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METADE
“Que a forca do medo que tenho
N&o me impeca de ver 0 que anseio;
Que a morte de tudo em que acredito
N&o me tape os ouvidos e a boca;
Porque metade de mim é o que eu grito,
Mas a outra metade é siléncio...

Que a musica que eu ougo ao longe

Seja linda, ainda que tristeza;

Que a mulher que eu amo seja pra sempre amada
Mesmo que distante;

Porque metade de mim é partida

Mas a outra metade é saudade...

Que as palavras que eu falo

N&o sejam ouvidas como prece

E nem repetidas com fervor,

Apenas respeitadas como a Unica coisa que resta
A um homem inundado de sentimentos;

Porque metade de mim é o que oucgo

Mas a outra metade é o que calo...

Que essa minha vontade de ir embora

Se transforme na calma e na paz que eu mereco;
E que essa tensédo que me corréi por dentro

Seja um dia recompensada;

Porque metade de mim é o que penso

Mas a outra metade é um vulcao...

Que o medo da solidao se afaste

E que o convivio comigo mesmo
Se torne ao menos suportavel;
Que o espelho reflita em meu rosto

Um doce sorriso que me lembro ter dado na infancia;
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Porque metade de mim é a lembranca do que fui,

A outra metade eu nao sei...

Que ndo seja preciso mais do que uma simples alegria
para me fazer aquietar o espirito

E que o teu siléncio me fale cada vez mais;

Porque metade de mim é abrigo

Mas a outra metade é cansaco...

Que a arte nos aponte uma resposta

Mesmo que ela ndo saiba

E que ninguém a tente complicar

Porque é preciso simplicidade para fazé-la florescer;
Porque metade de mim é plateia

E a outra metade é cancéo...
E que a minha loucura seja perdoada
Porque metade de mim é amor

E a outra metade... também.”

Oswaldo Montenegro
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Resumo

O presente estudo enquadrou-se na problematica dos Cuidados Paliativos
Domicilidrios, centralizando-se na questao das praticas profissionais dos Assistentes
Sociais integrados numa equipa de intervengdo especifica, nas Equipas Comunitarias
de Suporte em Cuidados Paliativos.

Com o aumento da longevidade e o aumento do aparecimento de doencas
cronicas foi e € necessaria a implementacdo de novas medidas e de novas
abordagens focadas no doente terminal e nas respetivas familias, para que estes
cuidados considerados como especializados e individualizados, sejam prestados com
a maior humanizagdo, conforto e qualidade de vida possivel. Para isso, séo
necessarios profissionais de salde especializados de diversas areas que completam a
intervengdo paliativa, nomeadamente o Servico Social, uma area que surge nos
Cuidados Paliativos desde o0 seu aparecimento e que € muito relevante na vida das
pessoas que se encontram em redor deste tipo de cuidados. Esta investigacdo
contribui para que haja mais conhecimento e reflexdo, no que diz respeito as préaticas
profissionais destes técnicos, que acabam por ser esquecidos diversas vezes quando
falamos na area da Saude.

Tendo por base uma metodologia qualitativa, assente num enquadramento
tedrico no qual se aprofundou nocbes e concecdes, pretendeu-se refletir sobre a
pratica profissional dos Assistentes Sociais baseados nas Equipas Comunitarias de

Suporte em Cuidados Paliativos.

Palavras-Chave: Préticas Profissionais dos Assistentes Sociais; Intervengéo
Social e Comunitaria em Cuidados Paliativos; Trabalho de Proximidade; Equipas

Multidisciplinares.
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Abstract

The present study focused on the issue of Palliative Care, with its main subject
on the professional practices of Social Workers integrated into a specific area of
intervention in the Community Support Teams in Palliative Care.

With the increase in average life expectancy and the increase in the
appearance of chronic diseases it has been necessary to implement new measures
and new approaches focused on the terminally ill and their families, so that these
specialized and individualized care are provided with the greatest humanization,
comfort and life quality possible. For this, specialized health professionals from
different areas are required to complete the palliative intervention, namely Social Work.
Social Work is an area that has arisen in Palliative Care since its inception and which is
very relevant in the lives of people in contact with this type of care. This research
contributes to a greater knowledge and reflection regarding the professional practices
of these technicians, which end up being forgotten several times, when Health subjects
are addressed.

Based on a qualitative methodology, based on a theoretical framework in which
concepts and concepts were deepened, it was intended to reflect on the professional
practice of the Social Workers working within the Community Support Teams in
Palliative Care.

Key-words: Professional Practices of Social Workers; Social and Community

Intervention in Palliative Care; Proximity Work; Multidisciplinary teams.
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Introducéao

O Mestrado em Gerontologia ndo pretende apenas oferecer uma formagéao
cientifica interdisciplinar, proporcionando competéncias tedricas, metodologicas e
praticas necessarias para responder aos problemas e desafios do envelhecimento em
Portugal, como também, promover o desenvolvimento de investigacdo avancada sobre
o envelhecimento, formacéo e intervencdo com idosos e suas familias.

A necessidade de aprofundar e de adquirir novos conhecimentos sobre a area
de formacdo, de maneira a ingressar no mercado de trabalho, foi o principal motivo
que a proporcionou e desencadeou a candidatura ao 2° ciclo de estudos. Este ciclo de
estudo é muito importante, uma vez que possibilita a continuacéo da formacéao cultural
e profissional, estimula a criacdo cultural, o desenvolvimento cientifico e o pensamento
reflexivo, permite refrescar os conhecimentos possuidos e, ao mesmo tempo, adquirir
background noutra area de estudo, optar por estudar algo completamente diferente da
sua licenciatura e assim encarar 0 mestrado como uma autovalorizar&o, incentiva o
desenvolvimento de um conhecimento diverso e, desse modo, cria uma aproximacao
entre a cultura académica e o mercado de trabalho.

‘A reflexdo sobre as préaticas profissionais de um grupo profissional
contextualizadas numa area de atuacado especifica devera ser uma orientagcdo, quer
para as boas préaticas profissionais como para o aperfeicoamento pessoal e
profissional” (Romé&o, 2012:12).

“O aumento da esperanca média de vida, a cronicidade da doenca, as
alteracbes das estruturas sociofamiliares e o aumento das situagfes de doenca
incuravel, conjuntamente com o esforco de contencdo do aumento dos custos em
saude, possibilitam uma intervengdo comunitaria e uma implementacdo da
continuidade de cuidados, por intermédio de equipas de cuidados domiciliarios “ (Silva,
2013:30).

Segundo a Associagdo Portuguesa de Cuidados Paliativos (APCP) “é
imperativo ter uma rede de apoio domiciliario, uma vez que o papel das equipas de
cuidados paliativos domiciliarios envolvem a prestacdo direta de cuidados, apoio a
familia, consultoria técnica e formacéao de outros profissionais” (Silva, 2013:30).

A reflexdo sobre as praticas destes profissionais € primordial para um
desempenho profissional adaptado as necessidades dos utentes e das suas familias
(Roméo, 2012).

A finalidade do presente estudo é disponibilizar a reflexdo sobre a pratica

profissional baseada nos dominios e dimensdes, nos desafios colocados na
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intervencdo de proximidade na comunidade, e na especificidade dos Assistentes
Sociais em contexto de equipa multidisciplinar, que favorecam a qualidade dos
cuidados a doentes em fase terminal de vida e respetivas familias. Sendo necessario
para alcancar este objetivo, recolher e analisar as informacgdes facultadas por
Assistentes Socias de Equipas Comunitarias de Suporte em Cuidados Paliativos.

Para a descricdo e compreensdo da pratica profissional dos Assistentes
Sociais que mobilizam na sua intervencéo profissional, recorreu-se a dispositivos de
andlise qualitativa, visto que é partir da observacdo e da interpretacdo que 0s
profissionais podem melhorar, aprofundar e enriquecer a sua acao na prestacédo de
Cuidados Paliativos Domiciliarios.

Esta dissertacdo encontra-se dividida em duas partes. Na primeira parte,
procedemos ao enquadramento tedrico no qual apresentamos a problematica e
explicitamos as tematicas que viemos a desenvolver, contemplando a caraterizacao
dos Cuidados Paliativos no Sistema de Saude em Portugal, através de conceitos e das
suas tipologias, caraterizar o Servi¢co Social nestes cuidados através das suas praticas
e intervencdo de proximidade e caraterizar os Cuidados Paliativos Domiciliarios,
nomeadamente as Equipas Comunitarias de Suporte em Cuidados Paliativos, através
do trabalho em equipa, apoio domiciliario e interdisciplinaridade. A segunda parte é
ditada pela apresentagcdo da metodologia utilizada, as conclusbes alcancadas de
acordo com a analise dos dados recolhidos e uma analise critica, de maneira a
clarificar se o0s objetivos estabelecidos inicialmente se encontram atingidos e

conseguidos.
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Parte | — Enquadramento Tedrico
1. Problemaética

1.1. Identificacdo do Tema

A velhice é uma das etapas da vida do ser humano que tem adquirido
relevancia notoria, “transformou-se numa das mais longas do ciclo de vida e abriu
espaco para um dos fendmenos mais recorrentes no discurso social e politico da
atualidade: o envelhecimento” (Pimentel & Mauricio, 2015: 253).

“A expressao “globalizacdo do envelhecimento” sintetiza bem a dimensao deste
fendmeno e a sua centralidade nas sociedades contemporaneas, a nivel europeu e
mundial’ (Ledo et al. (2011), citado por Pimentel & Mauricio, 2015:253).

Para Capucha, “em Portugal, como no resto das sociedades europeias, a
medida que o Estado e um conjunto de atores que nele colaboram se organizam para
prestar cuidados sociais e de saude dignos, a qualidade de vida aumentou e a
esperanca de vida cresceu extraordinariamente” * (Capucha (2006), citado por
Pimentel & Mauricio, 2015:253)

Com o envelhecimento populacional, emergiram novos desafios na sociedade,
como o impacto da morbilidade, do padrdo epidemiolégico das doencas crénicas, da
incapacidade e da dependéncia, tornando-se dificil prever o percurso/impacto das
doencas crénicas, com o aumento da longevidade, visto que cada um de nés passa a
viver mais tempo, atingindo idades mais avancadas. O facto de passarmos a viver
mais tempo ndo implicou que as pessoas idosas morressem melhor, a morte passou a
acontecer como consequéncia do final de uma doenca cronica evolutiva e mais
prolongada (WHO, 2004).

A World Health Oganization (WHO, 2011) reconhece que “a maioria das
pessoas idosas em situagdo de fim de vida preferem ser acompanhadas e morrer no
domicilio.” Para a pessoa idosa em situagdo de fim de vida permanecer no domicilio
torna-se necessaria a existéncia de familiares dispostos para assumirem o papel de
cuidadores informais e de uma equipa multidisciplinar com capacidade de responder
as suas necessidades e dos seus familiares, de forma a promover a melhor qualidade

de vida possivel durante o tempo de vida que Ihe resta.

1 Citado por Gabinete de Estratégia e Planeamento, 2009:10.
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Para que estes cuidados ocorram no domicilio do doente terminal, é necessario
a existéncia das ECSCP (Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos). De
acordo com a Portaria n°165/2016, de 14 de Junho, a ECSCP presta cuidados
domiciliarios de modo a garantir a permanéncia do doente em fim de vida no seu
ambiente familiar. Desenvolve a sua atividade de forma autbnoma do ponto de vista
técnico, em estreita articulagcdo com as diferentes unidades e equipas de saude e
apoio social que prestam cuidados ao doente. Estes cuidados sdo assegurados por
profissionais de diversas areas, como referi anteriormente, nas quais inclui o Servigo
Social. O desempenho dos assistentes sociais da saude nas ECSCP opera-se a partir
da sua insercdo nos Centros de Saude, e desenvolve-se ao nivel da interagdo do
doente/dependente/familia com o seu meio envolvente. Segundo Novellas (2000),
citado por Reigada et al. (2014), o assistente social € um profissional que esta
interserido em equipas interdisciplinares e que recorrem a capacidade de criacdo e
disponibilidade que devera intervir em diferentes campos a nivel psicossociais
conforme as fases em que estdo os doentes e a respetivas familias, a equipa tem que
enquadrar e adequar a sua fungéo ao objetivo de trabalho no momento exato em que
tem contacto com o doente e a sua familia. Todas as técnicas utilizadas devem ir ao
encontro das necessidades que lhe estdo expostas, dando assim a melhor informacéao,
apoio e educacdo perante a situagcdo encontrada. Junto da familia é necessario
encontrar meios nos quais sejam possiveis promover uma maior firmeza e sensatez
familiar (Guadalupe, 2009, citado por Silva, 2014).

Neste sentido, a dissertacdo que nos propusemos realizar interseta duas areas
gue apresentam varios campos de pesquisa, ou seja, Cuidados Paliativos
Domicilidrios e Servico Social, portanto tem a sua expressao através das praticas
profissionais dos assistentes sociais no ambito das Equipas Comunitarias de Suporte
em Cuidados Paliativos (ECSCP).

Com isto, interessou-se explicitar os principais dominios e dimensdes da
pratica de intervencdo dos Assistentes Sociais nas Equipas, os desafios colocados a
estes profissionais pela intervencéo de proximidade na comunidade e a especificidade
da intervencdo profissional dos Assistentes Sociais nas Equipas em contexto de
trabalho em equipa multidisciplinar.

Todas as etapas da pesquisa para o estudo da dissertacdo foram realizadas
através de metodologias de natureza qualitativa, de modo a compreender melhor as

praticas profissionais dos Assistentes Socias nas ECSCP.
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2. Caraterizacdo dos Cuidados Paliativos

2.1. Cuidados Paliativos: conceitos e tipologias

A prestacéo de cuidados aos doentes com doencas graves e/ou avangadas e
progressivas com o objetivo de promover bem-estar e qualidade de vida, é um
elemento essencial do sistema de saude, garantindo o seu adequado desenvolvimento
na continuidade dos cuidados de saude, tendo por base os principios de equidade e
da universalidade, de acordo com a estratégia do Servico Nacional de Saude em
Portugal.

A Organizacao Mundial de Saude, em 1990, conceituou cuidados paliativos
como “cuidados ativos e totais aos pacientes quando a doenca ndo responde aos
tratamentos curativos, quando o controlo da dor e de outros sintomas (psicoldgicos,
sociais e espirituais) sdo prioridade e cujo objetivo é alcancar a melhor qualidade de
vida para os pacientes”. Os cuidados paliativos surgem a partir de uma abordagem
multidisciplinar que abrange o paciente, a familia e a comunidade, permitindo avaliar
as expetativas e as necessidades fisicas, psicolégicas, sociais e espirituais da pessoa,
capacitar o paciente terminal a viver o mais plenamente possivel a prépria morte,
enquanto controlam os sintomas fisicos que interfiram em atividades quotidianas, tal
como “orar, dialogar com a familia e amigos, reconciliar com os outros, bem como
integrar ao cuidado os valores, crengas e praticas culturais e religiosas” por ela
reconhecidos (Melo & Figueiredo, 2006:17).

No entanto, a definicAo mais recente da OMS de cuidados paliativos foi em
2009 e definiu-os como “cuidados que melhoram a qualidade de vida dos doentes
afetados por problemas de saude que ameagam a vida, e a sua familia, através da
prevencéo e alivio do sofrimento pela compreensao e identificagdo precoce, avaliagdo
e controlo da dor e outros problemas fisicos, psicolégicos, sociais e espirituais” (OMS,
2009). Por outro lado, a Lei de Bases dos Cuidados Paliativos define-os como
“cuidados ativos, coordenados e globais, prestados por unidades e equipas
especificas, em internamento ou no domicilio a doentes em situacdo de sofrimento
decorrente de doenca incurdvel ou grave, em fase avancada e progressiva, assim
como as suas familias, com o principal objetivo de promover o seu bem-estar e a sua
qualidade de vida, através da prevencdo e alivio do sofrimento fisico, psicoldgico,
social e espiritual, com base na identificacdo precoce e no tratamento rigoroso da dor

e outros sintomas fisicos, mas também psicossociais e espirituais.”
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Assim, os CP sao cuidados de salde especializados para pessoas com
doencas graves e/ou avancadas e progressivas, independentemente da idade,
diagndstico ou estadio da doenca e, conforme refere a Organiza¢cdo Mundial de Saude
(OMS), “promovem o alivio da dor e de outros sintomas disruptivos; afirmam a vida e
encaram a morte como um processo natural que nem antecipam nem atrasam;
integram os aspetos psicoldgicos e espirituais do doente no cuidar; ajudam o doente a
viver tdo ativamente quanto possivel até a morte; ajudam a familia a lidar com a
doenca e acompanham-na no luto; trabalham em equipa para atender as
necessidades dos doentes e suas familias, incluindo seguimento no luto; promovem a
gualidade de vida e podem influenciar positivamente o curso da doenca; podem
intervir precocemente no curso da doenc¢a, em simultdneo com tratamentos que tém
por objetivo prolongar a vida, como por exemplo a quimioterapia ou a radioterapia e
quando necessario recorrem a exames para melhor compreender e tratar os
problemas do doente.”

Os doentes e familias devem ter acesso a CP adequados as suas
necessidades multidimensionais, prestados atempadamente por equipas, unidades ou
servigos especializados, em articulagéo e continuidade com todos 0s outros servigos
nao especificos. Assim, deve ser implementada uma cobertura de recursos adequada
a nivel regional e nacional, nomeadamente equipas de suporte (comunitarias e intra-
hospitalares) e unidades de internamento de CP (UCP) nos hospitais. Para uma maior
eficiéncia, os recursos de CP devem, a nivel local, organizar-se em servigos que
integrem varias valéncias (equipa intra-hospitalar, comunitaria e UCP hospitalar),
articulando-se entre si e com 0s outros servicos/equipas do SNS, de forma a
assegurar a continuidade de cuidados que o doente necessita. Os servicos
assegurados por cada uma destas equipas encontram-se descritos ha Portaria
n.°165/2016 de 14 de junho:

1. Unidade de Cuidados Paliativos — “As UCP(s) séo servigos especificos de CP, em
unidades hospitalares, dispdem de espaco fisico independente e recursos proprios,
nomeadamente médicos e enfermeiros a tempo inteiro e destinam-se ao
acompanhamento dos doentes com necessidades paliativas mais complexas, em
situacdo de descompensacéo clinica ou emergéncia social. O nUmero de camas deve
ser adaptado as necessidades estimadas da populacdo que servem e as condi¢des
estruturais das instituicbes em que estdo inseridas mas, para uma mais facil e
adequada gestdo de recursos, recomenda-se que tenham entre 8 e 20 camas. As

UCP(s) podem diferenciar-se em funcdo de patologias especificas (nomeadamente
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oncoldgicas, neurolégicas, VIH/SIDA) e desenvolver atividades de docéncia e de
investigacdo, devendo neste caso estar sediadas em hospitais centrais ou
universitarios. 2

2. Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos — “S&do equipas
multidisciplinares especificas de CP, dotadas de recursos préprios, que exercem a sua
atividade prestando consultadoria a toda a estrutura hospitalar onde se encontram
integradas. Estas equipas contribuem para a melhoria dos cuidados prestados aos
doentes e promovem a formacdo em CP dos diversos profissionais, assegurando a
sua capacitacdo na prestacido de uma Abordagem Paliativa de qualidade. Quando ndo
houver na drea ECSCP, as EIHSCP devem estender a sua atividade de consultadoria
aos profissionais de salde dos CSP, Equipas/Unidades da RNCCI e ERPI/D da area
de influéncia da instituicdo onde estdo integradas. As EIHSCP devem desenvolver
uma Consulta de CP e Hospital de Dia, para assegurar o acompanhamento dos
doentes que tiveram alta do internamento hospitalar ou para doentes referenciados por
outras equipas dos CSP, CSH ou CCI. Como as ECSCP, as EIHSCP devem
disponibilizar atendimento telefonico aos doentes, familiares/cuidadores e profissionais
de saude.”3

3. Equipa Comunitéria de Suporte em Cuidados Paliativos — “dirigidas a doentes
ambulatorios, em cuidados domiciliarios ou internados em Unidades de Cuidados
Continuados. Sao integradas preferencialmente nos Agrupamentos de Centros de
Salde (ACES) ou Unidades Locais de Saude (ULS). Prestam consultoria as outras
unidades funcionais do ACES, Equipas e Unidades de Cuidados Continuados
Integrados (respetivamente ECCI e UCCI) e ERPI/D da sua é&rea de influéncia e
asseguram a prestacdo de cuidados diretos aos doentes/familias em situacdo de
maior complexidade ou de crise. Nas situacdes em que os ACES nédo tém capacidade
para criar uma ECSCP e até que isso aconteca, as equipas de CP do hospital de
referéncia do ACES podem prestar CP domiciliarios em estreita articulacdo com os
profissionais do ACES, incluindo as ECCI. As ECSCP desenvolvem a sua atividade de
forma autdbnoma, constituindo-se como Unidade Funcional do ACES ou fazendo parte
de um servico integrado de CP hospitalar e comunitario. Contribuem para a melhoria
dos cuidados prestados aos doentes e promovem a formagdo em CP dos diversos
profissionais, assegurando a sua capacitacdo na prestacdo de uma Abordagem

Paliativa de qualidade. Estas equipas devem exercer a sua atividade nos sete dias da

2 pPlano estratégico para o desenvolvimento dos cuidados paliativos Biénio 2017-2018
3 Plano estratégico para o desenvolvimento dos cuidados paliativos Biénio 2017-2018
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semana. As ECSCP podem desenvolver uma Consulta de CP no ACES, onde possam
realizar procedimentos terapéuticos, para assegurar 0 acompanhamento e tratamento
dos doentes que mantenham autonomia e capacidade para se deslocar aos locais de
consulta. Para um suporte mais eficaz, continuo e disponivel, as ECSCP devem
disponibilizar atendimento telefonico aos doentes, familiares/cuidadores e profissionais
de saude, podendo sempre que necessario realizar consultas ndo presenciais que
devem ser registadas no processo clinico do doente.”

Devido a diversidade das necessidades de cada doente, 0 mesmo pode ser
progressivamente apoiado em diferentes tipos de servigcos, conforme a fase de
evolucdo da doenca a as condicbes globais de suporte. A boa articulacdo e o
funcionamento em rede das vérias tipologias sdo condi¢des para a prestacao de bons
cuidados e também a melhor forma de rentabilizar os escassos recursos atualmente
existentes, embora haja servigos que incluem um conjunto alargado de cuidados que
abrange varias tipologias, nomeadamente internamento em unidade propria, equipas
de suporte intra-hospitalar, consultas e equipas de suporte domiciliario.

Os cuidados paliativos constituem uma resposta organizada do Servigo
Nacional de Saude (SNS) a necessidade de tratar, cuidar e apoiar ativamente doentes
na fase final da vida, que ndo tém perspetiva de tratamento curativo e cuja expetativa
de vida é limitada. O seu sofrimento é intenso e tém problemas e necessidades de
dificil resolucdo que exigem apoio especifico, organizado e interdisciplinar. Os
cuidados paliativos ndo sdo determinados pelo diagnostico das doengas, mas pela
situacdo e pelas necessidades do doente °. Muitos doentes necessitam de ser
acompanhados durante semanas, meses ou, excecionalmente, antes da morte,
proporcionam a esses doentes a possibilidade de receberem cuidados num ambiente
apropriado, que promova a protecédo da dignidade do doente na fase final da vida.

Segundo Tenda (2006), nesta fase da vida existem varias necessidades e o
mesmo destaca a importancia da PirAmide da Hierarquia das Necessidades de
Maslow, das quais as necessidades fisiol6gicas formam a base da piramide, que
englobam necessidades fisicas/organicas, que nestes cuidados, sdo a dieta
adequada, repouso, controlo de sintomas e de sofrimento. De seguida, surgem as
necessidades de seguranga, contactos sociais (amor e pertenca), reconhecimento e
estima, e como Ultima fase temos a simbiose das necessidades que culmina na

realizacdo pessoal.

4 Plano estratégico para o desenvolvimento dos cuidados paliativos Biénio 2017-2018
5> Portal da Saude, 2010
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Apéds algumas definicdes de autores sobre os cuidados paliativos, € importante
referir que este conceito teve origem no movimento hospice originado por Cicely
Saunders, dispersando pelo mundo uma nova filosofia sobre o cuidar, contendo dois
elementos fundamentais: o controlo da dor e de outros sintomas e o cuidado
abrangendo as dimensdes psicoldgicas, sociais e espirituais dos doentes e as suas
familias (Melo & Caponero, 2009). Com esse movimento divulga-se o conceito de
cuidar e de manter-se focado nas necessidades do paciente até o final da sua vida. A
filosofia dos cuidados e da medicina paliativa foi necessario incorporar-se equipas de
saude especializados no controlo da dor e no alivio de sintomas (Melo & Figueiredo,
2006). O grande valor do movimento hospice na sua contribuicdo para o cuidado
destes doentes é a probabilidade de assumir afirmativamente vulnerabilidade humana
e o adeus final da vida.

Um pensamento de Cicely Saunders, a grande pioneira deste movimento,
traduz com muita felicidade a esséncia da filosofia dos cuidados paliativos: “eu
importo-me pelo fato de vocé ser vocé, importo-me até ao ultimo momento da sua vida
e faremos tudo o que esta ao nosso alcance, ndo somente para ajudar vocé a morrer
em paz, mas também para vocé viver até o dia da morte”.

Pessini (2006) refere a doenca como adversa para a integridade do eu. “E o
sofrimento da doenca, sdo os medos em relagédo ao futuro, o sentimento de perda, a
ansiedade em relacdo ao controlo e a autonomia versus a dependéncia que mais
fazem sofrer. O autor continua por afirmar que o cuidado é a pedra fundamental do
respeito e do valor pela dignidade humana. Por isso, termina ao aludir que toda a
relacdo terapéutica deveria caraterizar-se de forma especial nesse contexto critico de
final de vida” (Pessini, 2006:52).

2.2. Cuidados Paliativos nos Sistemas de Saude em Portugal

Os cuidados paliativos surgiram, em Portugal, apenas no inicio dos anos 90 do
século passado, no qual a origem de um dos servi¢os de cuidados paliativos remonta
a 1992, inicialmente como Unidade de Dor, ndo havendo qualquer tipo de referéncia
destes cuidados anteriormente. Mais tarde, surgiram nos Institutos do Cancro do Porto
e Coimbra, outros servicos de cuidados paliativos destinados a doentes oncoldgicos e
foi no Centro de Saude de Odivelas, em 1996, que se ergueu a primeira equipa
domiciliaria de cuidados continuados (Marques, Goncalves, Salazar, Neto, Capelas,
Tavares & Sapeta, 2009).
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Estes autores afirmam que a introducéo dos cuidados paliativos em Portugal
“‘deveu-se ao interesse de alguns pioneiros pelo tratamento da dor crénica dos
doentes com doencga oncoldgica avancada e ainda pela necessidade de ser garantida
a continuidade dos cuidados dos doentes nas fases mais avancadas das doengas
incurdaveis e irreversiveis.” Atualmente, o nimero de servicos e programas € muito
reduzido, mas ha que destacar a Unica associac¢ao profissional ativa no nosso pais, a
Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos (APCP). Os autores declaram que “o
governo procura, desde 2006, incentivar com medidas mais concretas, incluidas num
Programa alargado de Cuidados a crénicos, esta area de cuidados que, no entanto,
continua a ser a menos desenvolvida, uma vez que de acordo com fonte do Ministério
da Saude, existem em Portugal, em 2008, cerca de 80 camas de cuidados paliativos
para uma populagdo de 10 milhdes de habitantes” (Marques, Gongalves, Salazar,
Neto, Capelas, Tavares & Sapeta, 2009:33).

A cultura dominante da sociedade ocidental tem considerado a cura da doencga
como o principal objetivo dos servigos de saude, portanto a incurabilidade e a
realidade inevitavel da morte sdo quase considerados como fracasso da medicina.
Quando se verifica a faléncia dos meios habituais de tratamento e o doente se
aproxima da morte, nem o hospital nem o centro de salude estdo preparados para o
tratar e cuidar do seu sofrimento e responder as exigéncias multiplas destes doentes e
por isso, a abordagem a fase final da vida continua a ser encarada como uma pratica
perturbadora e dificil de lidar. ©

Com a complexidade do sofrimento e a combinacdo de fatores fisicos,
psicologicos e existenciais na fase final da vida, é obrigatéria uma abordagem
multidisciplinar, que congrega a familia do doente, profissionais de saude com
formacdo e treino diferenciados, voluntarios preparados e dedicados e a propria
comunidade. Por estas razdes, a OMS considera os Cuidados Paliativos como “uma
prioridade da politica de salde, recomendando a sua abordagem programada e
planificada, numa perspetiva de apoio global aos mdultiplos problemas dos doentes que
se encontram na fase mais avancada da doenca e no final da vida”. Também o
Conselho da Europa, reconhecendo, como direito fundamental, que o ser humano
deve ser apoiado e assistido na fase final da vida, recomenda a maior atencéo para as
condi¢des de vida destes doentes terminais, nomeadamente para a prevenc¢ao da sua

soliddo e sofrimento, oferecendo cuidados num ambiente apropriado, promovendo a

6 Proposta de reviséo do programa nacional de cuidados paliativos, 2008-2016
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protecdo da dignidade, com base em trés principios fundamentais: “a) Consagrar e
defender o direito dos doentes incuraveis e na fase final da vida a uma gama completa
de cuidados paliativos; b) Proteger o direito dos doentes incuraveis e na fase final da
vida & sua propria escolha; ¢) Manter a interdicdo de, intencionalmente, se poér fim a

vida dos doentes incuraveis e na fase final da vida.”’

" Proposta de revisdo do programa nacional de cuidados paliativos, 2008-2016
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3. Servico Social nos Cuidados Paliativos

3.1. Préaticas Profissionais do Assistente Social

I“

A prética do Servico Social “(...) promove a mudanga social, a resolugao de
problemas nas relacdes e o reforco da emancipagcédo das pessoas para promog¢ao do
bem-estar. Ao utilizar teorias do comportamento humano e dos sistemas sociais, 0
Servigo Social intervém nas situagdes em que as pessoas interagem com o seu meio.
Os principios dos direitos humanos e da justica social sdo fundamentais para o
Servigo Social”.2

A intervencdo social deve optar por metodologias que permitam aplicar,
adaptar e modificar os procedimentos em fung¢&o da prépria conjuntura, guiando-se por
conhecimentos de modo a alterar o “status quo” do problema e de acordo com Ander-
Egg (1996), citado por Rodrigues (2014), um instrumento fundamental para uma eficaz
intervencdo devido a recolha de informacdo sobre os problemas, necessidades,
expetativas, potencialidades e fragilidades dos doentes e familias, é o diagndstico.

A salde e a doenca sdo processos que tém sempre subjacente um contexto,
um percurso e um conjunto de significados. Nessa medida, a relacdo do profissional
com o0 sujeito permite que esse processo seja compreendido e humanizado. A
intervencdo dos assistentes sociais desenvolve-se numa equipa multidisciplinar,
atendendo as necessidades psicossociais que surgem no processo de morrer (Vanzini
(2010), citado por Romdao, 2012), uma vez que “a acdo profissional passa
prioritariamente pela satisfagdo das necessidades emocionais dos doentes e das
respetivas familias” (idem, citado por Romao, 2012:34).

No século XX, Erich Lindeman, Cicely Saunders, Elizabeth Kubler-Ross e Colin
Murray Parkes incutiram o progresso do pensamento e nos modos de como lidar com
as ilagbes psicoldgicas, sociais e espirituais relacionadas com a morte. Estes
vanguardistas deram o acesso a introducao do servi¢o social nos cuidados paliativos.

Reith e Payne (2009), citado por Silva (2014), referem ainda que o0s
assistentes sociais tiveram uma grande importancia no inicio do desenvolvimento
nesta area. Saunders (1990), citado por Silva (2014), afirma que uma das
especialidades mais antigas no servico social, que remota aos primeiros momentos de

um profissional desta area, foi estabelecido como uma mais-valia para uma equipa

8Associagdo de Profissionais de Servigo Social, 2007
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multidisciplinar, sdo aqueles que conseguem trabalhar com pessoas que estédo de luto
e com aquelas que confrontam a morte.

Ao longo de toda uma carreira de assistente social, é-lhe imposto questbes
relacionadas com a morte, mesmo para aqueles profissionais que ndo estdo
diretamente relacionados com esse ramo da profissdo. “Os profissionais na area de
servigo social podem ser chamados a intervir nas questdes relacionadas com o luto”
(Payne (2012), citado por Silva, 2014:6), ou seja, sdo chamados para interceder numa
familia para poderem aliviarem o impacto do acontecimento. Quando existe um caso
de doenca prolongada ou com poucas perspetivas de cura, o tratamento que o doente
recebe s&o os cuidados paliativos, centrado nas necessidades emocionais,
psicolégicas, sociais e espirituais em concordancia com a equipa. Todos estes
elementos de apoio auxiliam na continuidade de uma boa qualidade de vida, no
entanto existem fatores que impedem que o doente tenha uma qualidade de vida
dentro da normalidade, as inquietacdes a nivel emocional, psicol6gico e espiritual sdo
em conjunto com os cuidados médicos e com os profissionais de enfermagem, uma
regeneragdo eficiente a nivel da condigdo fisica, psicologica e social do paciente.
Estes elementos interligados facilitam a continuidade de uma qualidade de vida mais
ativa, implicando uma ligag&o holistica do individuo e dos cuidados. Quando se fala
em doencas prolongadas leva aos familiares a sofrerem outro tipo de patologias como
0 caso de depressdo, ansiedade e também é instaurado o medo e as dlvidas até ao
fim dos dolorosos tratamentos (Siméo et al., (2010), citado por Silva, 2014).

Segundo o autor, Loyd (1997), citado por Silva (2014), os assistentes sociais
sdo pilares necessarios para a abordagem e incorporacdo na dimenséao individual
como social da morte ou do processo de morrer. No mesmo sentido Siméo et al.
(2010), citado por Silva (2014), e Palacio et al. (2008), citado por Silva (2014),
mencionam que, apesar de toda a formacdo académica nesta area ser ainda escassa
e nao reunir todas as condi¢cdes necessarias para que os profissionais possam atuar
de forma eficaz junto dos pacientes em fase terminal e dos respetivos familiares, os
mesmos tém outras ferramentas que védo desenvolvendo ao longo do seu percurso
profissional, que podem ser Uteis no melhoramento da qualidade de vida dos mesmos,
dando assim uma grande ajuda ao doente e a sua familia, a aptiddo de escutar e

poderem realizar a leitura real do meio envolvente.
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Vanzini (2010), citado por Silva (2014), comprova que os doentes em fase
terminal mostram necessidades especiais que podem advir de fatores externos ou
internos do seio familiar. Os fatores a nivel externo podem ser diversos, como por
exemplo diminuigcdo do rendimento familiar, dificuldade em manter vinculo profissional
e até mesmo a nivel social. Por outro lado, a nivel interno existe a dificuldade de saber
combater a ansiedade e a depressdo, medo e impoténcia, entre outros. No caso das
necessidades sociais, estdo associadas a varios fatores que sao de extrema
importancia no momento em que se estabelecem prioridades, existindo um enorme
desafio ao viver uma doenca desta dimensao dentro do seio da familia. Este desafio &
maior quando ninguém esta a preparado para receber este diagnostico, 0 mesmo
acontece a sua evolucao e ao grau de incapacidade do paciente (Guadalupe (2012),
citado por Silva, 2014).

Neste caso, o profissional de servico social, coloca-se numa posi¢do
estratégica entre dois grandes acontecimentos, o que o doente era antes da doencga e
0 que o doente é com a doenca. Numa fase mais avancada em que o doente esta
acamado e é dependente, o trabalho tem que ser desenvolvido o mais rapido possivel,
sob pena de ndo obter nenhum resultado ou ir ao encontro das suas necessidades
(Ramos (2009), citado por Silva, 2014).

