resolugdo de problemas, adaptagdes, educagao, treino interativo
de habilidades de cuidadores e suporte no processo de luto (BENNETT et al., 2019)
LAVER et al., 2017). Intervengbes baseadas na abordagem centrada no cliente
podem aliviar a carga de cuidado e melhorar o senso de competéncia dos
cuidadores informais (RAJ et al.,, 2021). A implementacdo do Programa de
Atividades Adaptadas (TAP) pelos terapeutas pode ajudar a aliviar a carga, a
depressdo e o estresse experimentados pelos cuidadores (MARTINEZ-CAMPOS et
al., 2022).

No fim de vida, os terapeutas intervém para proporcionar aos pacientes
controle, seguranga, conforto, significado e participagdo, tanto quanto possivel
durante o processo de morte (CAOT, 2017). Esses profissionais atuam como
facilitadores da participagao ocupacional no cuidado, identificando as necessidades
ocupacionais desse periodo e criando ou adaptando oportunidades para o
engajamento (CHOW et al., 2023). As intervencdes para promover uma experiéncia
de morte positiva incluem a avaliagao e implementagcéo de tecnologias assistivas,
educacdo, manejo de sintomas psiquicos, gestao da dor crénica e preparagdo dos
familiares para a morte e no luto. Neste caso ainda, os terapeutas podem utilizar do
planejamento antecipado de cuidado, como um recurso individualizado de definigao
de cuidados de saude, pessoais e para o fim de vida, promovendo a oportunidade
do direcionamento de condutas a partir dos desejos e valores de seu cliente (CAOT,
2017).

1.5 Justificativa

As transformacgdes sociodemograficas globais indicam que, até 2050, uma em
cada seis pessoas tera 65 anos ou mais (ONU, 2019). Com esse envelhecimento
populacional, prevé-se um aumento significativo das doengas crénicas, como a

deméncia. Embora frequentemente estigmatizada e subestimada em sua gravidade,
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a deméncia € uma condigdo crbnica e incuravel que exige uma abordagem que
priorize a qualidade de vida e o controle dos sintomas. Neste contexto, os cuidados
paliativos tém se estabelecido como uma abordagem essencial, reconhecida por sua
efetividade no tratamento de doengas cronicas graves, ao focar ndo apenas no
paciente, mas também no suporte aos seus familiares e cuidadores.

No Brasil, a Resolugdo n° 41/2018 do Conselho Nacional de Saude,
juntamente com a recente Politica Nacional de Cuidados Paliativos, de 2024,
enfatizam a necessidade de uma apropriagcdo mais ampla das intervengdes
paliativas por parte dos profissionais de saude. Essas diretrizes reforcam a
importancia de garantir um acesso universal e equitativo aos cuidados paliativos,
integrando-os a todos os niveis da rede de atengdo a saude por meio de equipes
interdisciplinares, nas quais esta inserido o terapeuta ocupacional (MINISTERIO DA
SAUDE, 2024).

O terapeuta ocupacional promove o envolvimento das pessoas em atividades
significativas, ajustando ocupacdo, capacidades e ambiente para manter a
independéncia e a autonomia, diante das limitagcdes presentes nas diferentes fases
da deméncia. A medida que o desempenho ocupacional diminui e as incapacidades
se tornam mais pronunciadas, os idosos e seus familiares/cuidadores, necessitam
de um suporte paliativo mais intensivo. Considerando o numero reduzido de
pesquisas nacionais sobre o cuidado paliativo na deméncia realizado por terapeutas
ocupacionais, e a complexidade das intervencdes que devem incluir a pessoa idosa
e seus familiares/cuidadores torna-se necessario ampliar os estudos na area.
Oportunizar espacos para conhecer as percepcdes dos terapeutas ocupacionais
sobre o desempenho ocupacional de pessoas idosas com deméncia em cuidados
paliativos e suas estratégias de intervengao podera propiciar o aprimoramento da
pratica clinica, da assisténcia a populagcao idosa, além de preparar os profissionais
para enfrentar de modo mais factivel os desafios decorrentes do envelhecimento

populacional e da crescente prevaléncia de doengas cronicas.

1.6 Objetivo

Conhecer e discutir as percepcdes de terapeutas ocupacionais sobre desempenho
das ocupacgobes diarias pelos idosos com deméncia em cuidados paliativos, e as
estratégias de cuidado utilizadas para promover esse desempenho.
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Occupational performance of older adults with dementia in palliative
care: the perception and care strategies of occupational therapists. A

focus group study

Objective: This study aims to understand and discuss occupational therapists’
perceptions about the performance of occupational activities by older adults with
dementia in palliative care, as well as the care strategies used to promote this
performance.

Methods: This is a qualitative study with a sample consisting of 13 occupational
therapists from Belo Horizonte (MG, Brazil) who provided care to older adults
with dementia in palliative care. The sample was selected by the snowball
technique. Data collection was conducted in two focus groups.
Sociodemographic data were collected through a form. Data analysis followed
the reflective thematic analysis approach.

Results: The results revealed the trajectories of loss of functionality in different
contexts, as well as excessive assistance from caregivers. Strategics to promote
occupational performance were identified, such as assessment centered on
occupational performance, meaningful activities and the use of assistive
technologies.

Conclusion: Occupational therapists who work with people with dementia
emphasized the complexity of palliative care. They highlighted the need for
individualized and person-centered approaches, considering occupational
performance trajectories in different contexts, combined with effective
collaboration between all those involved in care. In addition, they highlighted the
need to modulate the care provided by the caregiver and to properly assess the

use of adaptive devices

Keywords: occupational performance, dementia, palliative care, care strategies,

occupational therapy.

Introduction

The global health landscape has highlighted dementia as a public health issue (Health

Organization, 2021), which limits life (Browne et al., 2021). Alzheimer’s dementia is
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among the top 10 causes of death worldwide and the disease is expected to affect 139
million people by 2050 (Health Organization, 2021).

Dementia is classified as a chronic progressive neurodegenerative disease with no
existing curative treatments (Abeysinghe et al., 2020; Lee et al., 2017; Silva et al., 2023)
, and is identified by the WHO as one of the main causes of disability and dependence in
older adults worldwide (World Health Organization, 2017; Health Organization, 2021).
The decline in independence in activities of daily living (ADLSs) is not linear and worsens
significantly with worsening symptoms, especially with cognitive deficits (Amato et al.,
2021; Fagundes et al., 2017). Deterioration in instrumental ADLs is observed from the
initial stages of the disease (Giebel et al., 2016), while basic ADLs are more affected in
the severe phase (Giebel et al., 2014). Severe cognitive impairment occurs in advanced
stages of dementia, reflected in difficulties such as reduced mobility, communication
difficulties, swallowing problems, sleep disorders and complete dependence for simple
tasks (Eisenmann et al., 2020).

Due to reduced ability to participate in daily activities and socialize, people with
moderate to advanced dementia are at risk of withdrawal from occupations and isolation,
which is often reinforced by the environment in which they are inserted (Du Toit et al.,
2018). Thus, the occupational therapist plays a crucial role in understanding, evaluating
and intervening in the occupational performance of individuals with dementia, aiming to
maintain their involvement in daily activities for as long as possible, including in the
advanced phase and at the end of life (Gomes et al., 2020; Pickens et al., 2016). They
provide palliative care through various strategies to the patient and family from the
diagnosis time of dementia (Barawid et al., 2015; Lee et al., 2018).

Palliative care contributes to the well-being of patients with dementia, aiming to

improve quality of life by treating physical, psychosocial and spiritual symptoms
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(Eisenmann et al., 2020; Miranda et al., 2019) considering invasive (Hashimie et al.,
2020) or rehabilitative interventions. Occupational therapists adopt this approach to
promote participation in meaningful activities, prevent injuries, manage pain, and assist
the individual in performing activities (Raznatovska et al., 2023; CAOT, 2017).

