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“You matter because you are you. You matter to the last moment of your life.”
Dame Cicely Saunders
(citado no Royal College of General Practitioners and Royal College of Nursing, 2012)
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Resumo

Enfrentar o diagnéstico de uma doenga avancgada, progressiva ou incuravel
implica a consciéncia da mortalidade e o planeamento do futuro mediante as
preferéncias do paciente e em concordancia com a familia, nomeadamente no que
concerne o local onde pretende ser cuidado, por forma a viver em plenitude o tempo
que lhe resta. A maioria dos pacientes, quando compreendem salvaguardada a
qualidade dos cuidados, pretende manter-se em casa, local que Ihes traz conforto,
dignidade, privacidade e a possibilidade de manter lagos e ocupagdes significativas.
E precisamente no sentido de garantir esta necessidade humana basica, a
ocupagao, e de reduzir a sobrecarga dos cuidadores que surge o suporte do
terapeuta ocupacional, integrado numa equipa multidisciplinar.

Pretende-se com esta revisdo sistematica compreender qual o impacto da
terapia ocupacional nos cuidados paliativos domiciliarios, especificamente perceber
quais as estratégias e métodos utilizados, como s&o reconhecidos os terapeutas
ocupacionais e como podem melhorar a sua prestacdo de servicos. Com este
objetivo, pesquisaram-se 5 bases de dados (MEDLINE, Web of Knowledge, Scopus,
Sage e OTseeker) através das palavras-chave “occupational therapy” e “palliative
care” ou “terapia ocupacional’ e “cuidados paliativos”. A pesquisa decorreu no dia
29 de maio de 2018, pelas 11:00 horas de Portugal Continental, e nenhum artigo foi
excluido com base na data de publicacdo. De um total de 51 artigos encontrados, 4
estudos preencheram os critérios pré-selecionados e foram analisados quanto a sua
validade.

De acordo com estes artigos, os tipos de intervencéo utilizados com maior
frequéncia pelos terapeutas ocupacionais em contexto domiciliario sdo a prescri¢cao
de produtos de apoio e as avaliagdes domiciliarias (habitualmente com vista a
preparacdo da alta). E também abordada a gestdo de sintomas, o apoio psicolégico
(e.g.: gestdo de ansiedade) e a intervencdo cognitiva. Tanto os pacientes e
cuidadores como os profissionais se sentem satisfeitos com os servigcos prestados,
reconhecendo a disponibilidade do servico e responsividade relativamente as
necessidades, nomeadamente no que concerne a independéncia dos pacientes e
sobrecarga dos cuidadores. Ambos destacam as competéncias de comunicagéo dos
terapeutas e a sua facilidade em gerir aspetos praticos. Porém, ainda persistem
duvidas sobre a abrangéncia do ambito dos cuidados.

Conclui-se que existem indicadores fortes sobre os beneficios da atuacéo
da terapia ocupacional em cuidados paliativos domiciliarios. Contudo, a evidéncia &
parca, ndo generalizavel e a informagao sobre o papel dos terapeutas ocupacionais
neste ambito é reduzida. Desta forma, verifica-se a necessidade de maior formacgao
académica e de investigac&o nesta area, em paralelo com a pratica clinica, para se
comprovar a maxima qualidade dos diferentes servigos, garantindo o foco na
ocupacao.

Palavras-chave: apoio domiciliario; cuidados paliativos; terapia ocupacional; reviséo
sistematica.



Abstract

Facing the diagnosis of an advanced, progressive or incurable disease
implies an awareness of mortality and future planning through the patient's
preferences in accordance with the family, namely in order to choose a place to be
taken care of and live in fullness the time he or she has left. Most patients, whenever
the safeguard of quality care is assured, intend to stay at home, a place that brings
comfort, dignity, privacy and the possibility of maintaining significant bounds and
occupations. Therefore in the sense of guaranteeing this basic human need, the
occupation and in reducing the caregivers’ burden, the support of the occupational
therapists arises, integrated in a multidisciplinary team.

The aim of this systematic review is to understand the impact of occupational
therapy in home palliative care, specifically the strategies and methods used, how
occupational therapists are recognized and how they can improve their service
delivery. Thus, 5 databases were searched (MEDLINE, Web of Knowledge, Scopus,
Sage and OTseeker) using the keywords "occupational therapy" and "palliative care"
or “terapia ocupacional” and “cuidados paliativos”. The research was conducted on
May 29th 2018, at 11:00 am UTC+00:00 and no articles were excluded based on
publication date. From a total of 51 articles found, 4 studies fulfilled the pre-selected
criteria and were analysed for their validity.

According to these articles, the most frequently used interventions by
occupational therapists in home context are prescription/provision of assistive
devices and home assessments (usually to prepare the discharge home). They also
address the symptom management, psychological support (e.g.: anxiety
management) and cognitive intervention. Patients and caregivers, as well as
healthcare professionals, report satisfaction with the services provided,
understanding the service availability and the responsiveness to the needs,
particularly regarding to patient independence and caregiver burden. They recognize
the therapists’ communication skills and their ability to manage practical aspects.
However, doubts remain regarding the comprehensiveness of care.

In conclusion, there are strong signs about the benefits of occupational
therapy on home-based palliative care. However, evidence is sparse, the studies are
not generalizable and the information about occupational therapists’ practice in this
area is reduced. Thus, there’s a need to improve the academic training and research
in this field, as well as clinical practice, to ensure maximum quality of the different
services and a focus on occupation.

Key words: home care; occupational therapy; palliative care; systematic review.
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1) Introducao
“People have woken up to the fact that we may be able to save money overall

forsociety by investing in dying better.” (Sleeman)

1.1) Os cuidados paliativos

“Don’t count the days. Make the days count.” (Muhammad Ali)

Em 2011 mais de 19 milhdes de pessoas no mundo sofriam de doencgas
cronicas, cancro, doengas respiratorias, VIH e outras doengas (doengas ou
sindromes clinicos com multimorbidade, doengas cronicas progressivas com cursos
longos e doengas com sintomas complexos (Mathers & Loncar, 2006)) com
necessidade de cuidados paliativos (Connor & Sepulveda Bermedo, 2014). Em 2015
eram mais de 25,5 milhdes de pessoas e esta necessidade mantém-se em
crescimento, em conformidade com as alteracbes demograficas como o
envelhecimento da populacdo e aumento da incidéncia, prevaléncia e mortalidade
associada a doengas cronicas (Department of Health, 2005; Knaul et al., 2018;
World Health Organization, 2015).

Apesar dos cuidados paliativos serem entendidos como um direito humano e
uma parte importante dos cuidados de saude (em 2014 na World Health Assembly
Resolution on Palliative Care foi recomendado que todos os paises incorporassem
estes cuidados no seu sistema de saude (World Health Organization, 2014a)), os
cuidados ainda n&o estdo disponiveis para todos (World Health Organization, 2018).
Sao escassos, sobretudo em paises com baixos recursos, onde a vulnerabilidade
das pessoas € marcada, entre outros factos, pela falta de meios como morfina para
combater a dor. Isto representa um problema médico, de saude publica e uma
injustica (Knaul et al., 2018). Por outro lado, nos locais onde existem mais estudos
sobre o impacto destes cuidados, paises com elevados recursos como os Estados
Unidos da América, Canada, Australia e Inglaterra, j& se reconhecem os beneficios e
procura-se encontrar o equilibrio entre os custos e a disponibilidade e qualidade dos
cuidados (Laguna, Goldstein, Allen, Braun, & Enguidanos, 2012). Relativamente aos
custos da implementagédo dos cuidados paliativos, grande parte dos estudos indica
substancial diminuicado pela transferéncia dos utentes dos contextos de agudos para
casa com suporte ou para unidades de cuidados paliativos (Hodgson, 2012). Assim
sendo, os cuidados paliativos podem ser encarados como uma medida custo-efetiva
que alivia a pressédo dos servigos hospitalares marcadamente sobrecarregados e

com recursos reduzidos (Chitnis, Georghiou, Steventon, & Bardsley, 2012; S. Smith,



Brick, O’Hara, & Normand, 2014). Simultaneamente reconhece-se que os pacientes
com doengas seérias que recebem cuidados paliativos estdo melhor em todos os
aspetos (e.g.: controlo de sintomas, qualidade de vida, resultados dos cuidadores
como reducao de stress e luto disfuncional) do que aqueles que ndo o recebem e o
acesso precoce € mais benéfico que o tardio (Canadian Hospice Palliative Care
Association, 2015). O sucesso desta medida compreende-se igualmente no indice
de qualidade da morte (The Economist Intelligence Unit, 2015) quando se percebe
que estes paises estdo entre os 10 primeiros.

De acordo com o preconizado os cuidados paliativos melhoram a qualidade
de vida de pessoas com doencas limitadoras da vida enfatizando a prevengao e
tratamento do sofrimento através da identificagdo e avaliagdo da dor (representando
0 acesso a opioides e analgésicos adjuvantes um papel fundamental) e outros
sintomas fisicos, sociais, psicolégicos e espirituais. O que implica o envolvimento da
familia e amigos (paciente e familia representam unidade indissociavel de cuidados)
e a adogdo de uma perspetiva holistica sem intuito curativo (Simoens et al., 2010).
Com esta abordagem pretende-se afirmar a vida e aceitar a morte como um
processo natural afeto a humanidade, enfatizando-se a pessoa doente muito para
além da doenga da pessoa (Benthall & Holmes, 2011). Assim, é possivel garantir a
morte no tempo certo, sem a utilizacdo de meios de tratamento desproporcionados
(distanasia), preservando o bem-estar e a dignidade da pessoa (Nunes, 2012). Nao
obstante, garante a inviolabilidade da vida humana (Keown, 2012).

Os cuidados paliativos devem ser prestados em qualquer fase da doenga,
desde o diagndstico (pode surgir em simultdneo com terapéuticas dirigidas a cura ou
controlo da doenga) até a fase agonica, incluindo o suporte as pessoas significativas
no processo de luto (cuidados integrais, totais e continuos) (Broback & Berterd,
2003; S. A. Murray et al., 2017; World Health Organization, 2014b). No entanto, para
além da escassez de recursos existem outros motivos bem documentados para
justificar a relutancia da referenciagéo incluindo o medo de perturbar os pacientes,
ndo querer abandona-los, encarar a referenciagdo como admitir uma falha ou nao
compreender os seus beneficios (Dumanovsky et al., 2016). Esta questdo esta
associada a utilizagao errénea da palavra “paliativo” como eufemismo da morte e
nao diferenciagdo dos cuidados paliativos modernos com os hospices (cuidados de
fim de vida (MedlinePlus, 2016)). Ideias reforgcadas pelo baixo racio de cuidados
paliativos e consequente direcionar dos recursos para casos de marcada
complexidade, em que controlo da doenca falhou (Centers for Medicare & Medicaid
Services, 2012). Porém, atualmente tém emergido novos modelos de cuidados

paliativos que incluem até a sobrevivéncia como um possivel resultado, o que
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implica acampanhamento pelos danos irrevesiveis que a doengca ou o0 seu
tratamento podem causar mantendo-se a necessidade de auxilio para que a pessoa
atinja o seu maximo potencial (Hawley, 2014).

Esta filosofia de cuidados, geralmente direcionados a pessoas com doengas
incuraveis e progressivas, podem ser fornecidos em diferentes contextos (e.g.: casa,
hospital, unidade) por equipas interdisciplinares bem treinadas para a avaliagéo e
tratamento dos multiplos sintomas associados a doenca ou tratamento dos doentes.
Os membros da equipa devem ter formacao especifica na area e beneficiar de
formacdo continua, por forma a responder as necessidades reportadas pelos
beneficiarios (poucos paises tém especialistas em numero suficiente). Mediante as
quais se define um plano terapéutico individualizado que deve ser reavaliado de
forma regular (Associagao Portuguesa de Cuidados Paliativos, 2006). Estas equipas
especializadas devem trabalhar em articulagdo com diferentes servigos existentes
na comunidade, tornando o suporte mais consistente e eficiente (Etkind et al., 2017).
Preferencialmente os servigos devem estabelecer um plano de investigacdo e a
pratica baseada na evidéncia deve ser utilizada para melhor compreender e abordar
os problemas dos doentes (Associagédo Portuguesa de Cuidados Paliativos, 2006).

Nesta fase os pacientes devem manter a sua autodeterminagéo e autonomia
na tomada de decisdo sobre problematicas como o local de cuidados, varias opg¢des
de tratamento de sintomas, o uso de opioides, tratamentos paliativos como a
quimioterapia, as diretivas avangadas, entre outros (Bélanger, Rodriguez, & Groleau,
2011). A promogao da tomada de decisbes nao implica a auséncia de suporte. Pelo
contrario, a relagao entre os profissionais e paciente/familia deve ser marcada pela
comunicacgéo e colaboragédo (Radbruch et al., 2010). E o paciente e familia devem
receber continuamente a informacdo necessaria para compreenderem a condi¢cao

clinica e os tratamentos disponiveis/adequados (National Quality Forum, 2006).

1.2) Os cuidados paliativos em Portugal
“Vivemos num sistema hospitalocéntrico dificil de sustentar no futuro.” (Barbara
Gomes)

Em Portugal no século XVI o médico Amato Lusitano referiu nas suas obras
literarias o cuidado prestado aos doentes incuraveis, homeadamente a pacientes
com cancro (patologia mais frequentemente referenciada). Contudo, nos tempos
modernos a introdugéo dos cuidados paliativos foi mais dificil e tardia, remontando
unicamente a década de 90: em 1992 foi criada uma unidade de tratamento da dor
crénica no hospital do Fundido que mais tarde se veio a tornar um departamento de

medicina paliativa; 1994 foi inaugurado um servico de radioterapia e cuidados
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paliativos no Instituto Portugués de Oncologia do Porto; 1996 foi criado o primeiro
servigo de cuidados paliativos domiciliarios em Odivelas. Estes acontecimentos néo
se deveram a uma iniciativa governamental mas a alguns pioneiros desejosos por
tratar a dor cronica e garantir a continuidade de cuidados em pacientes em estadios
avancgados de doencas incuraveis (Neto, 2010). Enquadrado no Plano Nacional de
Saude 2004-2010 (Direcado-Geral da Saude, 2004) foi emitido pela primeira vez em
2004 o Programa Nacional de Cuidados Paliativos (Direc¢do Geral da Saude, 2004)
que reconheceu estes cuidados como uma necessidade de saude publica, um
imperativo ético que promove os direitos fundamentais e uma obrigagao social, logo
uma area de intervencgao prioritaria. Neste sentido, estabeleceu-se como objetivo a
abertura de servigos especializados, em que os cuidados paliativos constituissem
uma resposta organizada a necessidade de tratar, cuidar e apoiar ativamente os
doentes na fase final da vida. Posteriormente, segundo o Decreto de lei n°® 101/2006
(Ministério da Saude, 2006) os cuidados paliativos foram integrados na Rede
Nacional de Cuidados Continuados Integrados. Esta relacdo entre a RNCCI e os
cuidados paliativos faz com que os prestadores de cuidados de saude por vezes
confundam os conceitos e consequentemente doentes com efetiva necessidade de
cuidados paliativos sejam absorvidos por outras tipologias de cuidados, onde é mais
dificil responder de forma efetiva as suas necessidades (Marques et al., 2009).

A Lei de Bases dos Cuidados Paliativos (Ministério da Saude, 2012) criou a
Rede Nacional de Cuidados Paliativos, prevendo que as unidades de cuidados
paliativos, as equipas intra-hospitalares de suporte em cuidados paliativos e as
equipas comunitarias de suporte em cuidados paliativos, em funcionamento, criadas
no ambito do Decreto-Lei n.° 101/2006, de 6 de junho (Ministério da Saude, 2006),
passem a integrar a RNCP. Em 2015, através da Portaria n.°165/2016 de 14 de
junho (Ministério da Saude, 2016), foi regulada no ambito da RNCP, a
caracterizacdo dos servicos e a admissdo nas equipas locais, e as condigdes e
requisitos de construgdo e seguranca das instalagdes de cuidados paliativos. E em
2016 (Diario da Republica, 2016), foi designada a Comissédo Nacional de Cuidados
Paliativos, a qual definiu o Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados
Paliativos para o biénio 2017-2018 (Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos,
2017; Diario da Republica, 2016) que presta particular atencdo e estimulo a
implementacdo das ECSCP e a necessidade de todos os hospitais terem uma
equipa intra-hospitalar de suporte em cuidados paliativos e nos hospitais dos grupos
E e F haver unidades de cuidados paliativos de referéncia (S. Smith et al., 2014).

Concomitantemente este plano reconhece como essencial o investimento em

formacao especifica e a dinamizagao do ensino na area dos cuidados paliativos para
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a prestacdao de cuidados de qualidade. Neste sentido, foram estabelecidos
protocolos com instituicdes do ensino superior no ambito do ensino pré (areas de
Medicina e Enfermagem) e pés graduado (Universidades do Porto, Lisboa e
Coimbra com oferta de mestrados e mesmo curso doutoral na Faculdade de
Medicina da Universidade do Porto desde o ano letivo 2016/2017) e desenvolveu-se
um “Curso de cuidados paliativos de nivel intermédio” (Pereira, Martins, & Pablo e
Silva, 2016). Assim como, se pretende trabalhar com as ordens profissionais na
definicdo dos perfis de especialistas em cuidados paliativos e na definicdo das
dotacdes seguras de pessoal para trabalhar nas equipas.

Em janeiro de 2016 foi apresentado publicamente o Observatério Portugués
de Cuidados Paliativos, constituido por investigadores, departamentos, instituicdes
académicas e instituicbes prestadoras de cuidados paliativos com o objetivo de
proporcionar uma analise independente, precisa e periddica sobre a evolugdo dos
cuidados paliativos em Portugal e estimular a investigagdo nesta area da saude. O
que demonstra que estdo a ser feitos esforcos para contornar os, ainda modestos,
numeros de informacao recolhida e de profissionais envolvidos na area em Portugal
(Bernardo et al., 2016; National Health Service Portugal, 2011; Neto, 2010; Servico
Nacional de Saude, 2017).

Como refere o relatério da Associacdo Europeia de Cuidados Paliativos, os
cuidados paliativos representam uma prioridade governamental, logo tem existido
um aumento dos recursos em cuidados paliativos em Portugal. No entanto, ainda
existem multiplas caréncias e mantém-se a necessidade de aumentar o investimento
politico de saude nesta area. Apesar de parco, o crescimento tem gerado uma maior
consciéncia sobre a importadncia dos cuidados paliativos por parte da populagéo,
existindo um aumento do numero de pessoas que considera os cuidados paliativos
como um direito basico e ndo um privilégio. Assim sendo, torna-se imperioso
aumentar a quantidade e qualidade dos servigos prestados, apostar na educacéo
especializada em cuidados paliativos para profissionais de saude e aumentar o
numero de profissionais dedicados a area (Centeno, Lynch, Donea, Rocafort, &
Clark, 2013; Observatorio Portugués dos Sistemas de Saude, 2016).
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1.3) Local de prestagao de cuidados paliativos

“I believe that we are solely responsible for our choices, and we have to accept the
consequences of every deed, word, and thought throughout our lifetime.” (Elisabeth
Kibler-Ross)

Até a primeira metade do século XX, a maioria das pessoas que estavam
doentes ou a morrer eram cuidadas em casa pela familia e membros da comunidade
(Aries, 1974). As pessoas morriam em casa. Porém, nas ultimas décadas, com os
avancos nos conhecimento médicos, o hospital tornou-se o local preferencial de
prestacado de cuidados, em detrimento do domicilio. Verificou-se assim, a transi¢ao
dos cuidados prestados pelas familias em casa para os cuidados profissionais
fornecidos em contexto hospitalar (Cowley, Young, & Raffin, 1992). Dados
internacionais revelam que na Europa, a semelhanga dos Estados Unidos da
Ameérica e da Australia, continuam a morrer por ano um grande numero de pessoas
no hospital (Broad et al., 2013; Virdun, Luckett, Davidson, & Phillips, 2015). O que
condiz com a realidade portuguesa onde cerca de 62% das pessoas morre em
contexto hospitalar (Observatério Portugués dos Sistemas de Saude, 2016). A morte
passou a ser um fendmeno escondido e a doenca decomposta em problemas
técnicos resolvidos por prestadores de cuidados de saude (Kleinman, 1988).

