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Resumo

O contexto demografico e epidemioldgico hodierno traz a luz a fulcral relevancia dos cuidados paliativos de
qualidade acessiveis para todos. Pela importancia que o servigo social assume na defesa da garantia dos direitos
humanos, com uma acdo direta nestes cuidados, o presente estudo pretendeu analisar os cuidados paliativos na

perspectiva de assistentes sociais, tendo em conta o atual contexto das politicas sociais e de satide.

Optou-se por uma investigagdo quanti e qualitativa, através de um inquérito por questiondrio dirigido a todas as
unidades/equipas de cuidados paliativos identificadas no territério nacional (Portugal Continental e Regides
Auténomas), com assistentes sociais. A amostra foi constituida por 17 profissionais de servico social, na sua maioria
mulheres (94,1%), com idades entre os 25 e os 57 anos,, a exercer a profissao ha 5,5 anos, em média, na area dos

cuidados paliativos.

Os resultados do estudo mostram-nos que os assistentes sociais estdo inseridos em 86,36% das unidades/equipas,
sendo estas maioritamente de natureza publica. Os profissionais mais frequentes na constituicdo das equipas sdo o
médico, enfermeiro, assistente social e psicélogo. Todos ou quase todos tém formagio especifica na area, tendo a
maioria apoio para formacdo continuada. As condi¢des de trabalho atuais foram alvo de uma avaliagdo desfavoravel
por parte da amostra. Estes profissionais perspectivam o acesso a estes cuidados como sendo pouco equitativos,
apontam a falta quer de estruturas que cubram geograficamente todo o pais, quer de recursos humanos adequados,
ndo esquecendo a auséncia de regulamentacfio da atividade laboral dos profissionais nos cuidados paliativos. E
exigido ao assistente social uma intervenc¢do baseada no cumprimento de objetivos que apresentem resultados
rapidos, o que tem vindo a dificultar uma intervengao eficaz desde a admissdo até ao encaminhamento do doente

para continuidade de cuidados.

A presente investigacdo oferece um contributo para a producdo de conhecimento capaz de evidenciar as
transformagdes que t€m vindo a ocorrer na pratica dos profissionais permitindo contribuir para a reflexao sobre os
contextos e processos de intervencdo, assim como sobre a promocdo do direito aos cuidados paliativos de qualidade

em Portugal.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos, Servico Social, Acesso aos cuidados de satide
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Abstract

The current demographic and epidemiological context highlights the crucial importance of quality palliative care
accessible for all. The importance that social work assumes in the defense of human rights guarantees, with a direct
action on these care, this study aims to analyze the palliative care from the perspective of social workers, taking into

account the current context of social and health policies.

We chosed a quantitative and qualitative research through a questionnaire addressed to the universe of the palliative
care institutions identified in the national territory (Portugal’s mainland and the Autonomous Regions), with social
workers. The sample has 17 social work professionals, mostly women (94.1%), aged between 25 and 57 years. They

work as a social worker for 5.5 years on average in the area of care palliative.

The results of the study show us that social workers are included in 86.36% of the units / teams, wich are mostly
public services. The most frequent professionals in the teams are the doctor, nurse, social worker and psychologist.
All or almost all have specific training in the area, and the majority has institutional support for continuing training.
Current conditions of work have received an unfavorable evaluation by the participants. The inquired considered
access to palliative care as being inequitable, or point to a lack of structures that geographically cover the whole
country, whether adequate human resources, not to mention the lack of regulation of the activity of professionals
working in palliative care. An intervention based on the achievement of goals that have quick results, which have
been a difficulty for an effective intervention from the admission to the referral of the patient for continuity of care is

required of the social worker.

This research offers a contribution to knowledge production, able to highlight the changes that have taken place in
professional practice, allowing to contribute to the reflection about the contexts and processes of intervention as

well as on the promotion of the right to quality palliative care of in Portugal.

Keywords: Palliative Care, Social Work, Access to health care
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Os Cuidados Paliativos em Portugal na perspectiva de Assistentes Sociais

1. Introducao

1.1. Cuidados Paliativos

Ao longo dos tempos, a forma como as pessoas encaram a morte e o sofrimento foi-se modificando. “Morrer
faz parte da vida, porém ao longo da Historia a sociedade parece ter distorcido essa realidade” (Braga & Queiroz,
2013, p. 415), ou levado a encara-la, individualmente e em sociedade, de forma distinta através dos tempos e das
culturas, assim como as formas de cuidar do doente no termo da vida.

Desde o século XIX que diversos grupos, maioritariamente religiosos, se dedicavam aos cuidados dos
moribundos e mais carenciados, “numa tentativa meritdria de ultrapassar alguma negligéncia de que estes eram
alvo pela propria sociedade” (Neto, 2006, p. 18). O objetivo destes cuidados em fim de vida seria, assim, o de
oferecer uma boa morte (Floriani & Scharamm, 2008, p. 2124). Este modelo de “morrer bem” vai em contraposicao
com o uso de técnicas para o prolongamento da vida (Menezes, 2003, p.129), foco da medicina ocidental. O que
acontece é que parece impor-se uma tendéncia para a negacdo da morte, no mundo ocidental moderno, muito
presente na camada dos profissionais de satide (Combinato & Queiroz, 2011, p. 3893). Quando os profissionais sdo
treinados para a cura, a morte representa uma falha e um sentimento de frustracdo por parte dos mesmos, Neto
(2009, p. 31) refere mesmo que “morrer s6 é corolario de uma medicina que entronizou a cura e que acha que as
pessoas que ndo se curam sdo insucessos, afastando-se delas”. Esta percecdo de desresponsabilizacio pelos
cuidados de saiide que eram prestados aos doentes crénicos e incuraveis leva ao surgimento do movimento
moderno dos cuidados paliativos, iniciado em Inglaterra na década de 60 do século XX, foi-se alargando a América
do Norte e mais recentemente (nos ultimos quarenta anos do século XX) aos restantes paises da Europa (Floriani &
Scharamn, 2010b; Neto, 2006; Reith & Payne, 2009). A sua origem remonta ao St. Christopher Hospice por Dame
Cicley Saunders em Londres, sendo, por isso, denominado de movimento hospice que “representa o fruto mais
significativo deste modo de situar a pessoa em fase terminal e reflecte a necessidade de acompanhamento dos
doentes terminais” (Moreira, 2001, p. 44).

Contudo, a introduc¢do dos cuidados paliativos em Portugal foi muito mais tardia do que se verifica noutros
paises europeus, tratando-se de “uma actividade recente, tendo as primeiras iniciativas surgido apenas no inicio dos
anos 90 do século passado” (Marques et al,, 2009, p.32). Segundo Marques et al. (2009) esta visdo paliativa perante a
doenca incuravel, muito préxima da que nos deparamos nos nossos dias, € encontrada em textos médicos
portugueses do século XVI, o que contrasta com o tardar da implementacdo dos cuidados paliativos verificada em
Portugal. Apesar do inicio tardio da organizacdo de cuidados paliativos em Portugal, o estudo do Parlamento
Europeu - Palliative Care in the European Union - em 2008, demonstrava que Portugal, quando comparado com
outros paises da Europa, ostentava um rapido desenvolvimento e um modelo de organizagdo homogéneo de
implementacio, fruto de recursos humanos bem formados e de legislacio e modelo financeiro benéfico (Unidade de
Missdo para os Cuidados Continuados Integrados (UMCCI), 20103, p. 12). Porém, a Associagdo Portuguesa de
Cuidados Paliativos (APCP) salienta que, hoje no nosso pais ainda sdo limitados estes cuidados, ndo estando
suficientemente divulgados e acessiveis aos que deles carecem.

Desde 1990 que se tem vindo a desenvolver uma atengao crescente nesta area, procurando incentivar este
nivel de cuidados com medidas concretas. Em 1995 ha a criagdo da Associacdo Nacional de Cuidados Paliativos
(passando a denominar-se de Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos a partir de 2007), que vem reforcando
ao longo dos tempos o papel fulcral dos cuidados paliativos. Em 2004 surge o PNCP que determina estes cuidados
como uma obrigacdo social em termos publicos, tendo sido o “primeiro contributo mais relevante do governo
portugués para esta area” (Marques et al,, 2009, p.34) e em 2012 é divulgada a Lei de Bases de Cuidados Paliativos
(LBCP) que vem consagrar o direito e regular o acesso dos cidadios aos cuidados paliativos. E de realcar o esforco
que tem havido por parte das entidades competentes em reconhecer o direito inalienavel a prestacio dos cuidados
paliativos, como se pode constatar através dos marcos legislativos sistematizados na tabela seguinte.



Os Cuidados Paliativos em Portugal na perspectiva de Assistentes Sociais

Tabela 1. Cronologia dos principais marcos nos cuidados paliativos em Portugal

1990 1995 1999 2001 2002 2004 2006 2009 2012
Organizagdo  Criagdo da Aestratégia de Resolugdodoconselho ~ Reformulagioa  Programa Decreto-Lei Langama Lei de
Mundialde  Associagio  Satide parao de ministros definicdo de Nacional de n?101/2006 Estratégiaparao  Bases dos
Satdelanca  Nacionalde  virardo Século n.2129/2001 que 1990 alterando-  Cuidados que crioua desenvolvimento  Cuidados
al2 Cuidados (ponto 5 do aprova o Plano seoutras Paliativos Rede doPNCPde2004  Paliativos
definiciode  Paliativos capitulo 2 - Oncolégico Nacional prioridades 2004-2010 Nacional de
cuidados Morrer-Direito ~ 2001-2005 exige a Cuidados
paliativos a Dignidade) prestagdo de cuidados Continuados

paliativos Integrados

(RNCCD

Fonte: Elaborado pela autora com base em Capelas, 2009; Marques et al, 2009, p. 33-34; UMCCI, 2010a, p.14-16; LBCP, 2012; Moreira, 2001, p. 45; PNCP, 2004.

Segundo dados do Eurostat (2013, p.73-75), constatamos que a evolucdo demografica recente da Unido
Europeia mostra um aumento da esperanca média de vida, enquanto estrutura etaria esta a tornar-se mais velha, no
caso de Portugal a média situa-se nos 79,8 anos (Masculino: 76,7; Feminino: 82,6). No entanto e, ainda segundo
dados deste relatério, em relacdo a média dos anos de vida saudavel a nascenga, Portugal apresenta uma média de
60.7 anos para o sexo masculino e 58.7 anos para o sexo feminino, ficando abaixo, em média, de 1 e 4 anos
relativamente a média registada para a Unido Europeia e 11 a 12 anos abaixo face ao pais que regista a média mais
elevada, Suécia.

Assim, apesar do progresso social, apés a revolucdo industrial, ter conduzido “a mudangas significativas no
panorama das doencas e das condices de vida das populacdes” (Moreira, 2001, p. 33), registou-se um aumento
significativo na “populagdo vulneravel as doencas croénicas e as degenerativas associadas a velhice” bem como as
polipatologias ou comorbilidades (Cabral, 2002, p. 30). Com isso, regista-se, de igual forma, 0 aumento do nimero
de doentes em situacdo terminal, tendo em conta esta crescente longevidade e o aumento das doencas cronicas e
progressivas (ANCP, 2009, p. 14).

Em 2011, em Portugal 30,6% da populacdo doente auto declara-se com doenga prolongada, sendo a média
da Unido Europeia de 31,2% (Eurostat, 2013, p. 74). Segundo a UMCCI (20103, p. 9) estimavam que pelo “aumento
progressivo do niimero de populacdo idosa (...), 60% a 75% dos individuos “morrera depois de um periodo de
doenca crénica progressiva, que podera incluir uma situacdo de doenca avancada ou terminal. [Neste sentido,] é
necessario responder e salvaguardar as atuais e futuras necessidades dos cuidados de saide da populacio
portuguesa”.

Outros factores, para além da evolugdo dos dados demograficos e epidemiolégicos, exigem, de facto, um
desenvolvimento urgente de cuidados paliativos organizados, nomeadamente a “redu¢do do nimero de familias
alargadas, o aumento da industrializa¢do e a entrada da mulher no mercado laboral” (Clark 2002, Lynn, 2000 cit in
Neto, 2006, p. 18) que colocam intimeras dificuldades, nomeadamente na conciliagdo da vida familiar com a vida
profissional, quer as familias quer ao proéprio sistema de satide, no tipo de apoio que é prestado a estes doentes.

Por parte da Organizagdo Mundial de Saiide (OMS) e do Conselho da Europa a atengdo no que toca ao
desenvolvimento e garantia destes cuidados tem vindo a aumentar, pois ambos os organismos os consideram como
uma “prioridade da politica de satide, recomendando a sua abordagem programada e planificada, numa perspectiva
de apoio global aos multiplos problemas dos doentes que se encontram na fase mais avangada da doencga e no final
da vida” (PNCP, 2004, p.3). Estas organizacbes procedem, assim, a implementacdo de documentos e

recomendacdes! a varios niveis, como a formagdo dos profissionais que trabalham nesta area, o modo como a

! Alguns dos documentos emanados por entidades nacionais e internacionais entre 2003 e 2013:

- 2003: Recommendation Rec 24 of the Committee of Ministers to member states on the organization of palliative care — Conselho da Europa

- 2005: Estudo Palliative Care Facts in Europe.

- 2007: Palliative care in the European Union (2007). European Parliament's Committee on the Environment.

- 2008: Palliative Care in the European Union: White Paper on Standards and Norms for hospice and Palliative Care in the Europe.

- Carta de Praga - Associagdo Europeia de Cuidados Paliativos (EAPC); Associagdo Internacional de Cuidados Paliativos (IAHPC); Alianca Mundial
de Cuidados Paliativos (WPCA) e Observatério dos Direitos Humanos (HRW).

-2010: Estudo Epidemiolégico dos Locais de Morte em Portugal em 2010 e Comparagdo com as Preferéncias da Populagdo Portuguesa — Ordem dos
Meédicos.
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implementacdo destes cuidados deve ser feita, bem como a producdo de guias orientadores para a pratica
profissional.

No que toca a defini¢do de cuidados paliativos, a OMS redefine em 2002 a definicdo publicada em 1990, face a
necessidade de se auxiliar ndo s6 o doente como a familia, passando a constar como a “abordagem que visa
melhorar a qualidade de vida dos doentes - e suas familias - que enfrentam problemas decorrentes de uma doenca
incuravel e/ou grave e com prognostico limitado, através da prevencdo e alivio do sofrimento, da preparacdo e
gestdo do fim de vida e do apoio no luto, com recurso a identificacdo precoce e tratamento rigoroso dos problemas
ndo so fisicos mas também psicossociais e espirituais” (ANCP, 2006, p. 2).

Ao longo dos tltimos anos tem-se vindo a registar “um alargamento deste conceito de cuidados paliativos”
(Pereira, 2011, p. 29), tendo sido defini¢des adotadas e ampliadas por parte de diversas entidades, e documentos
como sao exemplo a Direcdo Geral da Sadde (PNCP), a LBCP e a APCP, bem como por parte de varios autores. Este
alargamento tem originado “um aprofundamento da reflexdo em torno do seu verdadeiro significado” (Pereira,
2011, p. 30). No entanto, Marrero e Pereira (2013, p.1) alertam para que, apesar destas definicoes emanadas por
diversas associacOes, é necessario esclarecerem-se alguns aspetos para se obter um maior consenso numa
definicdo, sendo que varias iniciativas tém sido realizadas para estabelecer uma definigdo comum para os cuidados
paliativos a nivel mundial. Os autores, questionando se os cuidados paliativos sdo encarados como uma mera
"abordagem" ou uma darea especializada em sistemas de cuidados de satide, acrescentam que este consenso
conceitual permitiria comparac¢des nacionais e interculturais mais eficazes dos sistemas de cuidados de satde, o que
poderia contribuir para a melhoria dos cuidados paliativos.

Estes cuidados devem ser prestados a doentes que nido tém perspectiva de tratamento curativo,
apresentando um “prognoéstico de vida limitado” (PNCP, 2004, p. 19). Com isto ndo se deve entender que os
mesmos sdo remetidos para uma ideia de “fim de linha”, salientando Neto (2010, p. 16) que estes cuidados se
destinam a todos os doentes que deles necessitam, independentemente da sua idade e patologias, sendo prestados
ao longo de semanas, meses e até mesmo anos. Na mesma perspectiva se coloca a APCP, afirmando que “ndo sdo s6
os doentes incuraveis e avangados que poderdo receber estes cuidados. A existéncia de uma doenga grave e
debilitante, ainda que incuravel, pode determinar elevadas necessidades de saide pelo sofrimento associado e
dessa forma justificar a intervencdo de cuidados paliativos, aqui numa perspectiva de suporte e ndo de fim de vida”
(ANCP, 2006, p.4). Dever-se-a em primeira instancia, reconhecer quem so os doentes que carecem destes cuidados
para que a resposta prestada seja eficaz.

Em Portugal a prestacio destes cuidados é feita pelos estabelecimentos do Servigo Nacional de Satide (SNS),
podendo ser igualmente assegurados por entidades do setor social ou privado, quando nao assegurada resposta
publica, de acordo com o estabelecido na Lei de Bases dos Cuidados Paliativos. Estes cuidados de saide podem ser
prestados em regime de internamento, de ambulatdrio ou domicilidrio. Conforme as suas estruturas e areas de
intervengdo, as respostas de cuidados paliativos, no nosso pais, podem definir-se nas modalidades apresentadas na
figura 1.

- 2010: Recomendaciones de la Asociacién Europea de Cuidados Paliativos (EAPC) para el desarrollo de la Especialidade en Medicina Paliativa.
Informe del Grupo de Trabajo de la EAPC para la Formacién Médica. Med Pal (Madrid).

- 2013: Competéncias Centrais em Cuidados Paliativos: Um Guia Orientador da EAPC sobre Educacéo em cuidados paliativos.

- 2013: Palliative care in long-term care settings for older people: findings from an EAPC Taskforce (EAPC).
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Figura 1. Tipologias de servigos prestadores de Cuidados Paliativos em Portugal

Fonte: Elaborado pela autora com base no PNCP, 2004

Neto (2006, p.34) organiza estes servicos por unidades secunddrias (aquelas que prestam atividade
assistencial especializada) e unidades terciarias (as que se encontram em centros académicos e recebem doentes
mais complexos e em situagdes de agudizacdo), no que toca as equipas de suporte hospitalar, a autora chama a
atencdo para o facto de nio possuirem camas proprias, fazendo uma atividade de consultoria e articulando-se com
0s varios servicos hospitalares e comunitarios.