Na nossa cultura, onde os lagos afetivos com familiares e pessoas proximas é
notdrio, a sociedade sente bastante dificuldade em enfrentar o sentimento de perda, o
gue, muitas vezes, origina problemas de orientacdo a nivel pessoal e profissional.
Bruce & Schultz (2001), citado por Silva (2014), apresentam-nos trés itens que julgam
ser bastante importantes no apoio prestado as pessoas que passam pelo sentimento
de perda. S&o eles, ajudar as pessoas a voltar a ganhar controlo na sua vida, ajudar-
lhas a preservar a sua identidade pessoal e dar a devida importancia a dor que
sentem. O assistente social, sempre que necessario, oferecera apoio apds o
falecimento, de maneira a diminuir as desvantagens sociais instaladas e é importante
também que a comunidade os apoie.

Esta prética profissional do servigo social é conduzida e atualizada por diversos
profissionais. Em Portugal, temos o Manual de Boas Praticas para os Assistentes
Sociais da Saude na Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados, o que
também evidencia o papel destes profissionais nas equipas intra-hospitalares de
suporte em cuidados paliativos. Com ajuda de escrituras e uma boa prética

profissional, o culminar destes valores e as varias visdes a nivel profissional, s&o um
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bom aliado para os cuidados paliativos, uma vez que a atencdo esta totalmente
unificada para o doente.

A importancia da intervencéo do servi¢co social nos cuidados paliativos é fulcral.
Os assistentes sociais tem que ter o maximo de atengéo possivel referente a recolha
de informacdo pela unidade de observacdo, o doente e a familia, nomeadamente:
nacionalidade e situagdo no pais, lingua, etnia, religido, especificidades culturais,
escolaridade, profissdo, situagdo profissional, local de residéncia, vizinhancga,
habitacdo, acesso a habitacdo, condic6es de habitabilidade, nicleo familiar com ou
sem possibilidade de serem identificados como familiar-cuidador, que s&do pontos
fulcrais para uma intervengdo bem executada. Desta forma, podemos compreender a
importancia do Assistente Social nesta problemética, uma vez que este tem fungfes a
desenvolver igualmente importantes as dos outros profissionais e onde o conjunto de
esfor¢os leva a resposta das necessidades demonstradas pelos doentes/familias, a
nivel holistico. Vanzini (2010), citado por Romé&o (2012:35), refere que, nestes
cuidados, “o profissional deve investir na compreensdo da realidade do doente de
maneira a promover o conforto e o respeito pelas suas decisbes, satisfazendo as
necessidades dos doentes e familiares para que as estratégias definidas sejam

verdadeiramente concretizaveis.”

3.2. Intervencéao Social e Comunitaria de Proximidade

O olhar dos assistentes sociais deve promover a autonomia e responsabilidade
das pessoas para que estas sejam capazes de enfrentar as exigéncias que estdo
associadas a vida em sociedade. Ou seja, a agdo profissional € realizada para que a
pessoa se integre e recupere as habilidades necessarias para ocupar 0 seu lugar na
sociedade. Como refere Romao (2012:54), “o trabalho com a subjetividade, ao ir
contra uma generalizacdo, coloca aos assistentes sociais 0 imperativo de recorrer a
pelo menos trés vias; a individualizacdo, a responsabilizacdo e a mobilizacdo das
pessoas que recorrem aos Seus servigcos”.

De acordo com Breviglieri (2005), citado por Roméo (2012), a intervengéo de
proximidade € caraterizada por aquilo a que se designa de tato, permitindo a
motivacdo do utente, envolvé-lo num clima de confianga fazendo com que o utente se
comprometa no compromisso que estabeleceu com o profissional social.

A acdo social de proximidade implica uma aproximag¢do do profissional a
pessoa que, por um lado pode atenuar a vulnerabilidade da pessoa, mas a0 mesmo

tempo pode ameacar as exigéncias ao nivel da autonomia e da responsabilidade.
26

Instituto Politécnico de Portalegre

Escola Superior de Educagdo e Ciéncias Sociais de Portalegre



Prdticas Profissionais dos Assistentes Sociais nas Equipas Comunitdrias de Suporte em Cuidados
Paliativos

Implica também a concessdo de lacos de proximidade, no qual a pessoa consiga
trabalhar os requisitos para a sua independéncia, recuperando a sua singularidade e a
sua base familiar. Embora com esta acéo libertadora possa surgir, a partir da relacao
de proximidade entre o assistente social e 0s seus doentes, criticas que recaem sobre
0os lacos estabelecidos, que traduzem, respetivamente, a ideia de dominacao,
dependéncia e de medo em relagéo as instituicdes de apoio. Portanto, como explicita
Romao (2012:55) através de Pattaroni (2005, 2007), “o trabalho de subjetividade
suscetivel de consolidar a autonomia e responsabilidade necessarias no utente pode
potenciar uma “colonizagdo do proximo” e, desta forma, ameacgar a sua capacitacéo a
esses dois niveis”. Esta agéo profissional implica a sua capacidade de superar 0s seus
resultados, implementando varios processos de subjetividade para capacitar um "eu"
capaz de agir de forma independente a todos os niveis (Pattaroni (2005, 2007), citado
por Roméo, 2012).

Segundo Pattaroni (2007:3), citado por Romao (2012:56), as tensbes, que séo
desenvolvidas pelo assistente social na relagcdo de proximidade, surgem a partir de
uma “contradigdo entre a emancipa¢ado da pessoa e da sua integracdo numa ordem
comum. Pela sua capacidade de conter essa contradicdo, a subjetividade emerge
como um elemento central de qualquer politica de coexisténcia.”

A relacdo de proximidade, pela sua especificidade, ndo se adquire sobretudo
na formacao inicial, mas sim em contexto de trabalho, visto que o profissional deve ser
capaz de transformar os conhecimentos adquiridos formalmente para dar resposta a
cada situacao que Ihe surge como Canéario (2003), citado por Romao (2012), defende.
Romao (2012:56) realca o estudo realizado por Carrapico (2011) que revelou que “a
acao paliativa tem um carater formativo uma vez que proporciona a aquisicdo de

”

diversas aprendizagens aos profissionais.” Esta proximidade na prestacdo dos
cuidados em domicilio deve encarar a pessoa doente como um todo, no conhecimento
e na realizacdo dos seus interesses e desejos, e ndo como a pessoa enguanto

portadora da doenca.
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4. Cuidados Paliativos na Comunidade

4.1. Cuidados Paliativos Domiciliarios

O maior foco de atuagéo tem sido a assisténcia domiciliaria aos idosos, uma
vez que se lida com frequéncia com situacdes de morte. A pratica da assisténcia
domiciliaria € aquela que mais exige uma abordagem verdadeiramente interdisciplinar,
ou seja, é imprescindivel que a realidade do paciente seja abordada por profissionais
de diversas areas, compreender e trabalhar todas as facetas da vida de um individuo
(Lemos (2005), citado por Lemos, 2009).

Tenda (2006:33) refere que existe dois tipos de assisténcia: a assisténcia
domiciliaria, que “é um conjunto de atividades que surgem num contexto de uma
planificacdo prévia, desenvolvida pelos profissionais que integram uma equipa de
saude multidisciplinar, e os “domicilios” que se centram em atividades que pretendem
resolver problemas parciais e pontuais centradas apenas nos aspetos biolégicos da
pessoa.” Defende ainda que os cuidados paliativos deveriam ser praticados no local
natural de vida, ou seja, no domicilio, nas melhores condi¢cdes e manter o doente junto
dos seus familiares e amigos no seu meio ambiente 0 mais tempo possivel, tendo em
conta trés fatores fundamentais:

e O ambiente psicologico e material do doente e familia;
e A formagdo dos intervenientes;

e Alinteracao hospital/domicilio.

Tem-se vindo a assistir a um aumento da incidéncia de doengas cronicas, e
das doencas avancadas, incuraveis, progressivas e irreversiveis. A morte trata-se de
um facto universal da vida humana, mas continua a constituir na sociedade atual, um
tema de dificil abordagem e aceitacéo, “é como um barco que se afasta no horizonte...
ha um momento em que desaparece... mas ndo € por ndo o vermos que deixa de
existir...” (Hennezel, (1999:57), citado por Flores, 2008:27).

Continua a ser em meio hospitalar que a maioria dos doentes terminais
morrem. Kubler-Ross, citado em Flores (2008), chega mesmo a afirmar que “morrer
tornou-se (...), ndo apenas mais uma situa¢do isolada e separada, mas a maior parte
das vezes impessoal, desumana e mecéanica.” A verdade é que estas instituicdes que
ndo estdo preparadas para “acolher ou acompanhar os que ja ndo pode curar”
(Hennezel, (2001:12), citado por Flores, 2008:27).
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Morrer com dignidade € “morrer em paz, morrer com 0S outros, morrer em
companhia, morrer com aqueles a quem queremos e que nos querem. Nao morrer so.
Morrer com assisténcia médica (...), assisténcia afetiva com o apoio espiritual,
respeitando a vontade (real ou presumida) do doente terminal” (Hennezel, (2002:93),
citado por Flores, 2008:29). Neste sentido, assiste-se nos nossos dias a uma
“revolugdo” no cuidar, no sentido em que se comegam a criar condi¢gdes que permitem
cada vez mais que os doentes em fim de vida possam morrer em casa e junto dos que
amam, num ambiente mais humano e personalizado (Flores, 2008). “Ter a seu lado
esta ou aquela pessoa, ndo ser reanimada ou alimentada artificialmente, nem ser
perfurada com tubos, seja de que maneira for, mas ficar rodeada de calma, de
siléncio, ou ao contrario, de musica, ter a certeza de que teremos cuidado com o seu
corpo e que a pessoa permanecera limpa e ‘“apresentavel” (...)” (Hennezel,
(1999:131), citado por Flores, 2008:30).

Considera-se que e tal como refere Twycross (2001:22), “se Ihes fosse dada
essa oportunidade, a maioria das pessoas escolheria morrer em sua casa € ndo num
ambiente estranho ou num hospital. Com bons servicos de apoio, os cuidados
domiciliarios de alta qualidade sdo muitas vezes possiveis (...)".

“Quando chegou o momento final, Morrie quis as pessoas que amava junto de
si, sabendo perfeitamente o que estava a acontecer” (Albom, 2003:129).

De acordo com Vieira & Rodrigues (2007:242), a pessoa teria o direito de
morrer nas condi¢des ideais, quer fosse na sua casa quer fosse numa instituicdo, o
respeito pela sua autodeterminacdo e pela sua individualidade estariam na base de
qualquer relagdo humana e de qualquer cuidado prestado. Ndo se fala de morte
humanizada, sem abordar os cuidados paliativos, visto que se ‘inserem nas atuais
politicas de desenvolvimento social que preconizam a assisténcia e acompanhamento
continuos de todos os cidaddos que deles necessitam.” Tal como referem Oliveira e
Silva & Vilares (2003:183), citado em Vieira & Rodrigues (2007:242), “a introdugdo no
SNS de uma rede de Cuidados Continuados e Paliativos podera no futuro justificar
viver mais anos e contrariar uma espécie de delirio de imortalidade que se vem
acentuando nas sociedades desenvolvidas.”

A humanizacao dos cuidados de saude € um assunto que se encontra no topo
das discuss0fes, quer entre os profissionais de salude quer na sociedade, uma vez que
€ uma vertente que as comissdes de ética, 0os 6rgdos governamentais, os 6rgaos de
gestado das instituicdes e todos os profissionais de salude devem ter presentes quando

tomam as suas decisdes e no qual a sua pratica tem de ser centrada no doente
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enquanto pessoa, ocorrendo uma mudanga na gestdo, nas agdes, no comportamento
e nas relacfes interpessoais dos profissionais face ao doente e sua familia (Piedade,
2009).

Para Cazenave Gonzéalez & Ferrer Soria.Galvano (2003:6), citado por Piedade
(2009:9), humanizar “é dignificar o que esta relacionado com a pessoa humana, ou
seja, independentemente de onde se encontre, 0 que conta € a sua existéncia e a sua
dignidade.”

Osswald (2005:77), citado por Piedade (2009:9), fala-nos das carateristicas
essenciais do ser humano que séo: “a sua dignidade intrinseca, a sua liberdade, a sua
responsabilidade e exigéncia de alteridade (...) por assim dizer os tragos fundados do
rosto humano, tragos esses que se ndo perdem quando a pessoa se declara ou esta
doente.” S&o estas carateristicas que servem de ponto de partida para a sua
explicacdo de que é humanizar, ou seja, “pdbr em pratica tudo que possa contribuir
para o respeito maior da dignidade de cada pessoa tudo o que evite discriminagéo,
humilhacdo, sensacdo de vergonha ou de ser desprezado, de ser maltratado ou
menosprezado (...).”

Para além das carateristicas essenciais na humanizacdo, realca ainda as
barreiras que surgem na pratica, de maneira que o doente se sinta privado de vontade
e de liberdade, e que sdao necessarias superar: “comportamentos rotinizados e nao
reflexivos dos profissionais apressados, arrogantes ou insensiveis as angustias e
medos dos doentes, no excesso de burocracia e na falta de comunicagéo” (Osswald,
(2003), citado por Piedade, 2009:10).

Serrdo (2005:1), citado por Piedade (2009:10), apresenta uma ideia pessoal no
gue diz respeito a este ponto fulcral nos cuidados, uma vez que se é necessario
demonstrar disponibilidade, compreenséo, compaixao e respeito pelo préximo, “como
€ que se pode falar de cuidados humanizados se se assiste constantemente a
‘pessoas a morrerem em total soliddo afetiva, ao lado da indiferenca dos profissionais,
a quem fitam ansiosamente, ja sem palavras, mas a espera de um olhar reconfortante,
de um gesto de carinho e suporte e, principalmente de uma presenca humana
compassiva, mesmo que siléncios.”

O respeito pelo outro fala-se muito na humanizagéo de cuidados, mas este é
esquecido e ndo se tem em conta a unicidade e os sentimentos do outro enquanto
pessoa. Nas acBes de humanizacdo deve estar presente todo o0 universo técnico,
social, ético, educacional, psiquico e espiritual, quer do profissional quer do doente, a

fim de quanto mais se articular o conhecimento teorico e técnico da ciéncia com 0s
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aspetos afetivos, sociais, culturais e éticos da relacdo profissional/doente, mais se
estara a caminhar para uma relacdo mais humana e eficaz (Piedade, 2009).

E importante salientar que o avanco tecnolégico na area da salde € uma
grande conquista, mas serd tanto melhor quanto maior for a sua associagdo a
prestacdo de cuidados voltada para o doente, com vista a obter resultados mais
satisfatorios em relacdo ao bem-estar do mesmo. De acordo com o NCP (National
Consensus Project, 2004), citado por Piedade (2009:11), o objetivo dos cuidados
paliativos é “ajudar o doente e a familia a obterem a melhor qualidade de vida
possivel, consoante os seus valores, necessidades e preferéncias.” Assim, propde-se
que a prética de cuidados deve ser assente em 8 dominios:

e ‘“Estrutura e processos de cuidados — importancia de um plano de cuidados
individualizados e interdisciplinar que tenha em conta o doente, a familia e o
progndstico, assim como os valores, as necessidades e objetivos do doente e
familia;

e Aspetos fisicos dos cuidados paliativos — a equipa deve ter formacéo que lhe
permita um controlo e prevencgéo eficazes da sintomatologia fisica;

e Aspetos sociais dos cuidados - devem ser avaliados pela equipa
interdisciplinar. A equipa de saude e a familia devem partilhar a informagéo,
discutir e rever os objetivos do tratamento e os desejos do doente;

e Aspetos psicolégicos e psiquiatricos dos cuidados — a ajuda psicolégica e
psiquiatrica é essencial, uma vez que as preocupa¢cbes podem levar a
situacdes de depressao, ansiedade, delirio e prejuizo;

e Aspetos espirituais, religiosos e existenciais dos cuidados — devem ser sempre
avaliados para que estes possam ser apoiados em situagdes de necessidade,
por exemplo, em questdes relativas a culpa, a esperanga, ao medo, a crengas
sobre a vida e a morte e a conclusao de tarefas em vida;

e Aspetos culturais dos cuidados — devem ser respeitados e apoiados na
transmissao da verdade e nas tomadas de decisdo, entre outras;

e Aspetos do cuidado ao doente agonizante — tém que ser avaliados e
comunicados aos doentes e familia. Nesta fase, os cuidados devem ser
centrados na promocéao do conforto e apoio;

e Aspetos éticos e legais do cuidado — todos os adultos com capacidade para a

tomada de decisdo devem autodirigir o seu tratamento. Os que ndo tenham
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essa capacidade devem ser os valores, as preferéncias e o0s desejos

previamente expressos a guiar o processo.”

4.2. Formacéo dos profissionais de saude

A educacgédo para a morte € a possibilidade de crescimento pessoal integral,
como requer Jung (1960), citado por Kovacs (2009:46), “é o processo de individuagao,
desenvolvimento interior durante a vida e que propde também a preparacéo para a
morte”.

Educacédo para a morte torna-se essencial para preparar tanto futuros como
atuais profissionais de salde para lidar com esta situacdo, discutindo uns com o0s
outros. Para Kovacs (2009:57), a educacdo para a morte para profissionais de saude
devera contemplar os seguintes pontos:

e ‘“Sensibilizagédo para sentimentos e reflexdes sobre véarios aspetos relacionados
com a morte, como por exemplo: luto, suicidio, aproximacdo da morte, perda
de pessoas da mesma faixa etaria por acidentes, entre outras;

e Apresentacao de varias abordagens teoricas sobre a questdo da morte;

e Reflexdes sobre a préatica vivida, aprendizagem que envolvera aspetos
cognitivos e afetivos buscando o sentido individual e coletivo. E ter a
possibilidade de fazer uma constante revisdo de sua pratica e estagio,
examinando conflitos, frustracdes e levando em conta o ponto de vista do

sujeito na construcéo de seu préoprio conhecimento.”

Outro aspeto a ser considerado é que a formagéo dos profissionais de saude
em cuidados paliativos ainda é muito restrita (Pimenta & Mota, 2006). De acordo com
Pimenta & Mota (2006), uma boa formacéo profissional nesta area resulta em menor
sofrimento & nossa unidade de observagdo, contribui para uma pratica profissional
humanizada e minimiza o custo do cuidado, evitando consultas e internamentos
hospitalares desnecessarios, j& a ma formacao dos profissionais dificulta totalmente o
cuidado adequado e adaptado ao doente e sua familia.

Pessini (2006) relata que a pessoa em fim de vida volta-se para o seu interior e
torna-se menos comunicativa, desligando-se do mundo externo e ndo se encontra em
rejeicdo, como muitas vezes os profissionais e a familia julgam. Este autor revela
ainda que no relacionamento com estranhos, na falta de um conhecimento mais

profundo ou de valores comuns, 0s estranhos apoiam-se em regras e procedimentos
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para estabelecer controlo, por outro lado, nas relacBes entre proximos partilham
valores ou, pelo menos, sabem quais sdo os valores que nao sao partilhados.

A comunicacéo entre profissionais de salde deve ser coerente e é fundamental
que se expressem com coeréncia e credibilidade para que se perpetue o vinculo de
confianga entre eles e a familia. Nas conversas com as unidades de observagéo
(doente e familia), os profissionais de saude precisam identificar as metas e os valores
gue sdo importantes para 0os mesmos, considerando sempre 0s seus desejos e
sonhos, as suas perguntas, preocupacdes, dividas sem qualquer tipo de julgamento.
A equipa para prestar cuidado baseado nas necessidades que o doente e a familias
expressam, é necessario uma comunicacgao frequente (Pessini, 2006).

Como indica Kovacs (2006:86), ‘“uma comunicacdo efetiva, harmoniosa e
centrada nas necessidades do doente auxilia no controlo dos desconfortos fisicos,
permite o acolhimento emaocional e da angustia espiritual, minimiza o sofrimento e é
elemento importante do cuidar a comunicagéo aberta, em que sentimentos e emogdes
podem ser compartilhados.”

No momento em que doenca ira agravar-se e a morte ira aproximar-se podem
ocorrer sérios distlrbios na comunicagao, conhecidos como “conspiracédo do siléncio”,
ou seja, “a transmissdo de mensagens ambivalentes, nas quais o discurso verbal
otimista e focado em diversos assuntos e superficiais € contradito pela linguagem néo-
verbal, que expressa claramente o agravamento da situagdo” (Kovacs, 2006:88).

Os doentes terminais deveriam ter a possibilidade de falar sobre toda a
situacdo que os rodeiam, a proximidade da morte, 0os seus desejos, as suas
necessidades e os seus sentimentos de como tudo ir4 ficar quando partir. E muito
importante para estes se exprimirem e comunicarem com as pessoas que lhes séao
prOximas e até mesmo com os profissionais que os acompanham e para isso, a
comunicacao deve ser preservada.

Kovacs (2006) afirma que a situagdo mais temida pelos profissionais de saude
€ 0 momento de como dar a noticia de uma doenca com progndéstico reservado.
Independentemente de dar ou ndo a noticia, os doentes sentem que alguma coisa
esta a acontecer com eles, mesmo que ndo sejam informados da doenca, mas ao nao
ter a certeza absoluta, os doentes procuram nas outras pessoas, gestos e expressdes
que acabam por confirmar o diagnostico, surgindo, de seguida, um sentimento de
isolamento por protecdo as familias através do siléncio.

Na formagdo dos profissionais € relevante referir que existem doentes

dispostos a falar sobre o seu desejo de morrer e € importante descobrir quais as
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razbes, sendo um assunto que também muito preocupa os familiares e estes
profissionais de saude. Kovacs (2006) menciona que sédo os profissionais que devem
abrir espaco para a expressao da dor e do sofrimento, numa atmosfera acolhedora,
ndo compactuando com o siléncio. “A aproximacdo da morte é uma situacao
privilegiada para se lidar com situagbes inacabadas, rever prioridades da vida, e
perceber o seu sentido; um didlogo aberto, com perguntas e respostas, pode ser um
elemento facilitador nesse periodo” (Kovacs, 2006:99). Afirma ainda que s@o os
profissionais que devem procurar a melhor qualidade de vida, atendendo as demandas
do doente, sugerindo uma comunicacdo mais aberta e favorecendo a morte com
dignidade.

Em suma, “a tarefa do profissional de saude é descodificar, decifrar e perceber
o significado da mensagem que o paciente envia, para sO entdo estabelecer um plano
de cuidados adequado e coerente com as suas necessidades” (Schliemann, 2009:32).
O diadlogo e a comunicacdo sdo o caminho, cada vez mais se reconhece a sua
importancia na assisténcia a salde, em especial em cuidados paliativos. O sofrimento
humano é intolerdvel quando ninguém cuida, profere Cicely Saunders. “Cuidar,
fundamentalmente, é procurar viver a solidariedade que coloca o “coragcdo na mao’,
une competéncia técnico-cientifica e ternura humana com os que hoje passam pelo
“vale das sombras da morte”, sem esquecer que a chave para morrer bem esta no
bem viver!” (Saunders, 1993), citado por Pessini (2006:65).

4.3. Equipas Comunitarias de Suporte em Cuidados Paliativos

Para Carvalho (2012:91), uma ECSCP “ uma equipa multidisciplinar da
responsabilidade dos servigos de saude com formacdo em cuidados paliativos. Integra
um médico e um enfermeiro, e presta apoio e aconselhamento nestes cuidados,
assegurando a formacéo, a avaliagédo integral do doente, o tratamento, a gestdo e o
controlo dos procedimentos.”

O acompanhamento adequado dos doentes em situacdo terminal deve exigir
destas equipas objetivos claros, refere Tenda (2006:34). Portanto, o primeiro objetivo
que o autor acha pertinente atingir sera:

¢ “Prolongar a vida, tendo em conta a sua qualidade de vida, de acordo com as
suas possibilidades de autonomia, a sua dignidade e o seu grande sofrimento;
e Cuidar os doentes segundo os seus proprios desejos, a sua cultura e 0s seus

valores. Portanto estas equipas e 0s pacientes em causa devem trocar
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intensamente impressdes, acerca deles proprios, da sua doenca e evolucéo.
Sempre gque possivel devera emitir a sua opinido acerca da doenca e acerca
das decisdes fundamentais que a ele digam respeito;

Controlar os sintomas melhorando a qualidade de vida destes doentes e as
suas familias. E importante clarificar que estes doentes em fase avancada da
doenca incuravel apresentam como: fadiga, dor, debilidade, confusdo, baixa
autoestima, angustia, depressdo, entre outros, e por isso estdo muito
dependentes, o que condiciona significativamente a sua qualidade de vida;
Tentar enquadrar os doentes no seu contexto sociocultural, respeitando as
suas opinides e preferéncias. O local mais correto, onde prestar os cuidados
paliativos, € o seu meio familiar, se o estado da doenca e as condi¢cdes
familiares o permitirem. Assim, estas equipas multidisciplinares, ao atuarem a
nivel domiciliario, devem ensinar e orientar o doente e as suas familias, além
de proporcionarem os cuidados basicos necessarios.”

Tenda (2006) declara que o respeito pelo doente e pela dignidade humana faz

parte da ética profissional. A par da opinido de varios autores revelam o valor da

criacdo de equipas de saude comunitaria, visto que acompanham o processo de morte

no domicilio, tendo um papel predominante na rentabilizacdo dos recursos existentes

na comunidade, de forma a diminuir o ndmero de internamentos hospitalares,

permitindo ao idoso e/ou moribundo viver...morrendo melhor! (Vieira & Rodrigues,
2007:243)

Estas equipas, embora ainda muito restritas em nimero, apresentam-se muito

menos dispendiosas do que os internamentos existentes, como foi mencionado

anteriormente, por isso, € importante a manutencdo dos cuidados domiciliarios

paliativos, devido a:

“Possibilidade de controlo permanente dos sintomas, como a dor;

Seguimento continuado pela equipa de cuidados paliativos;

Apoio da equipa de familia (enriquecendo a atual dindmica do médico de
familia);

Possibilidade de contacto efetivo 24 horas por dia;

Existéncia de familiares (pelo menos um) com capacidades de resposta as
necessidades sentidas pelo doente e aos ensinos;

Centro de tratamento ambulatério;

Cuidados de dia/Centro de dia;
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o Hospital de referéncia para internamentos esporadicos/periddicos sempre que
necessario, de forma a garantir internamentos rapidos em situacdes de crise”,
declara Vieira & Rodrigues (2007:244).
De acordo com Vieira & Rodrigues (2007:244), “curar algumas vezes, aliviar
ocasionalmente, confortar sempre” € uma frase que serve para motivar 0s
profissionais em constante formacéo para os cuidados paliativos, de maneira a cuidar

de forma humanizada do doente terminal.

4.3.1. Trabalho em Equipa

Para que haja humanizacao de cuidados, tem que surgir, primeiramente, dentro
da equipa e deve ser construida baseada no conhecimento de todos os profissionais
gue a constituem, com espirito de cooperagdo e coordenacgdo, que tenham confianga e
respeito matuo, na responsabilidade partilhada e na comunicacdo (Arcangelo, (1996),
citado por Piedade, 2009). “O trabalho de uma equipa coesa e bem articulada evita a
justaposicdo dos varios profissionais a volta do doente oferecendo-lhe assim uma
posi¢éo central nos cuidados” (SFAP, (2000), citado por Piedade, 2009:12).

Para Hermes e Lamarca (2013), citado por Ribeiro & Martinez (2016), o doente
€ visto como um todo, para além de ser um ser biolégico social, é também espiritual e
psicoldgico, e afirmam que ao funcionar mal uma dimens&o que o constitui, todas as
outras também serdo afetadas, com isto querem declarar que a equipa deve estar
familiarizada com o problema, podendo em conjunto encontrar respostas mais
adequadas a cada necessidade. A equipa trabalha em prol do doente, mas a atencdo
dada a familia € também muito importante, uma vez que esta cuida do doente e ndo
deve jamais ser posta de parte. A familia, quando se encontra numa situacdo de
doenca terminal, fica completamente perdida e sem rumo, alterando toda a sua
dimensdo emocional e necessita da equipa na descoberta de recursos que possam
promover/ devolver a estabilidade e equilibrio familiar (Reigada et al., 2014), citado por
Ribeiro & Martinez (2016).

Na opinido de Chiba (2008), citado por Ribeiro & Martinez (2016:27), “0 bom
senso de um profissional de salde é uma qualidade importante dentro da area de
Cuidados Paliativos, uma vez que cada doenca apresentada pelo doente tem
carateristicas e evolucao particulares.”

Neste ponto, trabalho em equipa, é primordial abordar um dos problemas mais
frequentes e observados nas equipas de profissionais de Cuidados Paliativos, que € o

Burnout. Este problema é muito conhecido e diz respeito a stress laboral assistencial,
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provocado pelo excesso de estimulacdo aversiva, pressao laboral, entre outros. Ha
profissionais que carecem de formacao para gerir as suas proprias emocdes e seria
importante analisar as crencas que os profissionais possuem acerca de si mesmos e
sobre a sua acao profissional, de forma a poder melhorar a autoconfianca, aumentar a
percecdo de controlo e encontrar o equilibrio na relagdo doente-profissional (Dias &
Durd, (2014), citado por Ribeiro & Martinez, 2016).

Chiba (2008), citado por Ribeiro & Martinez (2016:27), afirma que “a chave de
um bom atendimento prende-se com a capacidade de cada profissional reconhecer o
limite de sua atuacdo em Cuidados Paliativos.” Declara ainda que se um profissional
se deparar com alguma dificuldade, deve interagir e comunicar com outros

profissionais da equipa, e usar 0s recursos possiveis, com criatividade e persisténcia.

4.3.2. Apoio Domiciliario

O Servigo de Apoio Domiciliario tem sido alvo de grande desenvolvimento nos
altimos anos no nosso pais. Consiste na prestacéo de servi¢cos de natureza social e de
saude, no domicilio da pessoa, a qual, face a sua situacdo de perda de autonomia
funcional, necessita de ajuda, por um periodo de tempo que pode ser limitado ou
continuo (Kane, 1999; Binstock & Cluff, 2000; Cox & Ory, 2000; Rodriguez & Sanchez,
2000), citado por Ferreira, 2014).

Por um lado, a OMS define como uma resposta articulada entre os servicos da
salde e do social, os quais sdo prestados ao utente no seu préprio domicilio,
permitindo prevenir, retardar ou mesmo impedir a institucionalizagdo do idoso. Por
outro lado, Kane (1999), citado por Ferreira (2014:26), adota a definicdo de SAD como
‘o0 servico que engloba o cuidado de saude ou a ajuda dirigida a pessoas que residem
nas suas casas, requerendo essa mesma ajuda em face do seu estado funcional ou
de saude.”

O SAD trata-se assim de um “conceito holistico de cuidado que procura
restaurar, manter e promover qualidade de vida ao seu beneficiario e a sua rede de
suporte, através da prestacdo de servicos de saude e sociais” (Dane, (1990), citado
por Ferreira, 2014:27). Basicamente, 0s seus objetivos comportam duas dimensoes,
individual e social. “Os objetivos de natureza individual sao direcionados para o préprio
utente, procurando garantir o seu bem-estar. Manter o individuo em lugares que para
ele sdo significativos, contribuindo para a manutencdo das suas redes de

relacionamento (familia, amigos, vizinhos...)” (Estes (2000), citado por Ferreira,
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2014:28). O Servico de Apoio Domiciliario destaca 0s seguintes objetivos de natureza

individual:

Melhorar ou manter a salude. Pretende-se a prevencdo da doenca, fazendo o
seu diagndstico, proporcionando tratamento que cure a doencga, aliviando os
sintomas e/ou a reabilitacdo das condi¢des fisicas, para restaurar o mais
possivel as capacidades funcionais (Cox & Ory (2000), citado por Ferreira,
2014);

Promover conforto e o desaparecimento da dor. Este objetivo trata-se
sobretudo quando falamos de idosos com doencas terminais, que beneficiam
de cuidados paliativos (Kane (1999), citado por Ferreira, 2014);

Colaboracado na recuperacao das capacidades do individuo em se auto-cuidar
(Cox & Ory (2000), citado por Ferreira, 2014). “Melhorar ou manter as
capacidades funcionais requer, também, uma atitude por parte dos
profissionais de encorajamento ao utente para que ele realize as tarefas,
dentro dos seus desejos e das suas possibilidades. Esta atitude de
encorajamento aplica-se também aos doentes com pouca esperanca de vida,
no sentido de que mantenham algum sentido de vida nesta fase” (Kane (1999),
citado por Ferreira, 2014:30);

Melhorar a capacidade de cuidar de si proprio. O SAD pretende que o individuo
saiba lidar com as suas proprias incapacidades, sem depender de terceiros
(Kane (1999), citado por Ferreira, 2014);

Melhorar o “bem-estar psicolégico”. “A prestacdo do SAD pode contribuir para
a reducdo desses sintomas de depressdo ou ansiedade, atendendo as novas
relacbes que sdo, entdo, estabelecidas. Como tal, é fundamental que os
profissionais envolvidos estejam atentos ao estado psicolégico dos utentes e
que contribuam efetivamente para o bem-estar dos mesmos” (Kane (1999),
citado por Ferreira, 2014:30);

Melhorar o “bem-estar social’. Permite e pretende-se que o individuo participe
em atividades do seu interesse, e com individuos a sua escolha, potenciando
contactos e a criacdo de lagos sociais. Segundo Nolan (2001), citado por
Ferreira (2014:31), é fundamental que esteja associada com a participacdo e
manutencéo das relacdes pessoais, de acordo com os desejos do individuo”,
Dar sentido a vida. Em muitos casos totalmente dependentes, consideram que

as suas vidas ja ndo fazem sentido, desenvolvendo sentimentos de auto-
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vitimizacdo, por isso cabe aos servicos reforcar e colaborar na solidificacdo
desse sentimento (Kane (1999), citado por Ferreira, 2014). Nolan (2001), citado
por Ferreira (2014:31), refere a “‘importancia da atitude positiva que deve ser
estabelecida com o idoso, bem como da capacidade que os profissionais
devem possuir para serem capazes de tratar o idoso com respeito, nunca
deixando de o ouvir”. E importante que os responsaveis pelo SAD contribuam
para que os individuos possuam uma vida social, que apesar das suas
limitagbes os ajudem a serem mais felizes;
Maximizar a independéncia e autonomia do idoso. O Servico de Apoio
Domicilidrio devera contribuir para uma mudanca de atitude dos utentes,
fazendo as suas proprias escolhas e referindo as suas preferéncias. “Estes
servicos devem, assim, promover assisténcia funcional, em simultdneo com
uma aprendizagem ativa, treino de capacidades e facilitagdo de oportunidades
para uma maior participagdo na comunidade” (Benjamin (1999), citado por
Ferreira, 2014:32);
Permitir que o idoso permaneca na sua casa. Se a generalidade dos idosos
considera a sua casa como o local onde preferem manter-se, esta evidéncia
pode traduzir-se numa mais-valia de grande peso para este servico, mas se as
“suas capacidades funcionais e cognitivas assim o permitirem, o contato com o
exterior e a participacdo ativa na comunidade, devem ser dimensdes que o
SAD deve potenciar” (Ferreira, 2014:32).