Porém, preconiza-se que o paciente possa escolher o local de morte. Fator
que aumenta a satisfagdo em relagdo aos cuidados em fim de vida (V. Costa et al.,
2016; Sadler et al., 2014), definindo-se inclusivamente como um dos dominios de
uma morte com qualidade (Tang, 2003). Isto &, receber bons cuidados passa por
receber os servigcos adequados, no momento correto € no local mais indicado
(Munday, Dale, & Murray, 2007; Riolfi et al., 2014). Na maioria dos pacientes em
estadios finais de doenga em todo o mundo, segundo a revisao sistematica realizada
por Gomes, Calanzi, Gysels, Hall e Higginson (2013), o local preferencial é o
domicilio (De Roo et al.,, 2014; Foreman, Hunt, Luke, & Roder, 2006; Stajduhar,
Allan, Cohen, & Heyland, 2008; K. Steinhauser et al., 2001; Tang, Liu, Lai, &
McCorkie., 2005).

Em paralelo com as preferéncias dos pacientes tem-se verificado, com o
envelhecimento populacional, uma crescente sobrecarga do sistema hospitalar
implicando custos avultados e motivando a procura por solugdes alternativas a este
tipo de prestagao de cuidados (C. Wood & Salter, 2013). Esta combinacéo de fatores
permitiu avancar para a definicdo de novas politicas de prestacdo de cuidados (The
Choice in End of Life Care Programme Board, 2015), nomeadamente implicou

alteragbes ao sistema de saude, dando-se grande énfase a prestacdo de cuidados
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em casa e consequente morte no domicilio (Cantwell et al., 2000). Os cuidados
paliativos fornecidos em contexto domiciliario por especialistas estdo associados ao
controlo eficaz de sintomas (e.g.: delirium e “estertor da morte”), a melhoria da
comunicacao relacionada com a saude e ao suporte psicossocial. Simultaneamente
existe um aumento do numero de mortes em casa, referenciacdo atempada e
precoce para unidades especializadas e evitam-se hospitalizagdes desnecessarias
(Seow et al.,, 2014). Assim como, se obtém melhores resultados no luto e na
satisfacdo dos pacientes e cuidadores (Dhiliwal & Muckaden, 2015). Em adigdo ao
aumento da qualidade dos servicos pensa-se que ha diminuicdo da utilizagdo de
recursos e custos (Brumley et al., 2007; Chen et al., 2015; B. Gomes, Calanzani,
Curiale, Mccrone, & Higginson, 2013; Rabow et al, 2013; Riechelmann &
Krzyzanowska, 2008; Riolfi et al., 2014; Simoens et al., 2010; The Economist &
Intelligence Unit, 2015). Fator ainda ndo comprovado mas relevante porque a
austeridade econdmica é frequentemente apontada como limitadora dos servigos de
cuidados paliativos na comunidade (Dixon, King, Matosevic, Clark, & Knapp, 2015;
The Choice in End of Life Care Programme Board, 2015).

Neste sentido, tem sido feito um esforco internacional concertado para
fortalecer os cuidados gerais em fim de vida coordenando com cuidados
especializados, por forma a melhorar o atendimento das pessoas (Department of
Health, 2008; Quill & Abernathy, 2013). Para estas a casa representa mais do que
um espaco fisico, mas igualmente a familiaridade, a presenga das pessoas que se
ama e a possibilidade de desfrutar de uma vida “normal” (Gott, Seymour, Bellamy,
Clark, & Ahmedzai, 2004; M. A. Murray, O’Connor, Fiset, & Viola, 2003), razées que
levam a maioria das pessoas a escolher o domicilio como local preferencial para
receber cuidados perante uma doenca terminal (Agar et al., 2008; B. Gomes &
Higginson, 2006). A dignidade, privacidade e conforto parecem residir num contexto
familiar, onde permanecem as relagbes significativas (Karlsen & Lecturer, 1998).
Apesar da baixa linearidade desta op¢éao, existe habitualmente consisténcia nesta
decisdo no decurso da progressdo da doenga. Apenas um quinto dos pacientes
alteram as suas preferéncias com a progressao da doenga (B. Gomes, Calanzani, et
al., 2013) porque temem sobrecarregar os seus cuidadores e compreendem que a
capacidade de gerir os sintomas é mais dificil no domicilio, o que pode comprometer
o seu conforto e dignidade (C. Thomas, Morris, & Clark, 2004). Assim sendo, um
bom servigo de suporte comunitario deve ser uma prioridade chave (Boateng, 1998).
A maioria das situagdes pode ser dominada no domicilio e, embora mesmo o0s
planos mais bem preparados possam vir a mostrar-se desadequados, as familias

conseguem muitas vezes geri-las desde que tenham a oportunidade de falar com
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alguém que conhega a situacdo do doente, a qualquer hora do dia ou noite
(Twycross, 2003).

Nao obstante, morrer em casa n&o é possivel em todos os casos, mesmo
que corresponda a vontade do paciente, pode n&o ser viavel ou desejavel em todas
as situagdes familiares. De forma a obter sucesso é fundamental que exista
concordancia entre pacientes e cuidadores na tomada de decisdo. Deve existir
suporte médico disponivel 24 horas por dia e mais do que um cuidador,
especialmente se o cuidador principal for uma pessoa mais velha e o paciente
estiver doente durante varias semanas ou meses. Os recursos financeiros tém de
ser suficientes para permitir ao cuidador ficar em casa (e.g.: o cuidador nao perde o
emprego se ficar em casa) (Cantwell et al., 2000). Quando n&o se pode ir de
encontro as preferéncias das pessoas devem ser-lhes explicados os motivos a si, as
suas familias e cuidadores e encontradas em conjunto alternativas aceitaveis
(Palliative Care Australia, 2018). Wood e Salter (2013) alertam para a potencial
énfase excessiva na promoc¢ao da morte em casa, particularmente quando é guiada
por pressbes econdmicas, argumentando que devem existir diferentes contextos de

prestacao de cuidados com elevados padrées de qualidade (B. Gomes et al., 2013).

1.4) A terapia ocupacional
“The most important tool of the world community of occupational therapists will be the
mind of the occupational therapist, who, through knowledge of occupation, will foster

human capability and influence health.” (Yerxa).

A formagdo em terapia ocupacional surgiu em 1906 nos Estados Unidos da
América, tendo em conta que se acreditava nos efeitos terapéuticos da ocupacéao
em pessoas com patologia fisica e mental. A ocupacéo era encarada ndo s6 como
uma oportunidade de resolucdo das problematicas de saude mas também como
uma forma de diminuir a sobrecarga econémica dos cuidados com a criacdo de
industrias hospitalares e o uso de oficinas como porta de saida do hospital (Benetton
& Varela, 2001). Em 1910, seria mesmo definida como a “ciéncia da cura pela
ocupagao”, ja que esta era encarada como agente promotor da saude, bem-estar e
elemento que confere sentido a vida (Silva, Ferreira, Silva, Roldao, & Cosme, 2000).

Atualmente o foco da terapia ocupacional mantém-se na ocupagao, parte
essencial da natureza humana, manifestada pela participagéo ativa num conjunto de
atividades com diferentes graus de complexidade, vdo desde o cuidar de si préprio
(e.g.: alimentar, vestir) ao contributo para as estruturas social e econémica das suas

comunidades (e.g.: desempenhar uma atividade laboral). E uma combinagéo Unica,
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individualizada de atividades iniciadas e organizadas pelo individuo, direcionadas
para um objetivo e contextualizadas (num ambiente, periodo de tempo e cultura
especificos) que contribuem para a sua plenitude (Association of Occupational
Therapists of Ireland, 2018; Meyer, 1977; Yerxa, 1990). A ado¢do da ocupagao
como um conceito fundamental para a terapia ocupacional confirma e compromete
para a missdo original e propdsito da profissdo (Evans, 1987).

Neste sentido, surgiu no ano 2000, com o aumento da prevaléncia das
pessoas com comorbilidade e/ou doengas crénicas, causadoras de limitagdes na
participagdo, a discussdo acerca dos seus direitos e consequentemente a ciéncia
ocupacional, atualmente um dos pilares fundamentais da terapia ocupacional (Yerxa,
2000). A ciéncia ocupacional é uma disciplina académica que estuda a forma, a
funcéo e o significado da ocupagao, bem como o contexto no qual a mesma ocorre,
fornecendo as bases para que as abordagens em terapia ocupacional (Silva et al.,
2000).

A terapia ocupacional enquanto profissdo encontra-se, de acordo com a
Federacdo Mundial de Terapia Ocupacional (2010), centrada na pessoa (vé a
pessoa como um todo, abordagem holistica) e garante a sua saude e bem-estar
através da participagdo em ocupagdes significativas, atividades que o individuo
valoriza ou pelas quais nutre especial interesse (M. Law, Steinwender, & Leclair,
1998; Matuska, Giles-Heinz, Flinn, Neighbor M., & Bass-Haugen, 2003). O
envolvimento nestas atividades pode estar dificultado ou impedido quando surge
uma ou multiplas doengas, desordens ou limitacdes. Nestes casos, os terapeutas
ocupacionais tentam compreender a condigdo de saude (que provoca limitagdes,
analisando igualmente as pontos fortes do individuo) e ajudam a pessoa a
ultrapassar as dificuldades facilitando a recuperagao e a eliminacédo de barreiras. O
que visa garantir a participacdo e a independéncia e aumenta a satisfacdo nos
diferentes aspetos da vida (pode dar sentido de propésito, abrir novos horizontes e
alterar a forma de encarar o futuro) enquanto reduz os custos da saude (American
Occupational Therapy Association, 2018).

Este tipo de problematicas que impedem que as pessoas fagam aquilo que
querem ou precisam podem surgir em diferentes idades e fases da vida (e.g.:
criancas, adultos com menos ou mais de 65 anos de idade e pessoas em fim de
vida). Independentemente da idade o terapeuta ocupacional auxilia as pessoas a
funcionarem nos seus diferentes contextos (e.g.: casa, trabalho, escola,
comunidade) e da resposta aos aspetos do bem-estar fisico, psicoldgico, cognitivo e
emocional (Friedland, 2011). A espiritualidade encontra também significado no

quotidiano (Egan & Delaat, 1994) e muitas pessoas necessitam de suporte espiritual
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durante uma crise pessoal, doenca, perda ou trauma (Gallagher, 1999).

Isto pode significar ajudar criangas com deficiéncia a participar ativamente na
escola e desenvolver competéncias sociais, ajudar adultos a recuperar de uma lesao
ou traumatismo ou fornecer suporte a pessoas mais velhas com alteracdes fisicas
ou cognitivas. Mas implica sempre uma avaliagdo individualizada do paciente,
familia e cuidadores e a definicdo de objetivos. No sentido de alcancgar essas
mesmas metas e garantir que a pessoa retome funcdo é definido um plano de
intervencdo. Por forma a garantir que se esta a ir de encontro aos objetivos e/ou se
deve modificar o plano de intervengao com base nas necessidades e competéncias
do cliente é necessaria a avaliagdo dos resultados (American Occupational Therapy
Association, 2018).

Na sua pratica o terapeuta ocupacional esta focado em facilitar alteracbes
em aspetos do individuo como desenvolver competéncias, restaurar funcbes
perdidas, prevenir disfungdes e/ou compensar funcdes, utilizando técnicas
terapéuticas integradas em atividades selecionadas consoante o objetivo pretendido
e enquadradas na relagado entre o terapeuta e o utente (Associacdo Nacional de
Cuidados Paliativos, 1996). Assim como, pode alterar as caracteristicas da
ocupacgao, ambiente (e.g.: utilizagdo de ajudas técnicas ou tecnologias de apoio) ou
uma combinacao de varios para alcancgar a participagao ocupacional. Os servigos de
terapia ocupacional costumam incluir precisamente a avaliacdo da casa do
pacientes e outros contextos, recomendagdes de produtos de apoio (“qualquer
produto especialmente produzido e disponivel para prevenir, compensar,
monitorizar, aliviar ou neutralizar qualquer impedimento, limitagdo da atividade e
restricdo da participagdo” 1ISO 9999/2007) e treino para a sua utilizagdo, ensinos
relativamente a modificacbes nas tarefas ou atividades para facilitar a participacao e
orientagdes/educagdo a membros da familia e cuidadores (Ashworth, 2013; M. Law
et al., 1996; WFOT, 2013; World Health Organization, 2007).

Os terapeutas podem trabalhar em diferentes contextos (publicos, privados e
organizagdes nao governamentais) como o domicilio/comunidade, escolas, locais de
trabalho, estruturas residenciais para pessoas idosas, centros de reabilitacdo,
hospitais, entre outros (World Federation of Occupational Therapists, 2016). Em
Portugal a terapia ocupacional ja chegou a uma parte significativa destes contextos
mas so6 existe desde 1957, por iniciativa da Santa Casa de Misericordia de Lisboa.
Porém é uma profissao reconhecida e os profissionais descritos pela Boletim de
Trabalho e Emprego (Ministério do Trabalho Solidariedade e Seguranga Social,
2017, p.3875) como efetuando “avaliagédo, tratamento e habilitagdo de individuos

com disfungado fisica, mental, de desenvolvimento, social ou outras, utilizando

17



técnicas terapéuticas integradas em atividades selecionadas consoante o objetivo
pretendido e enquadradas na relagdo terapéutica/utente; prevencdo da
incapacidade, através de estratégias adequadas com vista a proporcionar ao
individuo o maximo de desempenho e autonomia nas suas fungdes pessoais, sociais
e profissionais, e, se necessario, o estudo e desenvolvimento das respetivas ajudas

técnicas, em ordem a contribuir para uma melhoria da qualidade de vida”.

1.5) A terapia ocupacional nos cuidados paliativos
“Man, through the use of his hands, as they are energized by mind and will, can

influence the state of his own health” (Mary Reily)

A reabilitagdo em cuidados paliativos permite melhorar o estado funcional, a
qualidade de vida e sintomas como a dor e a ansiedade nesta populacgdo, ligada as
dificuldades no desempenho das atividades quotidianas, alteracdo das rotinas e
papéis e medo de ser um fardo para os outros (Javier & Montagnini, 2011). Este
contributo permite contrariar a tendéncia de incapacidade e constantes perdas
(podem decorrer de multiplos fatores que incluem o descondicionamento, a fadiga,
complicagdes decorrentes da terapéutica, subnutricdo, problemas neurolégicos e
musculoesqueléticos, dor, disfungcbes da bexiga e intestinos, doenca
tromboembdlica, depressdo e outras morbilidades coexistentes) e aumentar o
sentido de autonomia, a autoestima e a participagao social (G. Eva & Wee, 2010).
Varios autores indicaram que esta mesma abordagem reabilitativa é apropriada a
pacientes em cuidados paliativos (Broadwell, 1987; Hopkins & Tookman, 2000) na
perspetiva de que a reabilitagdo nem sempre tem como objetivo curar ou levar a
pessoa a readquirir a totalidade da fungdo em todas as areas. Nos cuidados
paliativos as metas passam por fornecer suporte e possibilitar que as pessoas vivam
0 mais independentemente possivel com uma condi¢do. Este processo pode
envolver ajudas e produtos de apoio, estratégias de coping, a utilizagcado de técnicas
de resolugao de problemas e suporte continuo (Tester, 2008). Bray e Cooper (2005)
identificaram 4 tipos distintos de reabilitagdo: preventiva, restaurativa, suportiva e
paliativa. A reabilitacdo paliativa foge ao tradicional, tendo em conta que nao é
possivel compreender a eficacia e sucesso da terapia pela medicdo das melhorias,
ja que pode nao ser notério um incremento nas competéncias dos pacientes (J.
Cooper, 2006), implicando uma mudanga na abordagem e raciocinio (Tester, 2008).

Afigura-se central para a efetividade da prestagao de servicos em cuidados
paliativos que se fornega a melhor metodologia de cuidados a pessoa em fim de

vida, seus cuidadores e familia, o que requer uma equipa interdisciplinar e a
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utilizacdo dos recursos comunitarios disponiveis (World Health Organization, n.d.).
Esta equipa inclui um fisiatra experiente em medicina paliativa e € composta por
fisioterapia, terapia ocupacional, terapia da fala, psicologia, enfermagem, nutri¢cdo,
terapia respiratoria, terapia recreacional e um gestor de caso (King, Nelson,
Blankenship, Turturro, & Beck, 2005).

Entre os elementos da equipa destaca-se o terapeuta ocupacional (American
Occupational Therapy Association, 1987), que vem recordar que as pessoas com
doencas ameacgadoras da vida também tém direito ao envolvimento ocupacional e
participacdo, independentemente da trajetéria da doeng¢a, do ambiente em que
vivem ou do prognéstico (Keesing & Rosenwax, 2011). Assim como, visa
desconstruir o mito que o desejo de participar em ocupagdes significativas e
essenciais diminui no fim de vida. De facto, até se intensifica (OTAL Occupational
Therapy Australia Ltd, 2015) e a participagcdo em ocupagdes significativas
influenciam a sua saude, autorrespeito e sentido de dignidade (la Cour, Nordell, &
Josephsson, 2009; Yerxa, 1990).

Em cuidados paliativos o papel do terapeuta afigura-se diversificado,
complexo e desafiante (Kealey & Mclintyre, 2005). O seu objetivo passa por manter a
independéncia e qualidade de vida usando uma abordagem holistica e centrada no
paciente, o que implica ajustes entre o atual e futuro estado funcional e de saude,
em resposta as metas e prioridades dos clientes, muitas vezes relacionadas com a
sua histoéria de vida (Clark, 1993). Em conjunto, o terapeuta e o paciente definem
quais as tarefas que sdo necessarias para a independéncia e seguranga e que tém
significado tendo em conta papéis do individuo e o seu autoconceito. E definido um
plano individualizado com objetivos a curto e longo prazo e sao identificadas as
intervengdes a implementar para atingir essas metas. As intervenc¢des consideram
tanto fatores pessoais (e.g.: diminuicdo da endurance, aumento da ansiedade) como
os fatores ambientais e contextuais (e.g.: treino do cuidador, acesso a objetos ou
locais, contacto social prevenindo o isolamento) que possam limitar as capacidades
e satisfacdo do cliente e familia através do processo de terapia ocupacional para
identificar as ocupagdes que sao significativas e para incorporar estratégias de
suporte ao envolvimento ocupacional (American Occupational Therapy Association,
2011). O terapeuta tem de ser sensivel e desenvolver uma relagao de confianga com
0 paciente e a familia, relagdo essa que é central para a eficacia da intervencao
(Tester, 2008). O plano terapéutico, assim como a avaliagdo das necessidades,
devem ser alvo de reavaliagdo regular pela equipa interdisciplinar (Academia
Nacional de Cuidados Paliativos, 2009).

