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Fiel a sua missdo fundacional de velar pelo apoio a pessoas em situacdo de
vulnerabilidade, em 2008 a Fundacdo "la Caixa” colocou em funcionamento
o Programa para o Apoio Integral a Pessoas com Doencas Avancadas, cujo
objetivo é contribuir para a melhoria da qualidade de vida destas pessoas, tra-
balhando com os profissionais que lhes prestam assisténcia.

Apds dez anos de implementacdo do programa, com 42 equipas de apoio
psicossocial a trabalhar em mais de 100 hospitais e com mais de 120 equipas
domicilidrias em todo o territério espanhol, continua a ser uma necessidade
aprofundar a visao integral do tratamento da pessoa em situacdo de doenca
avancada.

Esta visdo global ou holistica contempla o apoio aos aspetos sociais intrin-
secos, desenvolvendo varios materiais e recursos para facilitar o trabalho nao
sé das pessoas que fazem parte do programa, mas também de todos os pro-
fissionais que atendem pessoas que se encontram em situacdo de final de vida.

Este Manual de apoio psicossocial e espiritual a pessoas com doencas avan-
cadas. Intervencdo social. pretende servir de guia aos profissionais de saude
gue se dedicam ao apoio paliativo e, em especial, aos que exercem o trabalho
social.

A Fundacdo ”la Caixa” quer agradecer o esforco de todas as pessoas que
contribuiram para esta publicacdo, que, por fim, temos a enorme satisfacdo de
ver editada. Esperamos que seja um instrumento util para todos aqueles que se
dedicam a cuidar de outras pessoas.
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Quando tenho de explicar o que é o trabalho social, gosto de destacar que
trabalhamos para que as pessoas vivam uma vida que valha a pena ser vivida.
Nos varios ambitos de intervencdo em que estamos presentes, lutamos para
gue os direitos das pessoas sejam respeitados e para que as legislagcdes inclu-
sivamente os ampliem. Lidamos diariamente com adversidades para as quais
devemos encontrar uma solucdo, mas € nos hospitais e nos centros de saude
onde vemos a morte de perto. Constatamos que a doenca nunca vem so. Esta
rodeada de inUmeros fatores sociais que dificultam ainda mais a gestdo da
situacao.

Os assistentes sociais conhecem de perto a situacao vivida pelas pessoas
gue estdo a ponto de perder um familiar ou uma pessoa muito préxima. Ao
problema médico junta-se o desgaste que representam os cuidados, a prepa-
racdo para um luto iminente e a consequente reorganizacdo do dia-a-dia do
meio mais proximo.

Este manual de intervencdo social é fundamental. O apoio a pessoas com
doencas avancadas deve ser integral e deve ter em conta todo o seu meio
envolvente. A vulnerabilidade social constitui um fator relevante no processo
de final de vida e a falta de recursos dificulta-o ainda mais. E um facto que, tal
como aborddmos nesta publicacdo, a complexidade social do meio aumenta
guando este inclui uma pessoa com uma doenca avancada.

Para mim é um orgulho ter participado na elaboracdo deste manual, uma
peca fundamental na intervencao social num campo em que o trabalho social
ainda tem muito para dizer e mostrar. Os assistentes sociais lutam por conse-
guir o bem-estar das pessoas; é a nossa razdo de ser. E por isso que, quando
uma vida chega ao fim, quando as vicissitudes de um grupo se multiplicam,
estendemos a nossa mao ainda com mais energia.

Ana Isabel Lima Fernandez

Presidente do Conselho Geral do Trabalho Social
(CGTS - em espanhol, Consejo General del Trabajo Social)

Presidente da Federacao Europeia de Trabalho Social (FITS Europa)
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Introducao

Anna Novellas Aguirre de Carcer
Maria del Pilar Munuera Gémez
Jun Lluch Salas

Este manual centra-se nos aspetos sociais e familiares que sdo necessarios con-
templar no apoio psicossocial face a situacdes de doenca avancada ou final de
vida. Através do mesmo, pretende-se capacitar os profissionais para desenvol-
verem uma visao global e integral da situacdo, ao mesmo tempo que se amplia
o olhar acerca dos estilos e formas de enfrentar a morte no nosso meio social
e cultural.

Os conteudos sdo apresentados ao longo de varios capitulos que foram ela-
borados por profissionais com uma vasta experiéncia, com o objetivo de com-
plementar os conteudos apresentados na primeira parte do manual, Manual de
apoio psicossocial e espiritual a pessoas com doengas avancadas. Intervengcdo
psicoldgica e espiritual. Assim, o que se pretende é uma visdo global dos niveis
de intervencdo desde a pratica multi e interdisciplinar.

O apoio as pessoas que se encontram no final da sua vida é algo que se vem
fazendo aolongo detoda a histdria dahumanidade. Contudo, aformacomo cada
sociedade tratou estes processos de morte é muito diferente. O envolvimento e
o estilo de abordagem variam dependendo do meio cultural, social, econémico,
histérico, etc. onde acontece. Cada sociedade tem incorporadas uma série de
crencas e mitos a volta do facto de morrer que configuram os seus aspetos
relacionados com a morte. Em meados do século passado, comec¢cou a aumentar
a preocupacdo social relativamente ao atendimento dos processos de morte
em toda a sua complexidade, reconhecendo-se como um fendmeno que requer
profissionais preparados que possam prestar apoio de forma integral a cada
uma das dimensdes que afetam o meio da pessoa doente e dos seus familiares.
A finalidade desta estratégia é conseguir que o processo de final de vida se
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possa levar a cabo com reconhecimento do afeto e respeito pela dignidade da
pessoa doente que se encontra em fase terminal.

Na evolucdo da forma de apoio sociofamiliar nos processos de final de vida,
alguns termos ou conceitos, como cuidador principal, devido as estruturas fami-
liares estarem a mudar, deram lugar a novos termos, como por exemplo meio
cuidador ou meio relacional. Estas expressdes acarretam significados e normas
de interacdo mais amplos e diversos que definem as respostas das relacdes
familiares. Atualmente, tende-se a evitar que o peso do apoio e dos cuidados
se deposite numa soé pessoa, fomentando-se a participacdo de todos os envol-
vidos na relacdo com a pessoa doente. Esta norma de cuidado promove uma
interacado plural, para evitar a sobrecarga numa so pessoa, e permite a possibi-
lidade de desenvolver um processo de luto mais participativo e saudavel. O que
se pretende entdo é desenvolver um tipo de filosofia participativa através de
intervencdes que proporcionem uma visdo ampla acerca das potencialidades,
capacidades e necessidades de todos os que estdo perto da pessoa doente.

Neste manual sobre o apoio social pretende evitar-se que os profissionais
sejam condicionados porjuizos de valor, preconceitos ou esteredtiposreferentes
a pessoa doente e ao seu meio mais proximo. Para isso, identificam-se tanto
os fatores protetores como as evidéncias e fendmenos que atuam como
condicionantes que poderiam dificultar a evolu¢cdo de um processo adequado
de apoio. Esta identificacdo permite acionar tdticas de participacdo na
detecdo de problemas, normas de apoio e processos educativos.

A expressao complexidade social aparece como um indicador da necessi-
dade de um determinado tipo de intervencédo, que deve ser levada a cabo por
profissionais especificos, de modo a atender situacdes concretas que pode-
riam estar a criar obstdculos ao correto funcionamento do apoio. Falar de
situacdes complexas convida a analisa-las e compreendé-las, estimulando os
profissionais a procurar vias de melhoramento que simplifiquem e facilitem um
desenvolvimento favoravel do processo. Neste caso, o trabalho social é uma
das disciplinas que passam a fazer parte dos cuidados de saude globais para o
tratamento daqueles fendmenos familiares e sociais que ndo sdo estritamente
de saude, mas que ocorrem devido a doenca ou ao longo da evolucdo da
mesma.

No contexto interdisciplinar do apoio em situacdes de final de vida, o assis-
tente social traz para a equipa as suas abordagens de diagnodstico e enqua-
dra-as com uma dupla finalidade: em primeiro lugar, atender as necessidades
apresentadas pela equipa de assisténcia, contribuindo com o seu parecer
profissional e, em segundo lugar, tratar o meio cuidador ou relacional pondo
em pratica a metodologia e as técnicas proprias da sua profissdo. Atualmente,
trabalha-se desde o prisma da interdisciplinaridade, e é impensavel que uma
disciplina se possa desenvolver de forma isolada, sem contar com a colabo-
racdo de outras disciplinas que ajudem a atingir os objetivos apresentados.
Isso representa um desafio face a responsabilidade profissional, mas assegura
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a riqueza das acdes propostas e a coordenacdo num apoio integral a pessoa
doente e a sua familia que de outra forma ndo seria possivel.

Tendo em conta que o diagndstico social ndo é estatico, este manual pro-
porciona conceitos e termos que permitirdo aos profissionais fazerem um
enqguadramento que facilite a realizacdo de hipdteses e o planeamento das
intervencdes em funcdo das potencialidades, prioridades e possibilidades de
sucesso. Propde-se um tratamento baseado nas capacidades das pessoas e na
transformacdo do meio. Neste sentido, para chegar a um diagndstico consen-
sual, é necessario dispor de uma determinada terminologia que permita definir
e expor de forma clara e compreensivel esse parecer para todos os interve-
nientes da assisténcia. Desta forma, o manual pretende evitar as estigmatiza-
cbes e os topicos como forma de apoio. O objetivo é prescindir de juizos de
valor e esteredtipos assegurando o vinculo terapéutico, para aumentar assim
o proéprio reconhecimento das pessoas, a sua autoconfianca e a seguranca em
si proprias. Esta forma de apoio facilitard a autonomia e permitird que sejam
os proprios intervenientes a sentirem-se capazes de defender os seus direitos
ao tomarem as suas proprias decisdes.

Da mesma forma, fornecem-se elementos que facilitam a mediacdo face a
situacdes de conflito, nas quais o assistente social deve mostrar respeito pelas
decisOes, ajudar as partes envolvidas a consolidar os vinculos da relacdo e esta-
belecer prioridades para atingir consensos.

Portanto, o texto que tem nas suas maos pretende ser o manual que todo
o profissional deve consultar relativamente a intervencdo. Assim, apresentam-
-se pressupostos para um processo dindmico de apoio através do didlogo tera-
péutico ou de educacao expressiva entre o profissional e as pessoas atendidas.
Com base num processo sereno de reflexao profissional, trata-se de retomar
dados ao mesmo tempo que se interpretam, reforcar os vinculos e promover o
capital criativo. Esta abordagem permite que sejam os proprios intervenientes
a desenvolverem a sua impressdo diagndstica e, junto com os profissionais,
construam um plano de acao.

O manual inclui técnicas de intervencdo prdéprias do apoio social em situa-
cdes de final de vida, como a intervencdo de grupo, a investigacdo e o apoio
ao luto, entre outras. As estratégias que se abordaram sdo desde a perspe-
tiva tedrica e académica, com alguns capitulos traduzidos do Oxford Textbook
of Palliative Social Work, até as boas praticas dos profissionais colaborado-
res. Apesar de ser verdade que os textos traduzidos utilizam alguns conceitos
pouco usados no nosso meio profissional, estas contribuicdes tedricas vao ser
muito enriguecedoras, ao promover uma melhor gestdo do conhecimento para
a pratica profissional atual.

Este manual é resultado da contextualizacdo do livro Trabalho social nos
cuidados paliativos, editado por Aran Ediciones, e do Modelo de trabalho social
na assisténcia oncolégica, editado pelo Instituto Cataldo de Oncologia. A sua
intencado é servir de base para a realizacdo de novos documentos e contribui-
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cdes que ampliem o conhecimento neste contexto, adaptando-se as possiveis
mudancas sociais, culturais, econdmicas, etc. que possam ocorretr.

Trata-se de uma obra valente, que abre novas vertentes a reflexdo sobre
um tipo de intervencédo a realizar no processo de final de vida das pessoas. Em
conclusé&o, as contribui¢cdes incluidas neste livro encaminham-se para propiciar
o desenvolvimento pessoal e competente dos profissionais do apoio social e,
consequentemente, o crescimento emocional e relacional das pessoas envolvi-
das em processos de doenca avancada ou situacdes de final de vida.
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Diversidade cultural

e sensibilidade prospetiva
para o apoio social em
situacoes de final de vida

Autora: Analia Abt Sacks

As dimensodes culturais face
ao0s processos de morrer e a morte

Ao analisar o conjunto dos cuidados que se podem proporcionar no final da
vida de uma pessoa, deviamos considerar, ao mesmo tempo, quais sao as defi-
nicdes culturais relativamente ao processo de morrer e a morte que ela e o seu
nucleo familiar partilham, na medida em que sd&o portadoras da rede de signi-
ficacdes da comunidade a que pertencem, assim como o contexto social mais
amplo em que estdo inseridos.

Antropologicamente falando, entendemos a cultura como o traco mais pro-
priamente humano e universal. Pode definir-se como o conjunto de saberes,
valores, comportamentos, atitudes e significados construidos e transmitidos no
seio de uma determinada comunidade, assim como os artefactos que materiali-
zam esse conhecimento tacito partilhado e ndo totalmente consciente. Trata-se
de um conjunto de respostas produto do processo histdrico que se expressa
em instituicdes e praticas, organizadas em sistemas. A cultura contribui para
reproduzir o sistema social, e também o transformou através da inclusdo de
processos de mudanca, da capacidade criadora do ser humano!.!

A morte, como emergente do fendmeno cultural, revestird também a dupla
caracteristica de ser um facto humano universal e, ao mesmo tempo, enorme-
mente diverso nas suas manifestacdes e significados. A preocupacdo com a

1. Neufeld, M.R. «Crisis y vigencia de un concepto: La cultura en la éptica de la antropologia». Em:
Lischetti, M. (comp.). Antropologia. 2.2 ed. Buenos Aires: Ed. Eudeba, 2003.
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morte ocupou um lugar privilegiado entre os mitos, rituais e atividades criado-
ras do ser humano, ja que constitui o acontecimento irrecusavel por exceléncia.?
Desde um olhar antropoldgico, a morte constitui um campo de analise notavel,
na medida em que apresenta importantes variacdes de atitude e rituais, ema-
nadas dos diferentes sistemas de crencas e saberes que podemos encontrar
em cada sociedade. Desde esta perspetiva, a primeira questdo a ter em conta é
gue a morte serd ndo apenas entendida, mas principalmente atendida, sob uma
multiplicidade de formas culturais, e que cada uma delas requer abrir o préprio
olhar para fazer uma analise particular e tentar compreendé-la.

O objetivo dos cuidados paliativos é proporcionar um cuidado ativo e inte-
gral, ou seja, nas diferentes dimensdes psicofisicas, sociais e espirituais que
afetam uma pessoa cuja doenca ndo responde ao tratamento curativo, com
énfase especial no controlo da dor e do sofrimento, para proporcionar a melhor
qualidade de vida possivel. Da mesma forma, contempla oferecer assisténcia
ao grupo familiar da pessoa doente, que constitui a unidade de cuidado.

Como ponto de partida, no ambito dos cuidados paliativos é fundamental
ter presente que, dentro do conjunto de intervenientes sociais envolvidos na
tarefa de proporcionar cuidados no final da vida de uma pessoa, irdo conviver
no trabalho quotidiano e de forma subjacente ou implicita concecdes diferen-
ciais face a dor e a morte.

Devemos esclarecer aqui que, apesar de a morte se definir como um pro-
cesso, para os fins analiticos é importante diferenciar dois aspetos. Por um
lado, a morte propriamente dita, momento preciso em que ocorre o dbito, isto
é, a morte como acontecimento; e por outro lado, o processo de morrer, em
que a deterioracdo paulatina do corpo e o avanco da doenc¢a se reconhecem
como o caminho inevitavel gue conduzird ao dbito.

Em cada cenario cultural definem-se ndo sé estes dois momentos, mas tam-
bém, por exemplo, aqueles que podem ou devem estar a cargo do cuidado e
resolver as acdes necessdrias até ao desenlace final da vida de uma pessoa.
Portanto, desde este ponto de vista, a morte e o morrer devem ser pensados
como factos sociais relativamente aos quais 0s grupos e comunidades susten-
tam saberes e agcdes que sdo delimitados culturalmente. A morte de qualquer
ser humano acarreta um complexo conjunto de crengas, emoc¢des e atos que
dao sentido a esse acontecimento peculiar. Por isso, quando se trabalha em
equipas de cuidados paliativos, é importante diferenciar e explicitar quais sdo
as normas culturais que orientam as acdes empreendidas pelo pessoal de assis-
téncia que concordam com as que sustenta a pessoa doente e/ou a familia, e
quais ndo estdo.® Da mesma forma, a equipa de assisténcia deverd compreen-
der que normas culturais guiam as acdes levadas a cabo pelos diferentes mem-
bros que compdem a unidade de cuidado.

2. Thomas, L.V. La muerte. Barcelona: Paidds, 1991.

3. Abt, A. «Los aportes de la antropologia a los cuidados paliativos». Med Pal (Madrid), 2004;11:30-
34,
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A nocédo de trajetdria do padecimento pode contribuir para desvendar essas
normas da cultura. O conceito tenta refletir os eventos fisiolégicos da doencga,
assim como a definicdo que lhe atribui o sujeito envolvido, e inclui o impacto
gue a mesma tem no seu ambito emocional, laboral e social. Este processo
implica as percecdes e as acdes levadas a cabo ao longo do tempo para enfren-
tar todas as facetas do padecimento, ndo so pela pessoa doente, mas também
por outros participantes envolvidos: familia ou grupo doméstico e prestadores
de cuidados de saude.*

Serd entdo necessario indagar nas praticas naturalizadas, ou seja, aqueles
comportamentos que, sendo obra do processo cultural, circulam na lingua-
gem social (tanto da equipa profissional e da instituicdo de saude, como das
pessoas doentes e dos cuidadores) como se fossem «naturais», e, portanto,
acabam por ndo ser questionaveis. Neste sentido, apesar de ser fundamental
conhecer as dimensdes culturais e os critérios do cuidado no final da vida que
estdo presentes no interior de cada pessoa doente e na sua familia, também
nao se deve excluir a andlise das modalidades em que se veicula e implementa
a filosofia do cuidado paliativo nos programas e servicos de assisténcia, o trata-
mento que recebe a pessoa que estd doente e a sua familia nas instituicdes de
saude, e as concecdes e pressupostos em que os profissionais socio-sanitarios
baseiam a sua pratica.

Além das concecdes diferenciais que encontramos na populacdo que pode-
riamos denominar de autdéctone, os servicos de cuidados paliativos devem
estar preparados para a atencdo a diversidade, quando a pessoa doente ou a
familia forem portadores de cosmovisdes muito diferentes relativamente aos
processos de saude-doenca-apoio, ao prestar assisténcia ao «outro cultural».

Nao existem receitas para proporcionar cuidados paliativos adequados face
a diversidade cultural, dado que na pratica é sempre um desafio, face as inu-
meras pressdes que sofrem as proprias equipas de saude (pouco tempo dispo-
nivel para cada consulta e seguimento, espacos reduzidos de encontro para a
comunicacdo entre profissionais e de articulacdo entre servicos, entre outros
aspetos), ou devido a propria cultura organizacional, assumir uma atitude de
desconhecimento face as concecdes relativamente ao cuidar e ao morrer que
cada pessoa doente e a sua familia sustentam.

Um dos objetivos primordiais dos cuidados paliativos é acompanhar no pro-
cesso de morrer através do apoio integral, procurando o alivio da dor e de
outros sintomas. Relativamente a este aspeto, serd importante para a equipa
gue trata ter em consideracado os significados culturais atribuidos a experién-
cia da dor para poder intervir adequadamente, dado que a dor ndo é sé um
facto fisioldgico, mas também existencial: quem sofre é o sujeito. A dor pode

4. Mercado, F,; Robles, L.; Ramos, |.; Torres, T.; Alcantara, E.; Moreno, N. «La trayectoria de los
enfermos con diabetes en el sector popular de Guadalajara». Em: Mercado Martinez, F.; Robles
Silva, L. (ed.). Investigacion cualitativa en salud. Perspectivas desde el Occidente de México.
México: Universidad de Guadalajara, 1998, pag. 229.
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recordar o preco da existéncia e a felicidade elementar de dispormos de nds
préoprios sem obstaculos, sem nada que nos torne estranhos a nds proprios
e nos afaste dos outros. Por seu lado, o alivio, como bem refere Le Breton,®
tem o valor de reinstalacdo no mundo, apesar de para quem se encontra em
situacoes de final da vida isto talvez seja possivel apenas de forma provisoéria e
muito delimitada no tempo.

E por isso que, em ambientes multiculturais ou pluriculturais,® serd neces-
sario indagar com maior grau de atencdo e maior abertura (tanto cognoscitiva
como emocional) as concecdes sobre o processo de morrer e sobre a morte
que regulam as acdes empreendidas no cuidado ao final da vida em cada con-
junto cultural. Que aspetos do cuidado da pessoa doente é relevante atender,
quem pode realizar essas tarefas, como se devem realizar e até quando ou até
onde intervir no corpo sdo algumas das questdes a ter em conta, entre outras
possiveis.

Os critérios ético-culturais de cada pessoa e do seu grupo familiar (o que
se denomina unidade de cuidado) deverdo integrar-se nas normas éticas da
pratica clinica (por exemplo, proporcionar apenas tratamentos e cuidados cli-
nicamente indicados em cada caso) e na normativa juridica institucional, com o
objetivo de proporcionar um apoio intercultural em salde. Este conceito remete
para o processo de inter-relacdo entre culturas através do respeito e reconhe-
cimento das diferencas e convergéncias entre pessoas e grupos. Implica con-
fianca e comunicacdo efetiva para compreender o «outro» desde a sua lingua
e cosmovisdo, ja que esta Ultima expressa um modelo explicativo proprio face
as causas da doenca e da morte (modelo etioldgico-terapéutico). Igualmente,
requer um posicionamento de aprendizagem mutuo de experiéncias e saberes,
que deverdo ser incorporados no processo de assisténcia. A interculturalidade
é, assim, ndo s6é um quadro de referéncia ético para os servicos de saude, mas
também, ainda hoje, uma meta a atingir que contribuird para a equidade em
saude.”

5. Le Breton, D. Antropologia del dolor. Barcelona: Ed. Taurus, 1999.

6. Existem diferentes formas de conceptualizar a diversidade cultural nas sociedades atuais, tais
como a multiculturalidade, pluriculturalidade e interculturalidade. Cada uma delas parte de
diferentes concec¢des e aponta para desenvolver praticas relacionadas com a diversidade na
sociedade e as suas instituicdes de forma diferencial, incluindo a saude. O multiculturalismo
reconhece a existéncia de uma multiplicidade de culturas dentro de um espaco, mesmo que se
encontrem separadas ou segregadas entre si. O pluriculturalismo faz referéncia a convivéncia
histérica de varias culturas num mesmo territdrio, apesar de nao existir entre elas uma inter-
-relacdo realmente equitativa. Por outro lado, a nogdo de interculturalidade implica complexas
relacdes, negociacdes e intercAmbios culturais; procura desenvolver uma interacdo entre pes-
soas, conhecimentos e praticas culturalmente distintas. Esta interacdo reconhece e parte das
assimetrias econdmicas, sociais, politicas, de género, de poder e das condi¢des institucionais
gue limitam que o «outro cultural» possa ser considerado como sujeito, com identidade, dife-
ren¢a e agéncia (capacidade de agir).

7. Lerin PiAdn, S. «Antropologia y salud intercultural. Desafios de una propuesta». Desacatos
2004;016:111-125.
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As normas culturais ndo so influenciam em gue acdes se podem levar a cabo
no final da vida de uma pessoa, mas também as definem: que aspetos do cui-
dado podem ser delegados em pessoas alheias a familia (equipa de salude ou
outras referéncias), que aspetos podem ser verbalizados, expressados e conhe-
cidos pela pessoa doente ou por outros membros do grupo doméstico-fami-
liar e quais ndo deveriam ser mencionados. Tomando como critério o apoio
centrado na pessoa,® deveriam existir as condicdes de escuta necessarias para
gue a pessoa que estd doente expresse os seus desejos e preferéncias, e para
decidir em que casos esta delega ou partilha essas decisdes com a sua familia,
ou esta Ultima as assume devido a impossibilidade de autonomia e autodeter-
minacdo da pessoa que estd doente, e pela auséncia de documento de vonta-
des antecipadas que determine as limitacdes nessas decisdes.

Iniciar uma abordagem a partir de generalizacdes abstratas acerca de carac-
teristicas supostamente «imanentes» aos conjuntos sociais ou grupos étni-
cos ndo ajudard a compreender a particularidade de cada pessoa doente e a
proporcionar-lhne um cuidado personalizado. O que realmente é importante é
reconhecer que existem outros universos simbodlicos e, portanto, outras légicas
culturais para fazer face ao processo de morrer e a morte. Consequentemente,
serd necessario despojar-se de etiquetas, representacdes e outros pressupos-
tos que criem obstdculos a um apoio centrado na pessoa.

Importancia das narrativas do padecimento
de pessoas assistidas em programas de apoio
ao final da vida

As narrativas de cada pessoa doente e dos seus cuidadores-familiares sobre
a experiéncia relativamente a doenca, ao seu avanco e a sua irreversibilidade
constituem uma via privilegiada para compreender esses sentidos, significa-
dos, valores, desejos e preferéncias. Mesmo quando a experiéncia excede sem-
pre a sua descricdo ou exposicdo, as narrativas procuram reivindicar a prépria
experiéncia do sofrimento.?

A estratégia narrativa é a modalidade mediante a qual uma pessoa e o seu
grupo se representam e relatam uma série de acontecimentos apresentados
numa ordem significativa e coerente, mencionando atividades descritas junto
de outras experiéncias associadas a elas, assim como os sentidos que |lhes atri-
buem as pessoas afetadas.’® As narrativas requerem uma escuta empatica e

8. Coulter, A. Engaging patients in health care. Nova lorque: Open University Press, 2011.

9. Frank, A. The Wounded storyteller. Bodly, illness, and ethics. Chicago: The University of Chicago
Press, 1995.

10. Good, B.J. Medicina, racionalidad y experiencia. Una perspectiva antropoldgica. Barcelona:
Bellaterra Edicions, 2003.
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aberta por parte da equipa profissional, dado que os aspetos mais significati-
vos da experiéncia relativamente a doenca, ao processo de morrer e a morte
devem ser integrados nas decisdes clinicas, avaliando as necessidades da pes-
soa doente quanto a informacao, desejos e tomada de decisdes.

Esta tarefa exige coordenar a atencdo no final da vida de forma consensual
entre a equipa profissional e a pessoa doente e os seus familiares. E mais facil
de implementar se o espaco de escuta e o vinculo de confianca e respeito
mutuo para falar sobre estes assuntos se estabelecer precocemente na relacéo
entre ambos. E preciso ter em conta que, dependendo do momento da trajetd-
ria da doenca em que se encontre a unidade ao contactar com os dispositivos
de assisténcia, as funcdes de cuidado e acompanhamento poderao ser diferen-
tes, em funcdo das possibilidades e propdsitos de cada tipo de servico.

A revisdo sistematica desenvolvida por Mahtani Chugani et a/.," com o obje-
tivo de avaliar qualitativamente os dispositivos de assisténcia de cuidados
paliativos desde as perspetivas de profissionais de saude, pessoa doente e pes-
soas cuidadoras e/ou familiares, identificava os valores apropriados para a pla-
nificacdo e avaliacdo desses servicos. A revisdo dos estudos qualitativos incluia
investigacdes em diferentes contextos (Estados Unidos, Reino Unido, Suécia,
Australia, China, Noruega, Holanda e Espanha) e servi¢cos (hospice, hospital,
cuidados primarios domicilidrios, servicos especializados em cuidados palia-
tivos e centros oncoldgicos). Relativamente as percecdes dos cuidadores ndo
profissionais, na sua grande maioria familiares, mostram que o impacto que
Ihes produz conhecer ou assumir a fase de terminalidade nem sempre coincide
com esse mesmo impacto nas proprias pessoas doentes.? Assim, por exemplo,
os estudos revelam que a tarefa de cuidar de um familiar gravemente doente
ou moribundo gera um acumular de sentimentos dificeis de digerir, entre os
quais se destacam o medo e a inseguranca, ansiedade, sobrecarga, isolamento,
esperanca e desgosto, medo de perder o controlo, frustracdo, incerteza e irrita-
cdo. Apesar da irreversibilidade da doenca requerer de ambas as partes (pes-
soa doente e cuidadores-familiares) um tempo de adaptacdo e ajustamento
as alteracdes na vida quotidiana e nas expectativas, nos cuidadores emergem
sentimentos contraditérios face a nova situacdo, dado que se trata de uma
experiéncia intensa e transitdria, por um lado, e esgotante e prolongada, por
outro. Esta contradicdo expressa-se na sensacao ambivalente entre o sentido
de responsabilidade e o desejo de proporcionar um cuidado adequado ao seu
ser querido. Muitas vezes, esta «escolha» € mais uma exigéncia, devido a cir-

1. Mahtani Chugani, V.; Abt Sacks, A.; Gonzalez Castro, |.; Garcia Andrés, M.C.; Real Perera, M.C;
Benitez del Rosario, M. A. Evaluacién cualitativa de los modelos organizativos en cuidados pa-
liativos. Madrid: Plano Nacional para o SNS do MSC, Servi¢co de Avaliagdo do Servigo Canario de
Saude, 2007. Informes de Evaluacién de Tecnologias Sanitarias, SESCS, n.2 2006/03. Disponivel
em http:/www3.gobiernodecanarias.org/sanidad/scs/contenidoGenerico.jsp?idDocument=-
7833877d-6918-11e1-92¢c3-9195656fdecf&idCarpeta=Icel7dfa-6780-11e1-92c3-9195656fdecf
[Consulta: 15/12/2017]

12. Mahtani Chugani, V. et al. Op. cit., 2006:82.
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cunstancias pessoais, familiares ou sociais. Para além do sentimento de res-
ponsabilidade, nos momentos em que devem informar acerca dos sintomas ou
guando devem usar agentes farmacoldgicos (sedacdo, administracdo através
de seringa, etc.) costumam aparecer sensacdes de inseguranca e ansiedade.
Também podem manifestar inseguranca relacionada com alguns aspetos cul-
turais, como por exemplo a ineficacia de alguns farmacos.”

Por outro lado, as familias podem por vezes assumir uma atitude superpro-
tetora que vulnere a autodeterminacdo e o desejo da pessoa doente, especial-
mente na fase final da doenca e/ou de agonia. Por isso, o apoio centrado na
pessoa pode constituir-se como uma forma de regulacdo dessas acdes.

As funcbes fornecidas pelos servicos poderdo ter maior ou menor prota-
gonismo dependendo do momento da trajetdria da doenca em que se encon-
tre a unidade de cuidados. Assim, os servicos comunitarios ou de cuidados
de primarios estdo em melhores condi¢cdes para proporcionar apoio paliativo
ao longo de todo o percurso, incluindo o acompanhamento na fase de luto
de cuidadores-familiares, dado que tém a vantagem do conhecimento prévio
da familia e do seu contexto social. Os servicos hospitalares, por outro lado,
podem desempenhar um papel mais importante no inicio da doenca até ao
diagndstico de terminalidade, apesar de em alguns casos costumarem cobrir
todo o processo até a morte da pessoa doente. Por seu lado, os servicos mais
especializados que recebem a pessoa doente enviada pelo hospital propor-
cionam diferentes formas de assisténcia, entre elas o apoio para a assisténcia
domicilidria.” Concluindo, pode afirmar-se que, em virtude das caracteristicas
dos dispositivos e dos seus diferentes objetivos, torna-se necessario implemen-
tar uma abordagem sistematica na coordenacado entre os profissionais dos ser-
vicos de assisténcia, quer sejam de saude ou sociais, e os cuidadores-familiares,
como forma de garantir a continuidade dos cuidados, contribuindo assim para
a melhoria da qualidade da assisténcia.

Apesar do cuidado paliativo se focar na unidade de cuidados, o apoio cen-
trado na pessoa permitird conhecer os desejos e necessidades da prdpria pes-
soa doente, e quando e em que aspetos esta espera a participacdo da familia
nas decisdes terapéuticas, ou de assisténcia em geral, que se devam tomar.

Alguns pressupostos basicos para repensar

A filosofia do apoio no final da vida sustenta-se na premissa do cuidado coorde-
nado entre servicos socio-sanitdrios e familiares para conseguir uma assisténcia
integral. Do mesmo modo, promove o cuidado no domicilio como uma forma
de proteger e dignificar a experiéncia de terminalidade e impedir uma possivel

13. Mahtani Chugani, V. et al. Op. cit., 2006:87.
14. Mahtani Chugani, V. et al. Op. cit., 2006:87.
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obstinacdo terapéutica nas instituicbes de saude. Também procura evitar a
soliddo da hospitalizacdo, respeitar a autonomia da pessoa doente e da sua
familia, as suas necessidades e desejos, fortalecendo os lacos sociais e comu-
nitarios na etapa final da vida, para atenuar a morte social. Reconhecendo os
beneficios associados a este principio, € necessdrio colocarmo-nos também
algumas questdes que permitam explicitar pressupostos e/ou esteredtipos
sobre os quais se sustenta. A partir da observacao das atuais transformacdes
socioecondmicas e culturais nas nossas sociedades, seria possivel colocar as
seguintes questdes: Em gque modelo de familia se baseia o cuidado no domi-
cilio? Como sdo compostos estes lares ou familias? Quem permanece no lar
durante a maior parte do dia? Quem é capaz de se encarregar do cuidado
da pessoa doente moribunda em casa? Sdo conhecidas as praticas, condi¢cdes
espaciais e recursos do lar onde a pessoa que estd doente ird permanecer até a
sua morte? Morrer em casa é sempre a melhor opcdo? Os aspetos do cuidado
e do conforto que os profissionais de saude consideram prioritarios também
0 sdo0 para a pessoa doente e a sua familia? De que forma a equipa de trata-
mento inclui no processo de apoio as necessidades, valores e preferéncias das
pessoas doentes e dos seus familiares?

Apesar de se poder vislumbrar uma paulatina movimentacdo no sentido de
atitudes menos paternalistas na assisténcia de saude, o desejo de estabelecer
relacdes mais horizontais entre equipas profissionais e utilizadores continua a
ser uma meta a alcancar. Esta mudanca social exige dos cuidadores profissio-
nais a tomada de consciéncia das suas proprias normas culturais, assim como
o reconhecimento de como estas influenciam profundamente as suas decisdes
clinicas e de como moldam o tipo de vinculo que estabelecem com a pessoa
gue esta doente e a sua familia.

Um facto concreto a partir do cuidado de uma pessoa doente pode ilustrar
melhor este aspeto. Jodo, um paciente em fase de final de vida, encontra-se hos-
pitalizado numa unidade de cuidados paliativos. Num determinado momento,
chega um profissional da equipa de assisténcia e pergunta-lhe: «Como é que
vocé estd sempre sozinho?» Educadamente, o Jodo responde: «Bem, ndo sei...»
Ao terceiro dia de receber perguntas do mesmo tipo por parte de varios pro-
fissionais, o Jodo atreve-se a perguntar: «Estar sozinho é uma coisa negativa?».
Como vemos neste exemplo, o primeiro passo que os cuidadores profissio-
nais devem dar consiste, fundamentalmente, no reconhecimento das normas,
valores e crencas de cada um deles e da equipa, e de como estas impedem
de visualizar, captar e, sobretudo, realmente compreender as circunstancias,
necessidades, crencas e valores das pessoas doentes e das suas familias. A
aceitacdo e o reconhecimento das normas culturais da equipa de assisténcia
permitem tomar consciéncia relativamente as mesmas (objetiva-las) e ques-
tiona-las para poder desnaturaliza-las. Esta mudanca de posicionamento, em
conjunto com uma atitude de escuta empatica e aberta relativamente as con-
cecdes do «outro», promove e permite gerar relacdes mais igualitarias e res-
peitosas.
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Sem se dar conta, muitos profissionais transmitem os seus valores de tal
forma que, inconscientemente, podem menosprezar os valores da pessoa afe-
tada ou dos seus cuidadores-familiares. No caso do Jo&o, teria sido mais ade-
guado perguntar-lhe como passou o dia, o que o faz sentir melhor ou o que o
incomoda da sua situacdo. Por outras palavras, fazer perguntas que permitam
abrir os sentidos, para possibilitar que no didlogo com ele surja o tema da soli-
d&o e averiguar se € uma coisa que o faz sentir mal ou se estd confortavel na
sua intimidade.

No cuidado no final da vida, também é muito importante identificar ativi-
dades que podem ser gratificantes e que trazem bem-estar a pessoa doente
ou a sua familia, tais como ouvir musica, tocar um instrumento ou fazer tarefas
de higiene pessoal a uma determinada hora. Neste sentido, as intervencdes
profissionais ndo se deveriam orientar exclusivamente para os cuidados cen-
trados na doenca, mesmo na fase avancada ou terminal, mas deveriam facilitar
também a expressdo das vivéncias que ddo sentido a existéncia e permitem
conservar a dignidade, como por exemplo a criatividade, a expressdo artis-
tica ou, simplesmente, a parte ludica. A partir de uma concecdo que privilegia
0 apoio centrado na pessoa, ha ja varias décadas e em diferentes ambientes
foram reconhecidos os beneficios da arteterapia como estratégia de alivio do
sofrimento das pessoas doentes na fase avancada e terminal.’®> Apesar de ser
verdade que nas equipas de assisténcia nem sempre se podem cobrir muitas
das necessidades sentidas ou expressadas pela pessoa doente e a sua familia,
é essencial reconhecé-las e legitima-las, para ativar outros meios e canais onde
estas se possam manifestar. Também se deve destacar que no apoio social é
necessario fazer finca-pé na transmissdo de sinais de alerta aos profissionais
da equipa caso se observe que o tipo de apoio que se proporciona ndo estd a
favorecer o desenvolvimento adequado (do ponto de vista da pessoa doente
e/ou da unidade de cuidados) no processo de final de vida.

J& ha vérias décadas, Philippe Ariés'® falava da medicalizacdo completa da
morte para se referir ao Ultimo episddio do processo social no Ocidente, que
categorizava como «morte invertida». Segundo este historiador, a morte inver-
tida era consequéncia da tecnologizacdo das intervencdes médico-cirurgicas
sofisticadas e aplicadas no complexo espaco hospitalar, um lugar onde era pos-
sivel diminuir a dor, e onde a morte era um fendmeno normal, proporcionado e
aceite pelo pessoal de saude. Devido a este processo social, o hospital tinha-se
transformado na expressdo institucional do modelo mecanicista do corpo, e a
morte parecia ter deixado de ser um problema existencial humano, para se con-
verter num problema de funcionamento do corpo. Neste contexto, os cuidados

15. Collette, N. «Arteterapia y céncer». Psicooncologia 2011;8:81-89. DOI: 10.5209/rev_PSIC.2011.
v8.n1.7; Marxen, E. «Pain and knowledge: Artistic expression and the transformation of pain».
The Arts in Psychotherapy 2011;38:239-246; Castell, F. «El paciente insumiso: arteterapia y cui-
dados paliativos». MEDPAL, Interdisciplina y Domicilio 2011;3:222-224. Disponivel em http:/
sedici.unlp.edu.ar/handle/10915/8499 [Consulta: 15/12/2017]

16. Aries, P. El hombre ante la muerte. Barcelona: Ed. Taurus, 1999.
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paliativos assumem a necessidade de neutralizar essa medicalizacdo da morte,
devolvendo-lhe a sua dimensdo existencial. Hoje, tal como antes, o trabalho
dos profissionais destas equipas é manter o compromisso ético de proporcio-
nar um cuidado humanizado, respeitando a extensa variabilidade em que se
manifesta a condicdo humana, em todas as suas etapas e ciclos, incluindo a
fase final da vida.
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Capital social, capital
comunitario e capital
familiar em situacdes
de crise

Autora: Josefa Rodriguez i Molinet

Introducao

A expressdo capital social associa-se a termos como estrutura social, acdo
social, solidariedade, redes de apoio e de confianga, etc.

Segundo Woolcock, foi Hanifan'quem deu uma primeira definicdo ao falar
de capital social como «as substancias tangiveis que contam para a vida das
pessoas: boa vontade, companheirismo, simpatia e relacdes sociais entre indi-
viduos e familias». Mas foi muito mais tarde que Coleman? e Pierre Bourdieu,® a
guem se considera precursores do termo, se referiram a ele como «os recursos
gue, incrustados na rede social da pessoa, influenciam as suas decisdes e os
seus resultados, formam a sua identidade pessoal e delimitam as oportunida-
des e os obstaculos que encontrarad no desenvolvimento do seu mundo social».
Do seu trabalho depreende-se que a estrutura das relacdes sociais molda as
oportunidades dos individuos, ao mesmo tempo que as redes sociais facilitam
o0 seu desempenho e o das suas familias, proporcionando-lhes recursos sem os
guais o seu desenvolvimento seria dificil.

1. Woolcock, M. Social Capital in theory and practice: “Where do we stand?”. Development
Research Group. The World Bank. Paper prepared for the 21st Annual Conference on Economic
Issues The role of social capital in determining well-being: Implications for the Teaching and
practice of development and environmental economics. Vermont: Department of Economics,
Middlebury College, abril 2000. [Tradugédo proépria.]

2. Coleman, J. «Social capital in the creation of human capital». Am J Socio/ 1998;94:95-120.
[Traducédo propria.]

3. Bourdieu, P. «Le capital social: note provisoire». Actes Rech Sci Soc 1980;31:2-3.
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O capital social anda a volta de dois eixos:* o primeiro, a capacidade do
grupo social para mobilizar recursos, e o segundo, a disponibilidade de redes.
As pessoas tém a sua volta um conjunto de lacos muito fortes provenientes
de um contexto muito préximo e que lhes proporcionam basicamente infor-
Macao, recursos e apoio emocional. Todo este meio préximo é composto por
poucas pessoas com uma relacao frequente, e todos eles convivem, por sua
vez, com um grupo de contactos mais amplo com quem a convivéncia é mais
fraca e a relacdo mais espacada no tempo. Sdo pessoas com as quais se parti-
lham aspetos da vida social, como por exemplo vizinhos, colegas de trabalho
ou de outros grupos associativos, etc. Todos eles, uns e outros, formam o
capital social do individuo. Mas sdo precisamente as interacdes sociais e os
vinculos que se estabelecem entre as pessoas que o irdo configurar. Desta
forma, o meio mais préximo serd o encarregado de estabelecer normas, obri-
gacdes e expectativas de reciprocidade entre os seus membros, e para isso
necessitard de lacos e vinculos muito fortes. Sdo os que provém das redes
familiares e de parentesco e dos amigos, o que Putnam® chama de bonding
(capital social de ligacado).

O grupo de contactos que rodeia este meio € um grupo mais amplo, neces-
sario e mais heterogéneo, mas onde os lacos entre as pessoas sdo mais fracos
e ndo requerem tanta frequéncia na relacdo nem tanta proximidade. Putnam
(2000)° refere-se a este tipo de ligacdo como bridging (capital social de ponte),
e acrescenta que existe um terceiro tipo de ligacao, a que chama /inking, que
implica a capacidade de consolidar recursos, ideias e informacdes desde insti-
tuicdes formais.

O funcionamento ideal contempla as combinacdes de bonding, bridging e
linking ao longo do tempo, e, portanto, é conveniente a existéncia destes trés
tipos de ligacoes.

O capital social, o comunitario e o familiar, fazem parte de um todo que
inclui as inumeraveis relacdes e interacdes que se sucedem num e noutro con-
texto, sempre em ligacdo, como se se tratasse de um continuum. Neste sentido,
estabelecem-se os seguintes conceitos:

O capital social comunitario® é dado pela existéncia de redes de apoio
de diferente natureza, quer seja publica ou privada, pelas op¢cdes obje-

4. Atria, R. «Capital social: concepto, dimensiones y estrategias para su desarrollo». Em: Atria, R,;
Siles, M.E. (ed.). Capital social y reduccion de la pobreza en América Latina y el Caribe: en bus-
ca de un nuevo paradigma. Chile: CEPAL-Universidad del Estado de Michigan, 2003, pag. 581-
590.

5. Putnam, R. Social Capital: Measurement and Consequences. Kennedy School of Government,
Harvard University. Paper presented at Symposium on the Contribution of Human and Social
Capital to Sustained Economic Growth and Well-Being. Québec, marco 2000.

6. Guzman, J.M.; Huenchuan, S.; Montes de Oca, V. Redes de apoyo social de las personas mayo-
res: marco conceptual. Palestra apresentada no simpdsio «Viejos y viejas. Participacion, ciuda-
dania e inclusion social». 51 Congresso Internacional de Americanistas. Santiago do Chile, 14-18
de julho de 2003.
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tivas de acesso a essas redes e pelo clima de confianca, solidariedade e
reciprocidade que as pessoas percebam nos varios contextos. E o que
provém dos individuos que fazem parte de redes ou grupos sociais,
e que desenvolvem a capacidade de agir definindo metas e objetivos
comuns.

Confianca e reciprocidade sdo palavras-chave para o capital social, e
ambas baseiam-se no desenvolvimento de fortes vinculos entre pais
e filhos. A aproximacdo emocional entre os membros da familia e a
qualidade dos intercAmbios entre eles irdo possibilitar a adaptacao,
a aprendizagem e o estabelecimento de relacdes com o meio.

O capital social familiar € composto, segundo Coleman (1988),” pelo
capital financeiro (a rigueza), o humano (especialmente os progenito-
res) e o social (as relagcdes). Tudo isso forma o conjunto de recursos
essenciais da familia.

O tipo de cimento que une as familias é intangivel e dificil de medir,
ao mesmo tempo que proporciona seguranca e permite que os seus
membros sejam capazes de estabelecer relacdes com o mundo. Para
isso, é extremamente importante a atencdo que os pais prestam aos
seus filhos. Pais ausentes ou com lacos frageis podem dar lugar a filhos
com dificuldades de vinculacdo e contactos inseguros com o meio.

A pobreza, o baixo estatuto social e o facto de viver com capital familiar
reduzido sdo obstdculos para a criacdo de capital social. As dificulda-
des econdmicas podem fazer com que as principais funcdes familiares
(procriacdo e protecdo da descendéncia, socializacdo e transmissao
da cultura) se desenvolvam com maior dificuldade nos seus membros,
levando a que os seus filhos estejam predispostos para toda a vida a
pobreza e a disfuncdo familiar.®

Geralmente, os assistentes sociais lidam com pessoas que se encontram
em situacdes de crise. A doenca crénica ou grave é uma delas. Muitas
vezes, a estas dificuldades da vida juntam-se outras, e nem sempre se
tem a capacidade e os recursos para poder enfrenta-las de forma satis-
fatéria, motivo que leva ao desanimo.

O facto de ter mais ou menos recursos influencia em como é o capital
social, familiar e comunitario de que dispde a pessoa e 0 seu grupo.

O capital social aglutina em si mesmo inumeros ativos sociais, quer
sejam culturais ou psicoldgicos, que potenciam a existéncia de um
comportamento cooperativo e mutuamente benéfico tanto para quem
O POSSUi COMO para quem o proporciona, e para a sociedade em geral.

7. Coleman, J. Op. cit., 1998.

8. Deforge, B.R.; Belcher, J.R.; O’'Rourke, M.; Lindsey, M. A. «Personal resources and homelessness
in early life: Predictor for depression in consumers of homeless multiservice centers». J Loss
Trauma 2008;13:222-242. DOI: 10.1080/15325020701769105
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As instituicdes comunitérias locais, tais como escolas, igrejas, servicos
sociais e centros de salde podem contribuir para criar capital social,
familiar e comunitario. Tal como sugere Gottlieb,® nos casos em que a
rede estiver empobrecida, esgotada ou em conflito, é necesséario intro-
duzir novos lacos para melhorar o apoio social. Os assistentes sociais
tém aqui um importante papel.

Como veremos a seguir, muitos autores puseram em evidéncia os efeitos do
capital social na saude.

Capital social e saude

O nosso ponto de partida, expresso com a maior simplicidade possivel, sera
entender o capital social como o patrimoénio relacional e comunitario de que
uma comunidade dispde e a utilizacado individual do mesmo que permite a pes-
soa aceder aos recursos e satisfazer as suas necessidades.

Existem varios estudos que relacionam o capital social com a saude. De
facto, uma das principais afirmac¢des que se depreende da maior parte deles é
que «quanto mais capital social, mais saude».

A bibliografia neste campo é prolifica, especialmente desde os anos setenta
até aos nossos dias. Alguns dos artigos mais relevantes mostram que as pes-
soas gue possuem redes sociais mais fortes tém 50% mais de probabilidades
de sobrevivéncia do que aquelas com redes sociais mais fracas.

Esta afirmacdo provém do resultado de uma meta-analise de 148 estudos'®
publicada em 2010, na qual uma boa parte destes trabalhos fazem referéncia
especifica a influéncia do apoio social na mortalidade, assim como no grau de
bem-estar emocional em mulheres operadas a um cancro da mama, doenca
corondria e enfarte agudo do miocardio. Segundo as fontes indicadas, propor-
cionar apoio social implica:

¢ Uma alteracdo no processo de salde-doenca individual ou familiar (em
funcdo do apoio social recebido) quando é necessario enfrentar doencas ou
acontecimentos stressantes.”

9. Gottlieb, B.H. «Selecting and planning support interventions». Em: Cohen, S.; Underwood,
L.G.; Gottlieb, B.H. (ed.). Social support measurement and intervention. Nova lorque: Oxford
University Press, 2000, pag. 195-220.

10. Holt-Lundstad, J.; Smith, T.B.; Layton, J.B. «Social relationships and mortality risk: A meta-a-
nalytic review». Plos Medicine 2010;7:e1000316. DOI:10.1371/journal.pmed. 1000316

1. De la Revilla, L.; Bailéon, E.; Luna, J.D.; Delgado, A.; Prados, M. A.; Fleitas, L. «Validacion de
una escala de apoyo social funcional para el uso en la consulta del médico de familia». Aten
Primaria 1991;8:688-692.
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« Um importante papel na recuperacdo da salde e na adaptacdo a doenca
crénica.”?

e Maior protecdo da saude e bem-estar em pessoas idosas.”™
* Mais autocuidado e melhorias nos indicadores de qualidade de vida.™
* A prevencdo da ma adesdo ao tratamento e do isolamento social.”®

e Melhorias no progndstico da doenca apds um enfarte do miocardio, na
sobrevivéncia em pessoas com algum tipo de cancro e nos resultados de
gravidez de mulheres vulneraveis quando se fazem intervencdes de grupo a
pessoas de alto risco.'®

Outros estudos relacionam a percecdo de ter suficiente apoio social com
taxas mais baixas de transtornos na saude mental e fisica. Isso significaria que
0 apoio social poderia atuar como uma barreira para a fraca saude, quando
esta fosse causada por condi¢cdes de vida stressantes.” A questdo de ter sufi-
ciente apoio social ou ndo requer uma consideracdo objetiva (em que con-
siste esse apoio, nimero de contactos, rela¢cdes, ajudas, etc.) e subjetiva (o
qudo util, satisfatério ou adequado é para o individuo esse apoio que diz
receber), aspeto que acrescenta ainda mais complexidade ao assunto. Vemos
também estudos que relacionam o tamanho da rede social com o estado civil,
e depreende-se que o facto de viver em casal é claramente um fator de pro-
tecdo, mais no caso dos homens adultos do que das mulheres.’®

O apoio social aparece como uma variavel multidimensional na maior parte
dos artigos, e poderiamos distinguir entre trabalhos que sugerem varias classi-
ficacdes e outros que consideram gque todas as dimensdes fazem parte de um
fio condutor indissociavel.

Uns'® sugerem que o apoio social inclui redes sociais, recursos sociais,
redes de funcionamento (papel que se ocupa nas redes) e atividades; outros?°

12. Yates, B.C. «The relationships among social support and short and long-term recovery outo-
mes in en with coronary heart disease». Res Nurs Health 1995;18:193-203.

13. Organizacdo Pan-americana de Saude. Aspectos clinicos en la atencién del envejecimiento.
Evaluacion del adulto mayor. Washington DC: Gabinete Regional da Organizacdo Mundial de
Saude, 2001.

14. Jakobsson, U.; Hallberg, I.R. «Pain and quality of life among older people with rheumatoid
arthritis and/or osteoarthritis: a literature review». J Clin Nurs 2002;11:430-443.

15. Rodin, G.M.; Craven, J.L.; Litlefield, C.H. Depression in the medically ill: and integrated approa-
ch. Nova lorque: Brunner/Mazel, 1992.

16. Wilkinson, R.; Marmot, M. (ed.). Social Determinants of health. 2.2 ed. Oxford: Oxford University
Press, 2006.

17. Cadzow, R.; Servoss, T. «The association between perceived social support and health among
patients at a free urban clinic». J Nat/ Med Assoc 2009;101:243-250. DOI: 10.1016/S0027-
9684(15)30852-X

18. Organizacdo Pan-americana de Saude. Op. cit., 2001.

19. Organiza¢cao Pan-americana de Saude. Op. cit., 2001.

20. Alonso Fachado, A.; Menéndez Rodriguez, M.; Gonzélez Castro, L. «Apoyo social: mecanismos
y modelos de influencia sobre la enfermedad crénica». Cad Aten Primaria 2013;19:118-123.
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distinguem entre redes naturais (familia, amigos, vizinhos, colegas de trabalho)
e organizadas (profissionais e associativas). E um dos formatos que mais
transcendeu em saude estabelece uma diferenca entre redes informais, para
se referir a familia e a rede mais proxima, e redes formais, para se referir aos
cuidados profissionais organizados, quer sejam de salde ou de servicos sociais.

Para finalizar este ponto, recordamos as palavras de Richard Wilkinson e
Michael Marmot?' que afirmam que ser excluido da vida social e receber um
tratamento de inferioridade provoca a pior salde e os riscos mais elevados de
sofrer uma morte prematura.

E, pelo contrario, pertencer a uma rede de apoio baseada na comunicacédo
e no estabelecimento de obrigacdes mutuas faz com que as pessoas se sintam
cuidadas, queridas, amadas e valorizadas. E tudo isso tem um poderoso efeito
sobre a saude.

Objetivos terapéuticos especificos

Entendendo agora o capital social, familiar e comunitario como um importante
fator de protecdo para a saude, ou como um fator amortecedor quando a
doenca ja estiver presente, apresentamos os objetivos basicos no apoio social
a pessoas com doencas cronicas e avancadas.

Os objetivos abordados devem ter presente a pessoa que sofre a situacdo
de crise, a sua familia, as redes de apoio social naturais e estruturais, e a
equipa de assisténcia. Sdo os seguintes:

¢ No dmbito pessoal:

- Conhecer o capital social, familiar e comunitario com que se conta.

- Avaliar a auto-percecao, satisfacdo e adequacado do apoio social recebido.
- Reconhecer e fomentar a rede de seguranca das pessoas (familia, amigos).

- Impulsionar e ensinar estratégias através das quais a pessoa possa captar a
atencdo dos outros e partilhar as suas reflexdes e necessidades.

- Estimular a capacidade empatica, o colocar-se no lugar do outro.
*« No ambito familiar:

- Promover de forma proativa a vinculacao familiar, as relacdes paterno-filiais
e o0 bom trato.

- Fortalecer a capacidade das familias para estabelecerem rela¢cdes sociais.

- Conhecer o capital social, familiar e comunitario com que conta a familia e/
ou o cuidador ou cuidadora.

- Avaliar a auto-percecdo, satisfacdo e adequacdo do apoio.

21. Wilkinson, R.; Marmot, M. Op. cit., 2006.

40 | I1. Capital social, capital comunitario e capital familiar em situacdes de crise



- Oferecer modelos e estratégias, e promover iniciativas adequadas para a
assisténcia.

* No dmbito comunitario:

- Fomentar o capital social comunitario (aumenta a confianca e a coope-
racao).

- Estimular a confianca e as rela¢cdes de reciprocidade nos individuos.
- Aumentar o fluxo de informacdo da rede.

- Promover a participacdo e estimular sentimentos mais fortes de proximi-
dade e confianca entre os membros da comunidade.

« No dmbito profissional:

- Sensibilizar as equipas profissionais no sentido de que as pessoas que tém
redes de apoio apresentam uma maior fortaleza face a situacdes de crise.

- Promover fortes compromissos entre as equipas profissionais e 0os grupos
da comunidade, assim como a participacdo civica.

- Realizar atividades sociais e garantir a acessibilidade a servi¢cos e recursos
da comunidade.

- Propor atividades artisticas, culturais e criativas para pessoas em risco de
isolamento, deprimidas e com ansiedade.

- Cooperar na procura de estratégias para satisfazer as necessidades que se
tenham objetivado de forma conjunta (comunidade e profissionais).

Abordagem terapéutica

Longe fica a definicdo de «saude social» apresentada em Perpignan no qua-
dro do X Congresso de Médicos e Bidlogos (1976), mas parece-nos adequado
inclui-la agora pela sua ligacdo com o tema que nos ocupa. A saude social, tal
como foi dito no congresso, é a qualidade dindmica que apresenta a sociedade
guando as suas estruturas e sistemas de valores permitem e fomentam a saude
de homens e mulheres e a solidariedade entre as suas comunidades.

Contribuir para o melhoramento da saude social € melhorar a qualidade das
suas estruturas e passa, portanto, por conseguir uma sociedade com indivi-
duos que contem com niveis suficientes de capital social, familiar e comunita-
rio. Definir o que se considera suficiente constitui, sem duvida, uma dificuldade
acrescentada que ndo se abordard aqui, dado que ja se referiu como ¢é difi-
cil a sua medicdo. Mas faz alusdo a capacidade dos individuos para obterem
apoio emocional, informativo, instrumental e afetivo, e estabelecer as ligacdes
bonding, bridging e linking as que nos referimos anteriormente. Nao se trata
de esperar ter um excedente em todas elas, mas de contar pelo menos com
aquelas que sdo necessarias e Uteis para poder funcionar em sociedade com as
menores dificuldades possiveis.
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Sendo assim, todos os servicos publicos, especialmente os sociais, educati-
vos e de saude, deveriam estar orientados para conseguir uma sociedade cola-
borativa e solidaria, dado que isso contribuiria para a melhoria do capital social
e, como vimos antes, para a melhoria da saude.

A abordagem terapéutica é, antes de mais, uma abordagem preventiva,
visto que o estabelecimento de vinculos e rela¢cdes se dd no meio mais intimo
e na mais estreita relacdo pais-filhos. Dependendo de como ocorrer essa vin-
culacdo, dependem em boa medida todas as relacdes que as pessoas esta-
belecem com o resto do mundo. Essas relagcdes, que se iniciam no lar e que
se desenvolvem com todos os restantes agentes no processo de socializacado,
serdo especialmente necessarias ao longo da vida e nas transicdes do ciclo
vital, quando forem necessarios apoios para substituir ou complementar uma
caréncia ou um periodo de mal-estar. Uma dessas transi¢cdes é, sem duvida,
o final da vida, e é conveniente chegar também a essa etapa acompanhado e
com apoios suficientes.

Os assistentes sociais do servico de saude, juntamente com o resto da
equipa interprofissional, podem promover boas formas de relacionamento e
bons habitos, que tém a ver com criar um estilo de bom trato na familia, favore-
cer a confianca e o compromisso, e ajudar a estabelecer as ligacdes bonding e
linking. Esta mensagem, de teor educativo, que fala de alteridade, de empatia,
de relacionamento e de vinculos, deve mostrar-se (viver-se) desde a relacdo de
assisténcia, convertendo-se assim em conteudo experiencial e constituindo
um modelo de relacdo que se pode reproduzir com outros. Da mesma forma,
deve acontecer em varios contextos, como por exemplo na consulta de uma
futura mae adolescente, na atencdo nos servicos de pediatria, na visita domi-
cilidria a pessoas doentes crdnicas e as suas familias, e em tantos outros onde
intervenham sentimentos, necessidades, sofrimentos, cuidados, relacionamen-
tos... Deve partir do conhecimento do outro, da sua auto-percecdo daquilo
que necessita e dos recursos com que conta, do seu capital social, familiar
e comunitario. Requer a definicdo comum daquilo que é deficitario, e implica a
co-construgdo, entre utilizador e assistente social, de uma estratégia que per-
mita dar solucdo a essas dificuldades.

No terreno pessoal e familiar, também é preciso reconhecer os mal-estares e
pensar em estratégias para partilha-los e pedir ajuda, acompanhando o indivi-
duo no modo de formular o seu pedido a pessoa, grupo, servico ou instituicdo
que for e que no momento seja mais adequado.

Nesta narrativa partilhada, e evocando Silvia Navarro,?? convém que existam
assistentes sociais que sejam como aquele artesdo que, neste caso, tece e des-
tece redes sociais, ajudando a criar verdadeiros processos de transformacao
gue abrem o caminho para partilhar histérias individuais e ddo o primeiro passo
para criar histoérias coletivas.

22. Navarro Pedrefio, S. Redes sociales y construccion comunitaria. Madrid: Ed. CCS, 2004.
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De alguma forma, é aquilo a que M. Antonia Rocabayera e a autora deste
texto?® aludiam ha alguns anos atras quando se referiam ao trabalho social
comunitdrio como um caminho de ida e volta. Um caminho que, partindo do
individual, se amplia para o grupo e a comunidade, se enriquece e de torna
novamente numa experiéncia individual. Expressdes como acdo social, solida-
riedade e apoio social devem fazer parte também da abordagem terapéutica.
Os grupos de pessoas com interesses ou circunstancias comuns que entram
nas suas vidas, como uma doenca, mostram outras oportunidades, novas rela-
¢cdes e vivéncias, diferentes modos de abordar situacdes semelhantes que se
partilham num clima de confianca, intimidade, reciprocidade e ajuda mutua que
dificilmente se pode encontrar noutros conceitos. Implica também a aprendi-
zagem de normas que sdo necessarias para a convivéncia e para a construcao
comunitaria, e que sdo também o veiculo para poder unir o esforco e a voz com
a participag¢do de todos na defesa de direitos fundamentais.

Os assistentes sociais do servico de saude que trabalham desde esta o6tica
convertem-se em agentes de mudanca que acompanham os utentes e lhes
transmitem, a eles e ao seu meio , a importancia de cuidar das relacdes, de
manté-las vivas e de se sentirem participes do que acontece a sua volta e lhes
diz respeito.

Intervencdes recomendadas

A criacdo de capital social, tal como ja vimos, é possivel desde qualquer meio,
e 0 Ambito da saude também é um bom lugar para promover o seu desenvolvi-
mento. Concluindo, estamos a falar de criar vinculos e relacdes, e de fomentar
a reciprocidade.

Nos servicos de saude, a relacdo de assisténcia proporciona um modelo de
relacionamento com o outro, um quadro de referéncia a partir do qual é pos-
sivel impulsionar bons relacionamentos também com os outros. Desta forma,
sdo inumeraveis e inimaginaveis as acdes que se podem realizar para atingir
esse objetivo.

Sem pretendermos, portanto, ser exaustivos, enumeraremos algumas das
intervencdes que se podem desenvolver nos servi¢cos de saude:

e Impulsionar as relacdes de bom trato nas familias e nos relacionamentos
paterno-filiais, muito especialmente nos servicos de pediatria e nos disposi-
tivos materno-infantis.

» Dar a conhecer a importancia do estabelecimento de vinculos e relaciona-
mentos.

23. Rodriguez Molinet, J.; Rocabayera Andreu, M.A. «Intervencion social en las dependen-
cias. Experiencia de trabajo social en el Servicio de Atencién Primaria de Santa Coloma de
Gramenet». Servicios Sociales y Politica Social (comunicag¢do oral) 2005;72:37-62.
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¢ Disponibilizar workshops e espacos de reflexdo comunitarios sobre inicia-
tivas para reclamar atencdo (quem precisar) e dar atencdo (quem puder
da-la).

¢ Propor iniciativas que fomentem a reciprocidade, a cooperacdo e a solida-
riedade na familia e na comunidade (voluntariado, projetos intergeracionais,
grupos de cuidadores e pessoas doentes...).

e Melhorar a formacdo dos profissionais quanto a importancia do capital
social, a sua relacdo com a saude e a capacidade das instituicdes para pro-
mover a sua criacao.

¢ |Investigar e avaliar a eficacia das intervencdes que se realizam com este fim.

¢ Fomentar o debate profissional e cidadao através de diferentes estratégias

comunitarias.

Na tabela seguinte apresenta-se um breve quadro resumo do tema.

Tabela 1. Ambitos de intervencao. Elaboracdo prépria

Objetivos terapéuticos

Abordagem terapéutica

Ambito Conhecer o capital social, familiar Abordagem preventiva.
pessoal e comunitario com que se conta. Conhecimento da auto-per-
Avaliar a auto-percecéo, satisfacdo cecdo do problema e dos
e adequagdo do apoio social rece- recursos com que se conta.
bido. Analise do capital social.
Reconhecer e fomentar a req_e de Co-definicdo do problema.
seguranc¢a das pessoas (familia, . ..
g Co-construcdo da estratégia
amigos, etc.). A
) . . para obter ajudas ou melho-
Impu|§|onar e ensinar estratégias rar a situacdo problematica.
UGS CER G CI eI [SoRR: Estabelecer novas conexdes
captar a atencdo dos outros e h istent
) ~ ou melhorar as existentes
partilhar as suas reflexdes e neces- (bonding, bridging)
; i ridging).
sidades. 9. ging
Estimular a capacidade empatica,
o colocar-se no lugar do outro.
Ambito Promover de forma proativa a vin- Abordagem preventiva.
familiar culacdo familiar, as relacdes pater- Promocio do bom trato nas

no-filiais e o bom trato.

Fortalecer a capacidade das fami-
lias para estabelecerem relacdes
sociais.

Conhecer o capital social, familiar e
comunitdrio com que conta a fami-
lia e/ou o cuidador ou cuidadora.

Avaliar a auto-percecéao, satisfacao
e adequacao do apoio.

Oferecer modelos e estratégias,

e promover iniciativas adequadas
para a assisténcia.

relagdes familiares.

Analise do capital social,
familiar e comunitario.

Auto-percecdo do apoio
recebido.

Co-definicdo do problema.
Co-construcdo da estratégia.
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Ambito Fomentar o capital social comu- Abordagem preventiva.

comunitario nitario (@umenta a confianga e a Promocao do bom trato nas
cooperacao). relacdes comunitarias.
Estimular a confianca e as relacdes  Apjlise do capital comuni-
de reciprocidade nos individuos. tario.
Aumentar o fluxo de informacao Existéncia de grupos e redes.
da rede.

o ) Co-definicdo comunitaria do
Promover a participacao e esti- problema.

mular sentimentos mais fortes de
proximidade e confianca entre os
membros da comunidade.