For interventions focused on occupational performance, occupational therapists
prioritize and plan activities according to clients” preferences and capabilities,
establishing intervention protocols (Tavemark et al., 2019). Interventions that combine
daily occupations, physical exercise and error reduction techniques in daily routines can
generate benefits in occupational performance and delay functional decline in dementia
(Smallfield, 2017). Furthermore, individualized, client-focused home interventions can
improve occupational performance, reduce caregiver burden, and increase informal
caregivers’ sense of competence (Raj et al., 2020).

Despite these benefits, the role of occupational therapy in palliative care is still
underutilized (Mueller et al., 2021) and is under development. Among the challenges
faced are organizational barriers and lack of knowledge about the role of the occupational
therapist (Talbot-Coulombe et al., 2022), in addition to practical difficulties such as
understanding and prioritizing occupational dimensions at the end of life (Badger et al.,
2015) and misunderstanding dementia eligibility for palliative care (Sampson et al.,
2018).

Therefore, it is crucial to promote studies that explore the practice of occupational
therapy in palliative care for people with dementia. This will make it possible to improve
professional performance in this complex scenario, aiming to provide more effective and
quality care for patients and their families. Based on the above, the objective of this study

was to understand and discuss the perceptions of occupational therapists about the
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performance of daily occupations by older adults with dementia in palliative care, and the

care strategies used to promote performance.

Method

Study design

This is a descriptive qualitative study with the aim of deeply investigating the experience
of occupational therapists who work in the area of palliative care with patients with
dementia. The study was developed according to the precepts of resolution 466/12, which
respects the standards for research involving Human Beings of the National Health
Council (Conselho Nacional de Satde - CNS). The research project was approved by the
Ethics Committee of the Federal University of Minas Gerais, with opinion number

3.412.421.

Study participants and recruitment

The sample consisted of occupational therapists who provided care to older adults with
dementia in palliative care in the month prior to data collection, living in the city of Belo
Horizonte and the metropolitan region of Minas Gerais, Brazil. The snowball technique
was used to compose the sample, which enables connecting successive interlocutors and
forming a network by chains, in turn allowing access to the specific population with
adequate reliability for a homogeneous population (Naderifar et al., 2017). Participants
were contacted via virtual messages, explaining the study purpose and procedures. Focus
groups were scheduled based on the participant’s interest, and everyone was informed via
email of the date and time for data collection.

Before starting the data collection process, all participants were informed about

the study objectives and signed the Informed Consent Form.
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Data collection

Data collection took place in 2023 through two focus groups. A focus group enables
simultaneous collection of information from participants. Interaction in the group helps
individuals share, elaborate and reflect on topics, especially sensitive topics, and thus
reveal their experiences and perceptions (Sussman et al., 2017).

The focus groups were moderated by a researcher from another professional area
(author 2) who was experienced and unknown to the participants, in addition to having
the presence of a researcher observer (author 1). Before the focus groups were held, the
participants were invited to provide sociodemographic information through a form sent
by email, with questions regarding age, gender, professional training and experience in
palliative care. The discussion during the focus group was guided by a script that
addressed several topics: knowledge and application of the palliative care approach, ways
to stimulate and maintain functional performance in daily activities, interventions used
and their implementation, use of assistive technologies, facilitators and barriers in clinical
practice, involvement in the dying process, and interventions conducted with the family
and caregivers.

The focus groups were held at a public university following criteria such as
accessibility, convenience, capacity to accommodate all participants, silence and comfort.
Two focus groups were held; the first with seven participants and the second with six.
The statements were audio recorded and later transcribed by the same researcher (author
1). This author, together with author 3, reviewed the transcripts to ensure that all
information was included. The three researchers with experience in conducting
qualitative studies participated in the data analysis in order to maintain methodological

rigor (Rose & Johnson, 2020).
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Data analysis

Data analysis constructs a narrative based on deep, prolonged and reflective immersion.
The analytical process began by evaluating the sociodemographic data collected.

Then, the data from the focus groups were analyzed using the reflective thematic
analysis approach. This coding methodology provides rigor and systematization, while
offering the researcher the possibility of exploring the topic with fluidity and flexibility
(Braun & Clarke, 2019). The procedure for this analysis is well outlined, non-linear and
consists of the following steps: (1) familiarizing yourself with the data from the
prescription and annotation of essential information; (2) generating initial codes from
interesting characteristics; (3) grouping codes in the search for themes; (4) reviewing the
themes raised, generating a thematic map for analysis; (5) refining the analysis, defining
and naming themes; and (6) producing the report (Braun & Clarke, 2006).

Data analysis was independently conducted by the researchers (authors 1 and 3).
In cases of disagreement, consensus was reached through a careful and joint reanalysis of

the 1ssues raised.

Results

A total of 13 female occupational therapists with ages ranging from 25 to 62 years
(average age of 45 years) participated in this study. The length of professional experience
of these participants ranged from 2 and a half years to 37 years, and their specific
experience in palliative care ranged from 2 years to 20 years.

Among the participants, 53.8% had a specialization or residency, 38.5% had a
Master’s degree, and 7.7% were enrolled in a postgraduate program (Latu Senso) at the
time of data collection. Notably, 70% of the postgraduate degrees mentioned were in

gerontology. In addition, 30.8% had already taken a course related to Palliative Care.
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Regarding the contexts of intervention of the participants, 53.8% work at home,

46.2% in long-term care facilities, 38.5% in hospitals, 23.1% in outpatient clinics and

15.4% in Health Centers (primary care). Table 1 presents the demographic data details of

the participants.

Table 1- Sociodemographic data of occupational therapists (n=13)

Participant characteristics
Age range

20-39 years

40-59 years

60 years or older
Civil status

Married

Single

Non-formalized union
Religion or religious belief

Catholic

Spiritist

Prefer to not inform
Time since graduation

1-10 years

11-20 years

21-30 years

31-40 years

Professional time in palliative care

1-10 years
11-20 years

n(%)

8 (61.5)
3 (23.1)
2 (15.4)

9 (69.2)
3 (23.1)
1(7.7)

8 (61.5)
1(7.7)
(30.8)

6 (46.1)
3(23.1)
2 (15.4)
2 (15.4)

12 (92.3)

1(7.7)

Next, three themes were identified through a detailed analysis of the data from

this study: Progressive loss trajectories in different therapeutic contexts; Excessive

assistance from the caregiver: barriers to occupational performance; and Strategies to

promote occupational performance in palliative care: assessment, significant activities

and adaptations.
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Progressive loss trajectories in different therapeutic contexts

Occupational therapists perceived different loss trajectories in occupational performance
in the various contexts of care for older adults with dementia. The interviewees’ reports
revealed the evolutionary nature of occupational dysfunctions. The contexts portrayed
were office, home and hospital environments.

In the office context, the participants treated patients with more preserved
functionality levels, with the possibility of performing complex activities independently,

such as mobility in the community.

'[...] I have the opportunity to monitor people who come to the office, they have
more preserved functionality. Sometimes they even go alone. And they progress
and progress. (...) When language starts to be seriously compromised, it is very
difficult... the person’s autonomy becomes more limited, I already think about

palliative care.' (FG 2)

The therapists highlighted the reality of the functionality decline in the home
environment which begins with instrumental activities of daily living and progresses
gradually. They also highlighted changes in patients’ lives as roles and occupations are

affected, and the need for care increases, involving the family in palliative care.