As estratégias podem incluir a avaliagdo domiciliaria, avaliagdo e prescricédo
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de produtos de apoio; ensinos em atividades de vida diaria e instrumentais;
educagcao em estratégias para a gestdo dos sintomas (e.g.: dor, cansaco, dispneia),
conservacao de energia, relaxamento e gestdo do stress (lidando com o incerto e
com as perdas); promogéao do crescente envolvimento da comunidade e ligagdo dos
pacientes com os servigos de suporte existentes na mesma; facilitacdo das
atividades de lazer e participagdo social; auxilio para ultrapassar os problemas
associados as alteragdes fisicas, isolamento social, tédio e dor emocional que
acompanha as doengas terminais e educacgéo e suporte aos cuidadores (J Cooper,
2006; D. Doyle, 1998; Egan, 2003; Prochnau, Liu, & Boman, 2003; The Economist
Intelligence Unit, 2015). Paralelamente podem ser promovidas outras atividades
significativas direcionadas as necessidades dos clientes, como as atividades
criativas, terapias complementares e restaurativas, atividades ao ar livre, na
natureza, passeios, estimulagdo cognitiva ou diversdo juntamente com reflexao,
discussdao e preparagao espiritual, atividades filosoficas, atribuicdo de prendas,
narrativas, tempo em familia e trabalho sobre a histéria de vida (M. Pizzi, 2010b).
Algumas destas ocupagdes sao Unicas do fim de vida, exclusivas deste ponto no
tempo, nado familiares e o envolvimento da pessoa esta sobretudo relacionado com a
sua expectativa de morrer. Outras ocupagdes podem ser familiares mas a natureza
dos compromissos ocupacionais altera-se na presen¢a da morte eminente (Jacques
& Hasselkus, 2004). As frequentes alteragbes nas condigbes fisicas, mentais e
emocionais dos clientes implicam reavaliagdes e modificagdes continuas no plano
de tratamento personalizado (National Council for Hospice and Specialist Palliative
Care Services, 2000; Prochnau et al., 2003).

Os terapeutas ocupacionais possuem assim conhecimentos e competéncias
para ajudar as pessoas a participarem nas ocupacgdes de sua preferéncia e por si
selecionadas, de acordo com os limites da sua doenca e para sua satisfacao,
analisando os sintomas causados pela patologia enquanto determinam as barreiras
nos autocuidados, lazer e atividades produtivas (J Cooper, 2006). A maior
preocupacdo € que o desempenho dessas mesmas ocupacdes permita que as
pessoas assumam identidades, papéis, aspiracdes e relagdes positivas com os
outros, com o ambiente e que sejam significativas para o proprio (Duncan, 2011).
Dando a pessoa doente a sensacao de autoeficacia e controlo sobre a sua vida num
quotidiano por vezes empobrecido e limitado pela doenga (American Occupational
Therapy Association, 2011; Kealey & Mcintyre, 2005; Matsumoto, 2012). Como
referem Costa, Othero e Candido (2014) “a terapia ocupacional pode acrescentar a

experiéncia de rutura e limitagdo, novas histérias e registos que enriquecem o
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quotidiano e a vida do sujeito, ressignificando o momento da doenga e contribuindo
efetivamente para uma vida mais completa, auténoma, de melhor qualidade”.

Tal como Pizzi (1992) escreveu a qualidade de vida ndo passa simplesmente
pelo controlo da dor e manter a pessoa confortavel, passa igualmente por melhorar a
capacidade de realizar tarefas importantes para a pessoa e sistema familiar criando
oportunidades para viver de forma completa e produtiva até a morte. Viver
ativamente, e ndo simplesmente viver, remete a questdo da sobrevida “a qualquer
custo”, que esperamos combater sendo facilitadores para a resolugdo dos
problemas dos pacientes (Academia Nacional de Cuidados Paliativos, 2012). O
conhecimento gerado pela ciéncia ocupacional deve ajudar a melhorar a sua
qualidade de vida enquanto a tecnologia médica prolonga os anos de vida. Esta
forma de encarar os pacientes é singular e exclusiva da terapia ocupacional
(Dawson, 1982).

Assim sendo, acredita-se que a ocupagdo desempenha um papel
significativo nas pessoas com doengas ameacgadoras de vida e que o terapeuta
ocupacional faz uma diferenga positiva na vida dos seus clientes (Bye, 1998;
Rahman, 2000). Reconhece-se também a manutengdo do funcionamento
ocupacional como elemento vital para o bem-estar e facilitador de experiéncias de
“‘boa morte” (Jacques & Hasselkus, 2004; Lyons, Orozovic, Davis, & Newman, 2002)
que inclui fendbmenos como a gestdo da dor e outros sintomas, a sensagéo de
concluséo, ter questdes funerarias tratadas, ndo ser um fardo, entre outras (Singer,
Martin, & Kelner, 1999; K. E. Steinhauser, Christakis, Clipp, Mcintyre, & Tulsky,
2000).

Contudo, na realidade portuguesa, nomeadamente na Lei de Base dos
Cuidados Paliativos (Ministério da Saude, 2012) que regula a atuagao portuguesa na
area, nao esta salvaguardada a necessidade da ocupacdo. O que indica que nao
sa0 necessarios terapeutas ocupacionais a trabalhar em cuidados paliativos em
Portugal. No mesmo sentido a Portaria n°174/2014 de 10 de setembro, anexo IV
(Diario da Republica, 2014) faz referéncia aos recursos humanos recomendados nas
unidades de cuidados continuados integrados, sendo a carga horaria para terapia
ocupacional em cuidados paliativos de 0 horas semanais. Informacdo que na
Portaria n°50/2017 de 2 de fevereiro (Trabalho Solidariedade e Seguranga Social e
Saude, 2017) se mantém inalterada.

Assim sendo, na analise dos planos de estudos conducentes ao exercicio de
diferentes profissbes na area da saude em Portugal, efetuado num estudo recente
(Pereira et al., 2016) descrito no Plano Estratégico de Desenvolvimento dos

Cuidados Paliativos para o Biénio 2017-2018, compreendeu-se que a educagao esta

21



em consonancia com os documentos oficiais e a pratica clinica. Ou seja, na terapia
ocupacional portuguesa nao existe formagdo basica, pré-graduada em cuidados
paliativos. Notando-se apenas alguma aposta em &areas como a medicina e a
enfermagem. No entanto, na Austrdlia, onde se encontra documentada a
necessidade da terapia ocupacional em cuidados paliativos, em Dawson e Barker
(1995) indicaram que a formagéo pré-graduada incluia temas relacionados com a
perda e luto, as competéncias de aconselhamento e com a morte/morrer, o que Ihes
pareceu insuficiente por ndo cobrir especificamente os cuidados paliativos e hospice.

Admite-se que a investigacdo nesta area é ainda escassa, sendo essencial
para garantir a relacdo entre a ocupacgéao e a terapia ocupacional em fim de vida de
forma a que ndo restem duvidas sobre o seu contributo na melhoria da experiéncia
de morte (Lala & Kinsella, 2011). Assim como, é necessario aumentar a educacgéo e
0s recursos para assegurar a melhor abordagem aos pacientes e seus cuidadores
(Kealey & Mcintyre, 2005). Ja Baum (1990) acreditava que é necessario rever o que

se faz para compreender como estruturar as atividades e formagao de futuro.

1.6) A terapia ocupacional nos cuidados paliativos domiciliarios
“Care asserts that as difficult and painful as life can be, it is worth something to be in

the present, alive, and doing one’s daily bit.” (Kathleen Norris)

Em resposta aos desejos e preferéncias dos doentes, relativamente ao local
onde gostariam que os cuidados Ihes fossem prestados e onde prefeririam morrer,
sdo necessarias diferentes tipologias de recursos especializados, organizados sob a
forma de uma rede articulada de cuidados paliativos, garantindo a continuidade de
cuidados ao doente e familia. Estas tipologias podem existir sob a forma de unidade
de cuidados paliativos, equipa hospitalar de suporte em cuidados paliativos, equipa
comunitaria de suporte em cuidados paliativos e centros de dia (Radbruch et al.,
2010). Estes cuidados requerem especificidade e rigor técnico e devem estar
acessiveis a todos os que deles carecem, estando inseridos no “sistema de saude”
(Direcao-Geral da Saude Divisdo de Doencas Genéticas Cronicas e Geriatricas,
2005). Todos os servigos deverdo assegurar apoio telefénico 24 horas, consulta
externa, suporte de outras equipas e profissionais, assim como consulta/programa
estruturado de apoio no luto. O estabelecimento de uma rede de recursos contribui
para a qualidade dos cuidados de saude e para a utilizagdo racional e otimizada dos
mesmos (Marques et al., 2009).

Neste sentido, torna-se imperioso que o0s recursos de cuidados paliativos,

que se dedicam exclusivamente aos cuidados domiciliarios, estabelegcam protocolos
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formais de trabalho e formacao entre unidades/servigos, sendo indispensavel que a
informacao e documentagéo sobre a doenga e a situagéo clinica do doente esteja
disponivel de forma a garantir a continuidade assistencial (Academia Nacional de
Cuidados Paliativos, 2009).

Apesar de legalmente se priorizar a prestacdo de cuidados no domicilio, o
numero de ECSCP em Portugal € claramente escasso face as necessidades,
estando disponivel somente em metade dos distritos do pais (Bernardo et al., 2016).
Atualmente sdo conhecidas 26 equipas tendo a sua maioria gestdo publica (com
base em hospitais ou servigos de saude primarios) (Observatério Portugués de
Cuidados Paliativos, 2017; Servico Nacional de Saude, 2018). Sendo que a EAPC
(Radbruch et al., 2010), recomenda como requisito minimo uma equipa comunitaria
de suporte em cuidados paliativos por 100 mil habitantes, disponivel 7 dias por
semana e em funcionamento 24 horas por dia (Radbruch et al., 2010). Capelas
(2010) estimou a necessidade de 106 equipas de cuidados paliativos em Portugal,
distribuidas proporcionalmente pelas diferentes regidées do pais. O Plano Estratégico
para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos (Comissao Nacional de Cuidados
Paliativos, 2017) avanca com numeros mais modestos, entre 66 e 101. Ndo obstante
ainda nao foram atingidas nem 50% das necessidades e apenas 11 das 25 regides
NUTS lll de Portugal tém equipas que prestam cuidados domiciliarios (assimetria
marcada na cobertura). Assim como, unicamente 4 (uma delas publica) possuem
servigos a noite e fim de semana (Observatério Portugués de Cuidados Paliativos,
2017). Nos paises europeus com os melhores racios, Reino Unido, Poldnia e
Suécia, existe um servico a cada 160 a 180 mil habitantes (Centeno et al., 2013).

A funcao das ECSCP é prestar cuidados especializados aos pacientes que o
necessitam em casa e fornecer suporte as suas familias e cuidadores.
Disponibilizam também aconselhamento a médicos de medicina geral e familiar e
enfermeiros que prestam cuidados no domicilio (Radbruch et al., 2010). Isto é, o
trabalho da equipa pode nado ser realizado diretamente, mas acontecer em
colaboragdo com as equipas de cuidados primarios ou outras equipas menos
diferenciadas, através de conselhos para o controlo de sintomas (e.g.: terapia da
dor) e suporte psicossocial. Em casos identificados como sendo de elevada
complexidade dos sintomas e problemas, a equipa domiciliaria de cuidados
paliativos pode assumir o tratamento. O modo de agdo depende do modelo de
prestacdo de cuidados do local e do nivel de envolvimento dos cuidadores primarios.
A equipa de cuidados paliativos domiciliarios também pode dar assisténcia no
processo de alta, transferéncia entre o hospital e a casa (Nemeth & Rottenhofer,
2004; Seow et al., 2014).
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Espera-se que o crescimento consideravel na prestacdo de servigos
domiciliarios paliativos venha acompanhado do aumento do numero de terapeutas
ocupacionais a trabalhar em contexto domiciliario. Afinal, segundo Lynn (1997) e o
Comité de Etica da Sociedade Americana de Geriatria, 2 dos 10 principios basicos
da qualidade dos cuidados em fim de vida identificados s&o a “manutencido da
funcionalidade e autonomia” e a “valorizagdo da sobrecarga familiar”, fatores
relacionados com a implicagao do terapeuta ocupacional na atencao paliativa.

A inclusdo do terapeuta ocupacional nestas equipas (embora seja ainda
necessario analisar e compreender mais profundamente quais os beneficios da
terapia ocupacional domiciliaria em cuidados paliativos (Kealey & Mcintyre, 2005)),
permite incrementar o conforto e funcionalidade do paciente ao mesmo tempo que
aborda as necessidades dos cuidadores. O papel do terapeuta ocupacional, tendo
patente a ocupagéo enquanto filosofia base da profissao (Kielhofner, 2008; Wilcock,
1999), passa por otimizar a independéncia do paciente nas suas atividades
quotidianas e proporcionar informagdo ao cuidador sobre as técnicas mais
adequadas de mobilizagdo, estimulacdo e relaxamento entre outras (Sanchez &
Avila Tato, 2010).

Afinal, o doente e a familia sdo uma unidade indissociavel de cuidados
paliativos (Academia Nacional de Cuidados Paliativos, 2009). Para o doente
terminal, morrer no domicilio sé € possivel se existirem familiares ou amigos que
desejem assumir a tarefa de cuidar ao longo deste periodo de tempo (Guarda,
Galvéao, & Gongalves, 2010). Cuidar no domicilio constitui para a familia do doente
em fase terminal um desafio, uma vez que os familiares se irdo encontrar perante
situagcdes com que n&o estdo habituados a lidar, podendo ser um motivo gerador de
angustias face ao desconhecido (O’Neill & Rodway, 1998). Logo, a prestacédo de
cuidados no domicilio implica a integragao da familia na equipa de cuidados, sendo
necessario fornecer-lhe informacéao e educagédo que permita adotar uma abordagem
de resolugdo de problemas, por forma a tornar esta experiéncia bem sucedida
(Bucher, Houts, Nezu, & Nezu, 1999). Os ensinos incluem a alimentacdo e
hidratacédo, higiene, administracdo de medicamentos e seus efeitos secundarios
(Astudillo, Mendinueta, & Mufioz, 1995; Ramirez, Addington-Hall, & Richards, 1998).
Em cada visita € imprescindivel que a equipa valorize o trabalho efetuado pela
familia, promovendo em simultaneo a possibilidade dos cuidadores verbalizarem as
duvidas ou receios face a um ou outro aspeto do cuidar. Este processo permite
promover o ajuste pessoal de cada um a situacédo, aumentar a capacidade de cuidar
e possibilitar uma adaptacado normal a perda (luto) (Guarda et al., 2010).

Por outro lado, ndo devem ser esquecidas as necessidades, tanto
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emocionais como fisicas dos cuidadores que devem ser reconhecidas e as quais se
deve dar resposta e suporte (Kealey & Mcintyre, 2005). Assim sendo, deve
promover-se a comunicagcdo entre a familia e o doente, a valorizacdo dos bons
momentos e a partilha do sofrimento, assim como a exteriorizacdo de gestos de
afeto que sejam significativos para todos (Guarda et al., 2010).

Ao aproximar-se o0 momento da morte a familia necessita habitualmente de
mais apoio para o préprio doente (Hannicq, 1995) devendo ser informada sobre
guais os sinais e sintomas que podem ocorrer nos ultimos dias de vida do doente e,
em particular, na fase de agonia (Bolea, Agullo, Gregori J.B., & et al, 2001). Se
previamente souber como é mais previsivel que a morte ocorra, e lhe for assegurado
que nao tera dificuldades na certiddo de 6bito, a familia pode enfrentar com mais
serenidade esta etapa, evitando o recurso extemporaneo aos servicos de urgéncia
dos hospitais nas ultimas horas do doente (Guarda et al., 2010).

Neste contexto aumenta a relevancia do terapeuta ocupacional avaliar as
necessidades ndo sé do paciente mas do seu cuidador por forma a garantir que a
intervencdo ndo é contraproducente para nenhuma das partes (Kealey & Mcintyre,
2005).

Os pacientes e cuidadores valorizam e revelam elevados niveis de satisfagao
com os servigos domiciliarios prestados pela terapia ocupacional, o que é um sinal
positivo e encorajador. Contudo, s&o ainda identificadas falhas nos servigos
prestados a este grupo de pacientes e seus cuidadores, nomeadamente as
oportunidades dos terapeutas ocupacionais participarem nos cuidados das pessoas
em fim de vida estao limitadas (e.g.: numero de recursos dedicados a area) (Keesing
& Rosenwax, 2011). Os terapeutas ocupacionais devem enfatizar o seu amplo papel
em permitir e aprimorar o desempenho ocupacional e devem resistir a mensurar o
seu contributo somente com base na intervencdo em relagcdo a independéncia nas
atividades de vida diaria (G. E. Eva, 2001).

Assim sendo, tanto pacientes como cuidadores apresentam desafios no
processo de doenga, mesmo quando se encontram em casa (local preferencial para
receber cuidados e para morrer), vendo-se obrigados a redefinir rotinas e papéis, a
ver a sua independéncia comprometida ou as suas ocupacgdes substituidas pela
necessidade de cuidar e suas exigéncias. Porém, apesar das necessidades estarem
de forma genérica analisadas afigura-se fundamental uma avaliagcéo individualizada
das necessidades e uma compreensdo alargada das estratégias e métodos que
podem ser utilizados pela terapia ocupacional no decurso da intervengdo em
cuidados paliativos domiciliarios para aumentar a qualidade de vida de pacientes e

cuidadores. Compreende-se relevante analisar que caminhos tém os terapeutas
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ocupacionais trilhado nesta area e como s&o reconhecidos pelos multiplos
intervenientes neste processo (pacientes, cuidadores/familias, outros profissionais).
O que permitira compreender o impacto da pratica da terapia ocupacional com
pacientes em cuidados paliativos domiciliarios, objetivo chave deste estudo e
delinear estratégias de melhoria para o futuro (ao nivel da pratica clinica e

investigagao cientifica).
2) Objetivos
Objetivo geral:

Compreender qual o impacto da pratica da terapia ocupacional com doentes em

cuidados paliativos domiciliarios.

Obijetivos especificos:

- Explorar o tipo estratégias/métodos usados pelos terapeutas ocupacionais no
decurso da intervencédo em cuidados paliativos domiciliarios;

- Compreender de que forma sao reconhecidos os terapeutas ocupacionais
nos cuidados paliativos domiciliarios;

- Identificar possiveis estratégias de melhoria dos servicos de terapia
ocupacional domiciliaria prestados;

- ldentificar indicadores de impacto da intervencao da terapia ocupacional em

cuidados paliativos domiciliarios.

3) Materiais e Métodos

3.1) Pratica baseada na evidéncia

A pratica baseada na evidéncia enfatiza a criagdo, troca e utilizacdo do
conhecimento proveniente dos resultados da investigacdo e outras fontes, para
influenciar a mudanca na pratica e auxiliar na tomada de decisdes informadas
(Estabrooks, 1999; Straus, Richardson, Glasziou, & Haynes, 2005). Esta pratica
incentiva os profissionais de saude a aceder e a criticar estudos de forma rotineira
(Salls, Dolhi, Silverman, & Hansen, 2009), integrando informacgdes de investigacao
de alta qualidade com a sua experiéncia clinica e antecedentes, preferéncias e
valores do cliente, tornando-se profissionais especializados (Sackett, Richardson,
Rosenberg, & Haynes, 1997; A. Thomas & Law, 2013). A PBE para além de
determinar que intervencbes sao eficazes para produzir os resultados desejados,

indica que intervengdes necessitam ser aperfeicoadas e que novos conhecimentos
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precisam de ser desenvolvidos (Depoy & Gitlow, 2005) para responder a crescente
exigéncia dos cuidados de saude (Gray, 2001; Trinder, 2000).

A PBE esta identificada como uma responsabilidade profissional dos
terapeutas ocupacionais (American Occupational Therapy Association, 2005;
Conselho Etico e Deontolégico da Associagdo Portuguesa de Terapeutas
Ocupacionais, 2010) presente no codigo ético e deontologico portugués que refere
(Conselho Etico e Deontolégico da Associagdo Portuguesa de Terapeutas
Ocupacionais, 2010, p.9): “E dever do terapeuta ocupacional divulgar resultados de
estudos e/ou dar pareceres qualificados, que contribuam para o aprofundamento
conceptual e tedrico da terapia ocupacional ou para atualizar procedimentos
terapéuticos, cuja eficacia cientifica esteja fundamentada por uma pratica baseada
na evidéncia.”. Para além disso, cada vez mais os terapeutas ocupacionais, em
todas as areas da pratica enfrentam o desafio de prestar servigos custo-efetivos,
eficientes e com suporte na investigagdo. Os servigos sao fortemente escrutinados e
a capacidade de medir os resultados e desenvolver indicadores de desempenho
chave, para demonstrar a eficiéncia clinica e garantir a sobrevivéncia e crescimento
da terapia ocupacional enquanto profissdo (Reagon, 2012; Salls et al., 2009).