1.2. Acesso aos Cuidados Paliativos enquanto Cuidados de Satude

A nivel internacional, em 1948 a Organizacdo das Nagdes Unidas reconhece o direito a saide como um
direito social e humano na Declaracao Universal dos Direitos Humanos. Em Portugal, no artigo n2.64 da Constituicao
da Republica Portuguesa é proclamado o direito a satide, definindo-se que todos devem ter direito a sua protecdo.
Tal direito é assegurado através de um SNS que, na sua génese, era universal, geral e gratuito. Efectivamente, “a lei
n< 56/79, de 15 de Setembro, (...) veio concretizar esse principio constitucional e, durante mais de uma década, os
cidaddos tiveram acesso gratuito, sem qualquer discriminacdo, aos cuidados de sadde. Contudo, a revisao
constitucional de 1989 (22 revisdo) alterou o referido artigo 642, substituindo a palavra “gratuito” pela expressao
equivoca de “tendencialmente gratuito” (...), tendo aprovado o decreto-lei n2 11/93, de 15 de Janeiro (Estatuto do
SNS) que, nas palavras de Antdnio Arnaut (2009, p. 69-70), tido como seu fundador, “atinge profundamente o
Estado Social, na medida em que a regra passa a ser o pagamento dos cuidados de saide”. Os cidadaos véem-se,
assim, na obrigacdo do pagamento de uma taxa moderadora, que, tal como o nome indica, teria como objetivo
regular o acesso, dificultando a utilizagdo desnecessaria dos servicos de saide. No entanto, como refere o
Observatdrio Portugués dos Sistemas de Satide (2012), estes pagamentos podem ser considerados copagamentos,
ndo tendo apenas efeito moderador, pois sdo uma contribuigdo direta dos utilizadores dos servigos de satide para as
receitas dos servicos. Nessa medida sdo uma componente do modelo de financiamento dos servigos publicos da
saude.

O papel do Estado na promocio da satide passa por garantir o acesso a todos os cidaddos; garantir uma
razoavel e eficaz protecdo de todo o pais em recursos humanos e unidades de saide. No entanto, “o Estado ndo
dispde de meios econdmicos para garantir o Servigo Nacional de Satide inteiramente gratuito (...)” (Arnaut, 20009, p.
79). Assistindo-se a um “recuo da aposta do Estado em assegurar um sistema de satide universal e gratuito” (Cabral,
2002, p.30). Efectivamente, nos ultimos anos, tem-se observado a desresponsabilizacdo do Estado, centrada no
papel do “estado no financiamento, no pagamento, na regulacio e na prestacio de cuidados de saide” (Silva, 2012,
p. 121). Este Estado assume um “carater fundamentalmente de administrador” (Amaro, 2012, p.53).

Esta impossibilidade leva ao incentivo a partilha da gestdo do sistema com o setor privado (Cabral, 2002, p.

30), conduzindo a uma separacdo entre financiamento e prestacdo de cuidados por parte do Estado, onde
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recorrerm a “contratualizacdo entre o Estado e hospitais publicos, (...) garantindo competicdo entre prestadores
publicos e entre prestadores publicos e privados, (...) ou valorizagdo dos cuidados de saide privados ou
concessionados, nomeadamente para responder as listas de espera” (Silva, 2012, p. 121).

Em Portugal, apesar da universalidade do acesso dos cidaddos aos cuidados de satude estar
constitucionalmente garantido, na pratica o que tem vindo a acontecer é talvez o surgimento e desenvolvimento de
novas formas de desigualdade, o que leva Cortés e Carapinheiro (2013, p. 95-96) a colocarem este principio
condicionado em varios aspetos, “dado que o acesso a satide é cada vez mais caro para o cidaddo, mais condicionado
por assimetrias geograficas na distribuicdo dos recursos de satide e mais fragilizado pelas varias modalidades de
privatizacdo dos servicos de saude, que operam ora de maneira auténoma ora sobreposta aos servicos publicos,
quando o Estado delega, quando o Estado se faz substituir e quando o Estado pura e simplesmente se demite”.

Buss (2006, p. 12) refere ainda que “ndo ha espaco para a sadde publica ou promocdo da saide nestas
reformas (...) € imperativo que defendamos (...) sistemas publicos equitativos e solidarios de satide, nos quais seja
de facto tomada em conta a satide da populagio, e ndo os negocios com a doenga”.

Nestas condicdes é legitimo afirmar-se que “o SNS, nas suas condicdes atuais de funcionamento, ndo
consegue proporcionar ao cidaddo o atendimento na doenca de que ele necessita” (Antunes, 2001, p. 67), ou, pelo
menos, ndo cabalmente a todos os cidadaos, tal como salvaguarda o principio constitucional.

No caso especifico dos cuidados paliativos, apesar de os mesmos poderem ser prestados durante anos, meses
ou até mesmo dias, os doentes apresentam um prognoéstico de risco de vida, com uma evolucdo imprevisivel o que
exige uma total disponibilidade dos servigos, sem periodos de espera e sem limitagdes pelo espago geografico onde
se encontram (European Association for Palliative Care (EAPC), 2009). O acesso a estes cuidados pode ser feito pela
RNCCI ou fora desta. No que toca aos servicos que ndo integram a RNCCI, cada um deles tem uma tramati¢do
propria na admissao dos doentes. Os doentes podem aceder a esta rede através do Hospital do SNS, através do
domicilio (centro de satide) ou por um hospital privado (Dias, 2012). No hospital a equipa do servico onde o doente
se encontra é responsavel pela sinalizacdo a equipa de gesto de altas. Pelo domicilio sio referenciados pela equipa
do centro de saide da sua area de residéncia (médico de familia, enfermeiro e/ou assistente social),
independentemente de o doente ser sinalizado pelo hospital ou centro de satide cabe a equipa coordenadora local
verificar se 0s requisitos necessarios para a sua admissao estao devidamente preenchidos. Em todo o processo de
admissao é tomada em conta a preferéncia do utente e os critérios de proximidade da sua area de residéncia
(UMCCI, 2009).

No entanto, as dificuldades que se tém vindo a verificar no acesso aos cuidados de saide, registam-se, de igual
forma, neste acesso aos cuidados paliativos, afirmando Marques et al. (2009, p. 38) que o que tem dificultado o
desenvolvimento destes cuidados é a “frouxiddo da pratica politica - tendo em aten¢do a hegemonia do servigo
nacional de saude”.

Capelas (2009, p. 52) real¢a a importancia de haver uma estratégia publica viavel, para de facto se poder
concretizar na sua plenitude o principal objetivo dos cuidados paliativos como “um direito humano e como tal,
obrigacdo social”. Por isso, é essencial que estes cuidados estejam disponiveis e acessiveis a todos os que dele
necessitem. No entanto, para essa concretizacio seria necessario uma estratégia publica que disponibilizasse “a
melhor abordagem com base no mais elevado conhecimento cientifico e pericias suportadas em cuidados de satude
baseados na evidéncia, com um elevado grau de efectividade. Esta eficiéncia exige uma adequada articulagdo entre o
sector publico de satide e a oferta disponibilizada por entidades privadas ou outras (comunitarias, etc)” para que a
efectividade se torne maior (idem). O mesmo afirmam Stjernsward, Foley e Ferris (2007) quando referem que as
estratégias serdo mais viaveis se envolverem a sociedade, na sua coletividade, a qualidade de vida de, pelo menos,

100 milhdes de pessoas, podia melhorar se o conhecimento dos cuidados paliativos fosse acessivel a todos. Os
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cuidados paliativos s6 estdo a atingir cerca de metade da populacdo que efetivamente precisa deles, é necessario
integrar os cuidados paliativos nos sistemas de satide (Stjernsward, Foley & Ferris, 2007).

Neste contexto de transformagdes nas politicas sociais e de sadde a intervencdo do servico social depara-se
com limites que afetam a concretizagdo plena da sua profissdo. lamamoto (2010) refere que é necessario repensar o
servico social, pelas estratégias de acdo provocadas pelas tendéncias do mundo contemporaneo. As mudancas no
mercado e nas condicdes de trabalho obrigam a um redimensionamento das funcdes e qualificacdes necessarias
para cada campo profissional. A autora sublinha que “tal processo condiciona, fundamentalmente, o horizonte de
preocupacgdes emergentes no ambito do Servico Social, exigindo novas respostas profissionais” (lamamoto, 2010, p.
4). Na mesma linha, Dustin (2007) afirma que a pratica profissional do trabalho social estando ligada as mudancas
politicas ira resultar num conceito de profissao fluido e precario.

Quer a sociedade cilvil, quer o servico social deparam-se quotidianamente com as consequéncias de uma
politica que limita consecutivamente a participagdo dos cidadaos na definicdo das estratégias de satde e da sua
intervencdo na sociedade. Esta crise na dimensdo da cidadania pode vir a gerar um desconforto social, na medida
em que “desvincula grupos sociais de um acesso pleno ao sistema de protecio social na satide no contexto de uma
sociedade que se pretende assumir como organizadora e comprometida com os direitos fundamentais e os
Objetivos do Milénio. (...) as politicas de satide sdo reconstruidas e a sua reconstrucdo, por ter como estratégia o fim
da sua sobrevivéncia ao nivel do Estado, pde em perigo a sobrevivéncia dos excluidos no sistema atual de protecao
na Sadde e na Doenca” (Mouro, 2012, p. XV-XVI).

Neste ambito, Amaro (2012, p. 60-61) questiona-se “que democracia, que participacdo, que equidade social
se pode profissionalmente defender num mundo atravessado por uma competitividade agressiva, um tecnicismo
feroz e um profundo individualismo”. A autora pergunta mesmo, de forma provocatoria: “como é que o Servigo
Social pode continuar a defender um projeto humanista se, ele proprio, se encontra cada vez mais “corroido”?(...)”
(ibidem).

E nesta conjuntura de crise e de restri¢des orcamentais na satide que os profissionais, incluindo os assistentes
sociais, se encontram a trabalhar. Contudo, uma das questdes que se coloca é perceber em que medida esta
realidade vai afetar a intervengao feita por eles, uma vez que se encontram contemporaneamente dominados pela
intensificacdo dos efeitos da crise, nomeadamente com uma elevada pressdo para contencio de custos. Esta
conjuntura potencia nos servigos de saide um clima que os pode levar a ndo oferecerem aos doentes aquilo que
melhor convém a sua condicdo de satde (OPSS, 2014).

1.3. Servico Social nos Cuidados Paliativos

Nos anos de 1960/70, Erich Lindemann, Cicely Saunders, Elizabeth Kubler-Ross e Colin Murray Parkes
inspiraram o desenvolvimento do pensamento no modo como lidar com as consequéncias psicoldgicas, sociais e
espirituais da morte. A estes quatro pioneiros se deve a introducdo do servigo social nos cuidados paliativos. Reith e
Payne (2009, p. 9 e 15) acrescentam que os assistentes sociais foram envolvidos desde o inicio no desenvolvimento
destes cuidados.

Saunders (1990 cit in Holloway & Taplin, 2013) refere mesmo que (no contexto inglés) trabalhar com
pessoas que se confrontam com a morte, bem como as pessoas enlutadas constitui uma das especialidades mais
antigas no servigo social e desde os primeiros momentos o assistente social foi estabelecido como um membro
valioso da equipa multidisciplinar.

Em qualquer momento da sua vida profissional, o assistente social depara-se com questdes de fim de vida.
Mesmo que ndo trabalhem diretamente em cuidados paliativos, “estes profissionais podem ser chamados a ajudar
todo o tipo de pessoas com questdes de luto” (Payne, 2012, p. 117), assim como para intervir face ao impacte social

de uma morte numa familia.
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Quando falamos em algum tipo de doenca prolongada ou com poucas ou nenhumas perspectivas de cura,
“tanto a pessoa doente quanto seus familiares enfrentam diversas dificuldades, as quais incluem desde situacdes de
medo, ansiedade, davidas, até longos e dolorosos processos de tratamentos. Diferentes profissionais podem atuar
no sentido de amenizar estas e outras dificuldades que possam surgir, entre os quais estao o médico, o enfermeiro e
o assistente social” (Simao etal, 2010, p.353).

Simdo et al. (2010, p.353) sublinham que “os cuidados paliativos ndo prolongam a vida, nem tampouco
aceleram a morte. Na verdade, eles sdo implementados para atender, de forma mais humanizada possivel, ao
paciente e a sua familia”. Tudo isto implica uma mudanca nos quadros de referéncia e nas prioridades de acdo dos
profissionais de satide (Martins & Romao, 2012). O processo de tratamento de um doente que se encontra a receber
cuidados paliativos centra-se sobretudo “na atencdo da pratica clinica aos factores que impegam o doente de ter
uma boa qualidade de vida e nas preocupacdes com as necessidades emocionais, psicologicas, sociais e espirituais,
em conjunto com cuidados médicos e de enfermagem e de uma reabilitagio eficaz em termos de uma condi¢do
fisica e adaptacdo psicologica e social. A integracdo de todos estes elementos de apoio facilita a continuidade de uma
vida ativa de boa qualidade” (Payne, 2012, p.112). Esta integracdo implica uma concecio holistica da pessoa e dos
cuidados.

Os assistentes sociais sdo formados em ciéncias sociais e ndo no conhecimento biomédico (Payne, 2007),
trazem dimensdes distintas das outras profissdes das equipas de satde para o dominio dos cuidados, sendo que o
foco de intervengdo em cuidados paliativos, ndo seja orientado para a cura da doenga (Martins & Romao, 2012),
traz-nos a distincdo entre curar e cuidar, sendo que Martins (2010), no estudo que realizou, realga que o cuidar
requer uma compreensao interpessoal baseada numa metodologia de escuta, abertura e negociacdo dos varios
procedimentos de cuidados, ndo esquecendo as necessidades (mais subjetivas e pessoais).

A exigéncia acrescida do servico social neste contexto de cuidados é, assim, caracterizado por exigéncias
diversas entre gerir os aspetos praticos e os sentimentos, estando ao lado das pessoas enquanto estas passam por
mudangas provocadas pelo processo de morrer (Payne, 2007, p.69).

Loyd (1997), no seu estudo, chegou a conclusdo que os assistentes sociais tém, de facto, uma abordagem
integral e as competéncias necessarias para incorporar tanto a dimensao individual como social da morte/processo
de morrer. Na mesma linha, Simao et al. (2010, p. 361-362) e Palacio et al. (2008, p. 126) referem que apesar de a
formagdo académica ser escassa e nao oferecer todas as condi¢des necessarias para a atuagdo dos mesmos junto a
pacientes terminais e suas familias, este profissional, detém outras competéncias que vai desenvolvendo ao longo da
sua formacao e vida profissional, podendo contribuir para melhorar a qualidade de vida dos mesmos, dado possuir
um saber que é imprescindivel na atencido ao paciente e a sua familia: a capacidade de escutar e de leitura da
realidade social envolvente.

Desta forma, segundo Ramos (2009), o servigo social detém de uma intervencao especializada, sendo que a
mesma pode ser realizada em diversos contextos: em internamento/interconsulta (consultoria a profissionais), em
consulta externa e em monotorizacdo telefénica, de igual forma, fazendo uma articulagdo com as estruturas da
comunidade; efetuando visitas domiciliarias (avaliacdo social domiciliaria) e realizando consultas de luto.

Vanzini (2010, p. 186) afirma que os doentes, quando confrontados com a doenga terminal, apresentam
determinadas necessidades, que podem ser originadas tanto por factores externos como internos a propria familia.
Em relacdo aos primeiros destaca os econémicos (diminuicdo do rendimento), laborais (perda do trabalho ou
dificuldade em manté-lo pelos tratamentos/cuidados a que esta sujeito) e sociais (deterioracdo, rejeicio ou perda
das redes de apoio por diversos motivos, desconhecimento dos recursos sociais ou institucionais). No que toca aos
factores internos ha o surgimento da dificuldade em lidar com a ansiedade, depressao, medo, impoténcia, etc. As

necessidades sociais estdo, desta forma, condicionadas por multiplos factores e sdo determinantes em alguns casos
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na hora de estabelecerem prioridades. Sendo que o “desafio de viver uma doenca na familia é tanto maior quanto
mais inesperadamente surgir, quanto maior gravidade apresentar na sua evolucdo e quanto maior grau de
incapacidade trouxer ao individuo” (Guadalupe, 2012, p. 185).

O assistente social, perante o doente terminal, situa-se, assim, numa posicdo estratégica entre aquilo que o
doente era e a posicao em que o doente se encontra, na sua fase mais dependente, geralmente acamado, passivo e
por vezes com dificuldade do seu projeto de vida. Por isso, o trabalho desenvolvido junto desses doentes deva ser
efetuado o mais precocemente possivel, sob pena de ndo se conseguir ir ao encontro das suas necessidades (Ramos,
2009).

Na 4rea da saude, os assistentes sociais, de um modo geral, exercem as suas fun¢des “no ambito do
acolhimento dos doentes e suas familias, do apoio assistencial (econémico e material), da informacdo sobre direitos
e recursos sociais, do aconselhamento e suporte emocional na gestdo da doenga, da preparacdo da alta social e a
coordenacdo e mobilizacio de recursos sociais” (Branco, 2009, p. 80). De um modo mais detalhado e na pratica
profissional dos cuidados paliativos, diversos autores apresentam o modo como intervém nesta area de modo
faseado, mas realcam que se deve entender como um processo interligado e ndo como fases auténomas e
independentes entre si.

As fases destacadas passam pelo acolhimento, acompanhamento e encaminhamento (Cullen, Chaddock &
Hearn, 2013; Matias, 2003; Olaizola, 2006; Reith & Payne, 2009; Vanzini, 2010). No que toca a fase de acolhimento, o
profissional deve acolher o doente e familia transmitindo-lhes informacoes acerca do internamento; deve elaborar
um diagnostico social que integre sua situacdo contextualizada, estabelecer os factores de risco, assim como as
prioridades de intervenc3o; estabelecer objetivos e tragar um plano de intervencio. E nesta fase que o assistente
social tem oportunidade de ouvir as percegdes e representacdes que o doente e familia construiram acerca da
doenca e dos cuidados. Esta é uma fase com uma carga emocional exigente tanto para os profissionais que desejam
conseguir responder as duvidas e preocupagdes expostas bem como para o doente e familia que estdo perante
inimeros desafios. Na fase de acompanhamento sdo transmitidas (em conjunto com os restantes profissionais) as
informacdes inerentes a doenca, como a natureza da mesma, tipos e sequéncia dos tratamentos, rotinas
hospitalares; apoio na percecio e consequente adaptacdo do doente e familia acerca de como sera a sua vida e como
reorganiza-la; orientar e acompanhar o doente e familia no acesso direitos, recursos e apoios a que podem aceder
tendo em conta as necessidades identificadas. Deve, ainda nesta fase inicial, proceder-se a identificagdo da rede de
suporte social do doente, ndo bastando sinalizar apenas a sua existéncia, mas sim verificar se a mesma se encontra
funcional. Aquando da identificagdo de uma rede informal de suporte, “é, com frequéncia no dmbito do sistema
familiar que emergem os que protagonizam a relagdo de suporte mais continuado e também a relacdo com os
servicos. Essa rede tera, muitas vezes de ser mobilizada e apoiada para que possa apoiar. Quando se verifica uma
situagdo em que ndo existe uma rede de suporte social informal, ha que intervir no sentido de cria-la,
nomeadamente através de redes secunddrias formais” (Guadalupe, 2012, p. 211).

Em relacdo a fase de encaminhamento, devem ser identificadas as principais dificuldades, bem como os
desejos e preferéncias do doente (ou familia) (Cullen, Chaddock & Hearn, 2013; Matias, 2003; Olaizola, 2006; Reith
& Payne, 2009; Vanzini, 2010). Uma vez que a rede ja foi identificada na fase diagndstica, faz, de igual forma, parte da
pratica profissional do servico social facilitar o acesso a bens e servicos, fazendo uma articulacdo com as respostas
da comunidade para a adequada continuidade dos cuidados. Esta fase nao deve ser entendida como a tltima, uma
vez que mesmo depois da saida do utente da unidade o profissional deve manter contato com os profissionais que
continuam o seguimento bem como com o doente, por forma a controlarem a resposta (Cullen, Chaddock e Hearn,
2013; Matias, 2003; Olaizola, 2006; Reith & Payne, 2009; Vanzini, 2010).
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O assistente social intervém, também, na preparacdo para o luto, que deve ser iniciada aquando do
conhecimento do prognostico da doenca e da sua irreversibilidade, dando continuidade a mesma ao longo de toda
esta fase, uma vez que o doente e a sua familia vao sendo alvo de perdas sucessivas que tém de ser bem geridas
(Ramos, 2009).