Co-construcdo comunitaria
da estratégia.

Ambito Sensibilizar as equipas profissio- Promover uma cultura do

profissional nais no sentido de que as pessoas bom trato na instituicdo de
que tém redes de apoio apresen- saude e nos dispositivos de
tam uma maior fortaleza face a assisténcia da comunidade.

situacdes de crise.

Promover fortes compromissos
entre as equipas profissionais e

0s grupos da comunidade, assim
como a participacdo civica.
Realizar atividades sociais e garan-
tir a acessibilidade a servicos e
recursos da comunidade.

Propor atividades artisticas, cul-
turais e criativas para pessoas em
risco de isolamento, deprimidas e
com ansiedade.

Cooperar na procura de estratégias
para satisfazer as necessidades
gue se tenham objetivado de
forma conjunta (comunidade e
profissionais).
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Ambiente sociofamiliar
facilitador de bem-estar
em situacodes de final

de vida

Autora: Maria del Pilar Munuera Gémez

A familia, eixo central do apoio

A familia, juntamente com a pessoa em situacdo de doenca avancada, formam
a unidade de apoio. Ambas as partes vivem o processo de adaptacdo a doenca,
gue é geralmente acompanhado por profissionais de cuidados paliativos. Neste
caminho que a pessoa doente e a sua familia percorrem aparecem necessida-
des que devem ser atendidas para conseguir o seu bem-estar. A familia que
colabora com os profissionais de cuidados paliativos ajuda a pessoa doente a
viver a doenc¢a da melhor forma possivel.!

As pessoas que estdo doentes sdo Unicas, irrepetiveis, especiais, por isso a
meta do processo de apoio é tentar ajudar cada pessoa doente a fazer o melhor
gue pode por si prépria (conforme a doenca, sintomas, ansiedade, receios,
frustracdes, familia, amigos, histdria cultural, crencas e a sua capacidade ou
incapacidade para se adaptar ao que se estd a passar). De forma sincronizada,
também se deve cuidar da familia para que esta possa suster a pessoa doente
no processo da doenca, e esta por sua vez deve cuidar de si prdpria, de modo
gue o seu processo de luto possa evoluir da forma mais saudavel possivel.

As necessidades que forem aparecendo no decorrer do apoio irdo depen-
der da pessoa doente e da sua familia. Deve prestar-se especial interesse a:

1. Gomez-Batiste, X.; Planas Domingo, J.; Roca Casas, J.; Viladiu Quemada, P. (ed.). Cuidados
paliativos en oncologia. Barcelona: Jims, 1996.
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A. Necessidades bioldgicas. A pessoa doente precisa de uma assisténcia
médica e de enfermagem minuciosa relacionada com todos os aspetos bio-
I6gicos relativos a evolucdo da sua doenca. Neste sentido:

« A familia agradece que lhe sejam dadas indica¢cdes claras, compreensiveis e
crediveis acerca daquilo que acontece e dos sintomas clinicos que possam
aparecer no futuro, assim como da forma como serdo controlados e como
se fard a prevencdo dos seus incémodos. Contar com uma boa informacéo
permitird a familia ser mais compreensiva relativamente aos sintomas da
pessoa doente, e também organizar-se para poder atender os cuidados exi-
gidos por cada uma das enfermidades de que esta padece ou possa pade-
cer.

« Em determinadas circunstancias, manter um bom controlo dos sintomas é
uma tarefa complexa, mas ndo impossivel. E um direito de todas as pessoas
e um dever dos profissionais de saude. Estar atentos a essas solicitacdes é
um desafio para os profissionais. Portanto, serd necessario propor a familia
estar alerta para possiveis alteracdes na evolucdo da doenc¢a, cooperando
desta forma com a equipa de assisténcia no seu tratamento e, por sua vez,
torna-la participe na aplicacdo de medidas que facilitem o conforto.?

B. Necessidades psicossociais. Em geral, a pessoa doente que padece de uma
doenca avancada reconhece, de forma mais ou menos consciente, a possi-
vel proximidade da sua morte, e é provavel que precise que alguém a ouca,
a apoie e lhe permita expressar os seus afetos.

Esta necessidade de se sentir amado e aceite, compreendido, acolhido e
acompanhado nos seus ultimos momentos, para se poder despedir dos
seus seres queridos, precisard de ser abordada com muita cautela, e em
alguns casos a familia ndo esta preparada para proporcionar a qualidade de
apoio que a pessoa doente necessita. E por este motivo que a prépria fami-
lia deverd ser atendida, apoiada e tratada na sua capacidade de aprender
com os momentos criticos. Trata-se de uma aposta num percurso que nem
sempre se podera fazer através de um caminho simples.?

A variedade de processos de ajustamento dos familiares da pessoa em fase
avancada pode apresentar varias formas de organizacdo. Convém definir um
ponto de partida, desde a capacidade de assumir a situacdo relacionada com
a possivel perda de um familiar. Face a essa irreversibilidade, provavelmente
o primeiro sentimento a dominar seja a incapacidade, que rapidamente gera
impoténcia, ira, pena, tristeza, raiva, sofrimento, angustia, incerteza, etc. O
meio familiar pode adaptar-se a uma nova situacdo que ndo sera facil, e esta
adaptacdo estara relacionada com o grau de maturidade, enriquecimento e
compreensdo que existir no seio da familia.

2. Astudillo, W.; Mendinueta, C.; Astudillo, E. Cuidados del enfermo en fase terminal y atencién a
su familia. Navarra: Eunsa, 1998.
3. Munné, M.; Mac-Gragh, P. Los diez principios de la cultura de mediacién. Barcelona: Grad, 2006.
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A pessoa doente e a sua familia precisam de saber que se vai fazer tudo o
possivel para ajuda-los, e que serdo assistidos regularmente e face a qualquer
problema que se lhes apresente.* E necessario lembrar que 80% de todas as
comunicacdes entre o pessoal e a pessoa doente ndo sdo verbais, por isso pro-
mover-se-d o contacto fisico ou uma postura que denote proximidade, como
formas importantes de transmitir seguran¢a e conforto.

Quanto maior for o perigo de sofrer uma perda, mais intensas e variadas sdo as
atuacodes destinadas a impedi-la, o que pode provocar uma fase de protesto,
agudo stress fisioldgico e mal-estar emocional. A familia e a pessoa doente
precisam de perceber e aprender com os profissionais 0os seguintes sentimen-
tos, que os levardo a adaptacao (ver a tabela 1):

Tabela 1. Sentimentos do familiar e da pessoa doente que levam a adaptacao.
Elaboracao: Pilar Munuera a partir de Gémez Sancho

Sentimento Resposta profissional

Confianca Estabelecer uma comunicagdo sincera com os familiares a partir
de uma relacdo de ajuda baseada numa atitude empatica, que
consegue transmitir congruéncia e confianca em que se estd a
receber a melhor atencao possivel.

Avaliacdo Explicacdo das etapas que se podem apresentar, com os seus
respetivos sintomas, a partir de uma linguagem apreciativa. Per-
mitir falar sobre o processo da morte e os assuntos a resolver pela
pessoa doente com os seus familiares. Solucionar prioridades
relativamente as necessidades de ambas as partes.

Seguranca O sentimento de seguranca transmite-se a partir da aceitacdo das
necessidades expressadas pela pessoa doente e mediante a trans-
missdo de conhecimentos ou informacdo, de modo que se resol-
vam duvidas ou incertezas e se dé a possibilidade de aprender a
melhorar a adaptacédo a situacéo.

Afeto Expressdes de afeto e contacto humano a partir do reconheci-
mento e do respeito pelos valores da pessoa doente e da familia.

Apoio Ajudar a que possam tomar as suas proprias decisdes, facilitando
a oportunidade de dar e receber; resumindo, partilhar.

Compreensao A pessoa doente e a familia precisam de saber que sdo respeita-
dos na sua forma de agir e que ndo serdo um fardo.

Aceitacao e As perdas e novos ajustes que esta etapa implica para a pessoa

adaptacao doente. Neste processo de despedida podem aparecer diversas
reconciliagdes, recuperacdo de relacionamentos, ensinamentos,
etc. Encontro e didlogo que evita lutos pouco saudaveis e sen-
timentos de culpa que danificam a estabilidade emocional das
pessoas do meio.

4. Novellas Aguirre de Carcer, A. Trabajo social en cuidados paliativos. Madrid: Aran, 2000.
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A familia precisa de sentir-se apoiada pelos profissionais desde um modelo
de intervencdo multifatorial de tratamento. Conseguir cobrir as suas neces-
sidades requer contar com um vasto leque de medidas farmacoldgicas, rela-
cionais, socio-terapéuticas, reabilitadoras, espirituais, de conforto espacial,
etc., que deem resposta a partir de um modelo integral. Esta atencdo permite
a pessoa doente passar os Ultimos momentos da sua vida em comum com
um elevado grau de qualidade humana, e atinge os trés grandes objetivos do
apoio a familia:

1. Promover a adaptacdo emocional individual e coletiva a situacado.

2. Capacitar para cuidar da pessoa doente e autocuidar-se.

3. Preparar para a perda e prevencao do luto desfavoravel.®

O sucesso na consecucdo destes objetivos dependerd das capacidades e pos-
sibilidades dos varios elementos da familia, assim como das capacidades e
possibilidades dos profissionais que os atendem.

Para a familia, este periodo pode apresentar-se como uma etapa de der-
rota, na qual ocorram discordancias dificeis de resolver que poderiam mesmo
fomentar a rejeicdo mutua, ou também como uma etapa de crescimento e pre-
paracao partilhada. Este crescimento estad relacionado com a capacidade de
resiliéncia dos seus componentes. Esta capacidade pode ser extrapolada para
as pessoas e familias que cuidam do seu familiar doente e percebem emocdes
positivas sobre a situacdo adversa que estdo a viver, com a satisfacdo pelo cui-
dado oferecido e com um projeto futuro apods a perda que |lhes permite aceitar
a morte como parte da vida.

Resiliéncia familiar: fatores de protecao,
forcas e funcdes emocionais

Concebe-se a resiliéncia familiar como a capacidade de ultrapassar situacoes
adversas, saindo fortalecidos todos os seus elementos e com esperan¢as numa
situacdo melhor que se constrdi a partir do trabalho e do esforco. A resiliéncia
ndo é unicamente um ato da consciéncia, mas um tecido que se vai confecio-
nando ao longo da existéncia, que requer diferentes graus de propositividade,
desde os reflexos e os automatismos até aos atos da determinacdo voluntaria
mais deliberados, nos quais tanto os meios como os fins sdo delicadamente
discernidos.® A origem da resiliéncia é o anseio, é o desejo, é a intuicdo, é a
ilusdo vislumbrada de algo belo, diferente, algo melhor; é o sonho. Uma vez
carregado de afeto um acontecimento, formara parte da memoaria e podera

5. Novellas Aguirre de Carcer, A. Op. cit
6. McDougall, W. An ouline of Psychology. Londres: Methuen, 1923.
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fazer parte do relato de alguém que se narra a si proprio, constituindo-se tam-
bém como fio condutor da sua identidade, da sua mesmidade histdrica.”

A pessoa resiliente caracteriza-se por construir uma autoestima consistente
(independente, com capacidade para se relacionar, sentido de humor, morali-
dade, criatividade, empreendimento, pensamento critico, etc.). Walsh® descreve
uma série de caracteristicas que fazem parte dos pontos fortes das familias
resilientes, e que |lhes permite enfrentar as situacdes adversas que vivem, como

se pode ver na tabela 2.

Tabela 2. Sistemas de crengas familiares: corpo e alma da resiliéncia, a partir de

Walsh?
Construcao da resi- Aspetos a desenvolver
liéncia nos relatos das pessoas
Dar sentido a adver- Valor associativo: a
sidade resiliéncia baseada nas
relacoes
O ciclo vital como orien-
tacdo da familia
Sentido de coeréncia
Avaliacédo facilitadora
ou limitativa da crise, da
angustia e da recuperacao
Uma abordagem Iniciativa ativa e perseve-
positiva ranca

Coragem e animo

Manter a esperanca e uma
visdo otimista; confianca
na superag¢do das dificul-
dades

Focalizagcdo nos pontos
fortes e nas potencialida-
des

Dominar o possivel, aceitar
aquilo que ndo se pode
mudar

Objetivos da interven¢ao

A crise como desafio partilhado
A confianca como fundamento

Normalizacdo e contextua-
lizagdo da adversidade e da
angustia

A crise como desafio significa-
tivo compreensivel e manejavel

Crencas causais e explicativas
Expectativas sobre o futuro

Identificar aquilo que existe
potencialmente e tentar reparar
0 que se estragou

7. Erikson, E.H. /dentidad, juventud y crisis. Madrid: Taurus, 1981.
8. Walsh, F. Resiliencia familiar. Estrategias para su fortalecimiento. Buenos Aires: Amorrortu,

2004.
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Transcendéncia e Valores e finalidades mais

espiritualidade abarcaveis
Espiritualidade Criatividade
Modelos de papel e herois/
Inspiracdo: vislumbrar heroinas

novas possibilidades . . .
Reavaliar, reafirmar e modificar

as prioridades vitais
Transformacédo: aprendiza-
gem e crescimento a partir
da crise

Compromisso de ajudar os
outros; responsabilidade social

Face a circunstancias adversas, as pessoas podem reagir de forma muito dife-
rente, dependendo do histérico pessoal de superacdo de situacdes dificeis
onde desenvolveram a sua resiliéncia. A varidvel resiliéncia medida a partir
da Escala de Resiliéncia de Wagnild e Young® e a sua adaptacdo breve de 10
itens inclui a avaliacdo sobre a competéncia pessoal (autoconfianca, poderio,
engenho e perseverancga) e a aceitacdo de si proprio e da vida (capacidade de
adaptacdo, equilibrio, flexibilidade e perspetiva de vida estavel).

Segundo Cyrulnik,’® as pessoas tém capacidade para sairem de situacdes
adversas nas quais sentem que a sua realidade foi fraturada gracas ao con-
traste entre o integrado, o vinculado e o unido. As relacdes que se criam entre
0s membros da familia baseiam-se em:

a) Atitudes positivas de apoio emocional (confianca).

b) Conversas sobre acordos logicos (por exemplo, tarefas a realizar, pontos em
comum, etc.).

¢) Conversas sobre significados da vida, da tarefa ou de acontecimentos preju-
diciais que acontecam, com coeréncia narrativa e com um sentido dignifica-
dor para os seus elementos que ajude a dar sentido as suas experiéncias de
crise, para gerar colaboracéo, eficacia e confianca na superacdo dos desa-
fios que se enfrentam.

Na histéria do trabalho social é possivel encontrar referéncias acerca da inter-
vencdo nos pontos fortes das pessoas em Richmond, por exemplo, que na sua
obra" cita a importancia da abertura do eu como base do trabalho social de
casos. Este autor calcula que o assistente social deve intervir nas esperancas,
projetos e atitudes face a vida do prdéprio utente, sendo esta intervencéo que
vai ajudar a construir um futuro projeto na pessoa para lutar contra a adver-
sidade. O tratamento realizado pelo assistente social centra-se em descobrir,

9. Wagnild, G.M.; Young, H.M. «Development and psychometric evaluation of the Resilience
Scale». J Nur Meas 1993;1:165-178.

10. Cyrulnik, B. La maravilla del dolor. El sentido de la resiliencia. Barcelona: Granica, 2001.
1. Richmond, M.E. E/ diagndstico social. Madrid: Siglo XXI, 2005, pag. 136.
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notar e utilizar os fatores positivos para a reconstrucdo da pessoa,’? habilidade
que faz parte do verdadeiro assistente social. Richmond determina como pas-
sos do tratamento os seguintes:

A. Percecdo da individualidade e das caracteristicas pessoais

B. Percecdo dos recursos, riscos e influéncias do ambiente social
C. Acao direta da mente sobre a mente

D. Acdo indireta do meio social®

Estes passos no tratamento incluem-se nas fases de novas abordagens de
intervencdo que apareceram atualmente, como o trabalho social desde a resi-
liéncia, o trabalho social narrativo, o trabalho social desde o empoderamento,
etc. Estes trabalhos, que partem da capacidade e dos recursos da pessoa para
transformar a sua realidade, seguem a linha de intervencdao iniciada por Rich-
mond™ ao referir a forma de resolver a dificuldade social do utilizador através
da «acdo direta da mente sobre a mente». Na realidade, sdo estratégias de
intervencédo dirigidas a aumentar a capacitacdo da pessoa, que redescobre as
suas forcas, as suas «capacidades», a sua resiliéncia, etc. para construir a sua
trajetdria social.

A resiliéncia pode chegar a intervencdo em contextos comunitarios, onde os
objetivos procuram potenciar as forcas dos seus integrantes através do didlogo
participativo e horizontal sobre os seguintes aspetos:

- O reconhecimento dos problemas e limitacdes que é preciso enfrentar.
- O estabelecimento de uma comunicacdo aberta e clara dos problemas.
- O registo dos recursos pessoais e coletivos existentes.

- A organizacdo das estratégias e metodologias as vezes que for necessario,
revendo e avaliando os éxitos e as perdas.”™

Para triunfar sobre um sofrimento infligido pela natureza, qualguer pessoa
necessita de um apoio eficaz e dar sentido as acdes realizadas face ao desastre,
em virtude dos relatos familiares e culturais. Trata-se de elaborar um modelo
explicativo que situe as diferencas individuais numa posicdo intermédia entre
a perda sofrida e a resiliéncia, onde a avaliacdo pessoal do processo e 0 apoio
social recebido se reflitam no enfrentamento.’®

Em muitos processos de apoio sera possivel observar como cuidadores que
até esse momento exerciam na familia papéis mais passivos e dependentes
desenvolvem, em momentos ou situacdes de crise, capacidades de gque eles
préprios se surpreendem. Costuma ser bastante habitual ouvir frases como as

12. Richmond, M.E. Op. cit., 2005.

13. Richmond, M.E. E/ caso social individual. El diagndstico social: textos seleccionados. Madrid:
Talasa, 1995, pag. 103.

14. Richmond, M.E. Op. cit., 1995, pag. 113-114.

15. Walsh, F. «El concepto de resiliencia familiar: crisis y desafio». Sistemas Familiares 1998;14(1):11.

16. Mancini, A.D.; Bonanno, G.A. «Resilience in the face of potential trauma: Clinical practices and
illustrations». J Clin Psychol 2006;62:971-985. DOI: 10.1002/jclp.20283
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seguintes: «Arranjo forcas onde ndo as tenho», «Nunca pensei que fosse capaz
de enfrentar uma situacdo como esta», «Se me tivessem perguntado se alguma
vez poderia... teria dito que era impossivel», etc.

Por isso, é importante ndo subestimar, a partida, a capacidade de nenhum
membro da familia para participar no processo de apoio. Da mesma forma, os
esforcos dos profissionais deverdo dirigir-se para descobrir as potencialidades
da familia e ajuda-la a desenvolvé-las.

Homeostase, harmonia e sinergias familiares:
modelos e estilos de enfrentamento familiares

Jackson conceptualiza a familia em termos de sistema interacional, colocando
a énfase no carater equilibrador que todo o sintoma individual possui. Foi o pri-
meiro a aplicar este conceito aos sistemas familiares, e usou o termo homeostase
para descrever sistemas familiares patoldgicos que se caracterizavam por uma
rigidez excessiva e um potencial de desenvolvimento limitado. A homeostase,
também chamada de morfostase, é o estado interno relativamente constante
de um sistema que se mantém através da autorregulacdo (retroalimentacao
negativa). A homeostase é possivel gracas a utilizacdo de informacado prove-
niente do meio externo que se inclui no sistema em forma de feedback (retroa-
limentacdo). Isto faz com que o sistema familiar possa chegar a manter-se fixo e
ser disfuncional quando este mecanismo «hiperfunciona». A familia que resiste
as mudancas neutraliza estes desvios e mantém a sua organizacao através da
manifestacdo de «um sintoma» que se ativa em algum dos seus componentes
(denominado paciente identificado).

O conceito oposto é o de morfogénese, que descreve os fendmenos de
alteracdo das estruturas de um sistema gracas a retroalimentacdo positiva.
Em contraste com a homeostase, os mecanismos morfogénicos referem-se as
alteracdes e ao crescimento. Um resultado da morfogénese é o aumento da
diferenciacdo entre os componentes do sistema, através da qual cada um pode
desenvolver a sua propria complexidade permanecendo em relacdo funcional
com a totalidade. Em vez de enfatizar a «autocorrecdo» da homeostase, torna-
-se necessario enfatizar a «autodirecdo» da morfogénese. Neste sentido, uma
familia que absorve os inputs do seu ambiente socioeconémico, dos comporta-
mentos individuais e das alteracdes inevitaveis podera passar pelas diferentes
etapas do ciclo familiar com mais naturalidade.™

Speer, segundo Ortega Bevig, redne os conceitos anteriores de homeostase
e morfogénese para falar da «viabilidade» do sistema familiar, que define como

17. Jackson, D. «The Question of family homeostasis». Psychiatric Q Sup/ 1957;31:79-90.
18. Ortega Bevid, F. Terapia familiar sistémica. Sevilha: Universidad de Sevilla, 1987.
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«o caracter essencial da familia e de outros sistemas sociais». A viabilidade
do sistema familiar descreve diferentes graus de processos homeostaticos e
morfogénicos. O grau em que um sistema familiar é capaz de utilizar ambos os
tipos de mecanismos de forma apropriada para se aproximar dos seus proprios
objetivos constitui o grau em que pode descrever-se o saudavel e o funcional.

Segundo Walsh,'”® as crises e o desafio fazem parte da condicdo humana.
O conceito de resiliéncia familiar reafirma as possibilidades de sobrevivéncia
e crescimento de todos os componentes da familia e proporciona um quadro
de referéncia util para as abordagens da pratica profissional orientadas para os
pontos fortes.

O grupo familiar constitui uma trama de relacdes profunda de significacdes
subtis e complexas que se autoalimentam e se fixam por multiplas retroacdes,
dando lugar a um contexto de «circularidade» das intera¢des. Considerar a rea-
lidade operativa do suprassistémico implica ter em conta em terapia familiar
guestdes fundamentais de indole social e aspetos dos sistemas sociais interre-
lacionados, de modo a poder fazer uma intervencao socialmente ajustada no
sistema familiar.

Os assistentes sociais que intervém na familia devem contar com um
esquema conceptual do funcionamento familiar que os ajude a diagnosticar a
situacao que a familia vive, para ajuda-los a resolver as tarefas marcadas pela
etapa do ciclo vital familiar. Um protocolo de andlise valido para avaliar e inter-
vir na familia seria o seguinte:

a) Hipotese relacional. A elaboracdo de uma hipdtese por parte do profissio-
nal permite conhecer a estrutura familiar e trabalhar com a familia para con-
seguir a sua funcionalidade.

b) Estabilidade do sistema familiar. Conhecer as regras, papéis e padrdes de
interacdo e a forma de administracdo torna o comportamento dos seus
componentes previsivel.

¢) Flexibilidade versus rigidez (limites claros). Compreender os mecanismos
homeostaticos ou morfogénicos utilizados ajuda a resolver os momentos de
crise que a familia atravessa.

d) Fase do ciclo de vida. Trata-se de dar resposta as tarefas correspondentes
a etapa do ciclo de vida em que a familia de encontra.

e) Andlise da comunicac¢ao familiar a partir dos axiomas de Watzlawick?° e a
comunicac¢do congruente dos componentes.

A elaboracdo da hipodtese relacional, que guia a atividade do profissional, asse-
melha-se a informacdo que proporciona ao médico de familia uma radiogra-
fia sobre o estado do pulmdo numa pneumonia. A hipdtese permite tratar a
familia e facilitar-lhe uma estrutura funcional. A estrutura familiar € o conjunto

19. Walsh, F. Op. cit.,, 2004, pag. 76.

20. Watzlawick, P.; Bavelas, J.B.; Jackson, D.D. Teoria de la comunicacion humana. Barcelona:
Herder, 1991.
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invisivel de exigéncias funcionais que organizam as formas como interagem os
membros de uma familia. Analisam-se os limites e as normas transacionais dos
varios subsistemas que compdem o sistema familiar. Parte-se da concec¢do da
familia como sistema que se diferencia e desempenha as suas funcdes através
de quatro subsistemas: individual, conjugal, parental e fraternal.?

Para que o funcionamento familiar seja o adequado, os limites dos subsis-
temas devem ser claros. A clareza dos limites no seio de uma familia constitui
um parametro util para a avaliacdo do seu funcionamento. Os limites devem
ser definidos com suficiente precisdo para permitir aos membros dos subsis-
temas o desenvolvimento das suas funcdes sem interferéncias indevidas, mas
também devem permitir o contacto entre os membros dos varios subsistemas.
Estes limites definem os papéis ou funcdes dos membros da familia, e ajudam a
saber qual deles ostenta a autoridade (o pai, a méae, um filho, etc.).

E possivel considerar todas as familias como pertencentes a algum ponto
situado num continuo cujos polos sdo os seguintes extremos: «limites difusos»,
por um lado, e «limites rigidos», por outro. A maior parte das familias situa-se
dentro do vasto espectro normal.?? Graficamente, os trés tipos de limites repre-
sentam-se da seguinte forma:

........... LIMITE CLARO
....................... LIMITE DIFUSO
____________ LIMITE RIGIDO

A familia com os limites difusos recebe o nome de familia aglutinada. Sdo fami-
lias em que as decisdes se tomam tanto na familia nuclear como na extensa, que
inclui avos, tios, etc. A familia com predominio de limites rigidos denomina-se
familia desligada. S&do aguelas pessoas que mantém uma relacdo muito ténue
com a sua familia. A representacdo destes tipos de funcionamento expde-se no
seguinte esquema:

FAMILIA FAMILIA FAMILIA
DESLIGADA NORMAL AGLUTINADA
LIMITE RIGIDO LIMITE CLARO LIMITE DIFUSO

Segundo Minuchin e Fishman,? os membros das familias aglutinadas (limites
difusos) podem ser prejudicados no sentido de que um exaltado sentido de
pertenca requer um importante abandono da autonomia. O comportamento
de um membro da familia afeta imediatamente os outros, e o stress individual
ultrapassa rapidamente os limites, provocando um rapido eco noutros subsis-
temas. Assim, a familia aglutinada responde a qualquer variacao relativamente
ao habitual com uma excessiva rapidez e intensidade.

21. Minuchin, S. Familias y terapia familiar. Barcelona: Gedisa, 2009.
22. Minuchin, S. Op. cit., 2009.
23. Minuchin, S.; Fishman, H.C.H. Técnicas de terapia familiar. 2.2 ed. Barcelona: Paidds, 1988.

56 | IIl. Ambiente sociofamiliar facilitador de bem-estar em situacdes de final de vida



Nas situacdes em que predomina um tipo de familia com limite difuso, obser-
va-se facilmente que o estado de espirito de um membro irradia com facilidade
para o resto, danificando desta forma o equilibrio familiar. Da mesma forma,
nas familias em que existem dificuldades de organizacdo, na distribuicdo de
tarefas, no assumir de papéis e responsabilidades, etc. Assim, incluem-se aqui
desde familias em situacdo de impacto emocional blogueadas emocionalmente
e tomadas pela incerteza, até familias com um excesso de envolvimento que
ndo tém reparos em limitar ou distribuir os esforcos para evitar situacdes de
esgotamento evitaveis.

Pelo contrario, os membros das familias desligadas (limites rigidos) podem
funcionar de forma auténoma, mas possuem um desproporcionado sentido
da independéncia. Carecem de sentido de lealdade e pertenca familiar. Estas
familias toleram uma vasta gama de varia¢cdes individuais entre os seus mem-
bros. A familia desligada tende a ndo responder quando € necessario fazé-lo.

Os profissionais podem reconhecer esta tipologia de familias em situacdes
nas quais se torna dificil identificar a pessoa ou pessoas responsaveis pelos
cuidados. Os membros deste modelo de familia procuram manter uma relacédo
mais individualizada com a equipa terapéutica, e ndo consideram necessario
procurar uma forma cooperativa de cuidado da pessoa doente. Poderia acon-
tecer que a sua relacao fosse veiculada pela pessoa doente, e fosse esta que
mantivesse o resto familia informado. Poderiamos dar como exemplo o caso
de um filho que comenta a sua mae doente: «Diz aos meus irmaos gue eu vou
todas as quintas-feiras a tarde» ou «Lembra o X que te tem de levar a préxima
consulta ao hospital». Este estilo de comportamento pode esgotar a pessoa
doente, que, mesmo que consideremos que deve manter a sua autonomia, tam-
bém é verdade que precisa de seguranca, e esta deveria ser transmitida pelos
membros do seu meio.

Uma escala que ajuda a medir facilmente os limites e a coesao familiar é a
Family Adaptability and Cohesion Evaluation Scale (FACES), que conta com
diferentes versdes verificadas, entre as quais se validou a FACES Ill,>* adaptada
tendo em conta a cultura espanhola por Martinez-Pampliega et a/.?> Esta escala
avalia o grau de coesdo e adaptabilidade das familias (figura 1).

24. Martinez-Pampliega, A.; Iraurgi, |.; Gaindez, E.; Sanz, M. «Family Adaptability and Cohesion
Evaluation Scale (FACES): Desarrollo de una version de 20 items en espafol». Inter J Clin
Health Psychol 2006;6:317-338.

25. Martinez-Pampliega, A. et al. Op. cit., 2006, pag. 320.
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Figura 1. Modelo «circumplexo» (adaptado de Olson et al., 1989) registado em
Martinez-Pampliega et al. (2006, pag. 320)
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Martinez-Pampliega e os seus colegas?® sistematizam em 20 itens a coesdo e
adaptabilidade das familias. Os 10 itens seguintes avaliam a coesdo: «Sentimento
de proximidade», «Assumem decisdes conjuntas», «Pedir ajuda mutuamente»,
«Fazer coisas juntos», «Reunirem-se juntos nos mesmos aposentos», «Gosto
por passarem tempo livre juntos», «Apoio em momentos dificeis», «Partilhar
interesses e passatempos», «Consultar decisdes» e «Importancia da unidade
familiar». E estes outros 10, a adaptabilidade: «Seguir propostas dos filhos», «A
disciplina é justa», «Opinido dos filhos na disciplina», «Negociacdo na resolucao
de problemas», «Fala-se livremente», «Facilidade na expressdo de opinides»,
«Novas formas de resolucdo de problemas», «Todos na tomada de decisdes»,
«Falar juntos sobre o castigo» e «Comentar problemas».

Na medida em que se conhece o nivel de relacionamento e a capacidade de
adaptacao familiar, serd mais simples para os profissionais do trabalho social
trazer ideias de acordo com os seus padrdes e estilo de comportamento que
facilitem o melhoramento da adaptacao e, por conseguinte, uma melhor quali-
dade do apoio a pessoa doente.

26. Martinez-Pampliega, A. et al. Op. cit., 2006. pag. 320.
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Lacos e estilos de comunicacao familiar:
convergéncias e divergéncias

A analise da comunicacdo nas familias poderia basear-se nos axiomas da
comunicacdo humana de Watzlawick,?” dado que capacita os profissionais
para a perfeita compreensdo das interacdes que nelas ocorrem. Um axioma é
um enunciado bdsico que se estabelece sem necessidade de ser demonstrado.
Entre as caracteristicas dos axiomas encontram-se a indemonstrabilidade e a
evidéncia. Os axiomas respondem a convencdes utilizadas como principios de
derivacao dos restantes enunciados de uma teoria:

1. E impossivel ndo comunicar.
2. Toda a comunicacdo tem um nivel de conteddo e um nivel relacional.

3. A natureza de um relacionamento depende da forma de pontuar ou pautar
as sequéncias de comunicacdo que cada participante estabelece.

4. As pessoas utilizam tanto a comunicacédo digital como a analdgica.

5. Todos os intercAmbios de comunicacdo sdo simétricos ou complementares,
conforme se baseiem na igualdade ou na diferenca, respetivamente.

Segundo Watzlawick et al.,?” estes cinco axiomas sdo propriedades simples da
comunicacdo com consequéncias interpessoais basicas que permitem com-
preender as interacdes na familia, com o objetivo de melhorar a sua comuni-
cacao.

Virginia Satir,?® assistente social e terapeuta familiar, modifica os padrdes
de comunicacdo na pessoa e na familia, melhorando a comunicacdo dentro da
familia. Compde quatro categorias que a ajudam a estabelecer uma tipologia
de familias com disfuncionalidade com base em quatro critérios de tratamento:

a) Autoestima. Capacidade de apreciar o eu desde a avaliacdo da dignidade
da pessoa com amor e realidade. Qualquer pessoa que receba amor estd
aberta a mudanca.

b) Comunicacdo. Apresenta uma tipologia de quatro modelos para o diagnds-
tico de padrdes de comunicacado inadequados:

- Apaziguador. O apaziguador fala com um tom de voz pacificador, tenta
agradar, desculpa-se e nunca se mostra em desacordo, independentemente
da situag¢do («Se eu despertar a tua culpa, tu poderias perdoar-me»).

- Acusador. O acusador é aguele que encontra defeitos, um ditador, um chefe
gue adota uma atitude de superioridade e parece dizer: «Se ndo fosses tu,
estaria tudo bem». Ao acusador interessa mais maltratar que descobrir
alguma coisa («Se eu despertar o teu receio, tu poderias obedecer-men»).

27. Watzlawick, P.; Bavelas, J.B.; Jackson, D.D. Op. cit., 1991.
28. Satir, V. Relaciones humanas en el nucleo familiar. 1.2 ed. México: Pax México, 1983.
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c)

(o))

Super razodvel. E um individuo muito correto, razodvel, que ndo demonstra
qgualquer sentimento: «Diz o correto, ndo mostres emocdo. Nao respondas»
(«Se eu despertar a tua inveja, tu poderias aliar-te a mim»).

Irrelevante. O irrelevante pensa no seu interior: «<Eu ndo importo a ninguém.
Aqui ndo ha lugar para mim» («Se eu despertar o teu desejo de diversao, tu
poderias tolerar-men»).

Normas familiares. Normas a seguir na organizacdo familiar: distribuicdo de
responsabilidades, etc.

Capacidade de criar uma ligacdo com a sociedade. A personalidade e a
sociedade ndo podem ser consideradas separadamente. A adaptacédo
humana é moldada tanto pela organizacdo das forcas internas da persona-
lidade como pelas externas da sociedade.

Satir,?° a partir destes critérios, classifica as familias em dois tipos:

Familias «nutridoras». Caracterizam-se por serem fornecedoras de autoes-
tima, por se comunicarem de forma direta, ter limites claros com a socie-
dade e ter negociado de forma explicita a maior parte das normas. Estas
familias favorecem uma comunicacdo congruente. A resposta niveladora ou
fluida gera relacionamentos saudaveis. Os relacionamentos sdo mais faceis,
livres e sinceros, e as pessoas sentem menos ameac¢as a sua autoestima. A
diferenca baseia-se em saber o que fazes e estar disposto a enfrentar as
consequéncias. A mensagem € Unica e direta. A resposta niveladora permite
viver como uma pessoa integra: verdadeira, em contacto com a cabecga, o
coracao, os sentimentos e o corpo. Nestas familias parte-se de principios
essenciais da vida com congruéncia:

1. Comunicar com clareza.

2. Cooperar em vez de competir.

3. Capacitar em vez de subjugar.

4. Fortalecer a exclusividade individual em vez de catalogar.

5. Utilizar a autoridade para dirigir e alcancar, em vez de obrigar a obedién-
cia através da tirania do poder.

6. Amar, valorizar e respeitar-se plenamente.
7. Ser responsavel pessoal e socialmente.

8. Usar os problemas como desafios e oportunidades para encontrar
solucdes criativas: «A paz comeca comigon.

Familias «ndo nutridoras», apesar de a autora as descrever como confli-
tuosas. Poderiam denominar-se familias com défices de comunicacdo, e
caracterizam-se por ndo apresentarem alguns dos critérios referidos ante-
riormente.

29.

Satir, V. Op. cit., 1983.
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Na infancia, as pessoas experimentam um ou outro destes padrbes de comuni-
cacdo e, depois de utiliza-los com frequéncia e ndo identificar nas respostas o
reconhecimento pessoal, a crianca some-se num estado de baixa autoestima.
Estes métodos de comunicacdo costumam ser reforcados pela forma como se
assimila a autoridade na familia, assim como pelas atitudes que imperam na
nossa sociedade.

O melhoramento da comunicacdo tem implicito o reconhecimento de que se
trata de um trabalho especialmente essencial, e nem sempre facil. Proporcionar
confianca plena, tratar com autenticidade, respeito ativo, delicadeza e sensi-
bilidade, esbanjando cuidados com as maos, aproximando-se, etc., € de suma
importancia para conseguir um bom vinculo de relacionamento com as pessoas
a tratar. Os profissionais que sdo capazes de estabelecer uma boa comunica-
¢cdo com a familia fazem, por sua vez, de modelos de padrdes de comunicacdo
que, posteriormente, a familia aprende e pode chegar a adotar.

E muito comum alguns familiares expressarem as suas dificuldades para tra-
tar de um ou outro assunto. Por exemplo:

e Transmitir informacdo acerca do processo da doenca a outros familiares ou
aos membros mais idosos ou mais jovens da familia, ou outros membros
vulneraveis.

e Tratar assuntos de interesse familiar com a pessoa doente, por receio de
ferir a sua sensibilidade.

* Pedir ajuda a familiares préximos ou a pessoas do meio, ou até mesmo aos
servigos da comunidade.

* Transmitir a equipa terapéutica duvidas geradas pela doenc¢a, o seu trata-
mento ou, inclusive, a existéncia de sintomas ndo controlados, por receio de
colocar em duvida a competéncia do médico que os atende.

E importante ter em conta que 0 momento em que se encontram as familias
nao é o perfeito para promover mudancas. Ou seja, tratar-se-ia de ajuda-las a
comunicar ou comunicar-se partindo do seu estilo habitual de comunicacéao,
reconhecendo-o como tal e propondo em todo caso pequenas modificacdes
simples, que tornem possivel uma comunicacdo mais elaborada e eficaz.

Capacidade familiar para o cuidado.
Funcdes e organizacao

Pouco a pouco, a instituicdo familiar foi-se despojando praticamente de todas
as suas funcdes tradicionais, ficando reduzida unicamente a unidade de con-
sumo e apoio psicoafectivo dos seus membros. Este aspeto, juntamente com as
alteracdes do prdéprio conceito de familia nas reformas juridicas (lei do divércio,
lei do casamento entre pessoas do mesmo sexo, despenalizacdo do aborto,
igualdade de direitos entre filhos naturais e matrimoniais, etc.), permitiu novos
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modelos de relacionamentos familiares. Por outro lado, os avancos cientificos
em medicina, com a possibilidade de criar vida num laboratdério (bebés proveta
de maes solteiras ou pais do mesmo sexo, maes idosas, etc.), a entrada da mul-
her no mercado de trabalho, os avancos no planeamento familiar, a reducéo
da taxa de natalidade, o aumento da esperanca de vida, etc., favoreceram a
estratégia da privatizacdo dos cuidados familiares através do servico domésti-
co3%3 pela implantacdo da Lei 39/2006, de Promoc¢&o da Autonomia Pessoal e
Apoio a Pessoas em Situacdo de Dependéncia, legislacdo que atualmente tem
dificuldades de financiamento.

As familias em Espanha continuam a assumir, por tradicdo, o apoio e o cui-
dado dos seus familiares face a falta de apoio das administracdes. Apesar das
recentes mudancas em finais do século XX, a familia continua a ser a principal
instituicdo de acdo social na sociedade espanhola. Como é ébvio, nem todas as
familias sdo iguais. E um dado empirico que as familias de posicdo social infe-
rior s&o mais ajudadoras do que as de classes mais altas.3? A este respeito, e de
forma muito gréafica, lglesias de Ussel refere-se a familia, e mais concretamente
a mulher, como «o verdadeiro Ministério dos Assuntos Sociais em Espanha».33

Para que se dé uma transformacao nos modelos, é necessaria uma mudanca
no padré&o de cuidado centrado em «a mulher como responsavel principal do
cuidado» ou supermulher, que trabalha e cuida de todas as tarefas relaciona-
das com a sua familia, para um modelo de corresponsabilidade no cuidado.
As alteracdes sociais ocorridas nos ultimos anos devido a entrada da mulher
no mercado de trabalho e o surgimento de novos modelos de relacdo familiar,
juntamente com outras mudancas culturais e de educacdo, deram origem a
novas politicas de igualdade de género. Estas alteracdes sociais foram possi-
veis gracas a promocado de uma cultura de distribuicdo equitativa impulsionada
pelos sistemas educativos, que difundem a igualdade entre os sexos relativa-
mente tanto as tarefas domésticas como aos cuidados pessoais a realizar no
seio da familia, que implicam mudancas de valores e de comportamento.** Por
isso, nestes momentos encontramo-nos perante um «modelo de cuidado parti-
Ihado». Sdo cuidados realizados tanto pela mulher como pelo homem, ou seja
o casal, e neste momento falta um sistema de protecdo social, relativamente a
familia, que a apoie.

Nos modelos de assisténcia tradicionais ainda hoje se coloca muito énfase

no cuidador principal, identificando-o como o responsavel pelos cuidados e
como o principal interlocutor. Contudo, devia observar-se a evolugdo comen-

30. Martinez, R. Bienestar y cuidados: el oficio del carifio. Mujeres inmigrantes y mayores nativos.
Madrid: CSIC, 2010.

31. Colectivo IOE. «El cuidado de personas mayores dependientes realizado por ciudadanos inmi-
grantes en la Comunidad de Madrid». Em: Imserso (ed.). Cuidado a la dependencia e inmigra-
cién. Madrid: Imserso, 2005.

32. De Miguel, J.M. Estructura y cambio social en Espafia. Madrid: Alianza, 1998, pag. 416-417.
33. Iglesias de Ussel, J. La familia y el cambio politico en Esparia. Madrid: Tecnos, 1998, pag. 260.
34. Martinez, R. Op. cit., 2010.
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tada e fazer mais referéncia a familia cuidadora ou meio cuidador, tendo em
conta a referida funcdo de corresponsabilidade.

Falar nestes termos estd mais de acordo com a filosofia de apoio social as
familias porgue, mesmo que se tenha identificado um interlocutor, os objetivos
do apoio vdo mais além desta relacdo direta, e procura-se a forma de poder
chegar a todos os membros envolvidos no cuidado. Desta forma, o diagndstico
social far-se-a com base num conjunto ou meio cuidador, mais do que sobre
uma minuciosa descricdo do membro familiar que estd mais presente.

Conhecer bem o meio cuidador facilita a identificacdo dos aspetos atuais
gue propiciam o cuidado, assim como aqueles aspetos que impedem que os
primeiros se levem a cabo na sua globalidade.

Reorganizacao familiar: redistribuicao
de papéis e tarefas

No apoio a pessoas com doenc¢as avancadas é possivel encontrar familias e
pessoas que concebam o cuidado e a sua responsabilidade desde diferentes
abordagens que precisam de ser negociadas abertamente pelas partes envol-
vidas, e respeitadas pelos profissionais. Na tomada de decisdes utilizar-se-ao
critérios objetivos em que participem os familiares e a prépria pessoa doente,
para conseguir uma adequada planificacdo e coordenacdo dos cuidados.

O profissional deve avisar sobre a necessidade de uma participacdo equi-
tativa no apoio, mas sdo os familiares que decidem. As familias proporcionam
cuidado e apoio aos seus membros de diversos modos, e todos sdo impor-
tantes para construir a rede de apoio e contencdo do cuidado. O «modelo
de cuidado partilhado» favorece a conciliacdo da vida familiar e laboral,
sendo necessaria a intervencdo da Administracdo Publica. Ou seja, as insti-
tuicdes sociais devem permitir a familia conciliar a vida familiar em casa com
o ambiente social e laboral, e com outras responsabilidades dentro de um
sistema de protecédo social.

Segundo Martinez,?®> em Espanha podem identificar-se seis tendéncias na
organizacao dos cuidados dependendo da comunidade auténoma. Assim, este
planeamento pode recair na familia, na Administracdo ou nos servicos sociais,
e pode contar com subsidios ou com uma relevante presenca de cuidadores
ndo profissionais contratados. Estes modelos sdo: familista absoluto, familista
domeéstico ndo subsidiado, familista subsidiado, doméstico subsidiado, profis-
sional e opcional.

35. Martinez, R. «Los modelos territoriales de organizacion social del cuidado a personas mayores
en los hogares». Rev Esp Investig Sociol 2014;145:199-126. DOI:10.5477/cis/reis.145.99
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Novellas Aguirre de Carcer e Pajuelo3® propdem que, para estabelecer a

distribuicdo dos cuidados por parte da familia, € conveniente compreendé-la
bem e avaliar as suas necessidades a partir de:

1.

As reacdes da pessoa doente, as suas expectativas e os mecanismos que
estd a utilizar nestes momentos. E necessario conhecer o grau de infor-
macdo de que dispde e em quem depositou a sua confianca.

O grau de comunicacdo entre a familia, e entre esta e a pessoa doente.

Os membros que compdem o nucleo familiar de convivéncia e o seu periodo
no ciclo vital. Definir as fun¢cdes que desempenha cada um deles, incluindo,
como é evidente, a pessoa doente, e o grau de relacionamento existente
entre esses membros e entre estes e a familia externa. Conhecer as suas
experiéncias de crise e resolucdo. E diferente fazer face a uma situacao
dificil pela qual ja se tenha passado anteriormente, do que a inexperiéncia
de nunca ter passado por uma vivéncia parecida. Os padrdes morais pelos
guais se rege a familia e o seu significado esclarecer-nos-do o seu estilo de
vida.

A aplicacdo do genograma e o ecomapa dos relacionamentos familiares,
gue permitem visualizar e conhecer os relacionamentos familiares para defi-
nir objetivos de intervencao.

O comportamento atual. Sempre que existir um processo de luto, a familia
perde funcdes («funcdes emocionais com as quais se constrdi a de cuidar»):

a) Criacdo de amor

b) Fomento de esperanca

¢) Contencédo de sofrimento depressivo
d) Pensamento

Convém observar que funcdes se perderam, e averiguar se se trata real-
mente de uma perda ou é um défice que ja existia previamente. Por exem-
plo, se a pessoa doente foi até agora o membro mais aglutinador da familia,
é muito provavel que ndo contem agora com essa capacidade, ou que nen-
hum outro membro esteja preparado para assumir essa funcdo.’” A capaci-
dade da familia para comunicar e partilhar a percecdo que tém da equipa
trard informacdo sobre as expectativas criadas.

O grau de disponibilidade familiar para assumir o cuidado da pessoa doente.
As suas dificuldades reais (trabalho, distancias, tempo de dedicacdo possi-
vel, etc.) para fazer face a situacao, diferenciando-as daquilo que sdo meca-
nismos produzidos pelas circunstancias. Os recursos disponiveis para poder
fazer face a essas dificuldades, tentando separar os recursos materiais dos
afetivos.

36.

37.

Novellas Aguirre de Carcer, A.; Pajuelo, M. «Cuidados paliativos. La familia de la persona enfer-
ma». Guias Médicas SECPAL. Madrid, 2006. Disponivel em: http:/www.secpal.com/CUIDADOS-
PALIATIVOS-LA-FAMILIA-DE-LA-PERSONA-ENFERMA [Consulta: 15/12/2017]

Meltzer, D.; Harris, M. El paper educatiu de la familia. Barcelona: EXPXS, 1989.
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7. Os indicadores de risco no seio da familia, para |lhes poder fazer face desde
o inicio do tratamento. Quem é o cuidador ou cuidadores principais, e a
relacdo destes com a pessoa doente.

Se acoordenacdo é uma premissa fundamental em qualquer intervenc¢do social,
no caso das pessoas doentes em situacdo avancada é uma funcdo impres-
cindivel. Desta forma poderemos ter uma abordagem adequada das neces-
sidades desde uma abordagem interdisciplinar. Proporcionar aos cuidadores
informacdao acerca do processo que o seu familiar padece, oferecer educacao
sobre os cuidados, facilitar os recursos necessarios para enfrentar a situacdo e
coordenar-se com as equipas médicas de referéncia ird facilitar a familia uma
melhor adaptacdo a evolucdo da doenca do seu familiar e ir interiorizando o
seu processo de luto.

Para intervir proporcionando seguranca, alivio e hospitalidade, os profis-
sionais de saude descobrem e potenciam os recursos da pessoa doente, com
o objetivo de diminuir, eliminar ou prevenir a sua sensa¢cdo de impoténcia, e
aumentar a sua percecado de controlo sobre a situacdo. Sempre que for possi-
vel, aumentar-se-d a gama de satisfacdes, proporcionando alegria e gosto por
viver intensamente o presente.

O suporte de pessoas proximas proporciona um apoio indispensavel na for-
macédo da resiliéncia e ajuda a pessoa a continuar com a sua vida.*® Face a estas
exigéncias, os profissionais planificam o apoio integral. Primeiro, avaliam as
relacdes interpessoais com a familia e as amizades que neste processo possam
ajudar de forma presencial. Organiza-se o apoio a partir da substituicdo total
nos casos em que a familia e as amizades ndo possam dar suporte, até o apoio
em segunda linha para prevenir futuras crises de claudicacdo familiar. A familia
e as amizades sdo fundamentais neste processo, e a equipa de profissionais de
saude ddo-lhes apoio, dado que o envolvimento emocional a que estdo sujeitos
dificulta o seu papel. No apoio dos cuidados de saude integra-se a familia e as
amizades como forma habitual de trabalho nas unidades de cuidados paliati-
vos. Nem sempre é uma tarefa simples, dado que sdo inUmeras as situacdes
familiares, os problemas e as percec¢cdes da dor e do sofrimento que ocorrem
nestes processos. E fundamental compreendé-los desde as suas préprias
expectativas, e implica um trabalho que requer paciéncia e conhecimento. A
equipa profissional tenta que as familias possam mostrar o seu melhor perfil
no momento da morte das suas pessoas queridas. S8o0 momentos nucleares na
vida das pessoas, e o estar acompanhados pela familia, ou se for o caso, por um
profissional, representa uma expressdo de extrema humanidade.

Por tudo isso, é importante transmitir a familia que aproveite este tempo
para encerrar a relacdo da melhor forma possivel, perdoando ou reconhecendo
0s aspetos positivos da relacdo, e sobretudo autorizando a pessoa doente a des-
pedir-se. Esta intervencdo promove o desapego e facilita a fluidez da partida.

38. Melillo, A. «Realidad social, psicoandlisis y resiliencia». Em: Melillo, A.; Suarez Ojeda, N.;
Rodriguez, D. (comp.). Resiliencia y subjetividad. Buenos Aires: Paidds, 2004, pag. 71.
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Responsabilidades familiares e organizacao
familiar

Quando uma situacado de crise altera a rotina familiar, os elementos que supor-
tam a sua estrutura geralmente sdo afetados, e isso requer uma revisdo e um
reajustamento das funcdes. Trata-se de evitar a rigidez na distribuicdo das
tarefas, dado que neste periodo, como em outros, as alteracdes poderiam pre-
cipitar-se abruptamente e exigir novos ajustamentos. Talvez seja um periodo
em gue serd necessario mais do que nunca viver o dia-a-dia. Isso significa que
é necessdria uma certa flexibilidade para se poder ajustar com habilidade a
novas situacoes.

Em geral, as familias sentem-se responsaveis pelos cuidados dos seus
membros doentes, mas é necessario identificar o que os move a cuidar, ja que,
conhecendo qual é a sua motivacdo para o cuidado, se conseguird uma melhor
compreensdo dos seus comportamentos em geral.

As causas gque determinam o envolvimento nos cuidados e o grau desse
envolvimento geralmente sdo condicionadas por inUmeros fatores. Possivel-
mente, o mais influente e relacionado com aspetos mais internos e intimos seja
a intensidade do vinculo afetivo. Na maior parte dos casos, a energia investida
no cuidado costuma ser diretamente proporcional a intensidade do vinculo
afetivo. A partir daqui, observa-se uma vasta gama de formas diferentes desse
envolvimento que vao desde a familia dedicada a atencdes a pessoa doente
sem ordem nem controlo, até aquela mais organizada que é capaz de distribuir
as tarefas para cuidar da pessoa doente, mas também para cuidar dela prdopria.
Também existem familias paralisadas pelo impacto, ou familias mais frias e cal-
culistas, cuja motivacado para cuidar ndo esta relacionada tanto com o vinculo
afetivo como outras razées, como por exemplo a obrigacdo social.

Por outro lado, dentro de uma mesma familia pode acontecer que diferen-
tes membros adotem diferentes atitudes, e que isso gere conflitos familiares;
ou, pelo contrario, seja causa do equilibrio na distribuicdo de papéis e tarefas.
No caso de familias excessivamente envolvidas, é necessario ajudar para leva-
rem a cabo uma boa distribuicdo de responsabilidades, de forma a ser possivel
prevenir um gasto desnecessario de energia. Pelo contrario, no caso de fami-
lias paralisadas pela incerteza, a impoténcia, etc., serd necessario transmitir
os beneficios pessoais que representa aproximar-se, partilhar e contribuir com
parte da prdpria energia vital e intelectual para a pessoa doente.3°

Quando se observa uma pessoa doente bem cuidada e satisfeita com os
cuidados, pode deduzir-se que existe uma boa organizacdo e capacidade cui-

39. Novellas Aguirre de Carcer, A.; Pajuelo, M. M. «La atencidn a los familiares del enfermo en cuida-
dos paliativos». Em: Gémez Sancho, M. (ed.). Avances en cuidados paliativos. Volume 3. Madrid:
GAFOS, 2003, pag. 395-427.
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dadora, mas nem sempre serd a pessoa doente a informar sobre a capacidade
da familia para encarregar-se dos seus cuidados. Poderia acontecer que a pes-
soa doente tivesse um perfil muito dependente, com muita necessidade de
ajuda ou com tracos de insatisfacdo persistentes, e que ndo expressasse com
clareza a qualidade dos cuidados recebidos por parte da sua familia. Neste
sentido, é necessario aprofundar mais e detetar os indicadores que possam
colocar em perigo a capacidade de cuidado familiar, quer seja devido a um
excessivo envolvimento, a um elevado nivel de exigéncia, a necessidade de
cuidar de outros membros da familia em situacdo de vulnerabilidade, etc.

Por isso, desde o principio Novellas e Pajuelo propdem que se identifiquem
as varidveis que fazem referéncia as possibilidades da familia ou do meio para
encarregar-se dos cuidados e do conforto da pessoa. A disponibilidade familiar
refere-se a disposicdo humana ou de recursos humanos para atender as neces-
sidades requeridas durante o curso da doenca. A disponibilidade ndo é o Unico
requisito indispensavel para poder cuidar, visto que pode ser que na familia
exista um numero suficiente de pessoas para organizar o apoio e que, contudo,
ndo exista a suficiente capacidade cuidadora devido a outras causas mais com-
plexas. Por este motivo, primeiro serd necessario identificar a potencialidade
fisica e intelectual das pessoas na disposicdo de cuidar, de modo a conhecer
o grau de potencialidade para o cuidado, de forma que se se estiver perante
uma familia com disponibilidade, mas com pouca capacidade para o cuidado,
0 grau de potencialidade serd o indicador que vai permitir aos profissionais
disponibilizar os meios necessarios para que a familia restabeleca essa capa-
cidade. Se, pelo contrario, ndo se conta com suficientes elementos humanos,
ou a capacidade e potencialidade sdo insuficientes, serd necessario recorrer a
ajudas externas para completar esse défice.

Situacdes de vulnerabilidade

Definiram-se as familias em situacdo de dificuldade social de diversas formas.
Nas abordagens baseadas nos pontos fortes, prefere-se denomina-las de fami-
lias «de alto risco» ou «com multiplas necessidades», expressdes de certo modo
mais positivas que a de familias «multiproblematicas».“° E importante que as
familias sejam vistas desde a sua capacidade de lutar contra problemas que
na sua maior parte fogem do seu controlo e, muitas vezes, sdo causados por
fatores externos. E necessario potenciar os pontos fortes das familias e evitar
a co-dependéncia das instituicdes. A qualidade da energia humana depende
do valor que a sociedade da aos individuos, e o valor que estes se atribuem a
si proprios.

40. Kaplan, L.; Girard, J. Setrengthening high-risk families. Nova lorque: Lexington Books, 1994,
41. Walsh, F. Op. cit., 2004. pag. 326.
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A identidade e a estabilidade no individuo auténomo, assim como a iden-
tidade e a estabilidade no casal e no grupo familiar, sdo influenciadas pelas
normas das relacdes, pelos papéis familiares e pela estabilidade dessas rela-
cbes. Haley*? e Falicov*® assinalam a importancia de considerar as familias que
pedem ajuda como familias correntes em situacdes transacionais que enfren-
tam dificuldades de acomodacdo a novas circunstancias. Nestas familias, o
assistente social apoia-se na motivacdo como caminho para a transformacao.

Desde a dtica sistémica, é preciso ter em conta o contexto social em que
estd inserida a familia. E aqui onde radica, particularmente, a importancia da
organizac¢ao social da unidade familiar, como grupo «basico intermédio» entre
o individuo e a sociedade.

Nas situacdes de adversidade que se apresentam relativamente ao cuidado
de uma pessoa doente na familia, deve favorecer-se a criacdo de umas rela-
c¢cdes niveladoras ou fluidas. Qualquer pessoa que receba amor estara aberta
a mudanca. As seguintes atitudes oferecem a oportunidade de depender de si
proprio:

1. «N&o ha duvida que cometerei erros se empreender qualquer acdo, em par-
ticular uma nova.»

2. «Se alguém me fizer uma critica, saber recebé-la.» Por exemplo: «Na ver-
dade ndo sou perfeito e as criticas sdo Uteis. Com certeza alguém nao estara
de acordo com o que eu fizer. Nem todos gostamos das mesmas coisas.»

3. Aceitar as diferentes avaliacdes que os outros possam fazer e manter-se fiel
aos proprios interesses. Por exemplo: «Talvez ela pense que eu ndo sirvo
para nada. Serd gue vou conseguir sobreviver ao comentario?»

4. Aceitar a realidade pessoal. Por exemplo: Se eu pensar sempre que tenho
de ser perfeito, € muito provavel que encontre sempre alguma imperfeicdo.
E pronto, talvez me abandone. Se calhar € o melhor; de qualquer forma, néo
VOU morrer por isso.»44

As relacdes sdo os degraus vivos gue unem os membros de uma familia. Par-
tilhar é a decisdo que uma pessoa toma de permitir que outra participe desse
espaco. As pessoas podem partilhar sé quando sentem confianca. Por exem-
plo, nas familias podem aparecer conflitos quando nenhum dos filhos se sente
seguro no que toca a intimidade e a propriedade: «Isto € meu e posso fazer o
que eu quiser com isto.»

Para a determinacdo da situacdo de vulnerabilidade de uma familia, tém-se
em conta os seguintes fatores:

42. Haley, J. Terapia para resolver problemas. nuevas estrategias para una terapia familiar eficaz.
Buenos Aires: Amorrortu, 1980.

43. Falicov, C.J. (comp.). Transiciones de la familia. Continuidad y cambio en el ciclo de vida.
Buenos Aires: Amorrortu, 1991.

44. Satir, V. Op. cit., 1983.
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1. Situacdo econdmica. E evidente que uma economia fraca pode agravar o
problema, apesar de ndo ser o fator determinante, j& que existem outros
gue podem ser mais decisivos. Mesmo tendo possibilidades econdmicas,
por vezes pode ser dificil a contratacdo de pessoal de assisténcia domici-
lidria ou a hospitalizacdo de doentes crénicos.

2. Atividade laboral dos membros da familia. A assisténcia domiciliaria as
pessoas doentes implica um grave conflito quando existe uma completa
dedicacado ao trabalho de todos os membros da familia, seja qual for a sua
situacdo econdmica.

3. Relacdes afetivas. E um aspeto de grande transcendéncia para a coexistén-
cia familiar da pessoa doente. Se estes lacos afetivos tiverem arrefecido (por
motivos pessoais, culturais ou sociais), as dificuldades na assisténcia, assim
como a despreocupacao e a rejeicdo dos familiares, serdo cada vez maiores.

Formacéao, cultura, lazer, etc.

5. Histdria familiar, na qual se refletem as vivéncias anteriores de superacao e
adversidade.

6. Meio rural ou urbano. As possibilidades de assisténcia sdo diferentes con-
forme se trate do meio rural ou do meio urbano. No meios rural, a pessoa
doente pode ter menos meios técnicos ao seu servi¢co, mas conta com uma
rede social mais ampla que favorece uma maior atencdo humana. Nas gran-
des cidades, as dificuldades de comunicacado psiquica e fisica (transportes,
grandes distancias, etc.), assim como o aumento da populacdo ativa, costu-
mam ser geradores de conflitos familiares face a doenca de algum dos seus
membros.

Assim, é necessario identificar em que medida estes aspetos estdo a influen-
ciar a capacidade de fazer face a situacdo e determinar quais deles se podem
melhorar ou reconduzir. Porém, o que realmente é importante é ndo culpa-
bilizar, mas, na medida do possivel, ajudar a adotar medidas que permitam
melhorar o bem-estar do conjunto familiar. Por exemplo: o caso da filha Unica
de uma pessoa doente que foi viver para fora da cidade para levar uma vida
mais saudavel. Na primeira visita dos cuidados paliativos, alguém do pessoal de
assisténcia atreveu-se a recrimina-la por ter decidido ir viver para tdo longe da
sua mae. Desde entao, a filha ndo parou de lamentar-se, até ao ponto de que
tinha abandonado a sua proépria familia, tentando reparar aquilo que alguém
lhe comunicou que tinha sido um erro. Foi muito dificil trabalhar com esta filha
o facto de que ela tinha tomado a decisdo por varias razdes e que a sua mae
as podia entender. Assim, procuraram-se algumas medidas para que a filha
dispusesse de mais tempo para a sua familia, e a doente beneficiou de novas
relacdées com a equipa de voluntarios. Este esforco da equipa de assisténcia
poderia ter sido evitado se ndo se tivesse julgado a priori uma decisdo tomada
muitos anos antes.

Para favorecer a capacidade de cuidado dos cuidadores, é necessario entrar
num processo que lhes permita ir sabendo como agir face a cada sintoma ou
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face aos cuidados terapéuticos que é preciso levar a cabo. Podem ser eles
proprios que se encarreguem dagueles aspetos mais intimos, dependendo da
idade e da capacidade. A distribuicdo de responsabilidades no cuidado pelos
varios elementos da familia € algo que a pessoa doente geralmente agradece,
assim como cada membro da familia se sente possuidor de um beneficio muito
pessoal, dado gue conseguiu proporcionar a pessoa querida um tempo e um
espaco vivido como util. Mesmo as criancgas, por mais peguenas que sejam,
podem contribuir com a sua parte nos cuidados ao fazer companhia.

Quando se assinala a familia que a sua participacado é muito valiosa, o senti-
mento de incapacidade para tratar da pessoa querida num momento tdo critico
transforma-se em interesse em aprender e partilhar. Desta forma, seguramente
sentirdo que tanto os seus desejos ou receios como as suas iniciativas e as da
pessoa doente podem ser ouvidos e partilhados.*®

Outras situacdes de vulnerabilidade sdo a presenca de outros membros
doentes no nucleo familiar que precisam de ser atendidos de forma especial,
como por exemplo pessoas com problemas de saude fisica ou mental, pessoas
de idade avancada, pessoas doentes em situacdo de dependéncia, etc.

Tal como no caso exposto anteriormente, pode acontecer gue os membros
da familia ndo saibam onde concentrar as suas forcas, ou se encontrem indefe-
sos na comunicacdo de determinado tipo de informacéo relativamente a evolu-
cdo da doenca, por exemplo, de modo a evitar aumentar o sofrimento de uma
pessoa considerada como emocionalmente fragil.

Desde o apoio social vai tentar-se ajudar a identificar a potencialidade dos
membros considerados vulnerdveis, analisando conjuntamente com a familia
guais serdo as medidas a adotar que possam beneficiar todos e quais deverao
ser evitadas, precisamente para nao manter estes membros a margem e para
os envolver na medida das suas possibilidades, procurando o tempo e o espaco
idoneos para tratar a situacao.

Evitar o envolvimento dos membros considerados vulneraveis, assim como
envolvé-los demasiado, pode ter consequéncias irrepardveis e, portanto, é
necessario trabalhar com cautela. Os profissionais podem ajudar, mas € neces-
sario o envolvimento dos familiares, porgque eles os conhecem melhor e permi-
tem uma melhor anélise do problema.

Na medida em que a familia se integra e partilha as decisdes terapéuticas,
também aprende e adquire novas habilidades para o tratamento, favorecendo
assim a seguranca e o relaxamento da pessoa que sofre de doenca avancada.

Aprendendo a tratar a familia, conhecendo os seus riscos, receios, atitudes
e defesas, e ajudando-os a reconhecer os seus proprios recursos, veremos de
forma gquase imediata um aumento na qualidade do tratamento e uma diminui-
cdo do stress provocado por ndo saber agir em momentos dificeis.*®

45. Smith, C.R. Trabajo social con moribundos y su familia. México: Pax México, 1988.
46. Novellas Aguirre de Carcer, A.; Pajuelo, M.M. Op. cit., 2003.
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v

Principals pressupostos
condicionados

pelo impacto familiar
que exigem

uma atencao especial

Autora: Anna Novellas Aguirre de Carcer

Cuidar de uma pessoa doente pode parecer uma coisa simples. S6 é necessaria
capacidade, disposicdo e tempo. Destes trés fatores, o tempo é o mais objetivo,
dado que ndo estd associado as potencialidades do individuo. Os outros dois
aspetos sdo muito mais complexos quanto a avaliar em que grau se pode dis-
por dos mesmos. Frequentemente, a capacidade de cuidar ndo é unicamente
condicionada por aquilo que chamariamos de aptiddo, mas podem aparecer
outras condicionantes que a dificultem. Por sua vez, parece evidente que, face
a doenca grave de um familiar, as pessoas mais proximas ou chegadas deve-
riam desfazer-se em atencdes. Porém, nem sempre se da esta premissa. Isso
pode acontecer devido a variadissimas causas que, num processo de atencédo
multidisciplinar, serd necessario identificar para ajudar os profissionais a com-
preenderem melhor o que acontece e, assim, oferecer apoio para melhorar a
situacao.