Quando se associa a terapia ocupacional aos cuidados paliativos o declinio
da fungdo dos clientes confunde a aparente eficacia das intervencbes, sendo
necessario refletir sobre estratégias alternativas, como a utilizagdo de escalas
associadas a qualidade de vida (Pearson, Todd, & Futcher, 2007).

Contudo, as evidéncias indicam que os resultados de pesquisas disponiveis
nado sao rotineiramente integrados na pratica de terapia ocupacional (Cameron et al.,
2005; Philibert, Snyder, Judd, & Windsor, 2003; Salls et al., 2009). Estudos
demonstraram que o uso de avaliacbes estandardizadas na pratica € baixo e que
muitas intervengdes atualmente usadas tém baixa evidéncia de eficacia (Gustafsson
& McKenna, 2003; Tempest & Roden, 2008). Tém sido identificadas multiplas
explicagdes para a diferenga existente entre a pratica atual e a PBE na terapia
ocupacional. Apesar da atitude positiva dos profissionais (Jette et al., 2003)
identifica-se como barreira primaria a falta de tempo dedicado para procurar e
incorporar resultados de pesquisa a pratica (Bennett et al., 2003; Dysart & Tomlin,
2002; Korner-Bitensky et al., 2006). Concomitantemente, fatores como o baixo
suporte administrativo (Humphris, Littlejohns, Victor, O’Halloran, & Peacock, 2000), a
falta de recursos de informacao e apoio no local de trabalho (Salls et al., 2009), os
procedimentos administrativos complicados para aprovar novas intervengdes, o
medo de praticas desafiantes, os motivos pessoais como trabalhar a tempo parcial
(Dysart & Tomlin, 2002; Forsyth, Summerfield Mann, & Kielhofner, 2005; Hammond
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& Klompenhouwer, 2005), a falta de capacidade para interpretar, sintetizar e aplicar
os resultados da pesquisa (Bennett et al., 2003; Dubouloz, Egan, Vallerand, & Von
Zweck, 1999; Welch & Dawson, 2006), ndo se mostram facilitadores. Em resposta a
esta ultima problematica Kielhofner (2005a, 2005b) sugeriu colaboragbes entre
profissionais que se encontram na pratica clinica e investigadores, opgdo que tem
sido discutida extensivamente na literatura sobre a pratica académica (Peterson,
McMahon, Farkas, & Howland, 2005; R. Taylor, Fisher, & Kielhofner, 2005). Integrar
os profissionais da area clinica na investigagao aumenta a autoeficacia em realizar
investigacdo e promove a transferéncia da PBE para a pratica (Craik & Rappolt,
2006; Fange & lvanoff, 2009). Este processo parece fornecer conhecimentos e
competéncias que levam a mudangas na forma como os profissionais véem os seus
clientes e perspetivam os seus tratamentos (A. Thomas & Law, 2013).

A formacgdo pos graduada esta igualmente associada ao maior uso da
pesquisa na pratica, atitudes mais positivas em relacdo a investigacdo e maior
confianga nas competéncias relacionadas com a pratica baseada na evidéncia.
Logo, com o aumento do numero de terapeutas ocupacionais com grau de mestre e
doutor, as novas geragdes terdo provavelmente atitudes mais positivas sobre o
conhecimento e confianga no uso da PBE comparativamente com as geragdes
anteriores (A. Thomas & Law, 2013).

3.2) Revisoes sistematicas

E produzida todos os anos uma grande quantidade de investigagdo, contudo
as descobertas sobre as mesmas tematicas nem sempre consensuais ou
congruentes. Estas diferengas entre estudos podem dever-se a falhas ou acaso
(e.g.: variabilidade na amostragem). Nestas situagbes nido € claro quais sdo os
resultados mais fidedignos e quais devem ser usados como base para a pratica e
decisbes politicas (Siddaway, 2014). As revisdes sistematicas tém como objetivo
responder a estes problemas efetuando uma revisdo de uma questdo claramente
formulada que usa métodos sistematicos e explicitos para identificar, selecionar e
criticamente calcular os estudos relevantes e para reunir e analisar informagao
presente nos estudos a incluir na revisdo (Cochrane Consumer Network, 2017;
Khan, Kunz, Kleijnen, & Antes; G., 2003). Este processo envolve a identificagao,
avaliacdo critica e integracdo das descobertas de todos os estudos individuais
relevantes e de alta qualidade que respondem a uma ou mais questdes de

investigacao (Siddaway, 2014).
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A metodologia por detras de uma reviséo sisteméatica implica diferentes fases
como: definir as questbes para a revisao; identificar o trabalho relevante, avaliar a
qualidade dos estudos; sumariar a evidéncia e interpretar os resultados. Cada uma
das etapas tem elevados padrdes de qualidade inerentes (Khan et al., 2003). E
aplicada uma metodologia rigorosa e delineado um plano detalhado e compreensivo
e uma estratégia de pesquisa definida a priori (Uman, 2011). Os autores da reviséo
(é importante que haja pelo menos dois revisores para estabelecer confiabilidade
entre avaliadores e evitar erros de entrada de dados), definem a sua tarefa
metodicamente seguindo, passo a passo, um plano avangado chamado protocolo
que descreve as etapas que serdo seguidas ao preparar uma revisdo (Shamseer et
al., 2015).

Este tipo de estudos, pela sua objetividade, sistematicidade, clareza e
transparéncia sdo replicaveis. Espera-se que perante os mesmos critérios (e.g.:
inclusdo e exclusdo), definidos de forma clara, investigadores diferentes tomem as
mesmas decisdes (Alnervik & Linddahl, 2011). Esta abordagem explicita tem como
objetivo minimizar o viés e permitir aos leitores da revisdo avaliar as premissas do
autor, procedimentos, evidéncia e conclusdes ao invés de se basear nas conclusées
ou fé do autor. Facto que permite a outros investigadores atualizarem a revisdo mais
tarde de forma a integrar novas descobertas (Siddaway, 2014).

Esta metodologia de investigagdo pode ser aplicada a intervencgbes (e.g.:
ensaio clinico randomizado controlado) ou observagbes (e.g.: caso controlo ou
estudos coorte). O tipo de estudo a ser incluido vai depender da questdo de
investigacdo e os métodos destas revisbes podem diferir da revisdo de intervengao
tipica (Liberati et al., 2009). Na sociologia e psicologia sdo elaboradas revisdes
sistematicas com estudos observacionais, para além dos ensaios clinicos
controlados randomizados de acordo com a estrutura médica ha décadas. Ambos os
tipos de estudos sdo validos e as revisdes sistematicas tém um papel importante a
desempenhar (Centre for Cognitive Ageing and Cognitive Epidemiology - The
University of Edinburgh, 2013).

Embora as revisdes sistematicas possam ser publicadas em féruns
académicos existem organizagdes e bases de dados especialmente desenvolvidas
para a sua promogao e disseminacao. Por exemplo, a Cochrane Collaboration é
uma organizacao internacional e sem fins lucrativos amplamente reconhecida e
respeitada que promove, apoia e divulga revisbes sistematicas e meta-analises
sobre a eficacia de intervengbes no campo da saude (Lindsay, 2011; Uman, 2011).

Para desenvolver o presente estudo foi escolhida a revisdo sistematica

enquanto metodologia tendo em conta que é, em conjunto com as meta-analises, a
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evidéncia mais rigorosa e poderosa encontrada (M. C. Taylor, 2000; Willman &
Stoltz, 2002), com forte potencial para fornecer implicagbes praticas importantes
(Petticrew & Roberts, 2008). Afinal, uma revisdo sistematica € uma pesquisa que
pela sua natureza é capaz de responder a questdes muito mais amplas do que
alguma vez algum estudo empirico conseguira (Baumeister & Mark, 1997) e fornecer
um alto nivel de evidéncia sobre a eficacia das intervengdes de saude, podendo ser
efetuadas recomendacgdes no ambito dos cuidados (Cochrane Consumer Network,
2017).

3.3) Questao de investigagao

Uma questdo de investigagdo bem formulada € um bom principio para
conduzir uma projeto de investigacdo de qualidade, na medida em que mantém clara
a identificacao das variaveis e populagédo de interesse (Aslam & Emmanuel, 2010).
Esta deve refletir a incerteza sobre um problema que pode ser desafiante,
examinando-o e analisando-o de uma forma organizada, segundo evidéncia
clinicamente relevante na literatura, para fornecer informagéao util (M. J. Wood &
Ross-Kerr, 2006).

O formato mais conhecido para formular uma questdo de investigacdo é o
PICO (Tabela 1) que permite dividir a questdo em 4 componentes facilitando a
identificagcdo da informacao relevante (Sackett, Richardson, Rosenburg, & Haynes,
1997).

Tabela 1. Definicdo da questado de investigagdo segundo o PICO

Caracteristicas do | Pacientes com doenca
paciente ou populagdo | ameacadora e limitadora da vida
(demograficas, fatores | a residir em suas casas e

P | Paciente/Populagao de risco, condigcbes pré- | acompanhados por um servigo

existentes); Condigéo | de cuidados paliativos
ou doenga de interesse. | domiciliario.
Intervencéo em

consideragao para este
paciente ou populacéo:
| Intervengao tratamento,
procedimento, teste de
diagnostico e risco ou
fatores de progndstico.

Acompanhamento por parte de
terapia ocupacional

~ Alternativa a a
C | Comparagiao . © aIVN Auséncia de suporte
intervengao.
E o efeito da
N ” intervengao, neste
0] Outcomes caso, qual o impacto e | Impacto do servigo prestado
(resultados) om > G P que P wp

estratégias/métodos.
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Concomitantemente, acredita-se que este estudo vem preencher uma falha
no conhecimento existente e foram mantidos em mente os critérios FINER (feasible
= possivel, interesting = interessante, novel = original, ethical = ético e relevant =
relevante), descritos por Hulley e equipa (2007).

Assim sendo, o objetivo deste trabalho é compreender o impacto da pratica
da terapia ocupacional com pacientes em cuidados paliativos em contexto

domiciliario.

3.4) Selegao dos termos de pesquisa e critérios de selegao dos estudos

Os investigadores devem garantir que todos os artigos importantes ou que
possam ter algum impacto na conclusdo da revisdo sejam incluidos. A procura de
evidéncia comega com a definicho de termos ou palavras-chave, seguida das
estratégias de pesquisa, definicdo das bases de dados e outras fontes de
informacao (Oxman, Sackett, & Guyatt, 1993). Neste caso as palavras chave
utilizadas, que tinham de estar presentes no titulo/resumo foram “occupational
therapy” e “palliative care” ou “terapia ocupacional” e “cuidados paliativos” e foram
analisados dados como a lingua, pais onde decorreu a investigacdo, metodologia,
participantes e contexto do estudo.

3.4.1 Critérios de inclusdo

Foram incluidos todos os artigos escritos em lingua portuguesa e inglesa,
artigos que abordem a populagdo adulta em cuidados paliativos (idade igual ou
superior a 18 anos) em contexto domiciliario e cuja tematica refira os cuidados
paliativos e a terapia ocupacional. Incorporaram-se artigos empiricos, experimentais
e quase-experimentais, quantitativos e qualitativos.

3.4.2 Critérios de exclusao

Por outro lado foram excluidos artigos de revisao, opiniao e reflexao, livros
ou capitulos de livros, apresentagdes de posters e de congressos ou conferéncias e
sessdes de esclarecimento editoriais; estudos cuja amostra inclua criangas e jovens
(idade inferior a 18 anos); artigos que nao estejam relacionados com o contexto de
cuidados paliativos domiciliario/comunitario. Nao foram excluidos quaisquer artigos

pela data de publicagéo.
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3.5) Selegao dos estudos

Uma procura eficaz implica ndo s6 uma estratégia que inclua termos

adequados, mas também a escolha de bases de dados que possuam informagao

relacionada com o tema (Sackett, Richardson, Rosenberg, et al., 1997). A pesquisa

foi efetuada no dia 29 de maio de 2018 pelas 11:00 horas de Portugal Continental,

tendo sido escolhidas bases de dados de referéncia na area das ciéncias sociais e

da saude e uma base de dados especifica de terapia ocupacional. As bases de
dados utilizadas foram: MEDLINE (PubMed), Web of Knowledge, Scopus, Sage e
OTseeker (Occupational Therapy Systematic Evaluation of Evidence) (Tabela 2).
Tabela 2 — Bases de dados (Mckenna et al., 2018; Universidade do Porto, 2018).

Base de dados produzida pela National Library of Medicine contendo
referéncias bibliograficas de artigos de mais de 5000 periddicos
cientificos na area das ciéncias da vida com maior concentragdo na
biomedicina.

Link: https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed

Base de dados que permite a analise de citagdes. Trata-se de uma
base de dados de referéncia bibliografica, que ndo contém o texto
integral dos artigos mas em que é possivel ver quais os artigos
citados por determinado artigo, ou verificar quantas vezes um artigo
foi citado e por quem.
Link:http://apps.webofknowledge.com/WOS_GeneralSearch_input.do
?product=WOS&search_mode=GeneralSearch&SID=E6eNIHEy7N72
nZ8VM7R&preferencesSaved=

Base de dados com o maior numero de resumos e citagbes de
literatura cientifica a nivel mundial. Possui uma abrangente viséo
daquilo que é a producéo cientifica em todos os sectores (ciéncias,
area tecnoldgica, medicina, ciéncias sociais, artes e humanidades,
entre outras).

Link: https://www.scopus.com/search/form.uri?display=basic

Base de dados cientificos que apenas recupera artigos das revistas
publicadas pelo préprio editor. Possui conteudos das areas de
ciéncias humanas, ciéncias sociais e ciéncias comportamentais. Este
recurso faz parte da b.on.

Link: http://journals.sagepub.com/

1 MEDLINE
(PubMed)

2 Web of
Knowledge

3 | Scopus

4 | Sage

5 | OTseeker

E uma base de dados que contém resumos de revisées sistematicas,
ensaios clinicos randomizados e outros recursos relevantes para a
intervencao dos terapeutas ocupacionais.

Link: http://www.otseeker.com/default.aspx

A investigacao foi conduzida de forma independente por dois investigadores

e um coordenador usando um protocolo de investigagcdo previamente preparado.

Todas as referéncias dos artigos selecionados foram consultadas e quando
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necessario os autores dos estudos foram contactados para se obter a versao
completa.

Numa fase inicial foram encontrados 51 artigos. Porém, apds retirar do
procedimento os documentos duplicados restaram apenas 27 artigos.
Posteriormente foram aplicados aos restantes os critérios de inclusao e exclusao e
analisados os estudos mediante uma analise sequencial do titulo e resumo e texto
completo. Apds esta triagem, 4 artigos foram lidos na integra e devidamente
analisados. A extracdo dos dados foi efetuada manualmente, sem recurso a
qualquer tipo de software. Os resultados foram submetidos a revisao critica por parte
dos 3 investigadores. Todas as opinides divergentes relativamente a relevancia dos
artigos foram resolvidas alcangando-se um consenso entre os autores.

A avaliacédo da validade dos estudos envolveu a avaliagdo do risco de viés,
por forma a garantir a confiabilidade no processo de selegdo. O risco de viés permite
compreender se os resultados do estudo sdo validos (validade interna) pela
avaliacdo da metodologia utilizada e que pode levar a risco de erro sistematico
(Sanderson, Tatt, & Higgins, 2007).

3.6) Validade dos estudos

O viés é uma forma de erro sistematico que pode afetar as investigacbes
cientificas e distorcer o processo de medi¢cdo provocando um desvio em relagdo a
verdade nos resultados ou inferéncias. Ou seja, se 0 mesmo estudo fosse replicado
multiplas vezes o erro seria repetido. Os vieses podem variar na diregdo (sub ou
sobre estimar o efeito de uma intervengcdo) e na magnitude (pequenos ou
substanciais) (Reitsma et al., 2009; Sica, 2006). E importante considerar o risco de
viés em todos os estudos incluidos numa revisao sistematica por multiplas razdes,
primeiro porque o viés esta presente em todas as investigacbes, ao longo do
desenho dos estudos e é dificil de eliminar; segundo porque o viés pode ocorrer em
qualquer fase do processo de investigagdo e por ultimo, o viés pode ter impacto na
validade e grau de confianca dos resultados e levar a uma incorreta interpretagéo
dos dados, com possiveis implicagdes praticas significativas (Reitsma et al., 2009; J.
Smith & Noble, 2014). Existem varios tipos de viés: de desenho do estudo (e.g.:
incongruéncia entre o objetivo e 0 método); selecdo de participantes (e.g.: processo
de recrutamento dos participantes e critérios de inclusdo no estudo); recolha dos
dados e medigado (e.g.: as crengas pessoais do investigador influenciam a forma
como os dados sao recolhidos ou tratados); analise (e.g.: olhar para os dados de
forma a que confirmem hipoteses ou experiéncias pessoais e negligenciar dados

inconsistentes com crengas pessoais) e publicagdo (e.g.: reportar unicamente
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resultados estatisticamente significativos, descrever de forma vaga a metodologia do

estudo ou apresentar os resultados de forma pouco clara) (J. Smith & Noble, 2014)

(Tabela 3).

Tabela 3. Avaliagdo do risco de viés

Avaliagao do risco de viés

Nome do artigo Au;c::sl Fatores que diminuem o Fatores que aumentam o
risco de viés risco de viés
-amostragem intencional; -papel partilhado entre o
Patients’ and -3investigadores investigador principal e o
caregivers’ envolvidos na codificagado | terapeuta ocupacional
perceptions of dos dados recolhidos; sénior em cuidados
occupational Marston, -estudo aprovado pelos | paliativos;
therapy and | Agar & | Comités de Etica | -presenga de terceiros ao
adapting to | Brown Melbourne Health | longo das entrevistas
discharge home | (2015) Research Ethics | também pode ter
from an inpatient Committee e  Flinders | influenciado as respostas
palliative care University ~ Social and | (foi identificado como um
setting Behavioral Ethics | problema para um
Committee. participante).
An e've'i{uatlon of the —amo_stragem mtenc_:lonz-:ll; -1 Gnico investigador ;
domiciliary -realizado estudo piloto; ~
) . R -pressdo para fornecer
occupational -obtida autorizagdo por e
. . | Kealey & .. P respostas desejaveis a
therapy service in parte de comité de ética; ~ A
L Mclintyre . . . | questbes  sensiveis e
palliative cancer -consentimento informado; .
. | (2005) . L sentirem-se relutantes em
care in a community -codificados participantes "
. . . . . criticar os prestadores de
trust: a patient and para garantir anonimato; .
. R cuidados.
carers perspective -metodologia mista.
Occupational -estudo aprovado pelo
Therapy Home Comité de ética do Peter | -necessario trabalho
Assessments: More Ho MacCallum Cancer Center | adicional para
than just a visit? An Tw?/r; & (Peter Mac); desenvolver e melhorar a
audit of Pearggn -protegida a | confiabilidade e validade
Occupational (2008) confidencialidade tanto | do instrumento de colecéo
Therapy Practice in dos terapeutas como dos | de dados e a sua
Oncology and pacientes. relevancia numa vasta
Palliative Care gama de clientes.
-amostragem intencional
-estudo misto;
-estudo aprovado pelo
comité de ética da
. . Universidade de Warwick;
A service evaluation ~
of a specialist -aprovagao e suporte do -néao apresentado o]
, Phipps & | NHS Community Trust da L
community o foi questionario, apenas
alliative care Cooper regiao . onde ol presentes o0s  tdpicos
gccu ational (2014) desenvolvido; explorados
therap service -analise de dados P '
4 qualitativos com o]
software NVivo;
-sem conflitos de
interesse ou fundos
atribuidos.