'[...] the fact that we are at home is very important, because we get the real demand
[...] and we can really see it. [...] The difficulty with dementia is that they start to
lose some roles, some functions and some occupations.' (FG 1)

'...] We experience a lot of functionality loss over time, because people with
dementia initially lose instrumental activities [...] and this progresses over time.
When we take a patient in the initial phase, especially at home, there is often a loss
of an instrumental activity, for example, paying a bill, leaving the house, a patient
who used to cook alone and now needs supervision. The has a lot of impact on that
person' (FG 1)

'We see this decline in the home environment. People need more and more help to
bathe, to get out of bed, and everything. So we start working with the family on

this more palliative care.' (FG 2)



According to the interviewees, the arrival of patients in the hospital often

coincides with a greater decline in performance.

'There is a decline in functional performance when the person is unable to manage
anything in life, and this decline may be abrupt or not. When the person arrives at
the hospital, it is usually when this person is practically no longer doing anything.'

(FG 1)

Excessive assistance from the caregiver: barriers to occupational performance

Occupational therapists discussed the extent to which caregivers provide care in different
settings, such as the home, hospital, and long-term care facilities. Interviewees described
how caregivers often take on tasks for older adults, either to facilitate performing
activities or to provide maximum care to provide comfort and relief to a loved one who
1s facing a life-threatening illness.

Participants highlighted that excessive care in the home environment can increase
the dependency of patients who become accustomed to this amount of care over time,

even if they still have the capacity to perform their duties.

"[...] She is a patient who is able to use her skills and perform her duties. She can
do it, but the fact is that she has had a caregiver for many years, and they got into
the habit of having him do everything for her. So they didn’t know that she could
do things. They did everything for her. But we see this a lot in relation to dementia
over time, the amount of care that is sometimes offered without the need for it.'
(FG 1)

'It is normal for the patients I see at home to have a caregiver. And then, even if the
patient is not very dependent, they become dependent, because 'there is someone to
do things for me' and then they start to let them do it all, and the dementia

progresses and they get used to it.' (FG 2)
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The interviewees also pointed out that family members tend to provide excessive
assistance to patients in the hospital context due to the desire to alleviate their suffering

or for practical considerations, such as speed, cleanliness and organization.

'We observed that the family was doing a lot in hospital care, not "'WITH' the
patient, but 'FOR' them. [...] The family caregiver wants to give much more of
themself because the patient is already undergoing treatment, going through a lot of
confrontation, a lot of pain. So they make it impossible for this individual to
function.' (FG 1)

'It is very common for family members to interfere and provide more assistance
than the older adult actually needs in hospitals, for several reasons. Because it can
be faster, it makes less mess, and it is less messy when eating.' (FG 1)

'Family members often see the other person as completely dependent, they don’t
understand and want to do more for them. In the hospital, we have to encourage the

family to maintain what the patient can still do on their own.' (FG 2)

One interviewee also mentioned the caregiver’s willingness to give their best in

care due to understanding the finitude of the hospitalized older adult.

'And we also have to understand that not only in the dementia process, but also in
the case of patients in palliative care, when the family member knows that they are
going to lose that loved one, and they don’t want to lose them, then they think: 'T’'m
going to do my best, because I’m going to stay and they’re going to go away' so for
them that is love, affection, care. They don’t understand that this is limiting the

patient.' (FG 1)

On the other hand, an occupational therapist questioned whether residents of long-
term care facilities may have their performance compromised due to lack of stimulation,
accelerating dependence.

'"There were residents who couldn’t feed themselves. I would arrive very carefully

and say, 'Do you really have to feed them by mouth?' and they would say, 'Yes,

they can’t eat by themselves anymore.' So, the question was: did this progress



because the caregiver didn’t have patience? I think that long-term care facilities

(LTCFs) accelerate this process of dependency a lot.' (FG 1)

Strategies to promote occupational performance in palliative care: assessment,

significant activities and adaptations

In this theme, the participants emphasized implementing strategies aimed at assessing and

intervening in the occupational performance of people with dementia in palliative care.
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They initially highlighted assessing occupational performance, which prioritizes

understanding meaningful and daily activities with the aim of conducting interventions

through adaptations and training of activities.

'Let’s evaluate the performance in the activities that are part of the routine, let’s
identify what is significant, what is the routine at that moment and try to adapt,
train activities. I think it’s about trying to maintain as much as possible and

monitoring this over time.' (FG 1)

'We have to know what is significant. I think that in order to base our strategies, for

example, ADL training, knowing what is significant for patients, adherence and the

desire to continue doing that activity is much greater. It’s a strategy that makes
everything easier.' (FG 1)
'Another issue that we also do in a hospital environment is collect occupational

history (...) we can collect data on what happens in the daily routine. (...) we can

learn the individual’s interests through their occupational history and what can still

be maintained.' (FG 2)

The therapists addressed creating and using devices with the aim of promoting

well-being by maintaining the proper positioning of people with dementia during

functional activities, preventing pressure injuries, promoting comfort and reducing pain.

'l use a device to adapt positioning, both in the lying and sitting positions. I also
make a device to help with head positioning to aid in feeding. And when it’s

possible for the patient to get out of bed and transfer to the bathing chair, we

usually make a protection for the bath chair. (...) This is to prevent injuries.' (FG 2)
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'We work to provide comfort through teamwork, especially with the Dressing
Committee, we perform the process to prevent and alleviate pain even when there
is no injury. So, we make positioning and mobility devices. Even though the
patient is in palliative care, many times they are oriented and lucid, so we try to go

through several areas to bring this comfort to them. ' (FG 1)

One of the participants highlighted some aspects that should be considered during
the process of prescribing an adaptation in order to determine its effectiveness and
suitability to the specific needs of patients with dementia in palliative care. They
emphasized the need to assess the feasibility of training and use of technology in routine,
considering the possibility of the resource representing a burden for the caregiver or being
invasive for the patient. Finally, they highlighted the issue of time, since the period for
construction, training and implementing adaptations must be carefully considered in cases

of patients with rapid disease progression or risk of death.

'Assistive technology is only effective if the patient is trained, if they are able to
use it, if they can use it in their routine and if the people who are there with them
also understand and are being trained (...). So it has to be evaluated and see if it is
really what the patient needs, even to avoid causing a greater overload, so that it is
not yet another invasive thing. Since we are thinking about palliative care,
depending on how some adaptations are used, they will be one more thing for the
caregiver to be able to use with that person. (...) Depending on the time it takes to
train the adaptation, the person may get worse. Many times they may even die
before they can finish training. So, when we make an adaptation for patients in
palliative care, we have to think carefully about the time it will take to build it, to

train them to use it, and whether it will be effective.' (FG 1)

Discussion

The uniqueness of this study lies in the participation of occupational therapists from
diverse clinical settings focused on caring for older adults with dementia in palliative

care, and covering both the public and private sectors. The diversity of the participants’



clinical experiences provided a wealth of perspectives, enriching the analysis and
contributing to a broader and deeper understanding of the occupational performance of
people in palliative care.

In the first theme, the participants who worked in the outpatient setting/clinical
office reported that patients presented preserved occupational performance. Intervention
in the early stages of dementia allows early implementation of measures which can slow
disease progression and manage symptoms, providing the individual and caregiver with
the opportunity to prolong independence, maintain quality of life, make decisions and
plan for the future with more time (Rasmussen & Langerman, 2019; Robinson et al,,
2015).

On the other hand, Fagundes et al. (2017) found conflicting evidence, reporting
functional incapacity in the performance of instrumental activities of daily living in
people with dementia treated in outpatient clinics. The authors highlighted greater
impairment in tasks performed outside the home, such as organizing outings, using public
transportation safely, and choosing destinations. However, difficulty in accessing
outpatient services may be associated with other factors that act as barriers to
functionality, such as distance from homes, obstacles in using public transportation, and
long distances (Nascimento & Figueiredo, 2019).