Em contextos de doenca progressiva, na maior parte das vezes, uma vez
descartado o fator tempo, a falta de disposicdo para cuidar ou a falta de capa-
cidade ou perda da mesma costumam ser consequéncia do impacto gerado ao
saber que a doenca esta a progredir, e temer pela vida ou sofrimento da pessoa
gue a padece. Uma situacdo de impacto obriga a tomar consciéncia de algo
ndo esperado ou ndo desejado, e implica uma série de reacdes conscientes,
inconscientes ou de ambos os tipos.
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Descompensacao ou desajuste
das expectativas familiares

No desenvolvimento normal de uma familia forjam-se uma série de objetivos
e expectativas, mais ou menos coerentes, que permanecem latentes e que se
vao cumprindo na medida em que sdo realistas e em que existe disposicdo do
ambiente para o seu desenvolvimento. Algumas destas expectativas tém a ver
com a evolucdo e o progresso da familia propriamente dita, e outras dirigem-se
a cada membro em concreto e vao-se modificando a medida que se sucedem
as varias etapas da evolucao familiar. A doenca grave de algum ou alguns dos
membros da familia provavelmente faz com que se sintam fraturadas uma ou
varias destas expectativas, desencadeando diversas reacdes. Uma delas pode
ser reajustar as expectativas existentes e incluir outras novas. Seria como se,
face a complexidade da situacdo, se propusessem formas que permitissem
seguir o curso da vida «apesar de» ou «além de». Muito frequentemente tra-
ta-se de negociacdes inconscientes.

Em forma de exemplo, expde-se o caso de um homem de 48 anos
a guem chamaremos Sr. R, casado e com dois filhos, uma rapariga
de 20 anos e um rapaz de 14. Uma das expectativas familiares é
mudar-se em breve para uma casa com jardim no mesmo bairro
onde vivem, e quando o fizerem pensam ter um cdo, porque todos
gostam de animais. O que mais une pai e filho é o basquetebol.
O Sr. R ndo perde nenhum jogo do filho, e ambos sabem que o
rapaz tem muito boas qualidades para este desporto. E provavel
gue no futuro seja um jogador profissional. A filha, que na ado-
lescéncia tinha tido acesas discussdes com os pais, em especial
com a mae, atualmente tem namorado e estd muito apaixonada.
Tanto assim é que a relacdo com os pais melhorou muito, e o pai
mostra-se especialmente satisfeito com o atual namorado da filha.
Ela espera que os pais a ajudem a comprar ou a dar a entrada para
alugar um apartamento, para poder ir viver com o namorado em
breve. A esposa do Sr. R trabalha numa banca do mercado e levan-
ta-se muito cedo todos os dias, incluindo os feriados. Espera que
o marido ganhe mais dinheiro para poder deixar esse trabalho tdo
duro e encontrar outro que lhe permita estar mais tempo em casa.

Quando diagnosticaram o Sr. R com cancro do esdéfago, tudo
parecia relativamente simples: operacado, tratamento e... regresso
a uma vida normalizada. Mas a recuperacado da operacédo foi muito
dura, e o Sr. R ndo melhorava, até ao ponto que nunca de encon-
trava o momento adequado para iniciar o tratamento.

Pouco a pouco foi-se informando o paciente e a familia de que
a doenca estava a progredir e que de momento um tratamento
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curativo ndo faria mais do que prejudicar o seu estado de saude.
Possivelmente ndo havia volta atras.

Também de forma paulatina se foram desvanecendo as expec-
tativas do grupo familiar em geral (a casa teria de esperar), e de
cada um dos seus membros em particular.

Aparecem entdo novas esperangas, novos pactos conscientes
ou inconscientes. A esposa pondera deixar o trabalho, pensando
gue dessa forma poderd tratar melhor do seu marido e que ele
assim melhorarda. A filha pondera adiar ir viver com o namorado
até que o pai fique melhor. O filho incentiva-o a ndo deixar de ir
aos jogos, porque ndo deve desistir, que é o que o pai sempre lhe
tinha transmitido. Por outro lado, a mée do Sr. R, que ndo vive na
mesma cidade, repete constantemente que acordou com Deus
para a levar a ela e ndo ao filho.

Neste caso observamos o grau de desajustamento das diferentes expectativas,
o que possivelmente dificultard a evolucdo dos cuidados. Algumas das possibi-
lidades que poderiam ocorrer sdo as seguintes:

Exigir um maior esfor¢co a pessoa doente para se sobrepor a sua doenca,
0 que levaria a perder a seguranca em si proprio, autoculpando-se pela
sua falta de esforco, ou, pelo contrario, a sentir-se incompreendido porque
aqueles a quem mostrou tanto afeto ao longo da sua vida ndo sdo capazes
agora de entender o que estd a acontecer realmente.

Quando o pensamento magico individual ou coletivo de que algo que néo
é possivel que aconteca se tornara realidade gracas ao sacrificio se vai des-
vanecendo pouco a pouco, é possivel que se gere muita frustracdo e se
fomente a crenca de que ndo se alcanca a melhoria esperada porgue um
ou varios do grupo nao sdo suficientemente bons. Desta forma, pode ini-
ciar-se um processo de diminuicdo da autoestima individual ou de grupo.
Esta baixa autoestima ou frustracdo poderia transformar-se numa elevada
solicitacdo ou extrema exigéncia de atencdo por parte dos profissionais de
saude: «Se eu ou nés ndo podemos, eles podem.»

O desencanto ou frustragdao pode ser um facilitador para a reorganiza-
¢cdo dos pensamentos, o que poderia propiciar uma nova abordagem da
atuacdo mais adaptada a realidade. Também se poderiam gerar, por exem-
plo, novos comportamentos de teor mais defensivo ou acusatorio.

Deterioragcdo da comunicacdo, quer seja entre os proéprios membros da
familia, com a pessoa doente ou com a equipa de assisténcia, de forma que
se torna complicado manter o didlogo e chegar a acordos na planificacdo
dos cuidados.

Existem outros aspetos que afetam as expectativas citadas e que ndo estdo
relacionados com o processo da doenc¢a e dos cuidados. S&o os seguintes:

O local de prestacdo do apoio. Uma familia pode esperar que, a partir de
um determinado momento, a pessoa doente permaneca hospitalizada até
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ao fim dos seus dias, o que lhe transmitiria seguranca, tal como comenta
Agneta Wennman.' Contudo, as hospitalizacdes geralmente ndo costumam
ser programadas com esse fim, mas tém mais a ver com aspetos somaticos.
Neste caso, é provavel que domine a incerteza face a impoténcia de nao
saber responder as necessidades que exigird a pessoa doente, o receio da
soliddo, um possivel transbordamento num determinado momento ou até
mesmo O receio de reviver com demasiada intensidade a recordacao, e que
isso impeca de continuar a viver na mesma casa.

¢ Na&o obstante, pode dar-se o caso totalmente contrario, que a decisao seja
tratar da pessoa doente na sua propria casa e, no entanto, as circunstan-
cias do momento ndo serem favoraveis nesse sentido, de modo que seja
necessario o internamento num centro especializado. Neste caso, o grau de
frustracdo sera diretamente proporcional a forca que tinha esse propdsito.
Ou seja, o sentimento de fracasso serd mais intenso caso se tratasse de um
desejo expresso explicitamente pela pessoa doente, e serd menor se fosse
contemplado como uma possibilidade sem demasiada convic¢ao.

¢« O apoio dos profissionais. Muitas vezes as familias mostram diferentes limi-
tacdes no apoio a multiplicidade de necessidades que a pessoa doente apre-
senta, ou que supdem que esta requer, mesmo que ndo o tenham expressado
abertamente. Estas necessidades podem ser tanto de tipo basico como de
carater mais relacional ou emocional, e espera-se que sejam cobertas por
profissionais especializados. Por outro lado, a equipa de assisténcia pode
interpretar mal este pedido de apoio como desinteresse por parte da familia
no cuidado da pessoa doente. Esta descompensacdo pode ser a causadora
de mal-entendidos, originando atitudes reivindicativas por parte da familia
e reacoes defensivas ou acusatorias por parte da equipa de assisténcia.

Em qualquer caso, a autora citada comenta que nenhuma destas realidades
deve tomar-se de dnimo leve, dado que qualquer uma delas, em ultima instan-
cia, pode ser causa de mal-estar e insatisfacdo, e dificultar ideal evolucdo do
processo.

No caso de se detetarem indicios de desajustamento ou descompensacao
nas expectativas de algum de varios dos elementos do grupo familiar, seria
necessario inicialmente identificar as causas deste desajustamento e recondu-
zir o processo na medida do possivel.

Como argumenta Tishelman?, os aspetos comuns das esperancas expres-
sadas e as expectativas podem ajudar a compreender as potencialidades e
limitacbes dos familiares relativamente ao apoio dos profissionais. Na medida
em que se possa chegar a um consenso com a familia acerca das causas destas

1. Wennman-Larsen, A.; Tishelman, C. «Advanced home care for cancer patients at the end of
life: a qualitative study of hopes and expectations of family caregivers». Scand J Caring Sci
2002;16:240-247. DOI: 10.1046/j.1471-6712.2002.00091.x

2. Tishelman, C.; Sachs, L. «The diagnostic process and the boundaries of normality». Qual Health
Res 1998;8:48-60.
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limitacdes, dar-se-a lugar a um segundo passo, que serd explorar e potenciar as
suas capacidades para fazer face a esses desajustamentos.

Aliancas, coligacdes, afetos e interesses
(«agendas ocultas»)

Apesar de ndo existir uma certeza cientificamente comprovada, frequente-
mente costuma associar-se o desenvolvimento de uma doenc¢a grave a cau-
sas geradas por diversas contrariedades mais ou menos reincidentes, como
por exemplo, a perda de um ser querido, um despedimento laboral, desgos-
tos familiares, etc. Atribuir a doeng¢a a uma causa simbdlica permite dar conta
da influéncia que tem a simbologia para a pessoa que padece da doenca ou
para aqueles que a rodeiam. Da mesma forma, e pelos afetos professados,
pode acontecer que a pessoa doente ou a familia facam igualmente propostas
de aliancas simbodlicas com variados fins.

Uma casuistica relativamente frequente produz-se quando houve uma sepa-
racdo ou divorcio. Se a doenca aparecer posteriormente a separacdo do casal,
é possivel que se atribua a causa da doenca a essa rutura, e a partir daqui no
ambiente sociofamiliar podem surgir atitudes e acdes condicionadas por esse
acontecimento. Por exemplo, se a pessoa doente for quem provocou a rutura
do casal, aqueles que ndo eram a favor de que isso acontecesse podem consi-
derar a doen¢a como um «castigo merecido», o que simbolicamente os liberta
do sofrimento, ja que pensardo que o merecia. Pelo contrario, se fica doente
a pessoa que se sentiu abandonada, é possivel que se culpabilize o «abando-
nador», criando-se grupos de cuidadores aliados contra aquele ou aquilo que
simboliza a causa da doenc¢a, ao mesmo tempo que podem aparecer varias
recriminacoes, recusas de ajuda, etc.

Este poderia ser o caso do Sr. E, cuja esposa o abandonou ha
dois anos para ir viver com o seu novo companheiro. Apds lhe
terem diagnosticado com cancro do pulmao avancado, na familia
geram-se dois estilos de lidar com a situacao.

Um dos filhos e a irma do Sr. E responsabilizam a esposa pela
doenc¢a, enquanto as outras duas filhas tentam argumentar inu-
tilmente com eles que, provavelmente, o facto de ter sido um
fumador invertebrado tenha tido a ver com o desenvolvimento da
doenca.

A partir dos factos comentados, observa-se que existem dois estilos de apro-
ximacdo a pessoa; um em que a consideram uma vitima e outro em gque a res-
ponsabilizam pelos factos, com o qual se torna dificil que a familia se possa
entender e organizar na cobertura da atencdo que a pessoa doente requer.
Estas circunstancias dédo-se especialmente nos momentos de impacto e em
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funcdo da informacédo recebida. Pouco a pouco, uma familia com uma certa
maturidade pde de lado essas diferencas e organiza-se para cuidar. No entanto,
noutras ocasides sera necessaria a interveng¢do dos profissionais para ajudar a
refletir e organizar os pensamentos, com a intencdo de, a margem daquilo que
se possa pensar relativamente a causa da doenca, se desenvolvam os afetos
que permitam adotar a atitude necessaria a partir do momento atual.

Outro tipo de aliancas ocorre na tentativa de evitar provocar mais sofri-
mento ao ja existente. Se a pessoa ficar doente apds um processo de perda
traumatico, ou se a sua doenca se agravar por esse mesmo motivo, ou se algu-
mas situacdes do dia-a-dia provocarem uma certa angustia, o meio cuidador
pode decidir evitar transmitir uma determinada informac¢do ou falar do que
aconteceu. E nessa tentativa de adicionar mais sofrimento ao ja existente
gue as pessoas proximas criam aliancas para evitar que a pessoa doente relem-
bre factos passados penosos ou mantenha uma relacdo com qualquer coisa
que a faca recordar aquelas situacodes, incluindo pessoas significativas. Igual-
mente, a intencdo é tentar impedir o seu envolvimento em factos do presente
gue possam ser dolorosos.

Apods um diagndstico recente de cancro do pancreas, os filhos do
Sr. T ndo lhe falam da sua esposa, recentemente falecida por um
problema cardiaco, com a intencdo de evitar que apresente epi-
sodios depressivos. Também ndo permitem as visitas da familia
da sua esposa, que poderiam fazé-lo recordar. Pensam que assim
ultrapassard melhor a doenc¢a ou evitardo que piore. Também néo
o informam das inunda¢des que aconteceram na sua terra-natal,
onde a residéncia de verado ficou seriamente afetada, par que isso
Nnao seja um novo motivo de preocupacao.

Em situagdes como as que se apresentam nos exemplos e noutras parecidas,
torna-se necessario refletir com a familia em que medida essa abordagem, mais
do que evitar o sofrimento da pessoa doente, a estd a anular como membro da
familia, e até que ponto o facto de a deslocar da quotidianidade fomenta mais o
seu isolamento. Definitivamente, € como se ja ndo se lhe permitisse participar e
partilhar com os outros. Muitas vezes, estas alianc¢as tentam em parte, de forma
implicita ou inconsciente, evitar o préprio sofrimento devido, por exemplo, ao
sentimento de incapacidade para partilhar os acontecimentos e ao receio de
ndo encontrar as palavras de consolo adequadas.

E importante entender que em cada familia ou meio cuidador pode existir
uma multiplicidade das chamadas na linguagem sistémica agendas ocultas ou
regras implicitas, segundo Cibanal.® Ou seja, assuntos que por diversas razdes
a familia ou o meio cuidador consideram que ndo devem vir a baila, e que
em parte podem condicionar atitudes que nem sempre sdo benéficas para o

3. Cibanal Juan, L.; Arce Sanchez, M.C.; Carballal Balsa, M.C. Técnicas de comunicacién y relacién
de ayuda en ciencias de la salud. 3.2 ed. Barcelona: Elsevier, 2010.
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desenrolar do caso. Costuma ser na confrontacdo relativamente a essas ati-
tudes que é possivel identificar a presenca desses supostos, e desta forma os
profissionais poderdo incidir na analise dos seus beneficios ou preconceitos.
Perguntas simples como as seguintes permitem esta reflexdo e o avanco da
intervencado: «O que faz com gue se comportem desta forma?», «Porque consi-
deram que este procedimento é o mais adequado?», etc.

Funcao protetora do sintoma

Em momentos de conflito ou em situacdes de relagcdes tdxicas dentro da fami-
lia, o aparecimento de um novo problema pode propiciar o adiamento da reso-
lucdo das crises anteriores a esta, dado que altera a prioridade dos objetivos
para dirigir a atencéo para a nova situacdo de crise.

Quando o diagndstico ou o avan¢o da doencga se converte na principal preo-
cupacao, facilmente as familias ddo prioridade a dedicar toda a sua atencéo a
pessoa doente relegando os seus problemas para segundo plano, e mantém um
comportamento que evite trazer a luz os conflitos adiando-os ou perpetuan-
do-o0s.4 Esta atitude pode ser muito favordvel para a pessoa doente, porque
recebe toda a atencdo desejada, carente de outras complicacdes. Contudo,
este estilo de trato aparentemente contido poderia mudar num determinado
momento e piorar a situacdo.

E o caso de J.M., um jovem de 23 anos que se sente agradecido aos
pais porque lhe estdo a dedicar todo o tempo que néo lhe dedica-
ram em peqgueno, quando trabalhavam muito e ele ficava em casa
muitas horas a tomar conta do irmdo mais novo. O que J.M. ndo
sabe é que isto provocou graves conflitos no trabalho do pai e o
despedimento da méae.

Esta situacdo provoca uma tal sobrecarga emocional que é necessario tratar,
dado que num determinado momento, e devido ao sofrimento, os sentimentos
relativamente ao filho doente poderiam ser culpabilizadores e/ou prejudiciais.

Outras vezes, o sintoma pode provir de causas alheias a doenca, transfor-
mando-se também numa quimera que ocupa a mente dos cuidadores. E entdo
necessdria uma mudanca de comportamento para resolver a situacdo, dado
gue a doenca deixa de ser o eixo central do sofrimento. De certa forma, o facto
de ter outras preocupacdes pode ser inconscientemente um alivio para os cui-
dadores, que deslocam o sofrimento provocado pelo avanco da doenca para
essa preocupacao.

4. Cibanal Juan, L. Introduccién a la sistémica y terapia familiar. Alicante: Editorial Club
Universitario, 2007.

IV. Principais pressupostos condicionados pelo impacto familiar que exigem uma atencao especial | 79



G. era uma mulher com uma doenca avancada gue, num determi-
nado momento, precisou que lhe fosse feita uma toracocentese.
Para isso, foi hospitalizada, e no decorrer da intervencdo piorou
de tal forma que, ao fim de um par de dias, e como consequéncia,
segundo a sua familia, de uma ma pratica na intervencao, faleceu.

O aborrecimento dos filhos pela suposta ma acdo desenvol-
vida no hospital, assim como pela falta de informacdo recebida
no momento oportuno, mantinha-os ativos em ira contra o centro
hospitalar, e toda a sua energia destinava-se a que se fizesse jus-
tica pela morte precipitada da mae.

Provavelmente os filhos tinham razao relativamente ao facto
de o procedimento da toracocentese poder ter sido a causa da
precipitacdo da morte e, portanto, nas entrevistas posteriores ao
falecimento era esse o assunto central. No momento em que lhe
dada a oportunidade de os ajudar a tratar da denuncia correspon-
dente, sentiram-se desarmados, ja ndo tinham contra o que lutar, e
por fim entraram num periodo mais depressivo em que foi possivel
trabalhar o luto pela mae falecida.

Nas duas situacdes apresentadas, a equipa de intervencdo precisara de trabal-
har com cautela os prds e os contras das atitudes adotadas, e confrontar, ao
mesmo tempo, o espaco e o ritmo adequados as caracteristicas familiares e a
intensidade do sintoma.

Situacdes e formas de manifestacao
do impacto familiar que exigem atencao

E provavel que um acontecimento inesperado provogque respostas pouco pre-
meditadas ou elaboradas, devido & irrupcdo do seu aparecimento. E por isso
que, muito provavelmente, muitas dessas respostas ocorram como mecanismo
de defesa ou adaptacdo face ao stress que a situacdo provoca. Algumas destas
respostas expdem-se a seguir:

Dissocia¢ao

Aparece como forma de dividir a mente, adiando ou iludindo aquilo que gera
sofrimento, e agindo como se ndo existisse. A dissociacdo, vista como meca-
nismo de defesa adaptativa, pode ser uma atitude que permite aos membros
da familia ir adaptando-se ao seu ritmo as novas circunstancias. Geralmente
realiza-se de forma inconsciente, ou seja, a pessoa ou pessoas do meio cuida-
dor adiam o conhecimento da situacdo real para funcionar como se esta ndo
existisse. Podia diferenciar-se da evasdo, dado que neste ultimo tipo de res-
posta as pessoas, conscientes da realidade, esquivam-na consequentemente
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para evitar permanecer num estado de espirito baixo, ou que lhes dificulte fazer
face ao processo de uma forma mentalmente equilibrada.®

Este podia ser o caso da familia de R.C. que, numa entrevista rea-
lizada pelos meios de comunicacdo, responderam como tinham
sido capazes de preparar com a pessoa doente, o seu testamento,
e deixar resolvidos muitos assuntos relativamente aos filhos, com-
panheiro, trabalho, etc. Mas, uma vez terminada a entrevista, a
familia insistia em que, apesar de tudo, preferiam pensar que R.C.
podia curar-se. Trata-se de um caso claro de dissociacéao.

Por outro lado, no caso de F.V,, a familia nem queria ouvir falar
da possibilidade de pioramento, e sé prestavam atencdo quando
as noticias eram favoraveis.

Desanimo e lamento

Um estado de espirito triste ou levemente deprimido, ocasionado pelas cir-
cunstancias, € considerado ndo sé normal, como compreensivel e adequado,
porgue passaria a fazer parte do conjunto de respostas saudaveis. Trata-se de
um estado de espirito coerente com a situacéo.

O desanimo, condicionado pela informacdo prognodstica ou adversa rela-
tivamente a evolucdo da doenca, contamina os sentimentos com certa fatali-
dade e, consequentemente, também os comportamentos e dreas de atuacao.
O pessimismo flutuante e o consequente lamento no contexto ndo permitem
ver outros olhares nem agir de uma forma serena que propicie adaptar-se a
situacdo. Esta forma de proceder priva o meio cuidador de uma mente desanu-
viada que permita fazer face a situacdo de uma forma equilibrada.

G.B. foi internado em estado avancado da doenca para controlar
a sintomatologia. As previsdes indicavam que provavelmente se
encontrava em situacdo de ultimos dias. A familia, vitima de um
estado de choque, organizou uma procissado de familiares que iam
passando um a um pelo seu quarto, até ao ponto que G.B. comen-
tou com a equipa que se sentia como se estivesse numa montra.

Uma vez chegados ao ponto em que a vida da pessoa doente possivelmente
seja muito curta, a situacdo pode levar os familiares a realizar acdes inverosi-
meis, dominados pelo receio de ndo as poder levar a cabo posteriormente.

Desde o processo de apoio, € necessario confrontar o beneficio e o prejuizo
das acdes que se propde realizar ou que se estdo a levar a cabo, de modo que
as consequéncias ndo sejam prejudiciais a longo prazo.

5. http://www.academiagauss.com/diccionarios/diccionario.ntm#_D
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Irritacdo, perseguicao e recriminagao

Do ponto de vista racional, ainda ndo podemos relacionar diretamente causas
ndo organicas com o desenvolvimento de uma doenca. Por outro lado, fre-
guentemente identifica-se o contexto da afetacdo de uma doenca grave como
uma situacdo de injustica, provocando uma irritacdo consequente com essa
impressao.

O sentimento de iniguidade pode ser dado por iniumeras razdes, que podem
estar relacionadas com acontecimentos da vida da pessoa ou entdo com cau-
sas alheias a ela. Um exemplo tipico é considerar que existiu um atraso no diag-
nostico por parte dos servicos de saude, e dai os sentimentos persecutdrios,
medos e receios de ndo sermos bem tratados, sentimentos de abandono, etc.
Neste sentido, aparecem as recriminacdes dirigidas a situacdo em concreto.
Também podem aparecer recriminacdes a situacdes isoladas ou a outras em
que se relacionam umas com as outras, relativamente a vinculos familiares, pes-
soais, etc.

«Tudo comecou quando a minha filha Pilar ficou gravida do namo-
rado... Era muito jovem, sé tinha 16 anos. A Pilar era a menina dos
olhos dele e o0 meu marido nunca ultrapassou aquele momento
critico.»

«N&o é justo a Rosa ter de passar por isto... Uma vida inteira
a trabalhar no duro e, agora que se reformou, nem sequer tem
tempo de fazer uma viagem com o Instituto de Idosos e Servigcos
Sociais.»

«Eu sou a mae; sou eu que tenho de estar ao lado dele... A
mulher dele nunca cuidou dele, sempre ocupada com o trabalho
e no paleio com a amigas... Agora que ndo venha para aqui com
lamentos.»

Cada uma destas situacdes encerra uma boa dose de carga emocional que
impede, muitas vezes, um raciocinio mais reflexivo. Portanto, geram-se
situacdes de mal-estar e conflitos relacionais, dado que nem todos os elemen-
tos do meio familiar estdo de acordo com a referida percecdo, ou a sua versao
é diferente, etc. Em situacdes semelhantes, a dor do momento provoca uma
certa tendéncia para intensificar ou magnificar os factos. Custa confrontar e
argumentar pacificamente e, consequentemente, torna-se necessario ouvir
e compreender as emoc¢des sentidas, ao mesmo tempo que se propdem novas
medidas de atuacdo que neutralizem na medida do possivel a dor dos factos.

Por vezes é possivel propiciar o restabelecimento do didlogo face a situa-
¢cdes de incomunicacdo, emoc¢des contidas, etc. Noutras, pelo contrario, é
melhor evitar confrontar, recapacitar ou argumentar e, caso se tente, é preciso
procurar o momento e o espac¢co adequados.
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Os profissionais do apoio social ajudardo a encontrar e aplicar, conjunta-
mente com a familia, algumas medidas que ajudem a compensar os efeitos
negativos dessas apreciacdes.

Insatisfacdo, reclamac¢do e impaciéncia

Quando se evidencia ou se considera que um ser querido estd a sofrer, o seu
meio desenvolve acdes que permitam dissipar ou aliviar esse sofrimento. Se
ndo se consegue, entra-se num processo de dececdo que pode provocar senti-
mentos de insatisfacdo consigo préprio, ou entdo projeta-los nos outros ou na
prépria pessoa doente. Podem gerar-se pensamentos defensivos expressados
através de frases como estas: «Vocés ndo demonstram interesse suficiente»,
«Queixa-se sempre». Este sentimento de impoténcia, expressado em forma de
insatisfacdo, faz a ligacdo com uma certa exigéncia de responsabilidades com
a equipa ou com outros elementos do meio.

Um exemplo classico é recriminar a falta de pontualidade no dia
da consulta, ou mostrar atitudes de certa exigéncia ou desprezo:
«Vocés ndo sabem tratar dela», «E a terceira vez que vimos para
a mesma coisa». E possivel que possa existir alguma raz&o no que
se expressou, mas estd muito condicionada pelo sentimento de
impoténcia. O nivel de exigéncia para com os outros geralmente é
proporcional ao nivel de impoténcia ou insatisfacdo.

Frases como «N&o se preocupe», «Deve entender que os outros
tém o seu trabalho» ou «Vocés estdo muito nervosos» ndo ajudam
porgue, de facto, o que mostram € uma total falta de empatia que
nao facilita o didlogo.

E preciso reconhecer os sentimentos que afloram para poder procurar solucdes
conjuntas, estabelecendo assim um vinculo de confianca que permita a aber-
tura. Portanto, convém mostrar as preocupacdes que geram a insatisfacdo, de
modo a poder dialogar acerca das mesmas.

Inquietac¢do, dividas e impoténcia

O desconhecimento ou uma informacao insuficiente sdo grandes geradores
de impoténcia, porgue privam de agir em consonancia. Muitas vezes ouvem-se
experiéncias como esta: «O pior foi esperar pelos resultados... Agora ja sabe-
Mmos que ndo sdo bons, mas pelo menos sabemos o que podemos fazer.» Uma
informacao insuficiente ndo permite definir planos de acdo. Em situacdes de
final de vida é normal que as pessoas do meio se queiram desfazer em atencdes
com a pessoa afetada, mas sentem-se desconcertadas quando o objetivo ou
caminho a seguir ndo é claro. E habitual abordarem a equipa de cuidados de
saude para fazer perguntas que podem parecer inverosimeis ou até mesmo
repetitivas acerca do prognostico ou do controlo dos sintomas, quando na ver-
dade ndo passam de pedidos implicitos de orientag¢ao.
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A impoténcia identifica-se em parte através desta avidez por saber ou pelos
varios pedidos de atuacado dirigidos a equipa. Por isso, é conveniente que qual-
guer membro da equipa, num momento ou outro dos contactos mantidos com
o meio de cuidados, se interesse pelas suas duvidas, quer de forma direta —«O
gue os preocupa?», «Tém alguma duvida para resolver?», etc.— ou indireta
—«As vezes ndo sabemos como agir, ndo é?», «Torna-se dificil saber o que fazer
em cada momento, nao é verdade?», etc.

As perguntas indiretas ajudam os interlocutores a pensar que lhes permitem
redirigir as respostas para aquilo que realmente querem comunicar.

Perturbacdo e confusao

A perturbacdo distingue-se da confusdo porque, em certa medida, paralisa a
capacidade de agir, fruto da alteracdo do estado se espirito, enquanto a con-
fusdo nem sempre gera bloqueio, mas pode originar comportamentos ansiosos
ou dispares. As acdes a levar a cabo por parte da equipa deverdo encamin-
har-se para definir com palavras aquilo que estd a paralisar o comportamento
em caso de perturbacdo. Por exemplo, perguntas como as seguintes: «O que é
para vocés mais dificil nesta situacdo?», «O que vos preocupa mais?», etc.

R. passava todo o dia em frente a porta do quarto do marido,
mas quase nao se atrevia a entrar. Estava tdo bloqueada mental-
mente que ndo atinava a responder as perguntas que a equipa lhe
fazia. Foi necessario procurar alguém da sua confianca para fazer
de interlocutor e para que organizasse o meio cuidador, até que
pouco a pouco R. se adaptasse a nova situacao.

Acontece com alguma frequéncia que os membros da equipa tentam ao
Maximo, mas com pouco sucesso, chamar a razdo de elementos do meio cuida-
dor que se encontram num processo de perturbacdo. Na medida do possivel, é
mais simples identificar alguma pessoa do meio familiar que esteja mais adap-
tada a situacdo para fazer de interlocutor, porque saberd melhor de que forma
se aproximar e levar a cabo uma comunicacao eficaz com aqueles membros
que se encontram mais aturdidos.

Pelo contrario, em situacdes de confusdo serd necessario identificar as cau-
sas dessa confusdo e contribuir para colocar ordem, ou seja, ajudar a priorizar
as atuacdes.

C. tem a mae internada numa unidade de cuidados paliativos de
um centro que estd situado a cerca de 12 quildmetros de sua casa.
Em casa tem o marido, que recentemente sofreu um derrame cere-
bral e encontra-se em processo de recuperacao, e a mae dele, que
comeca a mostrar graves deterioracdes cognitivas. Atualmente,
o seu filho mais velho, casado e com duas filhas peguenas, vive
muito longe, e a filha encontra-se no Reino Unido.
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Quando chega ao centro para visitar a mae, esta conta-lhe tudo
0 que ndo correu bem, e logo de seguida ela dirige-se ao pessoal
da equipa para apresentar as suas queixas em nome da mae.

Quando o assistente social entrevista C., fica evidente que o
seu comportamento estd dominado sobretudo pela confusdo. Tem
muita pena de ndo poder tratar da mae, porque para ela foi uma
boa méae e uma excelente avd dos seus netos, dado que o marido
dela era camionista e estava fora de casa durante longas tem-
poradas. Agora sente-se confusa. Pensa que a mae merece mais
atencado do que o marido e que, portanto, devia passar mais tempo
no centro a fazer-lhe companhia, mas por outro lado o marido dela
ndo pode depender unicamente da mae dele, que jad tem muita
idade.

Uma vez identificada a causa da confusdo, deve pensar-se conjuntamente em
estabelecer prioridades, tendo em conta também que ndo sera possivel cobrir
todas as necessidades, quanto tempo podera dedicar cada um, quem mais da
familia esta proximo para poder pedir ajuda, etc.

Quando existe confusado, as familias agradecem que alguém se sente com
eles e os ajude a ordenar os seus pensamentos e a analisar os prdos e contras
das decisGes a tomar.

Nervosismo, preocupacao e tristeza

O conhecimento de uma possivel perda num futuro préximo coloca o indivi-
duo numa situacdo de processo de luto, desencadeando-se as manifestacdes
préoprias do mesmo. Trata-se de um processo gradual em que se vdo desen-
volvendo inUmeras peqguenas perdas de forma sucessiva, até que a pessoa
doente deixa de estar presente. O conhecimento da futura auséncia da pes-
soa doente, porém, permite que as pessoas do seu meio realizem um bom
processo de despedida, estabelecendo na medida do possivel uma relagdo
exclusiva de afeto e cuidado com a pessoa doente. A preocupacao pelo des-
enlace final e a tristeza pela futura auséncia fazem parte de um processo sau-
davel que provoca nas pessoas proximas o interesse em contribuir para uma
boa despedida. Esta preocupacado faz com que as pessoas do meio se possam
abrir com os profissionais, partilhar com eles as suas duvidas e planear os
cuidados da forma mais adequada.

Um estado de espirito depressivo ou triste nestas circunstancias faz parte
da normalidade, manifestando-se o nervosismo como fruto da inquietacdo
e da incerteza. Quando estado de tristeza acabar por ser paralisante ou o ner-
vosismo levar a agir de forma pouco acertada, os profissionais procurardo a
forma mais pertinente de se aproximarem e tratar o assunto com a familia,
deliberando com eles para encontrar um ajustamento adequado a situacao.
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Culpas, desejos e fantasias

Numa situacdo em que o sofrimento estd tdo presente, facilmente se revém
episddios da vida da relacdo com a pessoa doente, podendo aparecer senti-
mentos de culpabilizacdo relativamente a ela ou entdo a si préprio. A culpa
surge face a percecado ou sentimento de ter provocado algum acontecimento
conflituoso ou alguma desavenca atual ou anterior com a pessoa doente, e
também o consequente remorso. O sentimento de culpa intensifica-se quando
se tem a sensacdo de ndo poder reparar o mal produzido. Esta situacdo pode
provocar sentimentos e atitudes muito diversas, que vdo de um estado de espi-
rito depressivo paralisante a uma atitude invasiva ou de protecdo excessiva
para com a pessoa doente.

Face a impoténcia, gerada pela incapacidade de reparar culpas ou pela falta
de seguranca em si proprio, e de forma a poder dar a pessoa doente aquilo que
se considera gue necessita, muitas vezes fantasiam-se desejos de |he propor-
cionar elementos reais ou simbodlicos agradaveis que fomentem a sua satisfa-
¢édo.

M., uma jovem mae e esposa, esteve internada durante varios dias
na unidade de cuidados paliativos para controlar os seus sintomas.
Os pais desta filha Unica, duas pessoas com cerca de 70 anos, cul-
pabilizam o marido dela por uma lesdo fisica que M. sofreu num
acidente com ele, alguns anos antes de sofrer da doenca atual, e
recriminam-no por ndo passar mais tempo com ela. Por outro lado,
J.G,, marido de M., alega que tem de tratar do seu negocio e da
filha de 9 anos. Em parte, também se sente responsavel por aquele
acidente, mesmo que, analisando a situacao, seja um sentimento
de culpa praticamente infundado. Um dia, J.G. comenta com o
assistente social que gostava de fazer uma surpresa a M. com a
visita de um cantor muito famoso de que ela é grande fa.

O assistente social cria empatia com este desejo, mas ao mesmo
tempo questiona se ndo existiriam coisas mais simples e possiveis
de levar a cabo e que seriam igualmente satisfatdrias para a mul-
her. Sugere-lhe que passe uma noite com ela no hospital e deixe a
filha a dormir em casa de algum familiar de confianca ou de alguma
amiga da escola. J.G. concorda que € uma boa ideia e coloca-a em
pratica.

Por vezes, a pouca confian¢ga em nds proéprios faz com que se percam oportu-
nidades que podem ser valiosas. Por isso, é aconselhdvel permitir-se fantasiar,
para pouco a pouco poder ir debulhando possibilidades razoaveis e efetivas.

Nem sempre os profissionais de saude se sentem dispostos a analisar o por-
qué de algumas utopias individuais ou coletivas do meio cuidador, e tentam
atalhar de forma rapida estas atitudes, que consideram ilusodrias.

Os profissionais de salude devem compreender que cada individuo ou grupo
estd no seu direito de ambicionar aquilo que |he parecer mais idéneo para o seu
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bem-estar, e é seu trabalho como especialistas analisar os beneficios e precon-
ceitos desses desejos ou ambicdes.
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A familia face a
sintomas e situacoes
complexos ou imprevistos

Autora: Mari Vilchez Palacios

Geralmente, o que as familias desejam é que o processo de final de vida se
desenvolva de forma gque a pessoa doente tenha o menor sofrimento possivel.
Assim, apesar de quéo dificil seja perder um ser querido, se este se for de forma
tranquila, como é o desejo da grande maioria das pessoas do seu meio mais
proximo, estas terdo maiores possibilidades de desenvolver uma boa elabo-
racdo do luto posterior. A sintomatologia fisica € um poderoso regulador do
estado animico da pessoa doente e, portanto, também é desencadeador de
diferentes tipos de comportamentos daqueles que estdo a volta de quem a
padece.

A familia face a sintomas de dificil controlo

Ao longo do processo, é provavel que haja momentos de estabilidade clinica,
juntamente a outros em que podem aparecer sintomas de grande complexi-
dade, que cheguem a exigir hospitalizacdo. De alguma forma, o internamento
da pessoa que estad doente significa em sentido figurado também o interna-
mento da familia, dado que se modifica o espaco tanto de ser cuidada como de
cuidar. E de extrema importancia a aproximacao adequada a estes cuidadores,
gue em alguns casos podem sentir-se responsaveis pelo internamento ao pen-
sarem que fizeram alguma coisa mal (menor supervisdo, etc.), ou podem ter
sentimentos de impoténcia por ndo poder continuar a cuidar, etc.

Neste primeiro encontro serd necessario levar a cabo uma analise de como
correram as coisas em casa, para poder esclarecer o porqué do aparecimento
ou persisténcia dos sintomas, de modo a gerar certeza e evitar suposicdes
improvaveis ou injustificadas. Outras vezes pode acontecer o contrario, ou
seja, que a familia solicite o internamento da pessoa doente pensando que
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isso implicard um maior controlo, e nem sempre a equipa médica considerara
necessario ou suficientemente justificado um internamento. Neste caso, a fami-
lia pode sentir uma certa vulnerabilidade e, consequentemente, entrar num
estado de mal-estar em maior ou menor medida. Sera necessario entdo abor-
dar esse sentimento de vulnerabilidade familiar reforcando as potencialidades
dos membros da familia.

Ajudar a familia a fazer face a situacdes cuja melhoria inicialmente ndo
depende das suas capacidades exigira levar a cabo uma série de acdes:

« Expor o beneficio que traz compreender as causas da persisténcia ou apa-
recimento de um novo sintoma através da consulta a equipa médica.

« Ajudar a identificar em gque momentos o sintoma se apresenta com maior
gravidade, para que possam transmitir esses dados ao quadro clinico de
assisténcia e dessa forma delinear melhor o plano terapéutico.

A partir daqui sera possivel trabalhar com a familia qual serd o seu papel no
cuidado da pessoa doente, validando-a, e ajuda-la a adaptar-se as provaveis
alteracdes que ocorram durante a doenca.

A dor da pessoa doente e a dor da familia

Da mesma forma que se comentou que o internamento da pessoa doente é,
simbolicamente, o internamento da familia, a presenca de dor na pessoa doente
transforma-se por sua vez em sofrimento para a familia, por isso o bindmio
dor-sofrimento neste caso é totalmente inseparavel. Ndo podemos esquecer
gue muitas vezes a pessoa doente ndo expressa realmente como se encontra
e, porém, a familia manifesta-se descontente com a manipulacdo que se faz da
sua sintomatologia. Provavelmente impulsionada por sentimentos de impotén-
cia, questiona-se se realmente exercem um bom papel como cuidadores, ou
talvez se ndo seguiram bem alguma norma. A familia € uma voz-off da propria
pessoa doente. Por isso, quantas vezes a equipa médica faz afirmacdes como
«Tem a dor controlada» ou «Nao se queixa» e, pelo contrario, a familia mani-
festa estar atormentada pelas queixas e pelo sofrimento da pessoa doente por
causa de uma dor ndo controlada? E por isso que se recomenda ir além das
aparéncias e dar a oportunidade a familia de participar no controlo da dor.
Para isso, deve ouvir-se atentamente a familia e recolher as suas contribuicdes
como protagonistas no processo de cuidado; e deve explorar-se o porqué de a
pessoa doente ndo ser capaz de expressar gue sente dor, quer seja por medo
de tomar mais medicag¢do, de morrer, de ndo acordar, ou entdo porque existem
experiéncias prévias de intoxicacdo, ou por um mal-estar geral ou porgue, sim-
plesmente, claudicou.

Um aspeto a ter em conta em todos os sintomas, mas especialmente na
dor, é a influéncia que a cultura exerce sobre a sua tolerancia. Existem culturas
nas quais a presenca da dor tem um significado em concreto, outras, em que
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a pessoa doente deve mostrar a sua capacidade de tolerancia, até culturas em
gue um simples incémodo é considerado inaceitavel. Mas também é necessa-
rio identificar as condi¢cdes socioculturais dos profissionais que atendem esta
situacdo. Neste sentido, Cagle e Altilio' referem algumas barreiras que dificul-
tam a realizacdo de um tratamento eficaz, e que é necessario conhecer:

« A dependéncia. Estes autores expressam a necessidade de saber diferenciar
a dependéncia fisica da dependéncia de drogas, de modo a evitar a estig-
matizacao da pessoa doente.

* A tolerancia, entendida como uma diminuicdo na eficacia da dose do far-
maco devido ao longo periodo de tempo que a pessoa possa estar a tomar
essa medicacéo.

* O estoicismo, considerado como o esforco da pessoa por suportar a dor.
Esse esforco pode estar condicionado por razdes internas, culturais, etc.

» O fatalismo, no sentido de considerar algum sintoma como inevitavel, fruto
da doenca, pelo que a pessoa doente se deve conformar. O fatalismo pode
estar condicionado por crencas religiosas, espirituais, culturais, etc.

* Os efeitos secundarios e o receio da sua presenca, como por exemplo a
sonoléncia, ou a crenca de alguns tipos de medicacdo aceleram o processo
de morte.

*« O estigma, provocado pelo receio de se envolverem no mundo das depen-
déncias.

* A sobrecarga, devido a que tanto a pessoa doente como os seus cuidadores
receiam tornarem-se macadores, reclamando constantemente a atencéao
dos profissionais por causa da dor, e que estes possam sentir que a sua
competéncia profissional estd a ser questionada.

* O receio da sobredosagem, entendida como a preocupac¢do de que a pes-
soa doente esteja sobremedicada e isso lhe provoque efeitos negativos.

Neste sentido, o apoio social deve ter um papel muito ativo, para identificar os
aspetos que possam estar a dificultar o processo de apoio a pessoa doente. E
necessario ser cuidadoso e, ao mesmo tempo, respeitador com estas familias
gue vivem a dor muito de perto. E importante pensar que ndo deve ser facil
assumir o papel de «bode expiatdrio», dado que a sua veracidade se coloca
em causa: que credibilidade podem ter se a propria pessoa doente ndo se
gueixa? Este é um ponto importante que requer intervenc¢do social, ou mesmo
medicacdo, de modo a poder criar entendimento e compreensado por parte da
equipa de assisténcia. Por sua vez, trata-se de ajudar o meio cuidador a expres-
sar o que acontece para discerni-lo, reduzir a angustia e trabalhar formas de
promover e desenvolver capacidades de locucdo na proépria pessoa doente e
na familia, para encontrar novas formas de tratar a situacao.

1. Cadgle, J.G.; Altilio, T. «The social work role in pain and symptom management». Em: Altilio, T,;
Otis-Green, S. (ed.). Oxford Textbook of Palliative Social Work. Oxford: Oxford University Press,
2011. DOI: 10.1093/med/9780199739110.001.0001
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Também existem pessoas doentes e familias, apesar de felizmente em
ndmero mais reduzido, que devem viver com a presenca da dor, uma situa-
¢do nada facil que envolve o risco de claudicacdo de ambas as partes. Desde
0 apoio social, é necessdrio educar para conseguir estabelecer medidas de
ajustamento a situacdo e disponibilizar recursos para se adaptar a uma vida
com presenca constante da dor. Através de um exercicio de empatia, pode-
mos preguntar-nos como nos sentiriamos se nos dissessem, a nés e aos NOSSOS
familiares, que devemos conviver com a dor que estamos a sentir e que ndo
existe nenhuma medicac¢do para reduzi-la a zero. Como seriam as relacdes com
o resto dos familiares cuidadores? Seriamos capazes de nos adaptarmos as
limitacdes que nos provoca a dor? Poderiamos manter o mesmo ritmo de vida
de antes? Reflexdes deste tipo sdo necessarias para que, desde o apoio social,
se possa atingir um bom nivel de atencdo a partir do entendimento e da com-
preensao.

S&o varios os autores?3 que estdo de acordo em que a dor ndo costuma ser
unicamente condicionada por uma causa fisica, mas que varios fatores que
preocupam a pessoa doente podem estar a influenciar a sua intensidade, e
vice-versa. Por isso, este sintoma requer uma abordagem a partir de varias
disciplinas, e incluir a familia como parte essencial do procedimento. Desde o
apoio social deve trabalhar-se para:

¢ Fomentar a distracdo, procurando aquilo que pessoa doente possa fazer e
Ihe dé satisfacdo, como por exemplo realizar algum tipo de atividade manual
ou fisica, partilhar jogos, ouvir musica, receber visitas, etc.

¢ Incentivar a receber informacédo, no sentido de poder compreender bem a
causa dessa dor, assim como as diferentes medidas farmacoldgicas e nao
farmacoldgicas para o seu alivio.

*« Proporcionar a possibilidade de que a pessoa doente receba um tratamento
psicoterapéutico, se assim o desejar.

¢ Orientar e informar acerca de diferentes recursos da comunidade de que a
pessoa doente possa beneficiar, como por exemplo sessdes de relaxamento,
grupos dindmicos, atividades socioculturais em centros terapéuticos, etc.

A familia face a situacdes cardiorrespiratorias
complexas

As situacdes respiratorias complexas tém um grande impacto na familia, dado
gue se trata de um sintoma visivel e cuja intensidade ndo gera duvidas. Muitas

2. Mehta, A.; Chan, L.S. «Understanding of the concept of “total pain”: A prerequisite for pain
control». J Hosp Palliat Nurs 2008;10:26-33. DOI: 10.1097/01.NJH.0000306714.50539.1a

3. Saunders, S. Selected Writings 1958-2004. Oxford: Oxford University Press, 2006.
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vezes, o medo que a familia sente ao pensar que a pessoa que estad a cuidar
pode asfixiar provoca um importante efeito de bloqueio e paralisacdo. Sirva
como exemplo um caso atendido numa unidade de hospitalizag&o. Tratava-se
de um paciente diagnosticado com carcinoma do pulméao, e que é internado
numa unidade de cuidados paliativos por causa de uma dispneia importante. A
esposa do paciente, que exercia o papel de cuidadora, tinha sido sempre ava-
liada como uma cuidadora com capacidade de cuidado, organizacdo e habili-
dade para a contencdo. Devido ao internamento, observa-se uma cuidadora
com medo, muita angustia e um grande sentimento de impoténcia. Observa-
ram-se varias mudanc¢as na cuidadora: tinha perdido agquelas capacidades que
a ajudavam a proporcionar um bom cuidado ao seu marido, sentia-se insegura,
ndo capacitada para dar resposta as necessidades da pessoa doente. Para
poder ajudar esta mulher, era importante identificar o que tinha provocado
aguela repentina mudanca de comportamento. A mulher manifestou que fazia
tudo o que podia dentro das suas capacidades, e adotou uma atitude mais
reivindicativa, reclamando mais apoio e competéncia por parte da equipa de
assisténcia. A sua atitude tornou-se muito defensiva, manifestando queixas
sobre varios servicos pelos quais tinha passado e dirigindo todo o tipo de recri-
minacdes as equipas médicas que os tinham atendido, num tom muito zangado
e dificil de conter. Depois de ouvir todas as suas queixas e mostrar empatia face
aguele sentimento ofensivo de desatencdo, ofereceu-se-lhe a oportunidade de
falar sobre se sentia ela em geral, mas a sua resposta foi que ela estava bem
e gue era do marido de quem deviam tratar. Quando |lhe perguntaram o que é
gue ela achava que a equipa ndo estava a fazer suficientemente bem, a mulher
respondeu, muito aborrecida: «Entdo ndo estdo a ver como ele se asfixia?».
Naquele momento foi capaz de expressar os seus receios relativamente a asfi-
xia e a que isso pudesse ser a causa da morte do marido. Considerava injusto
tanto sofrimento, e manifestou que ndo se perdoaria por ndo ter podido fazer
nada para evita-lo. A partir desse desabafo, foi possivel entender melhor por-
gue estava zangada, uma forma inconscientemente encoberta de expressar os
seus verdadeiros sentimentos e receios.

A intervencao estava clara, e objetivo devia dirigir-se a:
* Poder adquirir novamente conhecimentos acerca da afecao.

* Melhorar as habilidades e capacidades da mulher para fazer face ao novo

processo, ou seja, proporcionar-lhe um apoio socioeducativo.*
Paralelamente a esta intervencdo da equipa médica, a cuidadora conseguiu
recuperar a seguranca e a confianca em si prépria.

4. Instituto Cataldo de Oncologia. Modelo de trabajo social en la atencion oncolégica. 2004.
Disponivel em: http://ico.gencat.cat/web/.content/minisite/ico/professionals/documents/
qualy/arxius/doc_modelo_trabajo_social_at._oncologica.pdf [Consulta: 15/12/2017]
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Situacdes de patologia da fala

Em cada familia existe uma determinada forma de comunicar, com as particula-
ridades e caracteristicas. Numa situacdo de doenc¢a avancada, a comunicacdo
na familia pode tornar-se mais dificil, por vezes esquivando claramente partil-
har certas informacdes ou noticias, com o objetivo de se protegerem uns aos
outros e evitar gerar expressdes emotivas que causem ainda maios tristeza.
Tendo em conta a complexidade que pode existir sem a presenca de patologias
da fala, analisaremos a seguir como se costumam enfrentar situacdes em que
a pessoa doente padece de alteracdes graves como a afasia, a disartria ou a
bradipsiquia, que dificultam a expressao oral ou escrita e, até mesmo, a capa-
cidade de leitura.

Se 0os momentos de crise ou as novas complicacdes podem fazer com que
a comunicacao se deteriore, dado que sdo frequentes as acdes impulsivas e
existe menos capacidade de reflexdo, comunicar com uma pessoa gue tem
dificuldade em expressar-se com clareza ainda complica mais e, portanto, o
mal-estar e o sofrimento podem aumentar. Identificar o estilo e os padrdes de
comunicac¢ao da familia facilitara a definicdo de pontos fortes sobre os quais se
assentardo as bases para tratar esta dificuldade.

Uma familia que goze de uma comunicacédo clara e fluida, no momento em
que surgir qualquer patologia da fala, apesar do impacto da nova situacado e da
necessidade de adaptacédo, possivelmente contard com mais recursos e capa-
cidades para fazer face as dificuldades que se apresentarem. Por outro lado, se
previamente aos novos acontecimentos ja existiam problemas na comunicacdo
familiar, a possibilidade de esta familia desenvolver recursos que facilitem a
interconexao é menor.

Por exemplo, o caso de uma pessoa gue entra na unidade de cuidados palia-
tivos por uma afasia de expressdo. Previamente ao internamento, a comuni-
cacao entre a familia e ela ndo era aberta e fluida, existindo antes a tendéncia
para ndo abordar assuntos que fizessem referéncia a doenca ou a sua evolu-
¢cdo. No momento em que a comunicacdo verbal foi diminuida pela afasia, foi
necessario procurar alternativas para poder comunicar, como quadros, papel,
etc. Mas surgiu uma nova dificuldade: ndo sabia ler nem escrever. Das duas
partes, os sentimentos de impoténcia eram muito elevados. Na pessoa doente,
porque ndo conseguia entender o que estava a acontecer, devido a protecédo
da familia, e porque ndo se sentia compreendida pelo seu meio. Na familia
evidenciava-se um grande sentimento de culpa, ao sentir que ndo a podiam
entender nem ajudar em muitas das suas necessidades didrias, 0 que gerava
um clima de tensdo entre os membros da familia, que ndo se sentiam capazes
de proporcionar tranquilidade e conforto a pessoa doente. Barbara Monroe®

5. Monroe, B.; Oliviere, D. «Communicating with family carers». Em: Hudson, P.; Payne, S. (ed.).
Family carers in palliative care: a guide for health and social care professionals. Oxford: Oxford
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refere-se a estas situacdes quando diz: «A intervencdo deve encaminhar-se
para ultrapassar essas barreiras e assegurar que a familia e a pessoa doente
possam comunicar de forma eficaz.» Neste sentido, os esforcos serdo dirigidos
a acalmar a impoténcia provocada pela falta de comunicacdo ou a sua falta
de fluidez, ja que dificilmente se poderdo p6r em pratica novos mecanismos
comunicativos se previamente ndo foi possivel fazer uma breve anélise das difi-
culdades existentes.

As pessoas que conhecem bem a pessoa doente podem propor solucdes
imaginativas que permitam uma comunica¢cdo mais analdgica do que oral. No
caso de situacdes em que a falta de comunicacdo seja praticamente total, é
conveniente tentar proporcionar a pessoa doente aquelas coisas que lhe davam
satisfacdo, como por exemplo a sua musica preferida, algum aroma em espe-
cial, fotografias ou videos e, até mesmo, a sua comida preferida.

A familia face a uma situacao de delirium

Muitas vezes, o longo processo da doenca de um ser querido permite, a familia
gue estd a seu cargo, ir adaptando-se a variedade de perdas sofridas tanto pela
pessoa doente como pelos seus cuidadores. Nestas circunstancias estabele-
ce-se uma sincronizacdo entre cuidadores e pessoa doente, dado que houve
uma aprendizagem acerca de o que é que a pessoa doente necessita, como e
guando, em alguns casos com certo abandono do autocuidado por parte do
cuidador.

A dificuldade de comunica¢do devida a uma patologia da fala pode desen-
cadear uma crise. Na situacdo de delirium, a angustia dos cuidadores é dada
por novos fatores que distorcem ainda mais a possibilidade de uma comuni-
cacdo eficaz, em consequéncia da alteracdo do nivel de consciéncia de que
padece a pessoa doente.

Nas unidades de apoio observam-se diferentes tipos de pessoas doentes,
com alteracdes sensoperceptivas, alteracdo da memoadria, desorientacdo no
espaco e no tempo, atitude agressiva dirigida aos familiares, etc. Para a familia,
aquele ser querido que cuidam transformou-se num estranho, e se ndo forem
capazes de identificar que se trata de mais uma complicacdo provocada pela
doenca e de deixarem levar pelas emocdes, o nivel de sofrimento aumentara.

Em modo de exemplo, expde-se o caso de uma pessoa foi inter-
nada pela presenc¢a de um delirium provocado por uma intoxicacdo
medicamentosa. Mostrava uma atitude um tanto agressiva, princi-
palmente verbal, para com a sua esposa. Esta, que exercia o papel
de cuidadora, apesar de |lhe ter sido explicado por varias vezes a

University Press, 2008, pdg. 1-20. [Traducdo propria.]
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causa médica do quadro clinico apresentado pelo marido, ficou
encurralada pelas emocdes e pela relacdo idilica de casal com o
seu marido. Assim, ndo entendia que, apds quarenta anos de um
casamento com respeito, entreajuda, etc., o marido fosse capaz de
a insultar e de ndo a reconhecer, a ela e a tudo o que ela fazia por
ele. Evidentemente, o sofrimento foi muito grave, até ao ponto de
a mulher sentir que ndo tinha forcas para ir ao hospital e acompan-
har e cuidar do marido.

A nivel profissional, desde o trabalho social levaram-se a cabo as seguintes

acoes:

< Uma intervencéo dirigida a facilitar espacos para falar da perda que sentia
gue estava a viver.

« Ajuda para identificar a fragilidade do momento e busca de recursos para
capacita-la a adaptar-se a situacao.

« Reconhecer a necessidade de apoio, incentivando-a a procurar membros da
familia que pudessem dar acompanhamento e apoio.®

Frequentemente, a situacdo de delirium é vivida como irreversivel, por isso con-
sidera-se transcendental. Cada caso serd tratado como Unico, ja que tanto as
manifestacdes da pessoa doente como a resposta ou atitude da familia e dos
cuidadores sdo diferentes face a uma mesma situacdo, e até entre os membros
de uma mesma familia. Contudo, podem estabelecer-se algumas normas de
comportamento que serdo Uteis em qualquer situacao:

« Evitar contradizer ou tentar argumentar com a pessoa em situacao de deli-
rium.

* Estar atentos as diferentes reacdes da pessoa doente, para observar o que
a satisfaz e o que a incomoda.

« Tentar adotar uma atitude pacifica, favorecendo espacos tranquilos e pouco
ruidosos.

¢ Evitar manter conversas muito longas no espa¢o onde se encontra a pessoa
doente, de modo a ndo lhe criar mais confusao.

¢ Avisar as pessoas gue vao visitar a pessoa doente que provavelmente ndo as
vai reconhecer ou ndo vai responder como elas esperam.

Se ao longo do processo da doenca se educou a familia para desenvolver a sua
capacidade de observacdo numa situacdo de delirium, esta ganhara especial
importancia agora e converter-se-ad no barémetro que indicard a idoneidade
das atitudes a adotar por parte do meio cuidador.

6. Instituto Cataldo de Oncologia. Op. cit.,, 2004, pag. 25.
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A familia face a situacdes de agonia

O processo de agonia é o estado que precede a morte, onde a vida se extin-
gue gradualmente. Até esse momento existe um bom controlo dos sintomas.
Costuma ocorrer entdo uma deterioracdo progressiva do estado fisico geral,
com perda paulatina do nivel de consciéncia e das funcdes mentais superiores
(atencao, concentracdo, memoria, raciocinio e linguagem).” Durante o processo
da doenca, é muito provavel que algumas familias se tenha perguntado como
serd o momento final, tendo dulvidas acerca do possivel sofrimento que a pes-
soa doente possa sentir. Outras familias temem tanto esse momento que, assim
gue se apresenta, sentem a necessidade de fugir.

As reacdes neste periodo sdo muito variadas, desde aquelas de familias cujo
mal-estar as levou a consultar toda a informacado possivel acerca do processo
de agonia, para ter resposta para perguntas como «O que é?» ou «O que vai
acontecer?», até as de outras familias que, apesar do mal-estar, ndo sdo capa-
zes de consultar nem esclarecer todas as duvidas que possam ter.

Neste momento delicado, é especialmente importante facilitar os meios
adequados para levar o processo da forma mais tranquila possivel. Também
se recomenda explorar todas as inquietacdes e necessidades da familia, forne-
cendo-lhes informac¢do, de modo que se favoreca a despedida e de evitem os
assuntos pendentes.

« No apoio social convém assegurar-se de que a familia compreendeu o sig-
nificado do momento, respeitando o ritmo de cada um dos seus membros
e utilizando um estilo de comunicacdo adequado as suas necessidades e
caracteristicas.

Orientar-se-a a familia relativamente a colocar em pratica as medidas que gos-
tariam de aplicar.t Também se podem fazer propostas como interessar-se pelo
cuidado do corpo, transmitir estratégias para uma comunicacao fluida, respei-
tar os momentos de descanso e ndo estimular em demasia. Estas acdes sdo
muito positivas a nivel emocional e possibilitam, por um lado, que a pessoa
doente perceba o afeto, e por outro, que a familia se sinta util nestes momen-
tos. Contribui-se assim para diminuir o risco de crise de claudicacdo emocional
na familia, e para evitar os seus receios, fantasmas e medos. Estes poderiam ser
paralisadores e bloqueadores, e impediriam uma despedida apropriada, desen-
cadeando dificuldades na elaboracdo do futuro luto posterior ao falecimento.

7. Santisteban, |. La participacion de la familia en la agonia y tras el fallecimiento. 2012. Disponivel
em: http://sovpal.org/wp-content/uploads/2011/09/LA-PARTICIPACION-DE-LA-FAMILIA-EN-
LA-AGONIA-Y-TRAS-EL-FALLECIMIENTO.pdf [Consulta: 15/12/2017]

8. Santisteban, I. Op. cit., 2012.
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A familia face a uma morte ndao esperada

Qualquer situagcdo ndo esperada gera surpresa. Se esta circunstancia tiver a
ver com a morte, produz-se, além do mais, um elevado impacto emocional. As
familias de pessoas com doencas avancadas levam a cabo todo um processo
de adaptacdo a cada uma das perdas vividas e sofridas, tanto da pessoa doente
como as préprias. E possivel que saibam que ndo existe cura, e estejam penden-
tes de serem informadas de quando comeca a ultima etapa. Mas pode dar-se
a circunstancia de que a deterioracdo progrida de forma subita e a pessoa
faleca sem que a equipa de assisténcia tenha tido tempo de informar acerca do
qguadro evolutivo. Essa morte inesperada pode ter impacto na prépria equipa
de referéncia, mas seguramente a adaptacdo a mesma serd mais ou menos
custosa para a familia, gue pode apresentar algumas dificuldades em funcdo
de como se tenha desenvolvido o processo da doenca.

Portanto, o trabalho dos profissionais encaminhar-se-a para as seguintes
acodes:
¢ Proporcionar toda a informacdo possivel acerca das causas dessa morte
inesperada, com o objetivo de ajudar a familia a compreender o motivo do
falecimento e a elaborar no futuro o luto por uma perda compreensivel.

¢ Proporcionar o tempo que a familia necessitar para estar perto da pessoa
falecida e esperar a chegada das pessoas mais proximas.

¢« Oferecer-se para comunicar a noticia aguelas pessoas da familia que pos-
sam ser mais vulneraveis.

¢« Mostrar disposi¢cao para criar um novo espa¢o de encontro, caso se con-
sidere necessario, para esclarecer duvidas ou responder as questdes que
possam surgir.

Anorexia

Quando se fala de comida, é facil pensar em eventos sociais e em algo que faz
parte das atividades basicas didrias, com um significado familiar, social e cul-
tural, assim como de festa ou celebracdo. Em situacdes de doenca oncoldgica
avanc¢ada, a anorexia — termo que provém etimologicamente do grego a (‘no’)
e orexis (‘apetite’) — implica uma diminuicdo anormal ou perda de apetite.®
Este transtorno provoca graves dificuldades principalmente na pessoa doente,
pelas consequéncias clinicas, mas também nas familias e nos cuidadores,

9. Libran,A.(ed.).Comocuidaralimentando.Sociedad Catalano-Balearde CuidadosPaliativos,2014.
Disponivelem:http://webs.academia.cat/societats/curespal/pdfs/Como_Cuidar_Alimentando_
2014.pdf [Consulta: 15/12/2017]
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devido a quantidade de mitos existentes sobre o tema alimentar, podendo ser
causa de sentimentos de fracasso, culpa, etc.

Na maior parte das vezes, as pessoas associam o alimentar-se a boa saude,
forca e bem-estar geral. Na fase de aparecimento da perda de apetite, e con-
sequentemente, de perda de peso, a pessoa doente pode sentir uma grande
frustracdo por ndo poder comer, por ndo participar em eventos sociais rela-
cionados com a comida. Aparece assim um certo mal-estar ao tornar-se mais
patente a evolucdo da doenca. Quanto a familia e aos cuidadores, podem
pensar gue estd nas maos da pessoa doente comer ou ndo comer, que € uma
guestdo de vontade, e também podem existir falsos mitos que se traduzam
em pressdo relativamente a ela para que «se esforce para se alimentar e estar
assim mais saudavel», o que gera uma grande frustracdo tanto na pessoa que
estd doente como na que cuida. Na primeira, por ndo poder satisfazer o desejo
da sua familia ou cuidador, e pela propria dececdo de ndo poder comer, e na
segunda, por verificar que a pessoa doente ndo come nem sequer perante o
esforco na preparacdo dos melhores pratos, que ndo ddo o resultado esperado.

Observemos um caso de consultas externas de oncologia: um
paciente diagnosticado com cancro do pulmdo de grau IV, em
seguimento pela unidade de oncologia e com tratamento sintoma-
tico, inicia uma perda de apetite e leve perda de peso. A esposa,
que é a principal cuidadora, verbaliza sentir-se desanimada, des-
esperada: ndo sabe o que comprar nem o que cozinhar, porgue o
marido ndo quer comer nada, nem os seus pratos preferidos. De
forma inconsciente, a pressdo exercida no doente faz com que este
se sinta mal, incompreendido, e por outro lado, que se lamente
de ndo fazer a vontade a esposa e de ter consciéncia de que as
coisas nao vao bem.

Nestes casos seria oportuna uma intervencdo interdisciplinar. Os assistentes
sociais terdo em conta os seguintes aspetos:

 Desde a perspetiva médica, solicitar-se-a para se informar a familia acerca
da conveniéncia ou ndo da satisfacdo alimentar. Por sua vez, deve incenti-
var-se os familiares e os cuidadores a perguntar e a interessarem-se pelo
assunto e contactar a enfermagem, onde os podem orientar e ensinar como
cuidar e alimentar uma pessoa doente face a essa perda de apetite.

 Deve fazer-se o acompanhamento caso surjam sentimentos negativos ou
destrutivos que ndo permitam a adaptacdo ao avanco da doenca.

* Deve incentivar-se a procurar medidas que tentem evitar o assunto da ali-
mentacdo. Por exemplo, ndo falar de comida na presenca da pessoa doente.
Acontece frequentemente que, com o familiar internado, a familia comenta
despreocupadamente que comeu no bar do hospital ou num restaurante
proximo, provocando-lhe, sem se dar conta, uma certa frustracéao.
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Vi

A familia no contexto
do falecimento

Autora: Anna Novellas Aguirre de Carcer

Apoio social durante o contexto
do falecimento

Nos dias prévios ao falecimento, as pessoas chegadas de alguma forma «repro-
gramam-se», ou seja, em muitos aspetos regressam ao inicio do processo novas
emoc¢des ou atitudes, mecanismos de adaptacao ja ultrapassados, etc.

Os ultimos dias da vida de uma pessoa, e a forma como estes forem vividos,
muitas vezes constituem um indicador previsivo de como se vai levar a cabo
o processo de luto do meio familiar apds o falecimento desta. E por isso que
os profissionais também necessitam de um reset, atualizar a sua relagcdo com a
familia e ajudar a pdr ordem e compreensdo nos sentimentos, para entrar num
novo processo de ajustamento. Neste periodo podem aparecer novos sintomas
ou situacdes de mal-estar na pessoa doente que voltam a alterar a confianca do
meio cuidador na equipa de assisténcia. Portanto, serd necessaria muita delica-
deza e prudéncia, de modo a ndo provocar situacdes que mais adiante possam
ser consideradas como causadoras de um mal-estar emocional, ou desagra-
daveis e prejudiciais para a pessoa em situacdo de ultimos dias. Para isso, sera
necessario rever a informacao obtida até ao momento e a previsdo que se tem
do desenvolvimento do processo final, de forma que permita aumentar ou
esclarecer a informacéo, se for necessario.