Pela cultura ocidental, onde nos inserimos, voltada aos fortes lacos afetivos para com os familiares e pessoas
mais proximas (Portugal, 2011), a sociedade tem dificuldade em enfrentar a perda, o que acaba por ocasionar
problemas na reestruturacdo da vida (Luz, Goulart & Beninca, 2007). Bruce e Schultz (2001 cit in Payne, 2012, p.
124) sugerem trés itens que consideram indispensaveis no apoio prestado as pessoas na perda: “ajudar as pessoas a
voltar a ganhar o controlo de situacdes sociais e das suas vidas; ajudar as pessoas a preservar a sua identidade
pessoal e honrar a importancia da perda que estdo a sofrer ou que é eminente”.

Schroepfer e Noh (2010), num estudo realizado com 100 doentes terminais concluiram que para 85 destes
doentes a antecipacdo de um suporte social, desempenhava um papel muito importante no processo de morte. A
maioria dos entrevistados, na discussao do apoio que se encontravam a receber, demonstrava no seu discurso a
expetativa da continuidade do apoio ou até mesmo de um apoio adicional para a sua familia.

Ramos (2009) realca que este apoio é muito importante por forma a se evitar o luto patolégico. A profissional
chama ainda a atencdo para o facto de o apoio no luto ndo cessar logo apds a morte do doente. O assistente social,
sempre que necessario dara apoio apds a morte do falecido, de modo a diminuir as desvantagens sociais instaladas
pelo falecimento, sendo importante que as pessoas se sintam parte de uma comunidade que os apoia (Astudillo,
Mendinueta & Casado, 2007; Ramos, 2009).

Em todo o processo de intervencio nos cuidados paliativos realca-se o enfoque da comunicagio e do suporte
psicoemocional proporcionado ao doente e familia. No entanto, Kovacs (2004) afirma a existéncia de uma medicina
autoritaria, onde a escuta aos pacientes e familias é secundarizada. Os autores colocam esta comunicagdo em
diferentes niveis, ou seja, a intervengdo do profissional em facilitar a comunicagdo entre os membros da familia e
entre estes e a restante equipa de trabalho; em comunicar a verdade e a esperanca e em comunicar as mas-noticias
(Payne, 2009; Ramos, 2009; Reith & Payne, 2012). Num estudo realizado com 303 profissionais da area da satide,
Aratjo e Silva (2012) constataram que todos os profissionais evidenciaram o valor imenso que ha na comunicacio
interpessoal no contexto de fim de vida. No entanto, estes profissionais revelam que ha um escasso conhecimento
de estratégias de comunicagdo no atendimento a dimensdo emocional dos pacientes em cuidados paliativos.

A prética profissional do servigo social é orientada e atualizada por varios guias profissionais; a nivel nacional
temos o Manual de Boas Praticas para os Assistentes Sociais da Satide na Rede Nacional de Cuidados Continuados
Integrados que também focaliza o desempenho das funcdes do assistente social nas equipas intra-hospitalares de
suporte em cuidados paliativos. A nivel internacional temos, como exemplo, o The route to success in end of life care-
achieving quality for social work do National End of Life Care Programme - The college of Social Work (Londres) e
NASW Standards for Palliative & End of life Care, da National Association of Social Work (Estados Unidos da
América).

Com estes e outros instrumentos, verifica-se geralmente uma adequagio da pratica profissional do assistente
social neste campo de intervencao, “os valores e as perspectivas do trabalho social sdo particularmente bem
alinhados com os dos cuidados paliativos, que é acima de tudo holistica e centrada na pessoa” (Cullen, Chaddock &
Hearn, 2013, p.2). A importancia da intervengao do servico social nos cuidados paliativos é fulcral, sendo também
fundamental uma aposta na produgdo de conhecimento e de reflexdo que sustente o desenvolvimento da pratica
profissional neste contexto especifico.
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1.4. Pertinéncia e Objetivos do estudo

A escolha do tema nao foi realizada de forma arbitraria, partiu antes do interesse profissional e pessoal da
investigadora em relacdo a esta drea de intervengdo, tendo em conta o seu percurso formativo.

A evolucdo demografica e epidemioldgica justificam cada vez maior atencdo para este tipo de cuidados, aliada
as recentes transformagoes no sistema de saide e nas politicas sociais, geraram um interesse acrescentado sobre a
intervengao realizada pelos profissionais de servigo social nas condi¢cdes atuais.

0 servico social ocupando um lugar privilegiado no mercado de trabalho, na medida em que o mesmo
interage diretamente no quotidiano das pessoas e grupos sociais, centrando-se na defesa dos direitos humanos.
Apesar da escassez de estudos encontrados no contexto portugués na area de servigo social em cuidados paliativos,
Santos e Capelas (2011, p. 63) constataram que, no periodo de 2005 a 2010, foram realizados 344 trabalhados na
area deste nivel de cuidados nas mais diversas areas. No entanto, “o nimero de publicacoes (...) é relativamente
reduzido, tendo fraca expressao a nivel internacional; (...) o tema “cuidados médicos” (procedimentos; intervencao
farmacolégica) foi o mais abordado nos diferentes tipos de trabalhos”. Ainda segundo o mesmo estudo, de um
universo de 344 apenas 7 tém como tematica a “qualidade de vida e necessidades psicossociais”, todavia ndo ha
referéncia a area especifica dos estudos, ou seja, ndo sdo dados a conhecer os titulos de cada um dos trabalhos
realizados, o autor agrupa-os apenas por tematica. Ficando-nos a divida se a caso existirdo estudos concretos da
area do servico social nos cuidados paliativos.

Em face deste contexto, verificamos que se torna cada vez mais premente aprofundar os cuidados paliativos
como darea de intervencdo do servico social. Pretendeu-se, deste modo, dar conta da perspectiva dos profissionais
acerca da sua intervencao nos cuidados paliativos, através das experiéncias profissionais.

E preciso dar visibilidade ao trabalho que tem vindo a ser desenvolvido por estes profissionais, assim como
dar-lhes voz, pois as dificuldades sentidas podem nio ser s6 de um determinado profissional que se encontra a
trabalhar num determinado contexto institucional mas sim do conjunto dos profissionais que trabalham com esta
populacdo.

Para a realizagdo deste estudo, delinearam-se objetivos que descrevem as grandes orientagdes para as acoes
e explicitacdo das intengdes, como também, as grandes linhas de trabalho (Guerra, 2002, p. 164). Deste modo,
definiu-se como objetivo geral: analisar e compreender o modo como os assistentes sociais perspectivam os
cuidados paliativos no contexto atual das politicas sociais de satide em Portugal.

Para operacionalizar o objetivo geral, definimos como objetivos especificos: caraterizar o modo como os
cuidados paliativos se encontram organizados em Portugal, quer pela sua cobertura geografica, quer pela sua
dimensao politica; analisar a insercdo dos profissionais de servigo social nas unidades/equipas distribuidas pelo
territdrio nacional, bem como na prépria equipa de trabalho; descrever o modo como os utentes acedem aos
cuidados paliativos desde a sua admissdo numa determinada unidade/equipa, passando pelo acompanhamento
efetuado até ao encaminhamento e acompanhamento no pos-alta; caracterizar e analisar a forma como o(a)s
assistentes sociais perspectivam o acesso, a sua interveng¢do e o nivel de satisfacdo das necessidades dos utentes
pelas atuais restri¢des organizativas nos servicos de satide provocadas pelas mudancas recentes nas politicas sociais

e de saiade.
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2. Materiais e Métodos

2.1. Metodologia

Para operacionalizar os objetivos, o tipo de investigacdo que melhor se adequara as linhas de pesquisa
tracadas sera o de triangulagdo, sendo a recolha de dados efetuada num desenho de corte transversal. Segundo
Lefrangois (1995, pp. 59-60), a triangulacdo ndo é mais que “uma estratégia para colocar em comparacdo dados
obtidos com a ajuda de dois ou varios processos distintos de observacio, (...). O modelo da triangulacio é aquele em
que se reinem métodos qualitativos e quantitativos, sendo as regras processuais proprias de cada um
escrupulosamente respeitadas”. Dezin e Lincoln (1984, cit in Sousa & Baptista, 2011, p.63) enumeram varios tipos
de triangulagdo, tais como a de dados, de investigadores, de teorias e de metodologias. Para o teor desta
investigacdo, a triangulacdo dos métodos, entendida como utilizacdo de “varios métodos de investigagdo num
mesmo estudo” (Kimchi e col.1991 cit in Fortin, 1999, p.324) é aquela que melhor se apropria.

Em relacdo ao primeiro, método quantitativo, quando nos referimos a fenémenos sociais e humanos, tem
como objetivo primordial “a medicdo de tais fenémenos” (Pocinho, 2012, p. 60), uma vez que, “os dados numéricos
fornecem conhecimentos objectivos no que concerne as variaveis em estudo” (Fortin, 1999, p. 323).

A abordagem qualitativa tem por finalidade a “descricdo de fenémenos e a sua respetiva explicacdo, ou o
fornecimento de elementos para a sua compreens3o. E também vista como um processo de inquiricio para a
compreensdo de um problema humano e social, baseado na construgdo de uma imagem holistica e complexa,
relatando perspectivas detalhadas de informantes e conduzido num ambiente natural” (Pocinho, 2012, p.58-59).
Deste modo, “centra-se na compreensao dos problemas, analisando os comportamentos, as atitudes ou os valores”
(Sousa & Baptista, 2011, p.56). Pretende-se, assim, efetuar uma pesquisa qualitativa do tipo descritiva procurando
“conhecer e interpretar a realidade, sem nela interferir para modifica-la” (Radio, 2007, p.69), para se obter uma
compreensdo absoluta da problematica em questio. De acordo com Fortin, o objetivo fulcral desta abordagem de
investigacdo vai mais além do que avaliar, uma vez que ela pretende descrever e interpretar (1999, p.322).

Considerando que o modelo de andlise devera operacionalizar a investigacdo, ele deve conter “conceitos,
dimensdes, varidveis e indicadores em analise” (Sousa & Baptista, 2011, p.42), que articulados entre si formem um
quadro analitico coerente. As variaveis e os indicadores sdo “manifestacdes objectivamente observaveis e
mensuraveis das dimensdes do conceito” (Quivy & Campenhoudt, 2008, p.122), que permitem uma definicio clara
e precisa dos conceitos em andlise, sendo esquematizadas no quadro do Apéndice 1.

2.2. Amostragem e procedimentos

A populagdo alvo é constituida por assistentes sociais que intervém no universo das instituigdes prestadoras
de cuidados paliativos, em Portugal. O estudo dirige-se ao universo das instituigdes, sendo a amostra composta por
17 profissionais de servico social que encontram a exercer a sua atividade nessas instituicoes que responderam ao
inquérito.

Foi realizado um levantamento prévio, exaustivo, através de uma pesquisa de dados disponiveis
informaticamente, de todas as unidades existentes no territdrio portugués, com a sua localizacio geografica precisa
(Cf. mapa no apéndice 2) e contatos institucionais. De seguida, depois dos dados organizados (Cf. tabela no apéndice
3) foram realizados telefonemas de modo a verificar a existéncia de assistente social na unidade/equipa em questao,
ao que posteriormente se procedeu ao envio de email para eventual disponibilidade de participagdo no estudo. Os
procedimentos institucionais revelaram-se morosos. Geralmente, aquando da confirmacio informal foi enviado por
email o pedido formal de colaboragdo, juntamente com o link para posterior preenchimento do inquérito (Google
drive - docs). Quando houve necessidade de dirigir um pedido de autorizacio a comissio de ética, foi preenchido e
enviado o processo (geralmente em formularios proprios) para apreciagio em reunido, processo que integrava um

pedido de colaboragdo, carta de apresentacdo quer dos responsaveis quer do estudo, declaragcdo de
11
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confidencialidade e um projeto de investigacdo. Os eventuais participantes foram lembrados da participacdo no

estudo 3 vezes (com espaco entre contato de cerca de 1 més) a partir do momento em que receberam a mensagem

inicial.
T 4479 S
: / I
p eUnidades com /
) Servigo Social / eParticipantes no
eUnidades/ / estudo
Equipas

identificadas

Figura 2. Fluxograma do processo de amostragem

Pela observacdo do fluxograma acima pode-se ler que o universo das equipas identificadas e contactadas foi
de 44 institui¢cdes, destas 38 contam com assistentes sociais na equipa profissional. Destas tltimas, obtivemos 17
respostas ao inquérito. Deste processo de amostragem resultou uma amostra de 17 profissionais, cada um de
equipas/unidades diferentes, o que corresponde a 38,6% do universo de unidades/equipas identificadas e de

44,7% das unidades/equipas com servigo social, elegiveis para o estudo.

Tabela 2. Caracterizacio da amostra

Sexo n=17 % (100)

Feminino 16 94,1

Masculino 1 59
Idade M DP Me Mo Min Max
(n=16) 43,19 9,375 44 44 25 57

n=numero de casos; M= Média; DP= Desvio Padriao; Me= Mediana; Mo= Moda; Min=Minimo; Max= Maximo

Na tabela acima podemos constatar que os assistentes sociais que responderam ao inquérito sdo
maioritariamente do sexo feminino (94,1%), sendo apenas 1 do sexo masculino (5,9%). Os profissionais que
compdem a amostra tém, em média, uma idade de 43 anos (DP=9,375), variando entre os 25 e 0s 57 anos.

2.3. Métodos e técnicas de recolha de dados

Tomando por base a conce¢do de Sousa e Baptista (2011, p.70), os métodos e técnicas de recolha de dados
sdo entendidos como “um conjunto de processos operativos que nos permitem recolher os dados empiricos”. Eles
consistem em recolher ou reunir concretamente determinadas informagdes junto das pessoas ou entidades de
observagao incluidas na amostra, pelo que a escolha destes métodos influencia os resultados do projeto de
investigacdo (Quivy & Campenhoudt, 2008, p. 183-184).

De acordo com Fortin (1999, p. 242), “cabe ao investigador determinar o tipo de instrumento de medida que
melhor convém ao objectivo do estudo, as questdes de investigacdo colocadas ou as hipoteses formuladas”. Nesse
ambito, para a recolha dos dados optou-se pela aplicagdo do inquérito por questionario e pela analise documental.

O inquérito por questiondrio assume-se, assim, como um método que coloca “um conjunto de inquiridos,
geralmente representativo de uma populagdo, uma série de perguntas relativas a sua situagdo social, profissional ou

familiar, as suas opinides, a sua atitude em relacio a op¢des ou a questdes humanas e sociais, as suas expectativas,
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ao seu nivel de conhecimentos ou de consciéncia de um acontecimento ou de um problema (...)” (Quivy &
Campenhoudt, 2008, p. 188). “Nele se recorre a um conjunto de perguntas, inseridas no questiondrio sob uma forma
e segundo uma ordem prévia estritamente programadas. Quando o inquirido pode responder livremente, embora
no ambito das perguntas previstas, dir-se-a que estas assumem a forma de questdes abertas; quando pelo contrario,
o inquirido tem de optar entre uma lista tipificada de respostas, as questdes correspondentes dir-se-do fechadas”
(Almeida & Pinto, 1995, p.112).

Neste sentido, 0 mesmo constitui-se por trés partes (A: Caraterizacdo do Profissional; B: Caracterizacio e
Evolucao da Unidade de Cuidados Paliativos e C: Perspectiva (s) sobre Cuidados Paliativos e Intervencdo do Servigo
Social: contexto atual e desafios) com questdes fechadas, para o conhecimento da populacdo em estudo (nivel
sociodemografico) e, questdes abertas que incidiram sobre a dimens3o profissional do inquirido, com especial
enfoque nos aspetos referentes aos cuidados paliativos e, por outro lado, sobre a perce¢ao deste mesmo profissional
no que toca ao acesso a esses cuidados e articulagao dos recursos, tendo em conta o contexto de crise atual. Previu-
se uma duracido média de 30 minutos para preenchimento dos inquéritos (Cf. Anexo 1)2.

2.4. Analise de Dados

Apbs a aplicagdo do inquérito, procedeu-se ao tratamento quantitativo para as respostas fechadas, através da
utilizagdo do SPSS (IBM SPSS Statistics 21), utilizando técnicas de estatistica descritiva (frequéncias e medidas de
tendéncia central); para os dados qualitativos usou-se a andlise e categorizagdo segundo a perspectiva de Bardin
para a andlise de contetido.

A andlise de contetido aparece como um instrumento metodol6gico composto por um “conjunto de técnicas
de andlise das comunicacoes, que utiliza procedimentos sistematicos e objectivos de descricio do contetido das
mensagens” (Bardin, 1977, p. 38). Esta andlise “tem uma dimens3o descritiva que visa dar conta do que nos foi
narrado e uma dimensao interpretativa que decorre das interrogacoes do analista face a um objecto de estudo, com
recurso a um sistema de conceitos tedrico-analiticos cuja articulagdo permite formular regras de inferéncia”
(Guerra, 2010, p. 62).

Segundo Bardin (1977, p. 21), “na andlise quantitativa, o que serve de informagdo é a frequéncia com que
surgem certas caracteristicas do contetido. Na andlise qualitativa é a presenca ou auséncia de uma dada
caracteristica de contetido ou de um conjunto de caracteristicas num determinado fragmento de mensagem que é
tomado em consideragdo”.

Em termos concretos, o processo de analise, codificagdo e posterior categorizagdo dos inquéritos foi feita de
modo indutivo, ou seja, a partir das respostas dadas pelos préprios inquiridos. Primeiramente procedeu-se a uma
leitura geral das 17 respostas, o que nos permitiu um primeiro contato e, dessa forma, tirarmos as primeiras
impressdes para a andlise das mesmas. De seguida, colocamos as variaveis que tinham sido apontadas nas
perguntas do questionario, sendo que na fase posterior agrupamos as respostas consoante essas mesmas variaveis.
A medida que famos avangando na anlise e codificaciio das respostas, fomos agrupando as respostas em categorias
mais abrangentes que resultaram do “estabelecimento de relagdes de similaridade entre conceitos que parecem
associar-se a um mesmo fendmeno” (Fernandes & Maia, 2001, p.57). O processo final acabou por se constituir com
34 variaveis que se agruparam em 11 categorias (Cf. Apéndice 1).

2Inquérito online:https://docs.google.com/forms/d/1FWtUSFfMpg3ze5xR-WMGCCp_10zn7V]JAFT2Gsu4v934 /viewform
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3. Apresentacao dos Resultados

Apresentaremos de seguida os resultados do estudo relativos ao percurso formativo e profissional do(a)
assistente social; estrutura atual e trajetdria da unidade/equipa; equipa multiprofissional e condicoes de trabalho;
adequacdo da unidade a LBCP e ao PNCP: desafios para a profissao; acesso aos cuidados paliativos em Portugal;
intervengao do servico social em cuidados paliativos e, dificuldades na intervencdo associadas ao contexto de crise e
desafios para o servico social em cuidados paliativos.