Tendo em conta o objetivo dos estudos o método de amostragem implicou

selecdo humana (amostragem n&o probabilistica) e n&do foi aleatdério, método
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habitualmente utilizado para minimizar o risco potencial de viés de selegdo (Morse &
Niehaus, 2009). A amostragem intencional (sujeitos escolhidos de acordo com as
qualidades dos participantes em virtude dos seus conhecimentos ou experiéncias) &
muito usada nos estudos qualitativos para selegcdo de individuos ou grupos com
informacdes ricas sobre o fendmeno de interesse (Palinkas et al., 2015). Apresenta
vantagens em relagdo a uma amostragem por conveniéncia (sdo escolhidos os
sujeitos que estdo mais acessiveis ao investigador), reduzindo o viés porque a
amostra é constantemente refinada, selecdo deliberada de casos (mediante a idade,
género e admissdes prévias em cuidados paliativos) para fornecer a maior
compreensédo dos fendmenos (Saumure & Given, 2008).

Todos os estudos se referem a uma area geografica especifica (Kealey &
Mclintyre, 2005; Marston, Agar, & Brown, 2015) ou a um servigo localizado (Phipps &
Cooper, 2014) logo os seus resultados s6 se aplicam ao contexto onde a informagéao
foi recolhida (Hoy, Twigg, & Pearson, 2008). Em 50% dos estudos (n=2) deteta-se
que o numero de participantes é reduzido, a amostra é pequena (Kealey & Mcintyre,
2005; Marston et al., 2015) o que implicou no estudo de Marston e colegas (2015)
que alguns subtemas nado atingissem a saturagdo. Os resultados de estudos
menores estdo sujeitos a maior variagdo na amostragem e portanto sdo menos
precisos. A imprecisao esta relacionada com o intervalo de confianga relativamente
a estimativa do efeito da intervengéo de cada estudo. Resultados mais precisos tém
mais peso. Estes fatores influenciam a validade externa dos estudos e
consequentemente a possibilidade de generalizagdo dos seus resultados (Steckler &
McLeroy, 2008).

4) Resultados

Na pesquisa inicial foram identificados 51 resultados. A figura 1 representa o
processo de selegdo dos artigos mediante critérios de elegibilidade. O grafico de
fluxo é usado para ilustrar os resultados e o processo de triagem e selegdo dos
estudos a incluir na revisdo. O diagrama comega por referir quais os registos
alcancados com a pesquisa nas bases de dados, posteriormente retiraram-se os
documentos duplicados obtendo-se um total de 27 documentos. De seguida,
excluiram-se os estudos sistematicos, de opinido e reflexdo, apresentagdes de
posters e de congressos ou conferéncias e sessdes de esclarecimento editoriais,
assim como, artigos que se refiram a criangas e jovens (idade inferior a 18 anos)
perfazendo 16 artigos. Dos quais se analisaram os titulos e resumos em

conformidade com os critérios delineados alcangando-se um total de 4 artigos. Este
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foi o numero final de artigos confirmados apos leitura integral do texto e avaliagdo da

validade a incluir na revisao sistematica.

Figura 1 — Diagrama da Estratégia de Selegdo de Estudos

O presente diagrama é usado para ilustrar os resultados e o processo de

triagem e selecdo de estudos para inclusdo na revisdo. Este diagrama encontra-se
de acordo com as normas da PRISMA (Liberati et al., 2009; Shamseer et al., 2015).

Registos encontrados nas bases
de dados
Medline =7
Sage=5
Web of Knowledge = 21
Scopus =18
OTseeker = 0
N=51

Registos selecionados depois de
remover os duplicados

Excluidos:

N=27 -revisOes sistematicas, artigos de
opinido e reflexao, apresentacdes de
posters e de congressos ou

v conferéncias e sessoes de
) esclarecimento editoriais;
Estudos selecionados N=11

N=16

Excluidos:
-artigos cujo titulo/resumo ndo se
v relacione com 0 contexto
domiciliario, a casa do paciente;
_ Artigos lidos _ -revistos critérios de inclusio e
integralmente e avaliada exclusio.
a elegibilidade N=12
N=4
v

Estudos incluidos na
sintese qualitativa
N=4
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Entre os artigos selecionados, o mais antigo data de 2005 e o mais recente é
referente ao ano de 2015. Relativamente a sua origem, verifica-se que 3 dos 4
artigos selecionados provém do Reino Unido e um deles é australiano (Tabela 3).
Todos os artigos apresentados se focam em cuidados paliativos, em conformidade
com os critérios de inclusao. Porém, 50% dos artigos (n=2) (Hoy et al., 2008; Kealey
& Mclintyre, 2005) centram-se especificamente nos cuidados paliativos oncolégicos.

Tendo em conta que existe evidéncia limitada que suporte o papel do
terapeuta ocupacional em contexto domiciliario, notorio pelo reduzido numero de
artigos selecionados, as investigagcdes sdo de cariz exploratério, com amostras
reduzidas e centradas em areas geograficas especificas. Logo, os resultados nao
podem ser generalizaveis e/ou tidos como validos para todo e qualquer ambiente de
cuidados paliativos domiciliarios/comunitarios — referido em todos os artigos.

Em 50% dos estudos (n=2) apresentados € recolhida a perce¢do de
pacientes e cuidadores. Este processo de recolha de informacdo por parte dos
usuarios dos servigcos visa compreender o papel do terapeuta ocupacional no
processo de alta e adaptagéo ao contexto domiciliario apds internamento (Marston et
al., 2015) e avaliar o servigo de terapia ocupacional domiciliario destinado a doentes
oncoldgicos (Kealey & Mclntyre, 2005). Destaca-se a importancia de analisar a visdo
de ambos os usuarios dos servigos (pacientes e cuidadores) no processo de
avaliagdo da intervengado (Kealey & Mclintyre, 2005; Marston et al., 2015). Como
também a avaliagdo das necessidades dos pacientes e dos cuidadores, que nem
sempre correspondem, para garantir que as suas necessidades ndo estdo em
conflito, levando a adogao de intervengdes contra produtivas (Kealey & Mcintyre,
2005). Hoy, Twingg e Pearson (2008) no seu estudo citam Kealey e Mclintyre (2005)
destacando que as necessidades dos cuidadores e pacientes estdo em constante
mudancga. Este processo de continua adaptagcdo as alteragbes de papéis, rotinas e
relagcbes é reforgado por Marston, Agar e Brown (2015), destacando as exigéncias
fisicas e emocionais associadas ao processo de cuidar. Em ambos os artigos que
recolhem a percegao de pacientes e cuidadores (Kealey & Mcintyre, 2005; Marston
et al., 2015), a metodologia utilizada incluiu uma componente qualitativa ja que
foram realizadas entrevistas.

Por outro lado, entende-se a necessidade da consciencializacdo dos
elementos das equipas multidisciplinares em relac&o a terapia ocupacional visando a
referenciacao apropriada para o servigo, desta forma centrando-se na sua percegao
relativamente aos beneficios e desvantagens do servigo para os pacientes (Phipps &
Copper, 2014).
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Tabela 3. Caracterizacao dos estudos apresentados

Autores/Ano Pais Objetivos Participantes Metodologia
Qualitativa
Explorar a -Entrevistas
percecgao dos semiestruturadas
pacientes e gravadas em
cuidadores sobre formato audio e
a terapia | 5 cuidadores e 3 | transcritas

Marston, Agar & | Reino ocupacional no | pacientes com | textualmente

Brown (2015) Unido contexto de alta | idades entre os | sendo
para casa a partir | 21 e os 86 anos posteriormente
de um ambiente efetuada a analise
de internamento tematica;
cuidados -Retiradas  notas
paliativos de campo e notas

reflexivas.
Mista
-Questionario com
questdes abertas
e fechadas e
entrevista
estruturada:
Dados
quantitativos
Avaliar o servigo (questdes
de terapia fechadas) foram
ocupacional codificados e
prestado no | 30 pacientes em | analisados com
domicilio a | estadio paliativo | recurso ao
pacientes em | de cancro e seus | EXCEL; Dados
estado paliativo | cuidadores qualitativos
(desde o momento | informais a | (questdes

Kealey & | Reino em que deixam de | receber terapia | abertas),

Mclintyre (2005) Unido ser responsivos ao | ocupacional determinada a
tratamento domiciliaria  em | frequéncia e
curativo até a | North and West | saliéncia das
morte) de cancro | Belfast Health | respostas;
no norte e este de | and Social | -Entrevistas
Belfast a partir da | Services Trust . (duracéo de cerca
perspetiva dos de 1 hora) foram
pacientes e transcritas e cada
cuidadores transcricdo revista

por forma a serem
identificados
temas comuns,
que descrevessem
as visbes ou
experiéncias dos
pacientes e seus
cuidadores.
Determinar al|14 terapeutas | Quantitativa
quantidade de | ocupacionais exploratéria
tempo usado pelo | com  diferentes | -Contabilizado o
. terapeuta niveis de | tempo despendido

Hoy, Twingg & - : T

Pearson (2008) Australia | ocupacional | experiéncia para completfar
numa  avaliagdo | provenientes de | uma avaliagao
desde a|10 instalagbes | domiciliaria (4
preparagao até ao | diferentes que | etapas:
seguimento (follow | podem ser | preparacgao,
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Phipps & Cooper
(2014)

Reino
Unido

up) classificadas em | viagem,; visita
e demonstrar que | 4 tipos. Os | domiciliaria;
esta componente | participantes follow-up).
ocupa uma parte | foram recrutados
significativa do | a partir do
tempo do | Oncology and
terapeuta Palliative Care
ocupacional em | Group e
oncologia e | treinados para
cuidados usar o formulario
paliativos antes da auditoria
Explorar a
compreensao dos
profissionais
referenciadores do
papel da terapia
ocupacional nos . .
. Profissionais
cuidados . o
o identificados
paliativos .
N através dos
comunitarios; .
seguintes
Explorar a DA
~ critérios:
percecgao dos
colegas sobre as comparecer. nas
reunides do GSF;
vantagens e
terem
desvantagens do . .
. referenciado para | Mista
servico . CL
um servigo de | -Questionario

especializado de
terapia
ocupacional nos
cuidados
paliativos
comunitarios;
Usar as
descobertas como
base para uma
iniciativa de
desenvolvimento
de um servigo que
pode aumentar ou

manter a
consciéncia  das
equipas

multidisciplinares
acerca da terapia
ocupacional e
facilitar a
referenciacao
apropriada para o
servigo.

terapia
ocupacional em
cuidados
paliativos na
comunidade nos
Gltimos 12
meses; estarem
atualmente a
trabalhar numa
area cobertas
pelas reunioes
GSF.
Questionario
online:58
profissionais;
Grupo focal: 25
profissionais

aplicado online;

-2 grupos focais
dos quais foram
efetuadas
gravagbes audio,
posteriormente
efetuada
transcricdo textual
e analise

Informagao mais detalhada no Anexo I.

Contudo, séo notdrios pontos de enfoque comuns e resultados convergentes

no decurso da investigagdo, nomeadamente no que confere a intervengéo da terapia

ocupacional em cuidados paliativos domiciliarios, seu papel e estratégias de

melhoria do desempenho.
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Intervencao da terapia ocupacional em cuidados paliativos domiciliarios

A prescricdo e fornecimento de produtos de apoio é uma intervencao
reconhecida por pacientes e cuidadores, assim como por profissionais e uma das
intervencdes diretas que pode ser realizada no decurso das avaliagdes domiciliarias,
sendo reportada em todos os estudos apresentados (Hoy et al., 2008; Kealey &
Mclintyre, 2005; Marston et al., 2015; Phipps & Cooper, 2014). Identificar o que é
necessario, arranjar os produtos de apoio e 0s servicos comunitarios € um dos
papéis facilmente reconhecidos por pacientes e cuidadores como fazendo parte do
ambito da terapia ocupacional e é encarado pelos cuidadores como benéfico,
diminuindo a sobrecarga (Marston et al., 2015). A maioria dos pacientes destacam o
aumento da independéncia das atividades de vida diaria, em consonancia com os
profissionais que referenciam os produtos de apoio como prioridade chave (Kealey &
Mclintyre, 2005; Phipps & Cooper, 2014). Contudo, alguns pacientes indicam o
produtos de apoio como pouco uteis e até mesmo intrusivos e desnecessarios
(Kealey & Mclntyre, 2005; Marston et al., 2015). Segundo os profissionais, segue-se
no nivel de relevancia a manutencao dos pacientes no local preferencial de cuidados
(Phipps & Cooper, 2014).

Precisamente para garantir a alta para o domicilio apés um internamento,
local que habitualmente surge como o mais pretendido para receber cuidados, surge
a avaliagdo domiciliaria como competéncia fundamental dos terapeutas
ocupacionais que compreende 4 fases distintas (preparagédo, viagens, tempo
despendido na casa e seguimento incluindo a documentagdo) e consome grande
parte do tempo de trabalho dos terapeutas. Nao obstante, pode envolver um vasto
conjunto de outras intervengdes, diretas (avaliagdo funcional ou das atividades de
vida diaria, educacéo ou gestdo de sintomas, prescricdo de produtos de apoio ou
aconselhamento a modificagcbes no domicilio, gestdo de ansiedade, suporte e
aconselhamento) e indiretas (contacto com colegas, documentacdo relevante,
submissdo de pedidos para fundos, referenciar a agéncias externas e viagens),
mediante os objetivos definidos (Hoy et al., 2008). No estudo de Marston, Agar e
Brown (2015) metade dos pacientes também usufruiram de avaliacdo domiciliaria e
associavam esta intervengdo aos produtos de apoio fornecidos posteriormente.
Apenas um participante associou a intervencédo a promog¢ao da fungao para auxiliar
no regresso a casa.

Foram também referidas intervengbes no controlo de sintomas, com
destaque para a fadiga, dor e dispneia e a gestdo da ansiedade (suporte
psicolégico), como também intervengdes cognitivas (Hoy et al., 2008; Phipps &
Cooper, 2014).
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Contributo da terapia ocupacional em cuidados paliativos domiciliarios

Relativamente ao papel da intervencdo da terapia ocupacional em cuidados
paliativos domiciliarios os profissionais entendem a terapia ocupacional como um
contributo valioso para maximizar a independéncia, conforto e qualidade de vida no
local preferencial de prestacido de cuidados, isto é, permite respeitar e dignificar as
opgdes dos pacientes mantendo-os em casa. O servigo especializado mostra-se
compreensivo na medida em que os profissionais reconhecem a patologia e os
sintomas e respondem em concordancia as necessidades complexas dos pacientes
evitando situagdes de crise. Assim sendo, a qualidade dos servigos especializados
impde-se relativamente aos cuidados prestados por terapeutas ocupacionais
generalistas (e.g.: maior variedade de opg¢des de cuidados) (Phipps & Cooper,
2014). Neste sentido ressalta a necessidade de educagado e treino para fornecer
conhecimentos e confianca de forma a gerir as necessidades especiais dos
pacientes de cuidados paliativos na sua propria casa (Kealey & Mclintyre, 2005).

Outra das principais vantagens também referida € ser um servigo oportuno e
responsivo, isto €, os terapeutas ocupacionais mostram-se disponiveis (e.g.:
fornecem contacto) e respondem rapidamente as necessidades reportadas por
pacientes e cuidadores (Kealey & Mcintyre, 2005). Destaca-se igualmente a
qualidade da interacdo com os terapeutas ocupacionais pela sua atitude responsiva
as suas necessidades e competéncias de comunicacgéo e relacionamento (Kealey &
Mclintyre, 2005). Concomitantemente, os pacientes destacam o aumento dos niveis
de independéncia nas atividades diarias e consequentemente os cuidadores referem
a diminuicdo da sobrecarga nos cuidados (Kealey & Mcintyre, 2005). Os terapeutas
ocupacionais s&o vistos como uma ajuda pratica necessaria na preparacéo e gestéo
da alta para domicilio. O seu contributo passa pelo auxilio na capacidade global dos
participantes (pacientes e cuidadores) lidarem com os desafios que surgem nas
suas vidas, nomeadamente do ponto de vista psicologico. Na perspetiva dos
cuidadores o terapeuta prepara para o futuro e contribui para o aumento da
qualidade de vida dos pacientes (e.g.: através do fornecimento de produtos de

apoio) (Marston et al., 2015).

Estratégias de melhoria do desempenho da terapia ocupacional em cuidados

paliativos domiciliarios

Compreende-se pelo discurso dos profissionais de saude que referenciam
pacientes para terapia ocupacional a falta de clareza na informacgao sobre o papel do
terapeuta ocupacional, panédplia de servicos que pode fornecer e vias de

referenciacdo. O que leva a preocupacdo de que o servigo ndo alcance todos os
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possiveis beneficiarios e/ou ndo esteja a ser aproveitado em todo o seu potencial
(Phipps & Cooper, 2014). Simultaneamente os pacientes e cuidadores evidenciam a
dificuldade no reconhecimento do papel dos diferentes profissionais de salde,
nomeadamente do terapeuta ocupacional, na preparacdo do regresso ao domicilio.
O que pode ser explicado pela abordagem interdisciplinar adotada em contexto de
internamento em cuidados paliativos (Marston et al., 2015). No mesmo sentido, a
necessidade de mais informacdo sobre a panodplia de servigcos que a terapia
ocupacional tem para oferecer é destacada por familiares e cuidadores (Kealey &
Mclntyre, 2005).

Por forma a contrariar esta tendéncia de desconhecimento, foram propostas
pelos profissionais estratégias de comunicagdo como as apresentagbes publicas
associadas a outros mecanismos de manuteng¢ao do contacto (fornecer informacgdes
detalhadas sobre o conjunto de intervengdes prestadas pelo servico de terapia
ocupacional em cuidados paliativos; apresentagbes sobre estudos de caso em
reunides do grupo “Gold Standards Framework”, atualizagdes regulares sobre
pacientes e informagdo continua). Isto é, a comunicagdo presencial é tida como
preferencial, contudo outros meios (e.g.: telefone, correio eletrénico) como os
eletronicos favorecem a regularidade dos contactos (Phipps & Cooper, 2014). Existe
igualmente a necessidade de se demonstrar a colegas de outras profissdes e
gestores, através de uma auditoria, o tempo exigido na prestacdo do servico de
avaliacao domiciliaria (Hoy et al., 2008).

Os pacientes e cuidadores sugerem informagao precisa e relevante, em
consonancia com a literatura para assegurar uma abordagem mais holistica (e.g.:
incluindo o controlo sintomatico e a gestdo do stress e ansiedade) (Kealey &
Mclntyre, 2005).

No processo de alta para o domicilio destaca-se a necessidade de os
profissionais compreenderem os papéis de cada um dos elementos da equipa e
fornecerem a informacdo necessaria para auxiliar os pacientes e cuidadores a
prepararem-se para o regresso a casa, sabendo a quem devem recorrer no caso de
crises imprevistas ou necessidade de resolugcdo de determinados assuntos no pdés-
alta. Caso contrario, torna-se pouco claro a que profissional os participantes se
devem dirigir, o que contribui para o clima de incerteza e auséncia de resolucdo
eficaz (Marston et al., 2015).

Por outro lado, destaca-se a importdncia do terapeuta ocupacional
compreender o valor das outras disciplinas e encorajar uma avaliagao e tratamentos
conjuntos. Afigura-se necessaria uma abordagem multidisciplinar com boa

comunicacao entre as diferentes areas da saude, na qual o terapeuta ocupacional
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compreende as limitagbes do seu papel e quando e a quem deve referenciar os

pacientes (Kealey & Mclintyre, 2005).

5) Discussao

Ao nivel dos cuidados paliativos domiciliarios o reduzido numero de artigos
correlacionados com a terapia ocupacional permite inferir que a evidéncia que
suporta o papel do terapeuta ocupacional no planeamento dos cuidados em fim de
vida neste contexto é ainda limitada. No ambito ocupacional os artigos referentes ao
contexto comunitario sdo escassos, consistindo apenas em alguns estudos
qualitativos. Entre o trabalho publicado ndo existem dados quantitativos
consistentes, estudos onde é definido com clareza o dmbito da terapia ocupacional e
mensurada a eficacia dos servigos ou determinada de forma empirica a qualidade de
vida dos pacientes (Whalley-Hammell, 2001).