Inclusdo do meio sociofamiliar
no processo do falecimento

Os profissionais do apoio social devem interessar-se novamente ndo sé pelos
cuidadores gue tenham estado mais presentes, mas também por aquelas
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pessoas da familia ou do meio envolvente que mantiveram um forte vinculo
afetivo com a pessoa doente, mas que, por diversas causas, ndo fizeram parte
do grupo cuidador. Permitir que se aproximem da pessoa doente ou informa-las
das previsdes futuras da-lhes a possibilidade de uma aproximacdo mesmo que
seja de forma simbdlica, o que terd repercussdes num bom processo dos res-
petivos lutos.

Convém explorar o grau de ajustamento do conjunto dos membros envol-
vidos, analisar os assuntos que possivelmente continuem pendentes e arran-
jar a forma mais idénea de resolvé-los tendo em conta as circunstancias do
momento.

No que diz respeito aos membros vulneraveis do meio, como por exemplo
as pessoas muito idosas ou com doencgas incapacitantes, e também as criancas
ou as pessoas com problemas de salude mental, é importante dar-lhes a possi-
bilidade de realizar um processo de despedida. Nestas circunstancias, muitas
vezes é necessario procurar a pessoa da familia com maior capacidade para
transmitir informacado de forma serena, para explicar com as palavras adequa-
das a cada interlocutor como se irdo sucedendo os factos.

Muito frequentemente, a familia sente-se impotente para comunicar mas
noticias aos membros mais vulneraveis, mas sempre que for possivel, as infor-
macoes deverdo ser transmitidas por algum membro da familia em que essas
pessoas tenham confianca. Apesar de ser verdade que os profissionais con-
tam com mais recursos de comunicac¢ao, os interlocutores préximos conhecem
melhor os membros da familia e pordo em funcionamento os mecanismos ade-
guados para se sentirem acolhidos e ndo se sintam abandonados nas maos dos
profissionais.

Desde o apoio social, € muito util praticar com os familiares formas de trans-
mitir informacé&o através de exercicios de dramatizacao, tipo espelho, etc.

Também se torna necessario desmistificar a importancia da despedida no
momento final, ou como algo que deve fazer parte de um didlogo expresso
com a pessoa doente, esclarecendo que é provavel que seja a ultima vez que
se comunicardo. No apoio dos profissionais, pode orientar-se para a realizacdo
de despedidas com conteldos e agcdes que ndo exijam esse didlogo, mas que
se levem a cabo através de uma linguagem de tipo analdgico.

A Maria foi internada em situacdo de agonia num fim-de-semana.
Na manha de segunda-feira, a assistente social, que ndo conhe-
cia o caso porque ultimamente a paciente tinha sido atendida em
sua casa, interessou-se pela familia e pelo seu conhecimento da
situacdo. O marido comentou que a familia mais chegada conhe-
cia a situacdo, e que os seus dois filhos, de 12 e 7 anos, tinha ido
para a escola seguindo o conselho da prdépria professora e do resto
dos familiares. A assistente social perguntou se lhes tinha pergun-
tado a eles o que queriam fazer naquele momento. O marido res-
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pondeu que ndo tinham idade para decidir. A assistente social ndo
insistiu mais e quis saber de outros assuntos.

Ao fim de uma hora, os filhos da Maria apareceram no hospital
acompanhados pelo pai, entraram no quarto da mae e, depois de
lhe darem muitos beijos, dirigiram-se com o pai a sala dos familia-
res, onde estiveram a chorar durante muito tempo.

Prioridades familiares, duvidas,
responsabilidades e acordos

Este reajustamento do meio cuidador quando a pessoa doente se encontra
em situacao de ultimos dias ndo sé remexe nas emoc¢des, mas também podem
aparecer novamente incertezas e inquietacdes que serad necessario tratar. Se se
tratar de uma familia que estd a cuidar em casa, é provavel que tenha momen-
tos de fraqueza e necessite de mais apoio e proximidade dos profissionais, para
estar a altura das circunstancias.

Por outro lado, surgem duvidas sobre como proceder. Em termos de orga-
nizacao, geralmente esta culturalmente estabelecido que é necessario avisar
os familiares ou pessoas com um vinculo significativo e que nesse momento se
encontram afastados do processo, quer seja por questdes geograficas ou por
variadas circunstancias, mas ndao é muito claro qual deve ser o momento mais
idéneo. De certo modo, existe a sensacdo de responsabilidade relativamente
a dar-lhes a oportunidade de se despedirem, mas por outro lado teme-se que
isso signifique ativar mais inquietacdo ou desassossego na pessoa doente. Por
este motivo, as pessoas mais chegadas pedem orientacdo a esse respeito aos
profissionais. Assim, desde o apoio social pode tratar-se o assunto analisando
com a familia ou com os cuidadores o que poderia ser mais conveniente e o que
poderia ser prejudicial, tendo em conta que é muito dificil encontrar a solucdo
ideal.

O Francisco e a Dolores conviviam juntos ha cerca de doze anos.
Anteriormente, cada um deles tinha estado casado e tinham fil-
hos dos seus antigos companheiros. Quando o Francisco ficou
doente, a Dolores quis informar as duas filhas do Francisco acerca
da situacdo, e este proibiu-a taxativamente. Posteriormente, ao
internar o Francisco numa unidade socio-sanitaria e por se encon-
trar em situacdo de ultimos dias, a Dolores pediu ajuda a equipa
para convencer o Francisco a permitir que avisasse as suas duas
filhas. Ela, se tivesse sido filha dele, teria agradecido que lho tives-
sem dito.

Face a negacado de Francisco, a Dolores entende bem que esse
é o0 seu desejo, mas sente-se contrariada. Teme as consequéncias,
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dado gue mais tarde ou mais cedo as filhas dele ficardo a saber
e poderiam culpabiliza-la de algo de que ela n&o é responsavel. E
por isso gque ndo tem a certeza se a teimosia do seu companheiro
deva prevalecer face a um possivel desejo das filhas se aproxima-
rem dele.

Este tipo de duvidas é aguele que ndo estd nas maos dos profissionais pode-
rem resolver, Porém, podem ajudar a pensar e refletir sobre as possiveis opcdes
a adotar e a capacidade de enfrentar as consequéncias. Assim se fomenta a
autonomia e se favorece que se assuma a responsabilidade na tomada de
decisdes. No entanto, o profissional do apoio social manifestard o seu compro-
misso de apoiar qualquer uma das decisdes tomadas, assim como o0 seu apoio
para ajudar a resolver as possiveis consequéncias.

No caso da Dolores, ela finalmente optou por ndo avisar as filhas do
Francisco até este ter falecido. As filhas manifestaram-se contun-
dentemente zangadas, repreendendo-a por aquilo que ela receava
gue a censurassem. Foi entdo que a Dolores pediu 0 apoio que lhe
tinha sido oferecido, e se programou uma entrevista com o grupo
familiar na qual se pdde tratar o assunto, o que conseguiu diminuir
o0 aborrecimento das filhas e os receios da Dolores.

Outras vezes pode acontecer que, se a familia mantiver uma forte dependéncia
da pessoa doente, se aja de forma descontrolada e seja dificil chegar a um con-
senso e levar a cabo a¢des coesas, até ao ponto de envolver a pessoa doente
ou de lhe fazer saber o seu desgosto pela falta de coordenacado e acordo. Efe-
tivamente, se a pessoa doente era quem desempenhava mais funcdes emocio-
nais de cuidado no seio familiar, é possivel que o impacto da situacdo promova
novas disputas familiares ou conflitos de interesses.

Desde o apoio social, estas situacdes podem ser tratadas e mediadas de
modo a chegar a acordos, a fim de se evitar aumentar o mal-estar da pessoa
doente, sem por isso evitar que esta, na medida das suas possibilidades, parti-
cipe ou se tenham em conta assuas mensagens nos varios momentos ao longo
da sua vida.

Participacao familiar no processo
do falecimento

E inevitdvel que a familia, ou uma parte dela, sem que o familiar tenha ainda
falecido, pense em como gerir os acontecimentos a partir do seu falecimento.
Seria até mesmo adequado que desde o apoio social lhes formulassem uma
série de perguntas relativas a este assunto, o que lhes permitird deixar esta-
belecida uma ordem no circuito das tarefas que se deverdo levar a cabo. Per-
guntar a familia se sabem quais as diligéncias a seguir vai exigir muito tato,
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dado que esta antecipacédo |lhes pode gerar uma sensacdo de precipitacdo ou
abandono, considerando que a sua situacdo deixa de ter interesse para os pro-
fissionais, que se preparam para atender novos casos.

Consequentemente, é necessario estar atento as solicitacbes familiares
neste aspeto e, da mesma forma, comunicar-lhes que se lhes pode proporcionar
uma orientacdo adequada a esse respeito no momento em que o considerarem
oportuno. Desta forma, a equipa normaliza que o facto de se interessarem por
esses assuntos nao tem nada a ver com adiantar-se aos acontecimentos.

A Carolina vivia ha alguns anos no estrangeiro. Durante a sua esta-
dia na casa de familia, dada a situacdo de ultimos dias do seu pai,
considerava como tratar do seu enterro e como comunica-lo as
pessoas mais chegadas. Mas a mae dela ndo queria falar disso de
nenhuma forma. Recriminava-a por se preocupar por assuntos
banais quando o pai ainda estava vivo, e por isso a Carolina teve
de esperar. Ndo sabia se os pais tinham algum seguro, ou se o
pai tinha manifestado algum desejo durante a sua auséncia, e sen-
tia-se muito inutil. De facto, o seu interesse consistia em agilizar os
tramites depois de se dar o 6bito, mas agora culpabilizava-se por
nao ter falado antes acerca disso com o pai... antes de este ficar
doente. Agora a méae fazia com que se sentisse mal, e até a recrimi-
nava por ter ido viver para o estrangeiro.

No apoio social perguntou-se a Carolina se alguma vez tinha
falado com o pai acerca do que significava para ele que a Unica
filha fosse viver para tdo longe. A Carolina respondeu que ela era
eminentemente pratica, as coisas tinham acontecido assim e, por-
tanto, ndo era preciso dar mais voltas.

No dia seguinte, em que se realizou uma nova visita, a Caro-
lina comentou a assistente social que aquela pergunta a tinha feito
pensar.

Aproximou-se da mae e perguntou-lhe como se tinham sentido
aqueles anos face a sua escassa presenca, o que permitiu que a
mae desabafasse com ela: «Faldmos muito e muito tempo...» No
dia seguinte, foi a mée dela que lhe disse: «Deviamos pensar como
vamos gerir aquilo gue nos espera.»

Perguntas simples que ndo esperam respostas concretas permitem recapacitar
num tempo e a um ritmo adequados cada pessoa ou grupo familiar, enquanto
expor o que se deveria fazer pode provocar atitudes defensivas ou, até mesmo,
culpabilizar o profissional pelas consequéncias, evitando assim responsabili-
zar-se e crescer com a experiéncia.
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O luto familiar nas suas primeiras fases

E possivel que al longo da doenca, ou mais especialmente no periodo de Ulti-
mos dias, algum ou varios cuidadores manifestem o seu desejo de acabar com
esta situacdo, desejando que o dbito aconteca o mais rapido possivel. E possi-
vel frases como esta: «Que Deus me perdoe, mas mais valia que fosse embora.»
Este pedido de perdado indica de alguma forma que este desejo é irracional, e
gue a pessoa se sente culpada por expressa-lo. A esperanca manifestada na
frase é condicionada por ver a pessoa doente em situacdo de mal-estar, ou pelo
sofrimento que implica evidenciar a sua ida, como se, depois de suceder, tudo
deva voltar a normalidade. Desde o0 apoio social deve ajudar-se a entender e
analisar o porqué desse desejo e qual € o seu significado, ao mesmo tempo que
se promoverdo acdes que proporcionem bem-estar até ao ultimo momento.

Normalizar a situacdo no sentido de poder compreender quais sdo as causas
que levam a esses pensamentos ajudard a libertar a culpa, de modo que esta
ndo de converta num cendrio encaixado no pensamento e fomente a abertura
a novas acdes sensivelmente mais saudaveis.

Qualquer reacao a partir do processo de falecimento devera ser considerada
como uma rea¢do normal, e serd muito condicionada pelo contexto cultural e
pelas peculiaridades de cada familia. Entre as familias de estilo mais introspe-
tivo, que costumam chorar em siléncio e tentam manter a sua tristeza na intimi-
dade, e as familias que expressam de forma aberta e um pouco escandalosa a
sua dor, podem ocorrer diferentes cendrios, cada um deles tdo legitimo como
o outro. E um momento em que os profissionais devem permanecer préximos e
ao mesmo tempo distantes, permitindo e facilitando espacos adequados para
este transe.

Desde o apoio social deve estar-se alerta para que o chogue do momento
ndo descuide alguns aspetos importantes, como por exemplo comunicar com
as pessoas envolvidas, as mais significativas ou aquelas mais vulneraveis. Sera
conveniente identificar algum familiar com maior capacidade para tratar assun-
tos de tipo pratico, e oferecer-se novamente para orientar no caso de surgirem
duvidas ou dificuldades na gestdo do processo.

Esta fase, que Bowlby' denomina «de entorpecimento da sensibilidade,
pode durar desde umas horas até alguns dias, e exigird muito respeito para
com as pessoas envolvidas e entre elas. E um momento que pode influenciar
o desenvolvimento do curso do luto nos préximos dias, chegando a ser uma
determinante do processo de forma saudavel ou dificultosa.

A Marta estava internada ha varios dias. O marido, Gabriel, perma-
necia quase 24 horas a seu lado, e praticamente desaconselhava a
familia e os amigos a visita-la. A familia da Marta sentia-se incomo-

1. Bowlby, J. La pérdida afectiva. Barcelona: Paidds, 1997.
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dada neste sentido, mas ndo queriam armar nenhum escandalo. A
Marta entrou em agonia e esteve varios dias a debater-se entre a
vida e a morte, até que uma manha de domingo deixou de respirar.

Quando chegou o momento, a Marta ja ndo comunicava ha mais
de trés dias. Contudo, o Gabriel nunca deixou de falar com ela ao
ouvido, até que no final daquela madrugada de domingo lhe disse:
«Podes partir, Marta; nés ndo te vamos esquecer e eu vou tratar
dos nossos filhos o melhor que puder.» Passadas poucas horas a
Marta falecia.

Na entrevista de luto, o Gabriel sentia-se satisfeito por ter sido
capaz de transmitir paz a Marta e permitir-lhe o desapego emocio-
nal. No entanto, sentia-se terrivelmente culpado por ndo ter permi-
tido que a familia dela se aproximasse mais dela durante o periodo
da doenca. Arrependia-se de té-los rejeitado no momento em que
eles |he tinham oferecido ajuda, e ndo sabia como «reparar algo
irreparavel». Tinha tentado aproximar-se da familia da Marta apds
o falecimento e esta rejeitava-o. «Como é que nem sequer guerem
ver os sobrinhos, os netos?» pensava o Gabriel.

Passados um par de meses, o Gabriel conseguiu falar com a
familia da Marta para lhes agradecer a sua prudéncia e mostrar-se
arrependido perante a atitude adotada durante o periodo final
da vida da sua esposa. Aquela aproximacdo permitiu que a sua
relacdo com a sua familia por afinidade melhorasse consideravel-
mente, podendo entrar num periodo de luto menos persecutdrio e
mais depressivo.

No apoio social serd necessario conhecer bem os indicadores que se foram
sucedendo durante o periodo do processo de final de vida, de modo a permitir
aos familiares analisar a sua forma anterior de agir para compreendé-la e evitar
assim que a culpa se transforme numa «barreira emocional» dificil de superar.

Também serd necessario identificar até que ponto todo o mal-estar num
aspeto em concreto estd a evitar um processo mais depressivo, dado que
muitas vezes o receio de cair numa depressao grave gera inconscientemente
uma atitude de tipo mais persecutdrio, em busca de responsabilidades ou, até
mesmo, com auto-culpabilizacao.

No caso da Marta, foi necessario ouvir a recriminacdo do Gabriel
em relacdo a familia e a si proprio varias vezes, até que, num deter-
minado momento, se conseguiu falar da Marta, de quem era ela e
daquilo que representava a sua morte. Foi entdo que o Gabriel con-
siderou supérflua a sua zanga com a familia e chorou por aquela
Marta que deixou partir, apesar de na verdade ndo querer que isso
acontecesse.
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O legado da pessoa falecida

Falar acerca de questdes futuras é algo que pode representar uma grande con-
trariedade para o meio cuidador das pessoas em situacdo de doenca avancada.
S&o varias as causas que podem incomodar na abordagem deste tipo de assun-
tos, que requerem ser tratados com muito tato.

Assuntos que no quotidiano se tratam de forma aberta e espontanea, como
por exemplo como cada pessoa gostaria de morrer, ou o tipo de ritual que
gostaria que se realizasse apds o seu falecimento, ou o destino dos seus per-
tences apds o 6bito, etc., convertem-se em tabus no momento em que existe
a possibilidade de ndo haver cura para a doenca, ou mesmo o risco de falecer
por causa da mesma.

Algumas pessoas consideram adequado que a prdépria pessoa doente expli-
cite o seu interesse por estes assuntos, de modo a facilitar, ao conjunto das
pessoas a sua volta, as diretrizes oportunas para que na sua auséncia a vida
se desenrole com normalidade de acordo com essas diretrizes. Desta forma
evitam-se conflitos face a possiveis discrepancias entre o meio cuidador ou
dentro da familia.

Certamente, este tipo de atuacdes evita que a familia tome determinadas
decisdes e, portanto, pretende evitar qualquer desavenca entre eles e que se
alcance uma seguranca aparente na tomada de decisdes. Mas esta forma de
facilitar as coisas por parte da pessoa doente nem sempre é proveitosa para
o bem-estar mental da familia. Pér em pratica determinados tipos de legados
pode exigir um grande esforco por parte das pessoas cuidadoras, ja que prova-
velmente se sentirdo forcadas a cumprir largamente esses desejos condiciona-
das pela fantasia de uma possivel réplica enigmatica.

A Maria e o Francisco, apds o falecimento da méae, lamentavam ndo
ter podido enterra-la no cemitério da sua aldeia natal, tal como ela
gueria. Além disso, tinha pedido explicitamente que ndo a cremas-
sem. Mas a distancia da aldeia era de aproximadamente 850 quil6-
metros, e tanto para a Maria como para o Francisco organizar uma
transferéncia dessa envergadura implicada fazer face a uma des-
pesa que ndo podiam suportar. Consideravam pedir um emprés-
timo ao banco, o que significaria ndo poder cobrir as despesas
basicas do seu dia-a-dia. Mas, por outro lado, se ndo enterrassem a
mae onde ela manifestou que era seu desejo, isso representaria um
peso de gue nunca se poderiam livrar.

Na entrevista com a assistente social, esta aproveitou para fazer
perguntas sobre varios aspetos da personalidade da mae, iden-
tificando-a e reconhecendo-a. Neste processo de didlogo, houve
espaco para pensar qual teria sido a sua opcdo em circunstancias
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semelhantes. Ela tinha consciéncia de que em parte os privava de
a ter perto?

Ambos os irmé&os decidiram conceder-se um pouco mais de
tempo para refletir com a familia, e concordaram tomar uma
decisdo no dia seguinte.

Todos sabemos que a pressa ndo é boa conselheira, e con-
vém lembrar que sempre, na medida do possivel, se facilitard um
espaco minimo para a reflexdo e a anadlise, de modo a evitar tomar
decisbdes inapropriadas devido a pressa.

Por outro lado, é possivel que a pessoa doente ndo mostre um interesse espe-
cial em que as coisas se desenvolvam de uma determinada forma, por uma ou
varias razdes, ou entdo porque deposita toda a sua confianca na maturidade
das pessoas que a rodeiam e prefere ndo condiciona-las nas suas decisdes. No
entanto, esta falta de diretrizes pode gerar muitas incoégnitas acerca da melhor
forma de agir, a decisdo certa, o acordo entre todos os envolvidos, etc.

Outro caso parecido aos dos irmé&os Maria e Francisco foi o de
Rogelio, que tinha pena de nunca ter falado do assunto com a
esposa e que agora se sentia pressionado por dois dos seus trés
filhos, que o recriminavam por nunca ter sido um bom esposo para
a mae deles e, portanto, consideravam que nao tinha direito a opi-
nar sobre como deveriam desenrolar-se os acontecimentos a partir
de agora.

Tanto uma situacdo como outra podem ser, a0 mesmo tempo, facilitadoras ou
obstaculizadoras do desenrolar do processo, e por isso desde o apoio social
deve promover-se o estabelecimento de didlogos normalizadores que evitem
gue a pessoa doente o0s viva como uma ameaca, e que a familia se sinta inco-
modada com eles.

Aspetos socioculturais do luto.
Os rituais relacionados com a morte

Varios autores como Freud? e Bowlby?® partem da ideia comum dos seres huma-
nos sobre a perda do corpo fisico e a possibilidade de uma existéncia sobrena-
tural. Freud atribuiu isso a que o ser humano ndo pode negar o facto fisico da
morte, mas sim gue esta represente, para si proprio, o fim da existéncia.

2. Freud, S. «Duelo y melancolia» (1917). Obras completas. Tomo XIV. Buenos Aires: Amorrortu,
1993.

3. Bowlby, L. E/ apego y la pérdida. Barcelona: Paidds, 1993.
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Os rituais relacionados com a morte constituem uma das acdes sociais
conhecidas nas etapas mais antigas da evolu¢cdo do ser humano. Desde a
época pré-histdrica, existia um interesse especial tanto pela forma como devia
tratar-se o corpo do defunto como pela realizacdo dos rituais, que podiam
ter diferentes objetivos. O corpo necessitava de um tratamento especial para
poder passar a barreira daquilo que devia ser uma mudanca de vida. Ou seja,
considerava-se a possibilidade de que a pessoa defunta iniciasse uma nova
existéncia no mais além. Por outro lado, os rituais e as cerimdnias favoreciam o
processo de despedida e desapego mediante varios simbolismos: chorar, rezar,
velar as ultimas horas de presenca no mundo, etc.*

Torralba® faz referéncia a como cada comunidade, etnia, cultura, etc. desen-
volve diferentes procedimentos a volta do processo de morrer. Cada um destes
processos encerra significados diferentes que costumam ser Uteis para a conti-
nuidade da vida dagueles que perderam os seus deres queridos.

Apesar de o facto de morrer ser um ato Unico e unipessoal, geralmente
a morte na nossa sociedade tem muitas conotacdes de tipo social, provavel-
mente porque algo que em geral é doloroso, ao ser partilhado, permite um
maior apoio e assisténcia.

Cada cultura organiza diversos rituais a volta da pessoa falecida, ou no pro-
cesso de final de vida, que raramente se desenrolam na intimidade. No meio
da nossa cultura mediterrdnea (apesar de que cada vez com uma influéncia
menor), aposta-se na aproximacdo a pessoa antes do seu falecimento como
algo socialmente obrigatdrio, e talvez também desde a conviccdo de que assim
se beneficiara tanto a pessoa doente como o seu meio cuidador. Este tipo de
acdes raramente se leva a cabo por um uUnico motivo, mas por se misturarem
variadissimas motivacdes. Podem ser muito variados os objetivos que levam as
pessoas a realizar estas acdes, desde uma atitude aparentemente compassiva
para mostrar o apreco pela pessoa doente, passando pela necessidade de fazer
uma despedida em vida para evitar sentimentos negativos posteriormente, até
a satisfacdo da curiosidade pela forma como estd a decorrer o procedimento. A
familia e o meio cuidador sdo quem deve velar por evitar acdes desnecessarias
nestes momentos.

No entanto, no que se refere aos rituais depois do falecimento, em geral
agradece-se a presenca das pessoas e a participacdo social, até ao ponto em
gue o numero de participantes dard uma ideia da importancia da pessoa fale-
cida.

Rosa, na sua entrevista de luto, manifestava-se orgulhosa pela
guantidade de pessoas que tinham ido ao funeral do seu marido.
Sentia que aquele facto iria permanecer no coracdo dos seus fil-

4. Pacheco Borrella, G. «Perspectiva antropoldgica y psicosocial de la muerte y el duelo». Cultura
de los Cuidados Digital 2003;14. Disponivel em: http:/www.index-f.com/cultura/14revista/14_
articulo_27-43.php [Consulta: 15/12/2017]

5. Torralba, F. Antropologia del cuidar. Barcelona: Mapfre Medicina, 1998.
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hos, que puderam aperceber-se da quantidade de pessoas que
apreciava o pai.

Na verdade, é a propria sabedoria popular de cada cultura que, consciente da
dor pela que se passa, quer a nivel individual ou coletivo, propde desenvolver
medidas e comportamentos adequados que facilitem uma experiéncia de luto
saudavel, tanto no campo individual como a nivel de grupo ou social. Levar a
cabo este tipo de rituais permite, e ao mesmo tempo facilita, canalizar senti-
mentos como a raiva, o aborrecimento, a tristeza, etc. Neste sentido, os profis-
sionais que atendem situacdes de processo de luto propdem, na sua maioria, a
realizacdo destas propostas como um bem precioso do qual pode beneficiar o
conjunto das pessoas envolvidas.

Os grupos vulneraveis podem também beneficiar com os rituais propostos,
jd que nesta participacdo, e identificando o seu pesar ou projetando-o, ela-
boram o seu proéprio luto de forma natural. Contudo, é preciso ter em conta
gue necessitardo de atencdo e apoio, e serd necessario encontrar uma ou
varias figuras que desempenhem esse papel. Em caso de duvida acerca do seu
envolvimento ou ndo nesses acontecimentos, deveria ser-lhes sempre dada a
possibilidade de serem eles préprios a decidirem se querem participar, como,
quando e de que forma, de maneira que se sintam confiantes para tomar as
suas proéprias decisdes. Seja qual for a decisdo que tomarem as pessoas vul-
neraveis, os adultos responsaveis deverdo reconhecé-la como a mais acertada
dadas as circunstancias do momento, de modo a ndo se sentirem censuradas
nem julgadas.

No processo de apoio a situagcdes de luto nas horas imediatas ao faleci-
mento, o apoio social tem uma funcdo profiladtica, dado que contribui para a
compreensdo da natureza da situacdo que se estd a viver e para pensar nas
medidas que se tomardo e no possivel beneficio ou prejuizo das propostas
liturgicas a realizar.
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Bases conceptuais
para o apoio social

Autora: Esperanza Agrafojo Betancor

Perspetiva multidimensional do apoio
sociofamiliar em cuidados paliativos
no final da vida

Intervir a nivel social implica abordar todas as areas do ser humano, dado que
este, salvo algumas patologias, € um ser integrado, que chega a consulta com
tudo aquilo que é. Trata-se, portanto, de atender os aspetos que o utente apre-
senta como necessidade e os outros que, mesmo que ndo sejam manifestados,
interferem no processo que atravessa, impedindo que se desenvolva satisfato-
riamente.

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) definiu a doenc¢a ndo sé como
uma situacdo que o corpo que a pessoa doente padece (ou seja, ndo se trata
meramente de uma circunstancia fisica ou bioldgica), mas também como uma
situacdo emocional, social e espiritual, dado que todas estas dimensdes serdo
inevitavelmente afetadas, pois todas elas constituem o ser humano e, ao ser
uma pessoa integrada, ndo se podem dissociar. J&4 hd algum tempo que nas
unidades de cuidados paliativos se fala do conceito de «dor total», relativa-
mente ao complexo conjunto de elementos fisicos, emocionais, sociais e espi-
rituais que intervém quando uma pessoa fica doente. A experiéncia que esta
atravessa inclui ansiedade, medo, impoténcia, vulnerabilidade e preocupacao
pela sua familia, pela situacdo econdmica, por encontrar um sentido para a sua
vida, etc. Portanto, por muito bem controlada (a nivel de sintomas fisicos) que
esteja a pessoa doente, se ndo se abordar a sua esfera emocional, se ndo se
tratarem os aspetos sociais que ela prdpria e a sua familia manifestam, se ndo a
acompanharmos enquanto faz um balanco daquilo que foi a sua vida, a dor vai
continuar a afligi-la e, em légica consequéncia, também a sua familia.
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O facto de sofrer de uma doenca em processo de final de vida supde uma
enorme comocdo vital tanto para a pessoa doente como a para a sua familia,
gue, de repente, veem como tudo muda. A pessoa doente deve meter baixa
no trabalho, com a consequente reducdo na sua situacdo econdémica e com o
correlativo emocional que dai se depreende, ao sentir que jd ndo serve para
sustentar a sua familia (era esse o seu papel), e por isso a sua autoestima res-
sente-se. E esta situacdo deve ser tratada com a mesma energia com gue se
enfrenta a dispneia ou qualguer outro sintoma.

A OMS define os cuidados paliativos da seguinte forma: «Sdo o cuidado ativo
e integral dos pacientes cuja doenca ndo responde ao tratamento curativo. O
apoio no controlo da dor, de outros sintomas e dos problemas psicoldgicos,
sociais e espirituais é fundamental. O objetivo dos cuidados paliativos é conse-
guir a melhor qualidade de vida possivel para os pacientes e as suas familias.»'

Do que foi dito anteriormente depreende-se que ndo se podem tratar os
problemas individuais sem os referir as suas causas estruturais, ou seja, devem
ser abordados desde o quadro onde se produzem: familia, comunidade, sis-
tema educativo e todos aqueles servicos ou instituicdes envolvidos.

A comunidade é o meio onde vivem as familias, estabelecendo-se uma
inter-relacdo entre o proprio meio e as familias. O sistema comunitario é tdo
poderoso que pode ajudar a agravar ou minorar as necessidades ou conflitos
dos seus membros.

E necessario identificar todas as pessoas que compdem o sistema familiar,
incluindo a familia extensa, ja que em algum momento do processo serd neces-
saria a sua presenca. Também convém saber o grau de coesdo, os limites e
as aliancas existentes no seio da unidade familiar. Como ja assinaldmos, deve
avaliar-se também a forma como a familia se relaciona com a comunidade em
gue estd inserida.

José Carlos Bermejo explica-o desta forma: «O resultado das situacdes
de caréncia ou exclusdo deve-se a trés vetores. O primeiro é o econémico,
composto por elementos estruturais, falta de habitacdo, trabalho precario e
recursos econdmicos escassos ou nulos. O segundo é o vital, composto por
elementos contextuais que se referem a dimensdo social das situacdes de vul-
nerabilidade. Fala do mundo das relacdes da pessoa. Muitas vezes da-se uma
absoluta inexisténcia de relacdes sauddaveis de apoio, de onde se depreende
que ndo ha suporte. E o terceiro e ultimo vetor é o social, que alude a dimensao
pessoal da pessoa que se encontra em situacdo de caréncia ou necessidade.
Caracteriza-se pela rutura da comunicacdo, a debilidade das expectativas, o
desanimo e a debilitacdo da confianca, da identidade e da autoestima. O pro-
cesso de “marginalizacdo” (dado que muitas vezes se chega a esse extremo)
vai produzindo uma deterioracdo na pessoa, na capacidade de fazer uma lei-

1. World Health Organization. Cancer pain relief. Genebra: WHO, 1996. [Tradu¢édo propria.]
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tura objetiva da realidade que a rodeia e de ativar mecanismos préprios que a
ajudem a sair dela.»?

No dmbito dos cuidados paliativos, é inevitavel e de cumprimento obriga-
tério que a area a tratar seja a pessoa na fase de final de vida e a sua familia.
Portanto, devemos avaliar a interacdo existente na familia, o padrdo de comu-
nicagdo que existe no seio da unidade familiar, a forma como este nucleo se
relaciona com a comunidade em que se insere, as suas crengas, as suas expec-
tativas, as suas potencialidades e os aspetos que dificultam a consecucédo de
objetivos. Concluindo, a forma como se usam as suas faculdades e potenciali-
dades para se desenvolver no mundo em que |lhe tocou viver.

A familia é o principal suporte da pessoa doente. Ter um ser querido numa
situacao clinica que o compromete gravemente, além de representar uma dor
imensa para a familia, obriga-a a fazer uma série de alteracdes de modo a reor-
ganizar-se e continuar a funcionar de forma normalizada. O principal objetivo
do assistente social é acolher esta situacdo com tudo o que ela representa e,
por outro lado, fazer tudo o possivel para que estes ajustamentos se levem a
cabo com o menor custo adicional para a familia.

A coordenacdo converte-se num aliado imprescindivel, j3 que, como ja
assinaldmos, sdo os servi¢cos de base (o sistema educativo, a habitacao, etc.)
gue devem tratar das solicitacdes da familia. Deve tentar-se agilizar os expe-
dientes de modo que as prestacdes se tornem efetivas e a familia possa tratar
do seu ser querido com as ajudas pertinentes em cada caso.

Como ja vimos, quando uma pessoa em situacao de final de vida se dirige a
consulta sdo muitos os fatores que intervém. Assim, devemos tentar fazer uma
abordagem global, para que se sinta que é atendida e que as suas necessidades
sdo cobertas.

Fundamentalmente, fomentar-se-d a autonomia da pessoa doente, propi-
ciar-se-a a comunicacao intrafamiliar e tratar-se-a das varias solicitacdes tanto
da pessoa que estd doente como da sua familia, através da coordenacdo com
0S servicos e recursos envolvidos.

Promocao da qualidade de vida, do cuidado
e do autocuidado da familia

O objetivo do apoio social é promover o bem-estar, a autonomia e a justica
social, defendendo os interesses dos utentes e evitando a discriminacao face a
diferenca (raca, incapacidade, crenca, religido, etc.).

2. Bermejo, J.C.; Martinez, A. Relacion de ayuda. Accién social y marginaciéon. Santander: Sal
Terrae, 1998, pag. 11-12.
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A politica de bem-estar social pretende converter em efetiva a norma mais
basica da Constituicdo: todos os seres humanos tém direito a uma vida digna.
Para isso, os poderes publicos tém a obrigacdo de proporcionar meios e servi-
¢os a comunidade que possibilitem a insercdo das pessoas que se encontram
em situacdo de desvantagem. Os problemas sociais ndo podem ser tratados
fora do habitat onde ocorrem, a comunidade, que se deve envolver e assumir a
sua propria problematica.

O assistente social tentard que o resto da equipa ndo corte a sua interven-
cdo devido aos medos que, por vezes, gera a diferenca (pessoas com pro-
blemas de dependéncia, pessoas com doencas mentais, estrangeiros, etnias
diversas, etc.), dado que desta forma se somaria ainda mais dor, se for possivel,
a dificuldade pela qual passam as pessoas no final da vida e os seus familiares.

Fomentar a qualidade de vida significa acolher a pessoa que encontra em
situacado de final de vida com tudo aquilo com que chega a consulta e assu-
mi-lo. Tentar também que expresse os problemas que lhe supdem alguma
dificuldade, com o objetivo de que tenha consciéncia dos mesmos, e que inter-
venha na resolucdo das dificuldades que estdo a entorpecer o seu bem-estar.
E fundamental assumir a sua parte da responsabilidade na situacdo que estd a
atravessar, e que participe na procura de solucdes. A experiéncia de depender
de muitos servicos por vezes debilita a capacidade das pessoas doentes e dos
seus familiares para viverem de forma auténoma. Por isso devemos conseguir,
independentemente da doenca ou de outros aspetos de caréncia da familia,
que as pessoas possam aprender e desenvolver-se, dando-lhes a oportunidade
de contar com os recursos adequados. E muito importante, como ja se assi-
nalou, que as pessoas participem ativamente na transformacdo do seu meio
quando este é desfavoravel e lhes gera mal-estar.

Desde o apoio social deve ajudar-se a pessoa doente e a sua familia a explo-
rar quais sdo os seus limites e a compreendé-los, mas também ensinar-lhes
quais sdo 0s seus recursos e potencialidades. Devemos ajuda-las a mobilizar
essas capacidades para conseguirem ser o mais autdnomos e responsaveis
possivel no momento de enfrentar as dificuldades ou, no pior dos casos, para
viver da forma mais «normalizada» possivel aquilo que se pode reparar.

Quando uma pessoa que se encontra em fase de final de vida necessita de
apoio econdmico, habitacdo, assisténcia médica, etc., o objetivo do assistente
social consiste em conseguir que aceda a todas essas ajudas, e em assegurar
gue os varios servigos envolvidos se responsabilizam adequadamente pelas
mesmas. Portanto, é necessaria uma continuidade, um seguimento, até confir-
mar que a prestacdo em questado foi concedida.

Um aspeto essencial que proporciona bem-estar a pessoa doente é o res-
peito pela sua autonomia. Mesmo que se encontre na ultima etapa da sua vida,
é livre para gerir as suas questdes pessoais, e nao respeitar a sua autonomia
significa negar-lhe a liberdade, com tudo o que isso significa. O respeito e a
promog¢ao da autonomia da pessoa que esta doente e da sua familia sdo algu-
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mas das obrigacdes éticas mais importantes das equipas de cuidados paliati-
vos; sdo uma forma de reconhecer a sua dignidade.

Por outro lado, é importante fomentar o cuidado do cuidador, ja que, caso
ndo seja assim, corre-se o risco de esgotamento, o que obrigaria a intervir ao
instaurar-se a sindrome de desgaste profissional ou burnout, agravando-se a
situacao.

As pessoas precisam de se sentir compreendidas e legitimadas, por isso
deve validar-se o seu quadro de referéncia e o da sua familia, onde se movi-
mentaram ao longo da sua trajetodria vital. No entanto, também se deve procu-
rar que tanto a pessoa doente como a sua familia reconhecam os recursos de
gue dispdem, ajudando-as a fazer uma utilizacdo mais funcional dos mesmos.
Também precisam de se sentir apoiados por uma equipa que responda quando
precisarem, para o que é necessario demonstrar empatia, proximidade, segu-
ranca e, acima de tudo, compromisso.

O apoio social aos cuidadores

E impossivel ajudar uma pessoa que se encontra em fase de final de vida se
ndo se ajudar a sua familia. O papel desta é fundamental desde que tem con-
hecimento do diagndstico, e durante a doenca as suas reacdes contribuirdo
de forma decisiva para a resposta da pessoa doente. A perda da salde de um
familiar e o conhecimento do progndstico obrigam a familia a fazer uma série
de alteracdes importantes na sua organizacdo interna para as quais ndo esta
preparada, por isso necessitara de ajuda. Muitas familias ficam bloqueadas face
ao diagnostico e ao prognostico, e precisam gue alguém sério e sélido (quanto
a formacao e sensibilidade) os escute e compreenda a angustia que representa
para eles aquela situacdo. O servico social deve proporcionar serenidade e ten-
tar que a familia va fazendo as alteracdes de forma gradual. As necessidades
da familia véo variando desde o inicio da doenca até depois do falecimento. E
importante que saiba administrar a sua energia, ja que, caso ndo o faca, pode
falhar quando a sua presenca for mais necessaria. Convém manter um equili-
brio entre o cuidado da pessoa que estd doente e o respeito pelas suas proprias
necessidades, sem que isto se contemple a luz da culpa.

A comunicacdo intrafamiliar converte-se num elemento essencial, onde deve
existir a capacidade para expressar como se sente cada membro da unidade
familiar e o que se pode esperar dele. E importante incluir a familia alargada e
os verdadeiros amigos na reorganizacdo que a familia devera sofrer.

O sentimento de culpa é um dos possiveis conflitos mais preocupantes da
familia. E necessario respeitar os padrdes de funcionamento de cada familia,
legitimando os seus sentimentos e a sua propria forma de abordar a situacao.
Também se deve garantir o acompanhamento durante este processo, o que
proporcionard seguranca e forca. A experiéncia demonstra que, quando uma
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familia sabe os servicos e recursos com gue pode contar e se sente acompa-
nhada por uma equipa, prefere ocupar-se pessoalmente do cuidado do seu ser
querido.

Por vezes podem sobressair dificuldades do passado, afetando negativa-
mente a situacdo atual. Em alguns casos é imprescindivel acorrer a mediacdo
familiar. Trata-se de um procedimento alternativo de resolucdo de conflitos em
gue um terceiro, o mediador, imparcial relativamente as partes e neutro relati-
vamente ao resultado, facilita um espaco onde possa ocorrer a comunicacédo. O
seu papel é equilibrar o didlogo, relaxar as situacdes de maior conflito e acom-
panhar neste processo de encontro e procura de solu¢cdes. Sé serd possivel
fazer face a nova situacao se estes desencontros se ajustarem.

Quando se recorre a mediacdo familiar no &mbito dos cuidados paliativos,
existe um elemento que ajuda a obter resultados satisfatdrios: quase todos os
membros da unidade familiar querem que o seu familiar doente esteja o melhor
possivel até se dar o desenlace final. Portanto, tentar-se-a partir deste aspeto
que une e no qual todos estdo de acordo, com o objetivo de resolverem os
assuntos que os levaram a mediacdo e se possam dedicar a cuidar do seu ser
querido.

Para poder trabalhar a dor da familia, € necessario que previamente os
assistentes sociais tenham elaborado os seus medos e receios. Apenas depois
de um trabalho pessoal sério se podera estar na disposicdo de escutar a dor do
outro sem negéa-la nem iludi-la.

Avaliacao de potencialidades
e dificuldades

Existem familias com um grau de coesdo importante e cujo padrdo de comu-
nicacao facilita que a situacdo de crise se resolva de forma satisfatéria para a
pessoa que estd doente e para os seus elementos.

Na primeira entrevista que se realiza com a pessoa doente e a sua familia,
devem avaliar-se os recursos de que dispdem e as dificuldades que atravessam.
Quanto aos recursos e potencialidades, parte-se da clara conviccdo de que
todo o ser humano, mesmo que atravesse uma situacao deficitaria, possui um
grande potencial. Portanto, fomentar-se-a que a sua visdo seja objetiva, para
gue seja capaz de utilizar os recursos com que conta na situacdo que estd a
atravessar.
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Educar para comunicar

A comunicacdo € uma necessidade humana basica. Em si mesma, constitui uma
parte essencial da terapia, chegando a ser, muitas vezes, o Unico elemento tera-
péutico realmente eficaz.

Para que possa haver comunicacdo tem de haver uma escuta prévia, e
para que esta exista, por um lado é necessario tempo, e por outro um grande
esforco de desprendimento e autocontrolo por parte do profissional. A escuta
real ndo se improvisa, e também ndo é questdo de boa-vontade, mas requer
competéncias, habilidades e treino. Escutar ndo tem nada a ver com dar con-
selhos ou oferecer solucdes. Trata-se de oferecer-se desde a igualdade, com
0 objetivo de os outros encontrarem, no seu arsenal de recursos, os mais ade-
qguados para abordar a situacdo que lhes estd a provocar mal-estar. Quando
deitamos para fora (através da verbalizacdo) as questdes que sdo para nds um
desafio, € mais facil encontrar os elementos que estdo a interferir para conse-
guir um bom enfrentamento.

A comunicacdo é a ponte que nos permite interagir com os outros. E neces-
sario fomentar que a pessoa em situacdo de vulnerabilidade utilize a comu-
nicacdo de forma assertiva, com o objetivo de que aquilo que obtiver seja o
mais parecido com o que necessita. S&4o muitos os elementos que entram em
jogo na comunicacdo. Destacam-se, especificamente, as experiéncias prévias
da pessoa doente e da familia guando vém pedir ajuda de qualquer tipo, ja que
condicionam enormemente a forma como o utente comunica atualmente.

Sao muitos os desencontros que se produzem entre a pessoa gque comu-
nica e o recetor da mensagem, e ndo acontecem necessariamente por uma ma
emissdo, tendo mais a ver com o contexto. Este, que é um aspeto fundamental,
fala-nos da pessoa, da sua forma particular de interpretar a realidade e de inte-
ragir com ela. Frequentemente, os profissionais de saude ndo tém referéncias
nem dados prévios, o que torna muito facil uma ma interpretacdo, presumir e,
consequentemente, descodificar e desvirtuar a mensagem, com a consequente
deterioracao na relacdo e nas expectativas de quem pede ajuda. Sdo muitas as
ocasides que se confia na intuicdo e, por exemplo, perante uma pessoa doente
gue se encontra na cama em posicdo quase fetal e tapada, se decide que sim-
plesmente esta deprimida. Outro caso pode ser o de um paciente que, conhe-
cendo o seu progndstico e que o seu fim estd proximo, solicita mediacdo para
gue a sua ex-mulher o acolha nos ultimos dias, ja que ndo tem para onde ir.
Depois de tentar e ndo obter uma resposta afirmativa, consegue-se um centro
para o paciente onde, alem disso, pode participar num workshop de tapecaria
(na primeira entrevista comentou que gostava desse tipo de trabalho). Quando
se transmite a informacdo a pessoa doente, esta entende que nao foi ouvida,
gue o seu pedido foi ignorado e que se menosprezou a sua autoestima e auto-
determinacdo. As boas intencdes ndo servem para nada; é necessario rigor,
valentia e respeito: «Quando peco que me escutes e tu fazes alguma coisa para
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resolver a minha dificuldade, ndo estds a responder ao meu pedido, estas a
satisfazer o teu e, além disso, estds a acrescentar mais dor a situacdo em que
me encontro, ja que fazes por mim algo que eu proéprio podia fazer e que ndo
necessito.»
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VI

Ambitos de apoio.
Expectativas, efeitos
e particularidades

Autora: Margarita Carmona Sanchez
O cuidado familiar em casa

Em algum momento as familias, os profissionais e os cuidadores questionam-se
sobre qual seria o lugar ideal para que a pessoa doente, 0 nosso ser querido, o
nosso paciente, seja bem atendido e receba todos os cuidados de que neces-
sita, assim como o apoio emocional e o bem-estar que merece, agora, durante
a progressao da doenca e no desenlace.

A priori, quer seja por impregnacdo cultural, aspetos morais ou valores
assumidos, o cuidar da pessoa doente em casa apresenta-se praticamente
como condicdo sine qua non. «Onde melhor do que em casa?», dizemo-nos,
e muitas vezes afirmamo-nos a nds proprios que € essa a vontade da pessoa
doente, muitas vezes expressada, mas nem sempre. Para a familia pode ser
mais comodo, e afetivamente necessario para esta e para a pessoa doente.

Estar e cuidar em casa, no proprio lar, € uma op¢do, e como tal devemos
considera-la. Os profissionais e cuidadores devem respeita-la facilitando-a sem
guestionamentos, mas partilhando com a pessoa doente e com a familia todas
as opcdes, com as suas vantagens e dificuldades. Como bem recomenda a
Comissdo de Bioética da Catalunha,’ «uma relacado clinica personalizada [...] é
importante e deve poder estabelecer-se seja onde for».

Atualmente assistimos a recuperacao do apoio domicilidrio, ndo sé nas fases
crdnicas da doenca, como também nas fases avancadas e para morrer. Para
gue uma pessoa doente poder ser atendida adequadamente em sua casa, é
necessario o apoio familiar e de profissionais formados para esse fim. Familiares
com disposi¢cdo horaria, mas acima de tudo com capacidade para dar atencao

1. Comité de Bioética de Catalufa. Recomendaciones a los profesionales sanitarios para la aten-
cién a los enfermos al final de la vida, 2010. Disponivel em: http://comitebioetica.cat/wp-con-
tent/uploads/2012/02/cbcfividaes.pdf [Consulta: 16/07/2017]
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e apoio. Observa-se frequentemente que alguns familiares assumem uns cui-
dados de saude complexos para eles. Apesar da educacdo na manipulacdo da
doenca e do apoio dos profissionais, a administracdo da medicacdo, incluindo
a utilizacdo frequente de opioides, a capacidade de detetar sintomas impor-
tantes e outros cuidados especificos representam para a familia um grande
esforco fisico, psicoldgico e emocional acrescentado. Por isso, é imprescindivel
contar com uma equipa profissional que possa dar apoio nas necessidades que
forem surgindo, que ajudem na tomada de decisdes do dia-a-dia e que, além
disso, colaborem na resolucdo de aspetos praticos.

O apoio primario facilita a acessibilidade e a continuidade nos cuidados,
sempre em coordenacdo com as equipas de apoio para casos de maior com-
plexidade.

E necessario dizer que a preparacdo emocional do cuidador principal e dos
cuidadores secundarios é tanto ou mais necessaria que a preparacdo em aspe-
tos praticos.

Na tomada de decisdes ou no plano de atuacdo, serd necessario recolher,
propor, acordar e decidir, entre a pessoa doente, a familia e os profissionais,
até quando se atenderd a pessoa em casa. Uma pergunta de resposta dificil, na
qual o dia-a-dia sera o principal aliado.

No apoio social, nunca nos podemos esquecer que o desejo, quer seja da
pessoa na fase de final de vida ou da familia, de ser cuidada em casa, conforme a
sua evolucdo, em algum momento ndo serd possivel de cumprir, e neste sentido
convém avisar o meio cuidador. Muito frequentemente encontramos mudancas
de opinido em momentos inesperados, ou variacdes na dindmica familiar. Este
«até quando» ndo é algo estatico, tratando-se antes de um conceito dindmico,
que se deve ir combinando com todas as pessoas relevantes envolvidas, e que
pode ir variando em func&o das dificuldades que forem surgindo. E por isso
que se torna necessario oferecer a equipa compreensdo e tentar saber o que
motivou a mudanca, para tratar a causa, caso se considere oportuno.

A claudicacdo familiar, enquanto «manifestacdo, implicita ou explicita,
da perda de capacidade da familia para dar uma resposta adequada as exi-
géncias e necessidades da pessoa doente por causa de um esgotamento ou
sobrecarga»,? ou o facto de familia considerar que em casa ndo se pode dar
todo o apoio profissional necessario, serdo aspetos a ter em conta. Também
se pode dar o caso de a pessoa doente preferir ser internada por sentir que é
um fardo para os seus cuidadores, ou por se sentir mais segura relativamente
ao tratamento clinico estando internada num centro hospitalar. Inclusivamente,
durante o internamento, pode dar-se a claudicacédo, por a familia ndo se sentir
capaz de cuidar da pessoa doente pela carga emocional que isso representa.

2. De Quadras, S.; Hernandez, M. A.; Pérez, E.; Apolinar, A.; Molina, D.; Montillo, R.; Novellas, A.
«Reflexiones multicéntricas sobre la claudicacién». Med Pal (Madrid) 2003;10:187-190.
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Um momento-chave do processo ocorre pela diminuicdo do nivel de cons-
ciéncia na pessoa doente e as consequentes alteracdes na dindmica familiar. E
entdo que muitos familiares consideram a transferéncia para um centro hospi-
talar, dado que provavelmente a pessoa doente ndo tem consciéncia de que
ndo estd em casa, e a familia se sinta mais tranquila por varios motivos.

Quanto a claudicacao familiar, € necessario ndo confundi-la com a neces-
sidade de controlo dos sintomas. Essa confusdo acontece quando o cuidador
ou os familiares consideram necessario um controlo dos sintomas, mas os pro-
fissionais interpretam isso como uma dificuldade da familia para continuar a
cuidar da pessoa doente. Para poder detetar ou diagnosticar a claudicacdo
familiar, ajuda-nos ter em conta alguns sinais: mau controlo dos sintomas da
doenca, doenca de outros familiares, falta de seguranca relativamente a ser
capaz de proporcionar os cuidados necessarios, troca de papéis ou da sua
dindmica, desemprego ou dificuldades laborais, férias das criancas, necessi-
dade de atender outras pessoas doentes no nucleo de convivéncia ou na fami-
lia alargada, etc. Desde o apoio social, serdo apresentados os dados que forem
de interesse para uma avaliacdo multidisciplinar da situagcdo, assim como para
o0 consenso relativamente ao diagnodstico da situacdo por parte dos varios pro-
fissionais que intervém, na 6tica das suas diferentes especialidades.

No que diz respeito ao mau controlo dos sintomas, por vezes torna-se difi-
cil discernir se é provocado pela evolucdo ou complicacdo da doenca, ou por
dificuldades no tratamento por parte da familia. Freqguentemente determina-se
gue ocorreu um internamento por claudicagcdo familiar guando na verdade nao
é assim, mas pelo dificil controlo em casa.

Neste sentido, é importante ter muito cuidado em como se propde o interna-
mento por parte dos profissionais e como se informa a familia, pelas repercus-
sdes emocionais que possa ter e pela abordagem do tratamento a estabelecer
durante o internamento. E ndo podemos deixar de referir algumas questdes
praticas que requerem a atencdo da pessoa doente em casa. O tipo de habi-
tacdo, a facilidade ou ndo de acesso aos servicos comunitarios e de saude, e
as barreiras arquitetdnicas existentes sdo aspetos que deverdo ser avaliados.
Informar a familia sobre como conseguir uma cama articulada ou como adap-
tar a banheira pode parecer um assunto insignificante a olho nu, mas pode
determinar em grande medida o facto de permanecer ou ndo em casa.

A hospitalizacao

Quando acontece a necessidade de internamento, quer seja por controlo dos
sintomas, por claudicacdo familiar ou por desejo da prdépria pessoa doente, é
importante acompanhar a familia e esclarecer o objetivo desse internamento, o
tempo de estadia possivel e o funcionamento do hospital ou da unidade espe-
cifica do internamento.
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E dificil combinar o internamento antecipadamente, mas convém trabalhar
0 assunto com a pessoa doente e a familia, estabelecendo possiveis «pactos».
Para isso, é importante chegar a um consenso com a familia e a pessoa doente,
se possivel, sobre alguns aspetos que o poderiam provocar: necessidade de
controlo dos sintomas, aumento da sedestacdo, deixar de comer, etc. Alguns
deles podem parecer objetivaveis, mas na pratica observamos que nem sempre
é assim, dado que nem sempre se consegue chegar a acordo entre os profissio-
nais e a familia. Estes aspetos podem ser avaliados de forma diferente por cada
familia, e ser considerados como motivo de internamento para os familiares,
mas ndo para os profissionais.

A coordenacdo entre as equipas de apoio domicilidrio — quer seja a unidade
basica de apoio do ambulatério, o Programa de Apoio Domiciliario e Equipas
de Suporte (PADES), a enfermeira gestora de casos ou diferentes profissio-
nais ou unidades que estdo a intervir — sera primordial no momento em que
se der o internamento, ou até mesmo previamente. A coordenacdo durante o
processo da doenca, assim como o facto de poder partilhar os objetivos e uma
mesma forma de trabalhar, ird melhorar a qualidade da assisténcia em todos
0s aspetos.

Desde o apoio social, € necessdrio assegurar-se de que se passa toda a
informacdo disponivel a equipa do centro hospitalar: informacao técnica rela-
tiva a doenca, assim como familiar e psicoldgica, além de todos os aspetos
registados quanto a expectativas, vontades antecipadas, objetivos de inter-
namento, etc. Ao mesmo tempo, deve indicar-se a familia a existéncia desta
transferéncia de informacao, pelo beneficio que representa tanto para a pessoa
doente como para eles préprios. Esta transferéncia facilita o processo sem ser
necessario voltar ao ponto de partida nem repetir questdes dolorosas para a
pessoa doente e para a familia.

A familia deve entender-nos como um todo. Inclusivamente, sempre que for
possivel, é conveniente apresentar os colegas profissionais ou menciona-los
de forma positiva, informar como se chamam, qual a especialidade, etc. Um
exemplo disso é o trabalho conjunto entre as equipas do PADES e os centros
de cuidados primarios, onde podem acontecer consultas partilhadas e distri-
buicdo de funcdes.

Hoje em dia, gracas as TIC, os profissionais assumem o facto de se poder
partilhar informacdo. O historial clinico digital partilhado ¢ uma ferramenta
recentemente colocada a disposicdo, mas jad amplamente utilizada pelas van-
tagens que representa. Na mesma linha encontramos os programas entre hos-
pital e cuidados primarios, especialmente em consoércios de saude. Mas nem
sempre a pessoa doente e a familia estdo a par desta partilha da informacéao,
e nunca é demais esclarecé-la desde o inicio do processo, enfatizando os seus
aspetos positivos.

Mesmo assim, ndo devemos esquecer as dificuldades que um internamento
pode implicar, como por exemplo a despersonalizacdo, o distanciamento geo-
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grafico dos familiares, a menor possibilidade de ter intimidade, etc. Nos hospi-
tais deverad ter-se atencdo a estes aspetos, para minimizar o seu impacto.

Ainda ha muito caminho por percorrer quanto a formacao dos profissionais
de centros hospitalares que trabalham em unidades de medicina interna, cirur-
gia e outras especialidades, relativamente as necessidades e aos cuidados dos
pacientes em situacdo de final de vida, quando estes assim estiverem identifi-
cados, tanto a nivel estritamente de saide como emocional.

Internamento num centro de cuidados
paliativos

O internamento num centro ou numa unidade especifica de cuidados paliati-
VoS suscita muitas vezes na familia e na propria pessoa doente varias descon-
fiancas, sempre duvidas e muitas vezes medo: «Serdo os ultimos dias?», «Fica
internado para morrer?». De facto, é frequente que algumas pessoas doentes,
e também familiares, se neguem a ficar internados numa unidade de cuidados
paliativos por medo que isso signifique avancar o desenlace. E por vezes, que
ndo sdo poucas, estas negacdes provém de familiares afastados do processo
e dos cuidados didrios, o que nos leva a pensar que sdo motivadas pela falta
de informacéo, pelo sentimento de culpabilidade ou pela falta de tempo para
assumir o processo.

E importante mostrar uma atitude tranquilizadora e disposicdo para escla-
recer duvidas, expectativas, assuntos relacionados com o funcionamento da
unidade e possiveis alternativas, se existirem. Recalcar que o internamento ira
melhorar a qualidade de vida da pessoa doente, quando for o caso, e que ndo
significa que vai acelerar o processo sera tranquilizador e esclarecedor.

Também pode acontecer a familia pedir o internamento e, ou a pessoa
doente ndo o considerar adequado, ou entdo a equipa de profissionais ndo o
considere oportuno. Neste segundo caso, disponibilizar-se-d o apoio neces-
sario para possibilitar a permanéncia em casa e esclarecem-se 0s critérios
de internamento na unidade. No caso de ser a pessoa doente a recusar-se a ser
internada, deve respeitar-se a sua decisdo, mesmo ponderando com a familia
alternativas, opcdes e consequéncias da decisdo: como se controlardo os sinto-
mas, quem cuidara dela, o que implica um internamento decidido a ultima hora
sem planificacéo, etc.

Sucede com mais frequéncia que se aceite a opinido da familia relativa-
mente ao internamento, sobretudo se for consensual com o cuidador principal,
mesmo nao deixando de ser importante esclarecer como serdo efetuados os
cuidados, rever os sinais de claudicacdo familiar e manter o cuidado e o apoio
profissional.
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Uma das caracteristicas especificas a ter em conta quando se da o interna-
mento numa unidade de cuidados paliativos cinge-se ao processo de antecipa-
cdo do luto. Apesar de o trabalho de antecipacao se poder e se dever realizar
em casa ou onde estiver a pessoa doente, o internamento na unidade torna-o
mais patente, palpavel e indispensavel. Quando ndo pode ser atendida numa
unidade de cuidados paliativos em hospitais de terceiro nivel, e se impde a
transferéncia para unidades de apoio paliativo ou de longa permanéncia em
hospitais de um nivel inferior, a pessoa doente e a familia podem viver esta
situacdo com uma intensa sensacdo de abandono. A transferéncia para este
tipo de centros precisa de uma dedicacdo especial, dado que se podem gerar
varias reacdes que dificultem o processo.

Se uma transferéncia se fizer de forma precipitada, ou ndo se preparou a
pessoa doente ou a familia para se adaptarem a mudanca, € possivel que, pas-
sadas poucas horas do internamento, pecam alta voluntaria e, passados poucos
dias ou horas, se dirijam a urgéncia do hospital onde foi feita a transferéncia
pedindo um novo internamento. Desta forma, entra-se num ciclo de mal-estar
em que estdo envolvidas tanto a equipa da urgéncia como a equipa que fez
a transferéncia e, por outro lado, a pessoa doente e a sua familia. Para evitar
gue isto aconteca, é necessario trabalhar de forma consensual a importancia
da transferéncia e o beneficio que isso representard para a pessoa doente e
os seus familiares, no sentido de que assim nao se vao sentir tdo desampara-
dos como se sentiriam em casa, mas, no entanto, serd necessario um periodo
de adaptacdo. Também devem saber que se, passados alguns dias, ndo houver
adaptacdo, serd melhor ir ao servico social do hospital e comenta-lo, para evitar
na medida do possivel que a pessoa doente tenha que se deslocar inutilmente.

Geralmente, quando se faz uma transferéncia para uma unidade de cuidados
continuados é porque as condi¢cdes para continuar a tratar do paciente em casa
sdo insuficientes devido a variadas causas. A pessoa doente e a familia devem
ter consciéncia dessas caréncias, dado que sé assim entenderdo o beneficio da
transferéncia. Por sua vez, serd necessario orientar a familia para que continue
a proporcionar na unidade com tudo aquilo que teria proporcionado em casa,
como pode ser o afeto, a tranquilidade, o entretenimento, etc.

Processos longos e/ou cronicidade da doenca

Quando a doenca se prolonga e se tornam necessarios cuidados de saude mais
ou menos continuos, as caracteristicas desses cuidados sdo diferentes, assim
como a intensidade do apoio profissional e, como é obvio, familiar. Nestas
situacdes, em que o meio familiar costuma estar muito presente, a estrutura
familiar e o seu ciclo vital ganham relevancia.

As principais etapas que observamos neste processo podem simplificar-se
em trés:
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A fase aguda

As equipas de cuidados primdarios conhecem a pessoa doente em fase de esta-
bilidade, mesmo antes do diagndstico, e foram enfrentando com ela a situacao.
Nem sempre conhecem a familia, e é nesta fase que isso se torna necessario.
A familia dirige-se sozinha pela primeira vez a consulta do médico de fami-
lia. Ocorrem os primeiros sintomas, os primeiros ajustamentos. E importante
a informacdo que possamos dar. A educacdo, a adaptacdo e a avaliacdo por
parte dos profissionais sdo caracteristicas desta fase.

A assistente social inicia a sua avaliacdo, o conhecimento do nucleo de con-
vivéncia e a identificacdo do cuidador principal, o ambiente, a habitacdo e os
recursos. Um diagndstico multidisciplinar sera a chave para uma boa aborda-
gem, durante o processo da doenc¢a e o mais cedo possivel, e, como é evidente,
com cuidados de saude especificos que gere confianca.

A fase crdnica

Nesta fase da-se o reajustamento continuado e o apoio pontual quando for
necessario. A equipa de cuidados primarios deverd trabalhar conjuntamente
com a enfermeira gestora de casos durante o processo, ir revendo objetivos e
tracar expectativas de futuro.

H4& mais confianca entre as pessoas envolvidas. Ativam-se os recursos, mas
também se observa um cansaco progressivo da familia. Haverd momentos me
gue nado sera facil conciliar objetivos e surgirdo as discrepancias.

Quanto a assistente social, deve esclarecer-se a sua funcdo, assim como
determinar qual delas serd a referéncia: a assistente social da acdo social muni-
cipal? A do centro de cuidados de saude primarios? A das equipas de cuidados
paliativos especializados domicilidrios? A da associacdo de ajuda a pessoas
com doencas oncoldgicas?... Ndo é um problema simples, mesmo que se leve
a cabo um trabalho coordenado. E importante deixar claro a pessoa doente
e a familia a quem se devem dirigir para evitar confusdes e facilitar o apoio e a
confianca.

A fase de final de vida

Nesta fase, se as equipas de apoio especializado tiverem intervindo ativa-
mente, costuma ser habitual que a pessoa doente possa permanecer em sua
casa. Convém esclarecer que profissionais sdo as referéncias, os responsaveis:
o médico de familia, um especialista, alguém da equipa de cuidados paliativos
especializados domicilidrios, a enfermeira gestora de casos, etc.

A confianca e a educacdo em diferentes aspetos sanitarios e emocionais,
assim como a organizacdo, sdo aspetos que ja estardo a ser trabalhados nesta
fase. Quando o prazo entre o diagndstico e a fase de final de vida é mais curto,
vemos gue é mais dificil permanecer em casa. A familia ainda n&o se adaptou
a situacao, ainda tem expectativas de acdes dirigidas a cura ou, pelo menos, a
estabilidade da doenca.
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O papel do psicélogo torna-se imprescindivel, apesar de em alguns casos a
sua intervencao ser necessaria ja anteriormente.

Apoio nos centros residenciais

O apoio nos centros residenciais merece uma pontualizacdo. Esta medida
constitui um assunto pendente no qual sabemos que ja se comecou a trabal-
har. Existe disparidade quanto ao tipo de apoio nas residéncias. Em algumas,
assume-se 0 apoio as pessoas doentes em situacdo de final de vida, mesmo
as suas familias, com surpreendente normalidade e com um apoio profissional
corretissimo. Mas noutras, ndo se assume esta etapa e frequentemente oco-
rrem derivacdes apara centros especializados, nem sempre consensuais nem
no melhor momento. Como é ébvio, entre umas e outras existe toda uma tipo-
logia de formas de agir.

E importante que estes centros contem com o apoio das equipas de apoio
paliativo especializado domicilidrio, como os PADES na Catalunha, juntamente
com as equipas de cuidados primarios, que, através de uma intervencao orien-
tativa e formativa minima, poderdo proporcionar uma grande melhoria no
apoio oferecido por parte dos cuidadores habituais.

Podem surgir dificuldades quando estes centros pretendem assumir o apoio
paliativo especializado. Apesar de serem atendidos por profissionais, ndo dei-
xam de parecer-se mais com o estar em casa do que num centro hospitalar. Os
cuidados sdo profissionais, mas € necessario o apoio de equipas especializa-
das. E em alguns casos, pode ser necessario o internamento dos pacientes em
unidades de apoio paliativo.

Muitas vezes, as equipas de cuidados primarios, mas também as equipas
especializadas, podem ter tendéncia para interpretar que estes centros resi-
denciais disponibilizam ou devem disponibilizar apoio na etapa de final de vida.
Mas encontramos uma realidade em que nem todos os centros assumem ou
podem assumir estes cuidados. Seria recomendavel fazer um trabalho conjunto
para identificar as caracteristicas de cada centro e colaborar com eles segundo
0Ss seus objetivos, disponibilidade e possibilidades.
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IX

Repensando

a comuhnhicacao com e
na pessoa doente

e a sua familia

Autora: Mercé Riquelme Olivares

«E possivel assimilar qualquer coisa se se fragmentar, se se comer devagar.
Mesmo as licdes mais complicadas da vida devem ser assimiladas

em pequenos bocados. O prato cheio assusta...»

Anne Tyler, O comeco do adeus

Muitas vezes, a presenca da doenca e/ou a situacdo de final de vida condi-
cionam a comunicacao existente dentro do grupo familiar e é necessario com-
preender o significado que um facto concreto provoca na pessoa doente e na
sua familia.