Os objetivos de natureza social sdo mais eficazes do que os cuidados

prestados a nivel institucional. Ao ser um servico que reduz a ocupacao das camas

hospitalares, ‘torna-se, por isso, uma resposta mais benéfica em termos financeiros

para o sistema de salde e, em Ultima analise, mais benéfica para a sociedade” (Estes
(2000), citado por Ferreira, 2014:28):

Permitir o acesso ao SAD, a um maior nimero de idosos que apresenta
necessidades, a fim de alargar o servico a todos os locais e assim possa
reduzir ou eliminar eventuais listas de espera (Kane (1999), citado por Ferreira,
2014);

Dar prioridade aos que apresentam maiores necessidades, uma vez que se
pode “correr o risco de poder estar a subestimar necessidades e,
consequentemente, ndo apoiar os idosos da forma mais adequada” (Ferreira,

2014:33);
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e Proporcionar servigcos abrangentes capazes de adequar as suas respostas as
necessidades dos utentes que apoiam, utilizando “escalas estandardizadas
gue permitam avaliar o idoso de um modo global, para que seja possivel definir
quais os tipos e extensdo dos servicos a criar” (Benjamin (1999), citado por
Ferreira, 2014:34);

e Permitir que os servicos cubram toda a populacéo, a fim de “integrar, como
beneficiarios deste servigo, todo o tipo de incapacidades, fisicas ou cognitivas,
gue justifiquem uma supervisdo continua a individuos de todas as idades”
(Benjamin (1999), citado por Ferreira, 2014:34);

e Garantir a qualidade dos servicos, visto que o SAD parece estar intimamente
ligada aos recursos humanos. Benjamin (1999), citado por Ferreira (2014:34),
refere que “o sucesso do SAD depende largamente dos prestadores de
servicos, como por exemplo formagdo especifica e acompanhamento dos
profissionais que irdo lidar diretamente com o utente”,

e Integrar e coordenar 0s servicos, isto é, entre “os servigos formais e informais,
o0 social e a saude, bem como os cuidados em situacBes agudas e os cuidados
continuados” (Benjamin (1999); Cox & Ory (2000), citado por Ferreira,
2014:34);

e Fortalecer os sistemas informais de cuidados, ou seja, as familias e 0 meio
onde o cuidado é prestado, o domicilio. “O apoio as familias pode variar
consoante as suas necessidades. Algumas podem querer apenas uma boa
noite de sono. Outras desejardo apenas uma boa comunicagdo com os
profissionais, que podera passar apenas pela possibilidade de ter alguém a
quem possam telefonar para obter respostas as suas duavidas” (Ferreira,

2014:35).

4.3.3. Interdisciplinaridade
“A interdisciplinaridade é entendida como uma necessidade intrinseca para
referenciar as praticas na salde, por intermédio da integracdo de saberes,
possibilitando a diversidade de olhares, o reconhecimento da complexidade dos
fendmenos e o reforco da coeréncia na materializacdo da integralidade” (Mendes,
Lewgoy & Silveira (2008), citado por Porto et al., 2012:232).
Dane (1990), afirma que “numa equipa interdisciplinar ha reciprocidade,

enriquecimento matuo, com tendéncia a horizontalizacdo das relacdes de poder entre
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os profissionais envolvidos, permitindo a troca de afetos e saberes entre as areas de
conhecimento.” E necessario estabelecer objetivos claros e comuns na prestacéo
destes cuidados aos doentes terminais e para se agir em interdisciplinaridade tem que
se analisar as diversas dificuldades que estes doentes tém, como o controlo da dor e
de outros sintomas, os quais podem ser de varias dimensdes, ou seja, de foro
multidimensional, exigindo competéncia de cada membro da equipa na sua area de
atuacao, contribuindo o dialogo, outro ponto carateristico da interdisciplinaridade, para
uma construcdo conjunta, um ato de criacdo, no trabalho, na acdo e reflexdo (Freire
(2005), citado por Porto et al., 2012).

Para haver atuacgéo interdisciplinar sdo necessérias duas ou mais pessoas com
os seus diferentes saberes, interessadas em interagir e socializar 0s seus
conhecimentos. Nesse processo € essencial o reconhecimento dos meios como o
individuo construiu as suas interagfes com as outras pessoas no decorrer da sua vida,
a superacdo da individualidade no seu pensar, saber e fazer advindos da sua
formacdo ou podendo reconstrui-los coletivamente na equipa, com o intuito da
adaptacdo dos sujeitos ao trabalho interdisciplinar (Staudt, (2008), citado por Porto et
al., 2012:237).

Taquemori & Sera (2008), citado por Porto et al. (2012), salientam a
importancia do didlogo no ambiente de trabalho dos profissionais da equipa para
facilitar a troca de saberes, de afetos, de coresponsabilidade e ainda ter poder de
decisdo na organizacdo. Destacam ainda e como ja foi referido anteriormente, os
cuidados paliativos prestados a doentes terminais requerem a consideragao de varios
fatores que devem ser valorizados e sédo especificos de cada pessoa diante da sua
finitude, conforme as necessidades, a evolucdo clinica, condicdo emocional,
espiritualidade, rede social particular de cada caso.

E importante ressaltar que “a chave dos cuidados paliativos humanizados
consiste na capacidade de cada profissional reconhecer o limite de sua atuacgéo, para
ndo cause qualquer tipo de sofrimento, nem criar expetativas de cura aos utentes e
familia, aperfeicoar o cuidado em equipa, ou seja, necessita de outros profissionais
para ser resolutivo” (Chiba (2008), citado por Porto et al.,2012:238).

Em suma, a equipa interdisciplinar busca promover a qualidade de vida e
também favorecer a qualidade de morte, de maneira a criar a desinstitucionaliza¢éo da
morte, dando ao doente terminal a possibilidade de escolher e de permanecer no

domicilio durante a sua agonia e de um morrer dignamente.
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Parte Il — Abordagem Metodoldgica

1. Metodologia

“Em Ciéncias Sociais temos de nos proteger de dois defeitos opostos: um
cientismo ingénuo que consiste em crer na possibilidade de estabelecer verdades
definitivas e de adotar um rigor analégico ao dos fisicos ou dos biolégicos, ou,
inversamente, um ceticismo que negaria a prépria possibilidade de conhecimento
cientifico” (Quivy & Campenhoudt, 1995:20).

Quivy & Campenhoudt (1995) referem que 0S nossos conhecimentos
constroem-se a partir da teoria e de metodologias especificas, em que esses
conhecimentos sdo apoiados por uma observacdo de acontecimentos e situacdes
reais.

Como indica Espinoza (1986:89), “0 método € o caminho que se escolhe para a
obtenc&o de um fim”.

A metodologia tem um papel crucial no decorrer de qualquer investigacdo, uma
vez que proporciona as ferramentas, as técnicas e os métodos mediante os quais
tentamos transformar a realidade com o intuito de a aperfeicoar. A abordagem
metodoldgica deve ser cuidadosamente escolhida e avaliada em fungéo tanto dos
objetivos como dos beneficiarios da pesquisa.

A melhor forma de comecar um trabalho de investigacdo em ciéncias sociais
consiste em enunciar o projeto através de uma pergunta de partida, de maneira que o
investigador tente exprimir aquilo que procura saber, esclarecer e compreender
melhor. A pergunta de partida servira de primeiro fio condutor da investigagdo através
de vérias condigles: clareza (preciséo e concisdo do modo de formular a pergunta de
partida), exequibilidade (carater realista ou irrealista do trabalho que a pergunta deixa
entrever), pertinéncia (registo (explicativo, normativo, preditivo...) em que se enquadra
a pergunta de partida) (Quivy & Campenhoudt, 1995). Com isto e apdés uma grande
andlise, a nossa reflexdo recai especificamente sobre a questdo das praticas
profissionais dos assistentes sociais, operacionalizadas no contexto da agao paliativa,
no ambito das ECSCP.

ApOs definida a pergunta de partida, € necessario pensar nos objetivos a

alcancar através das necessidades que se pretende dar resposta e de acordo com
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Serrano (2008) sao estes que definem a natureza mais especifica e dao coeréncia ao
plano de acéo.

Para Espinoza (1986:85), “os objetivos sdo os propositos que se pretendem
alcancar com a execuc¢do de uma acao. Para Espinoza (1986) é muito importante que
os objetivos sejam também claros, realistas e pertinentes como a pergunta de partida.
Seguindo Ander-Egg (1989:36), “os objetivos podem definir-se como os enunciados
dos resultados esperados ou como 0s propositos que se desejam alcancar dentro de
um periodo determinado através da realizacdo de determinadas a¢fes articuladas em
projetos.”

Os objetivos, em linhas gerais, podem ser classificados em dois grandes
apartados: gerais e os especificos. Como afirma Espinoza (1986:86), os objetivos
gerais “sdo aqueles propositos mais amplos que definem quadro de referéncia do
projeto”, podendo, contudo, admitir varias interpreta¢des e ndo fazem referéncia a uma
conduta observavel. Para esta investigacdo, o objetivo geral é a caraterizacdo das
praticas profissionais dos Assistentes Sociais has Equipas Comunitarias em Suporte
em Cuidados Paliativos. Por outro lado, os objetivos especificos para Espinoza
(1986:86) “sdo mais concretos do que os objetivos gerais e identificam de forma mais
precisa aquilo que se pretende alcangcar com a execug¢do do projeto”. Estes objetivos
sao definidos por restringirem o significado dos objetivos gerais, como foi mencionado
anteriormente, sO0 admitem uma interpretacdo, sdo formulados em funcdo da
observacao e avaliagdo, facilitam uma melhor estruturagdo e podem ser subdivididos
para melhorar a sua analise com uma melhor coeréncia de todo o projeto. Portanto,
para este estudo sdo apresentados como objetivos especificos, identificar e tipificar os
principais dominios e dimensfes da pratica de intervencdo dos Assistentes Sociais
nas Equipas, identificar e tipificar os desafios colocados aos Assistentes Sociais pela
intervengdo de proximidade na comunidade e compreender a especificidade da
intervengdo profissional dos Assistentes Sociais nas Equipas em contexto de trabalho

em equipa multidisciplinar.

Durante o primeiro congresso de analistas de conteudo, no qual uns definiam a
analise segundo carater “quantitativo” e outros defendiam o carater “qualitativo”,
A.L.George tentou precisar as carateristicas de ambos os métodos. Na medida em
que “a analise de conteudo é utilizada como um instrumento de diagndstico, de modo
a que se possam levar a cabo inferéncias especificas ou interpreta¢des causais sobre

um dado aspeto da orientagdo comportamental do locutor” (Bardin, 2016: 140).
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A abordagem quantitativa e a qualitativa ndo tem o mesmo campo de acao, por
um lado a primeira obtém dados descritivos através de um método estatistico, sendo
mais objetiva e mais exata, visto que a observacao € mais bem controlada, por outro a
segunda corresponde a um procedimento mais intuitivo, mas também mais adaptavel
a indices nao previstos ou a evolucao das hipoteses. (Bardin, 2016).

Das duas andlises, a qualitativa apresenta certas carateristicas particulares,
sendo Vvalida, sobretudo, na elaboracdo das deducdes especificas sobre um
acontecimento ou uma variavel de inferéncia precisa, e ndo em inferéncias gerais.
Portanto, a estrutura metodoldgica incorpora-se no paradigma da analise qualitativa,
uma vez que pretendemos analisar as préticas profissionais no contexto da prestacao
de Cuidados Paliativos Domiciliarios e como refere Fortin (2009) citado por Romao,
(2012), as investigagbes qualitativas visam dar conta da experiéncia humana num
meio natural. Por sua vez, Pocinho (2012), citado por Silva (2014:11), refere que esta
abordagem tem por finalidade ser ‘também vista como um processo de inquirigdo para
a compreensdo de um problema humano e social, baseado na construcdo de uma
imagem holistica e complexa, relatando perspetivas detalhadas de informantes e
conduzido num ambiente natural”, para se obter uma compreensdo total da
problematica em causa.

E essencial referir também que, no que diz respeito & metodologia, este estudo
tera trés fases de abordagem ao terreno: entrevistas exploratérias aos Assistentes
Sociais, observacdo direta dos Assistentes Sociais em Equipa e entrevistas
semidiretivas a estes profissionais de saude. As entrevistas exploratérias tém como
funcdo principal revelar determinados aspetos da investigacdo e é essencial que
decorra de uma forma muito aberta e flexivel e que o investigador evite fazer
perguntas demasiado numerosas e precisas. Servem para encontrar sinais de
reflexdo, ideias e hipéteses de trabalho, de abrir o espirito, de ouvir e de descobrir
novas maneiras de colocar o problema (Quivy & Campenhoudt, 1995). Por um lado, a
observacao engloba o conjunto das operacdes através das quais 0 modelo de analise
€ realizado através de dados observaveis, isto é, uma etapa intermédia entre a
construcao dos conceitos e das hipoteses, e o exame dos dados utilizados para as
testar. “Consiste na construcdo do instrumento capaz de recolher ou de produzir a
informagdo prescrita pelos indicadores” (Quivy & Campenhoudt, 1995:163). Esta
operacdo apresenta-se de diferentes formas, consoante se trate de uma observacéo
direta ou indireta. Para a nossa investigacéo sera realizada observacao direta, no qual

o investigador procede diretamente a recolha das informagfes e apela ao seu sentido
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de observacao, registando diretamente as informacdes (Quivy & Campenhoudt, 1995).
Por outro lado, os métodos de entrevista distinguem-se pela aplicacdo da
comunicac¢ao e da interacdo humana. Em comparacdo com a entrevista exploratéria, o
contetdo da entrevista sera objeto de uma analise de contetdo sistematica, destinada
a testar as hipoteses de trabalho. Destacamos a entrevista semiestruturada que é a
mais utilizada em investigac&o social. E semiestruturada, uma vez que “o investigador
dispbe de uma série de perguntas, relativamente abertas, a propoésito das quais é
imperativo receber uma informacgéo da parte do entrevistado. O investigador esforcar-
se-a simplesmente por reencaminhar a entrevista para os objetivos e por colocar as
perguntas as quais o entrevistado ndo chega por si proprio” (Quivy & Campenhoudt,
1995:193).

Segundo Bardin (2016), a andlise de conteudo de entrevistas € muito delicada.
Nesta, 0 analista depara-se com um conjunto de entrevistas e o seu objetivo final é
através dessas palavras concluir algo sobre uma determinada realidade.

Ao dividir o material empirico por temas ha uma organizagdo subjacente, na
medida em que a entrevista é mais um discurso espontaneo do que um discurso
preparado, visto que sob uma desordem tematica, “trata-se de procurar a estruturacao
especifica, a dinAmica pessoal, que, por detrds da torrente de palavras, rege o
processo mental do entrevistado” (Bardin, 2016:93). A autora realca ainda que pode
também suceder, devido ao facto de serem varias entrevistas analisadas,
manifestarem-se repeticdes tematicas e tipos de estruturagdo discursiva (Bardin,
2016).
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2. Apresentacao e Exposicdo dos Resultados

“O Servigo Social é uma atividade humana que ao longo do tempo se tem
desenvolvido, primeiro através do empirismo, e nas Ultimas décadas fundamenta
esses conhecimentos pela investigacao cientifica, os quais se vdo organizando e
sistematizando num corpo de conhecimentos tedricos, especificos e interrelacionados,
que Ihe conferem um estatuto de ciéncia” (Rodrigues, 2014:61).

Neste capitulo, reservdmos a sistematizacdo de informacdes de natureza
qualitativa, recolhidas no ambito da aplicagdo das entrevistas as profissionais em
estudo. A realizacdo das entrevistas permitiu-nos recolher rigorosamente os dados
que precisavamos, a fim de alcancar de forma objetiva os objetivos e as grandes
gquestdes do nosso estudo. Preferimos estabelecer um paralelismo entre as principais
linhas de apresentacdo de resultados e determinados caraterizadores das etapas
essenciais do processo de investigacdo, nomeadamente a matriz de codificacéo global
da entrevista e os objetivos do estudo.

Em suma, as categorias de apresentacdo dos resultados do nosso estudo
resultam diretamente do guido da entrevista e da matriz de analise da informacgéo
obtida. O guido da entrevista, bem como a sua aplicagéo, por sua vez, apoiaram-se
nos objetivos definidos para o estudo. A analise de conteudo permitiu a identificagéo
de quatro categorias responsaveis para a apresentagdo dos resultados obtidos:
Cuidados Paliativos Domiciliarios, Dominios e Dimensdes na Pratica de Intervencéo
dos Assistentes Sociais, Desafios colocados aos Assistentes pela Intervencdo de
Proximidade na Comunidade e Especificidade da Intervencdo Profissional dos
Assistentes Sociais em contexto de trabalho em Equipa Multidisciplinar. De seguida,
sera apresentada a explicacdo pormenorizada de cada uma delas, apresentando no

fim uma tabela sintese.
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Antes de iniciarmos a analise de resultados, apresentamos uma tabela com a

caraterizacdo das entrevistadas que participaram no estudo.

El E2 E3 E4
ldade 55 anos 32 anos 35 anos 38 anos
Geénero Feminino Feminino Feminino Feminino
Habilitagcdes P6s-Graduacao Licenciatura em | Licenciatura em | Licenciaturas

Profissionais/

Académicas

Cuidados

Paliativos

em

Servigo Social

Servigo Social

em Servigo
Social e
Psicologia;

Mestranda no
Curso de
Psicologia da
Saude e

Neuropsicologia

Local de Trabalho Centro de Saude | Unidade de | Confidencial® Confidencial*®
Beja 1; USF Alfa | Longa Duracéo e
Beja Manutencdo de
Mogadouro
Situacgéo profissional | Efetiva como | Efetiva como | Contrato de | Confidencial!

Técnica Superior

de Servigo Social

Técnica Superior

de Servico Social

Trabalho como
Técnica

de
Servico Social

Superior

Tempo

de

experiéncia na area

dos
Paliativos

Cuidados

9 anos

5 anos

11 anos

5 anos

9 Sigilo Profissional
10 Sigilo Profissional
11 Sigilo Profissional
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2.1. Cuidados Paliativos Domiciliarios

Para Capelas (2010), a implementacdo de um programa nacional de cuidados
paliativos devera assentar em quatro pilares fundamentais: adequacdo,
disponibilizacdo de farmacos, formacdo dos profissionais e da populacdo e,
implementacao diversificada e equitativa dos recursos, que constituirdo um programa
publico de cuidados paliativos, em que estdo contemplados a nivel de apoio
domiciliario e de internamento.

No que respeita & primeira categoria, averiguamos a utilizacdo de respostas
idénticas e com a sua capacidade de discursar, de abordar a vontade estes cuidados
na comunidade e sobre a sua natureza objetiva e pratica. Sdo encarados como
essenciais na vida dos doentes terminais, pela sua capacidade de humanizacéo e de
conforto méaximo. Para reforco desta ideia e tendo em conta certos excertos das
entrevistas passa-se de seguida as suas transcri¢oes.

[E1: “(...) sdo cuidados de conforto que permitem a pessoa ter estes cuidados no domicilio, de
nao ter o incémodo de ir para a urgéncia hospitalar, visto que é um sitio de agressividade, onde
existem virus/bactérias (...) que agravam o seu estado de satde’].

[E2:”S&0 cuidados que tem como unidade de observacdo o doente e a familia, sdo cuidados
individualizados, personalizados, que tém sempre como objetivo principal, proporcionar uma
melhor qualidade de vida de ambos”).

[E3:"S80 cuidados prestados a pessoas sem tratamento curativo, em fim de vida ou né&o,
prestados no seu domicilio”).

[E4.:7(...) cuidados de fim de vida e que apoiam os doentes e familias que pretendem ficar no
seu meio natural de vida (...)"].

7

A Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos é encarada e
entendida como fundamental e determinada para a prestacdo destes cuidados no
domicilio do doente em fim de vida. Sdo estas as equipas que fazem totalmente a
diferenca em como o paciente parte e preparam a familia para tal situacao.
Transmitem qualidades que contribuem para a sua afirmagdo no universo dos

cuidados e servi¢cos de saude.
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[E1: “(...) presta os cuidados no domicilio tendo em conta, a realidade, o ecossistema em que a
pessoa vive, a vizinhanca, articulando todos os servicos da comunidade que o utente e a

familia necessitam para dar resposta a sua situagao concreta”].

[E2: “equipa comunitaria presta os cuidados de imediato ao doente no seu meio habitual de
vida’.

Portanto, € importante referir que as Equipas Comunitarias de Suporte em
Cuidados Paliativos avancadas pelas entrevistadas estd normalmente presente neste
Cuidados Domiciliarios a fim de aproximar o profissional de saude na sua relacdo com
o doente, alterando a sua vida de maneira a melhorar a qualidade de vida como o
maximo de conforto possivel, de maneira a satisfazer as necessidades dos principais
beneficiadores. Foi visivel nas profissionais durante a entrevista, o poder, a satisfacéo,
o agrado, todas com um olhar positivo, orgulhoso e otimista sobre a natureza destas
equipas e as quao poderosas sao na vida destas pessoas:

[E1l: “O que muda é a proximidade com os cuidados de salde e a pessoa recebe estes

cuidados no conforto do domicilio e no conforto da familia”].

[E2: “Estes cuidados tém a méaxima importdncia, porque prestam cuidados muito
individualizados e muito personalizados. (...) estes cuidados sdo diferenciados por isto mesmo,
permite ao utente permanecer, no seu final de vida, juntos dos seus, junto das pessoas que
mais ama, junto das pessoas de referéncia na vida dele e o que diferencia é que nao vai ser
numa cama hospitalar onde ndo conhece ninguém, ndo tém pessoas de referéncia enquanto
que a nossa equipa comunitaria proporciona isso, vamos dar a oportunidade de partir com o

maximo de conforto e qualidade de vida possivel junto das pessoas que mais gosta”].

[E3: “(...) permitir a continuidade de cuidados e permitir que o doente e familia tenham a
possibilidade de escolher onde querem receber os cuidados. (...) pela falta de resposta de
internamento hospitalar e unidades de cuidados paliativos permitir que o doente tenha o apoio
de uma equipa com formagdo especializada no seu domicilio. (...) permite a execugdo de
técnicas para controlar sintomas em fim de vida e ajuda a familia a participar neste momento,

se assim for a sua vontade. Diminui também o numero de lutos patolégicos.”].

[E4: %(...) implicar que se sintam mais apoiados nesta dificil fase das suas vidas e talvez
possam viver esta etapa com menos angustia e possam aproveitar o tempo que tém com mais

gualidade.”.
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2.2. Dominios e Dimensdes da Pratica de Intervencdo dos Assistentes

Sociais

Em Servigo Social, o modelo é uma unidade que integra aspetos tedricos e
metodoldgicos, oferece uma explicacdo da realidade através da pratica, incluindo um
conjunto de principios de agéo e relata “c modo como o Servico Social recolhe os
dados, elabora hipéteses, define objetivos, estratégias e técnicas, de acordo com 0s
problemas encontrados” (Carvalho, 2012:95).

Na saude, é geralmente aceite que o Servico Social atua na dimenséo
psicossocial da doenca para promover a saude. Desta forma, a abordagem
psicossocial reporta-se: “(...) a fatores de ordem econdmica, social, cultural e espiritual
e aos aspetos de ordem psicologica que influenciam a situacdo de saude e/ou
interferem na doenca e no processo de cura, reabilitagéo, readaptacdo e reintegragéo
sociofamiliar e profissional ou escolar do doente” (DGS, 2006:5)

Refor¢cando essa ideia novamente estdo as profissionais expostas a entrevista,
gue referem exatamente que a dimenséo que é utilizada na pratica de intervencéo dos

Assistentes Sociais é a biopsicossocial:

[E1: “(...) diz respeito & pessoa com quem estamos a trabalhar, temos que respeitar 0s seus
valores tanto culturais, sociais como espirituais. Estamos a lidar com uma pessoa que € um

cidadao de pleno direito, temos que agir em conformidade com a sua vontade (...)".

[E2: “Nés, nesta dimensdo, por norma, avaliamos e intervencionamos a parte econdémica,
social, psicologica, espiritual, cultural, portanto fazemos a avaliacdo destes fatores
psicossociais, que nos ajudam a estabelecer diagndstico social para realizarmos a nossa

intervencao, que é ditada ap6s a avaliacdo desta dimensédo”.

[E3: %(...)Juma visdo holistica do doente nas suas rela¢des e no seu estado econémico, social,
psicol6gico, espiritual, cultural e emocional. Se dividirmos a palavra, fica bio (de biol6gico),
psico (de psicoldgico) e social, ou seja, engloba todas as dimensdes cientificas inerentes ao

homem?.

[E4: “(...) assenta nos mesmos dominios e dimensdes de um profissional que trabalha na area
da saude. Para além de ser um mediador entre os doentes e/ou suas familias e as entidades
institucionais e da comunidade onde exerce a sua atividade profissional de forma a garantir os
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apoios necessarios e possiveis ao bem-estar dos doentes é também o profissional que esta
mais habilitado para informar os doentes e familias sobre direitos e beneficios sociais em

contexto de doenca’].

Como ja foi referido anteriormente, se é relevante a dimenséo biopsicossocial
estar presente nos Cuidados Paliativos Domiciliarios, € relevante um profissional como
0 Assistente Social estar presente nas Equipas Comunitarias para intervir de acordo
com essa dimensdo tao carateristica. Novamente as entrevistadas estdo plenamente

de acordo quanto da importancia destes profissionais no domicilio:

[EL:"A nossa formacdo permite-nos determinados conhecimentos especificos relativamente
aos aspetos sociais, detencéo de problemas, a um saber-estar até na interacdo com 0s outros,
na comunicagdo, estudar a comunidade e os seus recursos, transmitir dados recolhidos no

contato direto e transmitir a equipa (...)"].

[E2: “(...) é importante ter um Assistente Social porque é um elemento obrigatério na
constituicdo das equipas. O Servigo Social estéd intimamente ligado as Equipas dos Cuidados

Paliativos desde o aparecimento destas (...)"].

[E3: ...) O assistente social nestas equipas tem o papel fundamental de fazer o acolhimento e

a integracéo desta estrutura no centro de saude (...)").

[E4: “(...)informar os doentes e familias sobre os seus direitos e possibilitar que acedam a

servicos e apoios na comunidade(...)].

Diante das entrevistadas que participaram no estudo, constata-se que ao ser
colocada a questao alusiva sobre a importancia dos Assistentes Sociais, descrevem a

mesma atribuindo-lhe o destaque das suas ac¢des com o doente, familia e a equipa.

[E1.” Participamos nos aspetos organizativos do trabalho, nos aspetos relacionais, apoiamos
na resposta e resolugdo das questfes que os doentes apresentam relativamente a pensdes,
direitos sociais, direitos que podem ter de acordo com o0 seu sistema de saude, testamentos,
questbes financeiras, mediamos a comunicacdo entre o doente e a familia (...) Devemos
assegurar se o prestador esta a prestar os cuidados necessérios, informar que as pessoas
podem expressar as suas necessidades, promovendo as conferéncias familiares, (...) tentando
resolver situagbes que, por vezes, as pessoas hdo se entendem, (...) por isso analisamos com
todos o que consideram ser o melhor e o que pretendem fazer cada um para superar; (...)"].

51
Instituto Politécnico de Portalegre

Escola Superior de Educagdo e Ciéncias Sociais de Portalegre



Prdticas Profissionais dos Assistentes Sociais nas Equipas Comunitdrias de Suporte em Cuidados

Paliativos

[E2: (...) O Assistente Social € um elo de ligacdo e um interlocutor entre a Equipa de Saude,
familia e comunidade, € um mediador. O Servigo Social ndo pode nem deve ser visto como um
complemento, mas sim como uma componente, é algo que faz parte. Temos um papel, na
equipa e na vida de mudancga do utente e da familia. (...) N6s somos intermediarios de uma
equipa, da familia, do doente e, depois, é estabelecer contactos, comecar a fazer articulacédo
com equipamentos sociais, de salde, da comunidade, o que for necessario, para atingirmos
sempre 0 objetivo, proporcionar sempre a qualidade de vida ao utente que parta o mais

tranquilo e confortavel possivel (...)7].

[E3: ...) Informar sobre todos os direitos inerentes a condigdo de salde do doente. Realizar a
mediacdo entre o doente e familia e outras entidades na comunidade. Prestar apoio
psicossocial ao doente e familia e identificar sintomas e necessidades que possam ser

respondidas por outro profissional’].

2.3. Desafios colocados aos Assistentes Sociais pela Intervencdo de

Proximidade na Comunidade

Outro ponto tido em conta na avaliagdo deste estudo foi os Desafios na
Intervencdo de Proximidade, uma vez que este passo representa o que pode ser dado
como complicado de dirigir e orientar a pratica dos assistentes sociais, como 0s

habitos quotidianos e a realidade fisica e relacional envolvente do doente terminal.

As profissionais, que se expuseram para este estudo, recorreram ao exemplo
de como se tornar dificil, por vezes, praticar estes cuidados através do

desconhecimento por parte da sociedade:

[E1: “(...) ja me aconteceu num concelho de Ferreira do Alentejo, que dizia respeito a um
jovem de 20 e poucos anos que ndo queria o apoio da equipa porque havia uma pessoa que
tinha falecido ha poucos meses, na altura, e que era acompanhada pela equipa, dai sermos

associada a morte. Foi um trabalho arduo para que aquelas pessoas percebessem e

aceitassem a importancia desta equipa. Nao foi facil’].

[E2: “Um dos desafios mais importante é a desinformacdo que ocorre, tanto por parte dos
profissionais como dos cidadaos. Infelizmente, ainda ndo chegou a toda a comunidade a
informacéo de que existe estas equipas, constituindo assim, um desafio para que toda a gente
saiba e faca chegar essa informacdo a quem mais precisa. Ainda ha populagdo que

desconhece estes cuidados”).
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No meu ponto de vista, deve ser muito complexo, recorrendo ao exemplo
anteriormente dito, explicitar a importancia destas equipas na vida das pessoas que
necessitam realmente. Estamos a pedir as pessoas para confiar e acreditar no que
para elas € um desconhecimento total, mas para além disso, deve ser bastante
gratificante puder mostrar o que aqueles cuidados fazem de melhor, conforto e

gqualidade de vida naqueles dias que lhes restam.

Para a outra profissional, os desafios sao diarios e cada dia € um dia novo no
qual ndo sabemos o0 que nos vai aparecer de novidade e que temos que estar
preparados para qualquer situacdo e acontecimento que nos passe pelas maos.
Contudo, refere ainda e recorrendo também a exemplos para uma melhor

compreensdo dos supostos desafios que encontramos habitualmente na comunidade:

[E2: “(...) Responsabilizacdo da familia, em que € muito complicado identificar o cuidador
principal, e temos utentes que tém vontade, efetivamente, de permanecerem no domicilio e ndo
temos um cuidador capaz para assegurar os cuidados, e como um dos critérios de excluséo
destas equipas é a inexisténcia de um cuidador (...); H& situacdes em que o doente tem a sua
esposa com uma idade semelhante a dele com vontade de prestar os cuidados ao doente, mas
¢ pouco capaz de cuidar, precisando ela também de cuidados. E outra dificuldade que
encontramos e que encaramos no dia-a-dia, ou seja, encontrar cuidadores competentes e
capazes (...); Temos outros grandes desafios quando falamos de habitagGes inadequadas,
barreiras arquiteténicas, habitagbes com elevado grau de degradacdo, desafios estes que
temos que articular com as Camaras Municipais, outros familiares da rede de suporte de apoio
para ajudarmos a melhorar as condi¢cdes habitacionais e coloca-la com conforto e com

salubridade”].

Neste aspeto dos desafios, foi primordial também avaliar o facto de como séo
satisfeitas as necessidades através da estruturacdo da intervengéo social, a interagédo
com o doente e familia, os apoios e abordagens prestados no luto e ainda sobre a
divergéncia de valores correspondente ao binémio valores do profissional/valores do

doente.

Ao ser analisar como séo satisfeitas as necessidades do doente/familia através
da estruturagd@o da intervencao social, as assistentes sociais executam a sua acao de

maneira diferente, embora concorde com ambas as declaracdes:

[E1: “(...) hé& situagbes que nds identificamos como uma necessidade. E importante que
saibamos dizer e mostrar as pessoas que ainda falta aquela ou a outra necessidade que é

relevante que seja satisfeita. (...) Como Técnica Superior de Servigo Social ndo realizo nem
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resolvo situagBes sozinhas mas sim com toda a equipa, visto que pode haver alguma decisdo

da nossa parte e colidir com a situagéo clinica da pessoa’].

[E2: “A estrutura da intervengdo social é fazer, primeiro, um pré diagnéstico e depois
estabelecer um diagnéstico. Para a realizacdo disso, temos que fazer a avaliacdo dos fatores
psicossociais e avaliar as dimensdes, (...) Quando estamos na posse dessa informacdo
comecamos a estabelecer o nosso plano de atuacdo em termos sociais. As respostas para
atingir ou para satisfazer essas dificuldades dependem da dificuldade encontrada. (...) Para o
Servico Social, ndo pode haver obstaculos e temos que abrir caminho. E realizar um bom
diagnéstico e mediante esse diagndstico social propormos uma intervencdo que va

desbloquear as dificuldades identificadas”).

[E3: Com todos os recursos e com toda a criatividade que temos ao nosso alcance. E muito
importante o assistente social conhecer todos 0s recursos que possam ser utilizados na

situacao’].

s

Primeiramente, € necessario avaliar a situacdo e a partir disso identificar as
necessidades essenciais, relevantes para o doente e a respetiva familia. Para isso, é
necessario que se realize um diagnostico para se estabelecer um plano de atuagéo no
que diz respeito a nossa area. Temos que conhecer as carateristicas do doente e da
familia, tenho que avaliar as expetativas dos mesmos relativamente ao diagnéstico e
prognostico da doenca. Contudo, héa que ter um aspeto a considerar e de acordo com
a entrevista 1, apds o plano estabelecido é imprescindivel entrar em contacto com a
equipa para que os planos ndo se encontrem em colisdo com a situacdo da pessoa,
uma vez que se cada profissional tentar resolver sozinho acaba por prejudicar os

principais beneficiadores destes cuidados.

Quando realizamos visitas domiciliarias, um dos fatores importantes que temos
que considerar de imediato é a nossa interacdo com o doente e a familia. E esta
interagdo que vai fazer toda a diferengca de uma intervengdo com sucesso de uma
intervencdo sem éxito, revela uma das profissionais que descreveu esta interacédo

como essencial para o desempenho profissional:

[E2: “As carateristicas que considero fundamentais para a interacdo sao uma relagdo empatica,
intervencionarmos de acordo com essa relacdo, termos uma boa comunicacdo, sermos bons
comunicadores e bons ouvintes, sermos honestos, tentarmos promover uma comunicagao
clara, objetiva e sem rodeios. (...) Temos que dar abertura ao doente para falar claramente do

gue o preocupa, dar oportunidade a familia também para falar, envolvé-la e responsabiliza-la,
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com que todos sejam agentes participativos neste processo. Ndo podemos ir com ideias pré
concebidas, ndo podemos chegar ao domicilio e impdr, e ndo sdo os meus valores que se vao

sobrepor aos valores da unidade de observagéo”).
[E4: “Empatia, compaixao e ateng¢do (escuta ativa)’].

Se realizarmos visitas e expusermos estas carateristicas que resultam de uma
boa interagéo e relacdo com o doente e a familia, temos a confianca total, a firmeza e
a seguranca por parte dos mesmos através da satisfacdo das necessidades para um

melhor conforto e bem-estar possivel.

O luto surge, muitas vezes, como um desafio no desempenho profissional,
devido aos encargos que este acarreta e este processo surge ho momento em que €
recebido o diagnéstico de uma doenca fatal, pelas perdas (seguranga, fungdes fisicas,
imagem corporal, forca e poder, independéncia, autoestima, respeito dos outros,
perspetiva de futuro), que pode trazer para a pessoa e sua familia (Fonseca, 2004),
citado por Franco (2008).

Neste processo sao necessdrios apoios para que a familia, ndo se sinta
abandonada nem desamparada. E um aspeto de avaliagio das entrevistas pela carga
emocional que carrega e por ser uma subcategoria de extrema importancia para que

néo se desenvolvam lutos patoldgicos:

[E1: “(...)O trabalhar o luto, no que diz respeito ao Servigo Social, € um processo que comega
logo através de uma avaliagdo ao doente e familia, no momento, em que entra para a equipa,
ou seja, ai comeca 0 nosso apoio. (...) Temos que, desde o primeiro dia, estar atentos a
familia, ao doente, carateriza-los e identificar os fatores de risco que possam ser indicadores
de desencadear um luto patoldgico, envolver o doente, cuidador, familia nos cuidados e
informando gradualmente os mesmos sobre a situacéo da doenca. (...) Todo este trabalho, de
visitas de luto vai prolongando meses apés a morte do doente. As visitas sdo feitas de acordo
com o protocolo, mas, normalmente a primeira € apés um més e depois, consoante o estado

da pessoa, vamos agendado as préximas.”].