In the home approach, one participant emphasized the importance of providing
care in the patient’s real context. The natural environment of a person with dementia
provides opportunities for intervention in a space where aspects of the materiality and
nonverbal practices of care are present, such as incorporated objects, routines and actions
(Buse et al., 2018). For patients with dementia to be in their own environment, familiarity
and the freedom to move around and act freely are key points for maintaining

independence in occupational performance. In addition, the home allows professionals to
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better understand and value the client’s identity, since they are surrounded by life
memories and belongings, ensuring that the client’s voice is central in their care process
(Leverton et al., 2021).

Study participants shared the possibility of monitoring the progressive decline in
daily activities at home, starting with instrumental activities. This decline consequently
leads to an increased need for assistance in performing roles and occupations. People with
dementia face the loss of social and occupational roles, as previously achievable tasks
become unattainable, significantly impacting their identity (Hennelly et al., 2021).

As reported by the therapists interviewed, the arrival of patients to the hospital
setting often coincides with a significant decline in occupational performance. Older
adults with dementia face challenges in operating according to their capabilities within
this environment (Hung et al., 2017), so that their level of dependence goes against what
the environment allows them to perform. The multiple demands and care systems
negatively impact their functional needs and sense of autonomy, which can result in the
inability to perform activities without assistance, such as movement and hygiene (Hung
et al., 2017; Reilly & Houghton, 2019; Turner et al., 2017). Factors such as traffic in the
corridors, including the presence of linen and medical equipment carts, together with
excessive visual stimulation (i.e. signage on the walls), can make navigation and
orientation difficult, thereby making these tasks challenging, and in some cases
impossible to perform independently. In this context, being hospitalized represents a
significant loss of independence for an older adult with dementia. Therefore, it is
important to emphasize the need for hospitals to provide opportunities for intentional,
family and daily activities, thus contributing to stimulating the feeling of independence

(Hung et al., 2017).



In the second theme, participants indicated that both formal and informal
caregivers offered more help than was necessary in the various care contexts, which may
hinder the opportunity for active involvement of the older adult in their daily life
activities. This result is corroborated by the study of Amato et al. (2021), which states
that the level of difficulty experienced by people with dementia in daily activities is
relatively low compared to the level of assistance provided by their caregivers.

The role of the formal caregiver in promoting occupational performance is
directly linked to the facilitation provided by them. Involvement of the older adult can be
made possible by their inclusion in daily decisions or through the simplification, division
and adaptation of tasks (Haugen et al., 2019; Leverton et al., 2021). Thus, the patient will
participate, even if they face difficulties in performing the complete activity (Giebel et
al., 2019; Leverton et al., 2021).

Another aspect explored in this study in the hospital environment is regarding
family members confronting finitude, being faced with a health condition that they do not
understand and therefore they dedicate themselves intensely to care, seeking to alleviate
the suffering of their loved ones. This finding is in line with previous research with family
caregivers of older adults with dementia, which found that they often face uncertainty
about how to deal with the specific challenges of each stage of dementia (Arias-Rojas et
al., 2019; Rathnayake et al., 2019). Many family members have no previous caregiving
experience (Arias-Rojas et al., 2019), which results in a lack of competence, knowledge
and training to deal with the functional challenges that are characteristic of the condition
(Rathnayake et al., 2019).

Another point addressed in the study that is associated with excessive assistance
from caregivers 1s the perception that the patient will be able to perform the activity more

efficiently and hygienically with assistance. In the specific case of the hospital
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environment, the patient’s autonomy is affected by the rules and restrictions defined by
the health team (Robinson et al., 2015). In addition, the dynamic and fast-paced routine
creates an atmosphere of 'hustle and bustle' (Long et al., 2021; Turner et al., 2015),
encouraging fast execution of activities.

The care provided in the LTCF was also pointed out as excessive and the
interviewees pointed out a lack of encouragement for older adults, which can accelerate
the dependence process. According to Du Toit et al. (2018), caregivers should establish
an interdependent relationship of 'doing with' rather than 'doing for' the older adult. The
caregiver should provide the older adult with the opportunity to perform tasks focusing
on their remaining skills, and thereby allowing the older adult to live fully and actively
for as long as possible through supervision and guidance approaches (Giebel et al., 2019).
In a review study, Von Post and Wagman (2017) highlight unanimity in the position that
it is crucial for the person in palliative care to be involved in occupations. They found
that occupation is essential to feeling needed, preserving identity and self-esteem,
alleviating suffering and experiencing a sense of truly living. This is similar to Morgan et
al. (2022), who pointed out that people prioritize remaining involved in meaningful
activities at the end of life, even if with effort, and that it becomes more important to have
control and influence over their occupational participation as the disease progresses.

In the third theme, the participants discussed strategies such as the assessment and
intervention process aimed at meaningful activities and the use of assistive technologies.
Collecting detailed information during the assessment makes it possible to understand the
patient’s circumstances and subjective experiences, and thus promote meaningful
engagement in occupations (Du Toit et al., 2018). Then in collaboration with their family

members, the patient must actively participate in the process of identifying the activities
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they consider significant, allowing the occupational therapist to optimize their
participation in activities, roles and relationships (Bennett et al., 2019).

The therapists emphasized that meaningful activities present in the patient’s
routine should be the focus of the assessment. The use of these activities is associated
with the person-centered approach, recognized as the gold standard in dementia
treatment, in which care is guided by the patient’s preferences and experiences (Du Toit
etal., 2018).

The information collected from the assessment helps and guides developing
interventions such as activity training and indication of adaptations, aiming to improve
performance skills and participation in significant activities (Giles et al., 2020; Sverdrup
etal., 2021). Training activities in palliative care should prioritize those that motivate and
satisfy the patient’s wishes, with constant monitoring of comfort and adaptation to
changes in the clinical condition, care environment and individual preferences (Tavemark
etal., 2019)

The use of adaptive devices in palliative care for preventing injuries and adequate
positioning contributes to improving occupational performance. These devices enable
individuals to maintain or resume their engagement in activities by providing physical
and emotional comfort and safety, which significantly contributes to their quality of life
(Badger et al., 2015).

Next, participants discussed evaluation criteria for the appropriate prescription,
design and implementation of assistive technology considering the palliative approach.
The first point addressed was how invasive adaptive resources can be, infringing on the
patient’s sense of autonomy and dignity, as well as their comfort and well-being. Older
adults with dementia often perceive these assistive devices as intrusive and unnecessary,

and express a desire to reduce their dependence on them (Marston et al., 2015).



40

Furthermore, dependent living support adaptations can alter the client’s personal space,
depersonalizing the family environment and introducing clear signs of disability
(Leverton et al., 2021). A valuable tool for assessing the use of technical resources when
the patient is unable to express an opinion is advance care planning, which considers the
patient’s individual priorities when they were still able to exercise their wishes, safety
criteria, performance, and social and cultural influences (Palmdorf et al., 2019).

The second point raised concerns the participation of caregivers in understanding,
using and effective integration of assistive technologies into the care plan. Caregiver
experience should be considered in prescribing technology, and caregivers should be
willing to learn how to use it so that it is functional (Sriram et al., 2019). Introducing a
resource can mean changes in caregivers’ routines and responsibilities (Sriram et al.,
2020), increasing their burden and stress (Sriram et al., 2019). However, a well-prescribed
assistive device can reduce caregiver responsibilities (Giebel & Sutcliffe, 2017) and
contribute to patients’ quality of life (Marston et al., 2015) by making difficult tasks
manageable (Amato et al., 2021b).

The third point addressed is the time factor, which is relevant when considering
the production and implementation period of the adaptation. Therapists argue that
assistive technology should be provided early in order to increase the chances of success
in incorporating it into daily life, especially given the transitory nature of dementia
(Holthe et al., 2017; Sriram et al, 2019, 2020;). The window for successful
implementation may be short, and prolonged waiting may undermine expectations that it

can deliver the intended benefits (Holthe et al., 2017).