Numa época em que todos os custos necessitam de ser justificados destaca-
se a necessidade de compreender e explanar a natureza da terapia ocupacional
enquanto profissdo, as praticas de avaliagdo e intervengdo e os beneficios da
abordagem ocupacional. E necessario diminuir a ambiguidade por detras das
intervencdes terapéuticas e efetuar a medigao dos resultados, possiveis indicadores
de qualidade e progresso (Gillen & Greber, 2014; Hammill, Bye, & Cook, 2014; Lala
& Kinsella, 2011; Parnell & Wilding, 2010; Wilding & Whiteford, 2009).
Concomitantemente pode também ser benéfico fazer uma sintese dos dados
qualitativos existentes até a data adicionando-lhes novos indicadores numéricos
para atribuir peso a evidéncia (Kealey & Mcintyre, 2005), trabalho que em parte esta
a ser efetuado nesta investigagao (reunido dos dados qualitativos existentes). Assim,
torna-se mais facil dar resposta efetiva a necessidade levantada por pacientes e
cuidadores de receberem uma explicacdo mais precisa sobre a relevancia da terapia
ocupacional com base cientifica (Kealey & Mclintyre, 2005).

De realgar que 3 dos 4 artigos selecionados neste &mbito provém do Reino
Unido e o quarto tem origem na Australia. O que de acordo com o “The 2015 Quality
of Death Index” (The Economist Intelligence Unit, 2015) ndo surpreende, ja que
estes sdo considerados os paises onde a qualidade dos cuidados paliativos, em
especial os cuidados paliativos na comunidade, € superior e consequentemente os
melhores locais para morrer. Simultaneamente sabe-se que o alcance do papel da
terapia ocupacional em cuidados paliativos estd mais estabelecido em alguns paises
(G. Eva & Morgan, 2018). Apesar de nao existirem dados formais acerca da

disponibilidade dos servicos de terapia ocupacional em cuidados paliativos na
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Europa héa indicagdes, embora pouco fiaveis, que este servigo esta melhor
estabelecido no Reino Unido e Irlanda (Council of Occupational Therapists for the
European Countries, 2012).

A excegdo de um artigo que realiza auditoria relativamente ao tempo
necessario para completar uma avaliagdo domiciliaria todos os outros (3 artigos)
recolhem a percecdo de pacientes, cuidadores e profissionais. O que vai de
encontro a necessidade de serem organizados servicos que correspondam n&o so
as necessidades clinicas como também as preferéncias pessoais dos pacientes
(Johan First & Sauter, 2003). O que ainda ndo é uma realidade em Portugal, onde
segundo o inquérito PRISMA (acrénimo associado ao projeto europeu “Reflecting
the positive diversities of European priorities for research and measurement in end of
life care”) (B. Gomes, Sarmento, Ferreira, & Higginson, 2013) 59% dos participantes
referiram que morrer num sitio de preferéncia é a sua primeira ou segunda
prioridade e a maioria dos participantes, numa situagdo de doenga grave com menos
de um ano de vida e se as circunstancias o permitissem, prefeririam morrer em casa
propria ou de um familiar ou amigo. Mas onde 62% das pessoas morre no hospital
(66 mil das 106 mil mortes que ocorrem por ano), 26% no domicilio e 12% ocorre
noutros lugares, incluindo locais publicos (Observatorio Portugués de Cuidados
Paliativos, 2017).

O contexto domiciliario, longe do ambiente e dos procedimentos clinicos
(Lala & Kinsella, 2011) pode marcar a experiéncia de cuidados das pessoas em fim
de vida, tendo um impacto direto na dignidade, respeito, preservando a privacidade
e favorecendo as relagdes significativas e a autonomia (Karlsen & Lecturer, 1998;
Wenk, 2006). A casa representa, por ser uma estrutura verdadeiramente centrada
no paciente, uma enorme riqueza (local de memérias, felicidade, amor, seguranga e
familiaridade (D. Doyle & Jeffrey, 2000)) no que confere as oportunidades para se
dedicar a ocupacgdo e a vida. Simultaneamente pensa-se, embora ainda nao haja
significAncia estatistica que o permita afirmar, que o suporte domiciliario pode
reduzir os gastos gerados noutros locais de prestagdo de cuidados de saude, em
especial nos hospitais (Aires, 2018; B. Gomes et al., 2013).

A viabilidade desta solugcdo implica, entre outros fatores de somenos
importancia, a existéncia de uma ou mais pessoas significativas, geralmente
familiares, que assumam a prestacdo de cuidados, os cuidadores informais
(Chochinov & Kristjanson, 1998; SBU (The Swedish Council of Technology
Assessment in Health Care), 1999). Estes enfrentam multiplas demandas (e.g.:
emocionais, fisicas, financeiras) logo devem ser ouvidos e tratados como uma figura

de primeira linha, recetores primordiais de cuidados e n&o unicamente como
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parceiros de trabalho (Ferreira, 2018). Higginson e colegas (1990) concluem que em
cuidados paliativos, nos quais a énfase dos cuidados passa por apoiar tanto os
pacientes como os seus cuidadores (Kealey & Mclintyre, 2005), as necessidades dos
cuidadores podem exceder as dos pacientes e as percegbes das areas
problematicas e expectativas podem divergir (Fakhoury, 1998). Isto enfatiza a
necessidade dos profissionais terem em conta as diferentes experiéncias entre
pacientes e cuidadores (Jeyasingam, Agar, Soares, Plummer, & Currow, 2008; K. E.
Steinhauser et al., 2000) para garantirem que a intervengdo nao é contraproducente
(Payne, Smith, & Dean, 1999; P.C. Smith, 2000). Assim, tal como Von Post e
Wagman (2017) mostram & necessario conduzir um processo minucioso de recolha
de informagdes, centrado nos cuidadores e junto do paciente, ja que ele € o Unico
que sabera indicar o que valoriza e quais as suas prioridades. O que pode ser
exigente tendo em conta a diminuta disponibilidade e disposi¢gdo dos pacientes em
cuidados paliativos, devido a sua fragilidade e vulnerabilidade. Por vezes, para evitar
a sobrecarga e/ou incomodo do paciente os profissionais de saude correm um risco,
do qual devem estar conscientes, de ouvir somente os familiares (Conner, Allport,
Dixon, & Somerville, 2008; Hughes, 2006) centrando-se na resolugdo dos problemas
que eles proprios e os familiares veem e que podem ser os menos relevantes para o
paciente. Quando o processo deve ser altamente centrado na pessoa, nos seus
valores e interesses logo deve compreender, respeitar e suportar as suas opgdes e
acoes (Kielhofner, 2008; M. Pizzi, 2010a; M. A. Pizzi, 2015). Isto &, deve-se ter em
conta a perspetiva dos pacientes e familiares/cuidadores (como preconiza a
Organizacdo Mundial de Saude (2002)) na definichdo dos objetivos e
consequentemente dos servigos de saude prestados (National Board of Health and
Welfare, 2013).

Por outro lado, a recolha da visdo dos profissionais esta relacionada com a
necessidade da atuagdo de uma equipa interdisciplinar nos cuidados paliativos
domiciliarios especializados. Da qual fazem parte diferentes areas, com
competéncias inerentes a disciplina da pratica, entre elas (e.g.: médicos,
enfermeiros, fisioterapeutas, assistentes sociais) a terapia ocupacional (Ferris et al.,
2002; Radbruch et al., 2009, 2010). Todos os profissionais devem conhecer a
atuacao da terapia ocupacional e seus beneficios para, sempre que pertinente,
poderem referenciar o servico atempadamente garantindo uma abordagem holistica
(Phipps & Cooper, 2014).

A prescricdo e fornecimento de produtos de apoio surge em destaque na
atuacdo do terapeuta ocupacional e € encarada pela maioria dos participantes como

uma intervencdo com vista a otimizacdo da independéncia dos pacientes e
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diminuicdo da sobrecarga dos cuidadores (Kealey & Mclntyre, 2005; Marston et al.,
2015; Phipps & Cooper, 2014). Porém, existem percegdes distintas entre pacientes e
cuidadores sobre os mesmos, ja que os cuidadores identificam os produtos de apoio
como uma necessidade pratica (Bee, Barnes, & Luker, 2009; Docherty, Pct, Owens,
& Mary, 2008) e alguns pacientes como uma ameaca potencial a sua independéncia.
Na verdade, estes pacientes associam os produtos de apoio a uma nova
dependéncia e consequentemente encaram-nos como um entrave a oportunidade
de participar ativamente nas atividades diarias pelo periodo mais longo possivel
(Lala & Kinsella, 2011; Morgan, 2012) e serem vistos como individuos competentes
(G. Eva, Paley, Miller, & Wee, 2009). Assim, os produtos de apoio que surgem na
visdo do terapeuta ocupacional para atender a uma necessidade urgente e reunem a
aceitacdo dos cuidadores, podem causar resisténcia por parte do paciente e gerar
um impacto dual, reportado por Marston, Agar e Brown (2015). O que exige o
equilibrio entre as intervencgbes profissionais e o sentido de participagdo do paciente
aquando da sua inclusdo na intervengdo (von Post & Wagman, 2017). Miller e
Cooper (2010) citado em Cooper e Kite (2015) apresentam uma associagao entre
problematicas distintas em diferentes contextos e possiveis produtos de apoio e
adaptacdes que podem ser Uteis. Futuramente seria interessante efetuar estudos de
investigagdo adicionais sobre este tipo de intervencéo, pela sua preponderancia
evidente, com ambos os grupos (Marston et al., 2015).

As avaliagbes domiciliarias, abordadas por Marston, Agar e Brown (2015) e
exploradas por Hoy, Twingg e Pearson (2008) sado igualmente uma intervencéo
reconhecida e significativa prestada pelos terapeutas ocupacionais em diferentes
areas e encarada por médicos e organizagdes como tendo um contributo valioso no
processo de planeamento da alta contribuindo para reduzir os racios de readmissdes
e eliminando riscos e barreiras (Barras, 2005; Bore, 1994; Littlechild, 2004;
Patterson, Viner, Saville, & Mulley, 2001; Squire, 2011).

O objetivo passa por avaliar o funcionamento do paciente no seu ambiente
domiciliario (contexto casa e interacdo com familia/cuidadores), uma competéncia
fundamental para um terapeuta ocupacional (Barras, 2005), obtendo uma
compreensdo precisa do seu desempenho (B. Cooper, Letts, Rigby, Stewart, &
Strong, 2001; Goldstein & Robins, 1998; Mountain & Pighills, 2003; Tse, 2005) e
maximizando-o (Lannin, Clemson, & Mccluskey, 2011). Em casos extremos pode
mesmo ser necessario determinar que a pessoa ndo pode regressar ao domicilio e
tem de ser pensada uma estratégia alternativa de acomodacédo. Estas avaliagdes
podem incluir intervengdes diretas como a avaliacdo das atividades quotidianas,

educacdo na gestdo de sintomas e prescricdo de produtos de apoio. Assim como,
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permitir  efetuar recomendagdes relativas a acessibilidade, seguranga,
independéncia, sugerir modificagcbes ambientais (Chatfield, 1998) e ensinar aos
pacientes e cuidadores um conjunto de estratégias para alcancar a qualidade de
vida, funcdo nas tarefas diarias e o controlo do cliente em relagdo ao seu ambiente
(Patterson & Mulley, 1999; Patterson et al., 2001). Deve-se ter sempre em
consideracdo na avaliagdo o prognostico de declinio funcional e as constantes
mudangas nas necessidades dos cuidadores e dos pacientes (J. Cooper, 1997,
Kealey & Mclintyre, 2005).

E considerado como parte integrante de uma avaliagdo domiciliaria ndo sé o
tempo despendido na casa do paciente mas também etapas como a preparacédo, a
viagem e o seguimento do caso incluindo a documentacéo (intervengao indireta). Ou
seja, estas avaliagbes tomam uma grande quantidade do tempo de trabalho do
terapeuta, avaliado por Hoy, Twingg e Pearson (2008), mas nem sempre
reconhecido por colegas e gestores (J. Cooper, 1997; Hoy et al., 2008; Patterson et
al., 2001; Whitaker & Hornby, 1986). Pelo contrario, tem existido uma presséo
crescente para reduzir o numero de avaliagbes domiciliarias precisamente pelo
tempo consumido e custo da intervencao (Lannin et al., 2011). Logo, é determinante
a existéncia de evidéncia especificamente em cuidados paliativos, na qual existe
literatura especifica limitada (Barras, 2005; Mountain & Pighills, 2003). A aposta em
investigacdo adicional sobre a eficacia desta intervencao (Patterson & Mulley, 1999;
Welch & Lowes, 2005), permite aos profissionais e gestores justificar como e quando
€ necessaria uma visita domiciliaria e de que forma esta visita vai ajudar o paciente
no seu regresso a vida na comunidade (Lockwood, Taylor, & Harding, 2015).

Kealey e Mclntyre (2005) alertam para o facto de os terapeutas ocupacionais
nao intervirem o suficiente no controlo sintomatico (presente nos estudos de Hoy,
Twigg e Pearson (2008) e Phipps e Cooper (2014) que destaca a fadiga, dor e
dispneia) e fatores psicologicos (mencionada apenas a gestdo da ansiedade por
Hoy, Twigg e Pearson (2008) e Phipps e Cooper (2014)). No geral os pacientes e
cuidadores ndo associam o papel do terapeuta as necessidades psicolégicas mas a
questdes fisicas e funcionais (Brunelli et al., 1998). E mostram-se renitentes em
abordar os profissionais de saude com questbes psicolégicas ou assuntos
emocionais por reconhecerem as restricdes de tempo e as necessidades em prestar
suporte a outros pacientes (Grande, Todd, Barclay, & Doyle, 1996).

Relativamente ao controlo de sintomas a reabilitacdo paliativa visa, através
de uma abordagem flexivel, fornecer conforto e suporte aos pacientes com doengas
avancadas, sem esquecer o objetivo de otimizagdo da independéncia. No que

concerne a dor, sintoma reportado por 80% dos pacientes com cancro avangado,
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segundo Doyle e Jeffrey (2000) podem ser implementadas algumas diretrizes
simples e eficazes. O contributo do terapeuta ocupacional passa pela utilizagao de
técnicas ndo evasivas e atividades com propdsito que potenciam mecanismos
psicolégicos que reduzem a dor (Kealey & Mcintyre, 2005). Em simultdneo podem
ser utilizadas técnicas de conservagao de energia, reeducacao postural e efetuadas
alteragdes ambientais (Penfold, 1996).

Frequentemente surge também uma combinacdo de 3 ou mais sintomas:
ansiedade, dispneia e fadiga que tém uma interacdo marcada entre eles e que
afetam a qualidade de vida do paciente (Esper & Heidrich, 2005). A gestdo da
ansiedade, através de técnicas de relaxamento (uma das principais estratégias),
pode ter um impacto positivo nos outros dois sintomas (Nathan, Fallon, Kaasa,
Portenoy, & Currow, 2015). Como a dispneia, um sintoma comum (30% da
populagdo em cuidados paliativos nas ultimas semanas de vida) (Currow et al.,
2010) e corresponde a uma sensagao subjetiva e imensuravel, com implicagdes
fisicas e psicologicas de falta de ar. O terapeuta ocupacional pode ensinar
estratégias de conservacédo de energia para que o paciente possa participar em
atividades que valoriza, ajudar a estabelecer a forma mais efetiva da pessoa gerir o
seu problema e desenvolver um plano pessoal para que o paciente retome o
controlo durante um episédio (Nathan et al., 2015). A fadiga ocorre em mais de 70%
dos pacientes em cuidados paliativos (Ahlberg, Ekman, Gaston-Johansson, & Mock,
2003) e apresenta-se como exaustdo, diminuicdo da energia e impede a
participacdo independente em atividades quotidianas. Também pode resultar em
insénia ou alteragcdes do padrdo de sono, défices cognitivos (e.g.: défices de
memoria e atencdo), afetar o bem-estar psicolégico resultando em impaciéncia e
alteragdes de humor. O papel da terapia ocupacional nestes casos passa pela
intervencdo educativa, reabilitativa e compensatodria (Lowrie, 2006), como o uso
estratégias de conservacdo de energia. As técnicas de conservacdo de energia
referem-se a realizagdo de atividades de forma energeticamente eficiente, de modo
a que o individuo possa manter o seu desempenho ocupacional no contexto da vida
diaria. Pretende-se evitar e controlar a fadiga através de principios da mecanica
corporal, ritmo de trabalho, métodos de trabalho e organizagdo da rotina (e.g.:
existem orientagdes basicas como: evitar o “levanta-senta” e realizar atividades com
os bragos préximos do corpo) (Cox, 2005; R. Taylor et al., 2009).

O terapeuta ocupacional pode ainda intervir noutros sintomas como a
flutuacdo ou deterioragdo dos niveis cognitivos que pode ser também promotor de
ansiedade, ensinando estratégias praticas como o uso de memorandos e dando

conselhos sobre os niveis de supervisdo que o paciente necessita, assim como, se
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sera seguro deixar o paciente sozinho em casa (Nathan et al.,, 2015).
Concomitantemente no linfedema, o terapeuta pode auxiliar e aconselhar o paciente
a conseguir ganhar a maxima funcionalidade no membro afetado, assim como, a
compensar a funcio, sobretudo se o edema acometer apenas um dos segmentos
(e.g.: utensilio de cozinha de utilizag&o uni lateral) (Penfold, 1996).

Por outro lado, de forma a responder as necessidades psicolégicas os
terapeutas ocupacionais podem promover o envolvimento dos pacientes e familias
em discussdes sobre os seus sentimentos, medos e ansiedades. Se necessario,
fornecer suporte e recursos para a criagdo de um plano centrado no cliente para o
seu fim de vida e manté-lo organizado durante o processo (M.A Pizzi, 2010). Devem
encorajar a comunicagdo e o envolvimento da familia no suporte aos desejos do
paciente e promover conexdes sociais continuas (Lala & Kinsella, 2011). Assim
como, suportar o papel do cuidador incluindo a comunicacdo acerca de expectativas
realistas, educacdo sobre mecanismos seguros para o corpo e técnicas a usar
durante as atividades diarias como as transferéncias e a encontrar recursos para
diminuir o burnout (e.g.: grupo de suporte para cuidadores) (The American
Occupacional Therapy Association, 2015).

A presente metodologia de atuacdo da terapia ocupacional em cuidados
paliativos domiciliarios € amplamente valorizada por pacientes e familias (Penfold,
1996), reportando elevados niveis de satisfagcdo (Kealey & Mcintyre, 2005). Em
diferentes contextos os resultados positivos reportados pelos doentes e
familiares/cuidadores que recebem cuidados paliativos, encontram-se amplamente
documentados, homeadamente, a otimizagdo dos sintomas (Casarett et al., 2008;
B.Gomes et al.,, 2013) e aumento da satisfagdo com os cuidados (Brumley et al.,
2007; Fernandes et al., 2010). Entre os fatores que mais contribuiram para a
satisfacdo destacam-se a acessibilidade e disponibilidade dos servicos, a interacao
com os terapeutas tendo em conta as suas competéncias de comunicagdo e o
aumento dos niveis de independéncia dos pacientes com consequente impacto na
diminuicdo da sobrecarga dos cuidadores (Kealey & Mclntyre, 2005).

Na acessibilidade e disponibilidade realga-se o acesso rapido aos servigos
de terapia ocupacional, tal como, o facto dos terapeutas fornecerem os seus
contactos detalhados aos pacientes e cuidadores dando-lhes a possibilidade de
comunicarem com o terapeuta ocupacional quando necessitam, o que proporciona
confianga e seguranca (Kealey & Mclntyre, 2005; Tremayne, 2011).