[E2: “O Assistente Social, sempre que possivel, deve comecgar a trabalhar as questées da
morte em vida. H& necessidade de preparar a familia para a perda, de preparar o doente para
que esteja consciente da finitude, no sentido do que gostaria e como gostaria que fosse o seu
fim de vida. Se fizermos os cuidados antecipatérios no processo do luto, que se deve iniciar em
vida sempre que nos for possivel, iremos evitar lutos patolégicos ou lutos mais complicados e

estarmos presentes de um luto normal, que apresenta a sua dor e o seu soffimento e que
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passara por todas as fases correspondentes ao luto, mas nos timings corretos na fase em que
se encontrar. Por isso, 0 Assistente Social tem essa necessidade de acompanhar o utente e a
familia nesse processo, que também é uma componente psicossocial, e estarmos a facultar

suporte emocional nesta fase”.

7

Apoés as declaragdes transcritas sobre este processo, é essencial abordar
sobre as visitas de luto, que contribuem para um excelente acompanhamento da
familia e para que esta se sinta a vontade para falar, de maneira a promover o

desligamento do acontecimento e a possibilidade de envolver-se em novos vinculos.

Por fim, nesta categoria, e que foi também uma questdo de avaliacdo das
declaracdes das entrevistadas e no qual considero, pessoalmente, o principal desafio
de trabalhar em domicilio e comunidade, a divergéncia dos valores. A respeito das
questdes éticas, o desafio é considerar a dignidade humana perante a proximidade da
morte, implicando uma nova visdo diante da realidade social, em que a singularidade
de cada individuo, os seus aspetos biopsicossociais e sua autonomia sejam
valorizados. Em especial, quando a vida se encontra mais proxima da morte.

Pretende-se mostrar novamente o consenso entre as profissionais sobre esta
subcategoria, que por vezes, acaba por ser mais forte a nivel pessoal do que a
profissional. Declaram que a divergéncia de valores acontece, mas temos que
conseguir abordar e procurar respostas que agradam de ambos os lados, mais

concretamente para o do doente, sendo ele a principal unidade de observacéao:

[EL1: “(...) Eu s6 tenho que respeitar os valores deles, desde que os valores que eles defendem
nao colidam com as leis do nosso pais, leis que possam por em causa o bom nome, a
dignidade de alguém ou a saude de alguém. (...) Lido bem com tudo e tento fazer o melhor que
sei respeitando a cultura do outro, dando resposta de acordo com aquilo que necessitam e que

ndo va também colidir com a cultura das pessoas’].

[E2: “(...) s6 pode haver divergéncia se eu ndo for boa profissional ou entéo, tive sorte até
agora, porque, felizmente, nunca tive este tipo de situacéo. Eu aceito os valores, a cultura, o
aspeto social, cada unidade de observacdo que tenha a frente, e quando falamos de e se
houver divergéncia, ndo estamos a falar de profissionalismo, eu tenho que aceitar conforme os

doentes e as suas familias séo e impdem”].
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[E3: “Sim muitas vezes, o que eu acho que seria 0 melhor para aquele doente e familia, eles
ndo acham e nao aceitam. A mim resta-me aceitar e adequar a intervencdo a vontade do
doente e familia. Normalmente estas situa¢des sdo sempre discutidas em equipa. Muitas vezes

é frustrante’].

[E4: “Nem sempre é facil para alguns doentes e suas familias aceitarem que a medicina, nada
mais tem a oferecer no sentido curativo e que aquilo que podemos proporcionar é a

minimizacdo de sintomas e promover cuidados de fim de vida.”].

Como as profissionais aludiram e concordando plenamente com as suas
declaracdes, que s6 pode haver divergéncia se eu ndo for uma boa profissional e se
colidir com as leis e as regras do nosso pais e do nosso sistema de salude. Esta
divergéncia de valores surge como o principal problema para uma intervencdo nao
decorrer corretamente. Independentemente da situacao clinica do doente, neste caso
patologia terminal, € determinante que fagcamos a nossa intervencao e acdo através
das vontades, dos valores e crengcas que o proprio e a respetiva familia acredita e
valoriza. S&o estas as nossas unidades de observagéo e séo estas que necessitam de
nés, profissionais do Servigo Social, para uma melhor satisfacdo das necessidades e

uma melhor humanizacdo na prestacéo dos cuidados.

2.4. Especificidade da Intervencao Profissional dos Assistentes Sociais

em contexto de trabalho em Equipa Multidisciplinar

O dltimo ponto tido em conta na avaliacdo deste estudo foi a Especificidade da
Intervenca@o Profissional dos Assistentes Sociais em contexto de trabalho em Equipa
Multidisciplinar. Como o préprio indica, avaliamos quais os aspetos que correspondem
a intervencdo dos assistentes sociais huma equipa multidisciplinar. As subcategorias
gue correspondem dizem respeito a comunicagéo, interacdo entre os profissionais da
equipa, as habilidades e as formacgfes, equipa interdisciplinar e as expetativas para o

futuro dos Cuidados Paliativos Domiciliarios.

A fim de os profissionais de saude formarem uma equipa €ficiente e eficaz, é
necessario uma comunicacao, uma interacdo constante e uma cooperacao Unica entre
os profissionais sobre a situagdo atual, os problemas e as necessidades dos doentes,
para que 0s objetivos comuns sejam alcancados e concretizados. As profissionais
entrevistadas concordam neste aspeto, € muito importante que a equipa nao deixe de
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comunicar entre si nem de articular os conhecimentos de todos para uma melhor
intervencdo, referindo o Assistente Social como o principal profissional nesta

articulacéo e ligacao:

[EL1l: “Nos temos que estar dentro daqueles objetivos, por isso é que somos uma equipa. (...) é
saber falar a mesma linguagem, apresentando cada um a situacao, utilizando especificidades
proprias com o olhar da nossa profissdo. Cada um faz o seu trabalho, revelando uns aos outros
todas as alteracbes feitas para o doente. Cada um com o seu olhar, mas com a mesma
linguagem e partilhamos aquilo que sabemos da familia e os aspetos carateristicos, tudo para

que seja feita a concretizacao dos objetivos”].

[E2: “ (...) o Assistente Social € um elo de ligacao e interlocutor entre a equipa de saulde, a
familia e a comunidade. Ao ser um elo de ligagdo, estd interligado com todos os profissionais
da equipa para atingirmos esses objetivos. NGs temos que estar em constante atualizagdo da
informacéo, (...) uma relagéo entre todos os elementos da equipa para que funcione, todos tém
que estar na posse da mesma informacgé&o para intervencionarmos, por isso é que nés fazemos
planos individuais de intervengéo (...) Portanto, penso que a interagdo entre nés, equipa, tem
que ser boa enquanto profissionais até porque vai ditar o resultado final, o sucesso da nossa

intervencado”.

[E4: “O Servigo Social € uma especialidade tdo importante como qualquer outra nas ECSCP.
Para que uma equipa seja eficaz e produza bons resultados todos s@o importantes e todos tém

um papel bem definido na nossa equipa’].

Se existe uma boa comunicacdo e uma boa interacdo entre profissionais de
saude, que constituem uma equipa comunitaria, existe uma intervencao de sucesso,
existe satisfacdo por parte dos doentes e familias, isto €, existe e realiza-se Cuidados
Paliativos.

Porém, para existir Cuidados Paliativos e por serem cuidados tao
especializados e individualizados, é preciso habilidades, formacdes e especializacdes
na area. Os profissionais que se dedicam a pratica de Cuidados Paliativos necessitam
de uma preparacdo diferenciada nesta area. A formacédo diferenciada em Cuidados
Paliativos exige, para além da diferenciacdo profissional adequada, formacao tedrica
especifica e experiéncia pratica efetiva em Cuidados Paliativos. A formacédo avancada
em Cuidados Paliativos corresponde a uma formacéo diferenciada mais alargada e

aprofundada e a uma experiéncia pratica efetiva e prolongada em Unidades de
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Cuidados Paliativos. Deste modo, a formacdo mais diferenciada em cuidados
paliativos é uma componente fundamental para a organizacdo e qualidade deste tipo
de cuidados e recursos especificos.

As entrevistadas afirmam e tém a mesma convicgdo, quando se abordou sobre
as formacgbes especializadas e as mesmas ndo tém qualquer tipo de davida sobre a
importancia destas:

[E1:"Nés, para além de cada um ter uma especialidade em Paliativos, uma Pds-Graduacao ou
um Mestrado, (...) passamos e passamos por formagbes, que nos ajudou muito a perceber
qual o espirito de equipa, qual deve ser a nossa atitude e a nossa forma de comunicar com o
doente e as familias e uns com os outros. Tudo isto que nos foi ensinado faz-nos refletir sobre
0 nosso percurso de vida, onde nés vamos buscar forcas e recursos para resolver situacdes

complicadas, nos, nestas formacdes, somos confrontados com isso tudo’].

[E2: “(...) Devem fazer formagbes para que se sintam mais seguros, porque ao falarmos de
morte, luto, perda, dor, sofrimento, ninguém esta preparado para isto. Eu falo na minha area e
tenho conhecimento de outros colegas, nés, na Universidade, ndo estamos capacitados para
dar aporte e suporte emocional a uma pessoa que esteja em sofrimento. Eu tive a necessidade
de investir em formacao diferenciada, porque, com a nossa formagédo de base, ndo estamos

qualificados para intervencionarmos ao nivel de exigéncia dos Cuidados Paliativos’].

[E3: “Sim ndo se pode prestar cuidados paliativos sem formacdo adequada, nem que seja a

formacéo base’].

[E4: “Sem duvida. Estamos a falar de situa¢gfes que podem gerar muito stresse e tensao.”].

Ao longo desta andlise e avaliagdo das entrevistas realizadas, referiu-se,
muitas vezes, sobre a questdo de ser importante uma equipa
multidisciplinar/interdisciplinar constituir os Cuidados Paliativos Domiciliarios.

Pombo (2004), citado por Carvalho (2012), a interdisciplinaridade é uma forma
de potenciar a transversalidade de conhecimentos entre diversas disciplinas, ou seja,
dominio da construcéo e da transmissédo do conhecimento. Para Carvalho (2012:91), a
interdisciplinaridade procura “operar uma sintese entre os métodos utilizados e revelar
0 modo como a identidade do objeto se complexifica”.

Acerca da interdisciplinaridade, as préprias entrevistadas ndo podiam estar

mais de acordo, mais uma vez. Por isso, segue-se as declara¢gfes das mesmas:
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[E1: “Sem haver interdisciplinaridade, ndo ha equipa. O Homem é um ser vivo e a saude é uma
necessidade biopsicossocial e, para satisfazer essa necessidade tem que haver varios
profissionais, pessoas com especificidades e olhares préprios para a realidade, mas que
também saibam estar com os outros e transmitir o seu parecer e serem todos uma mais-valia

para o cumprimento dos objetivos, sendo o principal, o bem-estar do doente e das familias.”].

[E2: “O doente, ha muito tempo, deixou de ser visto apenas numa dimensao e passou a ser
estudado por todas. E fundamental existrem estas equipas multidisciplinares, a fazerem
intervencdes interdisciplinares, porque assim € exigido e bem, para que sejam bem-sucedidas.
Ao intervencionarmos todos individualmente, estamos a intervir para o0 objetivo comum,

melhorar a qualidade de vida de um doente terminal”].

[E3: “‘Neste momento ja se espera que uma ECSCP seja uma esquipa transdisciplinar, mas
isso € um caminho que a equipa tem de fazer e depende também da maturidade da equipa e

da sua estabilidade a nivel de recursos humanos].

[E4: “(...) possibilitam o encontro de varios saberes para um mesmo fim, isto é, quando temos
diferentes especialidades a trabalhar num mesmo doente, podemos ter uma visdo global das

suas necessidades (...)"].

Ambas concordam no aspeto do doente ja ser visto e estudado ndo apenas
numa dimensdo, mas por todas as dimensdes, e para iSSO S80 necessarios
profissionais de todas areas que permutem opinides sobre a situagcdo clinica da
unidade de observacdo e que juntos consigam transmitir uma melhor prestacdo e
humanizacado dos cuidados, serem uma “familia de 24 horas” para os que mais

precisam, concretizando 0s seus objetivos propostos desde inicio.

Por ultimo e concluindo esta andlise e avaliagdo das entrevistas, questionou-se
sobre o futuro, sobre as expetativas que as assistentes sociais tém e pensam sobre
estas equipas de continuarem e estarem mais presentes na vida dos doentes

terminais:

[E1: “As expetativas que eu tenho € que as pessoas invistam mais na sua formacdo em
Cuidados Paliativos porque nds enquanto equipa fazemos formagdes. Cada um prepara um
tema e estamos todos presentes mesmo que ndo seja a nossa area de formagdo, todos
partihamos daquele saber. E muito importante que estas equipas possam aumentar de
namero, visto que é um grande beneficio para a comunidade, atendendo o facto que as
doencas como neoplasias, deméncias, doencas neurolégicas estdo previstas em aumentar

consideravelmente e por isso temos que prevenir o futuro.”].
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[E2: “Esta resposta é essencial para estes doentes e para estas familias se sintam
acompanhadas. As minhas expetativas € que haja um acréscimo destas equipas, uma resposta
social e de salde, espero que haja mais equipas comunitarias em cuidados paliativos, que haja
cada vez mais profissionais sensibilizados nesta area e mais formacéao disponibilizada também
para os profissionais dos cuidados paliativos. Com isto, temos tudo para prestar bons cuidados

paliativos também aqui no nosso pais que esta a evoluir nesta prestacdo de cuidados’].

[E4: “Acredito que a expansao destas equipas poderao possibilitar que muitos doentes possam
ter um fim de vida mais condigno e que deixem de morrer em macas nas urgéncias dos

hospitais, onde ndo existem meios para propiciar cuidados de fim de vida.”].

Em suma, apos esta analise e reflexdo de todas categorias e subcategorias
selecionadas terem sido abordadas e discutidas, verificAmos realmente a importancia
destas equipas e destes profissionais que as constituem com outros membros, que
sdo 0s Assistentes Sociais, que sdo pouco conhecidos, falados e abordados nesta
area. No meu ponto de vista, sdo necessarios mais estudos e investigagbes que
realmente destaguem mais esta area social, que é tdo pertinente nas nossas vidas e
em qualquer situagdo de desconforto. Portanto, o Assistente Social deve e tem que
continuar a praticar a sua agao profissional nos Cuidados Paliativos Domiciliarios, por
todas as conclusdes que tiramos junto das declaragbes das Técnicas Superiores de
Servico Social.

Culmina assim numa satisfacdo profissional assente em boas praticas,
considerando o bem-estar, conforto, qualidade de vida e humanizacdo nos cuidados

prestados ao doente terminal.
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Conclusao

Atribuimos ao presente capitulo o papel crucial de constituir algumas
consideracdes praticas e precisas, a sinopse pratica da nossa dissertacdo, no qual se
avalia criticamente, de forma sistematizada, o percurso percorrido face as expetativas
iniciais, aos objetivos propostos, as experiéncias vividas pelas assistentes sociais
estudadas, no ambito da sua realidade paliativa, as dificuldades sentidas no decorrer
do estudo e a perspetiva de futuras pesquisas e do futuro desta temética.

Num contexto de aumento da longevidade, das doencas crénicas e da perda
progressiva de autonomia, este grupo numeroso de pessoas tem direito ao acesso a
cuidados de saude de qualidade e de exceléncia, sem qualquer tipo de prejuizo do seu
bem-estar. Sempre que possivel, os dependentes, maioritariamente os idosos,
deveriam manter-se no seu meio familiar e o apoio de que carecem devera estar
organizado e ser uma prioridade dos servigos de satude na comunidade.

Portugal tem direito a cuidados de salude, segundo as suas necessidades e
com igualdade de oportunidade de acesso. Salienta-se ainda a existéncia do direito de
qualquer pessoa, inferiorizada por uma doenga, mesmo que esta aparentemente, nao
seja incapacitante ou invalidante, de ser atendida com o maior conforto.

Como a implantagdo dos Cuidados Paliativos em Portugal é uma realidade
recente, € necessario que haja desenvolvimento, formacado, qualidade, eficiéncia e,
essencialmente, humanizacdo na prestacdo destes cuidados a nivel de intervencao
profissional, de todos os profissionais de salde. Portanto, a pesquisa teve como mabil
aprofundar conhecimentos sobre as praticas profissionais do assistente social, na area
da saude, mais especificamente nos Cuidados Paliativos Domiciliarios, com o intuito
de refletir e promover a acdo e o papel do Servico Social na prestacdo destes
cuidados.

A abordagem bibliogréafica realizada na nossa pesquisa promoveu uma maior
compreensdo e percecdo da pertinéncia das praticas profissionais das assistentes
sociais estudadas, no ambito da sua pratica paliativa, de forma a corresponder e
contribuir com precisdo e para a delimitacdo dos objetivos do estudo e responder com
conformidade as suas questdes orientadoras.

Foi primordial identificar os Cuidados Paliativos Domiciliarios como uma area
emergente em salde através da sua filosofia, missdo e valores no Sistema de Saude

de Portugal, para compreender a importancia e quais as praticas profissionais que os
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assistentes sociais devem adquirir para que a resposta da sua acdo seja a mais
adequada e adaptada possivel as necessidades a fase terminal de vida. Para além
disso foi igualmente importante a compreensdo da relevancia da formacdo dos
profissionais, trabalho em equipa e interdisciplinaridade nestes cuidados de saude,
visto que com este modelo de trabalho, muito mais doentes paliativos e em fim de vida
e as suas familias poderdo beneficiar de cuidados dignos, mais humanos, em fases
criticas da sua vida e € essencial que todos os profissionais que fazem parte nao sé
das Equipas Comunitarias de Suporte em Cuidados Paliativos como das outras
equipas, reconhecam o papel e a importancia dos outros para que seja possivel uma
boa execucéo da prestacdo e humanizacdo dos cuidados e em equipa, de modo a
proporcionar maxima de qualidade de vida em situacbes tantas vezes complexas,
complicadas e penosas. Como ja referi, este tipo de trabalho tem gerado néo sé
inUmeros ganhos na qualidade e dignidade de vida dos doentes e familias, que se
encontram rodeados na patologia oncolégica, como também ganhos para o sistema de
saude, que Vvé deste modo serem evitados internamentos e deslocacdes
desnecessarias com enormes custos financeiros associados.

O trabalho em casa é diferente do trabalho do hospital, porque no hospital,
gquem estd num ambiente estranho é o doente, ja no trabalho em casa é muito mais
complexo, porque quem esta num ambiente “hostil”, € o profissional de saude, o que
cria, em termos de relagbes de poder e de vulnerabilidade um jogo de forcas que é
completamente diferente. Existe a consciéncia de que as necessidades sao diferentes,
porque existe uma atitude de procurar ndo nivelar pela mediocridade, mas por dar
dignidade e adequar aquilo que de facto séo critérios de qualidade. Esta area ndo
pode ser encarada como paixdo pura, € fundamental compaixao, no sentido do
respeito pelo outro, mas isto s6 ndo chega, a compaixdo s6 € bem servida se for
apoiada num grande rigor técnico. Portanto, a visdo ndo pode ser uma visdo muito
focada, tem que ser uma visdo que apanhe tudo o que esta em redor do doente, que é
0 seu ambiente social e familiar. N&do se consegue controlar o que se passa na
habitacdo do doente e este é o grande desafio da equipa de cuidados paliativos
domiciliarios. E apoiar no domicilio, para além das idiossincrasias de cada doente e de
cada familia.

O desenvolvimento desta dissertacdo procurou seguir um percurso légico,
baseado numa estratégia metodolégica com coeréncia e eficicia, para que os

objetivos propostos e as questbes orientadas da mesma fossem cumpridos e conclui-
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se que a metodologia escolhida cumpriu 0s seus objetivos, dentro das limitacdes
externas estabelecidas.

O estudo das préticas profissionais esteve sujeito a interpretacdo subjetiva do
desenvolvimento e avaliagdo que o0s assistentes sociais fazem da sua acéo
profissional assim como a analise das praticas profissionais executadas na prestacao
dos cuidados. Para isso, as entrevistas as assistentes sociais teve como objetivo
percecionar as habilidades e formacgdes resultantes da sua ac&o no quotidiano
profissional, ou seja, descrever as intervencdes dos assistentes sociais numa ECSCP,
na prestagdo de cuidados holisticos e humanizados a pessoas com doenca em fase
terminal e as suas respetivas familias.

A nossa pesquisa permite-nos concluir que as assistentes socias entrevistadas
tém uma visdo abrangente dos Cuidados Paliativos, homeadamente dos Cuidados
Paliativos Domiciliarios, coerente, concordante e em sintonia com a literatura de
referéncia. Esta concordancia permite afirmar que a intervencdo dos assistentes
sociais reflete na missao destes cuidados, uma vez que os cuidados psicossociais sdo
encarados como indispensaveis na agdo paliativa.

Coube a entrevista o papel primordial de, num estudo assente num referencial
metodoldgico qualitativo, recolher perspetivas e aspetos singulares sobre a pratica
paliativa prestada pelas profissionais do Servigo Social nas Equipas Comunitarias de
Suporte em Cuidados Paliativos. Interessava-nos examinar as opinides das
protagonistas sobre a natureza, a relevancia, as condicionantes e as implicagcbes
praticas do estudo em causa e, face aos dados que obtivemos e as conclusfes que as
mesmas possibilitaram, verificamos que a opc¢éo pela entrevista semidirigida enquanto
instrumento de recolha de dados na nossa pesquisa foi bem-sucedida, o que resultou
na obtencdo de entrevistas extensas e ricas em informacdo, e vem completar os
dados fornecidos pela observacgéao direta.

As assistentes sociais entrevistadas tém visbes convergentes e penso que 0
principal aspeto a considerar nesta concordancia seja o facto de que nos Cuidados
Paliativos Domiciliarios, a unidade a cuidar, isto €, o centro destes cuidados dizem
respeito ao doente, mas também as familias. Averiguamos que existe unanimidade no
facto de a acdo profissional ser orientada para a resolugdo dos problemas e para a
satisfacdo de necessidades dos mesmos, através das suas preocupacdes, emocdes e
expetativas, de modo a apoiar na adaptacao emocional & doenga e a reorganizagéo do
espaco familiar, incluindo a articulacdo com os servigos e recursos da comunidade.

Notamos também quando referem que a sua ac¢ao, assente na promog¢ao da prestacao
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de cuidados de qualidade, envolve a dimenséo psicossocial. As entrevistadas, para
que esta dimensdo seja partilhada nestes cuidados, referem a necessidade de uma
equipa interdisciplinar como o maior recurso na satisfacdo das necessidades dos
doentes, através da diversidade de habilidades e de formacgé&o entre os seus membros,
a delimitacdo de papéis e objetivos comuns, a consolidacdo do sentimento de
pertenca e de uma comunicacgao eficaz e precisa como as maiores contribuicdes da
interdisciplinaridade.

Realcaram a importancia do trabalho em equipa e da formacgdo dos
profissionais de salde, relativamente a estes cuidados. E com o trabalho em equipa
gue se consegue realizar e prestar Cuidados Paliativos. Apesar de cada profissional
ter a sua base de formacao, a sua “zona de conforto”, a sua intervengdo, é necessario
gue todos se interliguem uns com 0s outros para que estes cuidados sejam adquiridos
de forma humanizada e responsavel a todos os niveis, que sejam capazes de adquirir
conhecimentos de outras areas para futuras situagbes. Sempre que um dos
profissionais da equipa sente dificuldades em dar resposta profissional a uma
determinada situagdo, outro consegue efetiva-la, destacando-se assim a
complementaridade dos membros. A equipa assume um importante papel quer ao
nivel da discussdo e reflexdo das situacdes como de suporte emocional entre os
membros que a constituem. Outro aspeto que as entrevistas permitiram confirmar foi a
valorizacdo da formacdo dos profissionais de saude, a modo de aperfeicoamento,
crescimento e afirmacdo profissional. Tanto a formagdo inicial como outras
especializacbes sdo importantes vias de aquisicdo de conhecimento, mas € no
contacto com a realidade que se adquire e se constrdi conhecimentos, uma vez que 0S
Cuidados Paliativos parecem ocupar, no dominio da saude, uma modalidade de
aprendizagem auténtica e vantajosa.

Nas entrevistas foi possivel compreender que as profissionais devem e
defendem um pensamento reflexivo sobre questbes de natureza ética, mais
concretamente sobre o bindmio valores do doente/ valores do profissional. O
assistente social deve desenvolver com o doente/familia uma postura de abertura, de
respeito absoluto de acordo com a vontade do doente, para que compreenda o modo
como as pessoas respondem, interagem, em termos cognitivos, emocionais e
comportamentais & doenca. O profissional deve estar preparado para o confronto e
para o conflito de dilemas de foro ético que decorrem na acéo paliativa e que tém que
ser pensados, discutidos e ponderados em equipa, para que se retne as condi¢cdes

necessarias para descobrir a resposta mais sensata para aquela situagdo. Para isso, é
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necessario que o profissional e a equipa sejam capazes de “pér de lado” os seus
valores e crencas pessoais, atentando aquela situacdo de forma objetiva e concreta,
evitando julgamentos ou juizos de valor.

Ao longo da analise das entrevistas reconhecemos a dimens&o psicossocial
como um dos pilares da acdo do assistente social em Cuidados Paliativos, uma vez
que incide a sua acdo em fatores do foro psicolégico, social, econémico, cultural e
espiritual. Esta dimensao é fundamental, uma vez que assegura uma resposta a estes
fatores que podem influenciar o estado de salde e/ou interfiram com a doenga e com
0 processo de readaptacao.

Comprovamos ainda um fator essencial e que deve surgir sempre nas equipas,
a comunicacdo, a relacdo empdtica, seguranca e de confianga entre todos os
membros que a constituem, impulsionando uma resposta profissional competente,
apta e congruente as necessidades da unidade a cuidar, doente e familia.

Em toda a andlise das entrevistas e de todas as declara¢des transmitidas pelas
assistentes sociais, averigudmos que a area da saude enquanto campo de intervencao
do servico social apresenta-se, hoje, com uma crescente complexidade face as atuais
envolventes psicossociais.

A intervencgdo social constitui um dos mais fortes instrumentos da politica social
e exige uma reflexdo profunda acerca dos seus pressupostos tedricos e
epistemoldgicos e da validade dos seus modelos mais consolidados, perante as
transformagfes globais, tanto econdmicas como sociais. Nesta perspetiva, 0
assistente social assume um papel fundamental de mediacéo e capacitacdo na acao
paliativa. Sao ferramentas da sua intervencéo a viabilizacdo da cidadania, nas suas
vertentes da autonomia, liberdade e responsabilidades de pessoas e instituicdes,
participacdo ativa na melhoria da prestacdo de cuidados, o empowerment e o
exercicio da advocacia social, nos seus eixos de representacao, defesa dos direitos,
recursos e criacao de condicdes de vida.

Assim, a intervencéo social faz-se com as pessoas, num ambiente de trabalho
onde o mais importante € a relacdo. Pela frente temos sempre uma Pessoa, com a
sua familia e Historia de Vida. Nesta dimenséo biopsicossocial, cultural e espiritual,
perspetiva-se o individuo na sua intersubjetividade tendo em conta 0s seus percursos,
ligagBes, recursos proprios e a sua globalidade. O cuidar implica observar a intimidade
do doente. O assistente social deve promover o controlo dos sintomas, 0 apoio
psicolégico, emocional e espiritual, 0 acompanhamento no processo de Iluto e a

interdisciplinaridade, promovendo o respeito pela dignidade e vulnerabilidade através
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de todos os recursos existentes na comunidade e em equipa. Perante a especificidade
das situacdes e através do acompanhamento sistematico, o assistente social procura
perceber e definir com o doente/familia quais as suas necessidades, potencialidades,
dificuldades e aspiracdes. Também aferir a disponibilidade da familia para prestar
cuidados e dar resposta, avaliar a qualidade das relagbes interpessoais e,
naturalmente conhecer a sua situagdo socioeconémica, condi¢cdes de habitabilidade
(barreiras arquitetonicas) e situacao profissional e, analisar a perce¢éo dos doentes e
compreender, de que forma, € que o acompanhamento estd a despertar a sua
capacidade de iniciativa. Esta atitude pauta a intervencéo do assistente social, onde a
capacidade de relacdo, confianca e de proximidade marcam o acompanhamento
psicossocial.

Ainda hoje € complicado conversar-se sobre Cuidados Paliativos com muitas
pessoas, inclusive com os préprios que podem ser beneficiadores destes cuidados e,
principalmente nesta questdo domiciliaria.

Porque é que neste tempo todo e de acordo com a taxa de cobertura que
temos no pais, foram estes cuidados menos acarinhados quando acabamos todos por
dizer que séo os cuidados mais importantes? Temos dados cientificos desta realidade,
no qual se destaca a morte em casa num paradigma de doenca oncolégica, em
qualquer parte do pais e independentemente da faixa etaria das pessoas.

O facto de as pessoas quererem ser cuidadas em casa e de afirmarem que é a
melhor resposta para o sistema de salde, continua-se ao longo destes anos a nao
investir.

Estes cuidados sdo bem vistos pelos hospitais porque sai muito mais barato e
n&o suportam encargos daquele doente. E verdade também que fica mais dispendioso
para os centros de salde, mas é mais barato para as familias, para o sistema de
saude ter o doente em casa até porque ha situacbes em que a familia tem que se
deslocar varios quildmetros. Dai a existéncia das Equipas Comunitarias de Suporte em
Cuidados Paliativos, fazem varios quilometros para visitar um doente que, muitas
vezes, se encontra na outra “ponta” do distrito. S4o estas equipas que temos que dar
valor e reconhecimento, uma vez que chegam a fazer horas e horas de caminho para
visitar o doente e familia para que ndo figuem nem se sintam abandonados. Estas
equipas estdo e séo consideradas capazes em trabalhar 24 horas por dia, 7 dias por
semana, 365/366 dias por ano para oferecer um apoio continuo, mas é paradigmatico
dizer que de momento ndo é possivel devido a falta de profissionais de saude. Tém

gue ser engenhosos e criativos, € o que esperam o0s doentes e familias.
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Temos um longo caminho para percorrer ainda no apoio domiciliario. Os
cuidados paliativos ndo foram inventados, ndo sdo novos, 0 que € novo € a forma
cientifica como prestamos estes cuidados. Tém que estar enquadrados e integrados
no servico nacional de saude. Tém que ser definidos tendo por base uma verdadeira
avaliacdo social. No doente paliativo ndo podemos dar sé enfase ao cuidado médico
ou de enfermagem, ha também a componente psicologica e social que tem que se
inserir e importa perceber qual a melhor resposta para o doente, o0 mais préoximo
possivel do seu caso.

Em suma, fica o desejo que haja mais equipas que se desloquem a casa dos
doentes, deve ser uma aposta para o futuro, visto que cada vez vamos ter mais
doentes envelhecidos e mais frageis em situacdes como estas. Este estudo contribui
para a otimizagdo da acgéo profissional competente, eficaz e rigorosa fundamentada
em principios cientificos e humanistas dos assistentes sociais, na prevenc¢do do
sofrimento através da prestacdo de cuidados de exceléncia, e na promocdo da
dignidade, humanizacdo e da qualidade de vida dos doentes e das familias,
respeitando 0s seus gostos, vontades e crencas. Das necessidades que estas familias
tém, o apoio aos seus familiares e que, as vezes, é importante ter um determinado tipo
de apoios sociais e da comunidade que ajudem sobretudo no descanso do cuidador.
Temos que refletir e perceber qual 0 nosso caminho e também quais as nossas

necessidades enquanto profissionais de salide e enguanto pessoas.
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GUIAO DE ENTREVISTA — Praticas Profissionais dos Assistentes Sociais

nas Equipas Comunitarias de Suporte em Cuidados Paliativos

Dimensodes Temas Questdes Principais Questbes Secundarias
1. Cuidados | Cuidados Pergunta 1 — No seu Pergunta 1.1 — O que difere a
Paliativos | Paliativos entender, o que s3o Equipa Comunitaria de Suporte

Domiciliarios

Cuidados Paliativos
Domiciliarios?

em Cuidados Paliativos da
Equipa Intra-Hospitalar de
Suporte em Cuidados
Paliativos?

Importancia dos
Cuidados
Paliativos na
Comunidade

Pergunta 2 — Qual a
importancia destes
Cuidados na Comunidade?

Pergunta 2.1 — O que poderd
mudar na vida dos doentes
terminais, que se encontram
na sua residéncia, com estes
cuidados domiciliarios?

2. Dominios e
Dimensdes da
Prdtica de
Intervencdo dos
Assistentes

Pergunta 3 — Quais os
dominios e dimensdes que
os Assistentes Sociais
aplicam na sua intervencgao
com as ECSCP?

Pergunta 3.1 — Que dominios e
dimensdes identifica como
primordiais na sua agao e
desempenho profissional?

Sociais
Importancia dos | Pergunta 4 - Porque é que é
Assistentes importante ter um
Sociais nas ECSCP | profissional como o
Assistente Social nestas
equipas?
3. Desafios Pergunta 5 — Quais os Pergunta 5.1 — Como s3ao

colocados aos
Assistentes
Sociais pela
Intervengdo de
Proximidade na
Comunidade

desafios colocados aos
Assistentes Sociais na sua
intervencao na
comunidade?

satisfeitas as necessidades dos
doentes no domicilio? E da
familia?

Pergunta 5.2 — Como estrutura
a intervencdo social, apés as
dificuldades serem
identificadas e ao equacionar
as respostas adequadas as
necessidades dos doentes e
suas familias?
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Pergunta 6 — Que
carateristicas considera
fundamentais para a
interacao com os doentes? E
com a sua familia?

Pergunta 5.3 — A abordagem
ao doente é distinta a
abordagem aos familiares?
Quais os aspetos comuns e 0s
que diferem?

Pergunta 6.1 — Em alguma
situagdo ocorreu alguma
divergéncia entre aquilo que
sdo os seus valores enquanto
profissional e os valores dos
doentes e seus familiares?
Como se lida com este tipo de
situacao?

Processo de Luto

Pergunta 7 — Em situagao de
morte no domicilio, quais as
medidas e as abordagens
utilizadas pelo Assistente
Social para que a familia
receba os apoios
necessarios devido a perda?

Pergunta 7.1 — Quais os apoios
prestados as familias no
processo de luto?

Pergunta 7.2 — Quais os apoios
prestados pelo Servico Social
para que a familia, durante o
processo de luto, nao
apresente comportamentos
carateristicos de um luto
patoldgico?

4. Especificidade da
Intervencéio
Profissional dos
Assistentes

Sociais em

contexto de

trabalho em

equipa
multidisciplinar

Pergunta 8 — De que forma
perceciona o papel da
intervencao social, no
ambito da equipa, para a
concretizacdo dos objetivos
comuns?

Pergunta 8.1 — Como
carateriza a comunicacao
existente entre os membros da
equipa?

Pergunta 8.2 — Como
carateriza a interagcao entre os
diversos profissionais da
equipa?

Pergunta 8.3 — Na sua opinido,
0 apoio prestado aos doentes
em fase terminal de vida e
suas familias deve pressupor
habilidades e formagdes
especificas aos profissionais de
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saude?

Relevancia de Pergunta 9 - Em que sentido | Pergunta 9.1 - Em que sentido,
uma equipa se torna relevante as ECSCP | uma equipa interdisciplinar
interdisciplinar constituirem uma equipa poderd melhorar a qualidade

interdisciplinar? de vida de um doente

terminal?

Expetativas dos Pergunta 10 - Que Pergunta 10.1 — Que
Assistentes expetativas tem possibilidades pensa que estas
Sociais nas ECSCP | relativamente a estas equipas podem proporcionar a

Equipas Comunitarias? comunidade?