Limitations

The present study included occupational therapists who work with older adults with

dementia in different contexts, ensuring a rich variety of perspectives on palliative care
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interventions. However, future research could address interventions in the context of
primary care, which is still incipient in Brazil. In addition, the study has limitations such
as the absence of male occupational therapists, who could share different perspectives
and experiences, and a lack of professionals working in other therapeutic contexts, such
as hospices, which are currently major references in developing palliative care and could

add value to the results.

Conclusions

The present study included occupational therapists who work with older adults with
dementia in different contexts, ensuring a rich variety of perspectives on palliative care
interventions. However, future research could address interventions in the context of
primary care, which is still incipient in Brazil. In addition, the study has limitations such
as the absence of male occupational therapists, who could share different perspectives
and experiences, and a lack of professionals working in other therapeutic contexts, such
as hospices, which are currently major references in developing palliative care and could
add value to the results.

The discussion among participants highlighted the complexity involved in caring
for people with dementia in the context of assessment and intervention in palliative care.
The quest to promote occupational performance while ensuring the well-being and safety
of patients requires a careful and person-centered approach.

The occupational performance of older adults with dementia presents progressive
loss trajectories which varied between different therapeutic contexts. Occupational
therapists highlighted the need for specific interventions adapted to each care
environment. Although caregivers in this complex scenario show motivations to assist
older adults with dementia, their care can sometimes be excessive, compromising the

active engagement of older adults in their daily activities. The use of assistive
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technologies offers potential benefits, but requires careful evaluation and effective
coordination between health professionals and caregivers. Considering aspects of
autonomy, comfort and time are essential in selecting and implementing these resources.

In summary, a comprehensive approach to patient needs and preferences,
combined with effective collaboration between all stakeholders involved in care, is
crucial for palliative care for older adults with dementia. Furthermore, the results of this
study highlight the importance of personalized palliative care that is adapted to the
specific needs of each therapeutic context, aiming to preserve identity, promote

independence and improve the quality of life of older adults with dementia.
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Implications and next steps

The findings of this study have the potential to inform and encourage improvements in

occupational therapy clinical practice based on professionals’ understanding of the
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different care settings, thereby resulting in more effective and personalized interventions
which are appropriate to the clinical picture and the social and environmental context of
patients.

In addition, the findings may encourage creating new studies aimed at a more in-
depth analysis of each care setting for people with dementia in palliative care, as well as
understanding the implementation of this approach. There is also room for expanding
research investigating caregivers regarding their care strategies focused on occupational

performance, as well as the factors that influence care provision.
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3 CONSIDERAGOES FINAIS

Esta dissertacdo objetivou conhecer e discutir as percepg¢des dos terapeutas
ocupacionais sobre o desempenho das ocupacgdes diarias de idosos com deméncia
em cuidados paliativos, bem como as estratégias de cuidado utilizadas para
promover esse desempenho. Os dados possibilitaram a composigéo de trés grupos
tematicos, cujos resultados refletiram a capacidade de adequagao das praticas dos
terapeutas ocupacionais aos diferentes contextos de cuidado e em todas as fases da
deméncia, incluindo o fim de vida. Pontuam também, como a variedade do repertério
terapéutico da profissdo, que abrange desde praticas restauradoras e de
manutencdo até abordagens adaptativas e preventivas. Essas intervengdes sao
direcionadas tanto aos cuidadores quanto aos pacientes, sempre com o foco no
desempenho ocupacional, independentemente do nivel de capacidade
remanescente.

O primeiro grupo tematico analisou as trajetérias de perdas progressivas em
diferentes contextos terapéuticos, revelou nuances relevantes sobre o desempenho
ocupacional de idosos com deméncia e a atuacdo da terapia ocupacional. Nos
consultérios, os pacientes em estagios iniciais apresentavam uma funcionalidade
mais preservada, permitindo intervencdes precoces que podem retardar o avango da
doenca e manter a qualidade de vida. Em contraste, no ambiente domiciliar,
verificou-se um declinio gradual nas atividades instrumentais da vida diaria, com a
possibilidade de o profissional acompanhar as alteragdes progressivas no ambiente
real de desempenho. Ja no contexto hospitalar, o0 desempenho ocupacional pode se
deteriorar rapidamente, evidenciando a perda de independéncia e a necessidade de
adaptagdo ao ambiente altamente estruturado. Esses achados destacaram a
diversidade de contextos clinicos e experiéncias das terapeutas ocupacionais
envolvidas, o que enriqueceu a compreensao da relevancia de abordagens
personalizadas e sensiveis as realidades individuais dos pacientes.

Ainda destacando as diferencas percebidas nos diversos ambientes, o estudo
apresentou em seu segundo grupo tematico, o excesso de auxilio proporcionado por
cuidadores, que pode, paradoxalmente, prejudicar o desempenho ocupacional dos
idosos com deméncia. Nos ambientes domiciliar e hospitalar, a assisténcia

excessiva frequentemente leva a uma dependéncia crescente dos pacientes, mesmo
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quando eles ainda mantém alguma capacidade funcional. Essa situagédo € agravada
por praticas que priorizam a eficiéncia e o conforto imediato em detrimento da
promog¢ao da autonomia do paciente, como percebido na tendéncia dos familiares
em aliviar o sofrimento ao realizar tarefas pelos pacientes em vez de permitir seu
envolvimento ativo. A falta de estimulos adequados também contribui para essa
dependéncia acelerada nas instituicbes de longa permanéncia. As motivagdes
distintas observadas em cada ambiente revelam a necessidade de uma abordagem
cuidadosa por parte dos profissionais, que devem se aproximar dos cuidadores para
identificar fatores que possam atuar como barreiras ou facilitadores do desempenho
dos idosos com deméncia. E essencial que os terapeutas ocupacionais apoiem os
cuidadores e familiares, ajudando-os a adotar estratégias que incentivem a
participacao dos pacientes nas atividades diarias, respeitando suas capacidades e
promovendo um equilibrio entre o apoio necessario e a preservacao da autonomia.

No ultimo grupo tematico, o estudo evidenciou as estratégias especificas
adotadas pelos profissionais para promover o desempenho ocupacional em
cuidados paliativos, com foco na avaliagao detalhada do desempenho, na utilizacao
de atividades significativas e na prescricdo e implementacdo de adaptagbes. As
participantes destacaram a importancia de uma avaliagado minuciosa das atividades
diarias e da rotina do paciente, considerando suas experiéncias e desejos de forma
individualizada. As atividades significativas foram associadas a construcdo de um
cuidado personalizado, refletindo no engajamento e na motivagdo do paciente para
manter ou desenvolver seu desempenho ocupacional.

A utilizacdo de dispositivos adaptativos pelos participantes foi associada a
melhora do conforto e seguranga, prevencao agravos, como dor e lesdes por
pressado, além de atuar facilitando o engajamento em atividades. No entanto, a
implementagado de tecnologias assistivas deve ser cuidadosamente considerada,
levando em conta a carga sobre os cuidadores, ser invasiva e o tempo necessario
para integracao, para evitar a sobrecarga e garantir que as adaptacdes realmente
beneficiem o paciente, sem comprometer sua autonomia e dignidade. Essas
estratégias, quando aplicadas de forma adequada, n&o apenas promovem a
preservacgao da identidade e do bem-estar do paciente, mas também asseguram que
as intervengdes estejam alinhadas com as necessidades e preferéncias individuais,

mesmo em um contexto de cuidados paliativos.
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Esta dissertacdo, ao reunir as perspectivas de terapeutas de diversos
contextos de cuidado, destacou as possibilidades de intervencdo para pacientes e
familiares de pessoas com deméncia em cuidados paliativos, evidenciando seu
potencial para melhorar o desempenho ocupacional. A crescente incidéncia global
de deméncia, ressalta a necessidade de contar com profissionais especializados que
oferecam cuidados adequados durante a evolucdo da doenca, com énfase nos
cuidados paliativos. Apesar dos avangos recentes, como a promulgagao da Politica
Nacional de Cuidados Paliativos, que visa ampliar a promogao € 0 acesso a esses
cuidados em toda a rede de saude, os progressos ainda sao incipientes.