3.1. Percurso formativo e profissional do(a) assistente social

Tabela 3. Formacdo do Profissional

n=17 % (100)

Pés-graduacgio

Tem 11 64,7

Nao tem 6 35,3
Formacao Especifica em Cuidados Paliativos

Tem 14 824

Nao tem 3 17,6
Ha quantos anos M DP Me Mo Min Max
estao licenciados
(n=16) 18,5 10,086 16,5 13 3 36

n=numero de casos; M= Média; DP= Desvio Padriao; Me= Mediana; Mo= Moda;

Ao observarmos a tabela 3, verificamos que o ano de licenciatura dos profissionais se situa entre 1978 e
2011, sendo licenciados ha 3, no minimo, e had 36, no maximo. Existe, assim, uma grande variabilidade na
distribuicdo dos valores, sendo a média de anos de licenciatura 18,5 (DP=10,086). A maioria dos profissionais
detém formacdo pds-graduada (64,7%) contra 35,3% que ndo tém. Dos que afirmaram ter uma pés-graduagdo, a
grande maioria refere ser na area da saide, apresentando também formacdo em intervencao social com populacio
sénior e protecdo de menores. Dos 17 participantes, 4 tém mestrado, 3 destes cumulativamente com uma pds-
graduagdo. A area de formacao de segundo ciclo divide-se entre servico social, familia e sistemas sociais e mestrados
na area da satide. Nao se registaram respostas de formacdo ao nivel de doutoramento.

A maioria dos inquiridos tem formac3o especifica em cuidados paliativos (82,4%).

Tabela 4. Exercicio Profissional

Ha quantos anos trabalha M DP Me Mo Min Max n
como assistente social 17,82 9,964 17 12* 3 36 17
Ha quantos anos trabalha em
cuidados paliativos 547 3,608 4 3 1 13 17
Sempre trabalhou em cuidados
paliativos N %

Sim 4 23,5

Nio 13 76,5

n=numero de casos; M=Média; DP= Desvio Padrio; Me= Mediana; Mo= Moda; Min= Minima; Max= Maximo

Ao analisarmos os dados da tabela 4, podemos constatar que o tempo que os profissionais exercem a sua
profissdo como assistente sociais € muito maior do que o dedicado aos cuidados paliativos. Em relacio a primeira
variavel a média é de 17,82 anos (DP=9,964), existindo uma ampla dispersao entre o minimo de 3 e o maximo de 36
anos. No que toca aos anos de trabalho na area, a amplitude dos anos registados € menor (de 1 a 13 anos), com uma
média de 5,47 anos (DP=3,608).
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Neste sentido, 0 nimero de inquiridos que sempre trabalhou na area dos cuidados paliativos (23,5%) é
muito menor do que aqueles que exerceram fungdes noutras areas (76,5%), tendo a grande maioria trabalhado
sempre na area da satide.

3.2. Estrutura Atual e Trajetoria da Unidade/Equipa

Tabela 5. Caraterizacio e Evolug¢do da Unidade/Equipa

Anos de existéncia M DP Me Mo Min Max n
(n=16) 6,812 6,036 5 5 0 21 16
Natureza Juridica n=16 % (100)

Publica 12 75,0

Instituicdo Particular de 1 63

Solidariedade Social (IPSS) ’

Privada 3 18,8
Unidade depende de outra estrutura n=15 % (100)

Sim 14 93,3

Nao 1 6,7

n=numero de casos; M= Média; DP= Desvio Padriao; Me= Mediana; Mo= Moda; Min=Minimo; Max= Maximo

Pode verificar-se que em relagdo aos anos de existéncia das equipas ha uma grande dispersao entre o
minimo e 0 maximo, ou seja, a primeira unidade foi fundada ha 23 anos (maximo), tendo a tltima (minimo) iniciado
a sua atividade em 2014, no corrente ano, sendo a média de 6,812 anos (DP= 6,036).

Em relacdo a natureza juridica da unidade/equipa, a maior parte sdo entidades publicas (75,0%), apenas
uma é IPSS (6,3%) e 18,8% sdo privadas. A exce¢io de uma unidade/equipa, todas elas dependem de outra
estrutura (93,3%).

Dos 17 inquiridos, 8 referem que a unidade mantém a mesma organica interna desde a sua criagdo, sendo
que 5 evoluiram de unidades ja existentes, como é o caso de servicos hospitalares e servicos de satide de uma
Misericordia. Os restantes 4 sdo omissos em relacdo a esta informacio. A evolucio verificada nas 5 unidades
referidas atras foi justificada pela necessidade de adaptagdo as necessidades da populagio assistida.

“Este facto correspondeu a intengdo de se ajustar a organizagdo do servico ao trabalho efectivamente ai realizado
(-..)- Reconhece-se, assim, a importdncia crucial na evolugdo da medicina (...).” [ing.1]

No caso de uma das unidades, que iniciou o seu funcionamento com a designagao atual, fazem realcar que se
registaram mudangas ao nivel da organizacdo e abrangéncia da prestacdo dos seus servigos.

“Aquando a sua criagdo e durante os 2 primeiros anos, s6 apoiava um dos hospitais, somente a doentes em situagéo

de internamento e para patologias do foro oncoldgico. Posteriormente e de forma gradual alargou-se aos outros
hospitais que compbem o centro hospitalar, bem como a patologias crénicas.” [ing. 16].
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3.3. AEquipa Multiprofissional e Condi¢oes de Trabalho

Tabela 6. Constituicdo da equipa de trabalho

. . . Existe na equipa Nao existe na equipa
Profissionais na equipa I % N %

Médico 17 100 - -
Enfermeiro 17 100 - -
Assistente social 17 100 - -
Psicdlogo 15 88,2 2 11,8
Fisioterapeuta 7 41,2 10 58,8
Terapeuta ocupacional 7 41,2 10 58,8
Auxiliares da agdo médica 6 35,3 11 64,7
Terapeuta da fala 5 294 12 70,6
Administrativo 5 294 12 70,6
Capelao 4 23,5 13 76,5
Assistente espiritual 2 11,8 15 88,2
Nutricionista 4 23,5 13 76,5
Dietista 4 23,5 13 76,5
Voluntarios 3 17,6 14 824
Animador sociocultural 3 17,6 14 82,4
Assistente operacional 3 17,6 14 82,4
Farmacéutico 2 11,8 15 88,2
Cabeleireiro 1 59 16 941

Na tabela 6 podemos constatar que na composicdo das equipas, em todas elas estao representados 3 grupos
profissionais: médicos, enfermeiros e assistentes sociais. Nas restantes, a grande maioria conta, também, com a
integracdo do psicologo (88,2%), da fisioterapia e do terapeuta ocupacional (ambos presentes em 41,2% das
equipas), sendo apontados, com uma percentagem menor os auxiliares da acdo médica (35,5%). Os restantes
grupos profissionais, de diferentes categorias, encontram-se distribuidos de forma heterogénea pelas equipas.

Tabela 7. Formacao profissional da equipa

Os profissionais tém formacio em cuidados paliativos n=17 % (100)
Sim, mas poucos 3 17,6
Sim, pelo menos metade 5 294
Sim, todos ou quase todos 9 529

Ap(-)lo-da instituicdo na formacao continuada em cuidados n=16 % (100)

paliativos
Apoia 13 81,3
Nao apoia 3 1838

Considera o apoio da instituicio para a formac¢io n=16 % (100)
Nada efetivo 1 59
Pouco efetivo 3 17,6
Efetivo 10 58,8
Muito efetivo 2 11,8

Na tabela 7, ressalta-se que os profissionais com formagao em cuidados paliativos (52,9%) ultrapassam os
que ndo a tém. O mesmo se verifica no que respeita ao apoio prestado pela instituicio a formacio continuada nesta
area, onde 81.3% apresentam resposta positiva, os inquiridos consideram, de igual forma, que o apoio da mesma na
formacio continua é, na sua maioria, um apoio efetivo (58,8%).
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Tabela 8. Estabilidade da equipa

Estabilidade na equipa n=17 % (100)
Sim, tem existido ao longo do tempo 12 70,6
N3o tem existido ao longo do tempo 5 294

Nivel de estabilidade percebido n=16 % (100)
Instabilidade 1 6,3
Estabilidade moderada 9 56,3
Estabilidade 4 25,0
Muita estabilidade 2 12,5

Os inquiridos apontam, claramente, para a estabilidade da constituigdo nas equipas (70,6%). Ao classificarem
essa estabilidade, os inquiridos situam-na entre a “estabilidade moderada” (56,3) e a “estabilidade” (25%), sendo
residuais as classificacdes extremas.

Tabela 9. Condi¢oes de trabalho na unidade

Tempo de dedicagdo n=16 % (100)
Inadequado 3 18,8
Pouco adequado 1 6,3
Adequado 11 68,3
Muito adequado 1 6,3

Relacio contratual n=15 % (100)
Contrato a termo certo 7 46,7
Contrato a termo incerto 8 53,3

Satisfacio com remuneracao n=16 % (100)
Muito insatisfeito 1 6,3
Insatisfeito 6 37,5
Moderadamente satisfeito 5 31,3
Satisfeito 4 25,0
Muito satisfeito 0 -

Adequacgao dos recursos humanos n=17 % (100)
Muito inadequado 0 -
Inadequado 0 -
Pouco adequado 5 294
Adequado 10 58,8
Muito adequado 2 11,8

Carga de trabalho n=16 % (100)
Muito inadequada 1 6,3
Inadequada 0 -
Pouco adequada 7 438
Adequada 8 50,0
Muito adequada 0 -

Como podemos visualizar na tabela 9, o tempo de dedica¢do situa-se com maior peso no adequado (68,3%),
sendo que os demais aspetos, como sejam a relagdo contratual e a satisfagdo com a remunera¢io pendem para uma
avaliacdo com carga mais negativa. Ao nivel dos contratos, os a termo incerto (53,3%) sdo superiores aos a termo
certo (46,7%). A percentagem mais elevada na satisfagdo com a remuneracio recebida encontra-se no insatisfeito
com 37,5%, seguida do moderadamente satisfeito 31,3%. E de destacar, também, que a maioria dos inquiridos
classificou carga de trabalho como adequada (50%) ou pouco adequada (43,8%).
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Adequacio da Unidade a Lei de Bases de Cuidados Paliativos e ao Programa Nacional de
Cuidados Paliativos: desafios para a profissao

No que toca a adequagdo a LBCP e ao PNCP todas as respostas apontam para a apropriacao da unidade,

conforme os extratos:

“alguns dos elementos da equipa constituiram grupo de trabalho do PNCP.” [ing. 12]

“O servigo de cuidados paliativos funciona tendo sempre por base o Programa Nacional de Cuidados Paliativos na
medida em que todos os programas sdo do conhecimento da Tutela, neste caso o Ministério da Satide.” [ing.13]

“O trabalho desenvolvido na unidade, desde sempre, tem respeitado as orientagdes emanadas pelos diferentes
organismos nacionais.” [ing. 15]

Quando questionados acerca dos desafios colocados a unidade pela LBCP e PNCP a grande maioria coloca-os

ao nivel da melhoria dos cuidados prestados, na aposta na formacdo dos profissionais, na necessidade do

desenvolvimento de mais respostas na comunidade e em agilizar o acesso de forma a tornarem estes cuidados

acessiveis, equitativamente, a toda a populagao.

“Os desafios prendem-se com a organizagdo de CP disponiveis a toda a populagdo, independentemente da drea de
residéncia, disponibilizando respostas ao nivel do internamento e na comunidade.” [ing.5]

“Apesar dos progressos que se tém vindo a verificar, ainda existem necessidades: agilizar acesso aos CP (proc.
Burocratizados e desajustados da realidade).” [inq.8]

“Os desafios colocam-se ao nivel (...) da prestacdo de cuidados de proximidade e de cuidados prestados por
profissionais com formagédo adequada.” [inq.12]

“(...)seria necessdrio o aumento do n.2 de camas, uma vez que ndo é possivel dar resposta em tempo ttil as situagoes
referenciadas.” [inq.14]

“(...) torna-se urgente agilizar os prdprios circuitos de referenciagdo.” [ing.17]

Contextualizando estes desafios para a intervengdo do servigo social, verificamos que as respostas dos

inquiridos nio se distanciam muito das preocupagdes registadas na tltima questio. No entanto, realcam os desafios

que se colocam diretamente na intervengao realizada junto da familia e/ou dos cuidadores dos doentes, bem como

ao nivel da prépria profissao.

3.5.

“(...) vagas de gestdo directa da Seguranga Social sdo insuficientes para o elevado n. de utentes que delas necessitam”
[ing.3]

“(...) alertar e promover direitos e acgdes que apesar de ndo clinicas possuem um grande impacto na qualidade dos
cuidados e na garantia de direitos” [inq. 12]

“Néo é fdcil tracar objectivos quando sabemos de antemdo que a comunidade ndo tem respostas facilitadoras de
reinsercdo do doente e familiares.” [inq.14]

“A lei é omissa relativamente ao n® de horas a exercer numa unidade deste tipo pelos Assistentes Sociais.” [inq. 13]
“Lamento que a Lei de bases ndo refira em concreto os Assistentes na coordenagdo técnica e funcional das equipas”
[ing. 15]

“O nosso contributo é pouco reconhecido e pouco valorizado, embora o PNCP refira ser necessdrio um AS nas equipas
de CP.” [ing. 16]

Acesso aos Cuidados Paliativos em Portugal

O acesso aos cuidados paliativos em Portugal, podendo-se perspectivar quer pelo nivel de cobertura de

recursos, quer pela equidade no acesso e prestagdo dos cuidados, foi avaliado pela grande maioria dos profissionais

inquiridos como sendo um acesso pouco efetivo uma vez que ha grande escassez de unidades quer de

internamento, ambulatério ou domicilio em todo o pais, correspondendo a um niimero insuficiente de vagas para o

numero de pedidos existentes. Mais uma vez realcam que é necessario tornar este acesso eficiente e mais equitativo

(nomeadamente na distribuigio geografica).
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“Contudo, o niimero de vagas é muitas vezes insuficiente para dar resposta ao elevado n.? de utentes (...).” [ing. 3]

“em termos gerais o acesso aos CP ndo é efetivo a toda a populagdo portuguesa” [inq.4]

“Os utentes e familiares muitas vezes desconhecem os direitos e nem sempre sdo esclarecidos” [inq.6]

“Os servigos qualificados e organizados sdo ainda escassos e insuficientes... o nivel de cobertura é ainda baixo para as
reais necessidades. Verificam-se desigualdades no acesso (assimetrias no tipo/distribuicdo geogrdfica).” [inq.8]

“No caso das unidades de cuidados paliativos inseridas na RNCCI existe um processo burocrdtico bastante demorado,
para a integragdo do utente.” [Inq.10]

Em relacdo ao circuito habitual do utente da unidade em cuidados paliativos, os inquiridos referem varios

aspetos que organizamos em 6 niveis: encaminhamento/sinalizacdo; regime de cuidados; tempo médio de

internamento e tipo de acompanhamento; condi¢des de alta; destinos mais frequentes apds a alta; nivel de

acompanhamento.

1.

Encaminhamento/sinalizacio: os 11 inquiridos que responderam a questdo indicam-nos que os utentes sdo
encaminhados de hospitais, do domicilio, sinalizados pelo centro de saide ou pelas equipas comunitarias
(quando existem), ou pela equipa clinica interna através da equipa intra-hospitalar de suporte em cuidados
paliativos (EIHSCP) ou através da consulta externa.

A maioria ndo nos aponta o regime de cuidados que tem. Das 7 respostas, 2 indicam-nos que prestam os
cuidados em regime de internamento, ambulatdrio e domicilio, 1 presta apenas cuidados em internamento, 1 em
regime de internamento e ambulatorio, 1 internamento e domicilio e, por fim, 1 em regime de consultadoria aos
doentes internados no hospital.

Das 6 respostas obtidas, constatou-se que o tempo médio de internamento varia de unidade para unidade, o
tempo minimo foi de 16/17 dias e o maximo de 90 dias aproximadamente. O acompanhamento é feito, de forma
geral, por uma equipa interdisciplinar que acompanha e avalia o doente em todas as dimensdes, havendo um
suporte as familias e a mobilizacio e afetagdo de recursos comunitarios e apoios diversos, o apoio ao luto esta
também presente neste acompanhamento. Este acompanhamento é feito em consulta ou internamento, sendo
que alguns dos inquiridos nos constataram que efetuam também apoio via telefone.

Em relacdo a questdo das altas, alguns do inquiridos evidenciaram que a maioria dos doentes falece na unidade.
Contudo, para o doente ter alta tem de haver uma informacio clinica clara, com necessidades elencadas e
respetivas necessidades, ou seja, para se realizar a alta tem de haver um controlo sintomatico; estabilidade e
vontade do doente, bem como a capacidade da familia/cuidador. Um dos profissionais refere que a grande
maioria das altas se deve a transferéncia para outros estabelecimentos.

Os destinos mais frequentes apds a alta sdo o domicilio (quando possivel); internamento em lares; referenciagdo
a RNCCI; equipas e unidades de continuados.

Dos 4 inquiridos que referem fazer o acompanhamento no pés-alta, os mesmos apontam as consultas regulares
do médico, o servico domicilidrio da enfermagem, assim como a visita domicilidria do(a) assistente social,
quando necessario, sendo ainda referido o apoio por parte da linha telefénica direta. Os que delegam este
acompanhamento nas equipas da comunidade referem que, havendo necessidade, ha um acompanhamento via
telefone e, quando possivel, na unidade.
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3.6. Prestacao dos cuidados por parte da unidade

Tabela 10. Oportunidade da unidade em satisfazer as necessidades

Satisfacdo das necessidades de suporte social

dos utentes e da sua familia, por parte da unidade n=16 % (100)
Néo 0 0
Sim, mas s6 parcialmente 5 31,2
Sim, em grande medida 8 50,0
Sim, plenamente 3 18,8

A leitura da tabela mostra que nenhum dos inquiridos considera que o apoio prestado é totalmente negativo.
Alias, consideram que satisfazem em grande medida as necessidades expostas quer pelos utentes quer pela sua
familia e rede de suporte social (50%).

No entanto, apesar destes indicadores percebidos, os profissionais consideram que devem ser desenvolvidos
determinados itens para melhorar a qualidade das respostas dadas aos utentes e familias e, de uma forma geral
apontaram a referenciacdo, nomeadamente uma sinalizacdo precoce, bem como a operacionalizacdo rapida no
internamento. No que toca aos recursos comunitarios, mais uma vez apontam a urgéncia da extensao da rede de
cuidados paliativos, a criacdo de respostas sociais alternativas, o aumento da articulacdo entre os servigos bem
como o aumento de vagas comparticipadas. Ao nivel dos recursos humanos é necessario que haja uma maior aposta
na formagdo dos mesmos bem como a existéncia de mais recursos humanos com uma carga horaria adequada as
necessidades/disponibilidade dos doentes/familias. O reconhecimento da profissao e a necessidade de leis laborais
adequadas foi também apontado como um dos campos a melhorar como forma de prestarem os cuidados com
qualidade. Por fim, o acesso aos cuidados paliativos onde os profissionais batalham pela agilizagcdo do acesso aos
direitos, recursos e protecdo social no ambito das politicas sociais e de saude.