5. Caraterizacéo do Idade;
Entrevistado Género;

Habilitagdes Profissionais/

Académicas;

Local de Trabalho;

Situacgdo profissional;

Tempo de experiéncia na

area dos Cuidados

Paliativos.
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Matriz de Analise das Entrevistas

Categorias Subcategorias Unidade de Registo Unidade de Contexto
Al. Equipa Comunitaria de
A. Cuidados Suporte em Cuidados
Paliativos Paliativos
Domiciliarios

A2. Mudanca na vida dos

doentes terminais

B. Dominios e
Dimensbes da

Prética de
Intervencao dos

Assistentes

Bl1. Acdo e desempenho

profissional

B2. Assistente Social
ECSCP

nas

Sociais
C1. Desafios na Proximidade
C2. Satisfacéo das
C. Desafios necessidades do doente e
colocados aos | familia
Assistentes B
C3. Estruturacao da

Sociais pela
Intervencéo de
Proximidade na

Comunidade

Intervencado Social

C4. Aspetos comuns e distintos
na abordagem com doente e

familia

C5. Interagdo com doente e

familia
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C6. Divergéncia de valores

C7. Apoios e abordagens no

luto

D. Especificidade | D1 Comunicacao

dalntervencao | py  nteracio  entre  os

Profissional dos | ofissionais de equipa
Assistentes

Sociais em D3. Habilidades e Formagobes
contexto de especificas

trabalho em _ S
_ D4. Equipa Interdisciplinar
Equipa

Multidisciplinar | ps. Expetativas
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Entrevista da Assistente Social 1:

Pergunta 1 — No seu entender, o que sdo Cuidados Paliativos Domiciliarios?
A.S. — “Cuidados Paliativos Domiciliarios sdo cuidados que podem ser ou nao de fim
de vida. Corresponde a pessoas que estdo com doencas cronicas ou passando por
uma situagao de dor ndo controlada. Podem n&o ser doentes que estejam em fim de
vida e necessitar, na mesma, de cuidados de conforto. Normalmente, associam a
doencas oncoldgicas, mas também pode ser um apoio dado a doencgas neuroldgicas,
como o Alzheimer e o Parkinson, Esclerose Mdltipla, Esclerose Lateral Amiotréfica,
Insuficiéncia Cardiaca Grave, Ma Circulacdo Periférica que da dor e pode
comprometer, normalmente, uma parte do membro inferior.

Basicamente, sdo cuidados de conforto que permitem a pessoa ter estes cuidados no
domicilio, de nao ter o incébmodo de ir para a urgéncia hospitalar, visto que é um sitio
de agressividade, onde existem virus/bactérias e a pessoa doente pode apanhar
algum desses virus que agravam o seu estado de salde e sdo cuidados que tanto
para a pessoa como para o estado, gasta menos dinheiro.

Portanto é uma situacéo de conforto para todos.”

Pergunta 1.1 — O que difere a Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados
Paliativos da Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos?

A.S. — “A Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos, como o préprio
nome indica, presta os cuidados no domicilio tendo em conta a realidade, o
ecossistema em que a pessoa vive, a vizinhanga, articulando todos os servigcos da
comunidade que o utente e a familia necessitam para dar resposta a sua situacao
concreta. Ja a Equipa Intra-Hospitalar tem também em conta o utente e a familia, mas
em contexto hospitalar. No entanto, o cuidado pode ser articulado com as equipas

comunitarias, se existirem, e também com outros servigos da comunidade.”

Pergunta 2 — Qual a importancia destes Cuidados na Comunidade? Pergunta
2.1 — O que poderad mudar na vida dos doentes terminais, que se encontram na
sua residéncia, com estes cuidados domiciliarios?

A.S. — “De uma certa forma, ja foi respondido nas questdes anteriores. O que muda é
a proximidade com os cuidados de salde e a pessoa recebe estes cuidados no

conforto do domicilio e no conforto da familia. E importante ressalvar que, quando néo
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h& cuidador no domicilio, ndo pode haver o apoio da equipa de cuidados paliativos
porgque tem que existir cuidador, um cuidador com competéncias, capacidades que
facam toda a diferenca no que diz respeito da pessoa doente ficar em casa, sendo o
local de preferéncia para todos, para que possam morrer em paz. E muito diferente a
pessoa estar numa unidade, num hospital, longe da familia do que estar no conforto
do seu meio, do seu ecossistema. E uma proximidade com os cuidados que precisa,
estas equipas dao o contacto telefénico para as pessoas ligarem a qualquer hora, uma
vez que por telefone resolve-se muita coisa como idas desnecessarias a urgéncia com
tudo aquilo que elas implicam, como ja foi dito. Ganham as pessoas, os familiares e o

Servico Nacional de Saude com esta situagdo.”

Pergunta 3 — Quais os dominios e dimensBes que 0s Assistentes Sociais
aplicam na sua intervencdo com as ECSCP? Pergunta 3.1 — Que dominios e
dimensdes identifica como primordiais na sua acdo e desempenho
profissional?

A.S. — “Os dominios e as dimensfes que nds aplicamos diz respeito a pessoa com
guem estamos a trabalhar, temos que respeitar 0os seus valores tanto culturais, sociais
como espirituais, ou seja, biopsicossocial. Estamos a lidar com uma pessoa que € um
cidaddo de pleno direito, temos que agir em conformidade com a sua vontade,
partindo do principio que é uma pessoa com capacidade de autodeterminacao, pois se
a mesma tiver com determinadas incapacidades mentais, temos que trabalhar no
sentido de haver um processo de inabilitacdo, mas, repito, temos que o fazer de
acordo com a vontade e os valores. Temos que acionar na comunidade 0s servigcos
sejam de saude, culturais, religiosos até mesmo juridicos que o utente precisa para
resolver determinada situacdo. Portanto, temos que trabalhar sempre em articulagéo

com a familia e com a comunidade.”

Pergunta 4 - Porque € que é importante ter um profissional como o Assistente
Social nestas equipas?

A.S. — “A nossa formacdo permite-nos determinados conhecimentos especificos
relativamente aos aspetos sociais, detencdo de problemas, a um saber-estar até na
interagdo com 0S outros, na comunicacao, estudar a comunidade e 0S seus recursos,
transmitir dados recolhidos no contacto direto e transmitir & equipa, porque sem

trabalho de equipa ndo ha cuidados paliativos. Nao temos que estar sempre a
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trabalhar juntos, mas estamos constantemente a comunicar, seja por telefone, correio
eletrénico e mensagens.

Participamos nos aspetos organizativos do trabalho, nos aspetos relacionais,
apoiamos na resposta e resolucdo das questbes que os doentes apresentam
relativamente a pensdes, direitos sociais, direitos que podem ter de acordo ao seu
sistema de saulde, testamentos, questdes financeiras assinando 0s recursos
adequados, mediamos a comunicacao entre o doente e a familia, na qual, muitas
vezes, é muito dificil porque existem pactos de siléncio, magoas, ressentimentos que
as pessoas ndo conseguem ultrapassar e € importante n6s sabermos comunicar,
estarmos atentos a comunicacdo ndo-verbal, aos sinais que podem aparecer e
trabalhar estas questodes.

Temos que ter em conta o apoio aos prestadores de cuidados ajudando-os a enfrentar
todo o processo da doenga, perceber se a familia j& passou por outras situagfes de
luto e como reagiram, perceber se ha alguém em risco de luto patolégico e, nesta
situacdo, preparar essa mesma questdo do luto, sendo transversal a todos os
elementos da equipa, uma vez que todos nds no contacto podemos ir trabalhando com
os familiares e com os doentes estas questdes. Estas intervengdes especificas do luto
prolongam-se até depois da morte.

Devemos assegurar se 0 prestador esta a prestar os cuidados necessarios, informar
gque as pessoas podem expressar as suas necessidades, promovendo as conferéncias
familiares com todos presentes, equipa, doente e familia, ou com outras pessoas
também importantes na situacdo. Com estas conferéncias, tentamos resolver
situagbes que, por vezes, as pessoas ndo se entendem, como por exemplo, de
guando ha muitos filhos e que a mée ndo estd bem junto do doente que ndo tem
condicbes de alguma maneira receber resposta adequada, por isso analisamos com
todos o que consideram ser o melhor e 0 que pretendem fazer cada um para superar

essa necessidade.”

Pergunta 5 — Quais os desafios colocados aos Assistentes Sociais ha sua
intervencdo na comunidade?

A.S. — “Faz toda a diferenga nés estarmos num hospital, vermos um doente e falar
com ele ou familia, no espaco que nao seja o deles, mas quando chegamos ao espaco
da pessoa, ao seu ecossistema. Ficamos dentro da verdadeira realidade que vive, a

sua interacdo, como estd a enfrentar a situagcdo, porque acontece, muitas vezes, as
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pessoas ndo aceitarem o diagndstico, situacdes em que associam a equipa a morte e,
ja me aconteceu num concelho de Ferreira do Alentejo, que dizia respeito a um jovem
de 20 e poucos anos que ndo queria o apoio da equipa porque havia uma pessoa que
tinha falecido h& poucos meses, na altura, e que era acompanhada pela equipa, dai
sermos associada a morte. Foi um trabalho arduo para que aquelas pessoas

percebessem e aceitassem a importancia desta equipa. Nao foi facil.”

Pergunta 5.1 — Como sao satisfeitas as necessidades dos doentes no
domicilio? E da familia?

A.S. — “As necessidades sao satisfeitas porque a equipa se desloca ao domicilio.
Deixamos a medicacdo, fazemos ensinos como manusear dispositivos BiPap,
Oxigenoterapia, a familia e o doente partilham as suas ansiedades e sao esclarecidos,
dispdem do contacto telefénico da equipa para qualquer duvida ou, muitas vezes, nos
centros de salde quando hd ECCI pedimos apoio a essa equipa para que 0sS
enfermeiros possam fazer domicilios articulando com a equipa comunitaria, conosco.
NG6s envolvemo-nos nas necessidades do doente e familia como também as equipas
nucleares de saude, onde o doente esta inscrito num determinado centro de saude e

gue pode receber também apoio domiciliario por parte da ECCI.”

Pergunta 5.2 — Como estrutura a intervencdo social, apés as dificuldades
serem identificadas e ao equacionar as respostas adequadas as necessidades
dos doentes e suas familias?
A.S. — “Para além daquilo que manifestam, ha situagfes que nos identificamos como
uma necessidade. E importante que saibamos dizer e mostrar as pessoas que ainda
falta aquela ou a outra necessidade que é relevante que seja satisfeita. Nao tomo
qualquer tipo de decisdo antes de falar com a equipa, faco essa estruturacdo de
intervenc@o com toda a equipa, quando € necessario pego apoio a outros servicos da
comunidade, nomeadamente o SAD, Seguranga Social ou outro subsistema de saude
gue o doente possa usufruir e possa ter importancia nalgum direito para a situagdo em
gue se encontra.
Como Técnica Superior de Servico Social ndo realizo nem resolvo situagfes sozinhas
mas sim com toda a equipa, visto que pode haver alguma decisdo da nossa parte e
colidir com a situacdo clinica da pessoa ou com a enfermagem. E tudo trabalho de
equipa.”
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Pergunta 5.3 — A abordagem ao doente é distinta a abordagem aos familiares?

Quais os aspetos comuns e os que diferem?

A.S. — “A abordagem nao € sempre igual. Diferem, por exemplo, quando estou a falar
com um doente, quero ouvi-lo se ele se encontrar disponivel para tal, o que sabe
sobre a sua doenca em termos de diagndstico e progndéstico, quero ouvir o saber dele
e como age mediante esse saber. Muitas vezes tem conhecimento do diagnéstico,
mas ndo do progndstico. Com a familia, a abordagem é diferente, pergunto se também
tem conhecimento da situacéo e a partir do momento que as pessoas comecam a falar
e a expressar-se, tanto numa abordagem como na outra, temos que ter em conta 0s
aspetos relativos a comunicacdo, temos que saber estar com eles, basta estarmos
calados e apenas ouvir, basta estarmos no siléncio e deixarmos que se expressem
verbalmente e fisicamente. O siléncio € uma forma de comunicar muito importante
nestas situacdes sobretudo no primeiro contacto, temos que dar espaco as pessoas e
estarmos ali disponiveis para os ouvir, os doentes percebem quem o0s quer ouvir ou
quem esta a fazer um grande “frete”. Temos que saber aplicar na pratica aquilo o que
os livros nos ensinam sobre a comunicacdo. E um aspeto fundamental. Temos que
perceber também quando existe o pacto de siléncio, no qual os familiares sabem de
tudo e o doente de nada. E uma situacdo que me aflige um bocado, mas ndo vou ser
eu a quebrar a norma daquele ecossistema, n6s quando falamos com os familiares
tentamos transmitir que o doente tem direito de saber o que se passa e explicar o
porqué desse direito. Tem que saber que a qualquer momento, pode partir e querer
resolver alguma situacdo pendente na sua vida, por exemplo, falar com um familiar
que nao falava, resolver algum conflito, resolver questdo financeira a nivel do
testamento. Agora quando a familia ndo quer, trabalhamos com ela nesse assunto
mas nao vamos quebrar essa norma existente entre eles. Queremos prestar cuidados
de conforto a todos os niveis e que a familia e o doente estabelecemos uma boa

relacdo com a comunidade em tudo, principalmente do que necessitam.”

Pergunta 6 — Que carateristicas considera fundamentais para a interagcdo com
os doentes? E com a sua familia? Pergunta 6.1 — Em alguma situacdo ocorreu

alguma divergéncia entre aquilo que sédo os seus valores enquanto profissional
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e os valores dos doentes e seus familiares? Como se lida com este tipo de
situacdo?

A.S. — “Tem acontecido muitas situacdes em que eu tenho valores completamente
diferentes daqueles que sdo os valores dos doentes e familias, mas até agora
consegui lidar perfeitamente com a situacdo. Eu s6 tenho que respeitar os valores
deles, desde que os valores que eles defendem néo colidam com as leis do nosso
pais, leis que possam por em causa 0 bom nome, a dignidade de alguém ou a saude
de alguém, por exemplo, ha culturas em que se faz mutilacdo genital feminina e se eu
souber de uma situacéo dessas, com toda a certeza que irei denunciar as autoridades,
porgue colide com as leis do meu pais, com a honra e a dignidade de uma mulher, na
gual pode por em causa a vida dela até porque varias ja morreram através destas
intervencdes. Lido bem com tudo e tento fazer o melhor que sei respeitando a cultura
do outro, dando resposta de acordo com aquilo que necessitam e que ndo va também
colidir com a cultura das pessoas. Cada um é livre de aceitar ou nao aceitar, por
exemplo, imagine que tenho uma pessoa que tem um filho menor, que é testemunha
de Jeova, e que ndo quer aceitar uma transfusdo de sangue, eu tenho que mover um
processo junto da Seguranca Social, CPCJ, para que seja retirado temporariamente a
custddia dessa crianca e seja feita a intervencéo que € mais adequada para a saude e
vida dela. Apesar destas situacdes, comigo ndo ha divergéncias nem conflitos por

isso.”

Pergunta 7 — Em situagdo de morte no domicilio, quais as medidas e as
abordagens utilizadas pelo Assistente Social para que a familia receba os
apoios necessarios devido a perda? Pergunta 7.1 — Quais 0s apoios prestados
as familias no processo de luto? Pergunta 7.2 — Quais 0s apoios prestados
pelo Servico Social para que a familia, durante o processo de luto, n&do
apresente comportamentos carateristicos de um luto patolégico?

A.S. — “Os apoios prestados, em situacdo de morte no domicilio, sdo 0s mesmos se
forem prestados no hospital. O trabalhar o luto, no que diz respeito ao Servi¢co Social,
€ um processo que comecga logo através de uma avaliacdo ao doente e familia, no
momento, em que entra para a equipa, ou seja, ai comeg¢a 0 nosso apoio. O Nosso
apoio, seja assistente social, médico, enfermeiro ou psicélogo, tem que abranger todas
estas areas. Um luto, de acordo com a Kiibler-Ross, € uma reacao fisiologica e

psicolégica a uma perda ou a uma agressdo emocional. Envolve dimensdes
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psicologicas, espirituais, cognitivas, sociais e somaticas. E um processo gradual de
adaptacdo a uma perda, digamos que € um processo que pode ter diversas
manifestacdes como tristeza, soliddo, saudade, raiva, culpa, dor, entre varias. O nosso
papel, enquanto assistente social, nestas situacdes s&o transversais. Realmente
poderd ser mais dirigido ao foro da psicologia, mas em cuidados paliativos esta
escrito, foi 0 que aprendi na Pés-Graduacédo e faz sentido na pratica é que trabalhar
estas questdes sdo transversais a todos os profissionais. Temos que, desde o primeiro
dia, estar atentos a familia, ao doente, carateriza-los e identificar os fatores de risco
que possam ser indicadores de desencadear um luto patoldgico, envolver o doente,
cuidador, familia nos cuidados e informando gradualmente os mesmos sobre a
situacdo da doencga, avaliar as necessidades e dificuldades que sentem, potenciar 0s
recursos que dispdem, informar sobre os recursos da comunidade, sermos
mediadores entre eles e a comunidade e até substituirmos a familia, quando se
encontram indisponiveis, para acionar algum servigo, elaborar um plano de cuidados
adequado as necessidades de todos, estar atento aos sinais que o cuidador da de
claudicacdo, de stress no seu trabalho de cuidar e fazer com que o mesmo reflita e
aceite que ndo estd bem, arranjando uma forma de ser substituido por um
determinado tempo para que descanse, fortalecer a expressdo de sentimentos do
doente, cuidador e familia, tentar promover momentos em que as pessoas possam
revelar situagdes que nunca tinham dito e que sé&o importantes, pedir perddo quando é
necessario pedir, facilitar a partilha e emocéo para fortalecer os lacos afetivos, alertar
para os aspetos burocraticos (pedir complemento grande de invalidez, uma cama
articulada, que seja necessario apoio domiciliario, se o doente/cuidador possui ADSE,
ADME, se tem seguros, se ndo tem disponibilidade financeira para um tal apoio, ter
conhecimento das organiza¢gfes que fornecem também ajuda, como as IPSS, a Liga
dos Amigos do Hospital, temos que bater a porta de todos e que a familia se relacione
COm 0S mesmos para conseguir 0s apoios que necessita), encorajar a partilha de
duvidas e angustias, encorajar e falar com as familias da partida do seu ente querido
para que se possam “abrir’, sendo de uma importancia extrema, temos que estar
disponiveis para que sintam que a equipa esta e se encontra disponivel para eles,
promover esses momentos de encontro, sentir um conforto psicolégico, por exemplo,
imagine que um doente diz que é duma determinada religido e que gostaria que
estivesse com ele, um lider religioso, n6s vamos tentar que a familia concorde com a
presenca dessa pessoa importante ou aplicar uma terapia a nivel da musicoterapia,

reiki, ou qualquer outra terapia ndo medica. Temos que tentar contribuir para que
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estas coisas acontecam na vida da pessoa doente. A medicina, hoje em dia, em
cuidados paliativos, aceita todo o tipo de terapia alternativa. Tudo isto referido
anteriormente, ajuda na preparacao do luto, do luto antecipatdrio, com as pessoas a
despedirem-se da vida e ajuda a familia a lidar com a perda. Todo este trabalho, de
visitas de luto vai prolongando meses apds a morte do doente. As visitas sao feitas de
acordo com o protocolo, mas, normalmente a primeira é ap6s um més e depois,

consoante o estado da pessoa, vamos agendado as proximas.”

Pergunta 8 — De que forma perceciona o papel da intervencdo social, no
ambito da equipa, para a concretizacdo dos objetivos comuns?

A.S. — “Nés temos que estar dentro daqueles objetivos, por isso € que somos uma
equipa. Temos uma linguagem comum, todos somos e fomos sujeitos a formacgdes, no
meu caso fiz uma P6s Graduagdo em Cuidados Paliativos onde estavam desde
médicos, enfermeiros a psicélogos, todos aqueles que podem fazer parte de uma
equipa. Portanto, é saber falar a mesma linguagem, apresentando cada um a situacao,
utilizando especificidades préprias com o olhar da nossa profissdo. E quando nao
sabemos determinada matéria que diga respeito a outro profissional, nos
perguntamos, uma vez que faz parte do nosso dia-a-dia. Cada um faz o seu trabalho,
revelando uns aos outros todas as alteracdes feitas para o doente. Cada um com o
seu olhar, mas com a mesma linguagem e partilhamos aquilo que sabemos da familia

€ 0s aspetos carateristicos, tudo para que seja feita a concretizagdo dos objetivos.”

Pergunta 8.3 — Na sua opinido, o apoio prestado aos doentes em fase terminal
de vida e suas familias deve pressupor habilidades e formacdes especificas

aos profissionais de saude?

A.S. — “Exatamente. No6s, para além de cada um ter uma especialidade em Paliativos,
uma Pdés-Graduacao ou um Mestrado, ha profissionais que se especializaram também
na preparacgado do luto e continuam a se especializar. Passdmos por formagdes, muitas
delas dadas pela Associacdo AMARA, que nos ajudou muito a perceber qual o espirito
de equipa, qual deve ser a nossa atitude e a nossa forma de comunicar com o doente
e as familias e uns com os outros. Tudo isto que nos foi ensinado faz-nos refletir sobre
0 nosso percurso de vida, onde nés vamos buscar forcas e recursos para resolver

situacdes complicadas, nés, nestas formagdes, somos confrontados com isso tudo.”
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Pergunta 9 - Em que sentido se torna relevante as ECSCP constituirem uma
equipa interdisciplinar? Pergunta 9.1 - Em que sentido, uma equipa
interdisciplinar poderd melhorar a qualidade de vida de um doente terminal?
A.S. — “Sem haver interdisciplinaridade, ndo ha equipa. O Homem é um ser vivo e a
saude é uma necessidade biopsicossocial e, para satisfazer essa necessidade tem
gue haver varios profissionais, pessoas com especificidades e olhares préprios para a
realidade, mas que também saibam estar com 0s outros e transmitir o seu parecer e
serem todos uma mais-valia para o comprimento dos objetivos, sendo o principal, o
bem-estar do doente e das familias. E estar com o doente e criar um bem-estar nele
em todas as areas da vida, ajudar os cuidadores a desenvolver 0 seu papel e saberem
lidar com a situacéo, de modo a prevenirem na vida dos doentes situacdes de stress,
de Burnout ou de lutos patolégicos. Isto tudo implica uma equipa multidisciplinar e
guando néo temos um profissional, como por exemplo, um fisioterapeuta, pedimos
apoio a ECCI de um determinado centro de salde que diga respeito a morada do

doente.”

Pergunta 10 - Que expetativas tem relativamente a estas Equipas
Comunitarias? Pergunta 10.1 — Que possibilidades pensa que estas equipas
podem proporcionar a comunidade?
A.S. - “O que de melhor estas equipas podem proporcionar ja tinha referido, é a
pessoa puder receber no domicilio os cuidados que precisa. E aquela equipa que esta
disponivel em tratar e ajudar os familiares, como por exemplo, ndo saberem aplicar
uma determinada terapéutica, para além de serem ensinados nesse aspeto quando
ocorre uma visita, ttm uma linha aberta de comunicacéo telefénica com a equipa para
tirar duvidas quando n#o foram ja tiradas pessoalmente. E trabalhar com esses
familiares/cuidadores para que saibam gerir 0s seus sentimentos e as suas emocoes,
gerir tudo o que diga respeito a doenca.
E relevante referir, novamente, que estas equipas poupam dinheiro ao Estado, as
pessoas nao se deslocam constantemente de ambulancias para as urgéncias, sendo
muitas delas sacrificadas e torna-se muito desconfortavel estarem naquele sitio
indigno, desumano, correndo muitos riscos e, com isso, implica muitos gastos para
todos nés. Sdo estes os beneficios.
As expetativas que eu tenho € que as pessoas invistam mais na sua formacédo em
Cuidados Paliativos, abrangendo tudo aquilo que ja& abordei, porque nds enquanto
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equipa fazemos formacdes. Cada um prepara um tema e estamos todos presentes
mesmo que ndo seja a nossa area de formacao, todos partilhamos daquele saber. E
muito importante que estas equipas possam aumentar de numero, visto que é um
grande beneficio para a comunidade, atendendo o facto que as doengas como
neoplasias, deméncias, doencas neurolégicas estdo previstas em aumentar

consideravelmente e por isso temos que prevenir o futuro.”
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Entrevista da Assistente Social 2:

Pergunta 1 — No seu entender, o que sdo Cuidados Paliativos Domiciliarios?
Pergunta 1.1 — O que difere a Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados
Paliativos da Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos?

A.S. — “Cuidados Paliativos sédo cuidados prestados a doentes que se encontram no
domicilio, que estdo numa situacdo de fragilidade clinica e que parte deles,
possivelmente, estardo no seu fim de vida. Estes cuidados irdo acompanha-los nesse
processo de doenca, irdo acompanhar o doente, a familia e o cuidador. Sao cuidados
que tem como unidade de observacdo o doente e a familia, sdo cuidados
individualizados, personalizados, que tém sempre como objetivo principal,
proporcionar uma melhor qualidade de vida de ambos.

Ha muita coisa que se pode fazer em Cuidados Paliativos, mas o primeiro objetivo, no
meu entender e na parte do Servigco Social, que € a minha area, € que o doente
usufrua de qualidade de vida nos seus momentos finais, no tempo que Ihe resta, que
tenha uma morte digna e que a familia receba todo o apoio e auxilio possivel. No que
diz respeito a diferenciacdo das duas equipas, o que separa, digamos assim, € que a
equipa comunitaria presta os cuidados de imediato ao doente no seu meio habitual de
vida, enquanto que uma equipa intra-hospitalar presta igualmente um bom servico,
mas como o0 nome indica, huma unidade hospitalar. Sdo bons servigos igualmente,
mas nesta Ultima o doente é que procura o servico. Eu s6 trabalhei em Equipas
Comunitarias, portanto penso que a grande diferencga seja essa.

Quando se fala em Equipa de Cuidados Paliativos, a formagéo base da equipa é a
mesma, agora onde prestamos 0s servi¢os é que difere, pode ser um domicilio, pode
ser um internamento. A esséncia dos Cuidados Paliativos é transversal a qualquer

metodologia que se utilize para a concretizagdo dos mesmos.”

Pergunta 2 — Qual a importancia destes Cuidados na Comunidade? Pergunta
2.1 — O que poderad mudar na vida dos doentes terminais, que se encontram na
sua residéncia, com estes cuidados domiciliarios?
A.S. — “Estes cuidados tém a maxima importancia, porque prestam cuidados muito
individualizados e muito personalizados. Apds a avaliagdo inicial do doente, vamos
perceber as principais preocupacoes dele, o que lhe aflige, os seus receios, medos e
0S impactos que esta a ter o processo de doenca na nossa unidade de observacao.
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H& varios estudos que comprovam que o melhor sitio para o fazer € em casa, no meio
habitual de vida do doente que praticamente sempre viveu e estes cuidados séo
diferenciados por isto mesmo, permite ao utente permanecer, no seu final de vida,
juntos dos seus, junto das pessoas que mais ama, junto das pessoas de referéncia na
vida dele e o que diferencia € que ndo vai ser numa cama hospitalar onde né&o
conhece ninguém, nao tém pessoas de referéncia enquanto que a nossa equipa
comunitaria proporciona isso, vamos dar a oportunidade de partir com o maximo de
conforto e qualidade de vida possivel junto das pessoas que mais gosta.

Tudo difere da forma como o doente vai partir e pode escolher as pessoas que quer ao
lado dele neste momento. Se tudo for preparado e falado claramente, partirh com
tranquilidade e a familia ficara também serena, claro com 0s receios e angustias
habituais que o processo todo tem, mas temos que tentar minimizar e dar apoio e

auxilio ao suporte emocional de ambos.”

Pergunta 3 — Quais os dominios e dimensdes que 0s Assistentes Sociais
aplicam na sua intervencédo com as ECSCP?

A.S. — “A dimensado que os Assistentes Sociais aplicam, acho que é transversal a
pratica do Servigco Social, € a dimensao biopsicossocial. Nés, nesta dimenséao, por
norma, avaliamos e intervencionamos a parte econdmica, social, psicoldgica,
espiritual, cultural, portanto fazemos a avaliacdo destes fatores psicossociais, que nos
ajudam a estabelecer diagnéstico social para realizarmos a nossa intervencao, que é
ditada apdés a avaliacdo desta dimensdo. A esta intervencdo chamamos de
acompanhamento psicossocial e vamos intervir na dimensédo onde o doente estiver a
necessitar mais e de onde houver a necessidade de intervencdo. Sao estes o0s
dominios que o Assistente Social estuda e intervém, um agente interventor nesta parte
da avaliagcdo dos fatores psicossociais, a nivel individual, familiar, grupal, dependendo
do caso que temos em méo e a partir dai faz as fungbes dele, a promocédo da
informacéo, dos direitos e deveres do doente e familia, os recursos sociais existentes
na comunidade, faz a definicdo, planeamento e realizagdo do programa que,
eventualmente, tenhamos que elaborar. Cada caso é um caso, tudo depende da
situacdo, do que avaliarmos e do que encontrarmos e a partir dai intervencionamos,

mas a dimensao que avaliamos é sempre biopsicossocial.”
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Pergunta 4 - Porque € que é importante ter um profissional como o Assistente

Social nestas equipas?

A.S. — “Em primeiro lugar, € importante ter um Assistente Social porque é um
elemento obrigatorio na constituicdo das equipas. O Servico Social esta intimamente
ligado as Equipas dos Cuidados Paliativos desde o aparecimento destas, portanto logo
ai se destaca a sua importancia, em termos de participacdo e intervencdo nestes
cuidados. Depois, em termos genéricos, o Assistente Social é um elo de ligacdo e um
interlocutor entre a Equipa de Saude, familia e comunidade, € um mediador. O Servico
Social ndo pode nem deve ser visto como um complemento, mas sim como uma
componente, é algo que faz parte.

O Assistente Social é um elemento fundamental na Equipa, porque, se formos avaliar
os estudos e tudo o que comporta quando falamos numa avaliagdo global e total,
falamos sempre na componente social, até a dor ja tem uma componente social e é ai
gue nés, enquanto que os médicos atuam com a parte farmacoldgica, os psicélogos
com a parte psicolégica, nés é com a parte psicossocial e com a jungdo de todos
vamos conseguir melhorar, dentro do possivel, a qualidade de vida do utente. Com

isto, temos um papel, na equipa e na vida de mudanca do utente e da familia.”

Pergunta 5 — Quais os desafios colocados aos Assistentes Sociais ha sua
intervencdo na comunidade?

A.S. — “Os desafios sao diarios, diariamente passamos por dificuldades na pratica do
Servico Social, na nossa intervencdo, mas o primeiro desafio que nos é colocado é
sempre tentarmos que os fatores psicossociais ndo estejam em falta, estejam todos
comportados, que a dimensao psicossocial esteja toda ligada. O desafio é colocar em
conformidade todos esses fatores.

Os desafios surgem por varios motivos e ndo apenas por um. Muitas vezes temos
referenciacdo néo especificada para Cuidados Paliativos e, por vezes, tardia. Um dos
desafios mais importante € a desinformacdo que ocorre, tanto por parte dos
profissionais como dos cidadaos. Infelizmente, ainda ndo chegou a toda a comunidade
a informacdo de que existe estas equipas, constituindo assim, um desafio para que
toda a gente saiba e faga chegar essa informacdo a quem mais precisa. Ainda ha
populacdo que desconhece estes cuidados. Portanto, também parte de nds,

profissionais, o dever de chegar até as pessoas.
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H& desafios na nossa intervencdo como a responsabilizacdo da familia, em que é
muito complicado identificar o cuidador principal, e temos utentes que tém vontade,
efetivamente, de permanecerem no domicilio e ndo temos um cuidador capaz para
assegurar os cuidados, e como um dos critérios de exclusdo destas equipas é a
inexisténcia de um cuidador, muitas vezes ndo podemos satisfazer a vontade do
doente e teremos que 0 seguir para um internamento. Portanto, um desafio é
responsabilizar a familia, identificar um cuidador informal, e dentro disto, temos um
problema que, muitas vezes, temos cuidadores e temos vontade de que alguém seja
cuidador mas essa pessoa ja tem uma idade avancada e semelhante a do utente. H4
situacdes em que o doente tem a sua esposa com uma idade semelhante a dele com
vontade de prestar os cuidados ao doente, mas é pouco capaz de cuidar, precisando
ela também de cuidados. E outra dificuldade que encontramos e que encaramos no
dia-a-dia, ou seja, encontrar cuidadores competentes e capazes. O Servico Social,
infelizmente, ndo tem capacidade de ajudar economicamente e de forma justa um
cuidador. Um filho que queira abdicar da sua atividade profissional para cuidar de um
pai, nesta situacdo, o Servico Social ndo tem respostas sociais para pagar um
vencimento, isto acaba por ser um grande desafio para nés, conseguimos apenas para
esta situagdo um complemento por dependéncia.

Temos outros grandes desafios quando falamos de habita¢cfes inadequadas, barreiras
arquitetonicas, habitagbes com elevado grau de degradacgdo, desafios estes que
temos que articular com as Camaras Municipais, outros familiares da rede de suporte
de apoio para ajudarmos a melhorar as condi¢cdes habitacionais e coloca-la com
conforto e com salubridade. Se tivermos uma situagdo onde ndo haja uma
comunicacdo fluente entre os membros da familia, o desafio é promover essa
comunicacdo. Se for um doente que tenha uma situacdo mal resolvida e que gostava
de resolver, o desafio é fazer tudo por tudo para saber o que o preocupa, qual o receio
dele, o que o perturba e a tentar ajuda-lo a resolver, independentemente se for da
minha area ou ndo, como disse anteriormente, nés somos intermediérios de uma
equipa, da familia, do doente e, depois, é estabelecer contactos, comecar a fazer
articulacdo com equipamentos sociais, de saude, da comunidade, o que for
necessario, para atingirmos sempre o objetivo, proporcionar sempre a qualidade de
vida ao utente que parta 0 mais tranquilo e confortavel possivel. Os nossos desafios
séo variaveis. Para mim, o desafio € que a pessoa fique bem.

Outro desafio que diz respeito aos grupos de apoio aos cuidadores, hd também

poucos existentes na comunidade. Infelizmente em Portugal, ainda ndo ha muitos
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grupos de apoio, que auxiliam os cuidadores a prestar cuidados ao doente terminal, de
forma a aliviar a sobrecarga do mesmo. Na minha experiéncia, ndo ha grupos de apoio
nem voluntariado para os Cuidados Paliativos Domiciliarios.

S&o estes os desafios que nos séo colocados na pratica diaria.”

Pergunta 5.2 — Como estrutura a intervencdo social, ap6s as dificuldades
serem identificadas e ao equacionar as respostas adequadas as necessidades
dos doentes e suas familias?

A.S. - “A estrutura da intervencao social é fazer, primeiro, um pré diagndstico e depois
estabelecer um diagnéstico. Para a realiza¢do disso, temos que fazer a avaliacdo dos
fatores psicossociais e avaliar as dimensfes, que ja referi anteriormente. Quando
estamos na posse dessa informagdo comecamos a estabelecer o nosso plano de
atuacdo em termos sociais. As respostas para atingir ou para satisfazer essas
dificuldades dependem da dificuldade encontrada.

Vou recorrer a exemplos para perceber e explicar melhor a situagao: se nés temos um
problema identificado com um doente que estou a acompanhar, tem um receio, uma
preocupacédo relativamente a uma heranca, a questbes de partilha, e que quer ver
satisfeita a partilha do seu patriménio, mas ndo sabe agilizar o processo, para este é
necessario essa parte estar resolvida, estar tudo em testamento. Neste caso, 0
Servico Social, para combater esta dificuldade, vai agilizar os meios judiciais
necessarios, vai acionar servigos, articular com as entidades necessarias para que
possa ficar tudo documentado a Ultima vontade do doente, se identificarmos isto como
uma necessidade. Se a necessidade for desbloquear informacao, isto &, se tivermos
numa situacdo de conspiracdo do siléncio e temos necessidade que toda a gente
esteja na posse da mesma informacdo, ai temos que negociar com a familia, saber
guem é que possui da informagéo correta e o porqué de estar a bloquear a informagéo
aos restantes membros da familia. Temos que identificar o elemento da familia que
esta a bloguear essa informacgdo e tentar perceber o motivo porque o esta a fazer,
pensando, muitas vezes, que estdo a fazer bem salvaguardando o doente ou outro
familiar com a verdade dolorosa e ndo querem que se saiba, mas, no fundo, estéo a
atrapalhar a intervencao e a prejudicar o doente. A necessidade, nesta situacdo, é
resolvé-la logo que possivel através de conferéncias familiares, negociacao familiar,
acompanhamento psicossocial, dependendo sempre da situacdo, mas agilizando os

recursos necessarios.
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Para o Servico Social, ndo pode haver obstaculos e temos que abrir caminho. E
realizar um bom diagndstico e mediante esse diagndstico social propormos uma

intervencdo que va desbloquear as dificuldades identificadas.”