Os profissionais da acdo social fazem da comunicacdo um instrumento pro-
fissional e fundamentam grande parte da sua intervencdo na utilizacdo da téc-
nica da entrevista como ferramenta primordial.

Neste capitulo iremos repensar a comunicacdo a dois niveis: por um lado,
exploraremos as circunstancias que a condicionam entre todos os membros
da familia (intrafamiliar), e por outro lado, analisaremos a comunicacdo com a
familia e com a pessoa doente do ponto de vista do profissional.

Processo comunicativo, familia e doenca

Frequentemente, o aparecimento da doenca numa pessoa e na sua familia acei-
ta-se como uma realidade, mas a forma e as estratégias que as pessoas utilizam
para fazer face a esse facto e as repercussdes que dele derivam dependerdo
das suas aprendizagens e experiéncias para a resolucdo de problemas. Outros
elementos que ponderam os efeitos derivados do impacto gerado pela doenca
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sdo a presenca da mudanca e a sua persisténcia. Por outro lado, também devem
ser consideradas as caracteristicas do préoprio comportamento humano. Wat-
zlawick' relata a importancia das capacidades do individuo perante este facto,
e, a partir da experiéncia profissional, poderiamos somar também a importan-
cia das capacidades familiares como peca essencial.

Na definicdo de familia por parte de Andolfi? mostra-se a interligacdo entre
0s seus membros e como a mudanc¢a tem uma repercussdo em cada uma das
partes do sistema. A familia é considerada como um conjunto que mantém
uma ordem, a sua propria ordem, com base numas regras de comportamento
e umas funcdes dindmicas, com uma continua interacdo entre si e um intercam-
bio permanente com o exterior. Por conseguinte, é necessario avaliar o sistema
familiar e o seu comportamento no seu conjunto, e ndo observar, de forma
isolada, a forma de atuar dos seus membros. Ao ser um sistema aberto, estara
sujeito a influéncias externas que o poderdo proteger e apoiar, ou torna-lo mais
vulneravel.’

Perante a situacdo de doenca, a familia entra em crise, ao ficarem a desco-
berto certos aspetos de maior vulnerabilidade. A pessoa doente e a sua familia
encontram-se numa situacdo que nunca antes tinham vivido,* e na qual aplica-
rdo as suas proprias estratégias.

Cada familia tem um estilo de comunicacado prdoprio que marca e determina
as acdes e manifestacdes que ird levar a cabo, conforme a sua prépria pecu-
liaridade. E frequente os familiares gerirem a informacao do diagndstico ou do
progndstico da doenca. Assim, habitualmente a decisdo de se a pessoa doente
deve ser informada ou ndo, num primeiro momento, é tomada pelos familiares.

O motivo desta forma de agir é a protecdo dos membros da familia. Com
este argumento pretende-se controlar o acesso da pessoa doente ao seu diag-
ndstico ou progndstico, e também impedir o acesso a mesma informacado das
pessoas mais vulneraveis do meio familiar, com o objetivo de evitar o seu sofri-
mento. Em determinados momentos, os familiares podem achar que a infor-
macado sobre a situacdo da doenca estd subordinada aos tratamentos médicos
que a pessoa doente receber. E frequente ouvir frases como estas:

¢« «Nao lhe quis dizer nada, guardei a informacdo para mim. Nao lhe podia
explicar estando ele como estava. Se ficasse a saber, ficaria emocionalmente
em baixo, e ndo o quero ver assim.»

¢ «Tinha duvidas se havia de |lhe dizer ou ndo, mas pensei que, se |lhe res-
tava pouco tempo, era melhor pensar que se ia curar, e assim nado sofreria.

1. Watzlawick, P. Cambio. Formacion y solucién de los problemas humanos. Barcelona: Herder,
2003.

2. Andolfi, M. Terapia familiar: un enfoque interaccional. Barcelona: Paidds, 1984.

3. Rodrigo, M.J.; Mdiquez, M.L.; Martin, J.C.; Byrne, S. Preservacion familiar: un enfoque positivo
para la intervencion con familias. Madrid: Pirdmide, 2008.

4. Novellas Aguirre de Carcer, A. Trabajo social en cuidados paliativos. Madrid: Aran, 2000.
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As vezes penso que seria melhor se morresse enquanto dorme e n&o acor-
dasse.»

* «A ele ndo lhe disse nada. Se |he fizerem quimioterapia, ai vai ser preciso
explicar-lhe... Ndo haverd outra solucdo... Mas se |lhe poupar o sofrimento,
para gue é gue lhe vou contar?»

Como se pode observar, a gestdo da informacédo é levada a cabo do ponto de
vista do familiar, desde o seu prisma e da sua forma de ver as coisas e de as
interpretar. Os significados que se atribuem a doenca condicionam considera-
velmente a comunicacédo, chegando a provocar um impacto na pessoa doente
e na sua familia que tem varias repercussdes. Entre elas, evidencia-se a sua
influéncia na comunicacao intrafamiliar.®

A familia faz aquilo que queria para si prépria por considerar que é o melhor.
Estabelecem-se determinados dogmas e impdem-se. A intencao é sempre pro-
tetora e de ndo magoar a pessoa doente, mas desta forma nem se |lhe da a
oportunidade de decidir, nem de participar no seu processo de doenca, che-
gando-se a justificar certas acdes que podem gerar maior perplexidade e con-
fusdo na pessoa doente. Se ndo se contar com a totalidade da informacé&o, ndo
se podem partilhar certos sentimentos de tristeza, nem alguns momentos de
contacto com o grupo familiar, e podem ocorrer situacdes de isolamento moti-
vadas por ndo partilhar duvidas nem sofrimentos.

Os familiares vivem com stress elevado o tomarem decisdes sobre as pes-
soas doentes da familia. Frequentemente sdo situacdes novas para eles, ndo
vividas anteriormente. O facto de controlar, e até enganar, a pessoa doente
costuma gerar contradi¢cdes e, também sentimentos de culpa. Entende-se o
stress familiar como aquela tensdo intrafamiliar elevada derivada quer pelas
circunstancias do meio, quer pelas préprias da familia, e que pde em perigo
o exercicio das funcdes familiares, o seu bem-estar e, até mesmo, a sua propria
existéncia.® Pelo contrario, existem familias com um estilo de comunicacdo que
permite e proporciona a pessoa doente toda a informacg¢ao sobre a sua doencga,
assegurando assim o apoio e um didlogo intrafamiliar mais sincero.

A informacdo € uma parte importante do processo de apoio a pessoa doente
e a familia, e constitui um elemento de destague a ter em conta. Tal como indi-
cam Ruiz Benitez e Coca,” a comunicacdo afeta a satisfacdo da pessoa doente
relativamente aos seus cuidados, ao seu bem-estar, a sua qualidade de vida e
ao cumprimento do tratamento. Diaz et al.® defendem que uma comunicacdo
mascarada ou parcial do diagndstico ou do progndstico fomenta uma maior

5. Riquelme Olivares, M. «La representacion del cancer en la persona enferma y en su familia. La
implicacion de sus significados en la comunicacién familiar». Comunitania 2015;5:19-136.

6. Barudy, J.; Marquebreucq, A.P. Hijas e hijos de madres resilientes. Barcelona: Gedisa, 2006.

7. Ruiz Benitez de Lugo, M. A,; Coca, C. «El pacto de silencio en los familiares de los pacientes
oncoldgicos terminales». Psicooncologia 2008;5:53-69.

8. Diaz, V.; Ruiz, M.; Flérez, C.; Urrea, Y.; Cérdoba, V.; Arbeldez, C.; Rodriguez, D. «Impacto familiar
del diagndstico de muerte inminente». Rev Psicol Univ Antiog 2013;5:81-94.
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dificuldade nas interacdes entre os membros da familia, e também com a equipa
profissional. A falta de informacdo e uma comunica¢cdo ndo usual conduzem a
um sofrimento desnecessario, demonstrando que a falta de comunicacao entre
as pessoas é uma das experiéncias mais dolorosas que se podem viver.

O cerco ou pacto de siléncio € um acordo implicito ou explicito, por parte
de familiares, amigos e profissionais, que altera a informacdo proporcionada a
pessoa doente com o objetivo de |he esconder o diagndstico ou a gravidade
da situacdo.® Frequentemente, a justificacdo familiar € ndo querer aumentar a
preocupacdo nem a angustia da pessoa doente, tendo em conta que ja estd
bastante deprimida. Esta argumentacdo, gue mantém uma ldgica interna para
as pessoas que querem proteger o seu familiar, ndo corresponde a realidade.
A experiéncia mostra que, apesar de a curto prazo essa informacdo poder
aumentar a ansiedade e o mal-estar, as suas consequéncias a médio e longo
prazo justificam ndo omitir nem esconder informacao.

Esta forma de agir pode inabilitar a pessoa em situacéo de final de vida para
«encerrar» assuntos importantes que talvez pudessem ser resolvidos (aspetos
relacionais, legais e emocionais), e também pode dificultar aspetos relaciona-
dos com a adaptacdo a perda e a situacdo de luto derivada.’ A aceitacdo da
realidade tem a ver com dois aspetos basicos: entender que a crise e as perdas
fazem parte da experiéncia da vida, e reconhecer que as crises podem repre-
sentar oportunidades de novas aprendizagens ou novas experiéncias.

Uma possivel explicacdo para o fendmeno do cerco de siléncio é que a fami-
lia tem dificuldades para conter o sofrimento da pessoa doente e estabelece o
mecanismo de defesa da negacdo. Desta forma, tanto ela como a sua familia
criam a ilusdo de que «aquilo de que nao se fala, ndo existe».

As situacdes vividas anteriormente pela familia relacionadas com a comu-
nicacdo de mas noticias podem ser determinantes na perpetuacdo do estilo
de comunicacdo. Se em experiéncias semelhantes anteriores se escondeu
informacao, pode ser que essa primeira reacdo ou forma de agir se repita. As
vivéncias do passado justificam determinados comportamentos e formas de
funcionamento familiar. Outras vezes, a vivéncia atual pode gerar uma mudanca
na forma de atuar dos familiares, se determinados comportamentos anteriores
suscitaram na altura emocdes que foram negativamente avaliadas pelos fami-
liares e a intencdo é ndo repetir esses mesmos erros. Desde esta nova aborda-
gem, pretende-se estabelecer novas formas de comunicar dentro da familia.
Neste sentido, podem dar-se casos como os seguintes:

¢ «Face a pequenas dificuldades, que ndo sejam doencas, mas situacdes quo-
tidianas complicadas, a estratégia 1a de casa é ndo dizer nada, nem com
a minha mae nem com o meu pai, mas com ele ainda menos, porque teve
sempre muito medo das doencas, foi muito receoso...»

9. Ruiz Benitez de Lugo, M. A.; Coca, C. Op. cit.
10. Worden, J.W. E/ tratamiento del duelo: asesoramiento psicoldgico y terapia. Barcelona: Paidds
Ibérica, 1997.
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e «em casa, com o meu marido, sempre se falou abertamente. Além disso, eu
ndo queria esconder nada porque, no caso da minha mae, o meu pai ndo me
contou. A minha mée teve leucemia durante quatro anos, e a minha irmé e
eu ja éramos adultas quando ela morreu, e eu tenho a sensacdo de nao ter
ajudado a minha mae o suficiente por ndo conhecer exatamente a situacao.
N&o entendes... e pensei que ndo se deviam esconder as coisas, e foi isso
que fiz.»

« «O meu pai recebeu a informacao de repente, muito bruscamente. Eu ndo
estive de acordo com a forma como a recebeu. Ele era uma pessoa negativa
€ um pouco pessimista, e depois disso nunca mais se ergueu, e eu ndo que-
ria isso voltasse a acontecer.»

Dentro do grupo familiar existem varios membros. As familias tém a capaci-
dade de detetar as pessoas mais vulnerdveis do meio (criancas, idosos, pessoas
portadoras de deficiéncia intelectual, etc.), e costumam ver a necessidade de
adequar a comunicacdo em funcdo da informacdo sobre a doenca. A adap-
tacdo da comunicacdo leva-se a cabo através da escolha das palavras, do seu
conteudo e significado (ndo é a mesma coisa dizer papo que inflamacdo, tumor
ou cancro) e, sobretudo, modulando o ritmo da informacdo. Os argumentos
para adaptar essa informacdo andam a volta da idade das pessoas recetoras e
do seu delicado estado de salde.

Por vezes, esta intencdo de condicionar a informacao leva a justificar deter-
minadas atitudes evitativas relacionadas com a doenca, e frequentemente
existe um consenso familiar para agir dessa forma. As pessoas consideradas
mais vulnerdveis dentro do nulcleo sdo rapidamente identificadas por esse
mesmo meio, tratadas de forma especial e concreta, e observadas com delica-
deza. Na familia, potenciam-se determinados comportamentos que sao consi-
derados como uma boa estratégia de enfrentamento.

Numa investigacado realizada por Wittenberg-Lyles et al.," em que se estu-
dam as dificuldades que existem relativamente a falar sobre o processo de
morrer, é possivel verificar que, nas familias em que os membros comunicam
mais abertamente, existem menos sentimentos de ser um fardo, a familia sen-
te-se mais satisfeita com o apoio e o cuidado, existem mais habilidades para
chegar a um consenso relacionado com a tomada de decisdes, e 0 consenso
obtém-se mais rapidamente, dado que se tem uma interacdo regular e um bom
padrdo de comunicacao.

O direito da pessoa doente de saber acerca da sua doenc¢a costuma ser
muito pouco conhecido pelos seus familiares, e muitas vezes o acesos a infor-
macdo é garantido e proporciona-se com base na visdo que os familiares tém
da pessoa doente. O trabalho que se deve fazer dirige-se ndo sé a uma difu-
sdo mais ampla desse direito, mas também a acompanhar a familia, que esta

1. Wittenberg-Lyles, E.; Goldsmith, J.; Demiris, G.; Oliver, D.P.; Stone, J. «The impact of family
communication patterns on hospice family caregivers: A new tipology». J Hosp Palliat Nurs
2012;14:25-33. DOI:10.1097/NJH.0b013e318233114b

IX. Repensando a comunicagdo com e na pessoa doente e a sua familia | 135



desconcertada pelo impacto do diagndstico ou do progndstico da doenca, e
a oferecer apoio e garantia de cuidados durante o processo. Da mesma forma,
devem proporcionar-se estratégia sobre como agir, e até mesmo proporcio-
nar, através da entrevista, exemplos para melhorar a comunicacdo e para que
seja mais sincera, honesta e adequada as necessidades e a situacdo da pessoa
doente.

As familias em que existem maiores dificuldades para chegar a acordos
acerca do apoio e dos cuidados costumam ser familias que anteriormente ja
apresentavam problemas de comunicacdo e uma maior tendéncia para terem
conflitos de comunicacao.

Frequentemente, a presenca do profissional permite que uma nova forma
de didlogo flua ou que se recuperem formas de comunicacdo que a familia
tinha praticado, mas que, dada a situacdo atual, requeriam um maior acompa-
nhamento e cuidado.

Muitas vezes, nas narrativas dos familiares existe um reconhecimento das
atuacdes dos profissionais, dos acompanhamentos necessarios e das atitu-
des profissionais como elementos que tém um peso especifico nas alteracdes
gue se dao a nivel da comunicag¢do. Os profissionais sdo considerados como
pessoas especializadas que podem e devem orientar as familias, e dada esta
experiéncia, em alguns casos delega-se neles a maior parte da comunicacao
da situacdo a pessoa doente. Outras vezes, os profissionais mostram caminhos
e formas de comunicar dentro da familia, e essas explicacdes sdo recebidas
como contribuicdes que os familiares adaptam a sua situacao.

Desde o trabalho social, potencia-se a ideia de voltar a capacitar as familias
no seu trabalho cuidador, acompanhando-as e outorgando-lhes o papel que
tém, repensando e reconsiderando com elas a situacdo, reenquadrando-as nos
aspetos novos a considerar, na sua vulnerabilidade atual, mas reconhecendo-as
e repotenciando as suas qualidades 6timas existentes. Esta € uma ideia que
deve estar sempre presente no papel do assistente social quando faz o seu
trabalho com as familias que atende.

As familias expressam-nos nas entrevistas exemplos como os seguintes:

¢ «Tudo o que os profissionais lhe possam explicar é 6timo, porgue se encon-
tra numa situacdo nova e muitas vezes ndo sabe se esta a fazer bem ou nao.
Encontra-se numa situacdo em que ndo sabe como responder exatamente.»

+ «E importante poder falar tranquilamente com os profissionais, que enten-
dam os sentimentos que a familia tem naquele momento, que se sintam
compreendidos e acolhidos. Isto ajuda muito a familia.»

¢ «Toda a ajuda para saber como enfrentar a situacdo é bem-vinda, e no nosso
caso delegamos nos profissionais e que fossem eles a dar toda a informacao
ao meu pai, porque confidvamos que saberiam como fazé-lo.»

¢« «Preparas-te, os profissionais ensinam, aprendes com os conselhos deles.
N&o quer dizer que tu facas o que aquela pessoa te diz. Tu tens a tua forma
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de agir, mas aproveitas os conselhos e as contribuicdées dos profissionais,
gue te ddo seguranca.»

Consequentemente, é necessario considerar desde o inicio a participacdo e o
ponto de vista, as crencas e as consideracdes da familia, para ir fomentando a
sua colaboracéo.

Comunicacao profissional, a pessoa
doente e a sua familia

Partindo da premissa de Mary Richmond,’? que considera o trabalho social
como uma ciéncia que deve ser exercido como uma arte, o didlogo com a
pessoa doente e a sua familia constitui um elemento que requer um trabalho
artesdo, uma atividade individualizada realizada pelo profissional e adaptada a
situacao concreta.

O didlogo é uma técnica de comunicacdo em gue surgem emocdes, pen-
samentos e raciocinios. O didlogo permite conhecer determinadas atitudes, e
com a sua utilizacdo podem gerar-se mudancas, dado que possibilita diferentes
perspetivas de uma situacdo problematica. Através dos varios pontos de vista,
é possivel ajudar as pessoas a avaliar um mesmo problema de formas diferen-
tes e a procurar a solucdo mais idénea. Neste sentido figurado, poderiamos
dizer que o didlogo traz luz a novas perspetivas.

Para conseguir a melhor intervencdo possivel, o assistente social precisa
de instrumentos que facilitem a relacdo com o outro.”® Neste sentido, uma boa
comunicacdo com a pessoa doente e a sua familia é a base sobre a qual se
vai fundamentar a intervencdo iddénea através de técnicas proéprias, como por
exemplo a entrevista familiar. Tal como indica Brezmes,'* a relacdo de assistén-
cia configura-se, maioritariamente, a partir dos processos comunicativos.

Atribui-se ao didlogo um poder curativo, educativo e preventivo, sempre
gue seja adequado, adaptado as necessidades e capacidades da pessoa, e
construtivo.

A comunicacdo inclui todo o tipo de relacdes estabelecidas pelas pessoas
com elas prdéprias e com outras com quem partilham vivéncias. Trata-se de
relacdes que mais além dos papéis de emissor e recetor. O profissional tem
como objetivo da relacdo, dentro do conceito de ajuda, a equidade, e ndo as
relacdes de poder.

12. Richmond, M. Social Diagnosis. Nova lorque: Russell Sage Foundation, 1917.

13. Fombuena Valero, J. (coord.). El trabajo social y sus instrumentos. Elementos para una interpre-
tacion ‘a piacere’. Valéncia: Nau Llibres, 2012.

14. Brezmes Nieto, M. La intervencidon en trabajo social. Una introduccién a la practica profesional.
Salamanca: Hespérides, 2001.
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A ajuda entende-se como um conjunto de processos e acdes organizadas
com o objetivo de dar a uma pessoa autonomia pessoal, promovendo que se
passe de uma situacdo de incapacidade para outra de capacidade.”” Para esta-
belecer a relacdo de ajuda mais perfeita com a pessoa doente e a sua familia,
o profissional deve ser capaz de identificar o grau de dificuldade da situacao
gue se estd a viver. Ser conhecedor dos aspetos tedricos que enquadram essa
situacao ird proporcionar ao profissional uma maior compreensdao da mesma.

O assistente social deve aproximar-se modestamente do outro para parti-
lhar e deliberar com ele, e para té-lo em consideracao, com o objetivo de ade-
quar a informacao que se deseja transmitir e trabalhar em conjunto, facilitando
o mutuo entendimento. A utilizacdo de habilidades reflexivas e assertivas para
facilitar o didlogo sera a chave para atingir a compreensdo e o consenso na
intervencao.

Frases como as seguintes permitem aproximar-se da situacdo da familia que
se estd a atender:

¢ «Para poder ajuda-los melhor, seria bom saber como estdo, como se sentem
e como lhes seria util a minha intervencéo.»

¢ «Erabom gue me explicassem como se sentiram desde o primeiro momento,
gue coisas 0s preocupam, que situacdes sdo mais complicadas de levarem
a cabo.»

¢ «Em gque coisas pensam gue os profissionais vos podem ajudar?»

Uma aproximacdo aberta, sem guides pré-estabelecidos, permite as pessoas
doentes e aos seus familiares estabelecer as suas prioridades em relacdo a
intervencédo profissional. O inicio de um apoio individualizado contemplard um
olhar também uUnico do profissional sobre a situacdo vivida.

Os principios da relacdo de ajuda sdo os seguintes:

¢« Aceitacdo: O profissional deve respeitar as atitudes e as opinides das pes-
soas que atende.

¢ Individualizacdo: E necessario reconhecer que cada pessoa € um individuo
com qualidades Unicas, e que a situacdo também é vivida de forma uUnica.

« Comunicacdo: E o meio fundamental a utilizar para conhecer os problemas
e intervir para soluciona-los.

« Disponibilidade: O profissional deve «estar» no sentido pleno, para que as
pessoas atendidas se sintam ouvidas.

¢ Participacao: As pessoas atendidas sdo o elemento-chave na resolucdo da
dificuldade. A sua intervencao facilitard a resolucdo do problema.

¢« Confidencialidade: A garantia de privacidade da informacdo permitird um
didlogo sincero.

15. De Robertis, C. Fundamentos del trabajo social. Etica y metodologia. Valéncia: Nau Llibres,
2003.
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* Autodeterminacao: Cada pessoa toma as suas decisdes e faz os seus pro-
gressos ao seu ritmo.

* Confianca: O clima de seguranca que o profissional oferece nas suas inter-
venc¢des ou nas suas entrevistas permite uma maior franqueza e tranquili-
dade.

Em situacdes de doenca, a relacdo de confianca que a equipa profissional deve
estabelecer com o paciente e com a sua familia € um elemento-chave para
forjar uma boa comunicacdo. Desta forma, é fundamental garantir o processo
de informacdo da doenca para facilitar a adaptacao a situacdo. Algumas estra-
tégias a seguir seriam ter um conhecimento claro e real da doenca, e incidir no
fomento do consenso familiar e da tomada de decisdes partilhadas.

Para a familia, € muito util poder contar com informacdo nas suas decisbes
de grupo. E frequente a pessoa doente e a sua familia se manifestarem com
frases como as seguintes:

 «NAao escondemos as coisas uns dos outros. Ndo faz sentido. Se antes nunca
escondemos nada, agora também ndo o vamos fazer. Nao faz sentido.»

¢ «Funcionamos como um grupo. Nao sabemos de quanto tempo dispomos,
por isso temos de aproveitar para estar juntos.»

* «Tenho irmaos e todos eles tém a mesma informacdo. Temos muita sorte!
Estamos muito pendentes uns dos outros.»

» «Ter toda ainformacao serve para poder falar. Muitas vezes precisas de falar
porgue, se ndo disseres nada, chega um momento em que explodes se ndo
desabafares.»

Ter a informacao real sobre a situacdo da doenca da a pessoa doente e a sua
familia uma percecdo de controlo que diminui a incerteza e possibilita a plani-
ficacao dos proprios objetivos.

Hamilton'™ teorizou relativamente a necessidade de visibilizar os recursos
internos das pessoas. A crenca do assistente social nas suas proprias possibili-
dades e nas dos outros é essencial na sua pratica diaria. Esta premissa é total-
mente valida atualmente. Os profissionais que tratam com pessoas doentes e
as suas familias, fazem-no num momento em que estdo muito vulneraveis, em
momentos de crise, mas é importante potenciar as pessoas nas suas capacida-
des. Desde o respeito, devemos compreender os seus desejos, as suas neces-
sidades e os seus valores, e comprometermo-nos a ajuda-las a retomar a sua
capacidade para aprender com os momentos criticos.

Posteriormente, Rossell” (1989) assinala como prioritario ampliar a drea das
capacidades das pessoas, em vez de reduzir o problema ou a insatisfacdo do
momento. E propde, como estratégia para otimizar os aspetos mais autdno-
mos, mais adultos das pessoas, o0 passo prévio de conhecer e compreender de

16. Hamilton, G. Teoria y practica del trabajo social de casos. México: La Prensa Médica Mexicana,
1960.

17. Rossell, T. La entrevista en el trabajo social. Barcelona: Hogar del Libro, 1989.
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forma profunda os mecanismos que determinam as dificuldades, percebendo
a interacdo que se produz com estes elementos, para incidir nos aspetos mais
positivos.

Para além de promover os tracos mais construtivos e maduros de cada pes-
soa, devem acalmar-se as varias emogcdes que se estdo a viver. Nas entrevistas
gue realizamos, é frequente mostrarem-se sentimentos e ira, raiva, tristeza ou
ansiedade que sevemos ajudar a conter com a nossa intervencao profissional.

Portanto, iniciar a entrevista sabendo quais as circunstancias das pessoas
gue atendemos, de forma aberta, sem pressupor nada, sem ter preconceitos
prévios, é a melhor abordagem terapéutica. Uma pergunta aberta pode ser o
inicio da conversa, lancando um olhar limpo por parte do profissional, aproxi-
mando-se desde a empatia. Ndo devemos esquecer que sao as circunstancias
das pessoas atendidas que justificam a participacao do profissional. O outro da
sentido a nossa intervencéo.

A abordagem gue devemos dar as nossas entrevistas ndo sé incluird a iden-
tificacdo dos riscos a que os individuos estdo expostos, mas também anali-
sara os aspetos relativos as dotacdes, as estratégias proprias para conseguir o
melhor processo de adaptacao a situacdo e aos mecanismos de apoio externo.
Consequentemente, ter-se-4 em conta a presenca de capacidades tanto dos
individuos como da familia e da comunidade. Passaremos da abordagem pro-
fissional, centrada no paradigma do risco, para o modelo de resiliéncia na nossa
intervencao; da detecdo dos fatores de risco a promocdo dos fatores de pro-
tecao.

Nas nossas entrevistas assinalamos os aspetos 6timos das pessoas que
atendemos, reconhecendo-lhes o trabalho realizado e o esfor¢o que representa
para elas o facto de se encontrarem em determinadas situacdes, para ajuda-las
a fortalecerem-se. Frases como as seguintes podem reunir o reconhecimento
da carga do cuidador e ajudar a dar sentido a sua tarefa:

< «Nao deve ser facil viver o que estd a viver, mas fazé-lo da forma como o faz
certamente esta a ajudar o seu familiar.»

¢ «A partir do seu relato posso compreender a dor que sente, e estando aqui,
a seu lado, faz com que para ele tudo seja mais cdmodo.»

Ao longo da entrevista, mantém-se uma conversa em que estdo presentes o
estilo genuino e intrinseco da pessoa que estamos a atender e, também, o pro-
cedimento do profissional. Cada pessoa move-se dentro da conversa dentro de
um quadro de referéncia que inclui tudo aquilo que tem na sua vida diaria, tudo
aquilo que lhe é habitual e proprio e que a caracteriza (identidade, crencas,
entendimento, elementos identificadores).

As conversas mantém-se num momento concreto e num contexto local, mas
também num contexto universal. Num contexto local, na medida em que se
estabelece uma relacao interpessoal precisa entre entrevistador e entrevistado,
entre os dois agentes que protagonizam a entrevista. E num contexto universal,
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na medida em gue ocorre num ambiente cultural, social e histérico concreto e
irrepetivel. Estas circunstancias s&o Unicas e dificilmente se voltardo a dar.

Da mesma forma, pode considerar-se cada conversa «ligada» a outras con-
versas que, por sua vez, fazem parte da relacdo de assisténcia. Ao considerar
gue ndo sdo um facto isolado, tem-se em conta que cada entrevista encerra
propdsitos, expectativas e intencdes por parte dos interlocutores.’”® Toda a con-
versa em voz alta inclui didlogos internos, em siléncio, de cada um dos partici-
pantes. Em certa medida, manifesta-se o que ja Salzberger'™ anunciava como a
presenca dos receios e das fantasias que, tanto o entrevistado como o entrevis-
tador, depositavam nos seus encontros dentro do quadro de assisténcia, e que
emergem de forma latente nas entrevistas.

Nao podemos esquecer o potencial transformador que tém as conversas.
A entrevista é uma ferramenta util neste sentido. De cada um dos dialogos
podem surgir sentimentos e uma forma nova de abordar a situacdo. Anderson?°
descreve dois tipos de conversas: a dialdgica, em que cada um dos partici-
pantes se compromete a aprender com o outro, em gque se fala com o outro e
ndo para o outro, e a monoldgica, que se assemelha a um discurso, onde ndo
se da oportunidade ao outro, ndo se coloca o foco na mudanca. Os assisten-
tes sociais e restantes profissionais devem manter conversas dialdgicas, para
poderem contemplar e considerar o ponto de vista do outro, para manter uma
atitude que permita mediar e potencie a incorporacado de diferentes formas de
ver a situacao, e para ser permeavel.

Os pontos principais que os profissionais devem considerar como objetivos
na realizacdo de contactos de comunicacdo com as pessoas doentes e 0s seus
familiares podem resumir-se aos seguintes:

» Estabelecer um didlogo colaborativo e igualitadrio, onde se reconheca que a
pessoa entrevistada é a especialista: é ela que conhece melhor a situacédo
gue esta a viver, e oferece-nos a sua significagcao.

e Criar um espaco onde primem as conversas dialdgicas: o foco serd sempre
a cooperacao com o outro.

« Promover novas formas de falar sobre aquilo que preocupa o outro, atender
aos seus pedidos e oferecer novos pontos de vista focados no empodera-
mento.

» Estabelecer uma escuta reflexiva, ndo defensiva. Ter capacidade de con-
tencdo daquilo que pode ser projetado.

e Conseguir aceder ao «ndo dito» e poder amplia-lo e trabalha-lo em conjunto.

18. Anderson, H. Conversacion, lenguaje y posibilidades: un enfoque posmoderno de la terapia.
Madrid: Amorrortu, 2000.

19. Salzberger-Wittenberg, |. La relacion asistencial: aportes del psicoandlisis kleiniano. Madrid:
Amorrortu, 1980.

20. Anderson, H. Op. cit., 2000.
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¢ Passar de uma linguagem realista para uma linguagem interpretativa, que
inclua o olhar do profissional e que leve a pessoa a ver novas formas de
abordar o problema.
¢ Manter uma estrutura de conversa «nova», «espontdnea», sem um guido
determinado, reconhecendo a situacdo Unica que se da em cada entrevista.
Desta forma, a nossa intervencao profissional centrar-se-4 em conhecer para
avaliar, sem julgar; detetar situacdes para ajudar a reparar, reconhecendo o
outro, acompanhando-o, resgatando as suas qualidades, capacidades e habi-
lidades, e procurando a competéncia da pessoa e do seu ambiente familiar e
social.
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Aspetos éticos
do apoio social

Autora: Carme Casas Martinez

Responsabilidade social dos profissionais
do apoio paliativo

A inevitavel complexidade inerente ao ser humano no seu processo vital no final
da vida requer uma profunda reflexdo que coloca a ética como nudcleo comum
para todos os profissionais que tém o privilégio de acompanhar esses proces-
sos. Ndo podemos fragmentar essa responsabilidade nuclear que nos situa de
forma inequivoca numa clara simetria humana face a pessoa que encontra em
fase de final de vida e a familia. Esse cendrio une-nos e iguala-nos como seres
humanos dignos e frageis, que precisam de ser cuidados e de cuidar. Ndo deve-
mos confundir essa simetria humana com o nosso papel profissional. Como e
desde onde nos situemos para responder nesse acompanhamento profissional
serd de suma importancia para nao fugir da responsabilidade que nos corres-
ponde e, ao mesmo tempo, para elevar a nossa tarefa profissional aproximan-
do-a da exceléncia.

Refletir juntos para deliberar em equipa é uma das nossas responsabilida-
des. A reflexdo como inicio da melhor atuacdo, como bem assinalou repetida-
mente a Dra. Begofia Roman.!

Por vezes, gera-nos um mal-estar ético a nossa propria dificuldade para
introduzir na reflexdo de equipa aqueles aspetos que consideramos especi-
ficamente sociais, e acabamos por pensar neles «a sds», ou entdo partilhan-
do-os com outros colegas de profissdo.

1. Entrevista a Dra. Begofia Roman. «L’alteritat». Valors (Mataro), fevereiro 2014. Disponivel em:
https://translate.google.es/translate?hl=es&sl=ca&u=http:// www.valors.org/ valors=-tv/&prev-
search [Consulta: 15/12/2017]
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Azucena Couceiro? recorda-nos gue, se remontarmos a origem do conceito
de profissdo, «a responsabilidade que se aceitava ndo era apenas juridica, mas
primaria e fundamentalmente ética [...]. No decorrer da histdria, secularizamos
as profissdes, foram-se burocratizando, e ao longo desse processo fomos afas-
tando-nos da nossa responsabilidade moral». Relativamente a esse processo
de secularizacdo, Joan Canimas?® acrescenta: «A secularizacdo do pensamento
descobriu-nos que a responsabilidade de determinar o que estd bem ou mal é
nossa, e que ndo hd nada nem ninguém para além de nds a guem recorrer para
dar resposta a estes problemas humanos, demasiado humanos [...]. Pensar que
a responsabilidade que temos [...] se reduz a uma questdo de direitos e deveres
costuma levar-nos a considerar que, em suma, tudo o que é importante pode
ser e deve ser registado e regulado pela lei, a normativa e o protocolo.»

Eis ai outra fonte de mal-estar ético, que aparece quando sentimos que o
correto ndo se adequa aos tempos e critérios de determinados protocolos,
circuitos e/ou processos burocraticos, e ao mesmo tempo pensamos que é
a unica forma de atuar. O risco face a este dilema é acabarmos convencidos
de que o correto acaba por ser unicamente seguir a sequéncia do estabe-
lecido.

Responsabilidade e valores

Nem a realidade que tendemos, nem a nossa realidade profissional sGo compar-
timentos rigidos, fechados ou terminados; muito pelo contrario, sdo dimensdes
amplas, mutantes, que oscilam em funcdo de muitos fatores internos e externos,
conjunturais e estruturais, e que inevitavelmente fazem parte de paradigmas
conceptuais que devemos conhecer. Em fun¢cdo de como conceptualizarmos
essa realidade, assim a pensaremos e atribuiremos valores. Nada é neutro. As
nossas respostas, as que fazem parte da nossa responsabilidade profissional,
também né&o. Diego Garcia* desenvolve em profundidade esta ideia no seu
ultimo livro, Construyendo valores, e recorda-nos: «Todo o ato humano acaba
por refletir valores ou desvalores da realidade. Ndo hd como evita-lo. [...]JE se é
essa a nossa condicdo, mais vale aprendermos a fazé-lo bem.»

Reconhecer que valores guiam a nossa responsabilidade é uma das refle-

xbes que deveriamos ir fazendo conjuntamente e de forma periddica nas nossas
equipas e servicos, assim como com 0s nossos colegas de especialidade, para

2. Couceiro, A. Etica en cuidados paliativos. Madrid: Triacastela, 2004.

3. Canimas, J. «La ética aplicada como resistencia politica». Em: Quintana, A. (ed.). E/ trasfon-
do biopolitico de la bioética. Girona: Documenta Universitaria, 2013, pag. 147. Disponivel em:
http://etica.campusarnau.org/2009/downloads/etica-y-resistencia-politica-(j.-canimas).pdf
[Consulta: 15/12/2017]

4. Gracia, D. Construyendo valores. Madrid: Triacastela, 2013.
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harmonizar e dar coeréncia a essa resposta ética que confia no ser humano. Os
valores partilhados numa comunidade profissional ddo as respostas uma forca
inquebravel.

Uma dificuldade proépria da nossa profissdo costuma ser a tensdo gerada
entre o valor «ajuda», implicito no nosso acompanhamento profissional, e o
valor «controlo» que implicam algumas situacdes complexas a nivel social.
A dificuldade de definirmos em que valores baseamos a nossa intervencéo
e gue valores em comum partilhamos com o resto da equipa, acrescenta um
maior mal-estar ético.

Responsabilidade para com «o outro»

A responsabilidade social dos profissionais de cuidados paliativos requer uma
atitude que contemple «o outro» (pessoa doente, membro da equipa de tra-
balho, colega de outro servico, etc.) como interlocutor valido. Ou seja, «o outro»
como oportunidade, ndo como inconveniente, para podermos aprender juntos
e intervir em equipa quando a situacdo o necessitar. Neste sentido, Begofa
Roman® fala-nos de alteridade: «Considerar o outro como um ser importante,
porgue eu ndo seria sem ele, abrindo as portas a um vasto leque de valores.
Sé quando damos valor aos outros, conferimos-lhes respeito e dignidade, tra-
tamo-los de forma justa e reconhecemos o seu valor como seres humanos. S6
guando olhamos para os outros de igual para igual, somos capazes de partilhar
e compreender o seu sofrimento e as suas dificuldades.» Diego Garcia recor-
da-nos, através das suas «pré-condic¢cdes deliberativas», que a alteridade requer
também um autocontrolo e um autoconhecimento pessoal; resumindo, uma
atitude prudente que garanta, acima de tudo, um acompanhamento a pessoa
doente no final da vida.

A qualidade desse acompanhamento exige a melhor salde possivel da
equipa, e isso implica responsabilizarmo-nos pela parte que nos corresponde
nesse estado de saude.

Os vinculos entre os membros da equipa, a autocritica e o reconhecimento
de erros que permita melhorar, a formacdo em aspetos comuns como as habi-
lidades de comunicacdo ou em valores éticos sdo itens necessarios para nos
reequilibrarmos como equipa. Da mesma forma, proporcionam a estabilidade
gue a pessoa doente e a familia requerem face as suas proprias habilidades e
forcas desde um sentido de responsabilidade.

E necessario reconhecer outra fonte de mal-estar ético & volta do valor
«confianca» entre os membros da equipa. E importante uma confianca
sélida que permita a autocritica construtiva que a nossa profissdo requer.

5. Entrevista a Dra. Begofia Roman. Op. cit.
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A sequéncia saudavel remete-nos para um profundo processo de autocon-
fianca, que possa ser transferido para a equipa, para fortalecer também
juntos a confianca necessdria que a pessoa doente e a sua familia merecem
sentir face aos seus proéprios recursos de enfrentamento.

Responsabilidade e atitude

A intervencéo social decorre em intima convivéncia com essa dimens&o intrin-
seca da resposta ética, dado que o nosso material de trabalho é o relato intimo
e singular de cada pessoa e do seu meio. Esse material de alta qualidade e
altamente fragil merece, por sua vez, uma elevada tecnologia humana (habi-
lidades), um grande rigor profissional (formac¢do) e uma atitude humilde que
reconheca os nossos limites, ao mesmo tempo que nos recorde o0 Nnosso com-
promisso.

Desse sermos conscientes dos nossos limites profissionais surge o contem-
plar a responsabilidade colaborativa, que vai mais além da necessaria coorde-
nacdo e nos aproxima novamente da exceléncia profissional. Da mesma forma,
inevitavelmente determinadas situacdes requerem a complementa¢cdo com
outros profissionais ou equipas, para oferecer a melhor resposta possivel face
a sua complexidade. Como aponta Begofia Roman,® a complexidade requer
transdisciplinaridade.

A referida responsabilidade colaborativa leva implicito cuidar os vinculos
com outros profissionais. A qualidade dos vinculos entre profissionais, somada
ao rigor da nossa intervencao, transfere-se para a qualidade do apoio; mais
ainda, aumenta-a. Nessa qualidade relacional entre profissionais radica parte
da nossa responsabilidade ética e social.

O acompanhamento profissional que proporcionamos a pessoa em situacdo
de final de vida e a sua familia sé faz sentido se for entendido como processo,
assim como entendemos como processo as necessidades de informacdo. No
ritmo vertiginoso do nosso dia-a-dia, corremos o risco de transformar esses
processos em atos unicos, simplificando assim o diagndstico da situacao e,
consequentemente, a nossa resposta, com o perigo de reducionismo que isso
implica. Diego Gracia explica-o assim: «Os seres humanos tendem a simplificar
as coisas [...] para o qual a primeira coisa que fazemos é fixa-las [...]. Gostamos
mais do substantivo do que do verbo [...]. Somos alérgicos a ideia de processo.
Sobretudo se tivermos de ser nds préprios a elabora-lo e responsabilizarmo-

6. Roman, B. «Etica y atencidn al paciente». Em: Claves para la gestiéon de la atencién al usua-
rio en los servicios de salud. Cap. 4. Barcelona: Sociedad Espafola de Atencién al Usuario
de la Sanidad (SEAUS), dezembro 2012. Disponivel em: http://projectes.camfic.cat/CAMFIC/
Projectes/Ill_Jda_Salut_Mental_2012/Docs/EticaAtencionPaciente_BRoman.pdf [Consulta:
15/12/2017]

148 | X. Aspetos éticos do apoio social



-nos por ele.»” Todo o processo requer tempo, o tempo necessario (nem sempre
é sinénimo de suficiente) que cada situacado precisar, e é importante também
a qualidade desse tempo (eis aqui outra das nossas responsabilidades), vincu-
lada a escuta ativa, que faz parte da esséncia dos cuidados paliativos.

Costuma gerar-nos um mal-estar ético a inevitdvel constatacdo de profis-
sionais com atitudes burocraticas que se afastam das necessidades prdprias
de uma pessoa doente e da sua familia no processo de final de vida. Apesar de
uma parte do sistema de saude e social ter organizado respostas e recursos
de forma frontalmente oposta a nossa abordagem, é necessario perguntar-
mo-nos de as vezes também nds, desde a nossa atitude, corremos o risco de
burocratizar a vulnerabilidade, sabendo o mal-estar que nos traz.

Responsabilidade e futuro

Também ndo podemos esquecer que a nossa responsabilidade se dirige sem-
pre para o futuro, pelo que é fundamental pararmos e avaliar como decidimos
as nossas propostas de intervencdo. Como bem nos recorda Diego Gracia,®
«as decisdes concretas ndo se podem tomar a vista dos principios, por muito
absolutos que estes sejam, mas também é necessario ter em conta outros fato-
res, como as circunstancias e as consequéncias». Isso permitir-nos-& tomar
uma «decisdo responsavel, razoavel e prudente, mesmo correndo o risco de
nos enganarmos». As éticas que articulam principios e consequéncias conhe-
cem-se pelo nome de éticas da responsabilidade, e sdo éticas prudenciais.

Hans Jonas® é um dos autores que mais trabalharam a ética da responsabi-
lidade. Para Jonas, responsabilizar-se é ter cuidado de alguém extremamente
vulneravel e entender esse cuidado como um dever. Cuidar essa preocupacao
pelo outro é o nervo da ética. Jonas também acrescenta que o ser humano é o
Unico ser conhecido que pode ter responsabilidades, e pode té-las porque tem
poder e liberdade.

A responsabilidade deve ser considerada como um novo conceito de poder,
um poder que nos leva a comprometermo-nos mais além dos minimos exigiveis
nas nossas instituicdes, através de protocolos e diretrizes de atuacéo.

Na abordagem em cuidados paliativos, devemos aplicar uma ldgica global
de atencdo, que é a que no situa, em qualquer servico e profissdo, perante um
olhar e uma abordagem profissional que garante o respeito, a confianca e, con-
sequentemente, o responsabilizarmo-nos pelo ser humano.

7. Gracia, D. Op. cit.

8. Gracia, D.; Rodriguez Sendin, J.J. (dir.). «Etica en cuidados paliativos». Guias de Etica en la
Practica Médica. Madrid: Fundacion de Ciencias de la Salud, 2006.

9. Jonas, H. E/ principio de responsabilidad: ensayo de una ética para la civilizacion tecnoldgica.
Barcelona: Herder, 1995.
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Um aspeto pouco visivel e ao mesmo tempo interessante, é analisar se a
intervencao social se situa com demasiada frequéncia a sombra do que deter-
minam «os aspetos mais clinicos», com o risco de cair num excesso de pru-
déncia que prejudica a possibilidade de fazer convergir todas as abordagens
profissionais numa resposta ndo fragmentada, na resposta mais adequada.

Responsabilidade e quotidianidade

Pacientes e familias estdo de acordo num claro pedido aos profissionais que
os atendem: pedem-nos que lhe demos significado, que lhes outorguemos a
singularidade que lhes corresponde, a singularidade que permite que nos apro-
ximemos ao maximo da pessoa que continuam a ser, por muito doentes que
estejam. Esta solicitacdo responde claramente ao alto risco que correm quando
estabelecemos categorias, perfis de intervencao, quando etiquetamos e gene-
ralizamos, afastando-nos da pessoa que sdo e que necessitam sentir que sdo.

Convém nédo deixar de se perguntar se colocamos o rigor conceptual neces-
sdrio nos nossos diagnosticos sociais para que transcenda para a equipa a sin-
gularidade de cada situacdo, com o objetivo de ir deslocando da linguagem
profissional a etiqueta de «problematica social». Em nenhum relatério clinico
um diagndstico é «problematica médica».

Outra dimensdo da responsabilidade social dos profissionais de cuidados
paliativos é dar ao paciente e ao nucleo cuidador a confianca nos seus recursos
pessoais, que facilmente minimizamos ou aos quais ndo prestamos a devida
atencado, dado que isso também requer tempo. Um tempo necessario para
reconhecer as capacidades que a priori todos temos para fazer face as dificul-
dades.

O impacto emocional inevitavel em situacdes de final de vida pode esbater
parte das potencialidades das pessoas, ou diminuir a sua visdo das mesmas.
Faz parte da nossa responsabilidade dar valor a esses recursos e pdr palavras
a esse valor, assim como refleti-los para que sejam visiveis a quem se sentir
vulneravel.

Outro aspeto significativo face a um processo de final de vida é a dimen-
sdo relacional da pessoa que estd doente com a familia ou com o meio cui-
dador. Com o maximo respeito que essa complexidade costuma acarretar, e
com a humildade indispensavel daqueles que se aproximam dela através do
acompanhamento profissional, € necessario criar as condicdes de possibilidade
gue permitam em cada situacdo aquilo que os seus protagonistas considera-
rem necessario: um reencontro, uma reconciliacdo com os outros ou consigo
préprio, uma mudanca, por muito pequena que nos possa parecer... A subjaz
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aquilo que Javier Barbero denomina de «ética da vida quotidiana», que é a que
acaba por tornar excelente ou ndo o desenvolvimento profissional.’®

O cenario relacional que cada situacdo implica exige-nos, como equipa,
ndo confundir os nossos valores com os do paciente e a familia, um aspeto
claro e légico ao analisa-lo, mas complexo e confuso em algumas abordagens
profissionais de elevada complexidade que nos interpelam em demasia como
pessoas que somos. Por vezes, é honesto reconhecer que praticamos determi-
nados malabarismos com o paternalismo, a autonomia e a beneficéncia.

Resumindo, a responsabilidade social dos profissionais de cuidados palia-
tivos € um dos muitos desafios humildes e quotidianos que, desde o traba-
Iho profissional, situam o ser humano como centro das atencdes e de maxima
preocupacao.

Para isso, devemos recuperar com urgéncia o verdadeiro significado do

valor «respeito», que significa, tal como indica a sua origem etimoldgica, a
necessidade de olhar atentamente.
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Tarefas da intervencao
social e contribuicoes
socioeducativas no apoio
no final da vida

Autora: Anna Novellas Aguirre de Carcer

O apoio social em cuidados paliativos configura-se a partir do objetivo geral
de apoio paliativo, fruto de uma filosofia que promove a importancia de um
cuidado integral, que abarque e atenda os diversos dispositivos que intervém
em qualquer situacdo relacionada com a doenca avancada. Da-se o paradoxo
de que, por um lado, a sociedade atual tende a especificar e especializar cada
vez mais os profissionais para tratar temas concretos, e por outro, reclama-se
poder atender a complexidade das situacdes desde um olhar amplo e transver-
sal que englobe os diferentes elementos que a configuram.

A intervencdo social dentro do apoio paliativo trabalha, por sua vez, varias
frentes para conseguir otimizar os resultados. As trés principais tarefas que
ocorrem de forma simultdnea no apoio social seriam compostas pelas seguin-
tes funcdes: uma funcédo resolutiva, que pretende fazer face as dificuldades e
necessidades surgidas pela complexidade da situacdo do momento; outra de
tipo educativo, que pretende potenciar e capacitar as prdprias pessoas envol-
vidas de a terem suficiente autonomia para poder abordar e tomar decisdes
perante qualguer acontecimento ou facto. A soma da aplicacdo destas duas
tarefas reverterd numa terceira funcédo, que é a funcdo preventiva.

Para poder tratar as situacdes sociais, € necessario que o profissional dis-
ponha de certa informacdo sobre como é o meio social da pessoa doente e
como se desenvolve na sua vida quotidiana. Existem uma série de indicadores
ou fatores que ajudardo a conhecer melhor as situacdes para poder, posterior
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ou simultaneamente, realizar um trabalho socioterapéutico. estes indicadores
retiraram-se do modelo social de apoio oncoldgico.!

Estrutura e meio

Quanto a estrutura sociofamiliar, identificar-se-do os aspetos significativos que
tém a ver com a composicdo e organizacao da familia. Neste caso, os genogra-
mas e sociogramas podem ser ferramentas muito Uteis que facilitardo o didlogo
de forma simples e permitirdo obter as primeiras impressdes para, posterior-
mente, ir eliminando hipdteses.

1. ldentificar-se-do0 os membros que compdem a familia nuclear, quais destes
vivem em casa da pessoa doente, o periodo dentro do ciclo vital em que
se encontram e o modelo de familia quanto a sua estrutura. Tudo isso dara
uma primeira ideia das possibilidades que esta tem de contar com apoio
proximo.

Perguntas simples como «Quem convive consigo ou com VvOcés agora?» ou
«Poderiam explicar-nos como se organizam atualmente?» podem permitir
visualizar a disposicdo das pessoas que convivem no domicilio.

2. ldentificar-se-do0 os membros mais envolvidos no cuidado e procurard con-
hecer-se a sua disponibilidade, ampliando o genograma, o que ajudard a
definir a potencialidade de cobertura dos cuidados. Neste sentido, também
é adequado identificar as pessoas significativas do meio da pessoa doente,
para té-las presentes em todo o processo.

Perguntar se se modificaram os papéis em casa e como se distribuem atual-
mente, assim como perguntar pelos lagcos ou vinculos sociais e o seu papel
no apoio, permitird dialogar acerca de se é possivel contar com mais ajuda.
A elaboracdo de um sociograma pode ser muito Util neste sentido.

Relacdo e comunicacao

Conhecer a forma como se relacionam os membros da familia ira facilitar a
compreensao da sua forma de agir e a percecdo que tém sobre o grau e a qua-
lidade da comunica¢cdo que ocorre no seu meio.

Cada familia tem a sua idiossincrasia em termos de comunicar, partilhar. etc.
Em alguns meios a comunicacdo pode ser muito aberta e fluida, propiciando
gue se possam tratar e discutir varios assuntos, e que ocorram conversas orga-

1. Instituto Cataldo de Oncologia. Modelo de trabajo social en la atenciéon oncoldgica. 2004.
Disponivel em: http://ico.gencat.cat/web/.content/minisite/ico/professionals/documents/qualy/
arxius/doc_modelo_trabajo_social_at._oncologica.pdf [Consulta: 15/06/2016]
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nizativas, etc. Noutros ambientes podem existir estilos com menos espontanei-
dade de comunicacdo, mas com muita comunicacao e expressao analdgica. As
acdes sdo coordenadas de forma intuitiva e predomina o respeito pela intimi-
dade dos outros, etc. Seria possivel descrever infinitas variedade de formas e
procedimentos de relacionamento em cada meio sociofamiliar.

Os aspetos a ter em conta sao os seguintes:

1. Compreender como ¢é a relacdo e avaliar se esta permite que as tarefas de
cuidar da familia se podem levar a cabo sem dificuldades.

Neste sentido, podem formular-se perguntas como as seguintes: «A relacdo
gue mantém permite-lhes organizar-se facilmente?», «Para vocés é facil
comunicar?», etc.

2. Avaliar o grau de dificuldade que implica uma falta de comunicacédo oral ou
analdgica no processo das relacdes e na organizacdo dos cuidados, e em
gue medida prejudica a organizacdo, os comportamentos e os estados de
espirito dos seus elementos.

As perguntas que se poderiam formular aqui seriam deste estilo: «Tém
ideia do que torna dificil que possam estabelecer uma comunicacdo mais
fluida?», «A sua forma de estabelecer relagdes ou de comunicar foi sempre
a mesma?», etc.

No apoio psicossocial tende-se a julgar facilmente o estilo de relacdo e
comunicacdo familiar, possivelmente por se partir da influéncia social sobre
aquilo que é considerado como bom ou mau dependendo do meio cultural
em gue nos movimentamos e, especialmente, das correntes que estdo em
voga.

Neste sentido, muitas vezes alguns profissionais diagnosticam, com pouco
conhecimento de causa, uma dificuldade familiar para partilhar ou estabe-
lecer canais de didlogo com pacto de siléncio ou, ainda pior, como cons-
piracdo de siléncio. Este tipo de diagndstico ndo indica outra coisa sendo
incompeténcia por parte desses profissionais, dado que fecham as suas
proprias portas para fazerem um trabalho terapéutico. Contudo, se formos
capazes de identificar quais sdo as causas que dificultam a comunicacéo,
estabelece-se uma base para poder trabalha-las em conjunto com os sujei-
tos que padecem delas.

3. Se no apoio paliativo se pretender envolver o meio cuidador no conjunto do
processo de apoio integral, conhecer o estilo de relacdo entre si também
ajudard a entender a sua forma de relacionar-se com a equipa de assisténcia,
0 gque permitird a esta evitar juizos de valor e adaptar o seu apoio de uma
forma mais eficaz.

Para confirmar que se estabelece uma relacdo de concordéncia com a
equipa, podem colocar-se perguntas como as seguintes: «Parece-lhes que
estamos em sintonia convosco?», «Acham gque podemos estabelecer boas
aliancas no processo de cuidar?», etc.
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Impacto e comportamento

A forma de comportar-se de um meio cuidador face a complexidade das circuns-
tdncias que estdo a viver costuma ser condicionada pelo grau do seu impacto
e pelo nivel das experiéncias vividas em situacdes semelhantes. As caracteristi-
cas da doenca, a percecdo de sofrimento da pessoa doente, os padrdes morais
e as fun¢cdes emocionais desempenhadas no seio familiar dardo uma ideia do
comportamento e da forma de agir dos sujeitos envolvidos no cuidado. Para
isso, é importante identificar alguns fatores:

1. Conhecer a possivel existéncia de experiéncias semelhantes prévias vividas
no meio, o seu grau de afetacdo e a autossatisfacdo relativamente a sua
capacidade resolutiva indicard o grau de preparacdo dos familiares para
fazer face as novas situacdes que se lhes apresentem.

Podem formular-se perguntas como: «E a primeira vez que a familia vive
uma situacdo parecida?», «Viveram anteriormente alguma experiéncia
semelhante no seu meio ambiente?», etc.

2. Perguntar acerca da capacidade familiar para fazer face as situacdes de crise
e identificar os papéis articulados nessas circunstancias facilitard entender
0 seu comportamento no momento atual, assim como saber quais dos seus
membros tém incorporadas ou mais desenvolvidas as fun¢cdes emocionais
de cuidar.

Perguntas como «Como se organizam vocés quando se apresentam
situacdes de crise?» podem ser muito interessantes.

3. Outros aspetos a ter em conta sdo a capacidade do meio para se adaptar as
novas situacdes e aos padrdes morais pelos quais se guiam.

Neste sentido, podem formular-se perguntas do estilo: «Qual é para vocés a
prioridade neste momento?».

Disponibilidade e recursos praticos

O facto de a familia ter membros suficientes para poder encarregar-se dos
cuidados que a pessoa doente requer ndo € sindnimo de gue isso aconteca.
Como ja se viu, sdo muito variados os fatores que podem dificultar a dispo-
sicdo e a capacidade dos familiares préximos da pessoa doente. Também pode
acontecer o contrério, ou seja, que se trate de uma familia muito reduzida, mas
com um grande potencial para proporcionar o apoio e o cuidado que a pessoa
requer. Porém, em ambas as situacdes serd necessario identificar que medidas
de apoio serdo necessarias. No primeiro caso, avaliar-se-a a possibilidade de
remissdo das causas que dificultam o cuidado e, entretanto, procurar-se-do
medidas alternativas em forma de recursos externos que assegurem o cuidado
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adequado da pessoa doente. No segundo caso, € possivel que num determi-
nado momento se possam observar tracos de claudicacédo, especialmente em
casos de doencas com muita dependéncia e de longa duracdo. Neste caso sera
necessario trabalhar com a familia ou com o meio a partir de suposicdes, de
modo a prever medidas para evitar a sobrecarga.

Identificar meios com pouca capacidade cuidadora é simples. Perguntas
como «O que é mais dificil para vés do cuidado?» ou «Consideram que a
pessoa doente tem assegurados todos os apoios de que necessita?» aju-
dardo a refletir acerca das prdéprias necessidades, tanto de tipo emocional
como praticas.

No segundo caso, podem formular-se perguntas como a seguinte: «O que
aconteceria se algum de vocés, num determinado momento, ndo pudesse
encarregar-se do cuidado que neste momento esta a proporcionar?».

Contribuicdes socioeducativas

Neste didlogo terapéutico que se estabelece com a ideia de conhecer as poten-
cialidades do meio cuidador e de compreender as suas necessidades explicitas
ou implicitas, convém, acima de tudo, que as pessoas envolvidas sejam capazes
de identifica-las, de modo a chegar a um consenso e a estabelecer prioridades
com o assistente social sobre quais vao ser as medidas e os passos adequados
para tentar melhorar, reforcar ou, até mesmo, resolver algumas delas.

Se os sujeitos envolvidos forem capazes de identificar as necessidades por
eles proéprios, existem muitas mais possibilidades de serem capazes de pedir
ajuda ou de conseguir os meios para resolvé-las. Esta é a chave do sucesso para
poder trabalhar, a partir da prdopria experiéncia partilhada, os varios conflitos
e solicitacdes que se forem produzindo ao longo do processo, e para atingir o
consenso na tomada de decisdes.

Esta forma de agir do assistente social ndo deixa de ser um modelo de
comportamento que os membros da familia envolvidos podem aprender a
desenvolver, a partir da aprendizagem por observacdo ou modeling. Assim
cumprem-se, ao mesmo tempo, as trés funcdes referidas no inicio deste capi-
tulo: a resolutiva, a educativa e, consequentemente, a preventiva.

Outra forma de empoderamento dos sujeitos envolvidos é trabalhar com
situacdes hipotéticas a partir da propria representacdo dos seus papéis, por
exemplo no caso de duvidas ou sentimentos de impoténcia para transmitir
informacado, ou para pedir ajuda. Trata-se de inverter ou alterar os papéis e
fazer pequenas dramatizacdes que tém uma funcdo formativa a partir da pro-
pria experiéncia.

Propostas como as seguintes poderiam adequadas neste sentido: «Imagi-

nemos que eu sou o teu filho mais novo. Como me explicarias como foi a
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evolucdo do teu marido nestes ultimos dias?», «Suponhamos que eu sou teu
irmé&o. Como me pedirias mais ajuda para poder atender melhor as necessi-
dades da vossa mé&e?», etc.

A pratica deste tipo de técnica é a que mais agradecem tanto os familiares de

pessoas com doencas avan¢cadas como os alunos no seu processo de aprendi-
zagem.

Bibliografia recomendada

Instituto Cataldo de Oncologia. Modelo de trabajo social en la atencién oncoldgica.
2004. Disponivel em: http://ico.gencat.cat/web/.content/minisite/ico/professionals/
documents/qualy/arxius/doc_modelo_trabajo_social_at._oncologica.pdf [Consulta:
15/06/2016]
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XIll

Familias e intervencao
com o grupo familiar!

Autoras: Iris Cohen Fineberg e Amy Bauer

«Todas as familias deviam poder fazer isto [fazer uma reunido familiar].
Tenho pena que outras familias ndo o possam fazer, que outras pessoas
ndo possam participar desta forma. Que uma familia se una em
momentos como este é uma fonte de fortaleza. Estamos todos unidos e
enfrentamos isto juntos.»

Paciente anénimo

Conceitos-chave

« A familia é o sistema social central no qual as pessoas sofrem doencas gra-
ves e enfrentam o final da vida, sem ter em conta se a familia faz parte ou
ndo da vida destas pessoas.

* Os cuidados paliativos identificam a familia, incluindo a pessoa que estad
doente, como a unidade de apoio. Para uma avaliacdo do trabalho social
paliativo, assim como das possiveis intervencdes e da pratica em geral, é
necessaria uma perspetiva do sistema que integre abordagens orientadas
tanto para o individuo como para a familia. Por outro lado, a pessoa doente
deve orientar os profissionais na decisdo sobre que pessoas fazem parte da
«familia».

* Os assistentes sociais tém formacao especifica e estdo em condicdes de
proporcionar conhecimento especializado e lideranca a equipa de cuidados
paliativos no que diz respeito ao apoio familiar. A sua formacdo em sistemas
familiares, dindmicas de grupo e de familia, assim como em terapias familia-
res, proporciona uma base tedrica solida para a pratica profissional.

e A comunicacdo no contexto dos cuidados paliativos tem um tremendo

impacto na pessoa que estd em fase de final de vida e na familia, dado que
se trata de um processo vital transcendente. As entrevistas com o grupo

1. Traduzido por Anna Novellas, com a autorizacdo da Oxford University Press, de: Fineberg,
I.C.; Bauer, A. «<Families and Family Conferencing». Em: Altilio, T.; Otis-Green, S. (ed.). Oxford
Textbook of Palliative Social Work. Cap. 22. Oxford: Oxford University Press, 2011, pag. 235-249.

XII. Familias e intervengdo com o grupo familiar | 159



familiar sdo uma ferramenta clinica muito potente para estabelecer a comu-
nicacao entre a equipa e a familia. Além disso, constituem um foro ideal para
a lideran¢a do trabalho social nos cuidados paliativos.

Introducao

As familias constituem uma parte essencial da vida das pessoas. Trata-se de um
sistema social direto que determina como sdo as pessoas e a vida que levam. A
importancia da familia aumenta quando aparece uma doenca grave, quando as
pessoas ndo sé tém de lidar com a propria doenca, mas também devem enfren-
tar aideia do final da vida. Durante o processo de uma doenca, e especialmente
no contexto dos cuidados paliativos, as familias transformam-se, frequente-
mente, em fontes importantes de apoio e assisténcia pratica.2 Podem ajudar
nas deslocacdes, no cuidado das criancas e na situacdo econdmica, assim como
no cuidado fisico e no apoio emocional. No entanto, também podem ser causa
de angustia, devido a falta de presenca ou a sua auséncia, a confusdes internas
e a possiveis conflitos ou necessidades. A importancia da familia continua a ser
central, tanto se se tratar de uma familia tradicional, unida, que estd presente,
como se for precisamente o contrario. Na verdade, o simples facto de a familia
ndo estar presente ou nao esteja envolvida ja representa um aspeto familiar
muito poderoso. E, em alguns casos, isto pode deixar as pessoas em fase de
final de vida numa situacao especialmente vulneravel.

Os profissionais de salude encontram-se numa posicdo social privilegiada
que lhes permite participar na vida intima das familias, dado que tratam a
doenca e a morte iminente. O respeito dos assistentes sociais por esta posicao
deve implicar também a absoluta conviccdo de que possuem um conhecimento
valioso, umas aptiddes e uns pontos de vista gue devem colocar ao servi¢co das
familias.?

O papel das familias ganha maior importancia quando se manifesta uma
doenca. Por este motivo, é essencial que os assistentes sociais que tratam pes-
soas com doencas graves e que proporcionam cuidados paliativos tenham um
conhecimento profundo e integrador da familia, incluindo a pessoa doente,
como destinatdria destes cuidados.* Os valores e as aptiddes essenciais do
trabalho social clinico,® como por exemplo a construcdo de relacdes e de con-

2. Ell, K. «Social networks, social support and coping with serious iliness: The family connection».
Soc Sci Med 1996;42:173-183.

3. Gwyther, L.P; Altilio, T.; Blacker, S.; Christ, G.; Csikai, E.L.; Hooyman, N. et a/. «Social work com-
petencies in palliative and end-of-life care». J Soc Work End Life Palliat Care 2005;1:87-120.

4. Kristjanson, L.J.; Aoun, S. «Palliative care for families: Remembering the hidden patients». Can
J Psychiatry 2004;49:359-365.

5. O’Hare, T. Essential skills of social work practice: Assessment, intervention, evaluation. Chicago
(Illinois): Lyceum Books, 2009.
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fianca, sdo de suma importancia para criar um ambiente de apoio profissional
qgue favoreca uma comunicacdo empatica e eficaz da situacdo familiar, das
necessidades e das vontades. Neste capitulo também se tratardo o conceito
de familia, a avaliacdo familiar e os desafios comuns que as familias tém no
ambito dos cuidados paliativos. Além disso, fornecer-se-a informacado acerca
dos servicos de apoio profissional as familias e, especificamente, acerca da
realizacdo de entrevistas com o grupo familiar. O trabalho social no &mbito dos
cuidados paliativos, tanto integrado numa equipa de apoio paliativo como em
separado, pode trazer conhecimento especializado e lideranca para um apoio
otimo orientado para a familia.

Definir e conceptualizar a familia

O estudo formal do conceito de familia € um tema tradicional no ambito do tra-
balho social, da sociologia, da antropologia e de outras ciéncias afins. Dado que
o debate tedrico fica excluido deste capitulo, € importante definir o conceito de
familia para fazer a analise. Quando se fala de prestacao de cuidados paliativos,
a «familia» identifica-se com as pessoas que a pessoa doente designa como
familia.? Ela prépria € um elemento que esta dentro da familia e ndo é alheio a
mesma. Os estudos que analisam o apoio referem frequentemente «o paciente
e a familia», o que de forma inconsciente faz com que os leitores se esquecam
de que o paciente também é um membro da familia. Faz parte da unidade fami-
liar e € uma pessoa com um papel dentro da familia, um participante na histoéria
familiar e alguém integrado nas dindmicas da familia.