“Operacionalizacdo rapida nos internamentos em unidades de cuidados paliativos em situacdo de
agudizacio/descontrolo sintomatico” [ing.8]

“Devem ser criadas mais unidades. A acessibilidade das familias ao local € uma barreira a eliminar.” [ing.6]

“A maior parte dos doentes reside muito longe da unidade, s6 tendo possibilidade de acompanhamento familiar
ao fim de semana, pelo que seria importante que outros técnicos trabalhassem neste periodo”[ing. 14]

“Uma revisao no acesso as politicas sociais, ndo deveria ser um processo demorado” [ing.8]

“Mais recursos humanos; recursos humanos com formacao; (...) maior investimento por parte das direcgdes e
administragdes; maior reconhecimento; (...)" [ing-4]

Num cendrio ideal, os varios profissionais consideram que as pessoas deveriam estar a receber determinados
direitos que efetivamente nio estdo, nomeadamente, comparticipagdes a diferentes niveis; a possibilidade de
escolherem o lugar onde querem permanecer e vir a falecer (com os apoios adequados); recursos humanos
dedicados a tempo inteiro; profissionais com formacdo adequada; determinadas condigdes no internamento, como
a privacidade necessaria (quartos privados ao invés de enfermarias) e a possibilidade de acompanhamento da
pessoa de referéncia 24h e um maior nimero de unidade/equipas de cuidados paliativos, conseguindo-se uma
cobertura nacional e regional evitando-se as deslocagdes fisicas/geograficas.

“Comparticipagdo total na medicagcdo” [inq.1]

“(-..) um dos familiares podia ter direito a baixa por assisténcia a familia, 100% comparticipada durante o tempo

necessdrio” [inq.3]

“Possibilidade de poderem falecer em casa, junto dos seus, com os apoios adequados” [inq.4]

“Participar na escolha do local da prestacdo dos cuidados paliativos (os doentes sdo internados nas UCP onde existe

vaga ndo de acordo com a aproximagdo a residéncia)” [inq.14]

“Ter oportunidade de permanecer em casa junto dos seus pertences e entes queridos e ter na mesma o
acompanhamento que tem, por exemplo, numa unidade com a equipa multidisciplinar” [ing. 10]
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3.7. Intervencao do Servico Social em Cuidados Paliativos

Em relagdo aos aspetos mais relevantes no processo de intervengdo do servico social em cuidados paliativos,
colocou-se a questdo sobre o encaminhamento e acompanhamento do doente; relacdo com os cuidadores e relagio
interinstitucional. De uma forma geral, estes aspetos prendem-se com o apoio psicossocial, com o acesso a diversos
recursos e direitos e no apoio informativo (advocacia social), com a avaliacdo e a antecipagao das necessidades dos
doentes e familias de acordo com cada situacdo. A partir das respostas obtidas, construimos o Diagrama 1, que
esquematiza alguns processos-chave da intervencao do servigo social em trés fases.

JAl (Inq.4) Importdncia do encaminhamento numa fase ndo agénica
:\/I\ (para se conseguir trabalhar com o doente e familia/cuidador)

Acompanhamento

Encaminhamento

(Inq.1) E muito importante em 12 lugar fazer um plano de
intervengdo que deve atender ao doente/familia e comunidade
(Ing.5) Elaboragdo do diagnéstico social

A)Doente

- (ing.1) Como enfrenta a doenca

- (ing.14) Até que ponto tém conhecimento da doenga e
aceitam o internamento

- (ing.3) Apoio na aceitagdo da doencga e consequéncias

- (ing.1) Situagdo sociofamiliar

- (ing.1) Identificar membros de referéncia (incluindo no
momento da doenga)

- (ing.1) Identificar os factores bloqueadores

- (ing.1) Promover e desenvolver o respeito pela idiossincrasia
do doente

- (ing.1) Incluir o doente no processo de doenga (torna-lo
ativo)

B)Familia/Cuidadores

- (ing.1) Analise das necessidades e preocupagdes

- (inq.9) Aplicacdo de Escalas Gijon e Zarit para avaliar a
sobrecarga do cuidador

- (ing.1) Identificar potencialidades pessoais para lidar com
situacao

- (inq.4) Apoio a familia/cuidador para prepara-los para as
fases que se avizinham

- (Inq.12) Capacitagdo das familias e cuidadores para diversos
cenarios (alta/morte, etc)

- (Ing. 3)Apoio para ultrapassarem a conspira¢do do siléncio da
familia com o doente

- (ing.1) Orientar para as necessidades de acompanhamento do
doente, durante e apds o internamento

C) Comunidade/Interinstitucional

- (ing.1) Conhecer os recursos comunitarios

- (ing.1) Estabelecer contato com as institui¢cdes da
comunidade, facilitando e mediando o acesso

A) Doente

- (ing.1) Informar e orientar de acordo com a sua
vontade e recursos existentes

- (ing.4) Escuta ativa para a concretizagdo dos desejos e
vontades

B) Familia/Cuidadores

- (ing.1) Informar e orientar sobre os recursos
existentes na comunidade

- (ing.3) Informar sobre apoios sociais existentes

- (ing.1) Garantir a continuidade de apoio na prestagao
dos cuidados ao doente no domicilio

- (ing.5) Encaminhamento para Assistente Social dos
cuidados de saide primarios para a continuidade dos
cuidados

- (ing.3) Apoio no luto

- (ing.3) Apoio na obtencdo de apoios econémicos face
as despesas resultantes da doenca

- (ing.13) Ter disponibilidade para atendimento das
familias apés a alta

C) Comunidade/Interinstitucional

- (ing.5) Articulagdo com entidades comunitarias
(seguranca social, habitagdo e IPSS)

- (ing.1) Programar visitas domiciliarias em colaboracio
com institui¢cdes locais, promovendo o envolvimento e
articulagdo adequada as necessidades do doente e
familia

Diagrama 1. Fases da intervencio do servigo social nos cuidados paliativos

Fonte: Realizado pela autora com base nas respostas dos inquiridos da amostra do estudo
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Relativamente as dificuldades no processo de intervencdo do servico social em cuidados paliativos,
colocamos a questdo sob trés niveis distintos: 1) a relagdo com a equipa, familia (ou outros significativos); 2) o
acesso a direitos e medidas de politica social; 3) o acesso e mobilizagdo dos recursos comunitarios.

Nas respostas a esta questdo, os inquiridos revelaram uma grande diversidade nas mesmas, de uma forma
geral demonstravam-se preocupados com a necessidade de um maior nimero de profissionais bem como de
profissionais com formacdo adequada; dificuldade no planeamento da e apds a alta pela indefinicido de um
prognostico futuro; dificuldade do doente e da familia na aceitacdo da doenga; falta de conhecimento sobre cuidados
paliativos; falta de conhecimento do diagnostico e progndstico por parte do doente e familia;
dificuldade/impossibilidade em aceitarem o doente no seu domicilio; admissdes tardias que dificultam uma
intervencdo adequada por parte do servigo social; distancia geografica que impossibilita a intervencdo do servigo
social em alguns casos; burnout da equipa; necessidade de uma carga horaria mais adequada; demasiada
burocracia; constrangimentos no acesso a direitos, politicas sociais e protecao social e auséncia de recursos na
comunidade.

Os excertos seguintes ddo conta de algumas das dificuldades apontadas pelos profissionais inquiridos:

“E necessdrio que haja mais profissionais (...).” [ing.1]

“Com a familia é a conspiragéo do siléncio para que o utente ndo conhega a sua doenga de forma a néo percecionar
que poderd vir a morrer a curto prazo, o que impede o utente de realizar alguns desejos (...).” [inq.3]

“burnout da equipa; tipologia com demasiada carga emocional; demasiada burocracia face as prestagdes sociais”
“utentes/familia ndo tém conhecimento do diagndstico e progndstico o que torna a intervengdo mais complicada. Isto
porque geralmente as expectativas do utente e familias estdo desajustadas.” [inq.10]

“Admissdo dos doentes em fase avangada da doenga e préximo do fim de vida condicionando o tempo para a
intervengdo.” [inq.5]

“Falta de informagdo das familias sobre a verdadeira esséncia, filosofia e objectivo de uma Unidade de Cuidados
Paliativos.” [inq.13]

“A sensagdo é a de se estar a trabalhar sem rede. Recebemos doentes cuja residéncia dista mais de 100 Km da UCP e
onde é humanamente impossivel as familias participarem no plano de intervengdo tragado para o doente, e até
mesmo desenvolver uma intervengdo articulada, na gestdo da crise e do luto com estas familias” [inq.14]

“Os apoios comunitdrios sdo desadequados as complexas necessidades que estes doentes apresentam. Os apoios
existentes tém tempo de espera, tempo que muitos doentes ndo tém. Tém custos adicionais, sendo que a maioria das
situagdes sdo situagoes de caréncia econémica ndo tendo como fazer face a este tipo de pagamentos.” [inq.16]

3.8. Dificuldades na interven¢ao associadas ao contexto de crise e desafios para o servico social
em cuidados paliativos

Tabela 11. Nivel de dificuldades percecionado pelos profissionais

Em que medida enfrenta dificuldades na intervencio (associadas a crise) n=17 % (100)
N3o enfrentam dificuldades 0 0
Poucas dificuldades 0 0
Dificuldades moderadas 4 23,5
Dificuldades notdrias 9 529
Dificuldades muito acentuadas 4 23,5

As respostas reconhecem as dificuldades, apontando 52,9% dos inquiridos dificuldades notérias na sua
intervencao.

Em relacdo a estas dificuldades, os inquiridos, de uma forma generalizada, referem que essas se revelam
concretamente no processo de intervencdo do servico social ao nivel do transporte dos doentes com insuficiéncia
econdmica; nas respostas sociais precarias; na dificuldade /demissao da familia/cuidadores em continuar a apoiar o
doente; na morosidade no requerimento dos direitos, de politicas sociais e de protecdo social e no horario de
trabalho reduzido o que impossibilita uma intervencdo social adequada.
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“transportes de utentes a consultas por ndo terem comprovada insuficiéncia economica” [inq.3]

“Os doentes deixaram de ter acesso a tratamentos e aos transportes para consultas e tratamentos. Demora no
tratamento dos requerimentos da reforma e complementos por dependéncia, pela falta de recursos humanos nos
servicos distritais de seg. social, entre outros, em que muitas vezes a resposta chega jd o doente faleceu [inq.4]”
“Menor apoio por parte das familias, com menos capacidade para acolher o doente menos capacidade material, para
gastos em medicagdo e outras necessidades do doente” [inq.12]

“Familias desestruturadas; familias ausentes; familias em sofrimento devido ao desemprego; familias em pré-luto
[inq.13]

“Dificuldade no contacto pessoal com as familias, uma vez que sé estou ha UCP uma dia por semana e, por isso,
dificuldade em estabelecer uma relagdo de confianga com os doentes e familias por forma a garantir o apoio
psicoemocional e social necessdrio d situagdo de adaptagdo a doenga e gestdo das situagées dai decorrentes” [inq.14]
“Cuidadores que ndo tém disponibilidade para poderem desempenhar o papel de cuidar de forma efectiva, conjugam
a actividade profissional com a de cuidador a tempo inteiro” [inq.17]

”

Perante o cenario atual nos cuidados paliativos os desafios de se ser assistente social nestas condicoes
passam por gerir as falhas do sistema e das respostas sociais locais; em lidar com as dificuldades por parte das
familias em aceitarem o retorno do doente para o domicilio; em conseguirem uma formacio continua na area; na
valorizacdo e reconhecimento do papel do assistente social em cuidados paliativos; lidar com a sobrecarga de
trabalho e desgaste emocional; na aceitacdo com naturalidade do fim-de-vida; na articulacdo com os profissionais da
area, formando uma rede de profissionais em cuidados paliativos.

“Cada vez mais, face a crise econémica, as familias dificultam o retorno dos utentes ao domicilio por terem de
trabalhar, ndo lhe podendo prestar apoio permanente, tendo os profissionais de criar estratégias face ao aumento
destas situagoes” [inq.3]

“Os desafios prendem-se com o nivel da formagdo continua e supervisdo na drea de intervengéo do assistente social
em CP, contribuindo desta forma para uma atualizagdo constante dos conhecimentos e qualidade da intervengdo
social [inq.5]”

“Com as restrigdes orcamentais e a consequente falta de recursos os profissionais necessitam de grande “agilidade
mental” para conseguirem “construir” respostas para apoio a doente/familias” [inq.10]

“(...) valorizagdo e reconhecimento do nosso papel enquanto AS a trabalhar em CP. Obviamente que a componente
clinica neste processo é essencial pois o controlo sintomdtico é crucial e é o Admago dos cuidados paliativos. Mas cabe
ao AS controlar outro tipo de sintomas os quais poderéo ser do nivel social, econdmico, relacional, alteragdo de papéis,
entre muitos outros. (...) deveriamos trabalhar em conjunto, tentar obter linhas de orientagdo especificas para esta
drea(...)" [inq.16]

4. Discussao e Conclusao

Percurso formativo e profissional do(a) assistente social

Dos 17 assistentes sociais inquiridos, a maioria optou por uma formacdo pés-graduada apds a licenciatura,
detendo também, na sua maior parte, uma especializacdo na formagdo em cuidados paliativos. A amostra, revela,
assim, um nivel de formagao avangado e especializado.

Estes cuidados, por serem complexos, enquadram como um dos principios subjacentes a sua pratica
(filosofia) a efetividade, a eficiéncia e os cuidados de saide baseados na evidéncia cientifica (Santos & Capelas,
2011), requerem uma formacdo de nivel superior aos profissionais que desenvolvem a sua atua¢do no ambito
destes cuidados (Vanzini, 2010), considerando-se necessario um conjunto de habilidades especificas com formagao
tedrica e pratica adequada, que vao formar a atitude profissional (idem).

A nivel internacional, o Conselho da Europa (2003) e a EAPC (2009) explicitam a necessidade de formacio
nos cuidados paliativos em trés niveis diferentes: basico, intermédio e avancado. Em Portugal, a circular normativa
do Ministério da Satide em 2004, primeira versao do PNCP, reconhece a necessidade de os profissionais possuirem
formacdo especifica para desempenharem as suas funcdes. Também no Decreto-Lei de 2006, que cria a Rede
Nacional de Cuidados Continuados, essa necessidade é assinalada. Posteriormente, a UMCCI (20103, p. 18) na
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estratégia para o desenvolvimento do PNCP volta a destacar que é necessaria uma “formacdo especifica adequada e
sem esta, ndo é possivel a pratica deste tipo de cuidados”.

No entanto, Marques et al. (2009) referem que no nosso pais os cuidados paliativos ainda nao sdo
devidamente reconhecidos como area de competéncia ou especializacdo. Contudo, esta formacdo mostra algum
desenvolvimento na viragem do milénio com o surgimento dos mestrados em cuidados paliativos no ensino
universitario publico e privado, decorrem também mestrados equivalentes, bem como cursos de pds-graduacio
realizados pelas escolas superiores de enfermagem e saude, o que resultou no aumento significativo dos trabalhos
concluidos sendo, por isso, a investigacdo nesta area relativamente recente (Marques et al,, 2009; Santos & Capelas,
2011).

Apesar dos dados constatados no nosso estudo apontarem para a grande generalidade dos profissionais
terem apostado na formacdo em cuidados paliativos e, embora ndo tenha sido uma variavel por nés explorada,
Christ e Sormanti (1999), no estudo que realizaram com 121 profissionais de servigo social que participaram na
reunido anual da Association of Oncology Social Work, chegaram a conclusdo que o desenvolvimento das
competéncias no que respeita ao cuidado dos doentes terminais é assimétrico e ndo suficientemente integrado com
conceitos teoricos e pesquisas acerca do mesmo, ou seja, revelaram pouca formagdo acerca do tema. Bifulco e
Iochida (2009), no estudo que realizaram com 15 profissionais de saide, concluiram que a maioria dos
entrevistados realcaram que esta formagao é, na sua generalidade, uma formacao predominantemente cientifica, ou
seja, ndo tiveram ao longo destas formagdes um contato direto com o publico, por exemplo através de estagios. Na
mesma linha constataram Fonseca e Geovanini (2013, p. 124), que identificaram, através dos discursos dos
participantes, “uma presenca minoritaria de disciplinas referentes aos cuidados paliativos nos curriculos de
graduagdo. Como resultado é sugestiva a falta de preparacio, tanto técnica como emocional, dos profissionais para
lidarem com as questdes limite de vida e morte no ambiente hospitalar”.

Grande parte dos profissionais declarou que ndo trabalhou sempre na area dos cuidados paliativos mas
mantiveram-se no ambito da drea da saude, apesar de existirem diferengas entre os dois campos de intervencao, um
mais genérico e outro mais especifico, com processos de intervencdo especificos, os cuidados paliativos inserem-se
na area de cuidados em satide.

Em relacdo a experiéncia de trabalho dos profissionais, Bifulco e lochida (2009) referem que a vivéncia
obtida por meio da experiéncia em cuidados paliativos € muito importante para fazer com que estes profissionais
entendam e lidem melhor com os pacientes que se encontram em fim de vida. No estudo realizado pelos autores
atribuem uma grande importancia ao significado da experiéncia préxima da morte, aliada sempre a formacio do
profissional: “é preciso que o profissional da saude, além do conhecimento adquirido, desenvolva a sensibilidade
necessaria, colocando os fundamentos humanitirios de sua formacdo e de sua trajetéria pessoal como
indispensaveis a percepcdo e a contencdo do sofrimento que vivenciam os pacientes em sua terminalidade” (idem,
p.98). Machado, Pessini e Hossne (2007) realcam, neste sentido, a necessidade urgente em se alterar os planos
curriculares destes profissionais de satde.

Estrutura Atual e Trajetoria da Unidade/Equipa

No nosso estudo, a primeira unidade de cuidados paliativos foi criada ha 23 anos, sendo que a tiltima iniciou
atividade ja neste ano de 2014. Como se pode constatar, o desenvolvimento destes cuidados no nosso pais é uma
atividade recente e que continua em construgdo. Segundo Marques et al. (2009, p. 33), antes de 1992 ndo ha
qualquer referéncia a organizagdes estruturadas de cuidados paliativos no pais. No nosso estudo a unidade mais
antiga e, por isso, pressupde-se que tenha sido a primeira unidade, foi, de igual forma, fundada em 1992 com 20
camas de internamento para doentes com doenga oncoldgica avancada. Ainda segundo este autor é necessario
realcar que a introducdo dos cuidados paliativos ndo se ficou a dever “a uma iniciativa governamental estruturada
mas sim ao interesse de alguns pioneiros pelo tratamento da dor crénica dos doentes com doenca oncolégica
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avangada e ainda pela necessidade de ser garantida a continuidade dos cuidados dos doentes nas fases mais
avancadas das doencas incuraveis e irreversiveis” (Marques et al,, 2009, p.33).