Pergunta 5.3 — A abordagem ao doente é distinta a abordagem aos familiares?
Quais os aspetos comuns e os que diferem?

A.S. — “Relativamente a nossa intervencdo, nés temos que avaliar as necessidades
psicossociais tanto do doente como da familia/cuidador, ou seja, a avaliacdo é a
mesma, 0 método com que vou fazer a avaliacdo é exatamente 0 mesmo, agora as
necessidades que encontramos sao distintas, as do cuidador/familia e as do doente.
Tenho que conhecer as carateristicas do doente e da familia, tenho que avaliar as
expetativas do doente e da familia relativamente ao diagndstico e prognéstico da
doenca, vou avaliar exatamente a mesma coisa, mas o método de intervencao € que
vai ser diferente. Tenho que avaliar acerca da informacdo que o doente, em termos
clinicos, dispde e que a familia/cuidador dispde, avaliar a forma como eles comunicam
um com o outro, ver a disponibilidade que o cuidador tem e a sua relacdo com o
doente e com a familia, porque posso estar com um cuidador que diz que gosta muito
do utente e depois saber que s6 agora no fim de vida é que manifesta algum interesse
e alguma preocupacédo. Eu tenho que avaliar ambas as partes e, possivelmente, com
as mesmas questbes, claro que depois, em termos intervencionais, ha algo mais
especifico para o doente e algo que € mais especifico para o cuidador. Se falarmos de
uma sobrecarga, de uma exaustdo de cuidados, estou apenas a avaliar o cuidador,
mas se tiver a avaliar de como se sente o doente, em termos fisicos e emocionais, ja
me estou a basear no processo de doenca s6 do doente. A abordagem ao utente e a
familia é distinta, em termo individual, mas a informacéo que nés queremos recolher

parte, muitas vezes, de perguntas comuns mas feito individualmente.”

Pergunta 6 — Que carateristicas considera fundamentais para a interagcdo com
os doentes? E com a sua familia? Pergunta 6.1 — Em alguma situacdo ocorreu
alguma divergéncia entre aquilo que sé@o os seus valores enquanto profissional
e os valores dos doentes e seus familiares? Como se lida com este tipo de
situagao?

A.S. — “As carateristicas que considero fundamentais para a interacdo sao uma

relacdo empética, intervencionarmos de acordo com essa relagdo, termos uma boa
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comunicacdo, sermos bons comunicadores e bons ouvintes, sermos honestos,
tentarmos promover uma comunicacado clara, objetiva e sem rodeios. Sao
carateristicas fundamentais para o sucesso da nossa intervencdo. Temos que dar
abertura ao doente para falar claramente do que o preocupa, dar oportunidade a
familia também para falar, envolvé-la e responsabiliza-la, com que todos sejam
agentes participativos neste processo. Nao podemos ir com ideias pré concebidas,
ndo podemos chegar ao domicilio e imp6r, e ndo sdo os meus valores que se vao
sobrepor aos valores da unidade de observacéo.

Na minha opinido e quando me pergunta se ja ocorreu alguma divergéncia entre aquilo
que s&o os meus valores e os valores dos doentes e os seus familiares, s6 pode haver
divergéncia se eu nao for boa profissional ou entdo, tive sorte até agora, porque,
felizmente, nunca tive este tipo de situacdo. Eu aceito os valores, a cultura, o aspeto
social, cada unidade de observacdo que tenha a frente, e quando falamos de e se
houver divergéncia, ndo estamos a falar de profissionalismo, eu tenho que aceitar
conforme os doentes e as suas familias sdo e impdem. Agora, pode haver divergéncia
entre o agregado familiar, o nlcleo que estou a estudar, que estou a intervencionar,
mas no que diz respeito aos meus valores com os valores deles nunca me aconteceu
porque tenho direcionar a minha intervencdo segundo os seus valores e que seja

aceitavel em viver em comunidade.”

Pergunta 7 — Em situacdo de morte no domicilio, quais as medidas e as
abordagens utilizadas pelo Assistente Social para que a familia receba os
apoios necessarios devido a perda?

A.S. — “O Assistente Social, sempre que possivel, deve comecar a trabalhar as
questdes da morte em vida. Ha necessidade de preparar a familia para a perda, de
preparar o doente para que esteja consciente da finitude, no sentido do que gostaria e
como gostaria que fosse o seu fim de vida. Tive um doente que tratou e organizou
todos os pormenores da sua fase final em vida, contratou e agenciou a funeraria, claro
gue ndo pretendemos que 0s Nossos utentes fagcam isso, mas como foi essa a vontade
do senhor fizemos-lhe essa vontade. Tudo depende do grau de informag&o que tém
acerca da doenca, da histéria de vida, neste caso, era um senhor extremamente
organizado, estava consciente do seu diagnéstico e do progndéstico, foi 0 mesmo que
preparou e fez os cuidados antecipatérios a esposa de que era o seu fim e manifestou

a sua vontade de como gostaria que fosse o seu funeral.
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O Assistente Social tem que ajudar nesse sentido, ndo estou a querer dizer com isto
que devemos promover os doentes a fazer o mesmo, mas sim destacar a presenca do
Assistente Social nesta fase. Se fizermos os cuidados antecipatorios no processo do
luto, que se deve iniciar em vida sempre que nos for possivel, iremos evitar lutos
patolégicos ou lutos mais complicados e estarmos presentes de um luto normal, que
apresenta a sua dor e o seu sofrimento e que passard por todas as fases
correspondentes ao luto, mas nos timings corretos na fase em que se encontrar. Por
isso, 0 Assistente Social tem essa necessidade de acompanhar o utente e a familia
nesse processo, que também é uma componente psicossocial, e estarmos a facultar

suporte emocional nesta fase.”

Pergunta 7.1 — Quais 0s apoios prestados as familias no processo de luto?
Pergunta 7.2 — Quais 0s apoios prestados pelo Servico Social para que a
familia, durante o processo de Iluto, ndo apresente comportamentos
carateristicos de um luto patolégico?

A.S. — “Relativamente aos apoios prestados pelo Servico Social, posso dizer é que
nés temos sempre que fornecer a informacgao ao doente e a familia a nivel de protecéo
social na doenga. Em termos de apoio informacional, devemos fazer isso. Agora no
gue respeita e durante o processo de luto, devemos ter em consideracéo o diagnostico
e prognostico do doente e em fungdo disso encaminhar a nossa intervencao para as
necessidades e dificuldades que o utente e a familia tenham nesse ambito. Se o
problema for uma conspiragé@o do siléncio, vamos centralizar a nossa intervencgéo para
o desblogueio da mesma, porque ha uma elevada probabilidade do cuidador ou o
familiar venha a desenvolver um luto patoldgico. Tudo o que o Servigo Social esteja na
posse de informacgéo deve fazer o desbloqueio para evitar que o familiar desenvolva
luto patoldgico. Nestas situacdes, nés também trabalhamos muito em articulagdo com
a equipa, essencialmente com a parte da psicologia que da um contributo fundamental
neste campo de intervengdo, que é a preparacao do luto. Esta preparacdo, como ja
referi anteriormente, deve ser preparada em vida, sempre que possivel, pelo utente.

O sucesso da nossa intervencdo também é ditado pelo acompanhamento do caso, por
exemplo, se nos for referenciado uma situagdo muito préxima do fim de vida, € muito
complicado fazermos uma preparacdo prévia do que podera vir acontecer, ndo
sabemos em que patamar estara aquela familia e, entdo surge a necessidade de

acelerar todo o processo, “saltar” algumas avaliacbes e alguns procedimentos que
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levariam tempo. Tudo depende de indicadores externos que vao ditar o sucesso ou

nao da nossa preparagao do processo de luto.”

Pergunta 8 — De que forma perceciona o papel da intervencdo social, no
ambito da equipa, para a concretiza¢ao dos objetivos comuns?

A.S. — “Um Assistente Social € um elo de ligacao e interlocutor entre a equipa de
saude, a familia e a comunidade. Ao ser um elo de ligacao, esta interligado com todos
os profissionais da equipa para atingirmos esses objetivos. A forma como perceciono o
papel da intervencdo social é através de reunides, de comunicacdo regular e
atualizada e sabermos o ponto de situacdo real (se o doente tiver um pico de
agudizacdo, o Assistente Social tem que saber e intervencionar logo a seguir, em
termos de apoio e suporte emocional). NOs temos que estar em constante atualizagédo
da informagé&o, tem que haver uma relagédo entre todos os elementos da equipa para
que funcione, todos tém que estar na posse da mesma informacdo para
intervencionarmos, por isso é que nos fazemos planos individuais de intervencao,
todos temos que saber de tudo, isto €, eu tenho que saber qual € a intervencdo do
médico e do enfermeiro, para depois apoiar e dar aporte emocional nessa dimensao.
Muitas vezes, o Assistente Social também funciona, no sentido de desmistificar alguns
preconceitos que, eventualmente, podem existir em determinado tipo de intervencgdao.
No6s também temos outra disponibilidade que o corpo médico ndo tem e por isso
falamos nas reunides o0 que é necessario desbloquear, falar e desmistificar e, o
Assistente Social vai e trabalha nesse sentido. Como ao contrario, eu posso, em
ambito de consulta social, identificar alguns receios ou preocupacdes do doente e da
familia e depois visualizar se é algo, em termos clinicos, que eu ndo domino, que nao
€ a minha area, tenho que sinalizar a parte médica ou a parte de enfermagem,
dependendo da situagéo, para intervencionar nesse sentido, para dar uma explicacao
ao doente, o porqué de estarmos a fazer aquilo ou daquela forma, de forma a ficarem
mais tranquilos e confortaveis.

Portanto, penso que a interacdo entre nds, equipa, tem que ser boa enquanto

profissionais até porque vai ditar o resultado final, o sucesso da nossa intervencao.”

Pergunta 8.3 — Na sua opinido, o apoio prestado aos doentes em fase terminal
de vida e suas familias deve pressupor habilidades e formacdes especificas
aos profissionais de saude?
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A.S. — “Penso que sim, porque sdo essas qualificacdes que vao fazer a distingdo entre
acOes paliativas e cuidados paliativos. Eu estou inserida numa Unidade de Cuidados
Paliativos que presta esses cuidados, no entanto temos servi¢cos que prestam e muito
bem, porque nas comunidades ndo existem em todo o lado, infelizmente, unidades
domiciliarias de cuidados paliativos, agfes paliativas que podem partir de qualificacdes
ndo tdo especificas para prestarem cuidados paliativos. Ndo tem que ser
necessariamente auséncia de qualificacgdo nem de formacdo, pode ser mesmo
auséncia de equipamento, ndo estarem no sitio apropriado para prestar, por exemplo
numa unidade de longa duracdo ndo deixa de ser uma unidade de longa duracéo,
portanto ndo podemos falar de cuidados paliativos, mas posso ter colegas a fazerem
acOes paliativas nesses servicos, na impossibilidade do doente estar inserido numa
unidade de cuidados paliativos. Atendendo a especificidade deste tipo de servigo,
deste tipo de cuidados, emerge a necessidade de uma formagdo avancada em
Cuidados Paliativos, para todas as areas. Devem fazer formacdes para que se sintam
mais seguros, porque ao falarmos da morte, luto, perda, dor, sofrimento, ninguém esta
preparado para isto. Eu falo na minha area e tenho conhecimento de outros colegas,
nds, na universidade, ndo estamos capacitados para dar aporte e suporte emocional a
uma pessoa que esteja em sofrimento. Eu tive a necessidade de investir em formacgéo
diferenciada, porque, com a nossa formacdo de base, ndo estamos qualificados para

intervencionarmos ao nivel de exigéncia dos Cuidados Paliativos.”

Pergunta 9 - Em que sentido se torna relevante as ECSCP constituirem uma
equipa interdisciplinar? Pergunta 9.1 - Em que sentido, uma equipa
interdisciplinar podera melhorar a qualidade de vida de um doente terminal?

A.S. — “Por tudo o que falamos até agora, é necessario uma equipa interdisciplinar e
multidisciplinar. O doente, ha muito tempo, deixou de ser visto apenas numa dimensao
e passou a ser estudado por todas, dai termos o Conselho de Dor Total onde o social
esta incluido. E fundamental existirem estas equipas multidisciplinares a fazerem
intervengBes interdisciplinares, porque assim € exigido e bem, para que as
intervengbes sejam bem-sucedidas. Ao intervencionarmos todos individualmente,
estamos a intervir para o objetivo comum, melhorar a qualidade de vida de um doente

terminal.”
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Pergunta 10 - Que expetativas tem relativamente a estas Equipas
Comunitarias? Pergunta 10.1 — Que possibilidades pensa que estas equipas
podem proporcionar a comunidade?

A.S. — “As expetativas sdo as melhores. Estas equipas estdo a surgir cada vez mais e
apesar de faltarem mais ainda, estou satisfeita de ver a intervencdo que fazem na
comunidade. Esta resposta € essencial para estes doentes e para estas familias se
sintam acompanhadas. As minhas expetativas é que haja um acréscimo destas
equipas, uma resposta social e de salde, espero que haja mais equipas comunitarias
em cuidados paliativos, que haja cada vez mais profissionais sensibilizados nesta area
e mais formacao disponibilizada também para os profissionais dos cuidados paliativos.
Com isto, temos tudo para prestar bons cuidados paliativos também aqui no nosso

pais que esta a evoluir nesta prestagao de cuidados.”
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Entrevista da Assistente Social 3:

Pergunta 1 — No seu entender, o que sdo Cuidados Paliativos Domiciliarios?
Pergunta 1.1 — O que difere a Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados
Paliativos da Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos?

A.S. — “Cuidados Paliativos Domiciliarios sao cuidados prestados a pessoas sem
tratamento curativo, em fim de vida ou ndo, prestados no seu domicilio. No que diz
respeito as equipas, a primeira presta cuidados no domicilio e a segunda presta
cuidados a doente paliativos em internamento ou em consultas de ambulatério,

sempre dentro do hospital onde esta inserida.”

Pergunta 2 — Qual a importancia destes Cuidados na Comunidade? Pergunta

2.1 — O que poderad mudar na vida dos doentes terminais, que se encontram na
sua residéncia, com estes cuidados domiciliarios?

A.S. — “Em primeiro lugar, permitir a continuidade de cuidados e permitir que o doente
e familia tenham a possibilidade de escolher onde querem receber os cuidados. Por
altimo, pela falta de resposta de internamento hospitalar e unidades de cuidados
paliativos permitir que o doente tenha o apoio de uma equipa com formagéo
especializada no seu domicilio.

O acompanhamento ao doente e familia nesta fase € muito importante, permite a
execucdo de técnicas para controlar sintomas em fim de vida e ajuda a familia a
participar neste momento, se assim for a sua vontade. Diminui também o namero de

lutos patoldgicos.”

Pergunta 3 — Quais os dominios e dimensdes que 0s Assistentes Sociais
aplicam na sua intervencédo com as ECSCP?
A.S. — “A nossa pratica de intervencdo em Cuidados Paliativos é realizada através da
dimensdo biopsicossocial, alids o0 Assistente Social é o elemento chave para
desempenhar essa dimensédo. Em Cuidados Paliativos é a mais importante, uma visado
holistica do doente nas suas relacdes e no seu estado econémico, social, psicoldgico,
espiritual, cultural e emocional. Se dividirmos a palavra, fica bio (de biol6gico), psico
(de psicolégico) e social, ou seja, engloba todas as dimens@es cientificas inerentes ao
homem. Nestes cuidados, o doente deve ser visto como um todo e analisado em todas
as dimensfes, que nos auxiliam na realizacdo do diagnéstico social, um elemento
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muito importante na nossa acao profissional. Temos que executar a nossa intervengao
a partir da sua vontade, valores e crencas, referindo os direitos e deveres, 0s recursos

necessarios, isto é, temos que fornecer toda a informagéo de todo o processo.”

Pergunta 4 - Porque € que é importante ter um profissional como o Assistente
Social nestas equipas?

A.S. — “A intervencdo em cuidados paliativos deve ser sempre realizada por uma
equipa interdisciplinar ou transdisciplinar para responder ao maior nimero de
necessidades do doente e familia. O assistente social, nestas equipas, tem o papel
fundamental de fazer o acolhimento e a integracédo desta estrutura no centro de saude.
Informar sobre todos os direitos inerentes a condi¢cdo de saude do doente. Realizar a
mediacdo entre o doente e familia e outras entidades na comunidade. Prestar apoio
psicossocial ao doente e familia e identificar sintomas e necessidades que possam ser

respondidas por outro profissional.”

Pergunta 5 — Quais os desafios colocados aos Assistentes Sociais ha sua
intervencdo na comunidade? Pergunta 5.1 — Como sao satisfeitas as

necessidades dos doentes no domicilio? E da familia?

A.S. — “As condi¢Bes de trabalho, trabalhar no domicilio € muito diferente de estar a
fazer um atendimento em gabinete, temos de nos adaptar as condi¢des habitacionais
e a falta de recursos para dar resposta a esta populagdo. Quando me pergunta como
sdo satisfeitas as necessidades, sdo através de todos os recursos e com toda a
criatividade que temos ao nosso alcance. E muito importante o assistente social

conhecer todos 0s recursos que possam ser utilizados na situacéo.”

Pergunta 5.2 — Como estrutura a intervencdo social, apos as dificuldades
serem identificadas e ao equacionar as respostas adequadas as necessidades
dos doentes e suas familias?

A.S. — “Nesta situacdo, o assistente social tem um papel importante de mediador,

entre a equipa, os recursos a ser utilizado e o doente e familia.”

Pergunta 5.3 — A abordagem ao doente é distinta a abordagem aos familiares?
Quais os aspetos comuns e os que diferem?
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A.S. - “A familia € nossa aliada na prestagéo de cuidados, por isso todas as decisdes
sdo partilhadas entre o doente, a equipa e a familia. A Gnica intervencdo que possa
ser distinta a nivel de servigo social € quando os familiares pedem para terem um

momento sozinhos com o profissional e ai marcamos um atendimento em gabinete.”

Pergunta 6 — Que carateristicas considera fundamentais para a interagdo com
os doentes? E com a sua familia? Pergunta 6.1 — Em alguma situacdo ocorreu
alguma divergéncia entre aquilo que sédo os seus valores enquanto profissional
e os valores dos doentes e seus familiares? Como se lida com este tipo de
situacao?

A.S. — “A capacidade de empatia, flexibilidade, criatividade, humor, disponibilidade,
sdo importantes para uma intervengcdo de sucesso. Relativamente as divergéncias,
sim ja aconteceu muitas vezes, 0 que eu acho que seria 0 melhor para aquele doente
e familia, eles ndo acham e ndo aceitam. A mim resta-me aceitar e adequar a
intervengd@o a vontade do doente e familia. Normalmente, estas situagfes sdo sempre

discutidas em equipa. Muitas vezes é frustrante.”

Pergunta 7 — Em situacdo de morte no domicilio, quais as medidas e as
abordagens utilizadas pelo Assistente Social para que a familia receba os
apoios necessarios devido a perda?

A.S. — “Estas situacdes e essas informagfes, normalmente, sdo antecipadas e faladas
guando falamos da morte, como é que a familia queria que fosse, o local, as
ceriménias funebres, etc. Depois do 6bito normalmente sdo as agéncias funerarias

que tratam de tudo.”

Pergunta 7.1 — Quais os apoios prestados as familias no processo de luto?
Pergunta 7.2 — Quais 0s apoios prestados pelo Servico Social para que a
familia, durante o processo de Iluto, ndo apresente comportamentos
carateristicos de um luto patolégico?

A.S. - “Normalmente entre 15° dia a um més fazemos a primeira visita de luto. Esta
visita domiciliaria é realizada pelos profissionais que tiveram mais relacdo com a
familia, porque € um momento muito intimista. Depois temos um projeto de apoio no
luto, que apoia as familias até estarem novamente bem. O grupo € constituido por

duas enfermeiras e uma psicéloga. E importante destacar que o Servico Social sempre
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se encontra disponivel, durante este processo, e também oferece apoio psicossocial

sempre que a familia o solicitar.”

Pergunta 8 — De que forma perceciona o papel da intervencdo social, no
ambito da equipa, para a concretizacdo dos objetivos comuns? Pergunta 8.1 —

Como carateriza a comunicacao existente entre os membros da equipa?

A.S. — “Temos por habito fazer reunides quinzenais para discutir planos de intervencéao
e ai a intervencdo social é entrosada com a dos outros profissionais para atingir os
objetivos desejados. A comunicacdo entre os membros da equipa € muito boa, temos
varios canais de comunicacdo, mas estamos sempre em contacto e quando alguém

precisa de ajuda sabemos que podemos contar com a equipa.”

Pergunta 8.3 — Na sua opinido, o apoio prestado aos doentes em fase terminal
de vida e suas familias deve pressupor habilidades e formacgfes especificas
aos profissionais de saude?

A.S. - “Sim, ndo se pode prestar cuidados paliativos sem formacdo adequada, nem
gue seja formacao base.”

Pergunta 9 - Em que sentido se torna relevante as ECSCP constituirem uma
equipa interdisciplinar? Pergunta 9.1 - Em que sentido, uma equipa
interdisciplinar podera melhorar a qualidade de vida de um doente terminal?

A.S. - “Neste momento ja se espera que uma ECSCP seja uma esquipa
transdisciplinar, mas isso € um caminho que a equipa tem de fazer e depende também
da maturidade da equipa e da sua estabilidade a nivel de recursos humanos. Estas
equipa podem melhorar a qualidade de vida dos doentes terminais dando resposta em

todas as suas necessidades, saude, sociais, emocionais, espirituais.”

Pergunta 10 - Que expetativas tem relativamente a estas Equipas
Comunitarias? Pergunta 10.1 — Que possibilidades pensa que estas equipas
podem proporcionar a comunidade?

A.S. — “Neste momento com a Rede Nacional de Cuidados Paliativos ndo consigo ter
boas expetativas, porque ndo concordo com o modelo que pretendem implementar. E
como tenho referido, estas equipas podem proporcionar uma resposta de qualidade

aos doentes que dela precisam.”
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Entrevista da Assistente Social 4:

Pergunta 1 — No seu entender, o que sdo Cuidados Paliativos Domiciliarios?
Pergunta 1.1 — O que difere a Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados
Paliativos da Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos?

A.S. — “Sao equipas especializadas em cuidados de fim de vida e que apoiam os
doentes e familias que pretendem ficar no seu meio natural de vida (domicilio) até ao
fim da sua existéncia. Essencialmente a prestacdo de cuidados em meio natural de
vida. Estou em crer que o tipo de suporte serd idéntico, com a excecao dos meios
técnicos e instrumentais existentes em contexto hospitalar, que ndo sao passiveis de

ser usados em casa.”

Pergunta 2 — Qual a importancia destes Cuidados na Comunidade? Pergunta
2.1 - O que poderad mudar na vida dos doentes terminais, que se encontram na
sua residéncia, com estes cuidados domiciliarios?

A.S. — “Acima de tudo possibilitar que o doente em fim de vida possa permanecer no
domicilio o mais tempo possivel, se esta for a sua vontade e sobretudo com qualidade
de vida e conforto. Acredito que os doentes e suas familias que usufruem do suporte
das equipas de cuidados paliativos no domicilio acedem a cuidados diferenciados,
direcionados para as suas necessidades individuais, o que podera implicar que se
sintam mais apoiados nesta dificil fase das suas vidas e talvez possam viver esta
etapa com menos angUstia e possam aproveitar 0 tempo que tém com mais

qualidade.”

Pergunta 3 — Quais os dominios e dimensdes que o0s Assistentes Sociais

aplicam na sua intervencédo com as ECSCP?
A.S. — “A intervencdo dos Assistentes Sociais nas ECSCP assenta nos mesmos
dominios e dimensdes de um profissional que trabalha na area da salde. Para além
de ser um mediador entre os doentes e/ou suas familias e as entidades institucionais e
da comunidade onde exerce a sua atividade profissional de forma a garantir os apoios
necessarios e possiveis ao bem-estar dos doentes é também o profissional que esta
mais habilitado para informar os doentes e familias sobre direitos e beneficios sociais
em contexto de doenga. S&o muitas e distintas as dimensdes de intervencdo de um
assistente social neste contexto. Cada caso estudado e encaminhado tem
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especificidades proprias e 0s recursos disponiveis dependem do meio em que se

move o profissional de Servigo Social.”

Pergunta 4 - Porque € que é importante ter um profissional como o Assistente
Social nestas equipas?

A.S. — “Para informar os doentes e familias sobre os seus direitos e possibilitar que
acedam a servicos e apoios na comunidade, intentando melhorar a qualidade de vida

dos doentes e familias.”

Pergunta 5 — Quais os desafios colocados aos Assistentes Sociais na sua
intervencdo na comunidade? Pergunta 5.1 — Como sao satisfeitas as
necessidades dos doentes no domicilio? E da familia? Pergunta 5.2 — Como
estrutura a intervencao social, apés as dificuldades serem identificadas e ao
equacionar as respostas adequadas as necessidades dos doentes e suas
familias? Pergunta 5.3 — A abordagem ao doente € distinta & abordagem aos
familiares? Quais os aspetos comuns e o0s que diferem?

A.S. — “As questdes do ponto 5 ndo poderei responder uma vez que a minha
intervencd@o nas ECSCP € apenas intrahospitalar. A intervencédo na comunidade é feita

pelas colegas dos Centros de Saude.”

Pergunta 6 — Que carateristicas considera fundamentais para a interagcdo com
os doentes? E com a sua familia? Pergunta 6.1 — Em alguma situacdo ocorreu
alguma divergéncia entre aquilo que sé&o os seus valores enquanto profissional
e os valores dos doentes e seus familiares? Como se lida com este tipo de
situacao?

A.S. — “Empatia, compaixdo e atencdo (escuta ativa) sdo as carateristicas
fundamentais para a interacdo com os doentes e familias. Quando me pergunta a nivel
das divergéncias, ndo tenho memdria que alguma vez tenha sentido qualquer conflito
nesta matéria. Nem sempre é facil para alguns doentes e suas familias aceitarem que
a medicina, nada mais tem a oferecer no sentido curativo e que aquilo que podemos
proporcionar € a minimizagdo de sintomas e promover cuidados de fim de vida. Sao
contextos que exigem muita sensibilidade por parte de todos os profissionais

envolvidos para 0s processos emocionais na doenca e que demandam alguma
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flexibilidade nas regras institucionais, nem sempre compreendidas por outros

profissionais externos a Equipa.”

Pergunta 7 — Em situacdo de morte no domicilio, quais as medidas e as
abordagens utilizadas pelo Assistente Social para que a familia receba os
apoios necessérios devido a perda? Pergunta 7.1 — Quais 0s apoios prestados
as familias no processo de Iuto? Pergunta 7.2 — Quais 0s apoios prestados
pelo Servico Social para que a familia, durante o processo de luto, nao
apresente comportamentos carateristicos de um luto patolégico?

A.S. — “Mais uma vez nao lhe posso responder a esta questdo, pois a minha
intervengdo cinge-se ao contexto hospitalar, mas As questdes do luto, e sobretudo o
patolégico, ndo sdo trabalhadas por assistentes sociais, mas sim psicologos. Nestes
casos, os familiares séo referenciados para o psicélogo da equipa que os acompanha

em consulta externa no hospital ou no domicilio.”

Pergunta 8 — De que forma perceciona o papel da intervencdo social, no
ambito da equipa, para a concretizacdo dos objetivos comuns? Pergunta 8.1 —

Como carateriza a comunicagao existente entre os membros da equipa?

A.S. — “O Servigco Social € uma especialidade tdo importante como qualquer outra nas
ECSCP. Para que uma equipa seja eficaz e produza bons resultados todos séo
importantes e todos tém um papel bem definido na nossa equipa. Ja a nossa
comunicacgao é excelente. Existe na equipa em que tenho o privilégio de trabalhar uma
comunicac¢do muito eficaz entre todos os elementos. Para além dos contactos diérios,
via telefone ou e-mail, temos uma reunido semanal onde falamos sobre todos os

doente que acompanhamos e definimos estratégias de intervengéo.”

Pergunta 8.3 — Na sua opinido, o apoio prestado aos doentes em fase terminal
de vida e suas familias deve pressupor habilidades e formacdes especificas
aos profissionais de saude?

A.S. — “Sem duvida. Estamos a falar de situagbes que podem gerar muito stresse e
tensdo. E necessario que os profissionais que trabalham nesta area tenham
instrumentos tedricos e técnicos que Ihes permitam trabalhar com estes doentes de

forma eficaz.”
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Pergunta 9 - Em que sentido se torna relevante as ECSCP constituirem uma
equipa interdisciplinar? Pergunta 9.1 - Em que sentido, uma equipa
interdisciplinar poderd melhorar a qualidade de vida de um doente terminal?
A.S. — “As equipas interdisciplinares possibilitam o encontro de varios saberes para
um mesmo fim, isto é, quando temos diferentes especialidades a trabalhar num
mesmo doente, podemos ter uma visdo global das suas necessidades e sermos mais
eficazes na nossa acao. Quando uma equipa multidisciplinar se junta para tratar de um
doente, ela vai vé-lo nas suas diferentes dimensdes bio-psico-social, logo vai poder

satisfazer as suas necessidades nos diferentes dominios da sua existéncia.”

Pergunta 10 - Que expetativas tem relativamente a estas Equipas
Comunitarias? Pergunta 10.1 — Que possibilidades pensa que estas equipas
podem proporcionar a comunidade?

A.S. — “Muito positivas. Acredito que a expansao destas equipas poderdo possibilitar
gue muitos doentes possam ter um fim de vida mais condigno e que deixem de morrer
em macas nas urgéncias dos hospitais, onde ndo existem meios para propiciar
cuidados de fim de vida. Portanto, espero que em todo o pais possam existir equipas
comunitarias de cuidados paliativos para que estes doentes possam ter a qualidade de
vida que merecem. Estas equipas possibilitam melhorar condi¢cdes de vida e cuidados

de saude em fim de vida aos doentes em fase terminal e suas familias.”
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APENDICE 4 — GRELHA DE REGISTO DE
ANALISE DA ENTREVISTA
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Grelha de Registo de Analise da Entrevista

Subcategoria

Unidade de Registo

Unidade de Contexto

Al. Cuidados no Domicilio

E1: “(...) sdo cuidados de conforto que
permitem a pessoa ter estes cuidados

no domicilio (...)"

E1: “Cuidados Paliativos Domiciliarios sdo cuidados que podem
ser ou nao de fim de vida. Corresponde a pessoas que estdo com
doencas crénicas ou passando por uma situacdo de dor nao
controlada. Podem néo ser doentes que estejam em fim de vida e
necessitar, na mesma, de cuidados de conforto. Normalmente,
associam a doencgas oncologicas, mas também pode ser um apoio
dado a doencas neurolégicas, como o Alzheimer e o Parkinson,
Esclerose Multipla, Esclerose Lateral Amiotréfica, Insuficiéncia
Cardiaca Grave, Ma Circulacdo Periférica que da dor e pode
comprometer, normalmente, uma parte do membro inferior.
Basicamente, sdo cuidados de conforto que permitem a pessoa ter
estes cuidados no domicilio, de nao ter o incbmodo de ir para a
urgéncia hospitalar, visto que é um sitio de agressividade, onde
existem virus/bactérias e a pessoa doente pode apanhar algum
desses virus que agravam o seu estado de saude e sao cuidados
que tanto para a pessoa como para o estado, gasta menos

dinheiro. Portanto é uma situagéo de conforto para todos.”
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E2: %(...) s@o cuidados individualizados,
personalizados, (...) proporcionar uma

melhor qualidade de vida de ambos.”

E2: “Cuidados Paliativos sé@o cuidados prestados a doentes que se
encontram no domicilio, que estdo numa situagdo de fragilidade
clinica e que parte deles, possivelmente, estardo no seu fim de
vida. Estes cuidados irdo acompanha-los nesse processo de
doenca, irdo acompanhar o doente, a familia e o cuidador. Sao
cuidados que tem como unidade de observacdo o doente e a
familia, sdo cuidados individualizados, personalizados, que tém
sempre como objetivo principal, proporcionar uma melhor
gualidade de vida de ambos. Ha muita coisa que se pode fazer em
Cuidados Paliativos, mas o primeiro objetivo, no meu entender e
na parte do Servico Social, que é a minha area, € que o doente
usufrua de qualidade de vida nos seus momentos finais, no tempo
gue lhe resta, que tenha uma morte digna e que a familia receba

todo o apoio e auxilio possivel.”

E3: %(...) cuidados prestados a pessoas

sem tratamento curativo (...)"

E3: “Sao cuidados prestados a pessoas sem tratamento curativo,

em fim de vida ou néo, prestados no seu domicilio.”
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E4: %(...) cuidados de fim de vida e que
apoiam os doentes e familias que
pretendem ficar no seu meio natural de
vida (...)"

E4: “Sao equipas especializadas em cuidados de fim de vida e que
apoiam os doentes e familias que pretendem ficar no seu meio

natural de vida (domicilio) até ao fim da sua existéncia.”

A2.Equipa Comunitaria de

Suporte em Cuidados

Paliativos

E1:. “(...) presta os cuidados no

domicilio tendo em conta a realidade

...y

El: “A Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos,
como o préprio nome indica, presta os cuidados no domicilio tendo
em conta a realidade, o ecossistema em que a pessoa vive, a
vizinhanga, articulando todos os servicos da comunidade que o
utente e a familia necessitam para dar resposta a sua situacao

concreta.”

E2: “(...

doente (...)

) cuidados de imediato ao

E2: “A equipa comunitaria presta os cuidados de imediato ao

doente no seu meio habitual de vida.”

E3: %(...) cuidados no domicilio.”

E3: “Presta cuidados no domicilio.”

E4: “(...) prestacdo de cuidados em

E4: “Essencialmente a prestacdo de cuidados em meio natural de
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meio natural de vida”

vida. Estou em crer que o tipo de suporte serd idéntico, com a
excecdo dos meios técnicos e instrumentais existentes em
contexto hospitalar, que ndo sdo passiveis de ser usados em

casa.”

A3. Mudang¢a na vida dos

doentes terminais

E1:. “(...) a proximidade com os

cuidados de saude (...)"

E1: “O que muda é a proximidade com os cuidados de saude e a
pessoa recebe estes cuidados no conforto do domicilio e no
conforto da familia. E importante ressalvar que, quando ndo ha
cuidador no domicilio, ndo pode haver o apoio da equipa de
cuidados paliativos porque tem que existir cuidador, um cuidador
com competéncias, capacidades que facam toda a diferenca no
gue diz respeito da pessoa doente ficar em casa, sendo o local de
preferéncia para todos, para que possam morrer em paz. E muito
diferente a pessoa estar numa unidade, num hospital, longe da
familia do que estar no conforto do seu meio, do seu ecossistema.
E uma proximidade com os cuidados que precisa, estas equipas
dao o contacto telefonico para as pessoas ligarem a qualquer hora,
uma vez que por telefone resolve-se muita coisa como idas
desnecessérias a urgéncia com tudo aquilo que elas implicam,

como ja foi dito. Ganham as pessoas, os familiares e o Servico
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Nacional de Saude com esta situacdo.”

E2: “Estes cuidados tém a maxima

importancia (...)”