Os membros da familia podem sé-lo por lacos bioldgicos (ou de sangue,
como propdem alguns). Entre estes incluem-se pais, filhos, irméaos, avds, tios
e primos de varios graus. Enquanto que outros membros familiares o sdo por
lacos legais ou estruturais, como conjugues, unides de facto, parentes politicos,
padrastos e enteados. Também existem membros da familia «escolhidos», que
sa0 amigos proximos gue tém um papel social tdo importante na vida da pes-
soa que estd doente que esta os define como membros da sua prépria familia.”
As pessoas tém uma mistura de familiares de diferentes tipos, cujo equilibrio
difere de uma pessoa para outra. As definicdes de familia criam-se tanto indi-
vidual como culturalmente e, consequentemente, a definicdo que as pessoas
doentes fazem da sua familia € influenciada tanto pela sua perspetiva individual

6. National Consensus Project for Quality Palliative Care [Projeto Nacional de Consenso para a
Qualidade nos Cuidados Paliativos], 2009. Clinical practice guidelines for quality palliative care.
2.2 ed. Disponivel em: http://nationalconsensusproject.org/guideline.pdf [Consulta: 15/12/2017]

7. Beder, J. «lt’s about family: The death of a close family friend». Families in Society 2009;90:227-
230.
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das pessoas que constituem essa familia, como pela vasta cultura ou culturas
de onde provém.®

Analisar a opinido das pessoas doentes acerca das suas familias é funda-
mental para evitar fazer suposicdes ou atribuicdes incorretas da situacdo fami-
liar, assim como para ndo passar por alto informacdo importante sobre normas
de carater cultural e individual da familia. O funcionamento e a organizacao
das familias sdo diferentes conforme as culturas. Algumas destacam a figura da
pessoa em processo de final de vida como centro da familia durante a doenca;
por outro lado, outras ressaltam a importancia da unidade familiar no estabe-
lecimento de prioridades e na dire¢cdo do processo de apoio médico do fami-
liar doente. Como os comportamentos podem ter diferentes significados em
diferentes culturas, € importante analisar e compreender a importancia de um
comportamento familiar especifico, antes de supor que esse comportamento
tem o mesmo significado em todas as familias. No caso de familias com his-
térias complexas de tragédia, trauma ou perda, o apoio e a compreensao por
parte do assistente social das determinacdes e configuracdes da familia podem
chegar a ter uma importancia crucial quando se trata de oferecer o melhor
apoio possivel a familia.

A familia no apoio paliativo

Independentemente de se as definicdes de familia ficam explicitas em do-
cumentos concretos, a importancia da familia nos cuidados paliativos é cla-
ramente reconhecida no material publicado e nos documentos normativos
escritos sobre o tema.®’© A doenca e o final da vida sdo periodos vitais em que
o envolvimento dos familiares ou das pessoas mais proximas a pessoa doente
desempenha um papel fundamental. Além disso, o modelo conceptual con-
temporaneo de cuidados paliativos concebe o alcance desses cuidados até ao
periodo de luto, reconhecendo que a doenca e a morte do familiar sdo vivén-
cias que tém impacto nos membros da familia muito depois do momento da
morte." A interacdo com a pessoa doente e a familia durante a doenca afetard
enormemente a forma como os membros da familia vivos evocarao, integrardo
e suportardo as suas recordacdes sobre esta vivéncia. Apesar de os cuidados
paliativos se centrarem no paciente, considera-se a familia como uma unidade
a qual também se deve prestar um apoio 6timo.

8. Kaslow, N.J.; Celano, M.; Dreelin, E.D. «A cultural-perspective on family theory and therapy».
Psychiatric Clinics of North America 1995;18:621-633.

9. Department of Health. End of life care strategy. Promoting high quality care for all adults at the
end of life. Londres, 2008.

10. World Health Organization (WHO, Organizacdo Mundial da Saude). Cancer control: Knowledge
into action. WHO guide for effective programmes: Palliative care. Genebra, 2007.

1. Milberg, A.; Olsson, E.C.; Jakobsson, M.; Olsson, M.; Friedrichsen, M. «Family members’ percei-
ved needs for bereavement follow-up». J Pain Symptom Manage 2008;35:58-69.
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Sistemas familiares

H& anos que o trabalho social vem aplicando a teoria sobre os sistemas fami-
liares na pratica clinica. Por isso, a sua introducdo no ambito do trabalho social
em cuidados paliativos proporciona uma abordagem sdlida. A caracteristica
mais importante de um sistema é que qualquer mudanca numa parte do mesmo
influencia o resto do sistema.”? Passar pela experiéncia de receber um diagnds-
tico que coloca em risco a vida de um membro da familia, para além das alte-
racdes posteriores que ocorrem ao longo da doenca, afeta enormemente o resto
do sistema familiar.®'* Pelo contrario, os comportamentos e acontecimentos
familiares também afetam a pessoa que estd doente, incluindo como vivem a
doenca, como a enfrentam e como reagem as decisdes dos mais proximos. No
qguadro conceptual dos sistemas familiares oferece uma visdo ampla da conside-
racdo dos fatores potenciais que influenciam os comportamentos e as escolhas
das pessoas doentes, assim como de outros membros da familia. Desta forma,
para tentar compreender a reacdo de uma pessoa em fase de final de vida face a
possibilidade de um tratamento especifico, seria necessario analisar e considerar
outros acontecimentos familiares, assim como outras dindmicas que a pudessem
afetar de forma indireta. Com a utilizacdo da teoria sobre os sistemas familiares,
0s assistentes sociais estdo bem preparados para oferecer a equipa profissional
0 seu ponto de vista sobre o paciente e a familia; além disso, proporcionam um
conhecimento especializado e formam subtilmente os membros da equipa numa
perspetiva que é menos habitual para outras profissdes de cuidados de saude.

Avaliacao das familias

Fazer uma avaliacdo biopsicossocial e espiritual completa é fundamental para
o trabalho do assistente social no apoio paliativo.”>'® Para conseguir entender

12. Mehta, A.; Cohen, S.R.; Chan, L.S. «Palliative care: A need for a family systems approach».
Palliat Suppor Care 2009;7:235-243.

13. King, D.A,; Quill, T. «Working with families in palliative care: One size does not fit all». J Palliat
Med 2006;9:704-715.

14. Monroe, B.; Oliviere, D. «Communicating with family carers». Em: Hudson, P.; Payne, S. (ed.).
Family carers in palliative care. Oxford: Oxford University Press, 2009, pag. 1-20.

15. Gehlert, S.; Browne, T.A. (ed.). Handbook of health social work. Hoboken (Nova Jersey): John
Wiley & Sons, 2006.

16. National Association of Social Workers (NASW, Associacdo Nacional de Assistentes Sociais
dos Estados Unidos). NASW standards for social work practice in palliative care, 2004.

17. Puchalski, C.; Ferrell, B.; Virani, R.; Otis-Green, S.; Baird, P.; Bull, J. et al. «improving the quality
of spiritual care as a dimension of palliative care: The report of the Consensus Conference».
J Palliat Med 2009;12:885-904.

18. Sulmasy, D.P. «A biopsychosocial-spiritual model for the care of patients at the end of life».
Gerontologist 2002;42(supl. 3):24-33. 19.
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como uma pessoa enfrenta uma doenca que ameaca a vida, € imprescindivel
compreender o seu contacto familiar desde o ponto de vista do apoio palia-
tivo.”® Esta avaliacdo, que inclui caracteristicas especificas da familia e das suas
dindmicas, é a base sobre a qual se definem as intervencdes. O objetivo des-
tas é ajudar a unidade familiar a moldar-se as alteracdes emocionais, psicosso-
ciais e sociais que surgem na familia devido a adaptacdo a doenc¢a.?°

Muitas vezes, a avaliacdo da familia comec¢a com a recompilacdo de infor-
macao estrutural que identifique os membros da familia «direta», geralmente
centrando-se naqueles que tém um vinculo bioldgico e legal com a pessoa
doente. A avaliacdo analisa a natureza das relacdes familiares internas, defi-
nindo o conceito que a pessoa que estd doente tem da familia e identificando
os membros mais importantes para ela. Para isso, pode ser uma grande ajuda
identificar as relacdes que significam um apoio e aguelas que provocam stress.
A avaliacdo tenta captar uma «imagem» geral para entender os papéis familia-
res, os apoios e os fatores de stress que sdo relevantes, tanto para a fami-
lia como para o paciente em particular. As mudancas nos papéis familiares,
como por exemplo quem passa a ser o sustentador ou o cuidador principal, sdo
mudancas profundas e comuns em muitas familias. A avaliacdo analisa as ques-
tdes culturais e o seu potencial que possam ser origem de tensdes ou de ener-
gia para o paciente, no contexto da doenca e do sistema de cuidados de saude.
Também se define a distribuicdo geografica da familia, principalmente quanto
a0 apoio que a pessoa doente pode receber e a planificagcdo, para conseguir
uma comunicacdo étima.?

Por outro lado, presta-se especial atencdo ao estudo emocional da histé-
ria familiar relativamente a doenca e a morte, aos traumas e outras experién-
cias familiares de destaque. Da mesma forma, também se avalia a experiéncia
familiar na area das deficiéncias mentais ou fisicas, assim como qualquer expe-
riéncia prévia na prestacdo de cuidados. Os assistentes sociais devem examinar
temas dificeis, como qualguer tipo de abuso psicoldgico, fisico ou sexual, e o
consumo de substancias. Durante a avaliacdo vai-se revelando informacéo, a
partir de uma analise exaustiva das vivéncias sociais relevantes que se identi-
ficam. A consideracdo de temas como a pobreza, a imigracdo, a condicdo de
refugiado ou a exposicdo a violéncia e a guerra pode ser adequada para avaliar
algumas familias.

19 Zaider, T,; Kissane, D. «The assessment and management of family distress during palliative
care». Curr Opin Suppor Palliat Care 2009;3:67-71.

20. Blacker, S.; Jordan, A.R. «Working with families facing life-threatening illness in the medical
setting». Em: Berzoff, J.; Silverman, P.R. (ed.). Living with dying: A handbook for end-of-life
healthcare practitioners. Nova lorque: Columbia University Press, 2004, pag. 548-570.

21. Mitnick, S.; Leffler, C.; Hood, V.L. «Family caregivers, patients and physicians: Ethical guidance
to optimize relationships». J Gen Internal Med 2010;25:255-260.
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Resiliéncia familiar

A resiliéncia, que é «a capacidade de suportar e de recuperar de uma adversi-
dade»,?? transformou-se num conceito importante na nossa ideia do que é uma
familia com um bom funcionamento.?3 Apesar de existirem familias cuja estru-
tura foi modificada devido a crises ou fatores de stress cronicos, muitas delas
saem reforcadas e com mais recursos.?* Uma abordagem a partir da teoria de
sistemas familiares sugere que a crise e a adversidade afetam a familia como
unidade, o que provoca uma desestabilizacdo no seu bom funcionamento, o
gue provoca um efeito dominé em todos os membros e em todas as relacdes.
Por sua vez, os processos importantes da familia contribuem para uma recupe-
racdo de todos os membros da unidade. Sao estes processos que conseguem
gue a familia se una em momentos de crise face ao stress, que reduza as dis-
funcdes e que resista a adaptacdo a mudanca.?® Mais do que gerir emocdes
de stress ou sobreviver a uma experiéncia terrivel, a resiliéncia ocupa-se da
possibilidade de transformacdo que pode surgir devido a adaptacdo face a
adversidade, tanto a nivel pessoal como a nivel das relacdes.

A avaliacdo holistica que avalia a resiliéncia e as caracteristicas e as caracte-
risticas familiares, como por exemplo as respostas familiares eficazes e os esti-
los de adaptacdo, serdo uma informacdo relevante para os médicos. Entre os
processos chave na resiliéncia da familia, incluem-se os seguintes: a) sistemas
de crencas, b) modelos organizativos, e ¢c) comunicacédo e resolucdo de proble-
mas.26 E conveniente analisar como as familias respondem de forma proativa,
oferecendo respostas diretas face ao stress e utilizando estratégias de sobre-
vivéncia a longo prazo. As intervencdes adaptam-se as situacdes especificas
gue podem saturar o sistema familiar, tentando tirar proveito de processos que
fortalecam esse sistema. Isto pode ter efeitos tanto a curto como a longo prazo,
enquanto as familias em apoio paliativo passam pela experiéncia do luto.?” Para
mais informacdo sobre o tema, consultar o capitulo Ill deste mesmo manual,
«Meio sociofamiliar facilitador de bem-estar em situacdes de final de vida», de
Maria del Pilar Munuera Gémez, e também os capitulos 20 —Cadell, S.; Sher-
mak, S.; Johnston, M. «Discovering strengths and growth in palliative care», pag.
215-222— e 22 —Fineberg, I.C.; Bauer, A. «Families and Family Conferencing»,

22. Walsh, F. «A family resilience framework: Innovative practice applications». Fam Relations
2002;51:130-137. [Traducao prodpria.]

23. Monroe, B.; Oliviere, D. (ed.). Resilience in palliative care: Achievement in adversity. Nova lorque:
Oxford University Press, 2007.

24. Walsh, F. «<Family resilience: A framework for clinical practice». Fam Process 2003;42:1-18.
25. Walsh, F. Op. cit., 2003.

26. Walsh, F. Op. cit., 2002.

27. Monroe, B.; Oliviere, D. «Resilience in palliative care». Eur J Palliat Care 2006;13:22-25.
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pag. 235-249— de Altilio, T.; Otis-Green, S. (ed.). Oxford Textbook of Palliative
Social Work. Oxford: Oxford University Press, 2011.

Desafios comuns para as familias

Intrinsecamente, na vida familiar surgem muitos desafios, desde as pressdes da
vida didria até aos debates e incertezas que acontecem quando se tém de tomar
decisdes vitais de extrema importancia. Os desafios ndo sdo necessariamente
negativos, e podem até mesmo ter efeitos positivos, apesar de também pode-
rem causar stress e aflicdo. As mesmas questdes que tratam as familias quando
vida estd «normal» podem ganhar mais importancia, ser mais significativas e,
até mesmo, ser mais avassaladoras quando um dos seus membros enfrenta
uma doenca potencialmente mortal e o final da vida.?® Esta seccédo, apesar de
ndo aprofundar o tema, fard uma revisdo de varios tipos de desafios, que irdo
variar em funcdo de quando aparece a doenca na familia. As histérias familiares
dificeis, incluindo as experiéncias de abusos ou os traumas, podem criar dina-
micas complicadas que se tornam especialmente problematicas quando, além
do mais, incluem segredos. Os desafios de tipo pratico, como as pressdes eco-
ndmicas, também podem provocar uma carga adicional de stress. Como cada
familia terd um conjunto Unico de circunstancias, a avaliacdo do trabalho social
e os contactos posteriores com os familiares requerem criar com sensibilidade
oportunidades para as familias, com o objetivo de poderem partilhar as suas
histdrias individuais, as suas circunstancias e as suas preocupacdes.?®

Questdes de desenvolvimento
e de decurso da vida

O impacto que tem uma doenca grave serd diferente conforme a fase da vida
em gque a familia se encontre.®° As familias passam por varios periodos de des-
envolvimento em que o nucleo da vida familiar muda conforme a idade e as
necessidades dos seus membros, e também conforme o tempo que passou
desde que a familia se formou. Os casais jovens ou as familias recém-forma-
das podem encontrar dificuldades ao ter uma histdria partilhada breve, pouca

28. Rolland, J.S. «Cancer and the family: An integrative model». Cancer 2005;104(supl. 11);2584-
2595.

29. Fineberg, I.C. «Social work perspectives on family communication and family conferences in
palliative care». Progress Palliat Care 2010;18:213-220.

30. Veach, T.A.; Nicholas, D.R. «Understanding families of adults with cancer: Combining the clini-
cal course of cancer and stages of family development». J Couns Dev 1998;76:144-156.
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experiéncia para saber enfrentar juntos situacdes dificeis e muitas incdgnitas
sobre como os membros da familia gerem os desafios. Além disso, podem estar
em processo de desenvolvimento dos seus préprios modelos organizacionais
e de tomada de decisbdes, definindo papéis e limites, ao mesmo que lidam com
dindmicas de influéncia da familia extensa. Contudo, podem trazer ao mesmo
tempo reservas de energia e otimismo para tratar as dificuldades, talvez em
maior medida que outras familias ja desgastadas por experiéncias de dificulda-
des anteriores. Também é possivel que formem uma rede com outras familias
jovens que lhes possam prestar o seu apoio e ajuda-los. As familias com filhos
pegquenos e adolescentes talvez devam equilibrar as necessidades que requer
o cuidado das criangcas com as do apoio a pessoa doente: manter conversas
apropriadas conforme a idade dos filhos e tomar decisdes com eles, antecipar
planos futuros para o seu cuidado e prepara-los face a profunda perda que
deverdo enfrentar.” O apoio clinico as familias nestas etapas precoces de des-
envolvimento pode contribuir para favorecer a tomada de decisdes partilhadas
e para estabelecer uma comunicacao eficaz,® ao mesmo tempo que pode aju-
dar a incorporar as capacidades necessarias para viver com a incerteza.

Para familias que se encontram numa etapa posterior do seu desenvol-
vimento, os desafios podem andar a volta das relacdes de casal com filhos
adultos e do impacto que a doenca e a morte terd no futuro desses adultos e
nos netos. Os adultos de uma idade intermédia talvez estejam numa posicdo
mais consolidada nas suas carreiras profissionais ou nos seus trabalhos, cen-
trando-se na criacdo e na manutencdo de uma estabilidade e uma seguranca
econdmicas. Os membros de uma familia com mais anos, na idade da reforma,
talvez disponham de mais tempo, mas podem estar limitados fisicamente para
fazer de cuidadores do companheiro ou do conjugue doente. Mesmo os pais ja
idosos, que tém os filhos adultos muito perto, podem ter o problema de que as
exigéncias laborais dos seus filhos limitem a sua disponibilidade. Consequen-
temente, nestas familias pode chegar a criar-se ndo sé um vazio pratico, mas
também emocional.

Algumas familias enfrentam o desafio de manter um equilibrio entre as
diferentes necessidades multigeracionais, como por exemplo cuidar das crian-
cas, dos membros da familia com mais idade e dos adultos de meia idade.
Essas configuracdes podem ser especialmente complicadas, visto que o risco
de existirem necessidades paralelas e cuidados intensos pode sobrecarregar
e criar tensdo nos recursos emocionais, psicoldgicos, espirituais, sociais, fisi-
cos e financeiros da familia.

31. Turner, J.; Clavarino, A.; Yates, P.; Hargraves, M.; Connors, V., Hausmann, S. «Development of
a resource for parents with advanced cancer: What do parents want?». Palliat Support Care
2007;5:135-145.

32. Veach, T.A.; Nicholas, D.R.; Barton, M. A. Cancer and the family lifecycle: A practitioner’s guide.
Nova lorgue: Brunner-Routledge, 2002.
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Além das questdes de desenvolvimento relacionadas com a idade e o tempo
gue passaram juntos, as variacdes nas estruturas da familia e a formacdo de novas
unidades familiares consecutivas também contribuem para aumentar a complexi-
dade na comunicacdo e na tomada de decisdes. Por exemplo, as familias podem
incluir padrastos e enteados, casais heterossexuais que mudaram para relacdes
homossexuais, ou vice-versa, assim como casais que coabitam tendo contraido
matrimdénio e outros que ndo. As configuracdes complexas podem exigir uma
gestdo da comunicacdo entre um grande numero de membros da familia ou
entre membros que mantém relacdes tensas ou hostis entre si.®3 Nestes casos, é
habitual que alguns membros da familia queiram passar algum tempo a sés com
o familiar doente. A programacédo de visitas separadas também fard com que
estas sejam mais agradaveis e comodas para todas as partes. As diferencas de
situacdo e de poder dos varios membros dentro da familia podem influenciar a
tomada de decisdes e a comunicacao relativamente ao cuidado e ao tratamento
da pessoa que estd doente. A atencdo dos assistentes sociais pelas configura-
¢Oes familiares, incluindo a utilizacdo de genogramas se for necessario, pode ser
essencial para prestar uma assisténcia eficaz as familias.>* Em geral, a assisténcia
consistird em facilitar um bom funcionamento familiar interno relativamente a
doenca, mas em algumas circunstancias excecionais pode procurar-se uma tera-
pia familiar que esteja dirigida a mudanca a longo prazo nos modelos funcionais.

Historia familiar e relacdes atuais

Desacordo familiar. Os conflitos familiares podem afetar em grande medida
o comportamento da familia e a sua adaptacdo no processo de aceitacdo de
uma doenca potencialmente mortal e o final da vida. As causas subjacentes ao
conflito ndo desaparecem como por magia sé porgue um membro da familia
adoece. Muitas vezes, a discoérdia provoca maiores dificuldades na capacidade
da familia em apoiar o familiar doente, adaptar-se a doenca e participar com
uma atitude positiva nos cuidados.®®> O exame e a andlise das questdes psicos-
sociais gue encerra o conflito ajudardo as familias a funcionarem de forma mais
eficaz na gestdo das varias opc¢des de tratamento, assim como na tomada de
decisdes correspondente.

Abuso de substancias. O abuso de alcool, drogas ilegais ou medicamentos
prescritos afeta profundamente as familias.*®¢ O longo e continuo consumo de

33. Holst, L.; Lundgren, M.; Olsen, L.; Ishoy, T. «Dire deadlines: Coping with dysfunctional family
dynamics in an end-of-life care setting». Inter J Palliat Nurs 2009;15:34-41.

34. McGoldrick, M.; Gerson, R.; Petri, S. Genograms. Assessment and intervention. 3.2 ed. Nova
lorque: W.W. Norton & Company, 2008.

35. Holst, L. et al. Op. cit.

36. Otis-Green, S.; Rutland, C.B. «Marginalization at the end of life». Em: Berzoff, J.; Silverman,
P.R. (ed.). Living with dying: A handbook for end-of-life healthcare practitioners. Nova lorque:
Columbia University Press, 2004, pag. 462-481.
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substancias por parte de um membro da familia influencia as dindmicas e o fun-
cionamento desta ao longo do tempo, com possiveis consequéncias como a ira,
o ressentimento, a culpa e a pouca coesédo familiar.?” A gestdo da dependéncia
de substancias quimicas numa pessoa com uma doenc¢a avancada implica um
esforco importante para ela, assim como para a familia e a equipa de cuidados
de salde.3® E fundamental fazer uma avaliacdo dos problemas de saide mental
gue muitas vezes estdo associados ao consumo, em particular a depressao e a
ansiedade.

O impacto nocivo que tem o abuso de substancias ndo tratado estende-se
a familia da pessoa doente. Tanto esta como a sua familia podem ter medo
de colocar em risco a recuperacdo, ou de prolongar ou fomentar o vicio que
vem a superficie ao abordar a gestdo da dor e de outros sintomas.3® Podem
ter medo do consumo de substancias controladas ou da possibilidade de que
a dor seja gerida de forma inadequada por ndo se fornecerem medicamentos
gue a combatam. Os assistentes sociais podem dar apoio psicoeducativo e, ao
mesmo tempo, apoiar tanto a familia como a equipa de cuidados de salde. As
intervencdes do assistente social ajudas as pessoas a diferenciar os factos dos
mitos e medos; promovem uma abordagem do tratamento dirigido ao apoio ao
paciente e a familia para |4 dos esteredtipos e das etiquetas (como «viciado»);
e, além disso, defendem uma gestdo adequada da dor e dos sintomas, assim
como um plano de cuidados de saude bem estruturado e documentado que se
centre no bem-estar do paciente. Para mais informacdo sobre o tema, consul-
tar o capitulo V deste mesmo manual, «A familia face a sintomas e situacdes
complexos ou imprevistos», de Mari Vilchez Palacios, e também os capitulos 22
—Fineberg, I.C.; Bauer, A. «Families and Family Conferencing», pag. 235-249—
e 25 —Cagle, J.G.; Altilio, T. «The Social Work Role in Pain and Symptom Mana-
gement», pag. 271-286— de Altilio, T.; Otis-Green, S. (ed.). Oxford Textbook of
Palliative Social Work. Oxford: Oxford University Press, 2011.

Abuso no ambito familiar. O abuso atual ou passado, mantido muitas vezes
em segredo por parte dos afetados e/ou membros da familia que o conhecem,
pode criar cendrios violentos nas dindmicas familiares. Ao avaliar os abusos fisi-
cos, sexuais e psicoldgicos, é imprescindivel reconhecer que a pessoa doente
poderia ser uma vitima, o autor ou uma testemunha do abuso. Os idosos que
estdo isolados e criaram uma relacdo de dependéncia relativamente aos seus
cuidadores apresentam um maior risco neste sentido.*® O pessoal dos cuidados

37. Lorber, W.; Morgan, D.Y.; Eisen, M.L,; Barak, T.; Perez, C.; Crosbie-Burnett, M. «Patterns of cohe-
sion in the families of offspring of addicted parents: Examining a nonclinical sample of college
students». Psychol Reports 2007;101(3 Pt 1):881-895.

38. Passik, S.D.; Theobald, D.E. «Managing addiction in advanced cancer patients: Why bother?».
J Pain Symptom Manage 2000;19:229-234.

39. Altilio, T.; Otis-Green, S.; Hedlund, S.; Fineberg, |.C. «Pain management and palliative care». Em:
Gehlert, S.; Browne, T.A. (ed.). Handbook of health social work. Hoboken (Nova Jersey): John
Wiley & Sons, 2006, pag. 635-672.

40. Kahan, F.S.; Paris, B.B. «Why elder abuse continues to elude the health care system». Mount
Sinai J Med 2003;70:62-68.
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paliativos e que trata de pessoas em situacado de final de vida encontra-se numa
posicdo privilegiada para identificar, e potencialmente prever, os abusos neste
grupo de pessoas doentes.*!

Os sentimentos de vulnerabilidade, culpa, medo, vergonha e ira sdo muito
poderosos e influenciam a adaptacao individual e familiar durante a doenca
e o final da vida. Nestes casos, os assistentes sociais avaliam os problemas
de abuso de forma explicita e com sensibilidade, sabendo que poderiam ser
desmentidos ou ocultados.*?> No caso de se suspeitar da existéncia de abusos,
é importante observar os sinais verbais e ndo verbais da pessoa doente ou
de outros membros da familia, assim como criar oportunidades para manter
conversas privadas com os possiveis afetados. Se a pessoa que estd doente
for uma vitima, o seu sentimento de vulnerabilidade provocado pela doenca
mortal e o meio de cuidados de saude levam a uma diminui¢do no controlo e
um aumento da dependéncia, além do contacto fisico com desconhecidos e,
normalmente, a necessidade de cuidados diretos proporcionados pelos mem-
bros da familia, possivelmente também pelo membro que cometeu os abusos.

Os assistentes sociais que sdo capazes de comunicar de forma clara, mas
ndo ameac¢adora mostram a sua vontade em ouvir, convidando a falar sobre
estes assuntos tdo delicados. A comunicacdo de informacao sensivel ao resto
da equipa de cuidados de saude deve combinar-se com cautela com o paciente
(ou com um membro da familia), de modo a proteger a sua confidencialidade,
se tiver sido solicitada, sem colocar em risco a prestacdo de um apoio ade-
qguado a situacao por parte dos membros da equipa.*® Favorecer ao maximo as
oportunidades para que a pessoa doente controle as interacdes e as decisdes
sobre os cuidados de saude, por muito pegquenas que sejam, aumenta o senti-
mento de seguranca da vitima dos abusos.

Experiéncia da familia com a doenca e a morte. Se na familia se tiverem
vivido previamente experiéncias semelhantes relacionadas com doencas, ou
até mesmo se tiver falecido algum familiar, isso ird influenciar as reacdes dos
seus membros face a uma situacdo atual de doenc¢ca que ameaca a vida. Por
isso, 0s assistentes sociais analisam se essas experiéncias existem no passado
familiar e quando ocorreram. Além disso, é importante considerar de que
forma tiveram contacto com a morte, se foi ndo sé devido a uma doenca, mas
também por suicidio, homicidio, acidente, violéncia ou guerra. Pode ser que os
membros da familia tenham recordacdes e experiéncias de uma doenca dolo-
rosa e de um tratamento ndo adequado, ou que lamentem os seus proéprios
comportamentos, ou que guardem rancor a algum defunto, ou que nunca ten-
ham enfrentado ou se tenham adaptado totalmente a sua perda. Pelo contrério,

41. Jayawardena, K.M,; Liao, S. «Elder abuse at end of life». J Palliat Med 2006;9:127-136.

42. Fisher, C. «The invisible dimension: Abuse in palliative care families». J Palliat Med 2003;6:257-
264.

43. Macpherson, C. «Childhood abuse uncovered in a palliative care audit». Palliative and Supportive
Care 2009;7:481-486.
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também é possivel que os membros da familia partilhem histérias de doencas
e de morte bem processadas e geridas, que eles consideram que contribuiram
para o crescimento pessoal e para o fortalecimento da familia. As avaliacdes do
trabalho social que se levam a cabo sobre experiéncias passadas ndo tém con-
sequéncias positivas nem negativas, mas simplesmente analisam a natureza e
os resultados dessas situacdes, especialmente quando estdo relacionadas com
a doenca atual na familia.

Forcas sociais

Quando uma familia tem de passar pelo processo da doenca e enfrentar o
final da vida, o seu meio social exterior € uma fonte tanto de apoios como de
desafios. Estas questdes ecoldgicas influenciam o funcionamento psicossocial
interno do sistema familiar e, por isso, devem ser tidas em conta na avaliacao,
compreensao e apoio holistico das familias.

Imigracao, aculturacao e assimilacdo. Os assistentes sociais tém de ter cons-
ciéncia dos desafios particulares para as familias que vivem num pais diferente
do seu pais de origem. Mais do que um membro da familia ou do que um amigo,
é fundamental um intérprete profissional para facilitar a comunicacdo com
pacientes e familias cuja lingua materna é diferente da do pessoal dos cuida-
dos de saude.** 4 Em meios em que os profissionais clinicos decidem nao usar
intérpretes profissionais e confiam em membros da familia para este trabalho,
a informacdo emocional ou sobre os factos obtém-se de forma filtrada através
da familia, o que gera duvidas sobre o que se estd a expressar e compreen-
der. Habitualmente, a imigracdo atual € acompanhada por diferencas linguisti-
cas, de falta de familiaridade com as normas e expectativas culturais do novo
local de residéncia, de falta de conhecimento sobre os cuidados de saude e
0s sistemas civicos do pais, assim como por um apoio social limitado. Para
familias que estdo ha mais tempo no «novox» pais e ja tiveram filhos ai, as dife-
rencas internas que ocorrem na familia a nivel de aculturacdo e assimilacdo dos
membros no ambiente atual podem provocar tensdes familiares, dado que se
aplicam diferentes sistemas de valores e expectativas no contexto da doenca e

44, Pham, K.; Thornton, J.D.; Engelberg, R. A.; Jackson, J.C.; Curtis, J.R. «Alterations during medical
interpretation of ICU family conferences that interfere with or enhance communication». Chest
2008;134:109-116.

45. Rosenberg, E.; Seller, R.; Leanza, Y. «Through interpreters’ eyes: Comparing roles of professional
and family interpreters». Patient Educ Couns 2008;70:87-93.

46. Schapira, L.; Vargas, E.; Hidalgo, R.; Brier, M.; Sanchez, L.; Hobrecker, K. et al. «Lost in translation:
Integrating medical interpreters into the multidisciplinary team». Oncologist 2008;13:586-592.
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no tratamento.?” Os assistentes sociais podem ajudar as familias a reconhecer a
origem dessas tensdes, a determinar as principais preocupacdes relacionadas
com a doenca e o tratamento, a identificar as semelhancas em pontos de vista
e nas prioridades, e a facilitar a comunicacdo e a compreensdo relativamente
as diferencas.*®

Cultura, lingua e sistema de cuidados de saude. As familias que imigraram
podem necessitar de um apoio especial em assuntos culturais e linguisticos.
Este aspeto é importante para todas das familias.*®

Todas as pessoas tém uma origem cultural, tanto se se trata da cultura
dominante numa sociedade como de uma cultura minoritaria. A cultura pode
definir-se como um «conjunto de tracos espirituais, materiais, intelectuais e
emocionais da sociedade ou grupo social que inclui, para além de arte e litera-
tura, estilos de vida, formas de conviver, sistemas de valores, tradicdes e cren-
cas».’© No contexto do trabalho com familias que enfrentam uma doenca e o
final da vida, o conhecimento da cultura € muito importante.> Examinam-se
especificamente as perspetivas e atitudes culturais sobre a doenca e a morte,
as visdes sobre a autonomia e a tomada de decisdes, assim como as expecta-
tivas sobre o papel da familia, ja que tém uma grande influéncia no processo
do tratamento e do apoio. Os profissionais dos cuidados de saude devem ser
sensiveis face a situacdes em que as visdes culturais da familia diferem das do
sistema de cuidados de salde onde se recebem os cuidados.>?

As culturas ocidentais e as ndo ocidentais tém conceitos diferentes da auto-
nomia, o que influencia em grande medida a forma como as pessoas doentes e
as familias tratam a questdo da tomada de decisdes e os cuidados de saude.>?
As familias ocidentais podem dar prioridade a individualidade e a autonomia,
centrando-se na autodeterminacdo. Pelo contrario, as culturas ndo ocidentais
valorizam frequentemente a interdependéncia acima da independéncia, o que
da lugar a visdes muito diferentes na tomada de decisdes e quanto as expecta-
tivas. E importante para a equipa de cuidados de salde nao fazer suposicdes

47. DeSanto-Madeya, S.; Nilsson, M.; Loggers, E.T.; Paulk, E.; Stieglitz, H.; Kupersztoch, Y.M;
Prigerson, H.G. «Associations between United States acculturation and the end-of-life expe-
rience of caregivers of patients with advanced cancer». J Palliat Med 2009;12:1143-1149.

48. McGrath, P,; Vun, M.; McLeod, L. «<Needs and experiences of non-English-speaking hospice pa-
tients and families in an English-speaking country». Am J Hosp Palliat Care 2001;18:305-312.

49. Thomas, A.J. «<Understanding culture and worldview in family systems: Use of the multicultural
genogram». Fam J 1988;6:24-32.

50. Goh, C.R. «Culture, ethnicity, and illness». Em: Walsh, D.; Augusto, C.T.; Fainsinger, R.; Foley, K;
Glare, P.; Goh, C.R. et al. (ed.). Palliative Medicine. Filadelfia (Pensilvania): Saunders Elsevier,
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com base no grupo étnico a que pertence uma pessoa; pelo contrario, devem
examinar-se abertamente os papéis e a expressdo cultural do ponto de vista
das familias e das pessoas doentes.** Tal como referiu anteriormente, os niveis
de aculturag¢do e assimilacao influenciardo fortemente os individuos, ja que com
o tempo integram a sua cultura de origem na sua cultura atual. Os assistentes
sociais proporcionam uma resposta aberta, respeitadora e colaborativa que
contribui para sublinhar as semelhancas e para superar as diferencas que pos-
sam surgir entre as familias e o sistema onde recebem os cuidados de saude.

Pressdes econdmicas e laborais. Muitas vezes, ocultam-se as complexas ques-
tdes econdmicas que se relacionam com um estado avancado da doenca,
porque as familias tentam manter a sua rotina didria ao mesmo tempo que
enfrentam novos papéis, modelos e pressdes. As dificuldades econdmicas vin-
culadas ao cancro sdo graves e podem associar-se ndo apenas ao custo do
tratamento, mas também as alteracdes derivadas da doenca, como por exem-
plo a perda de receitas ou o aumento das despesas.>> A origem mais habitual
das pressodes financeiras é determinada pelas mudang¢as de emprego e pelos
custos relacionados com o tratamento.>® Entre os desafios para as pessoas em
processo de final de vida, incluem-se a perda de receitas e a perda do emprego.
Além disso, para os membros da familia, a aceitacdo do papel de cuidadores
pode dar lugar a essas mesmas alteracdes.”” Os membros da familia que tra-
balhavam em part-rime ou que nunca tinham trabalhado podem ser obrigados
a conseguir um emprego a tempo inteiro ou, até mesmo, a ter de assumir o
papel de primeira fonte de receitas como consequéncia da doenca. A pressdo
dos custos relacionados com o tratamento observa-se a varios niveis, desde as
despesas diretas do tratamento e dos cuidados de saude até as secundarias.
Para as pessoas gque beneficiam de um seguro ou de planos de saude do
governo, as equipas médicas, os medicamentos, a hospitalizacdo e os cuidados
médicos sdo despesas cobertas a niveis muito diferentes.*® A contratacdo de
um profissional privado de enfermagem ou dos cuidados de saude para prestar
assisténcia em casa, ou o pagamento para ter alternativas residenciais como
uma habitacdo com assisténcia, uma residéncia ou um centro hospitalar de
cuidados de pessoas em situacdo de final de vida, pode ser muito caro. Outras
despesas secundarias, tais como o transporte até as instalacdes de cuidados
de saude para o tratamento ou para as consultas, as despesas de alojamento e

54. Green, A.R.; Betancourt, J.R.; Carrillo, J.E. «Integrating social factors into cross-cultural medi-
cal education». Acad Med 2002;77:193-197.

55. Grunfeld, E.; Coyle, D.; Whelan, T.; Clinch, J.; Reyno, L.; Earle, C.C. et al. «<Family caregiver bur-
den: Results of a longitudinal study of breast cancer patients and their principal caregivers».
CMAJ 2004;170:1795-1801.

56. Pawlecki, J.B. «End of life: A workplace issue». Health Affairs 2010;29:141-146.

57. Yun, Y.H,; Rhee, Y.S.; Kang, 1.O.; Lee, J.S.; Bang, S.M.; Lee, W.S. et al. kEconomic burdens and
quality of life of family caregivers of cancer patients». Oncology 2005;68:107-114.

58. Hogan, C.; Lunney, J.; Gabel, J.; Lynn, J. «Medicare beneficiaries’ costs of care in the last year of
life». Health Affairs 2001;20:188-195.
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comida relacionadas com a estadia forra de casa, assim como as despesas adi-
cionais para cuidar das criancas, juntam-se a carga total financeira provocada
pela doenca.

Cuidado familiar. As mudancas da sociedade na infraestrutura familiar e nos
papéis de género influenciaram a disponibilidade dos membros da familia para
cuidar e em guem assume o papel de cuidador. Historicamente, na maioria
dos casos, as mulheres tém sido quem tem realizado os cuidados dos familia-
res doentes.>6° Contudo, as alteracdes sociais afetaram a disponibilidade dos
membros femininos da familia para proporcionar este apoio pratico, muitas
vezes necessario nos cuidados paliativos. As variacdes nas estruturas familiares
e 0 movimento entre elas, como por exemplo o divorcio, a separagcdo matri-
monial, os casamentos consecutivos e as unides de facto heterossexuais ou
homossexuais, sdo cada vez mais frequentes.®' Estas alteracdes sociais, jun-
tamente com o crescente envolvimento da mulher no trabalho fora de casa e
uma maior mobilidade geografica, representam um desafio adicional quanto
a disponibilidade das mulheres para proporcionarem os cuidados. Ao mesmo
tempo, as alteracdes na prestacdo dos cuidados provocaram uma mudanca:
do apoio hospitalar ao paciente para um apoio em sua casa e em ambulatério
como paciente externo, o que provoca a necessidade de um maior envolvi-
mento por parte da familia no apoio didrio a pessoa com doenc¢a avancada.®?
As alteracdes nos sistemas e modelos sociais adicionaram tensdes as ja desa-
fiantes circunstancias da prestacao de cuidados familiares as pessoas doentes.

A investigacdo reflete que os cuidadores tém um elevado risco de sofrer de
depressao e padecer de problemas de saude, assim como uns indices mais ele-
vados de mortalidade.®® A supervisdo do bem-estar dos cuidadores faz parte
da avaliacdo continua da familia. Os membros da familia que prestam cuidados
podem ter eles proprios problemas de saude, especialmente quando se trata
de pessoas idosas, assim como responsabilidades simultdneas relativamente a
outras pessoas.®* O impacto fisico, psicoldgico, emocional, espiritual e social da
prestacdo dos cuidados pode ser enorme e bastante subtil. Além disso, requer
uma avaliacdo continua desde que se iniciam os cuidados e durante toda a

59. Fredriksen, K.I. «Gender differences in employment and the informal care of adults». J Women
Aging 1996;8:35-53; Fredriksen, K.I. «Family caregiving responsibilities among lesbians and gay
men». Soc Work 1999;44:142-155.

60. Navaie-Waliser, M.; Feldman, P.H.; Gould, D.A.; Levine, C.L.; Kuerbis, A.N.; Donelan, K. «When
the caregiver needs care: The plight of vulnerable caregivers». Am J Public Health 2002;92:409-
413.

61. Casper, L.M.; Bianchi, S.M. Continuity and change in the American family. Thousand Oaks
(Califérnia): Sobell Publications, 2002.

62. Grunfeld, E. et al. Op. cit.

63. McMillan, S.C.; Small, B.J.; Weitzner, M.; Schonwetter, R.; Tittle, M.; Moodly, L. et al. «Impact of
coping skills intervention with family caregivers of hospice patients with cancer: A randomized
clinical trial». Cancer 2006;106:214-222.

64. Waldrop, D.P. «Treatment at the end of life». J Gerontol/ Soc Work 2008;50(supl. 1):267-292.
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doenca, assim como no periodo de luto. O objetivo desta observacao proativa
é garantir o bem-estar tanto dos pacientes como dos cuidadores.®>66 Também
pode mitigar a preocupacdo das pessoas doentes sobre se as suas necessida-
des de apoio representam uma carga e prejudicam aqueles de quem depen-
dem. Ao mesmo tempo, é importante reconhecer que, para algumas pessoas,
a experiéncia é positiva e cheia de sentido. Além disso, proporciona uma sen-
sacdo duradoura de contribuicdo, valor e paz.’” Para mais informacdo sobre o
tema, consultar os capitulos Ill, IV e V deste mesmo manual —«Ambiente socio-
familiar facilitador de bem-estar em situacdes de final de vida», de Maria del
Pilar Munuera Gdmez; «Principais pressupostos condicionados pelo impacto
familiar que exigem uma atencédo especial», de Anna Novellas Aguirre de Car-
cer, e «A familia face a sintomas e situacdes complexos ou imprevistos», de Mari
Vilchez Palacios—, e também o capitulo 21 —Glajchen, M. «Caregivers in Pallia-
tive Care: Roles and responsibilities», pdg. 223-234— de Altilio, T.; Otis-Green,
S. (ed.). Oxford Textbook of Palliative Social Work. Oxford: Oxford University
Press, 2011.

Facilitar o apoio familiar.
Trabalho social e apoio familiar

Quando é diagnosticado a um individuo uma doenca grave, isto afeta todo o
sistema familiar. Cada familia encontra-se num nivel diferente de bem-estar,
e umas mais do gue outras desenvolveram capacidades para suportar, cres-
cer e adaptar-se com atitude positiva a nova situacdo. As necessidades das
familias variam notavelmente, e nem todas precisam de intervencdo especia-
lizada.?® As diferencas culturais e de estilo familiar influenciardo as variacdes
gue as familias mostrem no seu desejo e aceitacdo de ajuda profissional. Além
disso, a sua capacidade para fazer face aos desafios e a mudanca determinara
se precisam de ajuda, independentemente de se esta é aceite ou ndo.%®

65. Kinsella, G.; Cooper, B.; Picton, C.; Murtagh, D. «Factors influencing outcomes for family ca-
regivers of persons receiving palliative care: Toward an integrated model». J Palliat Care
2000;16:46-54.

66. Siegel, K.; Raveis, V.H.; Mor, V.; Houts, P. «The relationship of spousal caregiver burden to pa-
tient disease and treatment-related conditions». Ann Onco/ 1991;2:511-516.

67. Haley, W.E. «The costs of family caregiving: Implications for geriatric oncology». Crit Rev Oncol
Hematol 2003;48:151-158.

68. Kissane, D.W.; McKenzie, M.; McKenzie, D.P,; Forbes, A.; O’Neill, |.; Bloch, S. «Psychosocial mor-
bidity associated with patterns of family functioning in palliative care: Baseline data from the
Family Focused Grief Therapy controlled trial». Palliat Med 2003;17:527-537.

69. Bowman, K. W. «Communication, negotiation, and mediation: Dealing with conflict in end-of-li-
fe decisions». J Palliat Care 2000;16(supl.):S17-23.
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As habilidades do trabalho social com pessoas e familias sdo a base para a
sua pratica tanto nos cuidados paliativos como no final da vida.”® A avaliacdo
das circunstancias e as necessidades das familias, a criacdo de confianca e de
aliancas terapéuticas, a prestacdo de apoio socioterapéutico e pratico conti-
nuado, e uma intervencdo adequada sdo fundamentais no papel que desempe-
nham os assistentes sociais relativamente as familias. Além disso, muitas vezes
é necessario fazer um trabalho especifico para a coordenacédo e otimizacdo da
complexa planificacdo de uma alta médica, que exige uma abordagem integral
com os pacientes, as suas familias e os cuidadores. A incorporacdo dos ser-
vicos de cuidados de saude, assim como de equipas médicas duradouras no
domicilio, também é importante para as pessoas doentes e as suas familias.
Por outro lado, é necessario o apoio de clinicos especializados que analisem as
respostas emocionais e lhes deem um sentido. Por exemplo, a instalacdo dos
equipamentos médicos necessarios pode mudar o ambiente fisico e ser uma
recordacdo muito evidente e publica da doenca e incapacidade progressiva.

Muitas vezes, é necessario tomar decisdes durante a doenca, e os assisten-
tes sociais sdo frequentemente os facilitadores-chave para a comunicacéo e os
processos que ajudam a tomar decisdes de forma bem fundamentada.”’’? Este
conhecimento especializado do assistente social para facilitar a comunicacao
centra-se tanto no &mbito das familias como no da comunicacdo entre as fami-
lias e o pessoal dos cuidados de saude. Esta facilitacdo ocorre em discussodes
individuais, debates familiares ou conversas de equipa, tanto pessoalmente
como por telefone ou através de meios eletrénicos. Da mesma forma, nos cui-
dados paliativos as reunides com o grupo familiar, que se tratam especifica-
mente mais adiante, sdo uma forma de comunicacdo que oferece excelentes
oportunidades para melhorar o apoio as familias.

No trabalho com familias ao longo da doenca e durante os cuidados palia-
tivos, subjaz um tema essencial: transmitir as pessoas doentes e as familias
que o pessoal dos cuidados de saude, incluindo o assistente social, ndo os
abandonara a medida que a doenca se complicar e que o final da vida esteja
eminente.”®* A observacdo deste principio perde-se frequentemente gquando
0 apoio a pacientes e familiares se transfere entre equipas e programas; por
exemplo, quando os pacientes tém alta para entrar em programas para pessoas
doentes em situacao de final de vida ou sdo transferidos para centros de cui-
dados prolongados. Esta mensagem transmite-se tanto através da linguagem
como da atitude, e mesmo sendo crucial para todas as pessoas em fase de
final de vida e para as suas familias, é especialmente importante para aqueles

70. Kovacs, P.J.; Bellin, M.H.; Fauri, D.P. «<Family-centered care: A resource for social work in end-
of-life and palliative care». J Soc Work End Life Palliat Care 2006;2:13-27.

71. Gwyther, L.P. et al. Op. cit.
72. Parsons, R.J. «The mediator role in social work practice». Soc Work 1991;36:483-487.

73. West, H.F,; Engelberg, R.A.; Wenrich, M.D.; Curtis, J.R. «Expressions of nonabandonment
during the intensive care unit family conference». J Palliat Med 2005;8:797-807.
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com histdrias que incluem abandono e trauma e que desenvolveram um forte
sentido de desconfianca e vulnerabilidade.

Luto

O modelo de cuidados paliativos inclui, de forma clara e contundente, o apoio
durante o luto, reforcando assim o conceito de que o pessoal dos cuidados de
saude ndo abandonara as familias durante os processos de cuidado e apoio.”
Na realidade, no sistema de cuidados de saude atual, o nivel de apoio ao luto
gue os assistentes sociais podem prestar ird variar conforme o seu ambiente de
trabalho, a estrutura de servicos nesse ambiente, o alcance previsto na pratica,
a relacdo da equipa com a familia e as necessidades desta ultima. Muitas vezes,
as prioridades dos ambientes de cuidados de salde ndo dao tempo suficiente
para o trabalho do luto. Contudo, levar a cabo algum tipo de seguimento do
luto é uma parte integral do apoio, tanto se se materializa através de cartdes
de pésames, documentos escritos de apoio, a distribuicdo de informacao sobre
opcdes de apoio ou chamadas telefdnicas.”> O mais importante mé que a base
do trabalho do luto se inicia antes da morte do paciente.’®

As experiéncias que os membros da familia tém com a doenga, o tratamento
e o apoio influenciardo a sua adaptacdo a morte e a perda do seu familiar.””
No caso de familias cujos processos emocionais e familiares, assim como a
sua cultura e os seus valores, facilitam um didlogo aberto sobre a morte ante-
cipada, os assistentes sociais podem fazer uma analise das preocupacdes e
dos sentimentos e intervir clinicamente, ao mesmo tempo que proporcionam
psicoeducacdo em antecipacado relativamente a dor e ao luto. Os assistentes
sociais podem promover a tolerancia das familias face as diferencas individuais
dos seus membros na expressado de sentimentos e reacdes face a morte ante-
cipada e ao momento da morte, assim como a toleradncia de diferentes estilos
e expressdes de dor.”® Mesmo para a maioria dos membros da familia a morte
do familiar provocara tristeza e pena emocional, também surgirdo recordacdes
e sentimentos positivos com a perda, e com alguns pode dar-se um sentimento
de alivio ou vinganca. A complexidade das familias e das suas histdrias, tal

74. National Consensus Project for Quality Palliative Care, 2009. Op. cit.
75. National Consensus Project for Quality Palliative Care, 2009. Op. cit.

76. Rolland, J.S. «Anticipatory loss: A family systems developmental framework». Fam Process
1990;29:229-244.

77. Lynn, J.; Teno, J.M.; Phillips, R.S.; Wu, A.W.; Desbiens, N.; Harrold, J. «Perceptions by family
members of the dying experience of older and seriously ill patients. SUPPORT investigators.
Study to understand prognoses and preferences for outcomes and risks of treatments». Ann
Internal Med 1997;126:97-106.

78. Walsh, F.; McGoldrick, M. (ed.). Living beyond loss: Death in the family. Nova lorque: W.W.
Norton & Company, 1991.
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como ja se descreveu em seccdes anteriores deste capitulo, reflete-se na diver-
sidade dos sentimentos vinculados a morte de um membro da familia. Além
disso, a adaptacdo que se segue ao luto para muitas pessoas estd marcada
pelo crescimento pessoal. E importante recordar este aspeto da necessidade
da familia, j& que a possibilidade de influenciar o processo de dor existe ao
longo de todo o decorrer da doenca, sendo afetada pela avaliacdo clinica e as
intervencdes escolhidas para melhorar a qualidade do apoio e da assisténcia
as pessoas doentes e as familias quando passam pela experiéncia da doenca.
Para mais informacdo sobre o tema, consultar o capitulo VI deste mesmo
manual, «A familia no contexto do falecimento», de Anna Novellas Aguirre de
Carcer, e também o capitulo 29 —Gerbino, S.; Raymer, M. «Holding on and Let-
ting Go: The Red Thread of Adult Bereavement», pag. 319-327— de Altilio, T.;
Otis-Green, S. (ed.). Oxford Textbook of Palliative Social Work. Oxford: Oxford
University Press, 2011.

Entrevistas ou reunides com o grupo familiar

As entrevistas com o grupo familiar ou reunides familiares sdo meios de comu-
nicacdo com as familias no ambito dos cuidados paliativos.”®8° Essas reunides
otimizam a colaboracdo interdisciplinar entre os profissionais dos cuidados de
salde, criam um clima de inclusdo e empoderamento para as familias, fomen-
tam a comunicacdo e contribuem para a experiéncia de assisténcia das fami-
lias.®!

Assim como outras capacidades clinicas, a lideranca e a direcdo das confe-
réncias familiares é algo que é preciso aprender e praticar.?? Para efeitos deste
debate, uma conferéncia familiar define-se como uma reunido pontual, em que
participardo a pessoa doente (se for possivel), os membros da sua familia e o
pessoal dos cuidados de salde correspondente, para tratar um assunto rela-
cionado com a saude e o apoio a pessoa doente e a sua familia. Apesar de as
conferéncias familiares poderem ser numerosas, cada uma delas considera-se
habitualmente como um ato Unico centrado num tema ou aspeto em particular
do apoio. Em comparacdo com as sessdes de terapia familiar, as conferéncias
familiares ndo pretendem facilitar mudancas essenciais ou a longo prazo no

79. Fineberg, I.C. Op. cit., 2010.

80. Lautrette, A.; Ciroldi, M.; Ksibi, H.; Azoulay, E. «<End-of-life family conferences: Rooted in the
evidence». Crit Care Med 2006;34:5364-372.

81. Hudson, P;; Thomas, T.; Quinn, K.; Aranda, S. «<Family meetings in palliative care: Are they effec-
tive?». Palliat Med 2009:23:150-157.

82. Fineberg, |.C. «Preparing professionals for family conferences in palliative care: Evaluation re-
sults of an interdisciplinary approach». J Palliat Med 2005;8:857-866.
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funcionamento familiar, apesar de essas mudanc¢as poderem ocorrer como
beneficio adicional.®?

Func¢oOes das entrevistas

As conferéncias familiares tém varias funcdes: sdo o momento ideal para o
intercadmbio e esclarecimento de informacdo, para a correcao de informacédo
errada e para a criacdo de um entendimento comum. Além disso, sdo ambientes
gue propiciam a expressao de emocdes, a consideracao de diferentes opc¢des
e a tomada de decisdes, assim como o esclarecimento e a gestdo de conflitos e
a criacdo de consenso.848 Frequentemente, sdo realizadas em momentos de
crise e de tomada de decisdes importantes. De facto, podem ser uma grande
ajuda para as familias quando tém problemas para tomar decisdes dificeis.8*2°
Os temas das reunides familiares incluem frequentemente a transmissdo de
diagndsticos, assim como atualizacdes acerca do estado da doenca e do tra-
tamento, debates sobre as varias opc¢cdes e decisdes relativamente ao trata-
mento, conversas sobre planos de alta hospitalar e planificacdo antecipada da
assisténcia.?’?? Muitas vezes também se utilizam, mais tarde do que se deveria,
guando as emocdes estdo a flor da pele e a pressdo pela tomada de decisdes
€ muito forte.®®
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Participantes nas reunides do grupo familiar

Decide-se que pessoas participardo em cada conferéncia familiar em funcédo
do assunto a tratar, de quem pede a conferéncia e de outros aspetos logisticos
praticos. Os organizadores da reunido deverdo ter em conta o equilibrio entre
o numero de profissionais e o de participantes ou familiares, tendo em conta
que as dindmicas de poder influenciardo diretamente o processo da reunido.

Como opc¢ao ideal, as contribuicdes da pessoa doente ajudam os clinicos
a decidir guem se convida para a reunido, especialmente no que se refere aos
membros da familia. Quando é necessario, levam-se em consideracdo as pre-
feréncias da pessoa doente ao decidir este ponto. No entanto, o mais habitual
é que o pessoal dos cuidados de saude tome essas decisdes.?* Entre o pessoal
participante, por vezes inclui-se profissionais de saude envolvidos diretamente
com a pessoa doente ou aqueles que |he prestaram cuidados de saude durante
um longo periodo de tempo. Na discussdo sobre resultados de exames ou pla-
nos de apoio, pode ser oportuno incluir especialistas ou assessores especializa-
dos ou essenciais no plano de cuidados de saude. Por exemplo, numa reunido
familiar sobre os resultados de uma avaliacdo cardiaca inclui-se o cardiolo-
gista consultado, enquanto que, se se tratar da alta num centro de cuidados de
sallde, incluir-se-a o pessoal do centro recetor para melhorar o seguimento do
paciente e da sua familia.

Muitas vezes, os familiares participantes nestas reunides ndo os mais envol-
vidos na vida e no cuidado da pessoa que estd doente, e assistem as entrevistas
em funcado das preferéncias desta, das questdes culturais e dos temas que se
prevé tratar na reunido. Sempre que a pessoa doente desejar intervir na reu-
nido, tentar-se-3a por todos os meios que isso seja possivel. Isso pode significar
fazer a reunido a volta da cama do paciente, fornecer medicacdo para que a
pessoa esteja mais atenta aos temas tratados, ou ajustar o tempo da reunido
para otimizar a assisténcia da pessoa que estd doente e dos membros da fami-
lia. Em alguns casos, a reunido inclui um intérprete profissional para garantir
que o idioma e as questdes culturais ndo impecam a participacdo da pessoa
que estd doente ou dos membros da familia, assim como assegurar que o pes-
soal dos cuidados de saude recorre a um intérprete cuja comunicacdo ndo sera
por uma complexa resposta cognitiva e emocional dos membros da familia.

A participacdo de criancas e adolescentes nas conferéncias familiares é um
ponto a ter em conta que reflete os valores da familia e que requer a avaliacdo
clinica dos seus beneficios e riscos. Da mesma forma, no caso de membros da
familia que sejam considerados «vulneraveis» por motivos de salude mental ou
de incapacidades de desenvolvimento, aplicar-se-a a mesma consideracdo. A

94. Hudson, P.;; Quinn, K.; O’Hanlon, B.; Aranda, S. «<Family meetings in palliative care: Multidisciplinary
clinical practice guidelines». BMC Palliat Care 2008;7:12.
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decisdo de envolver uma crian¢a, um adolescente ou uma pessoa vulneravel
neste tipo de reunides exige que estejam preparados para a experiéncia e que
0 ambiente, o processo e o teor da reunido tenham em consideracdo as suas
necessidades. Este Ultimo aspeto inclui a preparacdo do pessoal de cuidados
de saude, cuja linguagem e cuja atitude deverdao modificar-se e adaptar-se ao
nivel do desenvolvimento cognitivo dos participantes.

Dirigir reunides ou entrevistas familiares

Nado existe um uUnico modelo de conferéncia familiar, mas, pelo contrario, no
material publicado a esse respeito incluem-se com frequéncia varios elemen-
tos.%597 Alguns deles desenvolvem-se de acordo com o sentido comum, mas
outros podem variar de ordem ou, até mesmo, ndo ser contemplados.

* Preparacdo para a reunido. Antes do inicio da reunido, é necessario avaliar
0 espaco onde esta ird decorrer, o numero de participantes e as suas caracte-
risticas, assim como qualquer circunstancia especial que tenha de ser tida em
conta, como por exemplo a inclusdo de intérpretes ou de participantes com
necessidades especiais, cuja presenca pode exigir a programacao de uma con-
feréncia mais longa. Na preparacdo da reunido incluir-se-a identificacdo e o
convite aos participantes, tendo em conta ndo sé quem é imprescindivel, mas
também quem se deveria incluir para otimizar o desenrolar da entrevista e o
seu resultado, e para respeitar as dindmicas de poder existentes quando os pro-
fissionais dos cuidados de salde se relnem com as pessoas que recebem esse
apoio. Uma boa preparacdo passa por ter a mao todos os documentos escri-
tos ou os resultados de exames necessarios. As conversas preliminares com
a equipa de apoio interdisciplinar para combinar a ordem do dia e a direcdo
da conferéncia otimizardo as interacdes do pessoal e melhorardo o ritmo da
reunido. Frequentemente, as reunides sdo dirigidas por assistentes sociais ou
médicos, ou por ambas as partes em colaboracdo, em funcdo dos membros da
equipa, do tema e dos objetivos da reunido.

« Apresentacdes. E fundamental que as apresentacdes se levem a cabo no
inicio da reunido familiar, para que todos os participantes saibam gquem esta
presente e qual a sua relacdo com a pessoa que estd doente. Mesmo que isso
possa parecer um passo bdasico, muitas vezes passa-se por cima.

95. Altilio, T.; Otis-Green, S.; Dahlin, C.M. «Applying the National Quality Forum Preferred Practices
for Palliative and Hospice Care: A social work perspective». J Soc Work End Life Palliat Care
2008;4:3-16.

96. Curtis, J.R.; Patrick, D.L.; Shannon, S.E.; Treece, P.D.; Engelberg, R.A.; Rubenfeld, G.D. «The
family conference as afocus to improve communication about end-of-life care in the intensive
care unit: Opportunities for improvement». Crit Care Med 2001;29:26-33.
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« Estabelecimento da ordem do dia. Uma visdo geral breve, mas clara, da
ordem do dia e dos objetivos da reunido ird gerar precisdo e dard oportunidade
aos participantes para sugerirem temas da ordem do dia adicionai ou alterna-
tivos. Opcionalmente, pode iniciar-se a reunido dando ao paciente ou a familia
a possibilidade de expressarem os seus desejos relativamente a entrevista ou a
sua ideia sobre quais os motivos pelos quais se esta a realizar.

« Facilitar o didlogo. O desenvolvimento das conversas durante a reunido sera
estruturado conforme o objetivo e o tema. Para facilitar este encontro é neces-
sario possuir uma série de habilidades muito competentes relacionadas com o
trabalho social. Entre elas incluem-se a avaliacdo continua e o conhecimento
das dindmicas de grupo, a observacdo das dindmicas familiares e uma escuta
atenta. Uns bons dotes para a comunicacdo e a improvisacdo também sdo
especialmente Uteis quando se trata de decisdes emocionais e assuntos com-
plexos. Uma grande ajuda serd comecar por analisar o que a pessoa doente
ou a familia sabem e compreendem sobre o tema a tratar. Em alguns casos, as
conversas centram-se na pessoa, que proporciona nova informag¢do ou apre-
senta uma situacdo médica, ética e psicossocial que requer orientacdo, ou a
tomada de uma decisdo. Outras vezes, da-se inicio ao didlogo propondo uma
série de perguntas a familia e ao pessoal. Por exemplo, os membros da fami-
lia podem explicar como veem o estado do seu familiar e perguntar por qué
os cuidados paliativos se incluem neste momento na planificacdo do apoio,
quando ainda estd a ser tratado na unidade de cuidados intensivos porque o
desenlace € incerto. Outro cenario possivel seria os membros da familia ante-
ciparem o regresso do familiar a casa e, consequentemente, tenham muitas
perguntas sobre o que fazer no caso de surgir alguma necessidade ou situacdo
complicada em casa.

* Pedir a expressao das reacdes do paciente e da familia. Quando se propor-
ciona nova informacdo da-se a possibilidade, tanto a pessoa doente como a
familia, de expressar as suas reag¢des, perguntas e preocupacdes a esse res-
peito. Na tomada de decisdes, o pessoal tenta conhecer os pontos de vista,
perguntas e principais preocupacdes do paciente e da familia, incluindo os
valores culturais e espirituais que fundamentam os seus processos de tomada
de decisdes. Revéem-se e consideram-se as op¢cdes com os moderadores da
conferéncia, fomentando o debate aberto e deixando claro que o desacordo
cortés e o didlogo sdo sempre bem-vindos. Desta forma, nem sempre exis-
tird consenso sobre as decisdes, apesar de que os participantes aceitardo esta
situacao se sentirem que o processo de tomada de decisdes foi meditado e
cortés. Em algumas situacdes, é possivel que se decida experimentar um plano
de acdo especifico com um limite de tempo estabelecido para verificar se fun-
ciona. Em casos problematicos, a falta de acordo pode exigir a inclusdo de
pessoal adicional ou de patente superior no debate, o convite a representantes
do paciente ou o recurso a assessoria de um comité de ética clinica.

« Resumo e conclusdo. Na maior parte dos casos, a reunido termina com um
resumo do que foi tratado e acordado, assim como das questdes pendentes
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nao resolvidas. O resumo faz uma revisdo dos proximos passos que se deverdo
dar, guem os dard e em que prazo de tempo. Os assistentes sociais reforcam a
sua valiosa participagdo mantendo contacto permanente com a pessoa doente
e com a familia apds a reunido, o que propicia a sensacdo de continuidade e
conexdo. O resumo da entrevista familiar fica documentado no historial médico,
onde se anotam os participantes, os temas-chave, os resultados e os planos
para o seguimento.

As reunides familiares sdo formas flexiveis de comunicacao estruturadas
para atender as necessidades relativamente a um tema e aos seus participan-
tes. Sd0 ocasides muito poderosas que proporcionam apoio a familia num for-
mato integrado, ativo e inclusivo (tabela 1).

Tabela 1. Narra¢do do paciente ou da familia: Sr. Carlos Santiago

O Sr. Carlos Santiago € um americano de origem mexicana com 55 anos,
com uma doenca renal em estado terminal (ESRD, do inglés end stage renal
disease). O seu estado piorou muito rapidamente e decidiu procurar trata-
mento focado no alivio da dor. O Sr. Santiago vive sozinho, nunca casou e
ndo tem descendéncia. Os seus cinco irmaos vivem espelhados pelo terri-
tério, dois deles a duas horas de distancia. Trabalhou até had pouco tempo
como gerente de um restaurante, mas foi internado ha duas semanas. Esta
muito comprometido com a pardquia e aceitou a visita de facilitadores de
apoio espiritual no hospital. O Sr. Santiago era perfeitamente auténomo
em sua casa antes do internamento, mas agora enfrenta uma tomada de
decisdes dificil relacionada com a alta hospitalar.

Com a autorizacdo do paciente, o assistente social organizou uma reu-
nido familiar para tratar da sua alta e dos planos de assisténcia a partir desse
momento. O Sr. Santiago tinha convidado todos os irmdos para a reunido,
mas infelizmente sé um deles pdde estar presente, devido a distancia e aos
compromissos de trabalho ou familiares.

Os esforcos para que os membros da familia pudessem participar na
reunido por via telefénica, mesmo que fosse por alta-voz, ndo resultaram;
mesmo assim, o assistente social decidiu proporcionar o feedback neces-
sario apods a reunido. A entrevista centrou-se na decisdo do Sr. Santiago de
renunciar a mais intervencdes invasivas e em preferir passar o tempo que
lhe restava, apenas alguns meses, em casa. A irma do Sr. Santiago, Maria,
manifestou a sua desconfianca relativamente ao progndstico, expressando
a sua crenca e fé em que Deus o curaria. Porém, propds ao irmdo que se
mudasse para casa dela, junto com a sua familia, até se recompor. A Maria
ndo estava segura da sua capacidade nem da do seu marido para lhe prestar
a assisténcia adequada, devido a falta de experiéncia. Tanto ela como o Sr.
Santiago expressaram a sua preocupacdo pelo tema econdmico.