Estes dados levam-nos a supor uma falta de interesse na aposta nesta area de especializacdo, uma vez que o
inicio da institucionalizacdo destes cuidados ndo foi feita por parte de entidades estatais e a continuidade do
desenvolvimento e expansao continuam muito aquém das necessidades da populagdo. Ainda segundo os Ultimos
autores a razdo que tem dificultado o desenvolvimento dos cuidados paliativos prende-se com a “frouxidao da
pratica politica-tendo em conta a hegemonia do servico nacional de satide” (idem, 2009, p. 38).

A resposta as necessidades destes doentes passa pela criacdo de uma rede alargada de servigos, rede esta que
deve ir desde o domicilio aos cuidados em unidades de internamento especificas e em hospitais de agudos,
passando pelas institui¢des de cuidados de longa duracio (Gomez-Batiste, 2002).

Olhando para tras no tempo, constatam, ainda assim, que os “Ultimos 15 anos trouxeram consciéncia da
importancia desta area, o surgimento de equipas, fruto sobretudo do entusiasmo e persisténcia de grupos de
profissionais que, em condi¢des de dureza, souberam persistir no seu objetivo maior de dar dignidade e qualidade
de vida aos que ndo se curam” (Marques et al, 2009, p. 38). Efetivamente, dos inquiridos que nos apontaram
mudangas efetuadas ao longo dos tempos justificaram-nas como necessidade de organizacdo e extensdo dos
cuidados para se adaptarem as necessidades da populagao.

Apesar de tudo o que foi dito, Neto (2010) afirma que ainda ha muito a oferecer para que estes doentes
tenham dignidade, conforto e qualidade de vida.

Equipa Multiprofissional e Condi¢des de Trabalho

No corrente estudo foram identificadas 44 unidades/equipas a nivel nacional, sendo que destas 38 contavam
com a presenca do assistente social na equipa de trabalho, destes 17 aceitaram participar na investigacdo. Na
constituicdo das equipas o médico, o enfermeiro e o assistente social foram os trés profissionais identificados como
a constituicdo basica das equipas caracterizadas, acrescentando-se, na maioria das vezes, o psicélogo, o
fisioterapeuta, o terapeuta ocupacional e os auxiliares da agdo médica. Verifica-se nalguns casos, uma constituigio
bastante alargada e variada nas categorias profissionais representadas, e noutros casos uma constituicdo mais
restrita. Chama-se a atengdo para o facto de poder haver eventualmente outros profissionais nao elencados pelo
inquirido, atendendo a que a pergunta foi aberta e alguns podem ter optado por identificar todos os profissionais e
outros apenas parte.

Segundo Payne (2012, p. 118), a “diversidade de competéncias profissionais envolvida nos cuidados
paliativos tem vindo a expandir-se desde a década de 60 do século XX”. Na LBCP nio sio especificados, em concreto,
os profissionais que devem fazer parte da equipa apenas referem que a prestacdo de cuidados nas unidades e
equipas de cuidados paliativos sdo “asseguradas por equipas multidisciplinares com dotagoes adequadas a garantia
de uma prestacao de cuidados de qualidade (...)". A ANCP (2006) e a UMCCI (2010a) consideram que estas equipas
devem ter como elementos basicos o médico, o enfermeiro e o assistente social, indo ao encontro da constituicdo
mais frequente da equipa técnica no universo do nosso estudo

Para Payne (2012, p. 118), o pessoal médico e de enfermagem estio no centro de qualquer prestagio deste
tipo de cuidados, “uma vez que a gestao da dor e dos sintomas sdo elementos fundamentais de um servigo holistico
destinado a sintomas cada vez mais complexos e dificeis de gerir, e que constituem o ponto de partida do préprio
servico”. No entanto, o Servico Social na equipa multidisciplinar revela-se fundamental, uma vez que para muitos
doentes, a ajuda no fim de vida pode dispensar a assisténcia médica e de enfermagem (Payne, 2012; Reith & Payne,
2009). No entanto, outros profissionais sdo igualmente importantes nos cuidados a prestar, por isso, a ANCP (2006,
p.3) considera que “sdo desejaveis outros contributos, equacionados sempre em funcio das necessidades do
binémio doente-familia”.

Efetivamente é consensual entre organismos internacionais e nacionais de referéncia nesta area que os
cuidados paliativos sdo exemplo de uma atividade complexa e, por isso, necessitam de uma intervengao assente
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numa abordagem interdisciplinar, pois no atendimento ao doente paliativo é necessaria uma atencdo integral e
holistica pela multiplicidade de dimensdes a que atendem (Barbero & Diaz, 2007,Neto, 2010; OMS, 2002, Twycross,
2003, Vanzini, 2010).

A UMCCI (2010) realgca que a prestacdo destes cuidados numa unidade/equipa de cuidados paliativos
pressupde um conjunto de profissionais devidamente treinados para a definicdo do tipo de doentes que irdo
atender (fase da doenga, patologias, niveis de complexidade). Ao nivel da formagdo dos elementos das equipas que
fazem parte do nosso estudo pelo menos metade a quase todos ou até mesmo todos os profissionais detém de
formagdo em cuidados paliativos, onde a prépria instituicdo apoia a formacdo continuada na area, tendo os
profissionais respondentes considerado este apoio entre um apoio pouco efetivo e efetivo.

Apesar de cada profissional pertencer a uma determinada area de atuacio, dificilmente se pode fazer um
trabalho interdisciplinar sem uma formacdo multidisciplinar, independentemente da formacao especifica de cada
um. Os cuidados paliativos tém um marco conceptual e metodoldgico que tem de ser comum a todos. O profissional
de servico social devera conhecer, por exemplo, o esquema global da escala analgésica da OMS (Barbero & Diaz,
2007; Lépez, Nervi & Taboada, 2005). Em algumas questdes a formacdo tem de ser comum e partilhada, para
falarem a mesma linguagem e ndo surgirem obstaculos na comunicagdo.

Os resultados do estudo de Torres-Mesa, Schmidt-Riovalle e Garcia-Garcia, (2013, p. 464) mostram que
apenas metade do pessoal que trabalha com os pacientes no fim da sua vida, cré que tem o treinamento adequado
para cuidar deles. O mesmo constatou Christ e Sormanti (1999), onde os assistentes sociais constituintes da
amostra do estudo, revelaram nao se sentirem preparados para este trabalho, quer pela insuficiéncia da formacio,
quer pelo facto de ndo se encontrarem suportados por programas de formagdo continuada com temas especificos
aos cuidados paliativos. Segundo dados da UMCCI foram realizadas pela mesma, entre 2006 e 2010, 21 acdes de
formacdo em contexto laboral, que englobaram 542 participantes, sendo que “apesar dos esforcos de formagao
encetados, verificam-se ainda caréncias de formagdo em Cuidados Paliativos” (UMCCI, 20104, p.23). Ainda segundo
este inquérito realizado em 2009, 36% dos médicos, 18% dos enfermeiros e 45% dos assistentes sociais
declararam nao ter formacio em cuidados paliativos.

Segundo a RNCCI (2013), desde 2007, 2012 foi o ano em que houve menos a¢des de formacdo e que
abrangeram menos formandos. O relatério aponta o atual contexto financeiro e as limitagdes nos recursos humanos
como uma das causas da quebra das formagoes disponibilizadas aos seus funcionarios.

As condicdes de trabalho, entendidas como o tempo que os profissionais dedicam a profissao, a sua relagao
contratual, a satisfagdo com a remuneragdo recebida, a adequagdo dos recursos humanos, a carga de trabalho e a
estabilidade da prépria equipa, ndo esquecendo que na nossa amostra existem mais profissionais a trabalharem
com contratos a termo incerto do que a termo certo, espelham as atuais condigdes em que se encontram 0s
profissionais. As respostas ndo sdo totalmente negativas mas também ndo se obtiveram resultados 100%
satisfatdrios por parte dos inquiridos, ou seja, de uma forma geral os profissionais consideram estas condicoes
pouco adequadas, moderadamente adequadas ou adequadas. Alguns dos inquiridos referem que a falta de pessoal e
0s que trabalham terem um hordrio parcial, bem como o facto de um profissional estar dividido por varios servicos
faz com que a carga de trabalho aumente levando muitas das vezes a ultrapassarem o horario legalmente instituido.
Os profissionais constituintes da amostra do nosso estudo realcam, por isso, a necessidade de leis laborais
adequadas.

De acordo com Rebelo (2012, p. 33), “a vivéncia da atual crise financeira internacional e de um ambiente
econdmico especulativo novo, sujeito ao desconcerto que presentemente afeta os mercados financeiros, vém
deixando sequelas sociais. Na maioria dos paises europeus - ante as perspectivas de um novo abrandamento do
crescimento econdmico induzido por politicas orcamentais restritivas estima-se uma deterioracdo da conjuntura
geral do emprego, em especial nos niveis de emprego (...)". Varela (2012) aborda, também, o surgimento do
conjunto de medidas de caracter neoliberal a par da politica de controlo orcamental, em especifico no campo do
emprego, onde ocorreram alteragdes ao nivel das relacdes contratuais de trabalho (possibilidade de despedimentos
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sem justa causa, aumento da carga horaria de trabalho, redugdo dos salarios, precariedade nas relagdes contratuais,
entre outras).

Nesta perspectiva, Almeida (2012) no seu artigo para a revista Dirigir realga um estudo do OPBPL no qual se
analisou o estado das rela¢des laborais em Portugal, tendo concluido que em 2012, 47,5% dos trabalhadores
portugueses classificam como “negativo” o estado das relagdes laborais em Portugal contra os 17,4% que
consideram como “positivo” e os 30,4% como “neutro”.

No campo da satide, Cortes e Carapinheiro (2013, p. 95) referem que o que tem acontecido é que a area da
saude, especificamente o SNS, tem-se confrontado “com linhas de for¢a reformista que conferem a tendéncia de
privatizacdo” e as implicagdes destas reformas “mostram como o SNS, as suas unidades de satiide e os seus
profissionais tém estado sob o efeito da pressdo de muiltiplos interesses protagonizadas pela diversidade de atores
que tém vindo a assumir posicdes estratégicas na conducao das politicas de satide para o reforco das tendéncias de
racionalizacdes das despesas publicas em saide, da privatizagao dos seus servigos de sadde e da mercadorizacao
das atividades dos seus profissionais (...)".

Em relacdo ao servico social, Raichelis (2013, p. 624-625) afirma que o(a)s assistentes sociais tém vindo a ser
afetados pelo excesso de formularios a preencher e folhas de calculo padronizadas no computador; multiplicacdo de
visitas domiciliarias para fins de fiscalizacdo e controlo institucional das provisoes e prestacdes sociais; preferéncia
por um trabalho feito de forma burocratica e repetitiva, colocando de parte a reflexdo critica sobre a realidade dos
utentes e seus territorios; inseguranca do emprego, dominado pela precariedade e flexibilidade nos contratos, com
reducio ou até mesmo auséncia de beneficios e direitos; intensificacio do trabalho e das formas de controlo, baixos
rendimentos, pressdo pela produtividade e cumprimento de objetivos e resultados imediatos, falta de perspectivas
de progressao e ascensao na carreira, entre outros. Apesar da autora se reportar a realidade brasileira, ela adequa-
se em muito ao contexto das atuais condi¢des de trabalho em Portugal.

Adequacgdo da Unidade a Lei de Bases de Cuidados Paliativos e ao Programa Nacional de
Cuidados Paliativos: desafios para a profissao

A amostra do nosso estudo revela que a unidade, na sua generalidade, se adequa ao estipulado, quer pela
LBCP quer pelo PNCP. No entanto, sdo colocados alguns desafios para a pratica profissional, desafios estes que se
prendem, mais uma vez, com a falta de recursos que possibilitem um acesso igualitario, bem como os processos de
referenciagdo, demasiado morosos face as necessidades impostas. Acrescentam ainda que lamentam o facto do
contributo do servico social ser pouco reconhecido e valorizado por ambos.

Centrados na obtencdo de ganhos na qualidade de vida dos pacientes e de suas familias, discute-se a
necessidade de implementar regulamentos e programas cujo objetivo seja “tentar alcancar uma cobertura
geografica equitativa das necessidades populacionais em termos destes cuidados” (Capelas, 2009, p. 55), o que ndo
se tem conseguido concretizar. Efetivamente “um plano racional, efectivo e eficiente, de cuidados paliativos
necessita de ser suportado por uma adequada avaliagdo das necessidades deste tipo de cuidados de saude”
(Capelas, 2010, p. 25), no minimo por uma estimativa ou por uma efetiva participacio dos servicos publicos e ndo s6
(Capelas, 2009, p. 55).

A partida estas unidades/equipas operacionalizam-se, tendo em conta o seu nivel de desenvolvimento, pelos
objetivos apresentados pelo PNCP (2004 e 2010). No entanto, os profissionais da amostra queixam-se da falta de
retaguarda/base da lei e do programa. Serd, por isso, pertinente perguntarmos se efetivamente as linhas
estratégicas tragadas pela UMCCI na Estratégia para o desenvolvimento do PNCP, a serem atingidas até ao final de
2013, foram ou nao concretizadas.

Para isso uma avaliacdo dos resultados seria o mais adequado, uma vez que, ao tragarmos objetivos temos, de
igual forma, de estabelecer critérios de avaliagdo para o projeto em questdo. Nesta logica estamos a traduzi-lo em
variaveis mensuraveis (quantitativas e qualitativas) que permitem, de uma forma concreta e realista, aferir a
viabilidade e funcionalidade das fases que o compdem quanto a sua adequagdo, pertinéncia, eficacia, eficiéncia,
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equidade e apreciagdo do impacto, colocando em dilogo as variaveis que dizem respeito ao contexto, aos recursos
(disponiveis e utilizados) e aos resultados3.

A avaliacdo efetuada até ao momento parece estar ligeiramente aquém do planeado. Verificamos que,
anualmente ha um relatério de monitorizacdo do desenvolvimento e da atividade da RNCCI, estando apenas
disponivel o relatério final de 2012, datado de Margo de 2013 (RNCCI, 2013).

Questionamo-nos, desta forma, se a prioridade estard na adequacdo dos programas aos dados existentes
sobre a realidade ou o plano inverso estara na adequagdo dos profissionais aos programas que nem sempre
parecem ir ao encontro da evidéncia.

Acesso aos Cuidados Paliativos em Portugal

O acesso aos cuidados paliativos, em Portugal, é avaliado pelos inquiridos como sendo um acesso pouco
efetivo, chamando a atengdo para a urgéncia que ha em tornar este acesso equitativo, realcando a distribuicao
geogréfica dos recursos existentes como um dos factores de grande iniquidade no acesso.

Subjacente ao acesso aos cuidados paliativos existem trés factores que parecem impedir a oferta do servico
de cuidados paliativos equitativo: por um lado, existe um grande desconhecimento da populagdo sobre como aceder
aos cuidados paliativos e onde encontram estes servicos; a este problema se acrescenta a burocratizacdo, com
prazos de espera muito longos, tempo este que estes doentes ndo possuem, geralmente no fim da sua vida; e a falta
de uma regulacio realista e que va ao encontro das necessidades desta atividade.

Alias, estas barreiras que se verificam no acesso aos cuidados paliativos, barreiras complexas e, que por vezes
se sobrepdem umas as outras, foram constatadas no estudo realizado por Friedman, Harwood e Shields (2002)
onde identificaram as dificuldades neste acesso como a falta de informacio do paciente/familia e os aspetos do
sistema de satide, bem como do sistema de cuidados paliativos que restringem os critérios de referenciacdo de um
doente considerado em estado paliativo.

Segundo Stjernsward, Foley e Ferris (2007) a qualidade de vida de pelo menos 100 milhdes de pessoas podia
melhorar se o conhecimento acerca dos cuidados paliativos fosse acessivel a todos. Num estudo realizado em
Portugal, em Ponte de Lima, Marinho (2010) chegou a conclusdo que num total de 30 inquiridos, 60% (n=18)
tinham conhecimento de alguma unidade de cuidados paliativos e, quando questionados sobre os cuidados
prestados nas unidades de cuidados paliativos, cerca de 63% dos inquiridos desconhecia estes tipos de cuidados, 0
que indicia a falta de informacdo acerca dos mesmos.

0 Observatorio Portugués dos Sistemas de Satide (2012) enumera alguns sinais que retratam as dificuldades
no acesso dos cidadaos aos servicos de satide, em geral, e ao direito a saide na conjuntura que o pais vive
atualmente: falta de capacidade e disponibilidade, incluindo a racionalizagdo, nomeadamente as listas de espera, a
caréncia de infraestruturas e de pessoal, a falta de servigos no local e no tempo necessarios; custos, através do
pagamento total ou parcial dos cuidados de saude; falta de conhecimento e informagdes sobre a propria saide dos
utentes ou sobre novas estratégias de prevencao; dificuldades de inser¢do no mercado de trabalho; sensibilidade,
preparagdo e humanizacdo dos profissionais de satde; localizagdo geografica e proximidade dos servicos de satide,
nomeadamente nas zonas rurais e do interior.

Tendo em conta a previsdo efetuada pela UMCCI (2010a) para o final da implementacdo em 2013 era de 1
EIHSCP por hospital, 648 a 810 lugares de internamento, em relacdo as equipas comunitarias de suporte em
cuidados paliativos ndo destacam valores concretos afirmando que irdo planear a criagdo das mesmas em areas em
que a densidade populacional o justifique, sendo que ao nivel das equipas de cuidados continuados integrados
previa-se 1 por cada unidade de cuidados continuados com formagdo especifica em cuidados paliativos. Capelas

3 Faz parte do plano de agio da UMCCI (2010a, p. 50-51), os itens referentes a sua dimenso avaliativa: 4.1.1.7: Desenhar e implementar as ferramentas de
monitorizagdo e controlo dos resultados e 4.1.1.8: Garantir a avaliagdo continua, as acgdes estabelecidas nos referidos passam por “2. Divulgar
periodicamente os resultados obtidos” e “1. Monitorizar e avaliar o desenvolvimento do Plano de acgdo nacional; 2. Monitorizar e avaliar o desenvolvimento
dos Planos de acgdo regionais (...) 6. Realizar estudos comparativos de &mbito nacional e internacional”.
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(2009, p. 55) faz uma estimativa, em nimeros mais concretos, das tipologias que deveriam existir em Portugal: 133
equipas de cuidados paliativos domiciliarios; 102 equipas intra-hospitalares de suporte em cuidados paliativos; 211
unidades de internamento para doentes paliativos e 1062 camas (319 em instituicoes de agudos, 531 em
instituicoes vocacionadas para doentes cronicos e as restantes disponibilizadas em lares, onde os doentes seriam
acompanhados pelas equipas domicilidrias de cuidados paliativos. No entanto, o que acontece, segundo a RNCCI
(2013) é que existem 25 EIHSCP e 11 ECSCP e 193 lugares de internamento.

Podemos constatar que, efetivamente estamos muito aquém do estipulado relativamente a cobertura destes
cuidados no pais. Neto (2010, p.25) chama a atencdo para o facto de haver “zonas em Portugal onde estas unidades
ndo existem e noutras elas sdo manifestamente escassas, nomeadamente na sua vertente de apoio domiciliario,
onde se preconiza 1 equipa qualificada por cada 100 000 habitantes”. Segundo Capelas (2009) a prioridade neste
momento deve ser dada as equipas de cuidados domicilidrios para darem apoio e permitirem a continuidade dos
cuidados prestados nos hospitais. Estas equipas domicilidrias “sao o suporte de toda a rede, sem o qual o doente nao
deixara de estar institucionalizado e, por sua vez, ndo se conseguird demonstrar a reducdo de custos na abordagem
destes doentes e consequentemente critérios de efectividade e eficiéncia, assim como a reducdo da mortalidade
institucional destes doentes”. A implementacdo das restantes equipas é, também, fundamental para uma eficiente
rede de cuidados paliativos (Capelas, 2009, p. 56).