Portanto, é fundamental continuar a pesquisa para aprofundar a compreensao
sobre as praticas dos terapeutas ocupacionais em cuidados paliativos, como essas
praticas afetam a qualidade de vida dos pacientes e como podem ser aprimoradas.
Estudos futuros devem explorar com maior detalhamento as variagcdes nas praticas
de cuidado entre diferentes contextos, a eficacia das estratégias de adaptacado e as
experiéncias dos cuidadores e familiares. Além disso, a investigacdo de novas
abordagens e tecnologias a serem integradas ao cuidado paliativo é essencial para
garantir que as intervengdes permanegcam centradas no paciente e adaptadas as
suas necessidades individuais. Avangar nessa diregdo permitira o aprimoramento
continuo das praticas de terapia ocupacional, consolidando o papel dos terapeutas
ocupacionais nos cuidados paliativos.

Por fim, espera-se que esta dissertacdo amplie o conhecimento e as
discussbes sobre o cuidado paliativo das pessoas com deméncia, e subsidie a
construcdo de um cuidado integral as pessoas idosas com deméncia e a seus

familiares e cuidadores.
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APENDICE A - Roteiro de entrevista semi-estruturada

1. O que é o cuidado paliativo para vocé?

2. A sua atuacdo, nos cuidados paliativos, é feita sozinha ou em equipe
multiprofissional? (Se for em equipe, com quais profissionais?)

3. Como vocé identifica que uma pessoa com deméncia precisa de cuidados
paliativos?

4. Como estd o desempenho ocupacional atual da pessoa em cuidados
paliativos que vocé assiste? (Quais as atividades de vida diaria a pessoa
executa?)

5. No rol das atividades diarias, qual(is) execucao(dées) vocé considera mais
desafiadora(s) para esta pessoa com deméncia em cuidados paliativos?
(comente)

6. Houve algum momento na atuagdo com este idoso com deméncia em
cuidados paliativos, que foi necessario contraindicar o envolvimento dele em
atividades de vida diaria? (Ex. contraindicar que o idoso coma sozinho devido
ao risco de engasgo e potencial broncoaspiragéo. Atividades sociais, por ex:
receber visitas e participar de refeicdes com a familia)

7. Na sua pratica clinica, quais as interveng¢des utilizadas na assisténcia do
paciente com deméncia em cuidados paliativos?

8. Como vocé organiza e implementa estas intervencbes nos cuidados
paliativos?

9. Na sua pratica clinica, vocé(s) utiliza(m) intervengbes para manter o
envolvimento da pessoa idosa nas atividades de vida diaria? Quais?

10.Vocé(s) utiliza(m) tecnologias assistivas e equipamentos de assisténcia nas
intervengdes? Quais tecnologias? Houve resultado?

11.Quais elementos facilitadores vocé identifica para a realizacdo da sua pratica
clinica em cuidados paliativos?

12.Quais barreiras vocé encontra na realizacdo da sua pratica clinica em
cuidados paliativos?

13.Como vocé avalia que o seu paciente ndao estd mais em condicbes de
participar das atividades diarias que vocé busca estimular?

14.Na sua opinido existe um momento para alta da terapia ocupacional?
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15.Vocés abordam/ja abordaram as Diretivas Antecipadas de Vontade?

16.Vocés atuam/ja atuaram no processo de morrer? (Como vocé atuou?)

17.Vocés realizam intervengbes com a familia e os cuidadores da pessoa idosa
com deméncia em cuidados paliativos?

18.Qual(is) seu(s) desafio(s) no cuidado do idoso com deméncia em cuidados

paliativos?
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APENDICE B - Questionario Sociodemografico

DADOS PESSOAIS

1.

Qual seu nome completo?

2. Qual seu sexo?
3.
4

. Possui alguma religido ou crenca religiosa? Se sim, cite qual.

Qual seu estado civil?

FORMAGAO PROFISSIONAL

1. Em qual universidade se graduou em Terapia Ocupacional?

Ha quanto tempo formou?

3. Vocé possui pos-graduagdo? Qual(is) a(s) area(s) de sua(s) poés-

graduagao(des)?
Vocé faz ou ja fez algum curso sobre Cuidados Paliativos? Se sim, descreva

qual.

ATUAGAO PROFISSIONAL

2B

Descreva sua modalidade e local(is) de atuagéo.

Informe o(s) local(is) de atuagdo com a pessoa idosa.

Ha quanto tempo atua com a pessoa idosa?

Ha quanto tempo atua especificamente com Cuidados Paliativos?

Em qual(is) cidades ou municipios atua profissionalmente?

Acompanhou algum paciente com deméncia em Cuidados Paliativos no
ultimo més?

Caso tenha algum comentario ou adendo, por favor, sinalize abaixo.
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APENDICE C - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé esta sendo convidado (a) a participar da pesquisa intitulada “A percepcao de
terapeutas ocupacionais sobre o desempenho ocupacional de idosos com deméncia
em cuidados paliativos e as estratégias de cuidado”. Esta pesquisa objetiva
conhecer e discutir as percepg¢des de terapeutas ocupacionais sobre desempenho
das ocupacgobes diarias pelos idosos com deméncia em cuidados paliativos, e os
métodos e recursos terapéuticos utilizados para promover o desempenho. A sua
participagdo ndo é obrigatoria e, a qualquer momento da pesquisa, vocé podera
desistir ou retirar seu consentimento. A recusa n&o trara nenhum prejuizo a sua
relacdo com as pesquisadoras ou com a Universidade Federal de Minas Gerais
(UFMG). Caso aceite o convite, vocé respondera um questionario virtual na
plataforma “Google Forms” e participara de uma unica entrevista em grupo, no
formato de grupo focal, com duragcdo estimada de 90 minutos, no Conservatorio
(UFMG), dia 28/03/2023, as 17 horas. O questionario abordara questbes
sociodemograficas, e a entrevista incluira questdes relativas ao desempenho
ocupacional de idosos com deméncia em cuidados paliativos, e as estratégias de
cuidado. A entrevista em grupo sera realizada pela pesquisadora Profa. Viviane
Gomes, sob a orientacdo da Profa. Marcella Guimardes Assis e apoio da
pesquisadora Maria Elisa Oliveira Pereira. As entrevistas em grupo serao gravadas,
e as gravagOes ficardo arquivadas, em armario com chave, na sala 3130, do
Departamento de Terapia Ocupacional, sob a responsabilidade da Profa. Marcella
Guimaraes Assis e serao destruidas ap6s 5 (cinco) anos de sua realizagéo. Esta
pesquisa nao envolve qualquer tipo de despesas para vocé. Durante a entrevista,
vocé podera sentir cansago, constrangimento e/ou desconforto ao responder as
perguntas. A qualquer momento, vocé podera interromper ou nao responder a
alguma pergunta. As pesquisadoras sao capacitadas para lidar com esses possiveis
riscos e acolhé-lo nestes momentos. Vocé néo tera beneficios diretos, mas os
beneficios indiretos serdo o aprimoramento técnico-cientifico referente as estratégias
de cuidado dirigidas a idosos com deméncia em cuidados paliativos, pela equipe de

profissionais de saude. Os resultados da entrevista grupal serdo sistematizados, e
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posteriormente poderdo ser apresentados eventos cientificos, como seminarios e
congressos, e publicados em peridédicos nacionais e internacionais. Os dados
obtidos por meio de sua participagdo serao confidenciais e sigilosos, nao
possibilitando a sua identificagdo. Caso vocé concorde em participar da pesquisa,
por favor, rubrique todas as folhas e assine as duas vias deste termo, no espaco
indicado abaixo, o que também sera feito pelas pesquisadoras. Vocé recebera uma
via deste termo onde consta o telefone e endereco de e-mail das pesquisadoras,
podendo tirar duvidas sobre a pesquisa e sua participagcdo. Em caso de duvidas
relacionadas a aspectos éticos, vocé podera contatar o Comité de Etica em

Pesquisa da Universidade Federal de Minas Gerais.