Os membros do pessoal que assistiram a reunido expuseram a pPossi-
bilidade da assisténcia a pessoas doentes em situacdo de final de vida ao
domicilio. O Sr. Santiago e Maria nunca tinham ouvido falar desse servico
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e os profissionais explicaram com o paciente sentado tranquilamente e a
sua irma explicando que achava que os cuidados de saude para pessoas
em situacdo de final de vida ndo eram adequados para o irmdao, visto que
Deus o iria curar. O pessoal ofereceu o seu apoio e respeito face a visao
espiritual da familia, e ndo tentou dissuadir a Maria das suas crencas. Pelo
contrario, o debate centrou-se nas necessidades imediatas, nos desejos e
prioridades do seu irm&o. A reunido continuou sobre as diferentes opcdes
de assisténcia e concluiu com um acordo para experimentar o servico de
assisténcia domicilidria para pessoas em fase de final de vida e fazer uma
revisdo do resultado passadas algumas semanas. Tratar dos prazos de
tempo para esses planos de assisténcia era um aspeto clinico importante.
Os profissionais incentivaram o Sr. Santiago e a irma a manter um contacto
estreito com as comunidades da sua igreja, e a pessoa que proporcionava
a assisténcia pastoral propds ligar ao paroco da sua congregac¢ao. Organi-
ZOU-Sse uma reunido a parte com o assistente social para ajudar o paciente
e a irma com o problema da mudanca para casa, incluindo as questbdes pra-
ticas, econdmicas, psicoldégicas e emocionais que isso representaria tanto
para o paciente como para a familia. Um resumo verbal e escrito da reunido
definia quem organizaria a derivacdao para os cuidados para doencas em
fase de final de vida ao domicilio, e especificava os passos necessarios para
uma transferéncia perfeita. Todo o pessoal se assegurou de que tanto eles
como o paciente e a irma dispunham dos dados de contacto necessarios
antes de sair da reunido.

Conclusao

Antes de se transformarem em pacientes ou recetores de assisténcia médica, as
pessoas tém umas vidas formadas, enraizadas em sistemas sociais. As pessoas
nascem numa familia de origem, uma familia biolégica, a que depois adicionam
outros membros por vinculacdo legal e por relacdo pessoal proxima. Habitual-
mente, a vida das pessoas gira a volta da familia, tanto se sdo conscientes disso
como se nao. Por este motivo, é légico que, ao enfrentarem doencas graves e o
final da vida, se as pessoas estiverem em ambientes de apoio paliativo ou para
pessoas em situacdo de final de vida, a assisténcia vd mais além do paciente e
se estenda também a familia.

Os assistentes sociais de contextos de cuidados paliativos e no final da vida
proporcionam 0s seus conhecimentos, as suas aptiddes e as suas perspeti-
vas, que sdo especialmente valiosos para o apoio as familias. Como membros
de uma equipa de cuidados de saude, os assistentes sociais devem articular,
modelar e aplicar os seus conhecimentos especializados clinicos para otimizar
as vivéncias e o apoio as familias.
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Exercicios de aprendizagem

« (Para leitores ou para professores, como exercicio com estudantes.) Crie
um genograma da sua familia que inclua a sus familia bioldgica ou legal,
incluindo os avds, tios e primos em primeiro grau. Também incluiria qual-
qguer membro adotado ou da familia politica, assim como pessoas casadas
ou unides de facto.

Marque com um circulo as pessoas que gostaria que participassem
de forma prdxima se tivesse uma doenca muito grave. Depois, a parte,
faca uma lista com os membros da familia «escolhidos» com os quais ndo
tem uma relacdo bioldgica ou legal.

Quando concluir o seu genoma e a sua lista, reflita sobre o que tém essas
pessoas para o empurrarem a marca-las com um circulo. Pense em como a
sua propria bagagem cultural (étnica, nacional, urbana ou rural, filiacdo a um
grupo, etc.) influencia as suas escolhas. Analise outros fatores que poderiam
influenciar essa decisé&o.

Para os professores: Peca aos estudantes para fazerem este exercicio de
forma individual durante aproximadamente 10 minutos. Depois, indigue-lhes
para se juntarem com outro colega para comentar durante 5-10 minutos o
que descobriram sobre como e quem escolheriam. E importante esclarecer
aos estudantes que devem revelar unicamente a informacdo que conside-
rarem conveniente e ndo lhes incomode partilhar. Para terminar, relna toda
a turma e incite a um debate sobre as varias consideracdes que todos faze-
mos quando pensamos na familia, os fatores que influenciam para que as
pessoas definam e incluam a familia de forma diferente, e como essas defi-
nicdes e influéncias sdo relevantes quando se enfrentam doencas graves.

» (Para leitores ou para professores, como exercicio com estudantes.) Reflita
sobre uma familia, uma diferente da sua que conheca bem desde a sua etapa
como estudante na universidade, a sua pratica profissional ou vida diaria.
Imagine que esta a trabalhar com esta familia porque um dos seus membros
estd a enfrentar o final da vida. Tente determinar alguns dos aspetos da
situacdo que se referem a seguir:

- De que forma a pessoa doente aborda a tomada de decisdes quanto a indi-
vidualidade e coletividade? A pessoa doente valoriza a individualidade e
a escolha pessoal? Centra-se mais na familia e nas escolhas coletivas? Ou
aborda de forma mista a tomada de decisdes? Como encaixa a sua visdo
ou entra em conflito com a visdo do conjunto familiar? Como encaixa a sua
visdo ou entra em conflito com a visao do sistema de cuidados de saude?

- Que tipo de comunicacdo parece valorizar a pessoa doente? Por exemplo,
existe preferéncia por uma comunicacdo aberta, por uma comunicacao
metafdrica ou por recolher sinais do contexto da situacdo? A pessoa doente
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prefere debater individualmente ou em grupo acerca da doenca ou da assis-
téncia, ou com uma combinacdo das duas?

- Que modelos explicativos possui a pessoa que estd doente para entender as
causas e o progresso da doenca, assim como a sua morte eminente? Como
se vincula este modelo explicativo ao modelo de outros membros da fami-
lia? Como encaixa ou diverge este modelo explicativo do modelo utilizado
pelo pessoal do centro de assisténcia ao paciente?

Para os professores: Caso se esteja a utilizar este material numa aula, divida-a
em trés grupos. Distribua pelos estudantes uma cdpia de todo o exercicio, mas
atribua a cada grupo apenas as perguntas de um dos pontos anteriores. Em
cada grupo, os estudantes devem descrever uma familia e, também, como res-
ponderiam as perguntas apresentadas. Fomente o debate em cada grupo para
depois tratar as semelhancas e as diferencas entre familias. No final, peca a
cada grupo para fazer um resumo para toda a turma das principais ideias que
aprenderam no debate geral.

¢ (Para os professores.) Apresente o seguinte cenario aos alunos. Uma mulher
de 50 anos da Europa de Leste é diagnosticada com um cancro avancado
para o qual ndo existe tratamento curativo. Estdo a tratd-lo num centro
médico de grandes dimensdes nos Estados Unidos, apesar de ela viver
naquela zona apenas ha dois anos. Os membros da sua familia deixaram
claro ao pessoal que ndo querem que se informe a paciente do seu diag-
ndstico e que serdo eles, os familiares, quem tomardo as decisdes em seu
nome. O pessoal estd a tentar determinar de que modo se deve proceder na
comunicacdo com esta paciente e a sua familia.

Divida o grupo de alunos em dois e peca a cada grupo para fazer uma ence-
nacao da reunido familiar que inclua dois ou trés membros da familia e dois ou
trés membros do pessoal dos cuidados de saude.

Cada grupo decidird gue membros da familia e do pessoal dos cuidados
de saude intervém na reunido, considerando se incluem também a paciente.
Levardo a cabo uma encenacdo de 10 minutos e, depois, comentardo a sua
experiéncia ao resto da turma, explicando quem incluiram na entrevista e por-
qué, quais pensam gue sdo as questdes-chave na interacdo e como se sentem
realmente ao interpretar o papel. Assegure-se de que fica tempo no final para
a discussdo e de que nenhum aluno tenha ficado especialmente afetado pelo
exercicio.

186 | XII. Familias e intervencdo com o grupo familiar



Bibliografia recomendada

Altilio, T.; Otis-Green, S.; Dahlin, C.M. «Applying the National Quality Forum Preferred
Practices for Palliative and Hospice Care: A social work perspective». J Soc Work End
Life Palliat Care 2008;4:3-16.

Altilio, T.; Otis-Green, S.; Hedlund, S.; Fineberg, I.C. «<Pain management and palliative care».
Em: Gehlert, S.; Browne, T.A. (ed.). Handbook of health social work. Hoboken (Nova
Jersey): John Wiley & Sons, 2006, pag. 635-672.

Beder, J. «It's about family: The death of a close family friend». Families in Society
2009;90:227-230.

Blacker, S.; Jordan, A.R. «Working with families facing life-threatening illness in the medical
setting». Em: Berzoff, J.; Silverman, P.R. (ed.). Living with dying: A handbook for end-of-
life healthcare practitioners. Nova lorque: Columbia University Press, 2004, pag. 548-
570.

Bowman, K. W. «Communication, negotiation, and mediation: Dealing with conflict in end-o-
f-life decisions». J Palliat Care 2000;16(supl.):S17-23.

Casper, L.M.; Bianchi, S.M. Continuity and change in the American family. Thousand Oaks
(Califérnia): Sobell Publications, 2002.

Crawley, L.M. «Racial, cultural, and ethnic factors influencing end-of-life care». J Palliat Med
2005;8(supl. 1):558-69.

Crawley, L.M.; Marshall, P.A.; Lo, B.; Koenig, B. A. «Strategies for culturally effective end-of-li-
fe care». Ann Internal Med 2002;136:673-679.

Curtis, J.R.; Patrick, D.L.; Shannon, S.E.; Treece, P.D.; Engelberg, R.A.; Rubenfeld, G.D. «The
family conference as afocus to improve communication about end-of-life care in the
intensive care unit: Opportunities for improvement». Crit Care Med 2001;29:26-33.

Department of Health. End of life care strategy. Promoting high quality care for all adults at
the end of life. Londres, 2008.

DeSanto-Madeya, S.; Nilsson, M.; Loggers, E.T.; Paulk, E.; Stieglitz, H.; Kupersztoch, Y.M.;
Prigerson, H.G. «Associations between United States acculturation and the end-of-life
experience of caregivers of patients with advanced cancer». J Palliat Med 2009;12:1143-
1149.

Ell, K. «Social networks, social support and coping with serious illness: The family connec-
tion». Soc Sci Med 1996;42:173-183.

Fineberg, |.C. «Preparing professionals for family conferences in palliative care: Evaluation
results of an interdisciplinary approach». J Palliat Med 2005;8:857-866.

Fineberg, |.C. «Social work perspectives on family communication and family conferences in
palliative care». Progress Palliat Care 2010;18:213-220.

Fineberg, I.C.; Bauer, A. «Families and Family Conferencing». Em: Altilio, T.; Otis-Green, S.
(ed.). Oxford Textbook of Palliative Social Work. Cap. 22. Oxford: Oxford University
Press, 2011, pag. 235-250.

Fisher, C. «The invisible dimension: Abuse in palliative care families». J Palliat Med 2003;6:257-
264.

Fredriksen, K.I. «Gender differences in employment and the informal care of adults». J
Women Aging 1996;8:35-53.

Fredriksen, K.I. «<Family caregiving responsibilities among lesbians and gay men». Soc Work
1999;44:142-155.

XII. Familias e intervengdo com o grupo familiar | 187



Gehlert, S.; Browne, T. A. (ed.). Handbook of health social work. Hoboken (Nova Jersey): John
Wiley & Sons, 2006.

Goh, C.R. «Culture, ethnicity, and illness». Em: Walsh, D.; Augusto, C.T.; Fainsinger, R.; Foley,
K.; Glare, P.; Goh, C.R. et al. (ed.). Palliative Medicine. Filadelfia (Pensilvania): Saunders
Elsevier, 2009, pag. 51.

Green, A.R.; Betancourt, J.R.; Carrillo, J.E. «Integrating social factors into cross-cultural me-
dical education». Acad Med 2002;77:193-197.

Grunfeld, E.; Coyle, D.; Whelan, T.; Clinch, J.; Reyno, L.; Earle, C.C. et al. «<Family caregiver
burden: Results of a longitudinal study of breast cancer patients and their principal
caregivers». CMAJ 2004;170:1795-1801.

Gwyther, L.P.; Altilio, T.; Blacker, S.; Christ, G.; Csikai, E.L.; Hooyman, N. et al. «Social work
competencies in palliative and end-of-life care». J Soc Work End Life Palliat Care
2005;1:87-120.

Haley, W.E. «The costs of family caregiving: Implications for geriatric oncology». Crit Rev
Oncol Hematol 2003;48:151-158.

Hansen, P.; Cornish, P.; Kayser, K. «<Family conferences as forums for decision making in hos-
pital settings». Soc Work Health Care 1998;27:57-74.

Hogan, C.; Lunney, J.; Gabel, J.; Lynn, J. «Medicare beneficiaries’ costs of care in the last year
of life». Health Affairs 2001;20:188-195.

Hollingsworth, C.E.; Sokol, B. «Predischarge family conference». JAMA 1978;239:740-741.

Holst, L.; Lundgren, M,; Olsen, L.; Ishoy, T. «Dire deadlines: Coping with dysfunctional family
dynamics in an end-of-life care setting». Inter J Palliat Nurs 2009;15:34-41.

Hudson, P.; Quinn, K., O’Hanlon, B.; Aranda, S. «Family meetings in palliative care:
Multidisciplinary clinical practice guidelines». BMC Palliat Care 2008;7:12.

Hudson, P; Thomas, T.; Quinn, K.; Aranda, S. «<Family meetings in palliative care: Are they
effective?». Palliat Med 2009:23:150-157.

Jayawardena, K.M,; Liao, S. «Elder abuse at end of life». J Palliat Med 2006;9:127-136.

Joling, K.J.; Van Hout, H.P.; Scheltens, P.; Vernooij-Dassen, M.; Van den Berg, B.; Bosmans, J.
et al. «(Cost)-effectiveness of family meetings on indicated prevention of anxiety and
depressive symptoms and disorders of primary family caregivers of patients with de-
mentia: Design of a randomized controlled trial». BMC Geriatrics 2008;8:2.

Kahan, F.S.; Paris, B.B. «Why elder abuse continues to elude the health care system». Mount
Sinai J Med 2003;70:62-68.

Kaslow, N.J.; Celano, M.; Dreelin, E.D. «A cultural-perspective on family theory and therapy».
Psychiatric Clinics of North America 1995;18:621-633.

King, D. A.; Quill, T. «Working with families in palliative care: One size does not fit all». J Palliat
Med 2006;9:704-715.

Kinsella, G.; Cooper, B.; Picton, C.; Murtagh, D. «Factors influencing outcomes for family ca-
regivers of persons receiving palliative care: Toward an integrated model». J Palliat Care
2000;16:46-54.

Kissane, D.W.; McKenzie, M.; McKenzie, D.P.; Forbes, A.; O’Neill, I.; Bloch, S. «Psychosocial
morbidity associated with patterns of family functioning in palliative care: Baseline data
from the Family Focused Grief Therapy controlled trial». Palliat Med 2003;17:527-537.

Kovacs, P.J.; Bellin, M.H.; Fauri, D.P. «Family-centered care: A resource for social work in
end-of-life and palliative care». J Soc Work End Life Palliat Care 2006;2:13-27.

Kristjanson, L.J.; Aoun, S. «Palliative care for families: Remembering the hidden patients».
Can J Psychiatry 2004;49:359-365.

188 | XiI. Familias e intervengdo com o grupo familiar



Kushner, K.; Meyer, D. «Family physicians’ perceptions of the family conference». Journal of
Family Practice 1989;28:65-68.

Lautrette, A.; Ciroldi, M.; Ksibi, H.; Azoulay, E. «End-of-life family conferences: Rooted in the
evidence». Crit Care Med 2006;34:5364-372.

Lorber, W.; Morgan, D.Y.; Eisen, M.L.; Barak, T.; Perez, C.; Crosbie-Burnett, M. «Patterns of
cohesion in the families of offspring of addicted parents: Examining a nonclinical sample
of college students». Psychol Reports 2007;101(3 Pt 1):881-895.

Lynn, J.; Teno, J.M.; Phillips, R.S.; Wu, A.W.; Desbiens, N.; Harrold, J. «Perceptions by family
members of the dying experience of older and seriously ill patients. SUPPORT inves-
tigators. Study to understand prognoses and preferences for outcomes and risks of
treatments». Ann Internal Med 1997;126:97-106.

Macpherson, C. «Childhood abuse uncovered in a palliative care audit». Palliative and
Supportive Care 2009;7:481-486.

McDonagh, J.R.; Elliott, T.B.; Engelberg, R.A.; Treece, P.D.; Shannon, S.E.; Rubenfeld, G.D.
et al. «<Family satisfaction with family conferences about end-of-life care in the intensive
care unit: Increased proportion of family speech is associated with increased satisfac-
tion». Crit Care Med 2004;32:1484-1488.

McGoldrick, M.; Gerson, R.; Petri, S. Genograms: Assessment and intervention. 3.2 ed. Nova
lorque: W.W. Norton & Company, 2008.

McGrath, P.; Vun, M.; MclLeod, L. «Needs and experiences of non-English-speaking hos-
pice patients and families in an English-speaking country». Am J Hosp Palliat Care
2001;18:305-312.

McMillan, S.C.; Small, B.J.; Weitzner, M.; Schonwetter, R.; Tittle, M.; Moody, L. et al. «lmpact
of coping skills intervention with family caregivers of hospice patients with cancer: A
randomized clinical trial». Cancer 2006;106:214-222.

Mehta, A.; Cohen, S.R.; Chan, L.S. «Palliative care: A need for a family systems approach».
Palliat Suppor Care 2009;7:235-243.

Milberg, A.; Olsson, E.C.; Jakobsson, M.; Olsson, M.; Friedrichsen, M. «Family members’ per-
ceived needs for bereavement follow-up». J Pain Symptom Manage 2008;35:58-69.

Miller, R.D.; Krech, R.; Walsh, T.D. «The role of a palliative care service family conference in the
management of the patient with advanced cancer». Palliat Med 1991;5:34-39.

Mitnick, S.; Leffler, C.; Hood, V.L. «<Family caregivers, patients and physicians: Ethical guidan-
ce to optimize relationships». J Gen Internal Med 2010;25:255-260.

Monroe, B.; Oliviere, D. (ed.). Resilience in palliative care: Achievement in adversity. Nova
lorque: Oxford University Press, 2007.

Monroe, B.; Oliviere, D. «Communicating with family carers». Em: Hudson, P.; Payne, S. (ed.).
Family carers in palliative care. Oxford: Oxford University Press, 2009, pag. 1-20.

Monroe, B.; Oliviere, D. «Resilience in palliative care». Eur J Palliat Care 2006;13:22-25.

National Association of Social Workers (NASW, Associacdo Nacional de Assistentes Sociais
dos Estados Unidos). NASW standards for social work practice in palliative care, 2004.

National Consensus Project for Quality Palliative Care [Projeto Nacional de Consenso para
a Qualidade nos Cuidados Paliativos], 2009. Clinical practice guidelines for quality
palliative care. 2.2 ed. Disponivel em: http://nationalconsensusproject.org/guideline.pdf
[Consulta: 15/12/2017]

Navaie-Waliser, M.; Feldman, P.H.; Gould, D.A,; Levine, C.L.; Kuerbis, A.N.; Donelan, K. «When
the caregiver needs care: The plight of vulnerable caregivers». Am J Public Health
2002;92:409-413.

XII. Familias e intervengdo com o grupo familiar | 189



O’Hare, T. Essential skills of social work practice: Assessment, intervention, evaluation.
Chicago (lllinois): Lyceum Books, 2009.

Otis-Green, S.; Rutland, C.B. «Marginalization at the end of life». Em: Berzoff, J.; Silverman,
P.R. (ed.). Living with dying: A handbook for end-of-life healthcare practitioners. Nova
lorque: Columbia University Press, 2004, pag. 462-481.

Parsons, R.J. «The mediator role in social work practice». Soc Work 1991;36:483-487.

Passik, S.D.; Theobald, D.E. «xManaging addiction in advanced cancer patients: Why bother?».
J Pain Symptom Manage 2000;19:229-234.,

Pawlecki, J.B. «End of life: A workplace issue». Health Affairs 2010;29:141-146.

Pham, K.; Thornton, J.D.; Engelberg, R. A.; Jackson, J.C.; Curtis, J.R. «Alterations during me-

dical interpretation of ICU family conferences that interfere with or enhance communi-
cation». Chest 2008;134:109-116.

Puchalski, C.; Ferrell, B.; Virani, R.; Otis-Green, S.; Baird, P.; Bull, J. et al. «lmproving the
quality of spiritual care as a dimension of palliative care: The report of the Consensus
Conference». J Palliat Med 2009;12:885-904.

Radwany, S.; Albanese, T.; Clough, L.; Sims, L.; Mason, H.; Jahangiri, S. «End-of-life decision
making and emotional burden: Placing family meetings in context». Am J Hosp Palliat
Care 2009;26:376-383.

Rolland, J.S. «Anticipatory loss: A family systems developmental framework». Fam Process
1990;29:229-244.

Rolland, J.S. «Cancer and the family: An integrative model». Cancer 2005;104 (supl. 11);2584-
2595.

Rosenberg, E.; Seller, R.; Leanza, Y. «Through interpreters’ eyes: Comparing roles of profes-
sional and family interpreters». Patient Educ Couns 2008;70:87-93.

Schapira, L.; Vargas, E.; Hidalgo, R.; Brier, M.; Sanchez, L.; Hobrecker, K. et al. «Lost in trans-
lation: Integrating medical interpreters into the multidisciplinary team». Oncologist
2008;13:586-592.

Siegel, K.; Raveis, V.H.; Mor, V.; Houts, P. «The relationship of spousal caregiver burden to
patient disease and treatment-related conditions». Ann Onco/ 1991;2:511-516.

Sulmasy, D.P. «A biopsychosocial-spiritual model for the care of patients at the end of lifex.
Gerontologist 2002;42(supl. 3):24-33.

Thomas, A.J. «Understanding culture and worldview in family systems: Use of the multicul-
tural genogram». Fam J 1988;6:24-32.

Turner, J.; Clavarino, A.; Yates, P.; Hargraves, M.; Connors, V.; Hausmann, S. «Development of
a resource for parents with advanced cancer: What do parents want?». Palliat Support
Care 2007;5:135-145.

Veach, T.A.; Nicholas, D.R.; Barton, M.A. Cancer and the family lifecycle: A practitioner’s
guide. Nova lorque: Brunner-Routledge, 2002.

Veach, T.A,; Nicholas, D.R. «Understanding families of adults with cancer: Combining the cli-
nical course of cancer and stages of family development». J Couns Dev 1998;76:144-156.

Volker, D.L. «Control and end-of-life care: Does ethnicity matter?». Am J Hosp Palliat Care
2005;22:442-446.

Waldrop, D.P. «Treatment at the end of life». J Geronto/ Soc Work 2008;50(supl. 1):267-292.

Walsh, F.; McGoldrick, M. (ed.). Living beyond loss: Death in the family. Nova lorque: W.W.
Norton & Company, 1991.

Walsh, F. «A family resilience framework: Innovative practice applications». Fam Relations
2002;51:130-137.

190 | XII. Familias e intervencdo com o grupo familiar



Walsh, F. «<Family resilience: A framework for clinical practice». Fam Process 2003;42:1-18.
West, H.F.; Engelberg, R.A.; Wenrich, M.D.; Curtis, J.R. «Expressions of nonabandonment
during the intensive care unit family conference». J Palliat Med 2005;8:797-807.

World Health Organization (WHO, Organizacdo Mundial da Saude). Cancer control:
Knowledge into action. WHO guide for effective programmes: Palliative care. Genebra,
2007.

Yennurajalingam, S.; Dev, R.; Lockey, M.; Pace, E.; Zhang, T.; Palmer, J.L.; Bruera, E.
«Characteristics of family conferences in a palliative care unit at a comprehensive cancer
center». J Palliat Med 2008;11;1208-1211.

Yun, Y.H.; Rhee, Y.S,; Kang, |.O.; Lee, J.S.; Bang, S.M.; Lee, W.S. et al. kEconomic burdens and
quality of life of family caregivers of cancer patients». Oncology 2005;68:107-114.

Zaider, T.; Kissane, D. «The assessment and management of family distress during palliative
carex». Curr Opin Suppor Palliat Care 2009;3:67-71.

XII. Familias e intervengdo com o grupo familiar | 191






X1l

Apoio paliativo

a setores vulneraveis
da populacao'

Autoras: Sarah Gehlert e Teresa Moro

«Quando estds doente, é aterrador pensar que realmente

nao tens a tua propria casa. A esperanca ajuda a seguir em frente,
mas as vezes é dificil encontrar alguma coisa a qual nos agarrarmos.»
Andénimo

Conceitos-chave

As pessoas que padecem de uma doenca que ameaca a vida sdo vulneraveis
devido a essa mesma doenca. Contudo, fatores como as doenc¢as mentais, o
isolamento social, a falta de habitacdo ou a imigracdo, assim como as deficién-
cias mentais ou do desenvolvimento, aumentam a sua vulnerabilidade.

Os individuos que provém de setores vulnerdveis da populacdo tém umas
necessidades de apoio especiais e complexas, que apresentam desafios adicio-
nais aos assistentes sociais.

* Os assistentes sociais que prestam assisténcia a pessoas de setores vulne-
raveis da populacdo precisam de trabalhar em conjunto com um grande
numero de profissionais de varias disciplinas e ambientes, como por exem-
plo hospitais, centros de acolhimento, grupos comunitarios e outros profis-
sionais especializados em saude mental.

1.  Traduzido por Anna Novellas, com a autorizacdo da Oxford University Press, de: Gehlert, S.;
Moro, T. «Palliative Care with Vulnerable Populations». Em: Altilio, T.; Otis-Green, S. (ed.). Oxford
Textbook of Palliative Social Work. Cap. 34. Oxford: Oxford University Press, 2011, pag. 369-377.
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Introducao

Apesar de a propria doenca que ameaca a vida implicar vulnerabilidade, existe
uma série de condicdes que aumentam essa vulnerabilidade e apresentam
desafios para a pratica do trabalho social nos cuidados paliativos. Entre estas
condicdes, incluem-se as doencas mentais, o isolamento social e a falta de
habitacdo, assim como as deficiéncias mentais e de desenvolvimento. As pes-
soas que se encontram nestas situacdes podem estar ou ndo cobertas por um
seguro de saude, e podem ter ou ndo a possibilidade de pagar esses servicos.
Mesmo contando com recursos, estas condi¢cdes desafiam a propria capaci-
dade de aproveitar ao maximo os servicos destinados a manter o funciona-
mento face a uma doenca que ameaca a vida.

Nos Estados Unidos, existem duas trajetdrias progressivas que se cruzam e
criam um quadro de pessoas particularmente vulneraveis face a uma doenca
em fase final da vida. A primeira trajetéria € um aumento da esperanca de
vida ou da sobrevivéncia face a uma doenca grave. Os avancos em medicina e
biotecnologia conseguiram gue muitas pessoas vivam mais tempo com doen-
cas que ameacam a vida e gque antes eram consideradas mortais. A taxa de
sobrevivéncia relativa a cinco anos para qualquer tipo de cancro, por exemplo,
aumentou em 50% entre 1974 e 1976, para 64% entre 1995 e 2000, o que esta-
tisticamente representa uma diferenca importante.?

A segunda trajetdéria € um aumento da separacdo entre grupos de popu-
lacdo nos Estados Unidos. Poderia dizer-se que isto faz com que algumas
pessoas sejam mais vulneraveis do que outras face ao desenvolvimento e
enfrentamento de doencas que ameacam a vida. As diferencas a nivel de salude
por raca e etnia foram aumentando ao longo do tempo. Por exemplo, a infor-
macado recolhida pelo Instituto Nacional do Cancro (National Cancer Institute)
sobre a mortalidade dessa doenca mostra uma disparidade importante e per-
sistente entre as racas branca e negra em mortes causadas por qualquer tipo
de cancro, tanto em homens como em mulheres, desde 1975 até 2004.3 As
mulheres de raca negra tém 37% mais probabilidades de morrer de cancro da
mama do gque as suas homologas de raca branca, e esta brecha apresenta uma
tendéncia para aumentar. Ndo € por acaso que o numero de pessoas que vivem
na pobreza também tenha aumentado. De acordo com o Gabinete do Censo
dos Estados Unidos (United States Census Bureau),* o indice de pobreza oficial

2. Jemall, A;; Murray, T.; Ward, E.; Samuels, A.; Tiwari, R.C.; Ghafoor, A.; Thun, M. J. «Cancer statis-
tics 2005». CA Cancer J Clin 2005;55:10-30.

3. Ries, L.A.G.; Melbert, D.; Krapcho, M.; Mariotto, A.; Miller, B.A.; Feuer, E.J.; Edwards, B.K. SEER
cancer statistics review, 1975-2004. Washington DC: National Cancer Institute, 2007. Disponivel
em: http://seer.cancer.gov/csr/1975_2004/results_merged/topic_annualrates.pdf [Consulta:
15/12/2017]

4. DeNavas-Walt, C.; Proctor, B.D.; Smith, J.C. /[ncome, poverty, and health insurance coverage in
the United States. Washington DC: Government Printing Office, 2008, pdg. 60-235. Disponivel
em: http://www.census.gov/prod/2008pubs/p60-235.pdf [Consulta: 15/12/2017]
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aumentou de 11,3% em 2000 para 12,5% em 2007. Além disso, 45,7 milhdes
de norte-americanos ndo tinham seguro em 2007.5 Por ultimo, atualmente ha
mais norte-americanos que se encontram socialmente isolados. McPherson et
al® descobriram que o nimero de pessoas que afirmavam ndo terem ninguém
com quem tratar questdes importantes tinha quase triplicado entre 1985 e 2004.

Pratica em setores especificos da populacao

Neste capitulo, destacaremos os desafios especiais que enfrentam as pessoas
e 0Ss seus seres queridos face a uma doenca que ameaca a vida, relaciona-
dos com uma doenca mental, o isolamento social, a falta de habitacao, a imi-
gracdo ou uma deficiéncia mental e de desenvolvimento. Faremos uma revisdao
das melhores praticas para trabalhar com pessoas e familias que enfrentam
doencas que ameacam a vida e que sofrem um aumento da sua vulnerabilidade
por se encontrarem numa ou varias das situacdes referidas. Faremos as nossas
recomendacdes para pdr em pratica em cada caso.

Doenca mental e cuidados paliativos

As pessoas que tém uma doenca mental ndo sdo mais imunes a doencas que
ameacam a vida do que outros membros da populacdo. Além disso, as pessoas
nos cuidados paliativos que ndo sofreram de doenc¢as mentais anteriormente
podem desenvolver esses problemas como resposta a sua doenca. Esta capi-
tulo destaca os desafios na prestacdo de cuidados paliativos a pessoas com
doencas mentais anteriores e aquelas que as desenvolvem como resposta face
ao diagndstico de uma doenca que ameaca a vida, como pode ser o cancro.

As pessoas com doencas mentais graves, como a esquizofrenia ou o trans-
torno bipolar, sofrem de doen¢ca que amea¢cam a vida mais ou menos na mesma
proporcdo que o resto da populacdo. Isto significa que ndo sdo nem mais nem
menos propensas a desenvolver doencas que ameacam a vida do que outras
pessoas que ndo sofrem de doencas mentais. Apesar da prevaléncia da esqui-
zofrenia e de outras doencas mentais graves seja baixa (a prevaléncia de vida
para a esquizofrenia, por exemplo, calcula-se que se situa entre 0,5 e 1%),”

5. Robert Wood Johnson Foundation. At the brink: Trends in America’s uninsured: A state by state
analysis. Princeton (Nueva Jersey), 2009. Disponivel em: http://covertheuninsureD,org/files/
u15/State_by_State_Analysis_2009.pdf [Consulta: 15/12/2017]

6. McPherson, M.; Smith-Lovan, L.; Brashears, M.E. «Social isolation in America: Changes in core
discussion networks over two decades». Am Sociol Rev 2006;71:353-375.

7.  American Psychiatric Association (APA). Diagnostic and statistical manual of mental disorders.
4.2 ed. Washington DC: APA, 2000.
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estas doencas apresentam grandes desafios para os profissionais dos cuidados
paliativos (ver tabela 1). As doencas que ameacam a vida podem ser particu-
larmente angustiantes para as pessoas com doencas mentais graves, ja que
podem ser incapazes de compreender porgue sentem dor e, por outro lado,
desconfiarem dos cuidadores e das suas recomendacdes para o tratamento.

N&o ha duvida que as pessoas que se encontram nos cuidados paliativos
sofrem de niveis de moderados a altos de doenca mental. Numa meta-ana-
lise dos transtornos psiquiatricos em pessoas com cancro avancado, Miovic e
Block® descobriram que cerca de 50% das pessoas doentes tinham sido diag-
nosticadas com um transtorno mental. Além disso, entre 7,5 e 35% padeciam de
mais de um transtorno deste tipo. Entre os mais comuns indicados nos estudos
analisados pelos autores, encontravam-se os transtornos de adaptacdo (de 11
a 35%), a depressdo grave (de 5 a 36%) e os transtornos de ansiedade (de
6 a 8,2%). O Instituto de Medicina norte-americano® sustenta que entre 10 e
15% das pessoas doentes com cancro desenvolvem depressdo grave em algum
momento durante o decorrer da doenca. Durkin et a/.'° chegaram a concluséo
de que quase dois tercos (62%) dos pacientes de uma unidade de cuidados
paliativos da Irlanda cumpriam os critérios de diagndstico de doen¢as mentais.
91% dos mesmos tinham sintomas no momento da hospitalizacdo na unidade.
E preocupante constatar que 35% estavam a receber um tratamento que, na
opinido dos autores, era errado ou inadequado.

Tabela 1. Narragao do paciente ou familiar: James

James é um jovem de 35 anos que foi diagnosticado com transtorno bipolar
aos 20. Durante treze anos foi submetido a um tratamento de litio, com
muito bons resultados. Porém, ha dois anos a irméa de James faleceu. Era o
unico membro da familia com quem mantinha contacto, e ficou desolado
com a sua perda. Pouco depois da morte da irma, come¢ou a tomar a medi-
cacdo cada vez com menos frequéncia, e ia ao médico esporadicamente.
H& seis meses, James deixou de tomar a sua medicacdo de litio. Durante
este tempo, ao mesmo tempo que voltavam a aparecer as suas mudancas
de humor, comecou a faltar ao trabalho e a deixar de pagar as faturas. Ha
trés meses, James perdeu o trabalho e foi desalojado de sua casa, estando a
viver num centro de acolhimento. Ha pouco tempo, James comecou a sentir
uma fadiga extrema, pés inchados e problemas para dormir. Um assistente
social do centro de acolhimento convenceu-o a tratar-se, e diagnostica-
ram-lhe uma doenca renal crénica.

8. Miovic, M,; Block, S. «Psychiatric disorders in advanced cancer». Cancer 2007;110:1665-1676.

9. Institute of Medicine. Improving palliative care for cancer. Washington DC: National Academy
Press, 2001.

10. Durkin, I; Kearney, M.; O’Siorain, L. «Psychiatric care in a palliative care unit». Palliat Med
2003;17:212-218.
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Recomendacgdes para a pratica

As pessoas com doeng¢as mentais graves, como a esquizofrenia e o transtorno
bipolar, qgue mantém uma relacdo estdvel com profissionais de saude mental
tém uma possibilidade notavelmente maior de seguir em frente do que aquelas
gue ndo tém este tipo de relacdo. Isto explica-se porgue a confianca nos profis-
sionais e uma concecdo mais favoravel sobre o tratamento, implicitas ao cola-
borar estreitamente com profissionais de cuidados de saude mental, podem
estabelecer uma base para obter resultados positivos semelhantes; concreta-
mente, a confianca nos profissionais de cuidados paliativos e a expectativa de
gue participar no tratamento levard a uns resultados positivos previsiveis. Da
mesma forma, os profissionais que estdo familiarizados com os pacientes e as
suas familias poderdo, com a devida autorizacao, partilhar este conhecimento
com as pessoas que prestam os cuidados paliativos, estabelecendo assim a
base para uma relacdo mais funcional.

E fundamental a comunicac&o entre os profissionais dos cuidados de satde
mental e os do apoio paliativo para conseguir resultados satisfatérios nos cui-
dados paliativos a pessoas com doencas mentais graves. O papel principal dos
assistentes sociais consiste em estabelecer esta comunicacdo, dado que sdo
idéneos pela sua formacao para servir de canal entre os dois sistemas de assis-
téncia. Convocar reunides presenciais ou teleconferéncias entre os grupos de
cuidadores poupa tempo e outros recursos a longo prazo, aumentando tam-
bém a oportunidade de conseguir um apoio coordenado, evitando, por exem-
plo, possiveis interacdes nocivas de medicamentos.

A elevada percentagem de pessoas com doenc¢as mortais que desenvolvem,
transtornos mentais faz com que seja imprescindivel que estes transtornos
sejam diagnosticados o mais cedo possivel e se tratem da forma mais ade-
guada. Barraclough” lamenta gque transtornos mentais como a depressao e a
ansiedade se considerem com frequéncia reacdes naturais a doenca mortal
e que, por este motivo, ndo recebam a consideracdo nem o tratamento que
requerem.

Apoio paliativo a setores vulneraveis
da populacao

O programa da agéncia Cancer Care Ontario sobre o apoio baseado na evidén-
cia do cuidado™ recomenda a realizacdo de uma entrevista clinica estruturada

1. Barraclough, J. «ABC of palliative care: Depression, anxiety, and confusion». Br Med J
1998;315:1365-1368.

12. Rodin, G.; Katz, M,; Lloyd, N.; Green, E.; Mackay, J.A.; Wong, R.K.S. «Treatment of depression in
cancer patients». Curr Oncol 2007;14:180-188.
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para diagnosticar a depressdo em pessoas doentes com cuidados paliativos. O
programa também recomenda utilizar um valor limite predefinido numa escala
de avaliacdo da depressao validada. A Escala de Ansiedade e Depressdo Hos-
pitalar'® é uma das escalas de avaliacdo validadas que se utilizaram largamente
em pacientes com cuidados paliativos.'*®

Tanto as técnicas farmacoldgicas como as psicoterapéuticas foram usadas
para tratar a doenca mental em pacientes com cuidados paliativos, por vezes
de forma conjunta. Rodin et a/.'® desenvolveram diretrizes de tratamento para o
programa Ontario Cuidado do Cancro sobre o0 apoio baseado na evidéncia que
incluem, por exemplo, uma abordagem de modalidade combinada de inter-
venc¢des psicossociais e farmacoldgicas. O relatdrio do Instituto de Medicina
norte-americano'” sobre cuidados paliativos em pessoas com cancro adverte
que alguns agentes farmacoldgicos podem provocar efeitos secundarios face
a uma doenca mortal concomitante.”® Aumenta assim a importancia de trata-
mentos psicoterapéuticos que sejam eficazes e baseados na evidéncia, assim
como de uma série de técnicas psicoterapéuticas para melhorar os sintomas de
doenc¢as mentais em pessoas com doeng¢as que ameag¢am a vida.

Tal como se indicou anteriormente, os transtornos de adaptag¢do, a depres-
sdo e a ansiedade sdo os trés transtornos mentais mais prevalentes em pessoas
com cuidados paliativos. A caracteristica principal de um transtorno de adapta-
cado é «o desenvolvimento de sintomas clinicamente relevantes emocionais ou
comportamentais como resposta a um fator de stress identificavel».”” Segundo
Miovic e Block,?° os sintomas dos transtornos de adaptacdo podem provocar
uma dependéncia crescente relativamente aos cuidadores em pacientes com
cuidados paliativos.

Os transtornos de adaptacdo, como acontece no caso de uma depressao ou
de uma ansiedade graves, respondem a terapias individuais ou de grupo que se
centram no problema e prestam apoio a pessoa e a oportunidade de expressar
as suas emocodes. Andersen et al.?’ concluiram que um tratamento de grupo que
inclua o relaxamento muscular progressivo para reduzir o stress, a resolucdo de

13. Zigmond, A.S.; Snaith, R.P. «The hospital anxiety and depression scale». Acta Psychiatr Scand
1983;67:361-370.

14. Le Fevre, P; Devereux, J.; Smith, S.; Lawrie, S.M.; Cornbleet, M. «Screening for psychiatric
illness in the palliative care inpatient setting: A comparison between the Hospital Anxiety and
Depression Scale and the General Health Questionniare-12». Palliat Med 1999;13:399-407.

15. Miovic, M.; Block, S. Op. cit.
16. Rodin, G. et al. Op. cit.
17. Institute of Medicine. Op. cit.

18. McCoy, D.M. «Treatment considerations for depression in patients with significant medical co-
morbidity». J Fam Pract 1996;43:535-544.

19. American Psychiatric Association. Op. cit. [Tradug¢do propria.]
20. Miovic, M.; Block, S. Op. cit.
21. Miovic, M.; Block, S. Op. cit.
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problemas face a dificuldades habituais, a identificacdo dos membros da fami-
lia ou amigos que possam dar o seu apoio e tenham capacidade para prestar
assisténcia, a utilizacdo da comunicacdo assertiva para satisfazer as necessi-
dades psicossociais e médicas, assim como estratégias praticas para tratar os
efeitos secundarios, sdo significativamente eficazes na reducdo dos sintomas
da ansiedade e da depressao em mulheres com cancro da mama. O plano de
tratamento de grupo também aumenta o tempo de sobrevivéncia em mulheres
gue participaram nele, em comparacdo com mulheres que s participaram no
ramo de avaliacdo do estudo.

As terapias cognitivo-comportamentais receberam a maior parte da assis-
téncia em modalidades de tratamento psicoterapéutico e superaram provas
mais rigorosas do que outras modalidades.??23 Dois estudos clinicos chegaram
a conclusdo que a terapia cognitivo-comportamental € ao mesmo tempo acei-
tavel para os pacientes e viavel quanto a prestacdo para os profissionais do
apoio paliativo, entre os quais estd o pessoal de enfermagem.?+25

Outras modalidades de tratamento demonstraram a sua eficdcia na reducéao
de sintomas mentais em pessoas doentes. Miller e Hopkinson?® descobriram
gue o relaxamento por visualizacdo guiada é eficaz na reducdo da ansiedade.
Horne-Thompson e Grocke?” realizaram um ensaio clinico aleatério de uma
Unica sessdo de terapia musical para reduzir a ansiedade em pessoas com cui-
dados paliativos. Sintomas como a dor, o cansaco e a sonoléncia resultaram ser
significativamente mais baixos em pacientes que recebiam intervencdo expe-
rimental, em comparacdo com os do grupo de controlo. Para mais informacé&o
sobre o tema, consultar o capitulo 14 —Brintzenhofe-Szoc, K. «Clinical trials and
the role of social work»— de Altilio, T.; Otis-Green, S. (ed.). Oxford Textbook of
Palliative Social Work. Oxford: Oxford University Press, 2011, pag. 141-152.

Isolamento social e cuidados paliativos

Com o tempo, os norte-americanos estdo a isolar-se cada vez mais social-
mente. O numero de pessoas que afirmam nao ter confidentes quase que tripli-
cou entre 1985 e 2004, ao mesmo tempo que o volume das suas redes sociais

22. Miovic, M.; Block, S. Op. cit.

23. Moorey, S.; Cort, E.; Kapari, M.; Monroe, B.; Hansford, P.; Mannix, K.; Hotopf, M. «A cluster rando-
mized controlled trial of cognitive behavioral therapy for common mental disorders in patients
with advanced cancer». Psychol Med 2009;39:713-723.

24. Anderson, T.; Watson, M.; Davidson, R. «The use of cognitive behavioural therapy techniques for
anxiety and depression in hospice patients: A feasibility study». Palliat Med 2008;22:814-821.

25. Moorey, S. et al. Op. cit.

26. Miller, J.; Hopkinson, C. «A retrospective audit exploring the use of relaxation as an intervention
in oncology and palliative care». Eur J Cancer Care 2008;17:488-491.

27. Horne-Thompson, A.; Grocke, D. «The effect of music therapy on anxiety in patients who are
terminally ill». J Palliat Med 2008;11:582-590.
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diminuiu quase um terco.?® Apesar de a diminuicdo se manifestar tanto em vin-
culos sociais com familiares como com outras pessoas, era mais pronunciado
no segundo caso. O numero de pessoas que referiram um vizinho como confi-
dente, por exemplo, diminuiu em mais de metade de 1985 a 2004.

O isolamento social vinculou-se a uma série de efeitos adversos para a saude
em varios grupos da populacdo. Um relatério pioneiro de House et a/.?° assina-
lou que existe uma associacdo entre a integracdo social e a esperanca de vida
em populacdes tdo diferentes como o Condado de Evans (Gedrgia), pessoas de
raca negra e da Finlandia Oriental, com riscos relativos que se situam entre 1,08
e 4,00. Nos ultimos anos, o isolamento associou-se a uma série de resultados
na saude que incluem a primeira ocorréncia de enfarte de miocardio, a recor-
réncia de acidentes vasculares cerebrais®® e a morte em pessoas com doencas
das artérias corondrias® e uma série de resultados adversos em doencas em
idosos,3? elevando-se o espectro de co-morbilidade em pessoas doentes com
cuidados paliativos.

O isolamento social pode adicionar-se a carga suportada pelas pessoas com
doencas que ameag¢cam a vida de duas formas em especial. Em primeiro lugar,
aguelas gque carecem de apoios podem ter dificuldades em cuidar de si pro-
prias em suas casas, assim como para irem as consultas médicas. Payne et al.33
chegaram a conclusdo que deslocar-se para receber assisténcia médica para
ter sentimentos de isolamento social e para a soliddo. Em segundo lugar, o iso-
lamento social e a sua componente psicoldgica, o sentimento de soliddo, tém
estado vinculados significativamente a depressdo e a ansiedade em estudos
empiricos.3*

Recomendacdes para a pratica

Uma questdo importante da pratica dos assistentes sociais e de outros pro-
fissionais que trabalham com pessoas isoladas e solitdrias é que este tipo de
pessoas pode ser particularmente vulnerdvel ao poder e a influéncia dos profis-

28. McPherson, M. et al. Op. cit.

29. House, J.S.; Landis, K.R.; Umberson, D. «Social relationships and health». Science 1988;241:540-
545,

30. Boden-Albala, B.; Litwak, E.; Elkind, M.S.V.,; Rundek, T.; Sacco, R.L. «Social isolation and out-
comes post stroke». Neurology 2005;64:1888-1892.

31. Brummett, B.H.; Barefoot, J.C,; Siegler, I.C.; Clapp-Channing, N.E.; Lytle, B.L.; Bosworth, H.B.;
Mark, D.B. «Characteristics of socially isolated patients with coronary artery disease who are at
elevated risk for mortality». Psychos Med 2001;63:267-272.

32. Tomaka, J. «The relation of social isolation, loneliness, and support to disease outcomes among
the elderly». J Aging Health 2006;18:359-384.

33. Payne, S.; Jarrett, N.; Jeffs, D.; Brown, L. «Implications of social isolation during cancer treat-
ment. The implications of residence away from home during cancer treatment on patients’
experiences: A comparative study». Health Place 2001;7:273-282.

34. Cacioppo, J.T,; Patrick, W. Loneliness. Human nature and the need for social connection. Nova
lorque: W.W. Norton & Company, 2008.
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sionais. Isto pode fazer com que as pessoas doentes aceitem recomendacdes
para os cuidados que, em condi¢cdes normais, ndo teriam aceitado sem pergun-
tar ou sem compreender completamente o seu possivel impacto. O resultado
por vezes implica mais angustia e mal-estar. Por outro lado, é imprescindivel
gue os assistentes sociais conhecam esta possibilidade ao lidar com pessoas
socialmente isoladas que padecem de doencas em fase de final de vida. As
intervencdes do trabalho social sdo muito Uteis quando se centram em criar
um ambiente que propicie a formulacdo de perguntas, melhore a comodidade
da pessoa doente relativamente as decisdes e permita o tempo suficiente para
debater as op¢des de tratamento e voltar a fazer e abordar algumas perguntas.

O plano de cuidados paliativos para pessoas isoladas e solitarias também
pode considerar as oportunidades que oferece a possibilidade de interagir com
outros. Isto poderia incluir psicoterapia de grupo, grupos de apoio e centros
de dia para adultos. Da mesma forma, podem aproveitar as redes ou grupos
gue se reunem eletronicamente ou por telefone. Estes recursos sdo mais aces-
siveis e codmodos para pessoas com mobilidade reduzida, ou para agueles que
possam ndo estar a vontade nos grupos presenciais. No caso de pessoas
gue tinham redes sociais e se encontram sem elas no momento de enfrentarem
doencas graves, talvez seja necessario que os assistentes sociais e outros pro-
fissionais tentem reconstruir as suas redes sociais anteriores, quando for vidvel,
ou entdo criar outras novas virtuais (ou seja, por computador) ou organizadas
através dos cuidados de saude ou de entidades de servicos sociais gue ajudem
pessoas com doeng¢as que ameag¢am a vida.

Falta de habitacao e cuidados paliativos

As pessoas sem abrigo, que se calcula que sejam entre 2,3 e 3,5 milhdes de
pessoas anuais,® desenvolvem doencas que amea¢am a vida pelo menos com
a mesma frequéncia que as que tém casa. De facto, neste grupo abundam as
pessoas com cancro, VIH/sida e diabetes.?¢ A prestacdo de cuidados paliativos
a pessoas sem lar com doencas que ameacam a vida é um verdadeiro desafio
por uma série de motivos. Entre eles, inclui-se a falta de uma habitacao estavel
e de apoios sociais, assim como de uma cobertura adequada do seguro de
saude. Mais de metade das pessoas sem casa ndao tem um seguro de saude,
enquanto que outras estdo cobertas principalmente pela Medicaid, Medicare e
pelo organismo Veterans Benefits Administration. Além disso, muitas pessoas
sem lar tém problemas de consumo ou abuso de substadncias e doen¢as men-
tais.

35. Kushel, M.B.; Miaskowski, C. «<End-of-life care for homeless patients: “She says she is there to
help me in any situation”.» JAMA 2006;296:2959-2966.

36. Podymow, T.; Turnbull, J.; Coyle, D. «Shelter-based palliative care for the homeless terminally
ill». Palliat Med 2006;20:81-86.
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Escreveu-se muito pouco sobre as necessidades de cuidados paliativos das
pessoas sem lar. Podymow et al.3” levaram a cabo um seguimento de 28 pessoas
sem lar consecutivas que se encontravam numa unidade de cuidados paliativos
de um centro de acolhimento de Ottawa. 43% tinham uma doenca do figado;
25%, VIH/sida, e outros 25%, cancro com metastases. Uns preocupantes 82%
eram viciados em alcool ou em alguma droga, ou tinham uma doenca men-
tal. Por ultimo, 82% faleceram na unidade, e 18% em hospitais, com um tempo
médio entre a admissao na unidade de cuidados paliativos e o falecimento de
quatro meses. Convocou-se uma reunido de especialistas para considerar luga-
res de apoio alternativos, e concluiu-se que os cuidados paliativos em centros
de acolhimento representavam uma enorme poupanc¢a nos custos, ao mesmo
tempo gue cobriam as necessidades emocionais e de cuidados das pessoas
doentes. Os autores concluiram que «muitos confirmaram gue ndo gqueriam o
internamento terciario ou paliativo, que preferiam morrer no sistema do centro
de acolhimento com o qual se tinham familiarizado.»

Kushel e Miaskowski*® observaram os desafios adicionais para os sem-abrigo
com doeng¢as que ameag¢am a vida: principalmente, o armazenamento seguro
dos medicamentos, e em segundo lugar, o transporte para se dirigirem as con-
sultas médicas. Entre os desafios para os cuidadores, incluia-se a gestdo da
dor em pessoas que simultaneamente consomem drogas ilicitas, a adesao aos
medicamentos e as questdes de tipo legal relacionadas com este ultimo ponto.

Recomendacdes para a pratica

Apesar de em outros paises existirem unidades de cuidados paliativos em cen-
tros de acolhimento, estes sdo pouco frequentes nos Estados Unidos, onde
quem presta estes servicos sdo muitas vezes os hospitais e centros para pessoas
em fase de final de vida, que atendem pacientes sem seguro ou segurados de
forma limitada. Na auséncia de membros da familia ou amigos proximos, como
é 0 caso dos sem-abrigo,*® a tomada de decisdes médicas relativas a pessoas
sem-abrigo em fase de final de vida pode acabar por ser responsabilidade da
equipa de cuidados de saude, o que implica uma profunda responsabilidade
ética e moral. Para complicar ainda mais a situacdo, um inquérito realizado
pela Ordem dos Advogados dos Estados Unidos (American Bar Association)
concluiu que apenas oito Estados tinham aprovado autorizacdes legais para
que os médicos pudessem assumir a sub-rogacdo por defeito sem intervencao
judicial.#°

O assistente social do hospital ou do centro para pessoas em processo de
final de vida muitas vezes pode ajudar os médicos e outros membros das equi-

37. Podymow, T. et al. Op. cit. [Traduc¢do prdépria.]
38. Kushel, M.B.; Miaskowski, C. Op. cit.

39. Norris, W.M,; Nielson, E.L.; Engelberg, R.A.; Curtis, J.R. «Treatment preferences for resuscita-
tion and critical care among homeless persons». Chest 2005;127:2180-2187.

40. Karp, N.; Wood, E. Incapacitated and alone: Health care decision making for the unbefriended
elderly. Washington DC: American Bar Association Commission on Law and Aging, 2003.
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pas de cuidados de saude a compreender e coordenar o apoio a sem-abrigo no
final da vida. Entender o impacto da tomada de decisdes médicas e dar apoio a
varios profissionais, assim como procurar informacdo de modo a otimizar estes
processos para os membros da equipa, pode nivelar o terreno para melhorar a
gqualidade de vida dos sem-abrigo em fase de final de vida. O Conselho Nacio-
nal de Cuidados de Saude a Sem-Abrigo (National Health Care for the Home-
less Council)* é um recurso valioso para os assistentes sociais que prestam
servi¢cos a sem-abrigo em situacdo de final de vida.

Cuidados paliativos a imigrantes

Segundo o Centro de Estudos de Imigracdao (Center for Immigration Studies)
(Camarota, 2007), a populacdo imigrante dos Estados Unidos era de 37,9 mil-
hdes em 2007, o que representa um de cada oito residentes norte-americanos.
31% dos imigrantes adultos ndo possuiam o diploma da escola secundéria, e
outros 31% também nao tinham seguro de saude. Em 2007, um em cada trés
imigrantes ndo tinha documentos. E é ainda menos provavel que os imigrantes
sem documentos tenham estudos secundarios ou possuam seguro de saude,
em compara¢cado com os imigrantes que tém documentos. Além disso, é mais
provavel que tenham poucos ou nenhuns conhecimentos da lingua inglesa.*?

Apesar de ndo se dispor de informacédo definitiva sobre a situacdo de saude
dos imigrantes, existem provas de que ambos 0s grupos usam 0s servicos de
cuidados de saude de forma diferente. Os imigrantes acedem aos servicos
de saude com menos frequéncia. Os imigrantes sem documentos recebem
grande parte da assisténcia médica através de servicos de urgéncias, e o resto
através de centros de saude e clinicas publicas.** A falta de seguro de saude,
0s baixos niveis de escolaridade e de alfabetizacdo em saldde, assim como um
acesso reduzido aos cuidados primarios, tém graves repercussdes no apoio
paliativo. As crencas culturais sobre a doenca e o seu tratamento podem afetar
o momento e 0 modo como os imigrantes acedem aos cuidados de saude. No
livro The Spirit Catches You and You Fall Down,** descreve-se um conflito entre
os médicos e a familia de uma menina imigrante sobre a causa e o tratamento
adequado da sua epilepsia, o que teve como resultado duas posturas que viam
com impoténcia como a doenca da menina se deteriorava, provocando-lhe
uma incapacidade grave.

41. National Health Care for the Homeless Council (http:/www.nhchc.org).

42. Marcus, E.N. «When a patient is lost in translation». The New York Times (08/04/2003), pag. D7.

43. Goldman, D.P.; Smith, J.P.; Sood, N. «immigrants and the cost of medical care». Health Affairs
2006;25:1700-1711.

44. Fadiman, A. The Spirit Catches You and You Fall Down: A Hmong child, her American doctors,
and the collision of two cultures. Nova lorque: Noonday Press, 1997.
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Concluindo, os imigrantes recebem o diagndstico de doenca mortal guando
esta ja estd avancada (Lasser et al.,, 2006; Lauderdale et al.,, 2006); sdo menos
propensos a compreender ou aceitar explicacdes sobre as suas doencas, e é
menos provavel que se possam permitir pagar servi¢cos de cuidados paliativos.
Frequentemente, ndo existe nenhum recurso para imigrantes sem documentos
sem seguro de saude, dado que os governos dos Estados ndo tém uma politica
uniforme na prestacdo de servicos de cuidados de saude a este grupo.

Recomendacdes para a pratica

Os assistentes sociais podem ajudar a gerir as necessidades dos imigrantes com
doencas em fase de final de vida de varias maneiras. Quando se apercebem
gue os imigrantes e as suas familias ndo compreendem os seus cuidadores, os
assistentes sociais podem interceder para mediar entre estes dois grupos até
conseguir um acordo. Kleinman*®> apresenta uma lista de perguntas para fazer
de modo a determinar as crencas das pessoas sobre os cuidados de saude, e
gue podem servir como ferramenta para os assistentes sociais. A lista é com-
posta pelas seguintes perguntas: @) O que pensa que originou o problema?;
b) Qual acha que é a gravidade do problema?; ¢) Acha que o processo vai ser
longo ou curto?; d) Que dificuldades |he estd a causar o problema?; €) Quais o
preocupam mais?; ) Que tratamento considera que |lhe da mais garantias para
solucionar o seu problema?, e g) Que beneficios espera obter do tratamento?

Os assistentes sociais também podem ajudar facilitando os servicos de um
intérprete médico profissional.#®¢ Os intérpretes médicos profissionais recebem
uma mensagem falada e reproduzem-na noutra lingua também falada. Esta é a
diferenca entre os tradutores que tratam a lingua escrita mais do que a lingua
falada. Os servicos de intérpretes médicos profissionais sdo obrigatérios em
todos os centros de saude que recebem financiamento do Departamento de
Saude e Bem-estar Social (Department of Health and Human Services), cujo
cumprimento é verificado pelo Gabinete Federal dos Direitos Humanos (Office
of Human Rights). Uma série de caracteristicas melhoram a precisdo de uma
interpretacdo médica. A Associacdo Norte-americana de Faculdades de Medi-
cina® oferece uma lista de diretrizes muito valiosas para saber como comecar
a conversar com pessoas doentes através de um intérprete.

Talvez o maior desafio no apoio paliativo para os assistentes sociais que tra-
balham com imigrantes, especialmente com os que ndo tém documentos, seja
ajuda-los a encontrar profissionais que os tratem apenas com um pagamento
parcial ou, diretamente, sem pagamento. Os grandes hospitais publicos que

45. Kleinman, A. Patients and healers in the context of culture: An exploration of the borderland
between anthropology, medicine, and psychiatry. Berkeley (Califérnia): University of California
Press, 1980.

46. Gehlert, S. «Communication in health care». Em: Gehlert, S.; Browne, T.A. (ed.). Handbook of
health social work. Hoboken (Nova Jersey): John Wiley & Sons, 2006, pag. 252-281.

47. Association of American Medical Colleges (http:/www.aamc.org/students/medstudents/in-
terpreterguide.htm)
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tradicionalmente prestavam servicos paliativos a imigrantes sem documentos
cancelaram esses servicos. O Grady Memorial Hospital de Atlanta, por exem-
plo, ja ndo atende mais pessoas que sejam imigrantes sem documentos e que
precisem de didlise renal. Apesar de ndo existir uma solucdo facil para este
dilema, manter contacto com outros trabalhadores sociais que trabalhem com
populacdes imigrantes permite um intercdmbio de informacdo acerca de ser-
vicos de cuidados paliativos a este grupo. A Associacdo Norte-americana de
Advogados de Imigracdo (American Immigration Lawyers Association) € um
recurso para obter informacdo acerca dos direitos dos imigrantes.*®

Incapacidade intelectual e de
desenvolvimento e cuidados paliativos.
O desafio

Mais de 22 milhdes de pessoas nos Estados Unidos tém algum tipo de incapaci-
dade cognitiva.*® Este numero inclui pessoas com incapacidade intelectual e de
desenvolvimento (DID), doencas mentais persistentes graves, danos cerebrais
traumaticos e acidentes vasculares cerebrais. Os mais de 4 milhdes de pessoas
com DID continuam a ser um dos grupos mais marginalizados no que diz res-
peito aos cuidados de saude e a inclusdo na investigacdo.5%

A incapacidade intelectual, antigamente denominada atraso mental, apa-
rece antes dos 18 anos e «caracteriza-se por limitacdes significativas tanto no
funcionamento intelectual como no comportamento adaptativo, expresso em
habilidades adaptativas conceptuais, sociais e praticas».>? As incapacidades de
desenvolvimento representam um compéndio de doencas cronicas e graves
gue aparecem antes dos 21 anos, e podem ser o resultado de uma grande varie-
dade de problemas mentais ou fisicos.>®* Nas ultimas décadas, a esperanca de

48. American Immigration Lawyers Association (http://www.aila.org)

49. Braddock, D.; Hemp, R.E.; Rizzolo, M.C. The state of the states in developmental disability.
7.2 ed. Washington DC: American Association on Intellectual and Developmental Disabilities,
2008.

50. Marks, B.; Sisirak, J.; Hsieh, K. «Health services, health promotion, and health literacy: Report
from the state of the science in aging and developmental disabilities conference». Disab Health
J 2008;1:136-142.

51. Tuffrey-Wijne, |.; Hogg, J.; Curfs, L. «<End of life and palliative care for people with intellec-
tual disabilities who have cancer or other life-limiting illness». J Applied Res Intellect Disab
2007;20:331-344.

52. Schalock, R.L.; Luckasson, R.A.; Shogren, K. A.; Borthwick-Duffy, S.; Bradley, V.; Buntinx, W.H.
et al. «The renaming of mental retardation: Understanding the change to the term intellectual
disability». Intellect Dev Disabil 2007;45:116-124. [Tradug¢do prdpria.]

53. Centers for Disease Control and Prevention (CDC). Developmental disabilities. 2004. Disponivel
em: http:/www.cdC.gov/ncbddd/dd/dd1.htm [Consulta: 15/12/2017]
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vida das pessoas com DID aumentou, de tal forma que atualmente as pessoas
com DID leve tém uma esperanca de vida igual a do conjunto da populacdo.>*
Apesar de as pessoas com DID terem direito a receber assisténcia publica atra-
vés so seguro de saude por incapacidade na Seguranc¢a Social, na Medicare
e em Medicaid,*® a sua incapacidade pode limitar a sua escolha e acesso aos
profissionais.>®

As pessoas com DID sdo mais propensas do gue a populacdo em geral a
serem mal diagnosticadas ou a sofrer com frequéncia.®” Poderia dizer-se que
a incapacidade para compreender e comunicar informacédo é a principal bar-
reira para uns cuidados de saude 6timos a este grupo. Estas pessoas podem
ter dificuldades em explicar os seus sintomas e outra informacdo crucial aos
profissionais dos cuidados de saude.>®%° Por exemplo, muitas destas pessoas
apresentam respostas atipicas a dor, como a automutilacdo, de modo que a dor
e outros sintomas fisicos se atribuem a sua DID, pelo que os profissionais dos
cuidados de saude ou os cuidadores ndo os avaliam nem os tratam adequada-
mente.®°

Os profissionais tendem a atribuir excessivamente os sintomas dos trans-
tornos a DID, o que provoca uma demora no tratamento para as afecdes médi-
cas.® Mesmo depois de fazer um diagndstico adequado da doenc¢a, o pessoal
clinico pode fracassar na sua tentativa de explica-lo adequadamente, oferecer
uma gama completa de opcdes de tratamento ou incluir as pessoas com DID
na tomada de decisdes dos cuidados de saude.??

Pratica em setores especificos da populacao

Recomendag¢des para a pratica

Os assistentes sociais podem contribuir de varias formas para fornecer cuidados
de saude de qualidade as pessoas com DID que tém doencas que ameacam a
vida. Uma das mais importantes é facilitar a comunicac¢do bidirecional da infor-

54. Patja, K.; Molsa, P.; Livanainen, M. «Cause-specific mortality of people with intellectual disability
in population-based, 35-year follow-up study». J Intellect Disabil Res 2001;45:30-40.

55. Braddock, D. et al. Op. cit.
56. Marks, B. et al. Op. cit.
57. Marks, B. et al. Op. cit.

58. Regnard, C.; Reynolds, J.; Watson, B.; Matthews, D.; Gibson, L.; Clarke, C. «Understanding dis-
tress in people with severe communication difficulties: Developing and assessing the Disability
Distress Assessment Tool (DisDAT)». J Intellect Disabil Res 2007;51:277-292.

59. Tuffrey-Wijne, I. et al. Op. cit.
60. Tuffrey-Wijne, I. et al. Op. cit.
61 Tuffrey-Wijne, |. et al. Op. cit.

62. O’'Regan, P.; Drummond, E. «Cancer information needs of people with intellectual disability: A
review of the literature». Eur J Oncol Nurs 2008;12:142-147.
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macdo médica. A comunicacdo com pessoas com DID pode facilitar-se atra-
vés do uso de estratégias ndo verbais, como por exemplo as representacdes
visuais.®®* Também pode ajudar a reduzir o stress o facto de as pessoas com DID
conhecerem os profissionais dos cuidados de salude antes dos exames médi-
cos ou de qualgquer outro procedimento.®* Da mesma forma, existem algumas
ferramentas para informar e melhorar a comunicacdo de informacdo impor-
tante aos profissionais. Regnard et al.®> criaram a ferramenta de avaliacdo do
distress por incapacidade (Disability Distress Assessment Tool, DisDAT), para
ajudar a documentar os sinais e os comportamentos associados a angustia em
pessoas com DID. Os autores aperceberam-se de a maioria das pessoas com
DID seguiam padrdes idiossincraticos de angustia e que, identificando esses
padrdes e transmitindo-os aos profissionais, se acelerava o intercAmbio de
informacdo vital.