Ainda segundo este autor, a expansao da rede necessita “de uma forte articulagdo entre o sector publico de
saude e privado, (...) pois para se alcangar esta cobertura a nivel nacional, ndo sera possivel sé com o sector publico”
(Capelas, 2009, p. 56). O que se concluiu através das respostas da amostra do nosso estudo é que apesar de na sua
grande maioria estas unidades/equipas serem de natureza publica ja comegam a surgir respostas quer por parte do
setor solidario, quer por parte do privado.

Tentamos perceber qual o circuito habitual, que é feito pelo doente desde a sua admissdo, durante o
acompanhamento, no encaminhamento e, em alguns casos, ap6s a alta do doente.

Segundo as respostas dos inquiridos, os cuidados paliativos podem ser prestados em contexto de
internamento; em ambulatério (unidades de dia e promocio de autonomia) e através de respostas domiciliarias
(ECCI e ECSCP). Segundo o PNCP (2004) os lugares de internamento tém uma dotagdo média entre 10 a 15 camas e
cada equipa domicilidria pode prestar cuidados a 10-15 doentes.

Na admissdo do doente, de uma forma geral, os inquiridos chamam a atencio para a importancia da
sinalizagdo do mesmo numa fase precoce da doenga. Pelo que estudos apontaram como principais motivos de
referenciagdo de doentes para os cuidados paliativos a presenca de uma doenca terminal, em primeiro lugar, o
controlo de sintomas e as necessidades de apoio ao doente e a familia (Johnson, Girgis, Paul & Currow, 2008;
Lawson, Burge, Critcheley & McIntyre, 2006). Por esta razdo, é necessario que a referenciacio seja feita numa fase
ndo agoénica, para os profissionais poderem detetar quais as necessidades, atempadamente, bem como prevenir
diversos sintomas assim como fortalecer as relacdes emocionais entre o doente e familia, possibilitando que os
mesmos possam realizar os seus desejos e vontades e, sobretudo tenham bem-estar nesta fase, tal como foi realcado
pela grande maioria dos inquiridos do nosso estudo.

E importante o investimento na formagdo ao nivel dos cuidados primarios e ambulatério para uma
referenciagdo adequada de forma a se rentabilizarem os recursos existentes, evitando referenciacoes precoces para
estruturas desadequadas as necessidades de cuidados.

No que toca ao tempo médio de internamento, temos de ter atencdo ao facto de que este tempo pode ser
condicionado pela tipologia e regimes de cuidados de cada unidade/equipa. Neto (2006) chama a atengdo para este
facto realcando que, por exemplo, no caso de uma unidade tipo-hospice (secundaria) a média de internamento
rondard as 4-6 semanas o que equivale a 30-42 dias, pelo que no caso das unidades terciarias rondara os 12-15 dias,
sendo por isso um internamento mais breve. Segundo dados concluidos pela RNCCI (2013, p. 48) a demora média
era de 59 dias sendo que este numero médio pode ser interferido pelas “limitacdes na continuidade dos cuidados”,
fazendo com que os dias aumentem em fungdo dos profissionais encontrarem, assim, uma solucio benéfica tanto
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para o doente como para a familia e cuidadores. No que toca a admissdo do doente, segundo a RNCCI (2013), desde
a sua referenciacdo a identificacdo de uma vaga, a média dos dias de espera foi de 5,95 dias em 2012. No entanto e,
apesar de aparentemente ser um niimero de dias médio baixo, tendo em conta os factores que condicionam este
tempo de internamento, os profissionais inquiridos referem um minimo de 16-17 dias e um maximo de 90 dias, o
que ndo se encontra demasiado distante das médias acima evidenciadas.

0 acompanhamento, tal como se pode constatar através dos resultados obtidos, depende da tipologia da
unidade/equipa prestadora de cuidados, ou seja, se é prestado numa unidade de cuidados paliativos este
acompanhamento é feito por um conjunto de profissionais multidisciplinares que fazem uma intervengao holistica,
intervindo na pessoa e em todo o contexto que a envolve. As unidades de cuidados paliativos integram um servigo
de internamento e é feito um acompanhamento mais curto, onde normalmente os utentes sao internados s6 para
fases de tratamento ou por agudizacdo da sintomatologia, em caso destas unidades possuirem servigo domiciliario
sdo efetuadas pelos profissionais visitas regulares, bem como apoio pelo telefone. As unidades hospitalares ou
equipas de suporte estio ligadas as unidades de cuidados paliativos ou ao servico domicilidrio e prestam apoio
durante o internamento. No que toca as unidades de apoio domicilidrio podem existir isoladamente e mantém
contato com o hospital ou unidade de cuidados paliativos de forma a darem resposta as situagdes que ndo podem
ser resolvidas no domicilio (Moreira, 2001; Neto, 2006).

Em relagdo a alta dos doentes foi realcado pela maioria dos inquiridos que a grande parte dos doentes acaba
por falecer na unidade, no entanto, as altas que efetuam sdo pela necessidade de transferéncia para outros
estabelecimentos, de acordo com as necessidades especificas. Embora estas respostas para a alta possam ou nio
estar integradas na RNCC], esta entidade realca que “as transferéncias (...) sdo também uma das formas de adequar
os cuidados, com vista a atingir a melhoria da recuperacdo clinica, ganhos visiveis na autonomia ou bem-estar e na
qualidade de vida, podem ainda integrar estes pedidos a proximidade com a familia/cuidadores” (RNCCI, 2013, p.
48). Isto faz com estas equipas tenham de funcionar como uma rede, articuladas entre si, ndo podendo, por isso,
funcionar como entidades isoladas (EAPC, 2009).

Todas estas ultimas fases que se destacaram no circuito percorrido pelo doente nas unidades/equipas
prestadoras de cuidados paliativos foram abordadas no estudo de Dias (2012). Este estudo tinha como objetivo
caracterizar a referenciagdo dos doentes admitidos nas unidades de internamento de cuidados paliativos
portuguesas, tendo a autora chegado a conclusdo que dos 301 participantes, 171 doentes foram admitidos em
unidades da RNCCI e 130 nas que nao pertenciam a RNCCL Em relacdo aos primeiros 65,51% dos doentes
faleceram em 21 dias ap6s admissao, havendo uma descida ligeira no valor registado nos doentes admitidos em
unidades que ndo pertencem a RNCCI, sendo este valor de 62,06%. O elevado niimero de falecimentos nos
primeiros dias leva a autora a concluir que estas admissoes sdo feitas tardiamente. Os dias que o doente aguardou
desde a referenciacdo até a admissdo, de um total de 274 respostas, o resultado foi de 24,19 dias, sendo que na
RNCCI de 165 utentes 41 (14,16%) esperaram de 1 a 7 dias enquanto nos que ndo pertencem a RNCCI de 109, 87
(31,75%). As unidades ndo RNCCI apresentam admissdes precoces em relagdo as unidades da RNCCI. Por fim, dos
301 doentes com registo de motivo de alta 239 (79,40%) foram por 6bito e 62 (20,60%) por alta clinica.

O nivel de acompanhamento no pés-alta vai depender, mais uma vez, dos servigos que cada unidade presta,
tal como referimos antes.

Prestacao dos cuidados por parte da unidade

Foi interessante constatar que, apesar de todas as restricoes reconhecidas no campo da saudde,
especificamente no acesso quer aos cuidados quer a determinados recursos, os profissionais consideram que neste
processo a unidade satisfaz as necessidades sinalizadas quer pelos utentes quer pela sua familia e rede de suporte
social.

No entanto, segundo duas pesquisas (Schockett, Teno, Miller & Stuart, 2005; Teno et al., 2007), a perce¢io
que as familias tém é que a referenciacio do doente é feita muito tarde. Por isso, apresentam uma baixa satisfagio
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com 0s servicos, uma vez que sentem que as suas necessidades nio sdo totalmente satisfeitas. Apresentam ainda
niveis baixos de satisfacdo no que concerne as informagdes que lhes sdo facultadas bem como em relagdo a
preparagdo para o momento da morte. Tém pouca confianca nos cuidados no domicilio, quer pela inseguranga na
organizacdo dos cuidados por parte dos mesmos, quer pela falta de recursos sociais que os apoiem nessa prestacao
e, por isso, apresentam grande parte das vezes elevada resisténcia em aceitarem essa hip6tese para a continuidade
dos cuidados, verificou-se de facto satisfagao global baixa.

Deste modo, embora os profissionais sintam que a unidade vai ao encontro das necessidades apresentadas
pela familia e utentes, a maioria das respostas concentraram-se no “sim, mas s6 parcialmente” e no “sim, em grande
medida”, por isso, chamam a atencdo para o desenvolvimento e melhoria de determinados aspectos, que se
aproximam dos resultados dos estudos acima apresentados, como forma de conseguirem efetivar a resposta
prestada.

Num cendrio ideal, os varios profissionais consideram que as pessoas deveriam estar a ter acesso a direitos
que ndo sdo efetivados, como por exemplo a possibilidade dos doentes escolherem o lugar onde querem
permanecer e vir a falecer com todos os apoios que necessitam, sendo para tal necessario que houvesse mais
recursos e uma maior cobertura territorial que permitissem essa livre escolha.

Em 2010, no estudo de Gomes, Sarmento, Ferreira & Higginson (2013), de um total de 1.286 sujeitos, 59%
consideravam que a escolha do local da sua morte é entendida como primeira ou segunda prioridade (mais
importante que receber informagoes e de escolher quem toma decisdes sobre os cuidados a prestar), percentagem
esta que vai aumentando com o avanco da idade. Em relacio ao local, 51% referem que preferiam morrer no seu
domicilio ou na casa de um familiar ou amigo, em segundo lugar estd a unidade de cuidados paliativos (36%),
ambos representam 81% a 88% da populacdo inquirida. Os locais menos desejados foram o hospital (29%) seguido
pelo lar, com 26%.

No entanto e, segundo o mesmo estudo, “as comparacoes entre os dados de preferéncias do inquérito e os
registos oficiais de local de 6bito sugerem que os portugueses tém uma grande probabilidade de nao ver as suas
preferéncias para local de morte correspondidas” (Gomes, Sarmento, Ferreira & Higginson, 2013). Num total de
105.471 o6bitos, 62% ocorreram em hospitais ou clinicas, 30% em casas ou lares e 9% em outros locais (idem).

Tal como se constatou e, apesar de ndo ter sido uma variavel contemplada no nosso estudo, os profissionais
tém a mesma percegdo relativamente aos doentes e familias, ou seja, que a vontade dos mesmos nio esta a ser
realizada, pela impossibilidade de recursos e apoios diversos que fagam com que esta vontade seja concretizada,
lamentavelmente, pois “talvez mais do que em qualquer outra area da satide, é fundamental respeitar a autonomia e
as preferéncias daqueles que se debatem com uma situagdo de doenca avancada e incuravel” (Gomes, Sarmento,
Ferreira & Higginson, 2013, p. 5). Por isso, o desenvolvimento dos cuidados paliativos domiciliarios é tido como uma
prioridade urgente e adequada as preferéncias apresentadas, tal como o evidenciou Capelas (2009). Segundo o
PNCP (2004) as equipas domicilidrias de cuidados paliativos devem garantir o seu suporte através de uma linha
telefénica disponivel 24 horas e de uma articulagdo eficaz com unidades de internamento, que permita o acesso facil
e rapido em caso de descontrolo sintomatico, ou seja, agravamento do estado de saude. Sdo estas equipas
domiciliarias que estdo previstas no PNCP que sio precisas em mais quantidade e qualidade na pratica.

Intervencao do Servico Social em Cuidados Paliativos

Segundo o PNCP (2004, p4) os cuidados paliativos “tém como componentes essenciais: o alivio dos
sintomas; o apoio psicoldgico, espiritual e emocional; o apoio a familia; o apoio durante o luto e a
interdisciplinaridade”.

No nosso estudo e apesar de ter sido uma pergunta aberta, constatou-se que, de uma forma geral, os
inquiridos consideravam como processos-chave da sua intervengao, em primeiro lugar a sinalizacdo atempada dos
doentes, a elaboracdo de um diagndstico social, aquando da admissdo, como de um plano de intervengdo
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focalizando no doente e familia/cuidadores e a articulagdo com os recursos comunitarios, sendo que este
acompanhamento ndo deve cessar ap6s a morte do doente.

Apesar da posicdo de destaque que o servigo social assume nos cuidados paliativos, desde os primordios da
evolucio do desenvolvimento destes cuidados, o papel e as fungdes do(a)s assistentes sociais nio estio claramente
definidas (Bosma etal, 2010). O mesmo constata Sheldon (2000) e Small (2001), acrescentando que, para além da
dificuldade em definir quais as fungdes do Servigo Social, o seu papel é pouco abordado na literatura.

O(a) assistente social inserido na equipa multidisciplinar assume um lugar particular nas necessidades
psicossociais do doente, ativando a familia e os cuidadores a desenvolverem respostas ao modo como vivem a
doenca, ou seja, como se adaptam as diferentes fases e exigéncias provenientes deste processo, geralmente
disruptivo e muito desafiante a varios niveis da sua vida. Tém, também, um papel importante na articulagio com a
rede de recursos comunitarios, explorando op¢des alternativas para a prestacao dos cuidados, para que todas ou
quase todas as necessidades sejam satisfeitas (Guadalupe, 2012; Payne, 2012; Reith & Payne, 2009; Vanzini, 2010).
De uma forma sucinta pode dizer-se que o servico social debruca-se essencialmente nas mudancas sociais e
pessoais que resultam do processo da doenca para o paciente, a familia e a rede social, incluindo nesta a
comunidade (Payne, 2007).

Os resultados do nosso estudo mostram que, de facto, os profissionais caraterizam a sua intervencio como
uma intervengao psicossocial realcando o apoio a familia pelo facto como reagem (doentes e familia) ao processo de
doenca e morte. Segundo Novellas (2000), a intervenc¢do psicossocial visa a capacitacdo quer do doente quer da sua
familia, baseando-se a mesma “em conhecimentos e metodologias especificas (...), permite diagnosticar, avaliar e
intervir em situacdes de crise e emergéncia, quer a nivel individual, organizacional ou social. Trabalhar inserido
numa equipa interdisciplinar, apelando a capacidade, criatividade e disponibilidade, o profissional devera efetuar a
sua intervencao a diferentes niveis psicossociais, consoante a fase em que o doente, familia e equipa se encontrem e
assim adequar a sua funcdo ao objetivo de trabalho naquele momento concreto” (cit in Novellas, Reigada, Pais-
Ribeiro & Pereira, 2014, p. 20). Guadalupe (2009) na mesma linha afirma que em muitos casos a familia, quando
confrontada com a doenga terminal, ndo sabe como lidar com todo o processo, apresentando reagoes emocionais
que por vezes sdo incompreendidas pela equipa. O profissional deve, assim, intervir de forma psicossocial indo ao
encontro das necessidades da familia, prestando-lhe toda a informacao, apoio e educacdo nos cuidados, por isso, o
profissional vai aliar-se a familia na procura de recursos que possam contribuir para o seu equilibrio resultando na
continuidade e estabilidade de todo o processo de cuidados.

No entanto, Olivere (2001) sugere que o termo “psicossocial” pode obscurecer a compreensao do papel do
assistente social em comparacdo com o papel dos outros membros que fazem parte da equipa.

Segundo a Association of Palliative Care Social Workers (2006, p.6), o assistente social especializado em
cuidados paliativos deve ter como fungdes prestar suporte aos pacientes e familiares, nomeadamente o apoio
informativo sobre recursos e direitos de que podem beneficiar na condicdo em que se encontram, na ajuda com a
habitac3do e acesso a outros servicos, ativando o seu papel de advocacia social. A sua intervengdo passa também pelo
apoio e favorecimento de um luto saudavel. A chave para o profissional de servigo social em cuidados paliativos é a
capacidade de perspectivar as pessoas em todas as dimensdes, como um todo. O papel da advocacia social é um dos
elementos vitais de que os pacientes e as familias ficam privados na auséncia deste profissional. No entanto, o
trabalho do servigo social, como se constatou, ndo se concentra apenas nesta dimensao do apoio social e econémico,
ha, também a combinagdo entre gerir os aspetos praticos e os sentimentos, estando ao lado das pessoas enquanto
passam por mudangas significativas provocadas pelo processo de morrer (Payne, 2007). O importante é que o
assistente social evite que estas crises que surgem pelos avancos e recuos do processo paliativo se tornem em
situacdes de risco social (Vanzini, 2010). Esta dimensio menos tangivel da intervencio é caracterizada pelo termo
psicossocial em servico social, desenvolvida nas linhas acima.

Num estudo feito com 111 individuos foi-lhes pedida opinido sobre o trabalho que é realizado pelo servico
social nos cuidados paliativos e todos ou quase todos consideram ser um trabalho indispensavel e, por isso,
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fundamental uma vez que ficam com a sensacdo de que para alguns profissionais, destacando os médicos, ndo
compreendem a importancia das necessidades psicossociais, sendo que os assistentes sociais durante o processo de
doenca davam mais importancia ao apoio emocional do que a alta tecnologia. Por isso consideraram o suporte
(emocional), no contexto dos cuidados paliativos, a natureza da prdpria funcio do servigo social (Beresford,
Adshead, & Croft, 2006), reivindicando a relevancia da sua dimensao relacional.

Ainda segundo a percecdo que os individuos tém da importancia que a intervencdo do servico social assume
nos cuidados paliativos, constatou-se que 40 individuos que estavam a receber pouco ou quase nenhum apoio social
encontravam-se na comunidade com muitas necessidades por satisfazer, realcando que se encontravam muito
isolados (Clausen et al, 2005).

N3o h4, assim, dividas de que o papel do assistente social nos cuidados paliativos ¢ fulcral na prestacao dos
cuidados paliativos, apesar da pouca relevancia que os préprios profissionais do nosso estudo reconhecem que lhes
édada.

No entanto, foram apontadas pelos profissionais algumas dificuldades no que toca a intervencao social junto
desta populagdo vulneravel. Nomeadamente, o facto de estarem a lidar com doentes com esperanga de vida
limitadas e, por isso, situagdes muito complexas pela imprecisdo de um prognostico.

Neste ambito, as dificuldades apontadas pelos profissionais passam em primeiro lugar pela sinalizagio dos
doentes que é feita, algumas vezes, muito tardiamente, impossibilitando a intervengdo do servigo social de forma a
favorecer uma adaptacdo ao processo de doenca, bem como fornecerem o apoio devido. O PNCP (2004) e Dias
(2012) realcam que, pela rapida progressao da doenga e expectativa de vida limitada, em alguns casos com imenso
sofrimento e necessidades de dificil resolugdo, que exigem um apoio especifico, fara com que se torne mais dificil
acompanhar os utentes e responder as necessidades de formal global e humanizada se forem mais tardiamente
referenciados e admitidos nas unidades.