Rubrica Entrevistado Rubrica Pesquisadora

Belo Horizonte, de de 20 .

(Assinatura)
Profa. Marcella Guimaraes Assis Pesquisadora responsavel
Departamento de Terapia Ocupacional - UFMG (31)34094790

mga@ufmag.br

(Assinatura)

Maria Elisa Oliveira Pereira

Mestranda em Ciéncias da Reabilitagao
(31) 99582-5821

mariaelisaop@hotmail.com



mailto:mga@ufmg.br
mailto:mariaelisaop@hotmail.com

64

Eu declaro, voluntariamente, que

compreendi como sera minha participacdo no estudo intitulado “A percepcédo de
terapeutas ocupacionais sobre o desempenho ocupacional de idosos com deméncia
em cuidados paliativos e as estratégias de cuidado”, os objetivos, os riscos e
beneficios da pesquisa e o convite para participar. Opto por participar e autorizo a
publicagdo dos resultados da pesquisa, a qual garante o anonimato e o sigilo

referente a minha participagao.

Nome:

Assinatura:

() Concordo

Contato do COEP/UFMG:

AV. Presidente Anténio Carlos, 6627, Pampulha - Belo Horizonte - MG CEP 31270-
901. Unidade Administrativa Il - 2° Andar - Sala: 2005 Telefone: (31) 3409-4592. E-
mail: coep@prpg.ufmg.br. Horario de atendimento: 09:00 as 11:00/14:00 as 16:00.
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ANEXO A - Aprovagao do COEP

UNIVERSIDADE FEDERAL DE W
MINAS GERAIS

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Percepcdes de profissionais e estudantes da area da salde e de familiares sobre as
Diretivas Antecipadas de Vontade de idosos com deméncia

Pesquisador: Marcella Guimaraes Assis

Area Temitica:

Verséo: 2

CAAE: 13322819.8.0000.5149

Instituigdo Proponente: Escola de Educacao Fisica da Universidade Federal de Minas Gerais
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER
Numero do Parecer: 3.412.421

Apresentacido do Projeto:

Trata-se de um estudo qualitativo, que visa explorar as percepgdes de profissionais, estudantes e
cuidadores sobre as diretivas antecipadas de vonlade de idosos com deméncia. O projeto esta bem
escrito.atualizado, explicitando a metodologia e recrutamento. E pertinente e atualizado. Apresenta
viabilidade. Serdo convidados a participar profissionais e estudantes da area da saGde, familiares de idosos
dementes.A pesquisa sera realizada em hospitais e/ou ambulatérios do municipio de Belo Horizonte/MG,
por meio de entrevistas semi-estruturadas, em locais a ser definido pelo participante. As entrevistas seréio
gravadas e posleriormente transcritas e, apresentada ao entrevistado para a liberagéo final da informacéao
concedida.

Objetivo da Pesquisa:

Explorar as percepgdes e experiéncias de profissionais e estudantes da area da salde e de familiares sobre
as Diretivas Antecipadas de Vontade de idosos com deméncia.

Avaliacéo dos Riscos e Beneficios:

Os riscos apontados pelos pesquisadores sdo minimos, por se tratar de entrevistas, mas eles citam que
pode ocofrer cansago, aborrecimento, choro, constrangimento e/ou desconforto ao responder. Neste
caso,as entrevistas poderdo ser interrompidas caso o participante solicite @ 0 mesmo estara livie para no
participar ou se retirar da pesquisa. O pesquisador relata estar

Enderego: Av. Presidente Antdnio Carlos 6627 2° Ad Si 2005

Bairro: Ursdade Administrativa il CEP: 31.270-901
UF: MG Municipio: BELO HORIZONTE
Telefone: (31)3409-4502 E-mall: coep® prpg.utmg be
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Continuagho do Parecer: 34124211

capacitado para lidar com essas emogdes por parte dos participantes.e para acolhé-los nesses momentos.
Os beneficios serdo indiretos, visto que as informagdes trardo subsidios para novas propostas de
abordagem e conduta nesta area.

Comentarios e Consideragbes sobre a Pesquisa:

O projeto esta bem delineado, resguardando os preceitos éticos para pesquisa. E pertinente e relevante e
apresenta fundamentacgéo e justificativa para sua realizacéo.

Consideragdes sobre os Termos de apresentacéo obrigatéria:

Apresenta TCLE adequado, declaragdo de aprovagao do departamento, entrevistas que serdo realizadas.
Quanto as solicitagbes feitas por este Comité, os autores responderam, complementando e acrescentado
informagbes necessarias.

Recomendagoes:

Sem recomendagbes adicionais. Os autores responderam de forma adequada as solicitagdes deste Comité.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Aprovado.

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Tendo em vista a legislagdo vigente (Resolugdo CNS 466/12), o CEP-UFMG recomenda aos
Pesquisadores: comunicar toda e qualquer alteracéo do projeto e do termo de consentimento via emenda na
Plataforma Brasil, informar imediatamente qualquer evento adverso ocorrido durante o desenvolvimento da
pesquisa (via documental encaminhada em papel), apresentar na forma de notificagdo relatérios parciais do
andamento do mesmo a cada 06 (seis) meses e ao término da pesquisa encaminhar a este Comité um
sumario dos resultados do projeto (relatorio final).

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

[ Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informacoes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 13/06/2019 Aceito
doProjeto  |RQJETO 1302150 pdf 12:0532

Qutros Resposta.pdf 13/06/2019 |Marcella Guimardes | Aceito
————— e 12:05:03 |Assis

TCLE / Termos de |TCLE3.pdf 13/06/2019 |Marcella Guimardes | Aceito
Assentimento / 12:03:39 |Assis

LJustificativa de
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Contnuacio do Parecer: 3412421
Auséncia TCLE3.pdf 13/06/2019 |Marcella Guimardes | Aceito
12.03:39 lAssis
Brochura Pesquisa | Brochura3.pdf 13/06/2019 |Marcella Guimardes | Aceito
12:03. Assis
TCLE / Termos de | TCLE2 pdf 01/05/2019 |Barbara Pires de Aceito
Assentimento / 12:52:40 |Andrade Lage Cabral
Justificativa de
Auséncia i
Qutros Parecer pdf 30/04/2019 |Marcella Guimaraes | Aceito
11:14:10 JAssis
Projeto Detalhado / | BrochuraProjeto.pdf 11/04/2019 |Marcella Guimardes | Aceito
Brochura 11:22:38 |Assis
Qutros Entrevistas.pdf 11/04/2019 |Marcella Guimaraes | Aceito
11:19:23 |Assis
Folha de Rosto Folha_Rosto.pdf 11/04/2019 |Marcella Guimardes | Aceito
10:51:06 1Assis
Situacao do Parecer:
Aprovado
Necessita Apreciacao da CONEP:
Nao

End: Av. Prosid

BELO HORIZONTE, 25 de Junho de 2019

A4

UF: MG
Telefone: (31)3409-4592

Assinado por:

(Coordenador(a))

Antdnio Carlos 6627 2° Ad SI 2005
Bairro: Unidade Administrativa Il
Municipio: BELO HORIZONTE