E2: “Estes cuidados tém a maxima importancia, porque prestam
cuidados muito individualizados e muito personalizados. Ap6s a
avaliacdo inicial do doente, vamos perceber as principais
preocupacdes dele, o que Ihe aflige, os seus receios, medos e 0s
impactos que esta a ter o processo de doenga na nossa unidade
de observacdo. Ha varios estudos que comprovam que o melhor
sitio para o fazer € em casa, ho meio habitual de vida do doente
gue praticamente sempre viveu e estes cuidados sao diferenciados
por isto mesmo, permite ao utente permanecer, no seu final de
vida, juntos dos seus, junto das pessoas que mais ama, junto das
pessoas de referéncia na vida dele e o que diferencia é que nao
vai ser numa cama hospitalar onde nao conhece ninguém, néo tém
pessoas de referéncia enquanto que a nossa equipa comunitaria
proporciona isso, vamos dar a oportunidade de partir com o0
maximo de conforto e qualidade de vida possivel junto das
pessoas que mais gosta. Tudo difere da forma como o doente vai
partir e pode escolher as pessoas que quer ao lado dele neste

momento. Se tudo for preparado e falado claramente, partird com
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tranquilidade e a familia ficard também serena, claro com os
receios e angustias habituais que o processo todo tem, mas temos
gue tentar minimizar e dar apoio e auxilio ao suporte emocional de

ambos.”

E3: “(...) permitir a continuidade de

cuidados (...) "

E3: “Em primeiro lugar permitir a continuidade de cuidados e
permitir que o doente e familia tenham a possibilidade de escolher
onde querem receber os cuidados. Por ultimo, pela falta de
resposta de internamento hospitalar e unidades de cuidados
paliativos permitir gue o doente tenha o apoio de uma equipa com
formacéo especializada no seu domicilio. O acompanhamento ao
doente e familia nesta fase € muito importante, permite a execucao
de técnicas para controlar sintomas em fim de vida e ajuda a
familia a participar neste momento, se assim for a sua vontade.

Diminui também o numero de lutos patolégicos.”

Instituto Politécnico de Portalegre

Escola Superior de Educagdo e Ciéncias Sociais de Portalegre

118




Prdticas Profissionais dos Assistentes Sociais nas Equipas Comunitdrias de Suporte em Cuidados Paliativos

E4: “(...) possibilitar que o doente em
fim de vida possa permanecer no

domicilio o mais tempo possivel (...)"

E4: “Acima de tudo possibilitar que o doente em fim de vida possa
permanecer no domicilio o mais tempo possivel, se esta for a sua
vontade e sobretudo com qualidade de vida e conforto. Acredito
gue os doentes e suas familias que usufruem do suporte das
equipas de cuidados paliativos no domicilio acedem a cuidados
diferenciados, direcionados para as suas necessidades individuais,
0 gue podera implicar que se sintam mais apoiados nesta dificil
fase das suas vidas e talvez possam viver esta etapa com menos
angustia e possam aproveitar o tempo que tém com mais

qualidade.”

B1. Acdo e desempenho

profissional

E1: “(...) dominios e as dimensdes que
ndés aplicamos diz respeito a pessoa

com quem estamos a trabalhar (...)"

E1: “Os dominios e as dimensdes que nés aplicamos diz respeito a
pessoa com quem estamos a trabalhar, temos que respeitar os
seus valores tanto culturais, sociais como espirituais, ou seja,
biopsicossocial. Estamos a lidar com uma pessoa que é um
cidadao de pleno direito, temos que agir em conformidade com a
sua vontade, partindo do principio que é uma pessoa com
capacidade de autodeterminacdo, pois se a mesma tiver com
determinadas incapacidades mentais, temos que trabalhar no

sentido de haver um processo de inabilitagdo, mas, repito, temos
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gue o fazer de acordo com a vontade e os valores. Temos que
acionar na comunidade os servicos sejam de saude, culturais,
religiosos até mesmo juridicos que o utente precisa para resolver
determinada situacdo. Portanto, temos que trabalhar sempre em

articulacdo com a familia e com a comunidade.”

E2: “...) os Assistentes Sociais
aplicam, acho que é transversal a
pratica do Servi¢co Social, € a dimenséo

biopsicossocial.”

E2: “A dimensao que os Assistentes Sociais aplicam, acho que é
transversal a pratica do Servico Social, é a dimensdo
biopsicossocial. Nés, nesta dimensdo, por norma, avaliamos e
intervencionamos a parte econémica, social, psicolégica, espiritual,
cultural, portanto fazemos a avaliacdo destes fatores psicossociais,
gue nos ajudam a estabelecer diagnéstico social para realizarmos
a nossa intervengdo, que € ditada ap0s a avaliacdo desta
dimensdo. A esta intervengcdo chamamos de acompanhamento
psicossocial e vamos intervir na dimenséo onde o doente estiver a
necessitar mais e de onde houver a necessidade de intervencao.
Sao estes os dominios que o Assistente Social estuda e intervém,
um agente interventor nesta parte da avaliacdo dos fatores
psicossociais, a nivel individual, familiar, grupal, dependendo do

caso que temos em mao e a partir dai faz as funcdes dele, a
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promocdo da informacdo, dos direitos e deveres do doente e
familia, os recursos sociais existentes na comunidade, faz a
definicdo, planeamento e realizacdo do programa que,
eventualmente, tenhamos que elaborar. Cada caso é um caso,
tudo depende da situagdo, do que avaliarmos e do que
encontrarmos e a partir dai intervencionamos, mas a dimensao

qgue avaliamos é sempre biopsicossocial.”

E3: “(...) uma visao holistica do doente

nas suas relacbes e no seu estado

...y

E3: “A nossa pratica de intervencdo em Cuidados Paliativos é
realizada através da dimenséao biopsicossocial, alias o Assistente
Social é 0 elemento chave para desempenhar essa dimenséo. Em
Cuidados Paliativos é a mais importante, uma visdo holistica do
doente nas suas relacdes e no seu estado econdémico, social,
psicolégico, espiritual, cultural e emocional. Se dividirmos a
palavra, fica bio (de bioldgico), psico (de psicolégico) e social, ou
seja, engloba todas as dimensdes cientificas inerentes ao homem.
Nestes cuidados, o doente deve ser visto como um todo e
analisado em todas as dimensfes, que nos auxiliam na realizacdo
do diagnéstico social, um elemento muito importante na nossa

acao profissional. Temos que executar a nossa intervencao a partir
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da sua vontade, valores e crencas, referindo os direitos e deveres,
0S recursos necessérios, isto €, temos que fornecer toda a

informacé&o de todo o processo.”

E4: “(..)

dimensdes de um profissional

mesmos dominios

trabalha na area da saude.”

e
que

E4: “A intervencdo dos Assistentes Sociais nas ECSCP assenta
nos mesmos dominios e dimensdes de um profissional que
trabalha na area da saude. Para além de ser um mediador entre os
doentes e/ou suas familias e as entidades institucionais e da
comunidade onde exerce a sua atividade profissional de forma a
garantir 0os apoios necessarios e possiveis ao bem-estar dos
doentes € também o profissional que estd mais habilitado para
informar os doentes e familias sobre direitos e beneficios sociais
em contexto de doenga. S&o muitas e distintas as dimensfes de
intervencdo de um assistente social neste contexto. Cada caso
estudado e encaminhado tem especificidades proprias e 0s

recursos disponiveis dependem do meio em que se move 0O
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profissional de Servigo Social.”

B2. Assistente Social nas | E1: “(...) nossa formacéo permite-nos
ECSCP determinados conhecimentos
especificos relativamente aos aspetos

sociais”

E1: “A nossa formacdo permite-nos determinados conhecimentos
especificos relativamente aos aspetos sociais, detencdo de
problemas, a um saber-estar até na interagdo com os outros, na
comunicacao, estudar a comunidade e 0s seus recursos, transmitir
dados recolhidos no contacto direto e transmitir a equipa, porque
sem trabalho de equipa ndo ha cuidados paliativos. N&o temos que
estar sempre a trabalhar juntos, mas estamos constantemente a
comunicar, seja por telefone, correio eletronico e mensagens.
Participamos nos aspetos organizativos do trabalho, nos aspetos
relacionais, apoiamos na resposta e resolucdo das questdes que
os doentes apresentam relativamente a pensdes, direitos sociais,
direitos que podem ter de acordo ao seu sistema de saulde,
testamentos, questbes financeiras assinando 0s recursos
adequados, mediamos a comunicagao entre o doente e a familia,
na qual, muitas vezes, é muito dificil porque existem pactos de
siléncio, magoas, ressentimentos que as pessoas hao conseguem

ultrapassar e é importante noés sabermos comunicar, estarmos
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atentos a comunicacgdo ndo-verbal, aos sinais que podem aparecer
e trabalhar estas questdes. Temos que ter em conta 0 apoio aos
prestadores de cuidados ajudando-os a enfrentar todo o processo
da doenca, perceber se a familia ja passou por outras situacdes de
luto e como reagiram, perceber se h4 alguém em risco de luto
patologico e, nesta situacdo, preparar essa mesma questdo do
luto, sendo transversal a todos os elementos da equipa, uma vez
gque todos nés no contacto podemos ir trabalhando com os
familiares e com os doentes estas questdes. Estas intervengdes
especificas do luto prolongam-se até depois da morte. Devemos
assegurar se o prestador esta a prestar os cuidados necessarios,
informar que as pessoas podem expressar as suas necessidades,
promovendo as conferéncias familiares com todos presentes,
equipa, doente e familia, ou com outras pessoas também
importantes na situagdo. Com estas conferéncias, tentamos
resolver situacdes que, por vezes, as pessoas ndo se entendem,
como por exemplo, de quando ha muitos filhos e que a mée néo
esta bem junto do doente que ndo tem condi¢cdes de alguma
maneira receber resposta adequada, por isso analisamos com

todos o que consideram ser o melhor e o que pretendem fazer
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cada um para superar essa necessidade.”

E2: “(...) € um elemento obrigatério na

constituicdo das equipas.”

E2: “Em primeiro lugar, é importante ter um Assistente Social
porque € um elemento obrigatério na constituicdo das equipas. O
Servico Social esta intimamente ligado as Equipas dos Cuidados
Paliativos desde o aparecimento destas, portanto logo ai se
destaca a sua importancia, em termos de participacdo e
intervencdo nestes cuidados. Depois, em termos genéricos, 0
Assistente Social € um elo de ligagdo e um interlocutor entre a
Equipa de Saude, familia e comunidade, € um mediador. O Servigo
Social ndo pode nem deve ser visto como um complemento, mas
sim como uma componente, é algo que faz parte. O Assistente
Social é um elemento fundamental na Equipa, porque, se formos
avaliar os estudos e tudo o que comporta quando falamos numa
avaliacdo global e total, falamos sempre na componente social, até
a dor ja tem uma componente social e é ai que nés, enquanto que
0s médicos atuam com a parte farmacoldgica, os psicélogos com a
parte psicoldgica, nés é com a parte psicossocial e com a juncao
de todos vamos conseguir melhorar, dentro do possivel, a

gualidade de vida do utente. Com isto, temos um papel, na equipa
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e na vida de mudanca do utente e da familia.”

E3: “(...) o papel fundamental de fazer

o acolhimento e a integracao (...)"

E3: “A intervengdo em cuidados paliativos deve ser sempre
realizada por uma equipa interdisciplinar ou transdisciplinar para
responder ao maior nimero de necessidades do doente e familia.
O assistente social nestas equipas tem o papel fundamental de
fazer o acolhimento e a integragdo desta estrutura no centro de
saude. Informar sobre todos os direitos inerentes a condicdo de
saude do doente. Realizar a mediagéo entre o doente e familia e
outras entidades na comunidade. Prestar apoio psicossocial ao
doente e familia e identificar sintomas e necessidades que possam

ser respondidas por outro profissional.”

E4: “(...) possibilitar que acedam a

servicos e apoios ha comunidade (...)”

E4: “Para informar os doentes e familias sobre os seus direitos e
possibilitar que acedam a servicos e apoios ha comunidade,

intentando melhorar a qualidade de vida dos doentes e familias.”
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C1. Desafios na Proximidade

E1: “(...)
percebessem

aquelas pessoas

e aceitassem

importancia desta equipa.”

a

El: “Faz toda a diferenca nos estarmos num hospital, vermos um
doente e falar com ele ou familia, no espacgo que néo seja o deles,
mas quando chegamos ao espaco da pessoa, ao seu ecossistema.
Ficamos dentro da verdadeira realidade que vive, a sua interagéo,
como esta a enfrentar a situagdo, porque acontece, muitas vezes,
as pessoas ndo aceitarem o diagnoéstico, situagcdes em que
associam a equipa a morte e, jA me aconteceu num concelho de
Ferreira do Alentejo, que dizia respeito a um jovem de 20 e poucos
anos que ndo queria 0 apoio da equipa porque havia uma pessoa
gue tinha falecido ha poucos meses, na altura, e que era
acompanhada pela equipa, dai sermos associada a morte. Foi um
trabalho arduo para que aquelas pessoas percebessem e

aceitassem a importancia desta equipa. Nao foi facil.”
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E2: “ (...) diariamente passamos por
dificuldades na prética do Servigo

Social, na nossa intervencao (...)"

Ainda h& populagdo que desconhece estes cuidados. Portanto,
também parte de noés, profissionais, o dever de chegar até as
pessoas. Ha desafios na nossa intervencdo como a
responsabilizacdo da familia, em que €é muito complicado
identificar o cuidador principal, e temos utentes que tém vontade,
efetivamente, de permanecerem no domicilio e ndo temos um
cuidador capaz para assegurar os cuidados, e como um dos
critérios de exclusdo destas equipas é a inexisténcia de um
cuidador, muitas vezes ndo podemos satisfazer a vontade do
doente e teremos que 0 seguir para um internamento. Portanto, um
desafio é responsabilizar a familia, identificar um cuidador informal,
e dentro disto, temos um problema que, muitas vezes, temos
cuidadores e temos vontade de que alguém seja cuidador mas
essa pessoa ja tem uma idade avancada e semelhante & do
utente. Ha situagbes em que o doente tem a sua esposa com uma
idade semelhante a dele com vontade de prestar os cuidados ao
doente, mas € pouco capaz de cuidar, precisando ela também de
cuidados. E outra dificuldade que encontramos e que encaramos
no dia-a-dia, ou seja, encontrar cuidadores competentes e

capazes. O Servico Social, infelizmente, ndo tem capacidade de
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ajudar economicamente e de forma justa um cuidador. Um filho
gue queira abdicar da sua atividade profissional para cuidar de um
pai, nesta situacdo, o Servico Social ndo tem respostas sociais
para pagar um vencimento, isto acaba por ser um grande desafio
para nds, conseguimos apenas para esta situacdo um
complemento por dependéncia. Temos outros grandes desafios
guando falamos de habitacbes inadequadas, Dbarreiras
arquiteténicas, habitacbes com elevado grau de degradacéo,
desafios estes que temos que articular com as Camaras
Municipais, outros familiares da rede de suporte de apoio para
ajudarmos a melhorar as condi¢fes habitacionais e coloca-la com
conforto e com salubridade. Se tivermos uma situagcdo onde nao
haja uma comunicagéo fluente entre os membros da familia, o
desafio € promover essa comunicacdo. Se for um doente que
tenha uma situagdo mal resolvida e que gostava de resolver, o
desafio é fazer tudo por tudo para saber o0 que o preocupa, qual o
receio dele, o que o perturba e a tentar ajuda-lo a resolver,
independentemente se for da minha area ou ndo, como disse
anteriormente, nés somos intermediarios de uma equipa, da
familia, do doente e, depois, é estabelecer contactos, comecar a

fazer articulagdo com equipamentos sociais, de salde, da
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comunidade, o que for necessério, para atingirmos sempre o
objetivo, proporcionar sempre a qualidade de vida ao utente que
parta o mais tranquilo e confortavel possivel. Os nossos desafios
sdo variaveis. Para mim, o desafio € que a pessoa fique bem.
Outro desafio que diz respeito aos grupos de apoio aos
cuidadores, ha também poucos existentes na comunidade.
Infelizmente em Portugal, ainda ndo ha muitos grupos de apoio,
gue auxiliam os cuidadores a prestar cuidados ao doente terminal,
de forma a aliviar a sobrecarga do mesmo. Na minha experiéncia,
nao ha grupos de apoio nem voluntariado para os Cuidados
Paliativos Domiciliarios. Sao estes o0s desafios que nos séo

colocados na pratica diaria.”

E3: “(...) temos de nos adaptar (...)"

E3: “As condicbes de trabalho, trabalhar no domicilio, € muito
diferente de estar a fazer um atendimento em gabinete, temos de
nos adaptar as condi¢cdes habitacionais e a falta de recursos para

dar resposta a esta populacdo.”
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c2. Satisfacéao das
necessidades do doente e

familia

E1: “ (...) necessidades sao satisfeitas
porque a equipa se desloca ao

domicilio.”

E1: “As necessidades sio satisfeitas porque a equipa se desloca
ao domicilio. Deixamos a medicacdo, fazemos ensinos como
manusear dispositivos BiPap, Oxigenoterapia, a familia e o doente
partiham as suas ansiedades e sdo esclarecidos, dispéem do
contacto telefénico da equipa para qualquer duvida ou, muitas
vezes, nos centros de saude quando ha ECCI pedimos apoio a
essa equipa para que os enfermeiros possam fazer domicilios
articulando com a equipa comunitaria, connosco. Nés envolvemo-
nos nas necessidades do doente e familia como também as
equipas nucleares de saude, onde o doente estd inscrito num
determinado centro de salde e que pode receber também apoio

domiciliario por parte da ECCL.”

E3: “(...) todos os recursos e com toda

a criatividade (...)”

E3: “Com todos os recursos € com toda a criatividade que temos
ao nosso alcance. E muito importante o assistente social conhecer

todos os recursos que possam ser utilizados na situacio.”
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C3. Estruturacao

Intervencao Social

da

E1:“(...) além daquilo que manifestam,
héa situacbes que noés identificamos

como uma necessidade.”

El: “Para além daquilo que manifestam, h& situacbes que nés
identificamos como uma necessidade. E importante que saibamos
dizer e mostrar as pessoas que ainda falta aquela ou a outra
necessidade que é relevante que seja satisfeita. N&o tomo
qualquer tipo de decisdo antes de falar com a equipa, faco essa
estruturacdo de intervencdo com toda a equipa, quando é
necessario pego apoio a outros servicos da comunidade,
nomeadamente o SAD, Seguranca Social ou outro subsistema de
saude que o doente possa usufruir e possa ter importancia nalgum
direito para a situagdo em que se encontra. Como Técnica
Superior de Servigo Social ndo realizo nem resolvo situagbes
sozinhas mas sim com toda a equipa, visto que pode haver alguma
decisdo da nossa parte e colidir com a situacdo clinica da pessoa

ou com a enfermagem. E tudo trabalho de equipa.”

E2: “(...)primeiro, um pré diagndstico e

depois estabelecer um diagndstico.”

E2: “A estrutura da intervengao social é fazer, primeiro, um pré
diagnostico e depois estabelecer um diagnostico. Para a realizacao
disso, temos que fazer a avaliacdo dos fatores psicossociais e
avaliar as dimensdes, que ja referi anteriormente. Quando estamos

na posse dessa informacdo comecamos a estabelecer o nosso
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plano de atuacdo em termos sociais. As respostas para atingir ou
para satisfazer essas dificuldades dependem da dificuldade
encontrada. Vou recorrer a exemplos para perceber e explicar
melhor a situac&o: se nds temos um problema identificado com um
doente que estou a acompanhar, tem um receio, uma preocupacao
relativamente a uma herancga, a questdes de partilha, e que quer
ver satisfeita a partilha do seu patriménio, mas nao sabe agilizar o
processo, para este € necessario essa parte estar resolvida, estar
tudo em testamento. Neste caso, 0 Servigo Social, para combater
esta dificuldade, vai agilizar os meios judiciais necessarios, vai
acionar servigos, articular com as entidades necessarias para que
possa ficar tudo documentado a Ultima vontade do doente, se
identificarmos isto como uma necessidade. Se a necessidade for
desbloquear informacdo, isto &, se tivermos numa situacdo de
conspiragdo do siléncio e temos necessidade que toda a gente
esteja na posse da mesma informacao, ai temos que negociar com
a familia, saber quem é que possui da informacdo correta e o
porqué de estar a bloquear a informacdo aos restantes membros
da familia. Temos que identificar o elemento da familia que esta a
bloquear essa informacao e tentar perceber o motivo porque o esta

a fazer, pensando, muitas vezes, que estdo a fazer bem
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salvaguardando o doente ou outro familiar com a verdade dolorosa
e ndo querem que se saiba, mas, no fundo, estdo a atrapalhar a
intervengdo e a prejudicar o doente. A necessidade, nesta
situacdo, é resolvé-la logo que possivel através de conferéncias
familiares, negociacdo familiar, acompanhamento psicossocial,
dependendo sempre da situacdo, mas agilizando os recursos
necessarios. Para o Servigo Social, ndo pode haver obstaculos e
temos que abrir caminho. E realizar um bom diagndstico e
mediante esse diagndstico social propormos uma intervengdo que

va desbloquear as dificuldades identificadas.”

E3: “...) um papel importante de

mediador (...)”

E3: “Nesta situagdo o assistente social tem um papel importante de
mediador, entre a equipa, 0s recursos a ser utilizado e o doente e

familia.”

C4. Aspetos comuns e
distintos na abordagem com

doente e familia

E1: “(...) abordagem nao €& sempre

igual.”

El: “A abordagem ndo é sempre igual. Diferem, por exemplo,
guando estou a falar com um doente, quero ouvi-lo se ele se
encontrar disponivel para tal, o que sabe sobre a sua doenca em
termos de diagnostico e prognéstico, quero ouvir o saber dele e

como age mediante esse saber. Muitas vezes tem conhecimento
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do diagnostico, mas ndo do prognéstico. Com a familia, a
abordagem é diferente, pergunto se também tem conhecimento da
situacdo e a partir do momento que as pessoas comecam a falar e
a expressar-se, tanto numa abordagem como na outra, temos que
ter em conta os aspetos relativos a comunicacao, temos que saber
estar com eles, basta estarmos calados e apenas ouvir, basta
estarmos no siléncio e deixarmos que se expressem verbalmente e
fisicamente. O siléncio é uma forma de comunicar muito importante
nestas situagbes sobretudo no primeiro contacto, temos que dar
espacgo as pessoas e estarmos ali disponiveis para 0s ouvir, 0S
doentes percebem quem o0s quer ouvir ou quem esta a fazer um
grande “frete”. Temos que saber aplicar na pratica aquilo o que os
livros nos ensinam sobre a comunicagdo. E um aspeto
fundamental. Temos que perceber também quando existe o pacto
de siléncio, no qual os familiares sabem de tudo e o doente de
nada. E uma situacdo que me aflige um bocado, mas ndo vou ser
eu a quebrar a norma daquele ecossistema, nés quando falamos
com os familiares tentamos transmitir que o doente tem direito de
saber 0 que se passa e explicar o porqué desse direito. Tem que
saber que a qualquer momento, pode partir e querer resolver

alguma situacdo pendente na sua vida, por exemplo, falar com um
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familiar que néo falava, resolver algum conflito, resolver questéo
financeira a nivel do testamento. Agora quando a familia ndo quer,
trabalhamos com ela nesse assunto mas ndo vamos quebrar essa
norma existente entre eles. Queremos prestar cuidados de
conforto a todos o0s niveis e que a familia e o doente
estabelecemos uma boa relagdo com a comunidade em tudo,

principalmente do que necessitam.”

E2: “(...) a avaliacdo € a mesma, o
método com que vou fazer a avaliacdo
€ exatamente 0 mesmo, agora as
necessidades que encontramos Ssao
distintas (...)"

E2: “Relativamente a nossa intervengdo, noés temos que avaliar as
necessidades psicossociais tanto do doente como da
familia/cuidador, ou seja, a avaliagdo é a mesma, o método com
gue vou fazer a avaliacdo € exatamente o mesmo, agora as
necessidades que encontramos sdo distintas, as do
cuidador/familia e as do doente. Tenho que conhecer as
carateristicas do doente e da familia, tenho que avaliar as
expetativas do doente e da familia relativamente ao diagnostico e
prognéstico da doenga, vou avaliar exatamente a mesma coisa,
mas o método de intervencdo € que vai ser diferente. Tenho que
avaliar acerca da informacédo que o doente, em termos clinicos,

dispde e que a familia/cuidador dispbe, avaliar a forma como eles
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comunicam um com o outro, ver a disponibilidade que o cuidador
tem e a sua relacdo com o doente e com a familia, porque posso
estar com um cuidador que diz que gosta muito do utente e depois
saber que s6 agora no fim de vida é que manifesta algum interesse
e alguma preocupagao. Eu tenho que avaliar ambas as partes e,
possivelmente, com as mesmas questdes, claro que depois, em
termos intervencionais, ha algo mais especifico para o doente e
algo que é mais especifico para o cuidador. Se falarmos de uma
sobrecarga, de uma exaustao de cuidados, estou apenas a avaliar
o cuidador, mas se tiver a avaliar de como se sente o doente, em
termos fisicos e emocionais, ja me estou a basear no processo de
doenca sO do doente. A abordagem ao utente e a familia € distinta,
em termo individual, mas a informacéo que nés queremos recolher
parte, muitas vezes, de perguntas comuns mas feito

individualmente.”
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E3: “ (...) Unica intervengcdo que possa
ser distinta a nivel de servigo social é
quando os familiares pedem para terem

um momento sozinhos (...)"

E3: “A familia é nossa aliada na prestagcao de cuidados, por isso
todas as decisfes séo partilhadas entre o doente, a equipa e a
familia. A Unica intervencdo que possa ser distinta a nivel de
servico social € quando os familiares pedem para terem um
momento sozinhos com o profissional e ai marcamos um

atendimento em gabinete.”

C5. Interagdo com doente e

familia

E2: “(...) uma relagcao empatica (...)"

E2: “As carateristicas que considero fundamentais para a interagéo
sdo uma relacdo empética, intervencionarmos de acordo com essa
relacdo, termos uma boa comunicacdo, sermos bons
comunicadores e bons ouvintes, sermos honestos, tentarmos
promover uma comunicagdo clara, objetiva e sem rodeios. Sao
carateristicas fundamentais para o sucesso da nossa intervencao.
Temos que dar abertura ao doente para falar claramente do que o
preocupa, dar oportunidade a familia também para falar, envolvé-la
e responsabiliza-la, com que todos sejam agentes participativos
neste processo. Nao podemos ir com ideias pré concebidas, nao
podemos chegar ao domicilio e imp6r, e ndo sdo os meus valores

que se vao sobrepor aos valores da unidade de observagao.”
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E3: “...) importantes para uma

intervencéo de sucesso.”

E3: “A capacidade de empatia, flexibilidade, criatividade, humor,
disponibilidade, sao importantes para uma intervengdo de

sucesso.”

E4: “Empatia, compaixdo e atencao

(escuta ativa) (...)"

E4: “Empatia, compaixdo e atencdo (escuta ativa) sdo as
carateristicas fundamentais para a interacdo com os doentes e

familias.”

C6. Divergéncia de valores

E1: “(...) consegui lidar perfeitamente

com a situagao (...)"

El: “Tem acontecido muitas situacbes em que eu tenho valores
completamente diferentes daqueles que sdo os valores dos
doentes e familias, mas até agora consegui lidar perfeitamente
com a situagdo. Eu so tenho que respeitar os valores deles, desde
gue os valores que eles defendem nao colidam com as leis do
nosso pais, leis que possam por em causa o bom nome, a
dignidade de alguém ou a saude de alguém, por exemplo, ha
culturas em que se faz mutilagdo genital feminina e se eu souber
de uma situacao dessas, com toda a certeza que irei denunciar as
autoridades, porque colide com as leis do meu pais, com a honra e

a dignidade de uma mulher, na qual pode por em causa a vida dela
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até porque varias jA morreram através destas intervengdes. Lido
bem com tudo e tento fazer o melhor que sei respeitando a cultura
do outro, dando resposta de acordo com aquilo que necessitam e
gue ndo va também colidir com a cultura das pessoas. Cada um é
livre de aceitar ou ndo aceitar, por exemplo, imagine que tenho
uma pessoa que tem um filho menor, que é testemunha de Jeova,
e que nao quer aceitar uma transfusdo de sangue, eu tenho que
mover um processo junto da Seguranga Social, CPCJ, para que
seja retirado temporariamente a custodia dessa crianca e seja feita
a intervencdo que é mais adequada para a saude e vida dela.
Apesar destas situagcdes, comigo nd&o ha divergéncias nem

conflitos por isso.”

E2: “(...) s6 pode haver divergéncia se

eu nao for boa profissional (...)”

E2: “Na minha opinido e quando me pergunta se ja ocorreu alguma
divergéncia entre aquilo que sdo os meus valores e os valores dos
doentes e os seus familiares, s6 pode haver divergéncia se eu nao
for boa profissional ou entdo, tive sorte até agora, porque,
felizmente, nunca tive este tipo de situagcéo. Eu aceito os valores, a
cultura, o aspeto social, cada unidade de observagado que tenha a

frente, e quando falamos de e se houver divergéncia, ndo estamos
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a falar de profissionalismo, eu tenho que aceitar conforme os
doentes e as suas familias sdo e impdem. Agora, pode haver
divergéncia entre o agregado familiar, o nucleo que estou a
estudar, que estou a intervencionar, mas no que diz respeito aos
meus valores com os valores deles nunca me aconteceu porque
tenho direcionar a minha intervencdo segundo os seus valores e

gue seja aceitavel em viver em comunidade.”

E3: %(...) acho que seria o melhor para
aguele doente e familia, eles nao

acham e nao aceitam.”

E3: “Sim, muitas vezes, o que eu acho que seria o melhor para
aquele doente e familia, eles ndo acham e ndo aceitam. A mim
resta-me aceitar e adequar a intervencdo a vontade do doente e
familia. Normalmente estas situacdes sdo sempre discutidas em

equipa. Muitas vezes é frustrante.”

E4: “Nem sempre é facil para alguns
doentes e suas familias aceitarem que

a medicina (...)"

E4: “Quando me pergunta a nivel das divergéncias, ndo tenho
memoria que alguma vez tenha sentido qualquer conflito nesta
matéria. Nem sempre € facil para alguns doentes e suas familias
aceitarem que a medicina, nada mais tem a oferecer no sentido
curativo e que aquilo que podemos proporcionar € a minimizacao

de sintomas e promover cuidados de fim de vida. S&o contextos
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gque exigem muita sensibilidade por parte de todos os profissionais
envolvidos para 0s processos emocionais na doenca e que
demandam alguma flexibilidade nas regras institucionais, nem
sempre compreendidas por outros profissionais externos a

Equipa.”

C7. Apoios e abordagens no
luto

E1: “(...) nosso apoio, seja assistente
social, médico, enfermeiro ou
psicologo, tem que abranger todas

estas areas.”

E1: “E um processo gradual de adaptacdo a uma perda, digamos
gue € um processo que pode ter diversas manifestagdes como
tristeza, solidao, saudade, raiva, culpa, dor, entre varias. O nosso
papel, enquanto assistente social, nestas situagfes sao
transversais. Realmente poderd ser mais dirigido ao foro da
psicologia, mas em cuidados paliativos esta escrito, foi o que
aprendi na Pés-Graduacao e faz sentido na pratica € que trabalhar
estas questdes sdo transversais a todos os profissionais. Temos
qgue, desde o primeiro dia, estar atentos a familia, ao doente,
carateriza-los e identificar os fatores de risco que possam ser
indicadores de desencadear um luto patolégico, envolver o doente,
cuidador, familia nos cuidados e informando gradualmente os
mesmos sobre a situacdo da doenca, avaliar as necessidades e

dificuldades que sentem, potenciar os recursos que dispdem,
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informar sobre os recursos da comunidade, sermos mediadores
entre eles e a comunidade e até substituirmos a familia, quando se
encontram indisponiveis, para acionar algum servico, elaborar um
plano de cuidados adequado as necessidades de todos, estar
atento aos sinais que o cuidador da de claudicacdo, de stress no
seu trabalho de cuidar e fazer com que o mesmo reflita e aceite
gue ndo esta bem, arranjando uma forma de ser substituido por
um determinado tempo para que descanse, fortalecer a expressao
de sentimentos do doente, cuidador e familia, tentar promover
momentos em que as pessoas possam revelar situacdes que
nunca tinham dito e que sdo importantes, pedir perddo quando é
necessario pedir, facilitar a partilha e emocéo para fortalecer os
lagcos afetivos, alertar para o0s aspetos burocraticos (pedir
complemento grande de invalidez, uma cama articulada, que seja
necessario apoio domicilidrio, se o doente/cuidador possui ADSE,
ADME, se tem seguros, se ndo tem disponibilidade financeira para
um tal apoio, ter conhecimento das organizacdes que fornecem
também ajuda, como as IPSS, a Liga dos Amigos do Hospital,
temos que bater a porta de todos e que a familia se relacione com
0S MesmOos para conseguir 0s apoios que necessita), encorajar a

partilha de duvidas e angustias, encorajar e falar com as familias
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da partida do seu ente querido para que se possam “abrir’, sendo
de uma importancia extrema, temos que estar disponiveis para que
sintam que a equipa estd e se encontra disponivel para eles,
promover esses momentos de encontro, sentir um conforto
psicoldgico, por exemplo, imagine que um doente diz que € duma
determinada religido e que gostaria que estivesse com ele, um
lider religioso, n6s vamos tentar que a familia concorde com a
presenca dessa pessoa importante ou aplicar uma terapia a nivel
da musicoterapia, reiki, ou qualquer outra terapia ndo médica.
Temos que tentar contribuir para que estas coisas acontecam na
vida da pessoa doente. A medicina, hoje em dia, em cuidados
paliativos, aceita todo o tipo de terapia alternativa. Tudo isto
referido anteriormente, ajuda na preparacdo do luto, do luto
antecipat6rio, com as pessoas a despedirem-se da vida e ajuda a
familia a lidar com a perda. Todo este trabalho, de visitas de luto
vai prolongando meses apés a morte do doente. As visitas sao
feitas de acordo com o protocolo, mas, normalmente a primeira é
apos um més e depois, consoante o estado da pessoa, vamos

agendado as proximas.”
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E2: “O Assistente Social, sempre que
possivel, deve comecar a trabalhar as

questdes da morte em vida.”

E2: “O Assistente Social, sempre que possivel, deve comegar a
trabalhar as questdes da morte em vida. HA necessidade de
preparar a familia para a perda, de preparar o doente para que
esteja consciente da finitude, no sentido do que gostaria e como
gostaria que fosse o seu fim de vida. Tive um doente que tratou e
organizou todos os pormenores da sua fase final em vida,
contratou e agenciou a funeréria, claro que nao pretendemos que
0S nossos utentes facam isso, mas como foi essa a vontade do
senhor fizemos-lhe essa vontade. Tudo depende do grau de
informagédo que tém acerca da doenca, da historia de vida, neste
caso, era um senhor extremamente organizado, estava consciente
do seu diagndstico e do progndstico, foi 0 mesmo que preparou e
fez os cuidados antecipatérios a esposa de que era o seu fim e
manifestou a sua vontade de como gostaria que fosse o seu
funeral. O Assistente Social tem que ajudar nesse sentido, néo
estou a querer dizer com isto que devemos promover os doentes a
fazer o mesmo, mas sim destacar a presenca do Assistente Social
nesta fase. Se fizermos os cuidados antecipatérios no processo do
luto, que se deve iniciar em vida sempre que nos for possivel,

iremos evitar lutos patologicos ou lutos mais complicados e
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E2: %...) fornecer a informacédo ao
doente e a familia a nivel de protecéo

social na doenca.”

estarmos presentes de um luto normal, que apresenta a sua dor e
o seu sofrimento e que passara por todas as fases
correspondentes ao luto, mas nos timings corretos na fase em que
se encontrar. Por isso, o Assistente Social tem essa necessidade
de acompanhar o utente e a familia nesse processo, que também
€ uma componente psicossocial, e estarmos a facultar suporte e 0
seu sofrimento e que passara por todas as fases correspondentes
0 seu sofrimento e que passara por todas as fases
correspondentes ao luto, mas nos timings corretos na fase em que
se encontrar. Por isso, o Assistente Social tem essa necessidade
de acompanhar o utente e a familia nesse processo, que também
€ uma componente psicossocial, e estarmos a facultar suporte

emocional nesta fase.”