Ao nivel da comunicagdo é essencial o uso de competéncias de
comunicagdo avancgadas (e.g.: vontade de ouvir e explicar, utilizagdo de perguntas

abertas (Moore, Wilkinson, & Rivera Mercado, 2004)) e o estabelecimento de uma

49



relacdo empatica (Department of Health Social Services and Public Safety, 2000).
Este fator é fulcral para proporcionar ao doente e familia o maximo conforto e
qualidade de vida (Ferreira, 2018) sendo um elemento chave da intervencéo, tal
como o controlo sintomatico (Andershed, Ternestedt, & Hakansson, 2013;
Department of Health, 2000; Fakhoury, 1998; Grande et al., 1996). Os terapeutas
ocupacionais estdo cientes que a relagéo terapéutica estd na base da intervencéo,
sendo determinante no sucesso ou insucesso de um encontro terapéutico e
consequentemente que deve ser efetuado treino de socializagdo profissional
(Hagedorn, 2000; Palmadottir, 2006). Por forma a usar a compaixao, bondade,
humor, suporte e escuta ativa (Gilbert, 2005; Lyons et al., 2002) para fornecer
suporte emocional e aumentar a confianga do paciente apaziguando as ansiedades
e ajudando a otimizar a gestdo da doenga (Lattanzi et al., 2010; Orpen & Harris,
2010). O terapeuta ocupacional pode ainda facilitar a comunicagdo do paciente com
a familia, ajudar nas despedidas e na busca por estratégias alternativas a
comunicagdo verbal (através da pintura, musica, artesanato e atividades
expressivas) (Ribeiro, 2018).

A necessidade de competéncias de comunicagdo apuradas esta igualmente
relacionada com o seu papel enquanto educador. O terapeuta ocupacional precisa
de explicar o que pode oferecer, ensinar diferentes aspetos do cuidado como o uso
de produtos de apoio ou técnicas de relaxamento. Este papel, como se pode
perceber no artigo de Phipps e Cooper (2014), estende-se também a interacdo com
os restantes membros da equipa, j3 que os terapeutas ocupacionais devem
transmitir a importancia das suas intervengdes (Dawson & Barker, 1995). A
comunicacédo efetiva e os objetivos profissionais claros podem levar a melhores
resultados por parte dos pacientes, equipas mais produtivas e servicos de alta de
qualidade (College of Occupational Therapists, 2015; Health & Care Professions
Council, 2013).

A terapia ocupacional tem como objetivo inequivoco permitir as pessoas
serem o mais independentes possivel nos aspetos importantes das suas vidas
(Kielhofner, 2008). O que é especialmente relevante nos cuidados paliativos, onde a
perda funcional € comum e angustiante para muitos pacientes e provoca a
sobrecarga dos cuidadores (Olson & Cristian, 2005). Segundo Phipps e Cooper
(2014) os profissionais indicam que este objetivo de maximizagéo da independéncia,
que se estende ao contexto domiciliario € alcancado com mais de 90% dos
participantes e contribui positivamente na gestdo dos cuidados (Marston et al.,
2015). Adicionando-lhe o alcance da qualidade de vida, aumento dos niveis de

conforto e o suporte dos pacientes no local preferencial de cuidados (Phipps &
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Cooper, 2014). Hoy, Twingg e Pearson (2008) na revisdo da literatura prévia a
apresentacdo do seu estudo destacam precisamente a importancia da terapia
ocupacional na analise do funcionamento do individuo no seu contexto (Barras,
2005) (avaliacao domiciliaria), facilitando o processo de alta e/ou a manutencao dos
pacientes em suas casas pelo maximo de tempo possivel. Littlechild (2004) e Squire
(2011), em estudos de reduzidas dimensdes, indicam igualmente que os terapeutas
ocupacionais contribuem para a diminuicdo das taxas de readmissdo pela
abordagem dos riscos e barreiras. O acompanhamento por terapia ocupacional
permite também no pés-alta o seguimento do caso, acesso a suporte emocional,
produtos de apoio e servigcos comunitarios.

Assim sendo, o terapeuta ocupacional contribui para a preparagdo dos
aspetos praticos necessarios para a gestdo do regresso ao domicilio permitindo aos
pacientes envolverem-se em atividades significativas num meio familiar (Marston et
al., 2015). O que os ajuda a alcangarem uma sensac¢ao de normalidade e controlo
numa realidade alterada pela doenga, em tempos dificeis e desafiadores (Bye,
1998). A enfase na ocupacéo, foco da terapia ocupacional (Keesing & Rosenwax,
2011) promove a manutengédo do desenvolvimento de papéis valiosos, preservagéo
da autoestima, identidade pessoal e autodeterminacédo (Vrkljan & Miller-Polgar,
2001).

Porém, considera-se que os beneficios reportados dos servigos fornecidos
pelos terapeutas ocupacionais estdo mais relacionados com o conforto e a
seguranca do que com a facilitagdo da participagdo nas ocupacgodes significativas
(Badger e Honey (2015)). Tanto os profissionais de saude (Halkett, Ciccarelli,
Keesing, & Aoun, 2010) como os cuidadores (Keesing & Rosenwax, 2011) véem o
trabalho dos terapeutas centrado em algumas visitas domiciliarias e prescricdo de
produtos de apoio. O que indica a utilizacado preferencial de um modelo de atuagao
compensatorio e reducionista, longe da abordagem holistica e da pratica
ocupacional significativa que é desejada (Benthall & Holmes, 2011). Pensa-se que
esta visdo mecanicista dos terapeutas esteja associada a escassez de recursos e
seja vista como suficiente para reduzir os custos e prevenir readmissdes (Boateng,
1998). Mesmo que n&o tenha impacto significativo na qualidade de vida dos
pacientes e familiares (n&o ha estudos que examinem na perspetiva dos pacientes o
impacto da intervengcdo da terapia ocupacional naquilo que para os pacientes € a
sua qualidade de vida (Badger, Macleod, & Honey, 2016)) ou dé resposta as reais
necessidades (Mills & Payne, 2015). O que pode estar relacionado, segundo Park
Lala e Kinesella (2011), com a falta de preparagdo do terapeuta ocupacional

generalista para oferecer cuidados que deem resposta a complexidade das
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ocupagdoes em fim de vida. Dai a ocupacdo ser frequentemente ignorada em
cuidados paliativos (Davis, Asuncion, Rabello, Silangcruz, & van Dyk, 2013) e o
papel do terapeuta ocupacional ser encarado como pouco claro (Phipps & Cooper,
2014). Hammill e colegas (2014) corroboram ja que descobriram falhas na
compreensao do papel da terapia ocupacional no servigo de cuidados paliativos n&o
s6 pelos consumidores dos servigo (pacientes e cuidadores) e profissionais de
saude mas também por parte dos proprios terapeutas. Também em Portugal os
terapeutas ocupacionais apesar de considerarem a atuacdo da terapia ocupacional
de extrema importdncia em cuidados paliativos, autoavaliam-se como tendo
conhecimentos insuficientes na area (Brito, 2017).

Na mesma linha, pacientes e cuidadores indicam a sua incapacidade para
identificar as suas necessidades em relagao a terapia ocupacional, tendo em conta
que ndo estdo bem informados sobre o seu papel (Kealey & Mcintyre, 2005).
Também no estudo de Marston, Agar e Brown (2015) se percebe a dificuldade de
pacientes e cuidadores diferenciarem os papéis profissionais. Apesar de terem sido
efetuadas conexdes entre os terapeutas ocupacionais e as suas experiéncias eles
encaram os profissionais como tendo responsabilidades partilhadas no processo de
alta. O que pode ser explicado pela abordagem interdisciplinar que € comum em
varios contextos onde os profissionais de diferentes areas possuem objetivos
partilhados (Lickiss, Turner, & Pollock, 2005). No entanto, nos pacientes em
processo de transigcdo para o domicilio a n&o distingdo dos papéis, segundo alguns
estudos, gera dificuldades acrescidas no acesso a informacgao e/ou pedido de auxilio
caso estes ou os seus cuidadores necessitem (Benzar, Hansen, Kneitel, & Fromme,
2011; Dose, Rhudy, Holland, & Olson, 2011).

Os profissionais corroboram esta informagao, indicando pouco conhecimento
sobre o papel dos terapeutas ocupacionais e a quem referenciar. ldentificam
igualmente como entraves a auséncia de servigos aos fins de semana e feriados e a
existéncia de alguns profissionais sem formagao especializada a prestar estes
servigos (Phipps & Cooper, 2014). Em adigdo, surgem outras barreiras a pratica
como os recursos limitados (numero de terapeutas ocupacionais na area) e poucos
terapeutas ocupacionais envolvidos no desenvolvimento do servigo, lideranca e
investigagdo (J. Cooper & Littlechild, 2004; Javier & Montagnini, 2011; Kasven-
Gonzalez, Souverain, & Miale S., 2010). Para contornar esta realidade, que pode
levar ao ndo cumprimento dos tempos de referenciagdo e fazer com que os
pacientes ndo recebam um servico que lhe possa ser benéfico, os profissionais
sugerem vias de comunicagao claras e mais educacgéo e informagdo. Surgem como

opgdes de contacto os encontros e seminarios (contacto pessoal), assim como, a
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disseminagcdo de informacgédo por correio eletronico (Phipps & Cooper, 2014).
Segundo Eva e Morgan (2018) alguns terapeutas ocupacionais referem sobre este
tema que temem melhorar a consciéncia dos restantes profissionais sobre o seu
potencial com medo do subsequente numero de exigéncias, as quais nao
conseguem dar resposta.

Os pacientes e cuidadores sugerem aos terapeutas ocupacionais que
exercem atividade neste contexto que expliguem o seu papel de forma mais
completa e fornegcam literatura precisa e relevante (Kealey & Mcintyre, 2005).
Sobretudo os cuidadores apresentam como preocupacdo nao terem informacao
suficiente para serem efetivos nos cuidados e sentem que desconhecem
determinados aspetos, como alguns sintomas expressos, da doenca do paciente
(Beaver, Luker, & Woods, 2000). Esta clarificagdo do papel das diferentes disciplinas
facilita no po6s-alta por forma a que sejam geridas crises e outros assuntos de forma
mais eficaz (e.g.: panfleto de informagao para saber quem contactar em caso de
necessidade de assisténcia; estabelecer um interface entre o hospital e os servigos
comunitarios). Isto demonstra que mesmo em equipas interdisciplinares &
fundamental que cada area conheca as restantes e que quando um paciente ou
cuidador expressa as suas necessidades de suporte e informagdo estas sejam
prestadas pelas disciplinas mais relevantes (Marston et al., 2015). Assim, o
terapeuta ocupacional deve compreender o valor das diferentes disciplinas, avaliar e
tratar em conjunto e referenciar, quando percebe as limitagbes no seu papel (C.
Wood, 1999).

Neste sentido, conclui-se que o terapeuta ocupacional tem um papel
importante a desempenhar nos cuidados a pessoas com doencgas limitadoras da
vida (Hammill et al., 2014). Sendo uma area ja reconhecida nos cuidados paliativos
(internamento e ambulatério), mais recentemente pela abordagem reabilitativa mas
ainda pouco explorada no ambito domiciliario. Isto é, existem lacunas nos
conhecimentos sobre o alcance da terapia ocupacional domiciliaria e como envolver
os clientes em ocupagdes significativas no fim das suas vidas (Hammill et al., 2014).
O que indica a necessidade de formacgao (Kealey & Mcintyre, 2005) e investigagao,
ja que nos ultimos 40 anos de pratica (ap6s o trabalho inicial efetuado por Dawson
(1982), Gammage, McMahon e Shanaham (1976), Holland e Tigges (1981) e Pizzi
(1984)) os estudos sobre a terapia ocupacional em pessoas com doengas
limitadoras da vida sdo escassos e pouco claros, podendo-se questionar o seu rigor
(Kealey & Mclntyre, 2005). A diminuta investigacao compreende-se pela fragilidade
da populagao e frequentes défices cognitivos, assim como, pelo contraste marcado

no tempo alocado nos cuidados ao paciente em comparagdo com o tempo de
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investigagdo e desenvolvimento do servigo. Porém, o Plano Estratégico 2013-2018
da Federacado Mundial de Terapia Ocupacional (2014) (Pattison, 2014) identifica a
investigagado, educagao e suporte de temas emergentes na pratica clinica como uma
prioridade a nivel mundial (Hammill et al., 2014). Mantendo a esperanga que num
futuro proximo sejam prestados servigos de terapia ocupacional em cuidados

paliativos domiciliarios baseados em evidéncia cientifica e de alta qualidade.

6) Conclusodes

“When your time comes to die make sure that dying is all you have left to do” (K.

Thomas, Rowlands, & Giles)

E importante proporcionar uma morte com qualidade, o que implica que as
pessoas possam escolher o local onde recebem cuidados até ao fim dos seus dias.
A oportunidade de escolha so é real se em todos os contextos existir um servigo de
suporte compreensivo e efetivo em resposta as necessidades fisicas, psicoldgicas,
sociais e espirituais dos pacientes que enfrentam uma doenca incuravel, avangada
ou progressiva. Nao esquecendo as dificuldades da familia na gestdo da doenca e
perda. A aposta nas politicas de apoio domiciliario vai precisamente no sentido de
satisfazer as preferéncias de um elevado numero de pessoas, minimizar a
sobrecarga dos hospitais e pensa-se que também pode diminuir o encargos
financeiros diretos associados aos cuidados. Estes devem ser individualizados e
prestados por uma equipa especializada em cuidados paliativos constituida por
diferentes profissionais, inclusive o terapeuta ocupacional. Na verdade, a natureza
holistica dos cuidados paliativos implica a interdisciplinariedade (médicos,
enfermeiros, assistentes sociais, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais,
psicologos, terapeutas da fala, dietistas, farmacéuticos, trabalhadores ligados aos
cuidados espirituais, entre outros) e o envolvimento da comunidade nos seus
objetivos; devem ser prestados onde quer que o doente deseje ser cuidado, seja em
casa ou numa unidade de internamento (Academia Nacional de Cuidados Paliativos,
2009; OTAL Occupational Therapy Australia Ltd, 2015; Radbruch et al., 2009, 2010).
Os objetivos e consequente plano terapéutico assim como a avaliagdo das
necessidades, deverdo ser alvo de reavaliagdo regular pela equipa interdisciplinar
(Academia Nacional de Cuidados Paliativos, 2009).

Entre as intervengdes utilizadas pelos terapeutas ocupacionais em cuidados
paliativos domiciliarios destaca-se a prescricdo e fornecimento de produtos de apoio
(com perspetivas quanto a pertinéncia potencialmente distintas entre pacientes e
cuidadores) (Hoy et al., 2008; Kealey & Mcintyre, 2005; Marston et al., 2015; Phipps
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& Cooper, 2014), assim como, as avaliagbes domiciliarias (Hoy et al., 2008; Marston
et al., 2015). Paralelamente reconhece-se a sua atuagdo no controlo de sintomas
como a dor, fadiga e dispneia, suporte emocional (e.g.: gestdo da ansiedade) e
intervencgdes cognitivas (Hoy et al., 2008; Phipps & Cooper, 2014).

De acordo com a percegdo de pacientes, cuidadores e profissionais os
servicos especializados prestados sdo acessiveis e atempados e os conhecimentos
e competéncias (e.g.: de comunicacao e interacdo) dos terapeutas permitem manter
a dignidade e evitar situagdes de crise, mantendo os pacientes no local de escolha
(Kealey & Mclntyre, 2005; Phipps & Cooper, 2014). Revela-se um servigo altamente
satisfatério, marcado pelo aumento dos niveis de independéncia nas atividades
diarias ou redugdo da sobrecarga, no caso dos cuidadores e pelo aumento do
conforto, dignidade e qualidade de vida do paciente (Kealey & Mcintyre, 2005;
Marston et al., 2015; Phipps & Cooper, 2014). Especificamente no caso da
preparacédo da alta para o domicilio o terapeuta colabora na gestdo e auxilia em
aspetos praticos permitindo aos pacientes participarem em ocupacgdes significativas
(Marston et al., 2015). Este processo de alta deve estar associado a uma visita
domiciliaria possibilitando uma avaliagao efetiva do funcionamento do paciente em
contexto domiciliario e uma transicao suave entre o hospital e a casa (Marston et al.,
2015). Porém, pela sua complexidade, consome uma parte significativa do tempo de
trabalho dos terapeutas (Hoy et al., 2008).

Contudo, existe ainda incerteza relativamente a totalidade do &mbito da
prestacdo de servigos de terapia ocupacional em cuidados paliativos domiciliarios e
por isso solicita-se informacao e educacgao adicional, propondo-se mesmo diferentes
estratégias de comunicagédo dos servigos. Compreende-se igualmente que existem
diferencas significativas na qualidade de prestacdo de servicos por terapeutas
generalistas comparativamente com os servigos especializados. O que indica a
necessidade de formacéo continua, pré e pds-graduada relativa ao tema e de um
maior numero de terapeutas especialistas a trabalhar em cuidados paliativos
domiciliarios (Brennan, 2007).

Isto é, embora ndo se ponha em causa a relevancia da presencga da terapia
ocupacional nos cuidados paliativos domiciliarios sdo necessarios estudos adicionais
que comprovem a eficacia dos diferentes tipos de intervengdes e nos garantam um
impacto positivo sustentado. Neste sentido, sugere-se que terapeutas ocupacionais
especializados ou com experiéncia clinica em cuidados paliativos criem um centro
de exceléncia na area e desenvolvam atividade académica no dominio da formacgao
e investigagdo, obtendo evidéncia que comprove as estratégias ja utilizadas e

desenvolvendo novos métodos (Comissao Nacional de Cuidados Paliativos, 2017).
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Pode igualmente ser aplicada a volicdo da Associagdo Portuguesa de Terapeutas
Ocupacionais na area, ja notada pela criagdo de um grupo de interesse em cuidados
paliativos e definicAo das competéncias do terapeuta ocupacional em cuidados
paliativos, para reunir profissionais motivados e fomentar a aposta. E notdrio que
existem multiplos caminhos por explorar, uma boa possibilidade seria comegar por
avaliar a efetividade das avaliagdes domiciliarias e/ou produtos de apoio, ja
reconhecidas noutros ambitos da pratica clinica da terapia ocupacional, mas ainda
nao comprovada em cuidados paliativos. Ou tentar compreender o impacto da
terapia ocupacional domiciliaria na qualidade de vida dos pacientes e cuidadores.

Tao importante como descobrir € comprovar, passa posteriormente por
promover o papel da terapia ocupacional em fim de vida e aumentar a consciéncia
dos beneficios potenciais (Squire, 2011). Isto é, criar vias de comunicagao claras
para que a informacao alcance outros terapeutas ocupacionais, a comunidade de
diferentes profissionais a trabalhar em cuidados paliativos, os possiveis beneficiarios
(2 partida pacientes e cuidadores) e os decisores politicos para que sigam as
tendéncias das boas praticas internacionais.

Assim sendo, conclui-se que tanto os cuidados paliativos portugueses com a
terapia ocupacional necessitam de uma mudanga de paradigma. Tanto a titulo
global, como a nivel nacional, € necessario aumentar as respostas em cuidados
paliativos domiciliarios e reconhecer a necessidade da ocupagdo em cuidados
paliativos. A terapia ocupacional, em especial no contexto domiciliario onde a
escassez de estudos impera e o futuro reside pelas preferéncias da maioria da
populagéo, necessita de uma aposta clara na investigagédo e formagéo para garantir

a qualidade assistencial.
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Anexos

Anexo l. Caracterizagao detalhada dos estudos apresentados

Artigo

cognitivo baseado em

temas emergentes.