CEP: 31.270-901

Eliane Cristina de Freitas Rocha

E-mail: coep® prpgufmg.br
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ANEXO B - Instructions for authors - Revista “Aging and Mental Health”

(Taylor & Francis)

Link de acesso:
https://www.tandfonline.com/action/authorSubmission?show=instructions&journalCod
e=camh20
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MINI CURRICULO

Dados pessoais
Nome: Maria Elisa Oliveira Pereira Data de nascimento: 28/10/1995
CPF: 073.170.796.69

Formacao académica

2022 - Atual: Mestrado em andamento em Ciéncias da Reabilitagdo, Escola de
Educacao Fisica, Fisioterapia e Terapia Ocupacional da Universidade Federal de
Minas Gerais — EEFFTO/UFMG. 2024: Titulada como especialista em Gerontologia
pelo COFFITO. 2019: Aperfeicoamento em “Geriatria aplicada a Pratica Clinica: uma
mudancga de paradigma” (Nucleo de Geriatria e Gerontologia do HC/ UFMG. CH: 192
h). 2019 — 2021: Residéncia Integrada Multiprofissional em Salude - Area de
concentracado: Saude do Idoso, Hospital Risoleta Tolentino Neves (HRTN/ UFMG).
2014 — 2018: Graduagao em Terapia Ocupacional/UFMG. Intercambio Académico
no Instituto Politécnico do Porto (IPP), Portugal (2017).

Experiéncia Profissional

2024- atual: Terapeuta Ocupacional efetiva da Prefeitura de Belo Horizonte, atuacao
no CERSAM OESTE. Tipo de atividade: atendimento de urgéncia em Saude Mental.
2021- atual: Terapeuta Ocupacional autbnoma. Tipo de atividade: atendimentos
domiciliares para reabilitacdo neurofuncional e cuidados paliativos de adultos e
idosos. 2021-2023: Terapeuta Ocupacional, no Hospital Metropolitano Dr. Célio de
Castro (HMDCC). Tipo de atividade: atendimento a Unidade de AVE, gestora da
Comissao de Prevencdo e Tratamento de Lesbes e Ostomias. 2021: Terapeuta
Ocupacional, no Hospital Risoleta Tolentino Neves (HRTN). Tipo de atividade:
atendimento setores Idoso Fragil, Pronto Atendimento, Ortopedia, Clinica Médica e

Neurocirurgia.

Experiéncia Docente
2024: Preceptora de estagio académico de Terapia Ocupacional/lUFMG no Cersam

Oeste.
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2024: Palestra para Liga Académica Neurofuncional/ UFMG. Tema: “Raciocinio
Clinico Hospitalar no AVE”. 2021-2023: Preceptora da Residéncia Multiprofissional
de Saude do ldoso do Hospital das Clinicas/lUFMG e do estagio académico de
Terapia Ocupacional/lUFMG no HMDCC. 2023- Professora Convidada na disciplina
“Terapia Ocupacional no Contexto Hospitalar’/ UFMG. Tema: “Tecnologias
Assistivas em Contextos Hospitalares”. 2021: Palestrante convidada na 60°
Webconferéncia do “Special Interest Groups” SIG de Terapia Ocupacional em
Contextos Hospitalares e Cuidados Paliativos (Associagcao Cientifica de Terapia
Ocupacional em Contextos Hospitalares e Cuidados Paliativos). Tema: "Intervengao
da Terapia Ocupacional com cuidadores de pacientes em CP: uma revisao de
escopo”. 2021: Preceptora da Residéncia Multiprofissional de Saude do Idoso do
HC/UFMG no HRTN. 2020: Professora convidada na disciplina “Fundamentos da
Atencdo a Saude”. Tema: “Atuagédo da Terapia Ocupacional em hospital de grande
porte: experiéncia da Residéncia Multiprofissional”. 2020: Palestrante convidada no
evento “Webinar TO em Prosa”, promovido pelo Programa de Educagao Tutorial de
Terapia Ocupacional da UFMG (PETTOUFMG). Tema: “Terapia Ocupacional em

Residéncias Multiprofissionais”.

Coorientagoes
2024: Coorientacao das alunas de graduacao em Terapia Ocupacional/ UFMG, Lara
Miranda Tempesta e Sarah Alkimim Campos Salles Silva. Tema: “Percepcao dos

Terapeutas Ocupacionais sobre Cuidados Paliativos com Idosos com Deméncia”.

Participacao em Bancas de monografia

2022: Projeto: “Intervengdes do terapeuta ocupacional com pacientes acometidos
por acidente vascular cerebral: uma revisdo de literatura”. Autoras: Camille Moliere
Freitas e Juliana Tavares Silva, do curso de graduagdo em Terapia
Ocupacional/lUFMG.

Producao Cientifica
2024: Artigo completo, aceito em agosto para publicagdo no periddico “Revista
Interinstitucional Brasileira de Terapia Ocupacional (REVISBRATO). Titulo:

“Contribuicdo da terapia ocupacional na prevencdo de lesbes por pressao em
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pacientes pronados com COVID-19 em CTI: Uso De Tecnologia Assistiva". Autoras:
Juliana Pantuza Vilar Ribeiro, Silvia Leticia de Freitas Rocha, Maria Elisa Oliveira

Pereira, Saionara Cristina Francisco.

Apresentacao em eventos

2020: Autora do trabalho apresentado no VIII Congresso Brasileiro de Cuidados
Paliativos: “Intervencgdes utilizadas pela Terapia Ocupacional com pacientes nao
oncolégicos em Cuidados Paliativos em Hospital de Rede de Urgéncia e
Emergéncia"”. 2019: Apresentagao oral de 2 trabalhos no “I Férum de Inovacéo do
Nucleo de Ensino e Pesquisa do Hospital Risoleta Tolentino Neves”: “Avaliacdo de
qualidade de vida através do uso do Palliative Care Outcome Scale (pos-br) por
equipe de Terapia Ocupacional em pacientes em cuidados paliativos” e “Avaliagao
da Terapia Ocupacional na Equipe de Cuidados Paliativos em um Hospital Geral de
Urgéncia e Emergéncia de Belo Horizonte”. 2019: Autora de 6 trabalhos
apresentados no “I Férum de Inovacédo do Nucleo de Ensino e Pesquisa do Hospital
Risoleta Tolentino Neves”: “Modelo Orientado a Tarefa aplicado em um Unidade de
Acidente Vascular Encefalico: relato de experiéncia ”; “O uso da Tecnologia Assistiva
com pacientes internados em Cuidados Paliativos”; “Confeccao de Calgado
adaptado para pacientes assistidos pela Cirurgia Vascular’; “Solicitacdo de
Interconsulta para a Terapia Ocupacional: relagdo com a Classificacdo de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF)”; “Abordagem da Terapia Ocupacional
junto ao paciente com traumatismo raquimedular: um relato de experiéncia”; “Perfil
sociodemografico e funcional de idosos internados em Cuidados Paliativos
atendidos pela Terapia Ocupacional”’. 2019: Coautora de 2 trabalhos apresentados
no | Congresso Mineiro de Cuidados Paliativos e Tanatologia: “Intervencdo N&o-
Farmacoldgica utilizada pela Terapia Ocupacional em Pacientes Hospitalizados em
Cuidados Paliativos que apresentam Delirium” e “Atuagao de Terapia Ocupacional

em uma Equipe de Cuidados Paliativos em Contexto Hospitalar”.

Participacao em Projetos de Pesquisa

2020-2021: Apoio na coleta do projeto “Funcionalidade de individuos pés-Acidente
Vascular Encefalico: um estudo longitudinal’, desenvolvido na EEFFTO/UFMG.
Pesquisadora Responsavel: Profa. Iza de Faria-Fortini (CH semanal: 12 h).