Os inquiridos, como podemos constatar no item anterior, consideravam como um dos processos chave da
sua intervencao a referenciacdo do doente na sua fase ndo agonica, assinalando que esta referenciagdo/sinalizacao
tem de ser feita o mais cedo possivel, para se poder fazer uma intervencio adequada, permitindo a estes
profissionais estabelecerem uma relacdo empatica quer com os doentes quer com as familias e, por isso,
conseguirem realizar um acompanhamento adequado.

No estudo de Adams, Bader e Horn (2009) cerca de 1/3 dos pacientes e familias identificadas evidenciaram
que tudo teria sido mais facil se a referéncia tivesse sido feita mais cedo e identificaram como obstaculo ao acesso a
estes cuidados, o dificil acesso ao sistema de saide.

Os factores que contribuem para uma referenciacio tardia prendem-se, de uma forma geral com os doentes,
familiares, médicos e sistemas de saude. Por um lado, as dificuldades associadas a concretizacdo de uma
referenciacdo atempada deve-se ao facto de muitas das vezes as familias resistirem a transicdo dos cuidados de
saude hospitalares para os cuidados paliativos, talvez pela existéncia de nogdes erradas sobre este nivel de
cuidados; dificuldade nos diagndsticos clinicos que devem ser encaminhados para cuidados paliativos; dificuldade
dos médicos em aceitarem com naturalidade a morte, assumindo-a como uma derrota na medicina, uma vez que se
encontram focados na cura, e a falta de servigos de cuidados paliativos disponiveis (Friedman, Harwood & Shields,
2002; Morita et al,, 2005).

Como ja referimos, aquando da admissao do doente na unidade/equipa os profissionais da nossa amostra
deparam-se com outra dificuldade que é a falta de conhecimento que a familia e doente apresentam sobre a
verdadeira esséncia dos cuidados paliativos, as representagdes que tém a partida sio muito negativas, o que muitas
vezes vai condicionar a imagem do préprio doente sobre o seu estado de satde, os mesmos profissionais afirmam
que a conspiragdo do siléncio ainda é muito frequente, impossibilitando o doente de saber seu real diagnoéstico.
Matias (2003, p. 69) refere mesmo que “é confrangedor verificar que (...) as familias (...) sabem muito pouco sobre a
doenca, sobretudo por terem evitado pensar na possibilidade de poder contrai-la. (...) tendo ainda para muitas
pessoas, 0 envio para aqui, o significado de uma condenag¢do”. Num estudo realizado por Harding et al. (2013) de um
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total de 9344 entrevistados, 73,9% revelaram a preferéncia por serem sempre informados no cendrio de ter uma
doenga grave com um prognoéstico negativo

No que toca ao encaminhamento, a dificuldade prende-se, essencialmente, com a dificuldade que ha em
definirem uma continuidade de cuidados adequada uma vez que, segundo Murtagh, Preston e Higginson (2004) a
maioria destas doencas apresentam trajetorias indefinidas, com recidivas e varias agravamentos (associada a
internamentos e tratamentos ativos) e frequentes estabilizac6es, mas com declinio constante subjacente, tornando a
determinacdo do momento apropriado para o encaminhamento algo problematico. Ainda no encaminhamento do
doente, outra dificuldade esta ligada com a morosidade que ha no acesso a determinado tipo de apoios a que tém
direito, bem como no acesso a recursos comunitarios, fulcrais na prestacdo dos cuidados. Nestas condigdes cada
minuto, cada hora, cada dia pode marcar a diferenca. Segundo Cullen, Chaddock e Hearn (2013) constatam que uma
das grandes dificuldades do trabalho do assistente social inserido nos cuidados paliativos € o facto de terem de gerir
e trabalhar com limites de tempo muito apertados. Nao tém os prazos arbitrarios das regras e regulamentos dos
direitos e politicas, mas sim os ndo-negociaveis da vida e da morte.

Segundo Branco (2009, p. 80), embora a intervencdo social se situe nas varias dimensdes e particularidades
que ocorrem no processo da doenca, “a fungcdo que assume maior relevincia no exercicio profissional dos
Assistentes Sociais no ambito da satide hospitalar em Portugal, é claramente a preparacdo e acompanhamento da
alta social, traduzida na avaliacdo das diferentes barreiras e ameagas a reinsercdo, reabilitagdo e/ou cuidados
continuados dos doentes e na articulagdo com a rede sécio-sanitaria de apoio”. Outra dificuldade (derivada da
frequente falta de recursos comunitarios) é a distancia geografica, sendo referido no estudo de Dias (2012), que, dos
301 doentes cerca de 36, 88% encontravam-se a mais de 61km da sua area de residéncia, o que dificultava ou
impossibilitava 0 acompanhamento das familias/cuidadores.

Dificuldades na intervengao associadas ao contexto de crise e desafios para o Servico Social em Cuidados
Paliativos

Existem dificuldades a superar e que sdo fruto das condi¢oes laborais e sociais do contexto atual da sociedade
portuguesa. Atualmente as tendéncias no campo das politicas sociais passam pela “desresponsabilizacdo do Estado
e do sector publico, concretizada em fundos reduzidos, o que corresponde a responsabilizacdo abstracta da
“sociedade civil” e da “familia” pela accdo assistencial; enorme relevo é concedido as organizagdes ndo
governamentais e ao chamado terceiro sector; desdobra-se o sistema de protec¢do social: para aqueles segmentos
populacionais que dispdem de algumas rendas, ha a privatizagdo/mercantilizacdo dos servicos a que podem
recorrer, para os segmentos mais pauperizados, ha servicos publicos de baixa qualidade” (Behring, 2009, p. 22).
Estamos, assim, perante uma nova geracao de politicas sociais, contrarias a universalizagdo e gratuitidade dos
servicos (Behring, 2012, p.154), para ndo falar do papel remediativo das mesmas que acabam por causar um “ciclo
vicioso do aumento da despesa publica e dos mecanismos estatais de proteccio social e consequente alargamento
da pobreza e da exclusdo de franjas sociais” (Santos e Nunes, 2013, p.94).

Estas medidas referem-se em concreto e segundo respostas dos inquiridos, ao transporte dos doentes e ao
acesso a determinados tratamentos e medicamentos. Segundo a portaria n.2142-B/2012 a partir de 1 de Junho de
2012 comegavam a vigorar as novas regras para o transporte ndo urgente de doentes, que vieram excluir alguns
doentes deste direito. Segundo os inquiridos ha muitos doentes que ndo se deslocam as consultas e realizagdo de
tratamentos por ndo terem comprovada a insuficiéncia econémica. No que se refere ao acesso dos doentes a
determinados medicamentos, questdo realcada pelos inquiridos do nosso estudo, o OPSS (2014) chama a atenc¢io
para o facto de Portugal ter sido o pais europeu que no periodo entre 2008 e 2011 maior nimero de medidas
tomou, visando a contengdo da despesa com medicamentos, sendo que a diminuigdo da despesa publica com os
medicamentos se continua a registar. Esta redugdo vai resultar numa auséncia de determinados medicamentos no
tratamento destes doentes.
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A dificuldade da familia em assumir os cuidados do doente é também uma dificuldade apontada pelos
profissionais, que reconhecem que as familias ndo conseguem conciliar os cuidados ao doente e a sua vida
profissional e privada, acrescentando-se, frequentemente, dificuldades econémicas e materiais para assumirem
essa responsabilidade. Nas situacdoes em que a doenca provoque dependéncia de terceiros é eleito um cuidador
informal ou cuidadores em rotatividade. O que acontece é que “os membros das familias, para acompanhar e cuidar
dos doentes, nomeadamente, os mais dependentes, com necessidade de um cuidado permanente, lidam com
enormes dificuldades de conciliacdo da vida familiar com as exigéncias quotidianas do trabalho, levando muitas a
abandonar mesmo a esfera do trabalho, com consequéncias na perda de oportunidades e abrindo caminho a
deterioracdo das suas condi¢des de vida e ao seu empobrecimento” (Guadalupe, 2012, p. 205). Esta situagao ndo é
devidamente enquadrada nas politicas sociais, sendo residual a protecio social prevista.

Os profissionais de servico social que compdem a nossa amostra confrontam-se cada vez mais com a
impossibilidade de fazerem uma intervencao eficaz, uma vez que as condi¢des laborais o permitem cada vez menos.
Realcaram o facto de terem um horario de trabalho reduzido para a concretizacido de todas as tarefas que lhes
competem, acontecendo por vezes a falta de profissionais que resulta na acumulagao da carga de trabalho por terem
de assegurar varios servicos diferentes com exigéncias distintas, por exemplo, acumulando responsabilidades nos
servicos de internamento e nos cuidados domiciliarios.

Worth (1998) constatou que os assistentes sociais acreditam que o atual sistema de gestio de cuidados lhes
permite oportunidades limitadas para usarem as suas competéncias, nomeadamente no acompanhamento das
situacdes (associado ao servico social de casos), tendo-se tornado cada vez mais em gestores de servicos sociais. De
facto, Dustin (2007) evidencia que este modelo de gestdo de casos (atendimentos) ou gestdo de prestacdo de
servigos/cuidados conduz a McDonaldization da pratica do servigo social. Este acréscimo em quantidade e
decréscimo na qualidade coloca a questio se efetivamente o servico social “cumpre ainda as missdes originais, se
ndo esta mesmo em contradi¢do com elas (...). Ndo se assiste a um deslocamento, apenas iniciado, dos papéis do
assistente social para secretario/a social?” (Soulet, 1996, p.118).

Num estudo realizado por Clausen et al,, (2005) ndo duvidam que o assistente social ao longo dos tempos
tem dado um contributo significativo para o desenvolvimento da prestacdo dos cuidados paliativos. A grande
questao € se, efetivamente, continuam a sustentar a compatibilidade que existe entre ambos.

Noutro concretizado por Croft, Chowns e Beresford (2012) evidenciando que, embora os relatérios das
avaliagOes retratem uma situacio geral positiva, ainda hd muito a ser feito e muitos assistentes sociais sentem que o
atual clima de or¢amentos reduzidos nos cuidados em fim de vida significa que o que foi alcangado até entdo pode
estar em risco.

Perante o cendrio atual nos cuidados paliativos, os desafios de se ser assistente social nestas condigdes é de
facto conseguirem lidar com as dificuldades apontadas até ao momento, sendo as mesmas sentidas com a propria
tematica dos cuidados paliativos, com a familia do doente, com a aposta na sua proépria formacio, com o
reconhecimento da profissdo, com a sobrecarga de trabalho e com a articulagdo com a comunidade. Estas
apresentam-se como desafio a afirmacao da classe nestas condigdes, bem como a trabalharem mais em conjunto.

Estamos perante um contexto marcado pela instrumentalidade onde se exige também ao desempenho do
assistente social resultados objetivos e rapidos, o que é incompativel com relacdes de profundidade. E-lhe de igual
forma exigido o cumprimento de protocolos de interven¢do que se traduzem numa burocratizacdo social nao
permitindo uma reflexdo sobre as dimensoes politica e ética da sua profissdo (Amaro, 2012, p.266).

0 que acontece é que o(a) assistente social no seu quotidiano depara-se com situagdes muito complexas e
peculiares. Por vezes, o atendimento a uma pessoa pode ocupar dias de trabalho devido a sua complexidade. Para
além disto, é também convocado para outros cargos, como por exemplo o de gestdo (Sodré, 2010). No entanto, os
cuidados paliativos sdo cuidados que, por vezes, exigem internamentos prolongados e um acompanhamento
préximo, onde se valoriza a escuta e a afetividade, o que “é dificil de ser compatibilizada com uma organizacdo de
cuidados orientada para a (....) rentabilizacdo de recursos” (Moreira, 2001, p.13).
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Nao poderia ser mais adequado do que agora, neste mundo com constantes transformacdes a afirmagdo de
Couto (1994, p. 45-46) que nos remete para a necessidade de possuirmos conhecimentos especificos que nos
possibilitem a leitura da realidade complexa, por isso, € necessaria também a “escolha dos processos e das
estratégias mais pertinentes, visualizando-se com maior clareza a dire¢do social da nossa pratica”, bem como da
criagdo de praticas inovadoras.

0 que é evidenciado também por Olivere (2001), apesar de se referir ao contexto Inglés, adequa-se bem ao
nosso contexto, afirmando o autor que cada vez mais os modelos econémicos e de negdcios determinam o
desenvolvimento na satide e consequentemente o servico social, pelo que os assistentes sociais precisam de ser
mais claros sobre as suas fungdes, sobre o caminho que estio a fazer na pratica sendo isso a base para a afirmacao
da profissao.

Os inquiridos falavam-nos no desafio da necessidade de se tornarem, cada vez mais em profissionais criativos
na sua intervengao, face as condig¢oes atuais. O que acontece é que muitas vezes o puzzle da intervenc¢do tem de ser
montado e desmontado até encontrarem a forma mais adequada ao contexto da politica sectorial e institucional,
sendo que “nas sociedades atuais, incertas e complexas, reclamando uma nova compreensdo e intervencdo face a
necessidades prementes e diversificadas, tais processos de abertura a logicas inovadoras torna-se niao apenas
importante mas essencial. As formas de adaptacdo, ou de resisténcia, as novas condicdes condicionardo
inevitavelmente o papel que o Servico Social esta capacitado para desempenhar, agora e no futuro, exercendo
influéncia sobre as questdes politicas, sociais e econdmicas fundamentais” (Albuquerque, Almeida & Santos, 2013, p.
187).

Limitacoes

Na recolha dos dados, uma amostra maior ter-se-ia revelado enriquecedora para todo o processo de
investigacdo, no entanto, foram sentidos alguns limites: em primeiro lugar no levantamento dos dados referentes as
estruturas existentes em virtude de estas unidades/equipas ndo se encontrarem devidamente sinalizadas, tendo
sido, por isso, dificil o acesso a consulta das mesmas; posteriormente, o tempo de espera pela resposta a eventual
participagdo no estudo, bem como na volumosa burocracia exigida em algumas situacdes, a qual respondemos
sempre que solicitada, condicionaram o avanco do estudo. Apesar de todos os contratempos que foram surgindo ao
longo do percurso, com a amostra final, que ambiciondvamos mais préxima do universo, foi-nos possivel a
caracterizacdo e reflexdo do modo como os assistentes sociais perspectivam a intervengao realizada nos cuidados
paliativos, tendo em conta todo o contexto envolvente, considerando que na maioria das variaveis atingimos o
ponto de saturagdo pela convergéncia das respostas. Sabendo que estas dificuldades sdo comuns, valorizamos o
facto de termos tido acesso a pouco menos de metade do universo elegivel.

Conclusoes

A partir dos resultados acima discutidos, de uma forma geral e sintética, conclui-se que o contexto de
intervengdo do servigo social tem sido alvo de severas transformagdes que tém limitado a concretizacdo plena da
sua agdo. A area dos cuidados paliativos tem vindo, de igual forma, a ser afetada pelas sucessivas e agravadas
medidas de austeridade assumidas nos ultimos anos pelas opg¢des politicas para lidar com a crise financeira,
econdmica e social que, particularmente, Portugal e outros paises da Unido Europeia vivem.

Apesar do ja alcancado, por ser uma area recente dos cuidados de saide, h3, ainda, um longo caminho a
percorrer para que a teoria se espelhe na realidade. Os assistentes sociais intervém na grande maioria das
unidades/equipas existentes, ao que, a intervencdo dos médicos, enfermeiros, psicologos, fisioterapeutas,
terapeutas ocupacionais e auxiliares da agio médica fazem parte constituinte das equipas prestadoras de cuidados
paliativos. Constata-se que, hoje estes profissionais que prestam cuidados a estes doentes estdo munidos de um
grau de especializagdo superior ao passado (recente), alias, os dados constatam que “pelo menos metade” ou “todos
ou quase todos” tém formacio especifica em cuidados paliativos, no entanto, torna-se necessaria uma maior aposta
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em toda a educacdo que envolve estes cuidados, sendo que neste ambito ndao bastam apenas os conhecimentos
tedricos, a vivéncia com os mesmos é fundamental. Nao basta saber; é preciso “saber estar com” até ao fim. A oferta
publica é que assegura uma maior cobertura nacional. No caminho percorrido pelas unidades/equipas desde a sua
criagdo reconhecem a necessidade de um esforco continuo para que os cuidados paliativos sejam levados a pratica
diaria e reconhecida a sua preméncia a nivel organizacional. Contudo, no interior destas unidades/equipas a
estabilidade apesar de percecionada pela amostra como sendo moderada, o que acontece é que em relacdo as
condicoes laborais a satisfacdo ndo se sinta num nivel positivo, especialmente no que toca a relacdo contratual
(maior nimero a termo incerto), a (in)satisfagdo com a remuneracdo e a carga de trabalho situada entre adequada e
pouco adequada. De uma forma geral, os inquiridos apontam para uma adequagdo a LBCP e o PNCP, no entanto, sao
colocados desafios quer a unidade/equipa, quer ao proprio profissional, desafios estes provocados pelas limitages
que se tém vindo a sentir ao nivel das estruturas fisicas; na assimetria na distribuicdo regional e na variedade da
tipologia de servicos disponiveis; problemas como a referenciagdo tardia, a burocratizacio e a falta de
regulamentacdo efetiva da atividade fazem com que a acessibilidade a estes cuidados ndo seja equitativa. Nao
esquecendo todas estas limitagdes apontadas, os profissionais consideram que a unidade/equipa satisfaz as
necessidades dos seus utentes alertando para a urgéncia que ha no desenvolvimento dos cuidados domicilidrios, s6
assim, se conseguira uma continuidade dos cuidados eficaz.

Em toda esta trajetoria, o assistente social assume um papel de destaque nas necessidades psicossociais, na
articulagdo com as redes, nas mudancas sociais e pessoais do doente, familia e rede, no entanto, quer as suas fungdes
quer as condi¢Oes laborais ainda ndo estdo devidamente regulamentadas. Por outro lado, esta intervencdo tem
vindo a ser afetada consecutivamente pelo ciclo vicioso das restrigdes das politicas sociais e de saide que limitam
em muito o trabalho realizado e obrigam estes profissionais a criarem solu¢des num meio onde cada vez mais ha a
auséncia de respostas sociais adequadas e promotoras de protecdo social e de bem-estar.

Em diversos momentos do inquérito os profissionais da amostra fazem questdo de chamar a atencdo das
entidades competentes por forma a atuarem no sentido da colmatacdo das necessidades da populagdo-alvo. Sendo
que, embora se reconhegam o0s progressos que tém vindo a efetivar-se no acesso a estes cuidados de saude, os
profissionais inquiridos apontam para o facto de que ainda estamos aquém do que é desejavel.

Gostariamos, assim, de concluir evidenciando a pertinéncia de uma investigacdo futura que aprofundasse
algumas das questoes apresentadas, equacionasse hipdteses a partir das perspectivas aqui espelhadas, e discutisse
com outros vértices intervenientes neste campo de intervengdo social, quer sejam outras categorias profissionais
representadas nas equipas multidisciplinares, assim como com os doentes e as familias/rede de suporte informal,
no sentido de reunir mais contributos para uma reflexdo e sustentacdo das praticas profissionais dos assistentes
sociais nos cuidados paliativos no nosso pais orientadas pelos valores da profissdo, para o bem-estar das populagdes
e para a concretizacdo dos direitos de cidadania.
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