Objetivo Participantes Metodologia Resultados
(autores,ano)
Participaram no estudo 5 Estudo qualitativo Surgiram 3 temas principais:
cuidadores e 3 pacientes com As entrevistas semi- Tema 1 — Papéis partilhados na alta para domicilio. Os terapeutas
idades entre os 21 e os 86 estruturadas foram ocupacionais assumem a organizacdo de questdes praticas
anos. gravadas em formato incluindo a identificagdo de necessidades, fornecimento de
Critérios de inclusdo: pacientes audio e transcritas produtos de apoio e servigos comunitarios. A avaliagdo
com alta planeada ou no textualmente sendo domiciliaria é parte deste processo.
Explorar a momento para a sug prépria poste’r.iorment’e. efetuada (0] planeamento‘d‘a alta é realizado numa aborfj.agem de’:.equipa
percecdo dos cas.a, casa. dAe famlllares .ou a analise t‘ematlc.;a. ‘ em que 0s part|0|pante§ des’cophecem 0s papéis especmc.;os de
pacientes o amigos, remdenqa com baixo A entr.ewsta incluiu 3 cada elemento da. equipa, é visto 90mo um esforgo partilhado.
cuidadores nivgl de cuidados ou categorias:  percepgdes .Esta.falta de’ dellne’agéo de papéis nado é ur’ng preocupagao
sobre a terapia alojamento com suporte; sobre o papel do imediata. Porém, apds a alta quando surgem duvidas acerca de
. cuidadores de pacientes que terapeuta ocupacional em tema especificos como a gestdo de sintomas ou o equipamento
Marston, Agar ocupacional no . o
8 Brown contexto de alta es.te’J.am de acordo .com ~OS .contexto c~1e ndo sabem exatamente qtjem contactar. - .
(2015) para casa a crllterlos de . inclusao; internamento; perceg¢ao Tema .2 - Comp.reelznsao acer.c:.:\ dos beneficios da.terapla
partir de um cuidadores de pamente.s que do papel do teraTr.)euta ocupacional. A malorla dos partlglpgntes entendem a ajud.a do
ambiente de tenhgm comprometlmento ocupacional em faC|I|.ta.r. a terapeuta ocupacional como contribuindo para a sug ca’p.amdade
internamento em cognltlvo; pacientes qu alta p~ara o domicilio; de. gestao, .n.omeadamente Fjo ponto .de vista psmologlco. Os
cuidados culdadgres a receber terapia perc.egao sobre o a cuidadores tipicamente associam os equipamento como ajudando-
paliativos ocupacional como parte do avaliagdo do domicilio. os a desenvolver certas tarefas, preparando-os para o futuro e
internamento hospitalar. Foram colocadas contribuindo para a qualidade de vida dos pacientes. Em
Critérios de exclusdo: questdes e categorias contraste, os pacientes percebem os produtos de apoio como
pacientes que tiveram alta com adicionais incluidas intrusivos e desnecessarios, uma potencial ameaga a sua
destino ndo mencionado nos durante o estudo para independéncia optando por ndo os usar.
critérios de inclusdo; pacientes conseguir mais Tema 3 — Adaptacido ao domicilio pés-internamento
com comprometimento informacdo sobre os -Ajuste a uma nova realidade. E necessario que os participantes

se ajustem pessoalmente e ambientalmente (estimulos bem-




julgamento clinico e avaliagdo
dos detalhes presentes nos
registos médicos; cuidadores
de pacientes néo incluidos nos
critérios  de inclusédo e
pacientes e cuidadores que
nao recebem terapia
ocupacional como parte do
internamento.

Foram retiradas notas de
campo e notas reflexivas.

vindos e disruptivos) a sua nova realidade de cuidados em casa.
Os cuidadores encaram o domicilio como uma oportunidade para
os pacientes participarem em atividades sociais e estabelecerem
relagdes significativas (e.g.: ter o cdo ao fundo da cama).
-Adaptacdo aos papéis. Os participantes tém de se adaptar as
alteragbes nas suas rotinas, papéis e relagdes. O cuidadores
tentam adaptar-se as exigéncias fisicas e emocionais (e.g.:
levantar-se durante a noite, ajudar o paciente a ir a casa de
banho, administrar medicagdo e fornecer suporte emocional a
outros elementos da familia). Todos os cuidadores para além de
desempenharem este papel desejam manter alguns dos seus
papéis e relagbes habituais. Os pacientes descrevem a
experiencia de declinio funcional como sendo impactante na sua
capacidade de manter as rotinas diarias e os papéis que valorizam
na familia e comunidade.

-Viver com a incerteza. A capacidade dos participantes se
ajustarem a sua nova realidade é continuamente desafiada pelas
incertezas relacionadas com os cuidados de fim de vida em casa.
E necessario aprender a gerir crises inesperadas, ajustar-se
continuamente as novas exigéncias e efetuar novas
aprendizagens. Para os cuidadores estar a cumprir o desejo da
pessoa que amam ajuda a gerir a incerteza e o inesperado.

Kealey
Mclntyre
(2005)

&

Avaliar o servigo

de terapia
ocupacional

prestado no
domicilio a

pacientes em
estado paliativo
(desde o]
momento em
que deixam de
ser responsivos
ao tratamento

Participaram no estudo 30
pacientes em estadio paliativo
de cancro e seus cuidadores
informais a receber terapia
ocupacional domiciliaria em
North and West Belfast Health
and Social Services Trust
interessados em participar no
estudo; com 18 ou mais anos
de idade; que  possam
compreender inglés escrito e
falado; que tenham um

Estudo misto

Questionario com
questdes abertas e
fechadas e entrevista
estruturada

Dados quantitativos
(questdes fechadas):

codificados e analisados
com recurso ao EXCEL.

Dados qualitativos:
questdes abertas do
questionario, determinar

Resultados quantitativos

-Tanto os pacientes como os seus cuidadores valorizam os
servigos prestados e reportam elevados niveis de satisfagdo com
a comunicagéo e com a acessibilidade (e.g.: 90% dos cuidadores
tinham os contactos dos terapeutas; 73% dos pacientes nao
tiveram dificuldades em contactar os terapeutas entre as visitas se
necessario) do servigo de terapia ocupacional na comunidade.

-Os pacientes e cuidadores classificaram de 0-4 (O=pobre;
4=excelente) o impacto de cada dificuldade nas suas vidas. Estas
dificuldades foram divididas em 4 categorias: problemas fisicos,
funcionais, sociais e psicolégicos (cada uma das categoriais foi
subdividida). Nos problemas fisicos destacam-se a dor, a fadiga,




curativo até a
morte) de cancro
no norte e este
de Belfast a

partir da
perspetiva  dos
pacientes e
cuidadores.

cuidador informal. Os sujeitos

foram escolhidos entre os
processos ja fechados. A
ultima  visita de terapia

ocupacional tinha de ter sido
no maximo ha 2 semanas.
Pacientes: 20 mulheres e 10
homens com média de idades
de 65 anos.

Cuidadores: 19 mulheres e 11
homens com idade média de
53 anos.

a frequéncia e saliéncia
das respostas.

As entrevistas (duragéo
de cerca de 1hora) foram

transcritas e cada
transcricdo revista por
forma a serem
identificados temas
comuns, que

descrevessem as visdes
ou experiéncias dos
pacientes e seus
cuidadores.

O conteldo da entrevista
foi definido mediante:
revisdo da literatura em
estudos relacionados
com a satisfacdo dos

pacientes, medi¢cdo de
resultados em terapia
ocupacional e desenho

de questionarios.

Entrevistas efetuadas em
casa dos pacientes. O
mesmo instrumento foi
aplicado a pacientes e
principal cuidador
informal separadamente.

as restricdes na amplitude de movimento e a fraqueza muscular.
Na area funcional a mobilidade, transferéncias e higiene pessoal
sdo as atividades que afetam mais os pacientes. Assim como,
cozinhar, limpar, tratamento de roupas e fazer compras. Porém os
cuidadores geralmente ja tém centradas em si estas atividades de
vida instrumentais. Fatores psicolégicos como stress, medo,
diminuigdo da confianga e ndo se sentirem no controlo das suas
préprias vidas foi reportado como tendo grande impacto. As
dificuldades no funcionamento social tal como visitas de amigos e
familiares, participagdo em atividades na comunidade e
manutencdo de passatempos e interesses tem um impacto
significativo para mais de 50% dos pacientes e cuidadores.
Resultados qualitativos

-Elevados niveis de satisfagdo por parte de pacientes e
cuidadores com os servigos prestados pelo terapeuta ocupacional
em contexto domiciliario;

-Os pacientes reportam como as areas em que o servigo de
terapia ocupacional é mais util: fornecer produtos de apoio e
adaptagbes, acessibilidade e rapidez no acesso ao servigo,
qualidade de interagdo entre terapeuta e cliente, prestimosidade e
compreensdo das necessidades e independéncia nas atividades
quotidianas. Relativamente aos cuidadores passa por fornecer
produtos de apoio e adaptagdes, a acessibilidade e rapidez no
acesso ao servigo, a qualidade da interagdo entre cuidador e
terapeuta e a redugdo da sobrecarga de cuidados. Entre as
categorias tematicas aquela que que foi encarada como menos
util por pacientes e cuidadores foram simultaneamente os
produtos de apoio e o fornecimento de informagéo, sugerindo-se
melhorias no fornecimento de informacgéo.

Fornecer produtos de apoio e adaptagcdes — encarado por
pacientes e cuidadores como aumentando a independéncia dos
pacientes nas suas atividades diarias e reduzindo a sobrecarga
nos cuidados dos cuidadores. Concomitantemente encarado como
o fator menos benéfico, alguns pacientes reportaram que os




produtos de apoio fornecidos n&o tiveram grande utilidade.

Acesso e disponibilidade do servico — rapidez no primeiro contacto
pos referenciagdo, facilidade em contactar, rapidez no
fornecimento de equipamento e explicagoes.

Qualidade na interacdo entre cliente e terapeuta — elevado valor
das interagbes pela atitude, compreensdo da situagéo,
disponibilidade para sentar, ouvir e encorajar.

Prestimosidade e compreensdo das necessidades — aumento dos
niveis de independéncia nas atividades diarias e diminuicdo da
sobrecarga dos cuidadores.

Para melhorar o servico tanto cuidadores como pacientes
abordaram a necessidade de receber mais informagédo sobre a
panodplia de servigos que o terapeuta ocupacional pode fornecer.

Hoy, Twingg
& Pearson
(2008)

Determinar a
quantidade de
tempo usado
pelo terapeuta

ocupacional
numa avaliagdo
desde a

preparagdo até
ao seguimento
(follow up)

e demonstrar
que esta
componente
ocupa uma parte
significativa do

tempo do
terapeuta
ocupacional em
cuidados
paliativos

Participaram no estudo 14
terapeutas com  diferentes
niveis de experiéncia

provenientes de 10 instalagdes
diferentes  (hospital  geral;
hospital  especializado em
oncologia; cuidados paliativos

comunitarios; pacientes
internados em cuidados
paliativos) de Melbourne

participaram no estudo. Cada
terapeuta tinha de preencher
entre 5 (minimo) e 10 (maximo)
de avaliagbes num periodo
maximo de 4 meses.

Os participantes foram
recrutados a partir do
“Oncology and Palliative Care
Group” e treinados para usar o
formulario antes da auditoria,

Estudo
exploratério
Este estudo foi uma
auditoria da pratica da
terapia ocupacional
durante as avaliagdes
domiciliarias.

Foi contabilizado o tempo
despendido para
completar uma avaliagcao
domiciliaria por etapas
(preparacéo, viagem,
visita domiciliaria e
follow-up) e a duragdo do
episddio por inteiro.

Na auditoria também se

quantitativo

recolheu informacao
adicional sobre o tipo de
intervengdes realizadas
durante as avaliagdes
domiciliarias (diretas:

Dados sobre os pacientes — Foram efetuadas 107 pacientes, 54
do género masculino e 53 do feminino com idade compreendidas
entre os 20 e os 93 anos de idade. Os seus grupos de diagndstico
estdo de acordo com as incidéncias habituais na populagdo com
cancro australiana. Recolheu-se igualmente informagédo sobre o
estado funcional dos pacientes.

Distribuicdo de tempo- Dependendo do tipo de instituicdo, os
terapeutas registaram em média um tempo total entre 199-335
minutos entre todos os estadios de avaliagdo domiciliaria. Em
médias os episodios duraram entre 10,5-14,8 dias. Os tempos
dispendidos nas diferentes etapas da avaliagao domiciliaria foram
distintos dependendo do tipo de instituigdo. Porém, o tempo médio
dispendido apenas na visita foi de aproximadamente uma hora em
todos os tipos de servigos. Ha diferengas significativas entre a
mediana e a média de tempo, em especial no estadio de
preparagéo e follow-up entre os diferentes tipos de servigos. Estas
discrepancias foram o resultado de um pequeno numero de
avaliagdes domiciliarias a demorar muito mais tempo na
preparagéo e follow-up do que as outras avaliagdes. As diferencas
também podem refletir diferengas no tipo de documentagéo e tipo
de praticas em cada servico. A combinagdo da proporgdo de




presencialmente ou

por

telefone, para estabelecer uma

abordagem mais uniforme.

avaliagdo das atividades
de vida diaria ou
avaliacao funcional;
educagao sobre a gestéo
de sintomas; prescrigao
de equipamento e
modificagbes em casa;
aconselhamento/suporte;
gestéo de stress;
indiretas: contacto com
colegas; completar
documentagado relevante;
submissdes para
financiamentos;
encaminhamento
agéncias externas;
viagens); objetivos dos
terapeutas ocupacionais
na visita; se as metas
foram atingidas e a
extensdo da aceitagao
pelos pacientes das
recomendacgdes dos
terapeutas. A auditoria
tem por base um
formulario desenvolvido
pelo principal
investigador e testado e
modificado um més antes
do inicio da investigagéo.
As intervencbes foram
registadas em blocos de
5 minutos. Foi calculado
o tempo total de cada

para

tempo dispendido na preparagao e follow-up em cada servigo foi
comparavel ao tempo combinado de cada visita e viagem. Isso
ilustra o significado dessas atividades em relagdo ao uso do
tempo do terapeuta.




intervencgéo.

Phipps
Cooper
(2014)

&

Explorar a
compreensao
dos profissionais
referenciadores
do papel da
terapia
ocupacional nos
cuidados
paliativos
comunitarios;
Explorar a

percecao dos
colegas sobre as

vantagens e
desvantagens

do servico
especializado de
terapia
ocupacional nos
cuidados
paliativos
comunitarios;
Usar as
descobertas

como base para
uma iniciativa de
desenvolvimento
de um servigo

que pode
aumentar ou
manter a

consciéncia das

Foram convidados a participar
profissionais identificados
como seguindo 0s seguintes
critérios: comparecer  nas
reunibes do GSF; terem
referenciado para um servigo
de terapia ocupacional em
cuidados paliativos na
comunidade nos ultimos 12
meses; estarem atualmente a
trabalhar numa area cobertas
pelas reunides GSF.
Questionario  online: 100
pessoas foram convidadas a
participar, 58 respostas foram
recebidas

Grupos focais: 25
participantes organizados em
dois grupos de 12 e 13
pessoas respetivamente.

Estudo misto

Questionario online
(desenvolvido com
referéncia a diretrizes e
evidéncias de pesquisa).
As questdes cobrem os
seguintes tépicos: razbes
para referenciar para o
servigo de terapia
ocupacional; experiéncia
dos referenciadores em
relacdo aos objetivos do

servigo de terapia
ocupacional em
maximizar a

independéncia, conforto e
qualidade de vida dos
pacientes; as vantagens
e desvantagens de ter
um especialista
comunitario de terapia
ocupacional em cuidados
paliativos; prioridades de
servigo do referenciador;

sugestdes para o]
crescimento e
manutencao da

consciéncia do servigo de
terapia ocupacional; as
intervengbes realizadas
pelo terapeuta
ocupacional classificadas

Questionario online: atingiu-se uma taxa de respostas de 58%.
Os resultados séo apresentados de forma tematica.

Tema 1: Expectativas e percepcdes relativamente ao servico
prestado pelo terapeuta ocupacional especialista em cuidados
paliativos na comunidade. As principais razbes para referenciar
sdo: fornecer produtos de apoio ou conselhos sobre equipamento
para facilitar a independéncia na comunidade, permitir ao paciente
escolher o local de cuidados e controlar os sintomas (gestao da
fadiga, dor, dispneia, intervengdes cognitivas e gestdo da
ansiedade). Existe grande concordancia (90%) assim como o
servigo maximiza a independéncia, aumenta a qualidade de vida e
aumenta os niveis de conforto dos pacientes.

Tema 2: Vantagens e desvantagens do servico de terapia
ocupacional especializado em cuidados paliativos na comunidade.
Os participantes entendem as intervengdes como responsivas e
atempadas e os conhecimentos especializados e compreensivos.
A compreensdo da patologia e sintomas permite antecipar e
responder em conformidade mantendo a dignidade e evitando
situagbes de crise. A complexidade das necessidades dos
pacientes exigem terapeutas conhecedores e compreensivos e
que fornegam um servigo especializado e de maior qualidade
relativamente aos generalistas. Tem como vantagem permitir que
os pacientes se mantenham em casa dando continuidade aos
cuidados como parte de uma equipa alargada de cuidados
paliativos. Os terapeutas ocupacionais em cuidados paliativos
respeitam as escolhas dos pacientes e fazem esforgos para
manter a escolha dos pacientes no final das suas vidas e respeitar
a sua dignidade. Com terapeutas especializados os pacientes tém
ao seu dispor um maior numero/variedade de op¢des de cuidados
e compreendem quais os métodos que mais beneficiardo o
paciente. As desvantagens passam pela incerteza do papel e a
quem se deve referenciar, falta de suporte ao fim de semana e de




equipas
multidisciplinares
acerca da
terapia
ocupacional e
facilitar a
referenciacao
apropriada para
0 servigo.

mediante a ordem de
importancia para o]
referenciador) e 2
grupos focais (recolher

informacao mais
detalhada sobre a
compreensao dos

profissionais e avaliagao
dos servigos prestados
por especialistas em
terapia ocupacional em
cuidados paliativos
comunitarios. Os temas
principais foram definidos
mediante as respostas
aos questionarios online,
surgindo 3 questbes.

Foram efetuadas
gravagdes audio dos
grupos focais e

posteriormente transcitos
textualmente).

cobertura em tempo de férias e desvalorizagdo dos generalistas.
Tema 3: Melhoria e promocdo dos servicos. O servico €
reconhecido existindo inUmeras referéncias relativamente a sua
exceléncia. Porém, os participantes sugerem mais educagéo e
informacao sobre o papel do terapeuta ocupacional especialista
(referem n&o saber muito sobre os servigos disponiveis e tipo de
suporte fornecido). A educagao e informacdo permitiria que mais
pacientes fossem encaminhados e maior consciéncia sobre o
trabalho do terapeuta ocupacional especializado em cuidados
paliativos Foram fornecidas sugestdes especificas sobre
disseminar informagédo via correio electrénico e em interagdes
presenciais regulares em formato de reunides e seminarios.
Grupos focais

Tema 1: Clareza na forma de referenciar — Quando é apropriado
referenciar e a quem. A falta de conhecimento sobre o papel do
terapeuta ocupacional pode perturbar este processo. E
necessario clarificar como ¢é feita a referenciacdo, ter a
capacidade de facilmente compreender que profissionais estao
envolvidos nos cuidados de cada paciente.

Tema 2: Educacdo e informacdo relativa ao servico de terapia
ocupacional especializado em cuidados paliativos na
comunidade. Os participantes sugerem que para uma viséo global
do servigo de terapia ocupacional em cuidados paliativos se fagam
apresentacgdes presenciais. Por forma a manter o contacto podem
utilizar-se mecanismos como: fornecer um conjunto de
informacdes escritas sobre a variedade de intervengbes que
podem ser fornecidas pelo terapeuta ocupacional em cuidados
paliativos; apresentar estudos de caso em reunides GSF em que
se mostrem exemplos de intervengdes fornecidas; informagdes
regulares sobre os pacientes que foram encaminhados também
pode fornecer educacgao e informagao.

Tema 3: Vias de comunicagdo claras. A comunicagdo e
informacdo deve ser fornecida preferencialmente de forma
presencial mas complementada com meios electrénicos (telefone,




email e outras vias de comunicagdo electrénica) por forma a
manter-se regular.
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