E2: “Relativamente aos apoios prestados pelo Servico Social,
posso dizer € que nos temos sempre que fornecer a informacgéo ao
doente e a familia a nivel de protecéo social na doenca. Em termos
de apoio informacional, devemos fazer isso. Agora no que respeita
e durante o processo de luto, devemos ter em consideracdo o

diagnostico e prognostico do doente e em funcdo disso
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encaminhar a nossa intervencdo para as necessidades e
dificuldades que o utente e a familia tenham nesse ambito. Se o
problema for uma conspiragdo do siléncio, vamos centralizar a
nossa intervencao para o desbloqueio da mesma, porque ha uma
elevada probabilidade do cuidador ou o familiar venha a
desenvolver um luto patoldgico. Tudo o que o Servigo Social esteja
na posse de informacao deve fazer o desbloqueio para evitar que o
familiar desenvolva luto patolégico. Nestas situagfes, n0s também
trabalhamos muito em articulagdo com a equipa, essencialmente
com a parte da psicologia que da um contributo fundamental neste
campo de intervencdo, que é a preparagdo do Iluto. Esta
preparacdo, como ja referi anteriormente, deve ser preparada em
vida, sempre gue possivel, pelo utente.

O sucesso da nossa intervencdo também é ditado pelo
acompanhamento do caso, por exemplo, se nos for referenciado
uma situacdo muito préxima do fim de vida, é muito complicado
fazermos uma preparacao prévia do que podera vir acontecer, ndo
sabemos em que patamar estara aquela familia e, entdo surge a
necessidade de acelerar todo o processo, “saltar” algumas
avaliagbes e alguns procedimentos que levariam tempo. Tudo

depende de indicadores externos que vao ditar 0 sucesso ou nao
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da nossa preparacao do processo de luto.”

E3: “ (...) informagbes normalmente
sdo antecipadas e faladas quando

falamos da morte (...)”

E3: “Estas situacdes e essas informagbes normalmente sao
antecipadas e faladas quando falamos da morte, como é que a
familia queria que fosse, o local, as cerimdnias funebres, etc.
Depois do 6bito normalmente sdo as agéncias funerarias que

tratam de tudo.”

E3: “(...) profissionais que tiveram mais
relagdo com a familia porque é um

momento muito intimista.”

E3: “Normalmente entre 15 dia a um més fazemos a primeira visita
de luto. Esta VD é realizada pelos profissionais que tiveram mais
relacdo com a familia porque € um momento muito intimista.
Depois temos um projeto de apoio no luto, que apoia as familias
até estarem bem. O grupo é constituido por duas enfermeiras e

uma psicologa.”

D1. Comunicacgéo

E1: “(...) uma linguagem comum (...)"

El: “NGs temos que estar dentro daqueles objetivos, por isso é
gque somos uma equipa. Temos uma linguagem comum, todos
somos e fomos sujeitos a formacdes, no meu caso fiz uma Pés
Graduacdo em Cuidados Paliativos onde estavam desde médicos,
enfermeiros a psicologos, todos aqueles que podem fazer parte de

uma equipa. Portanto, € saber falar a mesma linguagem,
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apresentando cada um a situacdo, utilizando especificidades
proprias com o olhar da nossa profisséo. E quando ndo sabemos
determinada matéria que diga respeito a outro profissional, nés
perguntamos, uma vez que faz parte do nosso dia-a-dia. Cada um
faz o seu trabalho, revelando uns aos outros todas as alteracoes
feitas para o doente. Cada um com o seu olhar, mas com a mesma
linguagem e partiilhamos aquilo que sabemos da familia e os
aspetos carateristicos, tudo para que seja feita a concretiza¢do dos

objetivos.”

E3: %(...) estamos sempre em contacto

...y

E3: “Muito boa, temos varios canais de comunicagao mas estamos
sempre em contacto e quando alguém precisa de ajuda sabemos

gue podemos contar com a equipa.”

E4: “(...) muito eficaz entre todos os

elementos.

E4: “O Servico Social € uma especialidade tao importante como
qualquer outra nas ECSCP. Para que uma equipa seja eficaz e
produza bons resultados todos sdo importantes e todos tém um
papel bem definido na nossa equipa. J& a nossa comunicagdo é
excelente. Existe na equipa em que tenho o privilégio de trabalhar

uma comunicacdo muito eficaz entre todos os elementos. Para
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além dos contactos diarios, via telefone ou e-mail, temos uma
reunifo semanal onde falamos sobre todos os doente que

acompanhamos e definimos estratégias de intervencgéo.”

D2. Interacdo entre

profissionais de equipa

0s

E2: “(...)um elo de ligacao e interlocutor
entre a equipa de saude, a familia e a

comunidade.”

E2: ““Um Assistente Social € um elo de ligagéo e interlocutor entre
a equipa de saude, a familia e a comunidade. Ao ser um elo de
ligacéo, esta interligado com todos os profissionais da equipa para
atingirmos esses objetivos. A forma como perceciono o papel da
intervencdo social é através de reunifes, de comunicacao regular
e atualizada e sabermos o ponto de situagéo real (se o doente tiver
um pico de agudizacdo, o Assistente Social tem que saber e
intervencionar logo a seguir, em termos de apoio e suporte
emocional). N6s temos que estar em constante atualizacdo da
informagé&o, tem que haver uma relagédo entre todos os elementos
da equipa para que funcione, todos tém que estar na posse da
mesma informacdo para intervencionarmos, por isso é que nés
fazemos planos individuais de intervencao, todos temos que saber
de tudo, isto &, eu tenho que saber qual é a intervencdo do médico
e do enfermeiro, para depois apoiar e dar aporte emocional nessa

dimensdo. Muitas vezes, o Assistente Social também funciona, no

Instituto Politécnico de Portalegre

Escola Superior de Educagdo e Ciéncias Sociais de Portalegre

150




Prdticas Profissionais dos Assistentes Sociais nas Equipas Comunitdrias de Suporte em Cuidados Paliativos

sentido de desmistificar alguns preconceitos que, eventualmente,
podem existir em determinado tipo de intervencdo. NOs também
temos outra disponibilidade que o corpo médico ndo tem e por isso
falamos nas reunides o que é necesséario desbloquear, falar e
desmistificar e, o Assistente Social vai e trabalha nesse sentido.
Como ao contrario, eu posso, em ambito de consulta social,
identificar alguns receios ou preocupacdes do doente e da familia
e depois visualizar se é algo, em termos clinicos, que eu néo
domino, que ndo é a minha &rea, tenho que sinalizar a parte
médica ou a parte de enfermagem, dependendo da situacédo, para
intervencionar nesse sentido, para dar uma explicacdo ao doente,
0 porqué de estarmos a fazer aquilo ou daquela forma, de forma a
ficarem mais tranquilos e confortaveis. Portanto, penso que a
interacdo entre nos, equipa, tem que ser boa enquanto
profissionais até porque vai ditar o resultado final, o sucesso da

nossa intervencgao.”

D3. Habilidades e | E1: (...) nés vamos buscar forgas e
Formacgdes especificas recursos para resolver situacbes

complicadas (...)”

E1: “Exatamente. No&s, para além de cada um ter uma
especialidade em Paliativos, uma Pés-Graduacao ou um Mestrado,

ha profissionais que se especializaram também na preparacdo do

Instituto Politécnico de Portalegre

Escola Superior de Educagdo e Ciéncias Sociais de Portalegre

151




Prdticas Profissionais dos Assistentes Sociais nas Equipas Comunitdrias de Suporte em Cuidados Paliativos

luto e continuam a se especializar. Passamos por formacdes,
muitas delas dadas pela Associacdo AMARA, que nos ajudou
muito a perceber qual o espirito de equipa, qual deve ser a nossa
atitude e a nossa forma de comunicar com o doente e as familias e
uns com os outros. Tudo isto que nos foi ensinado faz-nos refletir
sobre 0 nosso percurso de vida, onde nés vamos buscar forcas e
recursos para resolver situagbes complicadas, ndés, nestas

formacgodes, somos confrontados com isso tudo.”

E2: “(...) essas qualificacbes que vao
fazer a disting@o entre acbes paliativas

e cuidados paliativos.”

E2: “Penso que sim, porque sao essas qualificagcbes que vao fazer
a distingdo entre acdes paliativas e cuidados paliativos. Eu estou
inserida numa Unidade de Cuidados Paliativos que presta esses
cuidados, no entanto temos servicos que prestam e muito bem,
porque nas comunidades nao existem em todo o lado,
infelizmente, unidades domiciliarias de cuidados paliativos, acfes
paliativas que podem partir de qualificac6es ndo tdo especificas
para prestarem cuidados paliativos. N&o tem que ser
necessariamente auséncia de qualificacdo nem de formacédo, pode
ser mesmo auséncia de equipamento, ndo estarem no sitio

apropriado para prestar, por exemplo numa unidade de longa
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duragéo ndo deixa de ser uma unidade de longa duracéo, portanto
nao podemos falar de cuidados paliativos, mas posso ter colegas a
fazerem agOes paliativas nesses servigos, na impossibilidade do
doente estar inserido numa unidade de cuidados paliativos.
Atendendo a especificidade deste tipo de servico, deste tipo de
cuidados, emerge a necessidade de uma formacdo avancada em
Cuidados Paliativos, para todas as areas. Devem fazer formagdes
para que se sintam mais seguros, porque ao falarmos da morte,
luto, perda, dor, sofrimento, ninguém esta preparado para isto. Eu
falo na minha area e tenho conhecimento de outros colegas, nés,
na universidade, ndo estamos capacitados para dar aporte e
suporte emocional a uma pessoa que esteja em sofrimento. Eu tive
a necessidade de investir em formacéo diferenciada, porque, com
a nossa formacdo de base, ndo estamos qualificados para

intervencionarmos ao nivel de exigéncia dos Cuidados Paliativos.”

E3: “(...) ndo se pode prestar cuidados

paliativos sem formacdo adequada

...y

E3: “Sim, ndo se pode prestar cuidados paliativos sem formacao

adequada, nem que seja a formacao base.”
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E4: “(...) situacbes que podem gerar

muito stresse e tensao.”

E4: “Sem duvida. Estamos a falar de situa¢gdes que podem gerar
muito stresse e tensdo. E necessario que os profissionais que
trabalham nesta area tenham instrumentos tedricos e técnicos que

Ihes permitam trabalhar com estes doentes de forma eficaz.”

D4. Equipa Interdisciplinar E1: “Sem haver interdisciplinaridade,

nao ha equipa”

El: “Sem haver interdisciplinaridade, nao ha equipa. O Homem é
um ser vivo e a salde é uma necessidade biopsicossocial e, para
satisfazer essa necessidade tem que haver varios profissionais,
pessoas com especificidades e olhares proprios para a realidade,
mas que também saibam estar com 0s outros e transmitir o seu
parecer e serem todos uma mais-valia para o comprimento dos
objetivos, sendo o principal, o bem-estar do doente e das familias.
E estar com o doente e criar um bem-estar nele em todas as areas
da vida, ajudar os cuidadores a desenvolver o seu papel e
saberem lidar com a situacdo, de modo a prevenirem na vida dos
doentes situacdes de stress, de Burnout ou de lutos patoldgicos.
Isto tudo implica uma equipa multidisciplinar e quando ndo temos
um profissional, como por exemplo, um fisioterapeuta, pedimos

apoio a ECCI de um determinado centro de salde que diga
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respeito a morada do doente.”

E2: “ (...) € necessario uma equipa

interdisciplinar e multidisciplinar.”

E2: “Por tudo o que falamos até agora, é necessario uma equipa
interdisciplinar e multidisciplinar. O doente, ha muito tempo, deixou
de ser visto apenas numa dimensao e passou a ser estudado por
todas, dai termos o Conselho de Dor Total onde o social esta
incluido. E fundamental existirem estas equipas multidisciplinares a
fazerem intervencdes interdisciplinares, porque assim é exigido e
bem, para que as intervengbes sejam bem-sucedidas. Ao
intervencionarmos todos individualmente, estamos a intervir para o
objetivo comum, melhorar a qualidade de vida de um doente

terminal.”

E3: “ (...) € um caminho que a equipa

»

tem de fazer (...)

E3: “Neste momento ja se espera que uma ECSCP seja uma
esquipa transdisciplinar, mas isso € um caminho que a equipa tem
de fazer e depende também da maturidade da equipa e da sua
estabilidade a nivel de recursos humanos. Dando resposta em
todas as suas necessidades, saude, sociais, emocionais,

espirituais.”
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E4: “(...) diferentes especialidades a

trabalhar num mesmo doente (...)"

E4: “As equipas interdisciplinares possibilitam o encontro de varios
saberes para um mesmo fim, isto é, quando temos diferentes
especialidades a trabalhar num mesmo doente, podemos ter uma
visdo global das suas necessidades e sermos mais eficazes na
nossa acgdo. Quando uma equipa multidisciplinar se junta para
tratar de um doente, ela vai vé-lo nas suas diferentes dimensdes
bio-psico-social, logo vai poder satisfazer as suas necessidades

nos diferentes dominios da sua existéncia.”

D5. Expetativas

E1: “ (...) invistam mais na sua

formacédo em Cuidados Paliativos (...)"

El: “O que de melhor estas equipas podem proporcionar ja tinha
referido, é a pessoa puder receber no domicilio os cuidados que
precisa. E aquela equipa que esta disponivel em tratar e ajudar os
familiares, como por exemplo, ndo saberem aplicar uma
determinada terapéutica, para além de serem ensinados nesse
aspeto quando ocorre uma visita, tém uma linha aberta de
comunicacao telefénica com a equipa para tirar davidas quando
ndo foram ja tiradas pessoalmente. E trabalhar com esses
familiares/cuidadores para que saibam gerir 0s seus sentimentos e
as suas emocoes, gerir tudo o que diga respeito a doenca. E

relevante referir, novamente, que estas equipas poupam dinheiro
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ao Estado, as pessoas ndo se deslocam constantemente de
ambulancias para as urgéncias, sendo muitas delas sacrificadas e
torna-se muito desconfortavel estarem naquele sitio indigno,
desumano, correndo muitos riscos e, com isso, implica muitos
gastos para todos nés. Sao estes 0s beneficios. As expetativas
gue eu tenho é que as pessoas invistam mais na sua formagédo em
Cuidados Paliativos, abrangendo tudo aquilo que ja abordei,
porgue nos enquanto equipa fazemos formagdes. Cada um
prepara um tema e estamos todos presentes mesmo que ndo seja
a nossa area de formacio, todos partilhamos daquele saber. E
muito importante que estas equipas possam aumentar de nimero,
visto que é um grande beneficio para a comunidade, atendendo o
facto que as doencas como neoplasias, deméncias, doencas
neurologicas estdo previstas em aumentar consideravelmente e

por isso temos que prevenir o futuro.”
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E2: “Esta resposta é essencial para
estes doentes e para estas familias se

sintam acompanhadas.”

E2: “As expetativas sdo as melhores. Estas equipas estdo a surgir
cada vez mais e apesar de faltarem mais ainda, estou satisfeita de
ver a intervencdo que fazem na comunidade. Esta resposta é
essencial para estes doentes e para estas familias se sintam
acompanhadas. As minhas expetativas € que haja um acréscimo
destas equipas, uma resposta social e de saude, espero que haja
mais equipas comunitarias em cuidados paliativos, que haja cada
vez mais profissionais sensibilizados nesta area e mais formacgao
disponibilizada também para os profissionais dos cuidados
paliativos. Com isto, temos tudo para prestar bons cuidados
paliativos também aqui no nosso pais que esta a evoluir nesta

prestacao de cuidados.”

E3: “ (...) ndo consigo ter boas

expectativas (...)”

E3: “Neste momento com a Rede Nacional de Cuidados Paliativos
nao consigo ter boas expectativas porque ndo concordo com o0

modelo que pretendem implementar.”
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E4: “(...) expansao destas equipas (...)" | E4: “Muito positivas. Acredito que a expansdo destas equipas
poderéo possibilitar que muitos doentes possam ter um fim de vida
mais condigno e que deixem de morrer em macas nas urgéncias
dos hospitais, onde ndo existem meios para propiciar cuidados de
fim de vida. Portanto, espero que em todo o pais possam existir
equipas comunitarias de cuidados paliativos para que estes
doentes possam ter a qualidade de vida que merecem. Estas
equipas possibilitam melhorar condicbes de vida e cuidados de
saude em fim de vida aos doentes em fase terminal e suas

familias.”
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APENDICE 5 - TABELA DAS OBSERVACOES
DIRETAS
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Tabela das Observacdes Diretas

Dia

Local

Tempo de
Observacao

Observacao

Domicilio 1

25 de Julho
de 2017

Trindade

30 minutos

Doente oncolégica nos intestinos com diagndstico
desde 2015, sexo feminino e de 63 anos. A doente
nao esta reformada, mas encontra-se de baixa ha
um ano, trabalha na Junta de Freguesia e como
sistema de salde possui ADSE. A doente tem um
filho do 1°casamento, mas o marido atual criou-o
desde crianca. Reside com a namorada em Beja.
Ndo tem mobilidade, ou seja, encontra-se
acamada, ingere a alimentacdo com dificuldade e
usa fralda ha pouco tempo. Apresenta momentos
de lucidez.

A doente tem uma cama que ndo é articulada,
resguardos de cama e soro injetado. Tem uma
escara na nadega na qual é tratada regularmente.
A irm& da mesma € que realiza a higiene da doente
e ira ficar de atestado para a auxiliar. O cuidador
principal é o marido da doente e apresenta grande
carga emotiva e grandes sinais de cansago e
preocupacado pela situagdo clinica da esposa. Tem
65 anos e realiza a maioria das tarefas domésticas.
Reformou-se por invalidez ha 11 anos, devido a
enfarte.

Tém casa prépria com rés-do-chdo e 1°andar, mas

realizam todas as tarefas no rés-do-chéo.

Domicilio 2

25 de Julho
de 2017

Aljustrel

30 minutos

Doente oncoldgico a nivel respiratério, 79 anos,
reformado da funcdo de motorista nho centro de
formagdo, com diagndstico desde Fevereiro de
2016 e era fumador.

Pouca mobilidade, mas conduz. O doente refere

gue ao levantar-se, tanto sentado como deitado,
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fica zonzo e tonto. Anda devagar arrastando os
pés.

Os cuidadores principais deste doente sdo o filho,
que também ¢é assistente social, e a esposa com 76
anos, reformada da funcdo de cozinheira. O casal
possui ADSE.

Ha 15 anos teve um enfarte e ha 5 anos foi
operado a uma perna. Usa lentes de contacto
cirurgicamente.

Fez tratamento de quimioterapia e terminou o
2°ciclo h& pouco tempo.

O doente encontra-se bastante lucido e esta
consciente do diagnéstico e progndstico como a
familia. O filho solicitou o apoio a equipa de
paliativos, visto que o0 pai sente grande
desconforto.

O casal tem casa propria (rés-do-chdo), com
barreiras arquitetonicas na casa de banho
(banheira em vez de poliban). Neste aspeto, a
esposa revela grandes dificuldades na higiene.
Para além do filho cuidador, o casal tem outro filho
e na qual apoiam o pai em tudo o que for preciso e
0 mais importante, o conforto. E importante
também referir que a esposa apresenta sinais de
cansaco.

O doente ainda nao utiliza, mas a familia, por
precaugcdo, tem equipamento de oxigénio

preparado para quando for necessario.

Domicilio 3

25 de Julho
de 2017

Sta
Margarida
do Sado

45 minutos

Doente oncolégico a nivel respiratério, 54 anos,
bebe, fuma e trabalhou em construgéo civil. A mée
encontra-se num lar devido a AVC e o pai faleceu
ha 7 anos.

Teve conhecimento do diagndstico no dia 11 de

Marco de 2017. Fez 35 tratamentos de radioterapia
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e terminou a 19 de Julho.

A cuidadora principal é a irm&, de 50 anos, que tem
proteses nas duas pernas na qual necessita de
proteses novas, Vvisto que revelou grande
desconforto e dor, mas realiza todas as tarefas
domésticas.

Tinham também o apoio da madrinha, mais
concretamente, na alimentacédo do doente, uma vez
gue trabalha e sempre que tem tempo disponivel
ajuda no que pode.

O doente é divorciado ha 26 anos e tem um filho
gue nao tem nem mantém contacto. Apdés o
divorcio, o filho visitou-o duas vezes nestes anos.

O doente, irma e cunhado encontram-se a tratar da
reforma do mesmo.

Este compra bebida alcodlica e esconde no quarto,
revelou-nos a irma.

No dia 17 de Maio de 2017, no IPO de Lisboa, foi
submetido a uma cirurgia, ou seja, uma
traqueostomia, devido a falta de ar constante.

O doente consegue fazer a higiene do estoma
sozinho com ajuda da irmd apenas para a
colocacdo do babete. Tem uma sonda gastrica
liquida passada pela seringa sem grumes.

A irma necessita de ajuda a nivel dentario e, tanto
a mesma como o doente, estdo conscientes do

diagnéstico e dos tratamentos a fazer.

Domicilio 4

25 de Julho
de 2017

Ferreira
do
Alentejo

30 minutos

Doente oncolégica, do sexo feminino, 71 anos, com
diagnéstico de neoplasia nos ovarios desde o dia
11 de Fevereiro de 2017. Esta a fazer tratamento
de radioterapia.

O marido, de 74 anos, surge como cuidador
principal que se encontra num estado emocional

muito baixo, desconsolado e choroso. Este nao
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rejeita a hipotese de receber apoio psicoldgico.
Encontra-se reformado pela Camara Municipal.

O casal tem 4 filhos, um reside no Brasil, outro em
Lisboa, um € mais novo e uma filha que trata dos
assuntos clinicos da méae junto ao pai.

A doente, de acordo com o cuidador, demonstrou-
se mais cabisbaixo assim que souberam do
diagnédstico e progndstico. Usa fralda, mas pede
para ir a casa de banho e, para se deslocar, anda
junto e agarrada ao marido. Encontra-se lacida,
orientada no tempo, espaco e pessoa, mas ja
apresenta esquecimento em certas situagoes.

O casal tem casa propria (rés-do-chdo com
quintal). A higiene pessoal da doente é feita pelo
marido e filha no qual apresentam dificuldades,

uma vez que a casa de banho néo possui poliba.

Domicilio 5

26 de Julho
de 2017

Sta Iria

45 minutos

Doente com Esclerose Lateral Amiotréfica (E.L.A.),
sexo feminino, 63 anos e com diagnéstico desde
2015. Encontra-se a fazer oxigénio, fala pouco e
tenta expressar-se, mas o0s familiares néao
conseguem entender, sente muitas dificuldades.
N&o tem mobilidade, perdeu o andar ha 6 meses,
encontra-se completamente dependente, mas esta
totalmente lucida e orientada. Ainda controla ao
fazer as suas necessidades, mas ira precisar de
fraldas. Tem cadeira de rodas.

A doente tem reforma de Portugal e da Suica, uma
vez que o casal foram emigrantes durante varios
anos.

O marido, de 70 anos, reformado também por parte
de Portugal e Suica, e encontra-se revoltado
devido ao facto de ndo terem ajuda nenhuma de
parte alguma. Para além do cuidador, o casal tem

uma filha, de 46 anos, que tem esclerose multipla.
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A doente oncoldgica esta consciente do diagndéstico
e prognostico como a familia. Esté a ser seguida no
hospital de Santa Maria e também pelo médico de

familia, incluindo uma enfermeira da equipa.

Domicilio 6

26 de Julho
de 2017

Sta Iria

20 minutos

Doente com deméncia (Alzheimer), de 87 anos e
reformado de trabalhador rural.

Os cuidadores principais sao a esposa, de 75 anos,
e o filho. Este filho vive numa casa ao lado para
gue o pai ndo seja agressivo fisica e verbalmente
com a mée. O filho revela que o pai tornou-se mais
agressivo, devido ao facto de néo tomar toda a
medicacao.

Faz necessidades/higiene corretamente, mas diz
aos familiares que nao.

A esposa revelou que o doente foi fumador e
consumia bebida alcodlica, teve problemas de falta
de ar e de prostata.

Domicilio 7

26 de Julho
de 2017

A do
Pinto

45 minutos

Doente oncoldgica nos ovérios, de 82 anos, com
varias perdas sanguineas de varias cavidades.
Teve a mesma doenca aos 18 anos, no qual ndo
fez qualquer tratamento, devido a um médico que
referiu & doente, na altura, para que nunca
ninguém a operasse nem lhe “mexesse”. Teve AVC
e um derrame num olho que provocou cegueira.

Teve conhecimento do diagnéstico ha 6/7 anos e
tem metéastases espalhadas pelo corpo. A doente
revela muitas dores e o médico de familia encontra-
se também doente a nivel oncoldgico. De acordo
com a familia, a mesma ndo se encontra inscrita no
sistema a nivel da doenca e uma enfermeira deu a
familia uma caixa com pensos para que O0S
cuidadores lhos fizessem, uma vez que se abriu
dois buracos na zona umbilical. Por ndo estar

inscrita, ndo recebe nenhum apoio nem lhe passam
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receitas dos medicamentos respetivos para a
doenca oncoldgica.

A doente € vilva ha 19 anos e s6 tem a reforma de
viuvez com a reforma da Suica por parte do marido
falecido. Tem casa prépria (rés-do-chdo com
quintal) em nome do esposo, sem Dbarreiras
arquiteténicas. Apresenta momentos de lucidez.
Tem 2 filhos, um reside ao lado com a nora e a

outra filha mora em Faro.

Domicilio 8

26 de Julho
de 2017

Beja

20 minutos

Doente oncoldgico pulmonar, sexo masculino, 75
anos, apresenta metateses pelo corpo, emigrante e
trabalhador na Alemanha por 10/11 anos.
Antecedentes de contacto com amianto na base
aérea. Esta a ser tratado e realiza quimioterapia no
Hospital de Beja e encontra-se muito orientado e
lcido.

Anda muito devagar, dispneia e faz as suas
necessidades na casa de banho.

Utiliza méaquina de oxigénio.

A sua cuidadora principal é a sua esposa de 73
anos. O casal tem duas filhas, uma reside também
em Beja e a outra mora em Nossa Senhora das
Neves.

O doente encontra-se muito preocupado com a
esposa, devido ao facto de realizar todas as tarefas
domésticas e, ainda de tratar do mesmo, sozinha.
Tem casa propria com rés-do-chéo e 1° andar, mas
toda a sua vida é realizada no rés-do-chdo. Come
devagarinho e tem ajuda da esposa na sua higiene
pessoal.

A esposa revelou-nos que a medicagdo do marido

faz que este tenha visoes.

Domicilio 9

27 de Julho
de 2017

Ferreira
do
Alentejo

20 minutos

Doente oncoldgica nos ovarios, 68 anos, diabética,

residia em Almodo6var, vidva ha 30 anos e tem 2
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filhos.

Entrou na Fundacdo S&o Barnabé no ano passado
e era completamente autonoma. Faziam levantes,
mas depois deixou de andar. De momento,
encontra-se acamada. Comegou a fazer os
tratamentos de quimioterapia ja na Fundacgéo e ja
terminou o 2° ciclo de tratamentos.

Vé muito mal e teve multiplos AVC repetitivos. Tem
momentos de lucidez e orientacéo.

A maior parte da informacdo foi-nos dada pela
assistente social da Fundacdo. Atualmente tem
perdido muito o apetite e enjoos. A alimentacdo so
é controlada devido aos diabetes.

Como ajudas técnicas destacam-se a cama

articulada e as préteses dentérias.

Domicilio 10

27 de Julho
de 2017

Alfundao

30 minutos

Doente oncolégico de 86 anos, vive com a esposa,
de 84 anos, e ambos séo reformados da funcéo de
trabalhadores agricolas. Emigrou para a Franga em
1964.

Um doente completamente lucido e orientado.

Faz hemodidlise h4 um ano em Beja e apresenta
sinais de dores.

Ha 40 anos teve febre tifdide. Apresentava, durante
muitos anos, muitas dores e tomava muitos
comprimidos. Fumava e bebia, confessou que
ainda bebe um copo nas refeigdes.

Tem uma filha que mora também em Alfundado e a
esposa trata de todas as tarefas domésticas. O
casal tem casa propria com rés-do-chdo com um
degrau para o quintal e o doente referiu que tem
um alpendre visto que a casa de banho é no
quintal.

Tem dificuldades em andar e tem amputado o dedo

do pé direito, mas o doente referiu que nado é
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diabético.

A esposa ajuda na higiene do marido, mas este
veste-se sozinho.

Como ajudas técnicas destacam-se a protese
dentéria e a bengala.

Refere e desconhece o diagndéstico, a ndo ser que
esteja no primeiro estadio da doencga: a negacao.

Domicilio 11

28 de Julho
de 2017

Cabeca
Gorda

45 minutos

Doente oncoloégica nos intestinos, 55 anos,
reformada, tem conhecimento do diagndstico desde
2012 e tem 2 filhos estudantes.

Revela grandes sinais de dor, mas esta lucida e
orientada.

J& completou o 3° ciclo de quimioterapia e foi
operada 5 vezes (3x Lisboa e 2x Beja).

A doente refere que a equipa néo aparece ao
domicilio hd 2 meses. Aos fins-de-semana revela
que o marido é que faz a injetavel, apesar de ter
medo de a magoar.

Para a higiene pessoal, necessita de ajuda do
marido porque se desequilibra. Faz limpeza da
casa até a sua altura, ndo se pode baixar nem
esticar.

Para além da reforma, recebe complemento grande
de invalidez.

O esposo (cuidador), de 61 anos, também ¢é
reformado, devido & doenca de Parkinson e recebe

0 mesmo complemento.

Domicilio 12

28 de Julho
de 2017

Beja

20 minutos

Doente oncolégico no anus, sexo masculino, de
Almodbvar (Sao Sebastido), 83 anos e tem
metastases. Para esta situagdo acompanhou-nos a
madre superior, do Lar D. José Patrocinio Dias,
gue revela que a esposa era a cuidadora antes de
ir para o lar e que tem 2 filhos.

Nao tem mobilidade, s6 anda de cadeira de rodas.
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Usa fralda. Apresenta momentos de confusdo e
desorientagao.

Passa bem a noite e estad com controlo sintomético.
Foi-nos dito que h& muita preocupacao por parte da

familia, uma vez que o visita diariamente.

Domicilio 13

7 de Agosto
de 2017

Vimioso

20 minutos

Doente oncologico, neoplasia na laringe, de 76
anos, casado e do sexo masculino. O doente tem
estoma (traqueostomia) com aparelho eletronico
para a fala. Era fumador bastante ativo.

Nesta visita domiciliaria destacou-se, de imediato, a
situacdo habitacional precaria e muito degradada.
Uma habitacdo muito pouco favoravel para a
situacao clinica do doente.

O doente encontra-se totalmente IUcio e orientado,
ja a esposa apresenta indices de deméncia. O
casal tem duas filhas, que tém uma relacdo muito
conflituosa uma com a outra e no qual estédo
sempre em discordia.

O doente consegue tomar a medicagdo
corretamente, realiza a higiene pessoal e do
estoma sem qualquer tipo de auxilio, muito
independente.

Para além desta neoplasia anteriormente
diagnosticada, em Fevereiro foi-lhe novamente
diagnosticado um tumor, mas desta vez um tumor
primario do pulmé&o.

Utilizacdo aparelho de oxigénio e tem, apesar das
complicacdes e da situacdo habitacional, uma

cama articulada.

Domicilio 14

7 de Agosto
de 2017

Genisio

30 minutos

Doente com cirrose hepatica, de 74 anos e do sexo
masculino. Foi alcodlico crénico.

Apresenta momentos de encefalopatia hepética e a
esposa foi diagnosticado leucemia.

O casal encontra-se bastante IUcido e orientado.
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O doente ndo apresenta sinais de desconforto,
revela apenas uma dor na perna que nao é
permanente.

Alimenta-se bem e realiza a higiene pessoal
sozinho.

A esposa realiza a maioria das tarefas domésticas
sozinha.

O casal tem uma filha que reside em Miranda do
Douro que da muito apoio e ajuda. E uma familia
organizada e preocupada uns com 0S outros.

A esposa faz transfusdo de sangue, huma sexta-
feira de todos os meses, visto que tem uma
guantidade baixa de globulos vermelhos. Ndo tem

apresentado declinios.

Domicilio 15

7 de Agosto
de 2017

Sanhoane

20 minutos

Doente com cirrose hepdatica p6s hepatite B e C,
sexo feminino de 72 anos e diabética.

Encontra-se completamente IUcida e orientada,
muito conversadora e bem disposta.

Tem uma filha, que reside em Lisboa, de 48 anos e
€ enfermeira.

A doente reside sozinha, n&o tem cuidador
permanente, mas tem uma senhora que reside
perto da mesma e que lhe prepara as refei¢oes,
medicacao, higiene e limpeza habitacional.

A filha revela que para a doente é muito
complicado perceber que ndo ira ter cura e que as
suas faculdades irdo se degradar, notando que a
medicacdo que toma serve para a doenga nao
progredir em demasia. A doente nao aceita, tem
conhecimento do diagndstico e progndstico, mas

ndo aceita a doenca.

Domicilio 16

8 de Agosto
de 2017

Sendim

30 minutos

Doente oncolégica do célon, de 72 anos, do sexo
feminino, reformada, viGva e diabética.

Tem 3 filhos, dos quais 2 sdo emigrantes e se
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encontram de férias em Sendim, mas os trés tem
uma relagdo conflituosa uns com os outros.

Vive sozinha, mas tem o apoio constante da filha
que reside também em Sendim. Foi emigrante de
Franga durante muitos anos. Apresenta momentos
de desorientacdo e esquecimento, e tem dores.
Usa fralda. Tem casa propria sem qualquer tipo de
barreiras arquitetonicas.

A doente, nesta visita domiciliaria, encontrava-se a

dormir profundamente e estava muito apatica.

Domicilio 17 | 8 de Agosto Picote
de 2017

30 minutos

Doente oncolégico da préstata em estado muito
avancado, casado e tem 86 anos.

Apresenta muitas dores, mas quando se encontra
na presenca do filho revela exatamente o contrario.
Nesta situacdo, € importante referir que o filho
também altera a medicacdo do pai, apesar de nédo
ter qualificacdes para tal.

O doente revela que os intestinos funcionam muito
bem, mas tem dificuldades em urinar porque néo
bebe agua suficiente.

A alimentacao também n&o é correta, uma vez que
se baseiam muito em enchidos, fumados e
salgados.

E importante que o doente se movimente e ande
para que 0os musculos ndo percam a for¢a, mas de
acordo com o neto, o filho do doente prefere
movimenté-lo através de uma cadeira de rodas.

O neto também referiu que o melhor seria 0 SAD,
para distribuir a alimentacdo a casa dos seus avos,
mas que 0s mesmos ndo querem. Também revelou
gue ha muitas pessoas pde varias ideias erradas
na cabeca do doente e da esposa e, quando a
familia refere exatamente o contrario, ndo aceitam.

Pelos vistos, estas pessoas s6 se deslocam a casa
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do doente quando nenhum membro responséavel da

familia se encontra.

Domicilio 18 | 8 de Agosto | Avinho
de 2017

20 minutos

Doente oncoldgica nos ovarios, com carcinomatose
peritoneal, vildva e de 72 anos.

Faz quimioterapia, apresenta cansaco, mas nhao
tem dores.

Come pouco e o intestino ndo funciona muito bem.
Encontra-se muito l0cida, orientada e muito bem-
disposta.

Aceita muito bem o diagnéstico e prognéstico da
doenca.

Vive sozinha, mas tem todo o apoio prestado por
um irmdo e pela vizinhanga, através de visitas
constantes.

Tem mais dois irmaos emigrantes na Franga e sO
estdo com a doente nas férias, mas estdo em
permanente contacto.

Ha 5 semanas, foi sujeita cirurgicamente com
remocao total a nivel genital e ainda uma parte do

intestino delgado.
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