Talvez o elemento mais importante para melhorar os cuidados de saude
seja facilitar uma comunicacdo aberta e sincera, a um nivel adequado, entre os
profissionais de saude, as pessoas com DID e as suas familias, amigos ou cuida-
dores.?%67 A comunicacdo € essencial em todas as areas de assisténcia, mas é
especialmente importante quando se comunica um diagndstico e se explicam
as opcdes de assisténcia, em especial devido aos cuidadores desempenha-
rem um papel fundamental no trabalho com as pessoas com DID gque sofrem
de uma doenca. Os cuidadores muitas vezes prestam um apoio fundamental,
como por exemplo na administracdo de medicamentos, em ajudar a pessoa a
aderir a regimes do tratamento e no transporte para ir as consultas. Os cuida-
dores que ndo sao familiares, entre eles o pessoal de pisos assistidos ou centros
residenciais, para além de prestarem cuidados formais, podem ser membros
fundamentais das redes sociais das pessoas com DID. Por isso, é importante
gue os assistentes sociais lhes reconhecam o seu trabalho e |lhes prestem o seu
apoio quando os pacientes recebem o diagndstico de uma doenca que ameaca
a vida.

Infelizmente, os profissionais dos cuidados de saude em hospitais, clinicas,
centros para pessoas em fase de final de vida e residéncias de idosos tém muitas
vezes pouca ou nenhuma experiéncia de trabalho com pessoas com DID e os
seus seres queridos.®® Apesar de existirem manuais e programas para formar
os profissionais dos cuidados de saude e os cuidadores tanto em residéncias
como na comunidade, poucos destes programas passaram testes rigorosos

63. Marks, B. et al. Op. cit.

64. Prater, C.D.; Zylstra, R.G. «Medical care of adults with mental retardation». Am Fam Phys
2006;73:2175-2183.

65. Regnard, C. et al. Op. cit.
66. O’Regan, P.; Drummond, E. Op. cit.
67. Tuffrey-Wijne, I. et al. Op. cit.

68. Sowney, M.; Barr, O.G. «Caring for adults withintellectual disabilities: Perceived challenges for
nurses inaccident and emergency units». J Adv Nurs 2006;55:36-45.
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para determinar a sua eficacia.®® Por este motivo, é imprescindivel realizar mais
estudos de investigagéo.

Conclusao

As doencas que ameacam a vida implicam sé por si vulnerabilidade. Além
disso, para milhdes de norte-americanos, as suas caracteristicas fisicas e bio-
|6gicas, assim como as circunstancias das suas vidas, adicionam uma maior
vulnerabilidade ao problema e apresentam desafios particulares que se devem
enfrentar no tratamento das doencas que ameacam a vida. Os assistentes
sociais de paliativos, pelas suas habilidades e formac¢do, encontram-se numa
posicdo particularmente vantajosa para defender de forma criativa e assertiva
as pessoas e grupos marginalizados, a varios niveis de influéncia. O nosso com-
promisso com a justica social obriga a levar a cabo todos os esfor¢cos possiveis
para garantir o apoio aos mais vulneraveis. Além da defesa e da procura de
recursos, os assistentes sociais de paliativos podem proporcionar formacédo e
apoio aos profissionais dos cuidados de salde que atendem estas pessoas ou
grupos. Este capitulo oferece uma orientacdo e uma direcdo inicial aos assis-
tentes sociais de paliativos para trabalhar dentro dos seus sistemas e equipas
com o objetivo de cobrir as necessidades destes pacientes e das suas familias.

Exercicios de aprendizagem

Tabela 2. Narragdo do paciente ou familiar: Olivia

A Olivia € uma mae de 22 anos com trés filhos menores de 5 anos. Vive com
o pai dos filhos numa zona rural, aproximadamente a 2 quildmetros de uma
grande cidade. H4 nove meses foi-lhe diagnosticado um cancro do colo do
Utero de grau lll. Foi imediatamente submetida a uma cirurgia para retirar
os dois ovarios, as trompas de Falépio e o Utero. Também foi submetida a
radioterapia e quimioterapia. Tinha de conduzir durante duas horas para
chegar ao hospital mais préoximo para poder fazer a radioterapia, dado que
0 seu companheiro ndo podia sair do trabalho. Ela mesma tinha de conduzir
para ir ao hospital. Como resultado dos efeitos secundarios do tratamento,
gue incluem nduseas e fadiga, o companheiro de Olivia, que ja tinha dois
trabalhos, responsabilizou-se pelos cuidados dos filhos e da casa. A mée de
Olivia vive na mesma cidade, mas sofre de artrite reumatoide e tem dificul-
dade para tratar das criancas.

69. Tuffrey-Wijne, I. et al. Op. cit.
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O seguro de saude de Olivia cobre a operacdo e parte dos custos do tra-
tamento. Contudo, chegou ao limite da apdlice de seguro antes de terminar
o tratamento. Além disso, a Olivia faltou tantos dias ao trabalho que acabou
por ser despedida. O companheiro ndo reline os requisitos para receber um
seguro de saude, porque nenhum dos trabalhos é a tempo inteiro. Ontem,
a Olivia descobriu que o cancro tinha avancado para o grau IVB e que tinha
metastases no figado, no pancreas e nos nédulos linfaticos.

Leia a narracdo da tabela 1 (ver pagina 196). Dado que a doenca renal cro-
nica estd vinculada ao risco crescente de um transtorno cardiaco e de aci-
dente vascular cerebral e, se ndo for tratada, pode provocar uma falha renal
permanente, é fundamental que o James comece a fazer alteracdes na sua
forma de vida. Vai precisar de controlar a glicose no sangue e consultar
regularmente o médico. Contudo, ndo podera retomar o tratamento de litio
por estar vinculado a uma doenca do rim. Como assistente social, vocé tra-
balha com o James no centro de acolhimento: para que servicos o enca-
minharia? Como o faria? De que forma seria benéfico para o James o apoio
de cuidados paliativos? Como trabalharia sua dor pela morte da irma? Qual
seria o seu papel no trabalho com o James? Quais seriam os elementos do
seu plano de tratamento?

Cancro do colo do utero de grau IVB significa que ha metastases, neste
caso no figado, pancreas e nédulos linfaticos da Olivia. Nem a cirurgia, nem
a quimioterapia, nem a radioterapia fizeram efeito para reduzir o avanco do
seu cancro, e ndo existem outros tratamentos que possam modificar o curso
da doenca. Mesmo que os servicos de cuidados paliativos se centrassem nas
suas necessidades integrais, a Olivia ndo tem nenhum seguro e ndo pode ter
acesso a estes servicos. Como assistente social do hospital, vocé conheceu
a Olivia quando esta estava hospitalizada para se submeter a operacdo. A
Olivia pediu-lhe, na qualidade de seu assistente social, orientacdes sobre
como gerir a sua dor e dar assisténcia a sua familia. O que sugeriria? Qual
seria o seu papel no trabalho com a Olivia? Quais seriam os elementos do
seu plano de tratamento?

Pense nos setores vulneraveis da populacdo com quem trabalha. Como é
gue a sua vulnerabilidade afeta as necessidades de cuidados paliativos? Qual
é o0 seu papel ao trabalhar com estas pessoas com doencas que amea¢cam
a vida e com vulnerabilidades sociais adicionais? Agora aceite um desafio:
crie um guia de prestador de servicos para si e para os seus colegas de
profissdo, composto por recursos da Internet e da comunidade que benefi-
ciardo diferentes pessoas com quem trabalha. Com este exercicio, pense em
como distinguir paginas web Uteis dagquelas que ndo sdo tdo adequadas, e
prepare uma lista de referéncias para os utilizadores. Além disso, considere
também formas de ligacdo com os recursos médicos e da comunidade para
ter acesso aos mesmos quando tiver utilizadores que o necessitem.
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Algumas consideracdes sobre os métodos
de trabalho social

Os métodos de trabalho social foram, num principio, a base da profissao, ja
gue integravam a filosofia, as finalidades e os valores do trabalho social. Os
métodos tinham como referéncia os conhecimentos empiricos, as teorias e os
conceitos das ciéncias sociais do momento, que se integravam nos fins e obje-
tivos da intervencdo do trabalho social. As experiéncias praticas e as elabo-
ragdes teodricas posteriores foram constituindo a atual teoria e a epistemologia
do trabalho social. A formacéo tedrica, a experiéncia pratica e a supervisdo dos
métodos de trabalho social, o chamado casework, o trabalho social de grupo
e o trabalho social de comunidade, ocuparam, durante muitos anos, grande
parte do curriculum académico e da formacado continua dos profissionais.

O método de trabalho social de grupo tem as suas origens nos Estados
Unidos, onde, no ano 1939, os inumeros profissionais que utilizavam o traba-
lho social de grupo, principalmente psicélogos, assistentes sociais e pedago-
gos, fundaram a Associacdo Americana para o Estudo do Trabalho de Grupo
(AAETG). Passada a Segunda Guerra Mundial e tendo em conta as suas devas-
tadoras consequéncias para a populacdo, os assistentes sociais consideraram
gue os seus objetivos eram claramente de carater psicossocial, e decidiram
integrar-se na Associacdo Americana de Assistentes Sociais (NASW, National
Association of Social Workers), em 1946. Paralelamente, nos Estados Unidos

XIV. Trabalho social com grupos socioterapéuticos no apoio a pessoas com doenca avancada e seus familiares | 213



ocorreu também um interesse e um desenvolvimento importante da psicologia
social e do estudo dos grupos humanos, e muitos dos conhecimentos adqui-
ridos foram introduzidos no trabalho social. Da mesma forma, as teorias psi-
canaliticas tiveram um papel importante nagquele momento de consolidacdo
do trabalho social, especialmente quanto ao trabalho individual, familiar e de
grupo que se desenvolvia no campo da saude mental e das clinicas e centros
infantis, que produziram uma vasta bibliografia sobre a aplicacdo dos métodos
de trabalho social.

Na Catalunha e no Estado espanhol, o trabalho social de grupo foi intro-
duzido «oficialmente» em 1964, no seguimento de um seminario das Nacdes
Unidas, apds o qual o método foi incluido no curriculum académico do traba-
lho social, ao mesmo tempo que se iniciavam aplicacdes do método em varias
instituicdes (ja que o trabalho daquilo que hoje chamamos de cuidados de
salde primario ndo existia). Nos anos setenta, e relativamente ao Movimento
de Reconceptualizacdo levado a cabo nos paises da América Latina, e relacio-
nado também com a eclosdo de aproximacdes globalizadoras como a teoria
sistémica ou a ecoldgica, nos Estados Unidos e em Inglaterra da-se uma tenta-
tiva de integrar os trés métodos de trabalho social num sdé.! Mais a frente, nos
anos noventa, a partir da necessidade de fomentar a investigacdo e a teoria no
trabalho social, e com o objetivo de elevar a disciplina ao mesmo nivel das cién-
cias sociais, introduz-se a ideia que postula que o método de trabalho social
é o método cientifico. Sobre esta alternativa, N. de la Red? estabelece uma
distincdo entre método cientifico e método profissional qua partilhamos plena-
mente: «O método cientifico tem como objetivo a investigacdo e a producdo de
conhecimentos, enquanto que o método profissional se aplica para conseguir a
transformacdo de uma determinada situacdo ou realidade.»

Uma vez distinguidos os referidos aspetos metodoldgicos, devemos subli-
nhar outro elemento conceptual do método, defendido por uma corrente
importante de assistentes sociais desde os inicios da profissdo, representada
atualmente por J. Fombuena.? Trata-se de incluir a dimensao clinica no trabalho
social individual e familiar e no trabalho social de grupo, dado que o método
clinico € um método utilizado por médicos, psicdlogos, assistentes sociais e
psiquiatras que se caracteriza por singularizar cada pessoa que recebe o apoio
do profissional». Apesar de ser possivel realizar uma catalogacdo de proble-
mas e doencas, ou de conflitos e transtornos, cada um deles apresentard uma
clinica diferente relacionada com as caracteristicas da pessoa que os sofre. Por
outro lado, «o método clinico da muita importancia ao diagndstico da situa-

1.  Colomer, M. «El método de trabajo social». RTS 1979;75:4-48.

2. De la Red, N. «La metodologia en el trabajo social desde el marco de las ciencias sociales».
CABS 2000;8:9-32.

3. Fombuena, J. «La técnica y el otro en trabajo social». Cap. 1. Em: Fombuena, J. (coord.). E/
trabajo social y sus instrumentos. Valéncia: Nau Llibres, 2012.
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cdo-problema, aos aspetos éticos e a funcdo preventiva e prospetiva do apoio
psicossocial».*

A referéncia ao trabalho social clinico ndo pretende ser um regresso ao pas-
sado, mas a reivindicacdo de aspetos constituintes dos métodos de trabalho
social, neste caso do trabalho social com grupos.

Modalidades do trabalho social com grupos

No ano 1963, G. Konopka?® fez a seguinte definicdo do trabalho social de grupo:
«E um método de trabalho social que ajuda os individuos a melhorar o seu fun-
cionamento social, através de experiéncias construtivas de grupo, e a enfrentar
0S seus problemas pessoais, de grupo ou de comunidade de uma forma mais
eficaz.» Esta definicdo foi correntemente aceite pelos autores posteriores que
trataram o tema.

Desde o momento em que se consolida este método de trabalho social, os
primeiros autores, Hardcastle et al,* e Wilson e Ryland,” entre outros, distin-
guem duas modalidades no trabalho social de grupo: os grupos que tém como
finalidade ajudar a melhorar ou a superar os problemas das pessoas que parti-
cipam no grupo («Ajudar o individuos através do grupo»), € os grupos de «acdo
social», cujo objetivo é organizar projetos coletivos e colaborar no desenvol-
vimento da comunidade. Outros autores, como Papell e Rothman,® dividem a
pratica do trabalho social de grupo em trés modelos: terapéutico, de recipro-
cidade e de objetivos sociais. Kisnerman® regista esta tradicdo e distingue os
«grupos orientados para o crescimento» dos «grupos de acado social».

A diferenca principal radica no foco de atencdo do assistente social: pro-
porcionar ajuda pessoal através do grupo, ou ajudar o grupo a atingir objetivos
coletivos, sociais ou comunitarios. A estas duas variantes do trabalho social de
grupo correspondem também duas técnicas particulares de direcdo de grupos.
Nos primeiros, os assistentes sociais tentardo favorecer a criacdo e a coesdo
do grupo, através de um processo em que os participantes poderdo expressar
as suas dificuldades, vivenciar e compreender as suas proprias atitudes e rea-
cdes, e melhorar alguns aspetos da sua situacdo pessoal. Pelo contrario, nos
grupos de acado social, o profissional ajudara o grupo a organizar-se a volta de

4. Norten, H. Clinical social work. Nova lorque: Columbia University Press, 1982. [Traduc¢do pro-
pria.]
5. Konopka, G. Trabajo social de grupo. Madrid: Euramérica, 1968.

6. Hardcastle, D.A.; Powers, P.R.; Wenocur, S. Community practice. Theories and skills for social
workers. 2.2 ed. Oxford: Oxford University Press, 2004.

7. Wilson, G.; Ryland, G. Social Group Practice. Oxford: Houghton Mifflin Company, 1949.

8. Papell, C.;; Rothman, B. «Social Groupwork models: possession and heritage». J Educ Soc Work
1966;2:66-77.

9. Kisnerman, N. Grupos. Tomo VI. Buenos Aires: Humanitas, 1985.
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um objetivo social, a planear, potenciar a participacdo e tomar decisdes, e a
analisar os resultados. Concluindo, o objetivo principal é conseguir alteracdes
externas, apesar de secundariamente os membros do grupo tirarem partido da
aprendizagem e obterem beneficios pessoais derivados da participacdo social.

O trabalho social de grupo é muitas vezes denominado de trabalho social
com grupos, o que ndo € uma incorrecdo, mas consideramos gue é mais per-
tinente falar de trabalho social de grupo quando nos referimos ao método de
trabalho social (que inclui os conhecimentos, finalidades e valores que o sus-
tentam), e de trabalho social com grupos quando o énfase se coloca no campo
de aplicacdo do trabalho social ou nos sujeitos da a¢cdo do assistente social,
neste caso nos grupos (grupos de pais, de jovens ou de pessoas afetadas por
algum problema social, de saude ou outros).

Com a intencdo de rever as tipologias do trabalho social de grupo, apre-
sentdmos, nas IV Jornadas Nacionais de Trabalho Social e Saude, realizadas
em Bilbao no ano 1995, uma proposta sobre modalidades do trabalho social
de grupo gue ampliava as classificacdes anteriores: grupos socioterapéuticos,
grupos socioeducativos, grupos de acdo social e grupos de ajuda mutua.’® A
cada uma dessas modalidades ou tipologias corresponde, em termos gerais,
um tipo de abordagem particular na organizacdo e na direcdo do grupo. Esta
classificacao facilita a identificacdo, comparacado e anélise dos grupos de tra-
balho social e dos realizados por profissionais de outras disciplinas.

Os grupos socioterapéuticos e os grupos socioeducativos tém como obje-
tivo metodoldgico principal proporcionar aos participantes ajuda pessoal,
socioterapéutica ou socioeducativa através da participacdo num grupo diri-
gido por um assistente social.

Os grupos socioterapéuticos «aplicam-se no trabalho social para tratar as
dificuldades que geram um conflito e provocam sofrimento aos utilizadores
dos servicos e sociais e de saude, e os impedem de desenvolver as suas capa-
cidades, os seus afetos, as suas relacdes e as suas responsabilidades sociais». A
intervencdo socioterapéutica centra-se em melhorar as vivéncias, a compreen-
sdo e a participacao familiar e social de cada membro do grupo, o que implica o
desenvolvimento das capacidades emocionais e da compreensdo de cada pes-
soa para enfrentar as proprias vivéncias afetivas e melhorar as relacdes com a
familia e com o0 meio mais proximo: grupos de pais de pessoas com transtornos
mentais, grupos de cuidadores de familiares com deméncia, grupos de pessoas
afetadas por varios problemas, etc.

Os grupos socioterapéuticos englobam os grupos de apoio (support
groups), termo muito utilizado na bibliografia anglo-saxénica, que vao, de
facto, mais além do simples apoio e «incluem também processos de mudanca

10. Rossell, T. «Trabajo social de grupo: grupos socioterapéuticos y grupos socioeducativos».
Cuadernos de Trabajo Social 1998;11:103-122.
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entre os membros do grupo, mudanca de atitudes, de compreensdo dos seus
problemas de comportamento, de aprendizagem, etc.»."

Os grupos socioeducativos «dirigem-se ao desenvolvimento e aquisicdo
de habitos, comportamentos e funcdes que, por diversas causas, ndo fazem
parte do repertdrio comportamental dos membros do grupo. A aquisicdo des-
tas capacidades, também chamadas de habilidades sociais, pode representar
um progresso pessoal, e pode também evitar um processo de deterioracdo e
marginalizacao social». Os programas de insercado social e laboral, por exem-
plo, incluem a participacdo dos utilizadores em grupos socioeducativos que
estimulam a motivacdo e a responsabilidade, criando e reforcando habitos nor-
mativos e adaptativos.

Os grupos de acdo social «tém como finalidade principal conseguir objeti-
VOS sociais que vao mais além do beneficio que podem conseguir os proprios
individuos que constituem o grupo. Nado sdo grupos para resolver problemas
individuais, como os socioterapéuticos, mas os seus membros participam para
melhorar algum aspeto de um grupo ou de uma comunidade, apesar de atra-
vés dessa participacdo obterem experiéncia e satisfacdo». Os grupos de acado
social devem organizar-se ou auto-organizar-se para obter resultados: esta-
belecer objetivos, distribuir funcdes, considerar os meios e capacidades que
possuem, etc. Estes grupos alcancam um consideravel nivel de autonomia e
responsabilidade quando existe uma grande coesdo e maturidade. A direcdo
do grupo e a participacao do assistente social estariam aqui na proporcao
inversa a capacidade do proprio grupo para se organizar e atingir os seus obje-
tivos. Em geral, os grupos de acdo social encontram-se dentro da bibliografia
do trabalho social comunitario, apesar de poderem desenvolver diferentes ser-
vicos e para diferentes iniciativas: grupos de acolhimento de imigrantes, contra
a violéncia de género, para reivindicar servicos, etc. Alguns deles resultam em
associacdes, com dimensdes de maior alcance.

Os grupos de ajuda mutua «proporcionam aos seus membros a possibi-
lidade de apoio mutuo para suportar, melhorar ou superar situacées que os
afetam durante longos periodos de tempo. Os grupos de ajuda mutua, no sen-
tido estrito, caracterizam-se pela auséncia de profissionais nas reunides que
mantém regularmente». Uma caracteristica muito importante destes grupos é
o conhecimentos que podem gerar, desde o mundo «profano», sobre doencas
e dependéncias, proprias ou de familiares, as reacdes que provocam e o papel
emocional, assim como as solucdes praticas que se geram dentro do grupo,
através da transferéncia de informacdes e observacdes por parte dos membros
do grupo.

Os grupos de ajuda mutua incluem-se como uma modalidade dentro do tra-
balho social de grupo porque, apesar de funcionarem de forma independente

1. Sherman, N. «The Whys and Wherefores of Support Groups: Helping People Cope». Em: Altilio,
T; Otis-Green, S. (ed.). Oxford Textbook of Palliative Social Work. Cap. 26. Nova lorque: Oxford
University Press, 2011, pag. 287-297. [Traducédo proépria.]
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dos profissionais e dos servicos de salde ou sociais, costumam manter rela-
cdes com assistentes sociais, que impulsionam, orientam e proporcionam infor-
macdo e formacdo as pessoas interessadas, em especial aos «facilitadores»
destes grupos.

Muitos dos grupos de ajuda mutua transformaram-se posteriormente em
associacgcdes, dentro das quais continuam a funcionar este tipo de grupos.
Alguns exemplos podem ser o Grup Agata (um dos primeiros), da Associac&o
Catald de Mulheres Afetadas pelo Cancro da Mama (Associacié Catalana de
Dones Afectades de Cancer de Mama, no original), associacdes de pessoas
com transtorno bipolar, doencas renais, transtornos mentais, etc. Os grupos
de ajuda mutua foram substituidos, em parte, pela proliferacdo de bibliografia
sobre «autoajuda» aparecida a partir do inicio deste século, como uma pretensa
solucdo mais rapida para os problemas pessoais, apesar de menos relacional e
vinculante relativamente ao meio social do que os grupos de ajuda mutua.

E importante distinguir entre o componente de ajuda mutua, presente em
todos os grupos socioterapéuticos e socioeducativos dirigidos por profissio-
nais, e os objetivos da ajuda mutua, que caracterizam os grupos gue se organi-
zam e funcionam, insistimos, sem a presenca de profissionais.

Cada uma das modalidades referidas dirige-se a objetivos genéricos dife-
rentes entre si, e consequentemente a abordagem metodoldgica e a participa-
cado dos profissionais serdo diferentes em cada um deles, apesar de em todas
as modalidades apresentadas o grupo ser o foco central de atencdo. Por outro
lado, cada uma destas modalidades inclui um ndmero muito vasto de grupos,
alguns dos quais sdo exemplos paradigmaticos dessa modalidade, enquanto
que outros se encontram no limite entre algumas delas.

Até agora referimo-nos a umas modalidades importantes de trabalho social
de grupo, no que se refere aos objetivos genéricos dos grupos, que envolvem a
necessidade de uma organizacdo e uma direcdo particular em cada uma delas.
Isso ndo exclui a classificacdo dos grupos através de outros critérios, ja que o
mais habitual é defini-los a partir das caracteristicas ou problematicas dos seus
membros: grupos de pais de criancas oncoldgicas, de adolescentes em situa-
cdo de risco social, de mulheres depressivas, etc.

Beneficios que oferece o trabalho social
de grupo

Quando um assistente social se propde organizar um grupo € porgue pensa que
se trata da melhor opcdo metodoldgica para ajudar um determinado nimero
de pessoas com uma problematica ou interesse semelhante. Neste sentido, se
o trabalho social de grupo for considerado como uma alternativa ao apoio psi-
cossocial, deve-se ao facto de a situacdo de grupo apresentar umas possibili-

218 | XIV. Trabalho social com grupos socioterapéuticos no apoio a pessoas com doenca avancada e seus familiares



dades de ajuda mais iddneas do que o apoio individual, familiar ou comunitario.
Assim, deviamos considerar quais sdo as hipdteses que sustentam o beneficio
do trabalho social de grupo.

Heap,”? Brown® e Shulman,'* entre outros autores, concordam nos seguintes

critérios:

A

Todas as pessoas necessitam de ser reconhecidas como tal, nas suas neces-
sidades e nos seus conflitos. A participacdo num grupo de pessoas com uma
mesma problemaéatica representa uma oportunidade para compreender os
proprios sentimentos, comportamentos e relacdes, e para superar as difi-
culdades de comunicacéo.

O grupo facilita a relacdo com pessoas que se encontram numa situacdo
semelhante. Neste sentido, reduz a percecdo de isolamento. O seu ambiente
de aceitacao e contencado permite a expressdo de receios, emoc¢des e senti-
mentos negativos, geralmente reprimidos ou negados.

Um grupo de pessoas com necessidades semelhantes pode ser uma fonte
de ajuda e apoio mutuo para tomar consciéncia e compreender, através dos
outros, as proprias reacdes, as causas gue as originam e a possibilidade de
mudanca.

Foi possivel comprovar que as mudancas de atitude produzidas através do
grupo costumam ser mais consistentes do que as conseguidas por outros
meios. O grupo é uma referéncia que une, reforca e valoriza, e também é
uma referéncia para manter novas atitudes e comportamentos.

Nos grupos organizados por assistentes sociais fomentam-se os valores do
respeito, aceitacdo e participacdo democratica, e estimula-se a responsabi-
lidade e 0 empoderamento dos participantes.

Nos grupos socioterapéuticos formados por pessoas que sofrem de
doencas graves e perdas proprias ou de algum familiar, o grupo permite
expressar emocoes intensas num clima de compreensao, tolerdncia e apoio.
Os membros do grupo sentem que o grupo os ajuda, ao mesmo tempo que
se ddo conta de que eles préprios podem ser uma ajuda para os outros, na
compreensdo das suas ansiedades e receios, e na mudanca de atitudes e
comportamentos mais adequados e saudaveis para o préprio sujeito e para
o meio familiar.

situacdo de grupo proporciona, assim, possibilidades que os profissionais

aproveitam para atingir objetivos especificos. Seguindo este pressuposto, con-
sideramos que é muito importante para os assistentes sociais conhecer o fun-
cionamento psicoldgico dos grupos, para poder compreender os fendmenos

Heap, K. Psicoterapia de grupo: proceso y accion. Madrid: Paraninfo, 1981.
Brown, A. Groupwork. Aldershot: Gower, 1986.

. Shulman, L. The Skills of Helping: Individuals, Families and Groups. Itasca (lllinois): Peacock,

1992.
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mais frequentes e relevantes que neles ocorrem e conduzi-los para a conse-
cucdo dos seus objetivos.

A organizacao dos grupos

Referimo-nos principalmente a modalidade de grupos socioterapéuticos, dado
que englobam a maior parte dos grupos organizados desde o apoio psicosso-
cial a pessoas com doenc¢as avancadas dirigidos a estas pessoas e aos seus
familiares. Dentro deste quadro incluem-se varios grupos de apoio emocio-
nal, como os grupos de luto, de reflexdo, para facilitar a comunicacado familiar,
etc. Os grupos podem ser configurados sobre umas determinadas caracteris-
ticas das pessoas afetadas (diagndstico da doenca, etapa do processo, idade,
género ou outras) e dos seus familiares ou cuidadores principais.

A organiza¢cdo de um grupo deve estabelecer-se sobre diferentes critérios.
Em primeiro lugar, considerar-se-a a pertinéncia e a possibilidade de organi-
zar um grupo com pessoas gue apresentam uma problematica de saude ou
psicossocial semelhante, no quadro do servico que as atende. Em cada grupo,
estabelecer-se-d0 determinados objetivos relacionados com o momento evo-
lutivo dessa problemaéatica. Por exemplo, o0 momento do diagndstico de um
problema grave de salde ou de saude mental requer uma atencado especial a
pessoa doente e aos seus familiares mais proximos, pelas emocdes que esse
diagnodstico suscita e pela necessidade de contar com mais informacao e orien-
tacdo sobre as manifestacdes e a evolucdo da doenca. Em fases avancadas dos
problemas de saude, as pessoas doentes e os seus familiares apresentam outro
tipo de necessidades.

O assistente social devera decidir se organiza um grupo fechado ou um
grupo aberto. No primeiro, tenta-se criar o grupo com as mesmas pessoas
gue o iniciaram, enquanto que nos grupos abertos os membros podem aban-
dona-los ao terminar o tratamento, e o grupo pode aceitar novos membros
considerados idéneos.

A composi¢cdao do grupo refere-se ao nimero de membros gque se podem
incluir no mesmo. Calcula-se que nos grupos socioterapéuticos e socioedu-
cativos o grupo nao deva ter mais de 15 membros nem menos de 5. Estes
sdo numeros orientativos, mas as investigacdes sobre o tema' confirmam este
critério.

As caracteristicas dos membros incluem a idade, o género, a etnia, as
caracteristicas pessoais e as reagdes face aos problemas que os afetam, assim
como o seu estilo de vida. Brown'® propde a conveniéncia de incluir, entre os

15. Rossell, T.; Alegre, R. «Trabajo social con grupos de personas usuarias de los servicios de bie-
nestar social». Trabajo Social y Salud 2013;75:67-94.

16. Brown, A. Op. cit.
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critérios, aspetos de homogeneidade e de heterogeneidade dos membros do
grupo, para que, por um lado, se possam identificar entre si e, ao mesmo tempo,
estejam abertos a novas ideias e formas de relacionamento mais amplas.

Quanto aos objetivos do grupo, com base nas modalidades definidas ante-
riormente, neste caso grupos socioterapéuticos e socioeducativos, para cada
um deles o profissional devera estabelecer uns objetivos que orientem as suas
intervencdes. Por exemplo, um grupo de luto incluira, como principais linhas de
apoio, o apoio emocional, a elaboracdo da perda, a reestruturacdo do proéprio
papel apds a perda, etc.” Um grupo de pais de criancas doentes hospitalizadas
terd como objetivos partilhar a experiéncia emocional, prestar apoio emocio-
nal, ajudar a compreender o transtorno e as suas manifestacdes, etc.

Nos grupos fechados estabelece-se um tempo de duragdo do grupo, que
oscila entre um minimo de trés meses e um maximo de nove, com uma frequén-
cia semanal. Nos grupos abertos produz-se um fluxo de entrada, participacdo
e saida ou abandono dos membros do grupo. Neste sentido, o nuUmero de par-
ticipantes é muito variavel. E conveniente estabelecer a frequéncia e a duracéo
das sessdes.

Podem propor-se trés tipos de orientagao técnica na condug¢ao dos grupos:
diretiva, ndo diretiva e semi-diretiva. A orientacdo técnica deve escolher-se ao
planificar o grupo, dado que desde um primeiro momento marcard a relacéo
entre o assistente social e o grupo, assim como a interacdo entre os seus mem-
bros, e propiciara o setting das relacdes de grupo.'™

* Orientacado diretiva. Caracteristicas: o profissional tem um papel central e
ativo no grupo; o profissional propde temas ou atividades e antecipa-se a
iniciativa do grupo; o assistente social promove a dindmica do grupo atra-
vés de estimulos programados, com o objetivo de conseguir determinados
efeitos, como verbalizar dificuldades, refletir, avaliar comportamentos, etc.

» Orientag¢ado nao diretiva. O profissional permite a expressao livre e criativa
do grupo, conduzindo-o na partir dos fendmenos e contelddos que vao sur-
gindo, para que os participantes possam expressar as suas emog¢des e com-
preender os seus comportamentos e atitudes para atingir os seus objetivos.
Esta orientacdo técnica ndo deve confundir-se com uma direcdo passiva ou
laissez-faire. Também ndo significa que ndo se possa introduzir em determi-
nados momentos uma técnica complementar da discussdo verbal, caso se
considere necessaria para favorecer o processo do grupo.

e Orientacdo semi-diretiva. O profissional introduz um programa de temas
ou atividades como meio de dinamiza¢do do grupo, ou como estimulo para
tratar aspetos importantes da problematica do grupo. Podem praticar-se
técnicas como a representacédo, a troca de papéis, a expressdo de desejos

17. Novellas Aguirre de Carcer, A.; Bleda, M. «Grupos de apoyo al proceso de duelo: 5 afos de
evolucidn». Med Paliativa 2005;12:17-23.

18. Rossell, T. Op. cit.
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e ideais, as sequéncias biograficas, etc., através das quais o grupo avanca
para atingir o seu objetivo.

A orientacdo técnica estabelecer-se-3 em funcdo dos objetivos do grupo e
da capacidade dos seus membros para expressar, compreender e aprofundar
as suas dificuldades e conflitos. Também ¢é importante que cada profissional
encontre a sua forma particular de conduzir os grupos, de compreender o que
neles acontece e de dar as respostas mais adequadas em cada momento.

Quanto a avaliagao, os resultados do grupo avaliar-se-do relativamente a
evolucdo de cada membro no grupo e fora do mesmo; a evolucdo do grupo
relativamente aos objetivos e ao processo metodoldgico, e a satisfacdo dos
participantes. E importante também avaliar o impacto desta avaliacdo dentro
da instituicdo, assim como o seu impacto social.

Nos grupos socioterapéuticos e socioeducativos devemos considerar trés
elementos principais: os membros do grupo, cada um deles com as suas carac-
teristicas pessoais e com a problematica que o afeta; o grupo configurado atra-
vés da interacdo entre os seus membros, que se constituird como uma entidade
singular, e o assistente social. E necessario que o assistente social mantenha
este olhar triplo durante todo o processo de grupo, assim como o setting da
relacdo, de modo que a estrutura relacional se va consolidando ao longo do
processo. Sherman,'” referindo-se aos grupos para pessoas com doencas onco-
I6gicas ou de familiares, considera que as caracteristicas principais do assis-
tente social devem ser as seguintes: a) conhecer o problema objeto do grupo:
doenca, manifestacdes, reacdes mais frequentes face as perdas e a morte,
etc.; b) conhecer a dindmica dos grupos e como liderar o processo de grupo;
¢) mostrar uma atitude de aceitacdo e ndo julgar o comportamento dos partici-
pantes; d) ter capacidade de escuta e de comunicacao; e e) ter habilidade para
mostrar compaixao, empatia e respeito. Também precisa de habilidade para se
manter em contacto emocional com o grupo e, ao mesmo tempo, manter uma
distdncia que lhe permita observar e refletir sobre o acontece no grupo.

O grupo: objetivos e processo

Quando o assistente social relne um determinado numero de pessoas com
uma problematica semelhante e com uns objetivos explicitos e partilhados
pelos membros, o grupo como fendmeno psicossocial, na verdade, ainda ndo
existe. O grupo vai-se constituindo através da participacdo e das interacdes
das pessoas que o formam, vai-se desenvolvendo ao passar por diferentes
etapas e conflitos, até chegar a um nivel de coesdo étimo para poder satis-
fazer as necessidades dos seus membros. Por este motivo, é necessario que os
profissionais conhecam e tenham experiéncia sobre dindmicas e processos de

19. Rossell, T. Op. cit.
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grupo, para poder conduzi-los de forma pertinente. Assim, através do processo
de grupo, os participantes poderdo expressar os seus problemas, atitudes e
ansiedades particulares relativamente a problematica particular que os afeta.
Dentro deste processo, cada membro do grupo compreenderd melhor as suas
dificuldades, encontrara apoio no grupo e poderd expressar as suas opinides e
sentimentos com mais clareza, e 0 grupo coeso serd, ao mesmo tempo, o meio
e o contexto de ajuda e mudanca.

Na Unidade de Cuidados Paliativos do Instituto Cataldo de Oncologia, algu-
mas pessoas que assistiam aos grupos para familiares de pessoas doentes em
situacdo de doenca avanc¢ada solicitavam continuar no grupo depois do faleci-
mento do seu familiar. Este € um bom indicador do beneficio da participacdo
de grupo em situacdes de crise paranormativas.

Neste sentido, os objetivos do grupo decorrem paralelamente ao seu
processo de construcdo e maturacdo. Assim, poderiamos considerar que os
objetivos do grupo (tratar e refletir sobre as situacdes problematicas que apre-
sentam os membros do grupo) constituem o seu eixo organizador, dado que o
objetivo é a parte consciente, voluntaria e responsavel de cada participante e
do grupo. Enquanto que, no processo, cada membro vivenciarad as suas dificul-
dades através das reacdes dos outros, e da dificil acomodacdo entre os seus
membros surgird uma situacdo nova que é o grupo. Durante o processo, irdo
confrontando, discutindo e compreendendo varias formas de reagir, de viver e
de interpretar factos e sentimentos, préprios e dos outros, e 0 mais importante
é gue, através desse processo, ocorrerdo alteracdes emocionais e de compor-
tamento em cada um dos membros do grupo.

Devemos ter em conta que falar dos proéprios problemas, ou de problemas
de familiares, a frente de desconhecidos gera sentimentos de vergonha, de
culpa, de ridiculo ou de tristeza. Por isso, na primeira ou primeiras sessodes,
os participantes sentem uma ansiedade antecipada (receios e fantasias que
mais tarde explicardo: «Pensava que ia ser como um confessionario», «Pen-
sava que me fariam perguntas que eu ndo saberia responder»...), assim como
ambivaléncia entre ir ao grupo, onde esperam encontrar um profissional que
lhes explicard o que tém de fazer, ou ser grupo, onde todos podem opinar e
censurar. Ir ao grupo, como a qualquer lugar desconhecido, provoca medo,
inseguranca e mal-estar inicial. Por este motivo, na primeira sessdo de grupo,
guando os membros se apresentam, costuma haver uma grande participacao
dos membros dirigida ao assistente social, mas escassa interacdo entre eles.
Porém, desde a primeira sessdo surge um fendmeno que W.R.Bion?° denomina
mentalidade de grupo, descrita como «a entidade mental gue une emocional-
mente o grupo». A compreensdo dos fendmenos emocionais que vao surgindo
no grupo, entendido como um todo, ajudara a canalizar a sua dindmica.

Uma das constatacdes mais importantes da autora deste texto é que a vida
mental do grupo decorre através de dois niveis de funcionamento. No primeiro

20. Bion, W.R. Experiencias en grupos. Buenos Aires: Paidds, 1972.
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nivel predomina no grupo um estado e uma expressdo principalmente emo-
cionais; é o «grupo de pressuposto basico». O grupo age de forma vivencial,
espontanea, invadido por sentimentos que criam fusdo no grupo, mas que o
impedem de pensar e de refletir. No segundo nivel de pensamento, ao qual
chama «grupo de trabalho», as emocdes e os comportamentos reativos estdo
mais controlados, e os participantes podem pensar sobre as proéprias dificulda-
des, escutar os outros, discutir e argumentar sobre um tema, ou refletir sobre
as intervencdes que se fazem no grupo. Situado neste ultimo nivel, o grupo
pode pensar sobre as proprias emocdes e reacdes dentro e fora do grupo, o
que leva a possibilidade de progredir na compreensao e superacdo das dificul-
dades que cada membro e o préprio enfrentam.?

Apesar de ambos os niveis de funcionamento se alternarem desde o prin-
cipio até ao final do processo, costuma existir nas primeiras sessdées um pre-
dominio do aspeto emocional: expressdo e descarga de sentimentos, o grupo
excede-se, cada participante pensa que a sua situacdo € a pior, que nada pode
mudar, etc. Mais adiante, os membros do grupo vdo sendo capazes de ouvir
os outros, de dar ideias, de considerar outros aspetos da sua situacdo e de
mostrar mudancas, num clima emocional mais contido e com predominio do
pensamento e da reflexdo. Para que o grupo seja realmente um elemento socio-
terapéutico, é necessario que, através do processo estabelecido, cada partici-
pante possa refletir, pensar e enfrentar de forma mais positiva a sua realidade,
e tolerar as profundas emoc¢des e os sentimentos que os conflitos e as perdas
acarretam inevitavelmente.

A funcdo do assistente social é de ajudar o grupo a atingir os seus objetivos.
Para isso, deve ter a capacidade de compreender o grupo no seu sofrimento,
nas suas expressdes e nas suas sucessivas dificuldades. Devera facilitar a parti-
cipacado e a integracdo dos seus membros, respeitando o estado de espirito e a
evolucdo de cada um deles. O profissional deve renunciar ao protagonismo que
o grupo lhe confere, sem perder a sua funcdo e autoridade no mesmo. Neste
sentido, as ideias, opinides ou interpretacdes surgidas do grupo e dirigidas a
um dos seus membros terdo sempre mais forca do que as introduzidas pelo
profissional, apesar de este poder apoiar, precisar ou expressar reflexdes sobre
o0 assunto. O assistente social avaliard a assisténcia e a participacao, e tentara
gue o grupo supere os conflitos que possam surgir através da tomada de cons-
ciéncia, do esclarecimento de conteudos, da toleradncia e da aceitacdo da dife-
renca. O profissional deve manter o ideal e a possibilidade real de mudanca
e superacdo de cada membro do grupo, o que lhe permitird compreender e
aceitar melhor os seus familiares e a si proprio, através de uma experiéncia
partilhada no grupo.

Algumas das expressdes dos participantes que assistiam a um grupo de
uma unidade hospitalar de cuidados paliativos, dirigidas aos profissionais do
servico, eram as seguintes: «O grupo faz-me sentir que ndo estou sozinha»,

21. Grinberg, L. Introduccion a las ideas de Bion. Buenos Aires: Nueva Vision, 1986.
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«Apesar de me sentir sozinho e desorientado, sinto que ainda posso ajudar
outros como eu», «Desde que estou no grupo, todos no meu piso me cumpri-
mentamy».

Pode ser muito conveniente que a equipa de profissionais, apesar de ndo
participar no grupo, ndo o viva como algo externo ou alheio ao servigo, mas
precisamente o contrario. Na medida do possivel, seria interessante até convi-
dar esporadicamente algum profissional da equipa de assisténcia a participar
nos grupos, de modo a poderem experimentar na primeira pessoa o significado
e o potencial dos grupos terapéuticos.
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XV

Fundamentos

dos grupos de apoio:
ajudar as pessoas a
enfrentarem a sua situacao’

Autora: Nancy Sherman

«Na&o deixeis os grupos. Sdo muito Uteis e ajudar a conseguir forcas
para continuar com as atividades da vida diaria.»
Mulher de 45 anos, participante num grupo para viluvas jovens

Conceitos-chave

* Participar num grupo de apoio pode aumentar o sentido de autoestima,
propdsito e controlo.

* Para muitas pessoas, o apoio social e a inter-relacdo ajudam a gerir as
doencas gque ameacam a vida, assim como as responsabilidades da pres-
tacdo de cuidados e/ou a perda.

* A participacdo nestes grupos permite ndo sé que o participante receba e
beneficie do apoio e da formacdo, mas também que se sinta realizado com
a sua intervenc¢ado no grupo.

* Osresponsaveis dos grupos determinam a composicdo dos mesmos e facili-
tam o seu processo para maximizar os beneficios dos participantes.

1.  Traduzido por Anna Novellas, com a autorizacdo da Oxford University Press, de: Sherman,
N. «The Whys and wherefores of support groups: Helping people cope». Em: Altilio, T.; Otis-
Green, S. (ed.). Oxford Textbook of Palliative Social Work. Cap. 26. Nova lorque: Oxford
University Press, 2011, pag. 287-297.
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Introducao

As situacdes intensas e dificeis, tais como uma doenc¢a ou uma perda, podem
fazer emergir nas pessoas emoc¢des profundas, o que as fara sentir a necessi-
dade de falar com outras pessoas. Trata-se de uma forma de compreender mel-
hor a sua situacdo, de fazer face ao isolamento ou, até mesmo, a vergonha que
sentem perante a sua doenga ou as suas reacdes, de analisar os seus pensa-
mentos e sentimentos, e talvez também de aprender novas formas de enfrentar
0os problemas. Um fendmeno social concebido para incentivar estes objetivos
é o que anda a volta dos grupos de apoio. Este capitulo ird tratar do valor que
traz este método de enfrentamento e compreensdo, ao mesmo tempo que ofe-
recerd sugestdes para estruturar, liderar, promover e moderar grupos.

Grupos de apoio: justificacao

«Um grupo de apoio é composto por um grupo de pessoas gue se rednem
regularmente, de forma voluntaria, para cobrir umas necessidades que tém
em comum.»? Apesar de poder ser efetivamente terapéutico, distingue-se das
terapias de grupo por ndo se centrar no crescimento psicolégico dos seus
membros de forma individual, como fazem a maior parte deste tipo de gru-
pos. Quase todos os grupos de apoio poderiam considerar-se psicoeducati-
vos, dado que incluem o seguinte: @) uma forte componente educativa formal;
b) uma responsavel de grupo qualificado; ¢) um tema e uma finalidade agluti-
nantes, e d) uma estrutura e uma direcdo. Os principais objetivos sdo informar
e guiar sobre a doenca, o estado ou a situacdo; animar e apoiar os participantes
para ganharem controlo e melhorarem a sua qualidade de vida; proporcionar
um sistema de apoio emocional que reduza a alienacado e o isolamento, acalme
o desespero e aumente a esperanca e a responsabilidade pessoal; ajudar os
membros do grupo a ter um sentimento mais vivo de alegria e satisfacdo com
a vida tal como ela é, com todos os seus obstaculos, limitacdes, contratempos
e dececdes, assim como proporcionar oportunidades para aprender e pér em
pratica novas formas de comportamento e relacdo.?

Como vivemos numa sociedade que normalmente desaprova quem expressa

«demasiado» as suas emocdes, e também dado que muitas pessoas vivem
longe das suas familias, os grupos oferecem a estas pessoas a possibilidade de

2. Miller, J. Effective support groups. Fort Wayne (Indiana): Willowgreen Publishing, 1998, pag. 8.
[Traducdo prdépria.]

3. Brown, R.; Pain, K,; Berwald, C.; Hirschi, P.; Delehanty, R.; Miller, H. «Distance education and
caregiver support groups: Comparison of traditional and telephone groups». J Head Trauma
Rehabil 1999;14:257-268.
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fazer parte de um ambiente favoravel onde podem trabalhar os seus sentimen-
tos e preocupacodes. Para muitos, existem muito poucos espacos nas suas vidas
onde podem conseguir apoio fidvel e ser eles préprios. Ao reunir pessoas que
estdo a viver situacdes semelhantes, os grupos de apoio oferecem uma forma
de normalizar as suas experiéncias relativamente a uma doenca. Os grupos
oferecem aos participantes a oportunidade de aprender novos comportamen-
tos, novas técnicas para a resolucdo de problemas ou habilidades de enfren-
tamento num ambiente seguro, com a ajuda de um facilitador e partilhando as
suas experiéncias com os restantes membros. Os grupos podem ter um foco
especifico, como a perda ou a prestacdo de cuidados, ou estar relacionados
com doencas ou diagndsticos muito concretos, como por exemplo a esclerose
multipla, a esclerose lateral amiotrdéfica (ELA) ou o grupo psicoeducativo | Can
Cope, da Sociedade Americana contra o Cancro.*

A experiéncia demonstrou que as pessoas com problemas emocionais bene-
ficiam com a oportunidade de comunicarem e ajudarem outras pessoas,>® e
a participacdo num grupo ndo soé oferece aos seus membros a possibilidade
de receber ajuda, mas também de ajudar os outros. Desde os anos oitenta, os
grupos de apoio demonstraram ser uma forma de intervencdo psicossocial
poderosa e rentdvel para pessoas com cancro, que refletiram os seus efeitos
positivos na sua adaptacado psicossocial.” As avaliacdes psicoldgicas dos partici-
pantes num grupo de apoio para pessoas com cancro mostraram uma melhoria
significativa na imagem que estas tém de si prdprias, assim como uma melho-
ria na adaptacdo ao hospital e no conhecimento da doenca, em comparacdo
com os seus pares do grupo de controlo.8 OQutros estudos demonstraram que,
apesar de ndo existir um aumento nos indices de sobrevivéncia, as mulheres
com cancro da mama metastatico que participaram em grupos de terapia de
apoio e expressiva melhoraram o seu humor e sentiram uma reducdo na dor,° e
um estudo posterior com o mesmo setor de populagcdo ajudou os membros do
grupo a fazer face e suportar o stress relacionado com a doenca, assim como a
diminuir a angustia.”® Um estudo realizado com pessoas com cancro da mama
gue tinham participado numa intervencao de apoio de 26 sessdbes mostrou que

4. American Cancer Society (http:/www.Cancer.org)

5. Coward, D. «The lived experience of self-transcendence in women with advanced breast can-
cer». Nurs Sci Q 1990;3:162-169.

6. Schwartz, C.; Sendor, M. «Helping others helps oneself: Response shift effects in peer support».
Soc Sci Med 1999;48:1563-1575.

7. Spiegel, D.; Bloom, J.; Yalom, |. «<Group support for metastatic cancer patients: A randomized
prospective outcome study». Arch Gen Psychiatry 1981;38:527-534.

8. Cain, E.; Kohorn, E.; Quinlan, D.; Latimer, K.; Schwartz, P. «Psychosocial benefits of a cancer
support group». Cancer 1986;57:183-189.

9. Goodwin, P; Leszcz, M.; Ennis, M.; Koopmans, J.; Vincent, L.; Guther, H. et a/. «The effect of group
psychosocial support on survival in metastatic breast cancer». N Engl/ Med 2001;345:1719-1726.

10. Classen, C.; Butler, L.; Koopman, C.; Miller, E.; DiMicelli, S.; Giese-Davis, J. et al. «Supportive-
expressive group therapy and distress in patients with metastatic breast cancer». Arch Gen
Psychiatry 1981;58:494-501.
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estas pessoas tinham um indice mais baixo de risco de reincidéncia do cancro
da mama e de morte. Os autores sugerem que, «se se aplicarem intervencdes
psicolégicas eficazes para reduzir o stress numa fase precoce, melhorardo
seguramente tanto a saude mental e os comportamentos relacionados com
os tratamentos e a saude como, provavelmente, também os resultados bio-
I6gicos».”

Um estudo com pessoas com cancro demonstrou que dois tercos dos par-
ticipantes expressaram a necessidade de falar com outras pessoas, com um
amigo intimo ou com a familia.? Davison et al’® concluiram, através da sua
investigacdo sobre grupos e o fendmeno social, que «o0s grupos de apoio sdo
especialmente valorizados por individuos cujas vidas e identidades sociais esti-
veram em risco». Enquanto se continua a analisar o beneficio dos grupos, um
estudo que compara grupos de apoio social com grupos experienciais-exis-
tenciais sugere que, apesar de ndo se ter podido encontrar uma reduc¢do da
angustia psicossocial em mulheres com cancro da mama primario que partici-
pavam em qualquer dos grupos referidos, também se recomenda propor este
tipo de apoio, dado que deixa claro que as mulheres em que se baseia o estudo
consideram gue a intervencdo as ajuda.’

Tabela 1. Narrag¢do do paciente ou familiar: Lisa

Lisa € uma mulher de 43 anos cujo marido faleceu com um cancro que lhe
tinha sido diagnosticado alguns meses antes, deixando-a com cinco filhos
de idades compreendidas entre os 7 e os 23 anos. Ligou para um centro de
ajuda para ultrapassar o luto porque se sentia «sem esperanca, destrocada,
sem vida». Dizia que sentia que ndo podia continuar a tratar dos filhos, que
ndo tinha vontade de continuar a viver e que tinha o coracdo partido. Des-
creveu a sua experiéncia com o grupo como alguém a tivesse levado pela
mao e lhe tivesse ensinado a respirar outra vez. No seu grupo de ajuda ao
luto conheceu «as mulheres mais extraordindrias do mundo», que choraram
e riram com ela, e que ndo tiveram medo de |he dizer o que precisava de
ouvir. «O amor e o apoio naquela sala eram incriveis, e esperava ansiosa
gue chegasse a proxima semana.» Quando terminou a sua experiéncia com
este grupo, contou que sentia que os participantes e a experiéncia vivida lhe
tinham salvo a vida.

1. Anderson, B.; Yang, H.; Farrar, W.; Golden-Kreutz, D.; Emery, C.; Thornton, L. et al. «Psychologic
intervention improves survival for breast cancer patients: A randomized clinical trial». Cancer
2008;113:3450-3458. [Traducgédo propria.]

12. Kuczynski, K. «Life-threatening iliness and the nature of social support: Brief research report».
J Psychosoc Oncol 2008;26:113-123.

13. Davison, K.; Pennebaker, J.; Dickerson, S. «Who talks? The social psychology of iliness support
groups». American Psychologist 2000;55:205-217, pag. 16. [Tradug¢é&o propria.]

14. Vos, P; Visser, A.; Garssen, B.; Duivenvoorden, H.; De Haes, H. «Effectiveness of group psycho-
therapy compared to social support groups in patients with primary, non-metastatic breast
cancer». J Psychosoc Oncol 2007;25:37-60.
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Os grupos de apoio sdo uma forma rentavel de prestar servico a muitas pessoas
e de alargar o alcance da assisténcia clinica quando os recursos sao limitados.
Também podem ser o método terapéutico preferido em funcdo do objetivo
clinico e das necessidades das pessoas doentes, assim como das suas fami-
lias. Tém o poder de proporcionar um lugar seguro onde se podem expressar
emocodes e, frequentemente, «testar» novas ideias ou novas formas de compor-
tamento. Os grupos podem criar um ambiente onde se estabelecem novas ami-
zades e onde as pessoas tém a possibilidade de se rirem, aprendendo que toda
a sua luta e os seus desafios ndo por qué ser tristes ou dolorosos (ver tabela 1).

Avaliar necessidades e estruturar programas

Levar a cabo uma avaliacdo das necessidades permitird determinar que servicos
se encontram disponiveis em cada organizacdo e comunidade, analisar a sua
eficacia e identificar as necessidades ndo cobertas. Esta avaliacdo ajudara a
configurar programas relevantes e significativos que, consequentemente, terdo
mais possibilidades de terem sucesso. Existe toda uma variedade de formas em
gue se podem organizar grupos para cobrir as necessidades avaliadas das pes-
soas doentes e das suas familias. Todas tém vantagens e inconvenientes, em
funcdo dos recursos disponiveis da comunidade e da missdo da organizacao.

Um grupo aberto normalmente chega a um maior numero de pessoas e mais
diversas, com as quais 0s seus membros se podem relacionar e com as quais
podem aprender. A caracteristica mais importante de um grupo aberto ou ndo
estruturado é que ndo tem um fim determinado. Os encontros sdo em dias e
lugares marcados, mas ndo existe um compromisso de assisténcia. Os partici-
pantes podem decidir assistir regularmente durante um periodo de tempo, ou
assistir esporadicamente, ou participar numa sessdo e ndo voltar mais.” Este
estrutura sugere gue as pessoas se encontrardo em diferentes etapas da sua
recuperacdo e adaptacdo, e que talvez possam aproveitar a sua experiéncia
de forma adequada para ajudar as pessoas que se encontram noutras fases do
processo. Para os participantes, um grupo aberto oferece a liberdade de deci-
dir quando querem assistir as sessdes. Para algumas pessoas que estdo a lutar
contra uma doenca ou que tém responsabilidades significativas, um compro-
misso regular semanal pode ser dificil. Os grupos abertos oferecem menos
oportunidades de criar lagcos e continuidade, ao mesmo tempo que podem
apresentar mais desafios ao facilitador, porque cada sessdo de grupo pode
incluir novos participantes, gue chegam com necessidades distintas e em dife-
rentes etapas do seu processo de adaptacao.

15. Hughes, M. Bereavement and support: Healing in a group environment. Filadelfia (Pensilvania):
Taylor & Francis, 1995.
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Os grupos fechados ou estruturados sdo concebidos para cobrir temas
concretos ou atingir determinados objetivos para um tipo definido de popula-
¢do e durante um periodo de tempo estabelecido.’® Esta modalidade permite
gue os seus membros se inter-relacionem mais, o que faz com que confiem
mais e partilhem mais coisas, de modo que existem muitas possibilidade de
se iniciarem amizades duradouras para além do grupo. Um grupo fechado
implica a tomada de decisdes clinicas quanto a sua estrutura e participacao.
Além disso, os facilitadores devem habitualmente tomar decisdes sobre se
é conveniente entrarem novos participantes e em que momento, avaliando
tanto as necessidades do grupo no seu conjunto como as de cada um dos
seus membros.

Alguns programas disponibilizam sessdes mensais, um tipo de reunido de
grupo que se frequenta uma Unica vez e onde as pessoas recebem apoio numa
experiéncia especifica, o que dara lugar a uma abordagem muito variada que
pode incluir desde partilhar as suas histdrias até aprender novas técnicas,
como por exemplo, técnicas de relaxamento. Este tipo de programa oferece
uma experiéncia de apoio temporaria, provavelmente até se iniciarem as novas
séries de sessdes de grupo. Além disso, esta estrutura pode servir de introdu-
cdo a experiéncia de grupo para aquelas pessoas que ainda ndo tenham deci-
dido a sua participacao, e pode beneficiar as outras que escolham uma unica
sessdo breve para fazer perguntas sobre algumas questdes ou, simplesmente,
para esclarecer alguns assuntos. Os grupos podem organizar-se em funcdo
de diagnosticos especificos, grupos etarios, género, experiéncias de perda ou
por papéis, como o de cuidador. Para algumas pessoas, participar num grupo
com um inicio e um final predeterminados proporciona-lhes uma estrutura
e um processo de conclusdo previsivel que |lhes oferece uma maior comodi-
dade ou que encaixa melhor na estrutura das suas vidas e responsabilidades.
No entanto, outras pensam gque esse mesmo final planeado e previsto chega
sempre «demasiado cedo», e ficam com a sensacdo de que precisam de uma
maior ligacdo. As sessdes dos grupos fechados costumam estar bastante bem
estruturadas, mas, quer sejam abertos ou fechados, a maior parte dos grupos
apresentam uma estrutura planificada que ajuda o grupo a arrancar, a progre-
dir e a finalizar. Além disso, esta orientada em funcdo do estilo de direcédo e dos
conhecimentos clinicos do facilitador.

Construir programas de sucesso

A localizagcdo é algo muito importante para o sucesso de um grupo. Ndo deve
apresentar obstaculos, deve ser facil de encontrar, com estacionamento ade-
qguado, e deve ter uma iluminacado 6tima e uma boa sinalizacdo, para indicar

16. Hughes, M. Op. cit.
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aos participantes onde se encontra a sala do grupo. A possibilidade de movi-
mentar as cadeiras permite que as pessoas reorganizem a sala em funcédo
das necessidades dos membros do grupo, do foco do programa e dos obje-
tivos clinicos. Apesar de parecer dbvio, as cadeiras devem ser cdmodas: nem
demasiado baixas ou moles, para ndo dificultar o levantar ou sentar a algumas
pessoas, nem demasiado duras, de forma a serem cémodas. E fundamental
assegurar-se de que ndo existem distracdes na sala e de que esta é privada,
para além de se encontrar a uma temperatura agradavel que se pode ajus-
tar conforme as necessidades dos membros do grupo. O espac¢o criado para
receber os participantes é simbdlico e demonstra de que modo os organi-
zadores valorizam a respeitam o programa que estdo a disponibilizar, assim
como os assistentes. As pessoas que frequentam o grupo «para que cuidem
delas» vao reparar em todos os pormenores, por isso € muito importante
qgue se trate de uma sala limpa, com todos os elementos necessarios e um
ambiente visual agradavel.

O tamanho dos grupos é varidvel, mas em geral considera-se que sevem ter
no minimo 4 pessoas € no maximo 12.7 Normalmente, é melhor comecar com
um numero mais elevado de participantes, porque acontece com frequéncia
gue alguns deixam de participar durante as primeiras sessdes de um grupo
fechado. Alguns facilitadores trabalham com grupos de apenas 3 ou 4 pessoas,
mas apena depois de terem preparado os seus membros e reforcado o seu
compromisso de assisténcia, dado gue com tdo poucos membros a auséncia de
uma pessoa pode ter um grande impacto no processo do grupo.

A escolha do momento adequado pode influenciar o sucesso de um grupo.
Um aspeto da avaliacdo das necessidades é perguntar aos possiveis parti-
cipantes qual é o melhor momento para organizar programas. A chave na
planificacdo consiste em apresentar uma resposta flexivel para as necessi-
dades das pessoas que estdo a ser assistidas. Para além de escolher bem o
momento, outra decisdo que se tomard na criacdo de um programa € se se
vai cobrar ou ndo uma quota. Conforme a natureza do grupo, alguns médi-
cos dao a possibilidade de faturar as empresas de seguros os servicos dos
grupos de terapia. Alguns dos programas nao lucrativos ndo cobram quotas,
mas incentivam os seus participantes a fazer donativos, como por exemplo o
apoio financeiro ou a ajuda com o marketing, ou a escrever cartas ao editor
falando com as organiza¢cdes sociais acerca do valor que estes servicos tém
nas suas vidas. Alguns programas cobram uma quota para todos os grupos;
outros contemplam pedir quotas apenas em programas «especiais», e outros
procuram patrocinadores locais para com o seu apoio cobrir todas as despe-
sas. Muitas organizacdes e hospitais facilitam programas de apoio gratuitos
qgue estdo disponiveis para a comunidade, como parte das responsabilidades
dos servicos sociais.

17. Hermann, J. Cancer support groups: A guide for facilitators. Atlanta (Gedrgia): American
Cancer Society, 2005.
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Ussher et al.'® sugerem, com base na sua investigacao, gue existe a necessidade
de informar acerca da finalidade e do funcionamento dos grupos para reduzir o
estigma, dado que algumas pessoas consideram os grupos como algo negativo
ou ligado a experiéncias horriveis. Estes autores também sublinham a importancia
de resolver os obstaculos apresentados pelos participantes para frequentarem os
grupos, tais como o transporte, a possibilidade de cuidados de substituicao, horas
varidveis do dia para se adaptarem as pessoas que trabalham, etc.

Publicitar os programas de grupos

Existem muitas oportunidades para dar a conhecer as pessoas doentes, fami-
lias, publico em geral e comunidades profissionais os programas de grupos
que se disponibilizam através das organizacdes, instituicdes ou praticas pro-
fissionais. As palavras escolhidas para publicitar estes grupos sdo importantes,
porque estabelecem o primeiro contacto com o0s seus possiveis membros. A
linguagem e a mensagem de qualquer instrumento de comercializagdo devem
ser escolhidas com cuidado.

As seguintes atividades e recursos oferecem opc¢des para a promoc¢ao dos
programas de grupos:

¢ Os meios de comunicacdo, como por exemplo os jornais, a radio, a televisao
e a internet, podem oferecer oportunidades de promocao gratuita e ampla.
Apesar da publicacdo de anuncios de servi¢co publico ou de programacdes
nos calendarios ser uma boa ideia, recebem mais atencdo quando se cria uma
«histdéria» de interesse jornalistico, como por exemplo o anuncio de novas
incorporacdes ou novos programas, bolsas recebidas ou pessoal premiado.
Além disso, as historias relacionadas com determinadas doencas ou situacdes
clinicas, como a prestacédo de cuidados, as terapias integrais para a dor e a
gestdo dos sintomas, ou uma narracdo emotiva sobre pessoas doentes ou
familias, tém especial interesse nos meios de comunicacdo. Personalizar estas
histérias com entrevistas com as pessoas doentes e as suas familias pode
ser muito util. Contudo, requer que o pessoal de cuidados de saude estude
com cuidado e prepare bem as pessoas que estdo dispostas a falar com os
meios de comunicacdo, para que a experiéncia nao provogque uma angustia
ndo prevista e tanto pacientes como familias ndo figuem expostos de forma
gue possam ser subestimados ou fiquem desconcertados.

¢ As newsletters publicadas por organizac¢des, grupos sociais e a Igreja acei-
tam normalmente os anuncios dos seus programas ou artigos. Podem ter
um maior significado para os leitores se incluirem narracdes e testemunhos
de pessoas que tenham avaliado positivamente as interveng¢des do grupo.

18. Ussher, J.; Kirsten, L.; Butow, P.,; Sandoval, M. «A qualitative analysis of reasons for leaving, or
not attending a cancer support group». Soc Work Health Care 2008;47:14-29.
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Os panfletos e os folhetos elaborados para promover eventos e programas
especificos podem ser enviados por correio ou distribuidos em igrejas ou
sinagogas, centros de dia para idosos, hospitais, residéncias de idosos,
bibliotecas, locais de trabalho e consultérios médicos.

Quando se pretende chegar a grupos especificos da populacdo, como por
exemplo pessoas com dor dentro do grupo de gays e lésbicas, ou varios
grupos culturais, ou quando se promove um workshop especifico, pode ser
muito util colocar anuncios pagos, quer seja através de donativos ou patro-
cinadores, nos jornais especificos da populacéo.

Disponibilizar um painel de oradores promove formacédo e informacéao, e
também pode servir de férum para promover outros servicos.

Existem paginas web institucionais e de organizacdes, assim como grupos
de comunicacado por correio eletrénico, que facilitam gratuitamente oportu-
nidades de expansdo para os programas de marketing.

E necessario respeitar a confidencialidade das pessoas contactadas que
ndo estejam convencidas para frequentar os cursos. Consequentemente, a
fonte consultada deverd entrar em contacto com o possivel participante
para obter uma autorizacdo por escrito antes de partilhar qualquer tipo de
informacdo médica ou identificativa.

Tabela 2. Narragao do paciente ou familiar: Mary

Mary, uma mulher de 45 anos e com uma deficiéncia auditiva, perdeu a mae
apos uma doenca prolongada. Quis participar num grupo de apoio para
adultos que tinham passado pelo trauma de perder um pai ou uma mae, mas
ndo sabia ler os ldbios suficientemente bem para poder entender o que se
dizia no grupo, nem conseguia falar de forma clara para que os outros par-
ticipantes a entendessem. Para que Mary se pudesse sentir acolhida e apro-
veitar a experiéncia, a organiza¢cdo que se encarregava do grupo trabalhou
com ela para encontrar um intérprete de lingua gestual que assistisse as
sessdes, e contribuiu para o pagamento dos seus servicos.

Facilitacdao de grupos

Apesar de as opinides diferirem sobre se o facilitador deve ou ndo ser um
«profissional» qualificado, um orientador de pares ou um voluntario, existem
certas qualidades que sdo necessdrias para ser facilitador.®2° Um grupo de

19. Helgeson, V.; Cohen, S.; Schulz, R.; Yasko, J. «Education and peer discussion group interven-

tions and adjustment to breast cancer». Arch Gen Psychiatry 1999;56:340-347.

20. Solomon, P. «Peer support/peer provided services underlying processes, benefits, and critical

ingredients». Psychiatric Rehabil J 2004;27:392-401.
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apoio de pares, normalmente constituido por pessoas com diagndsticos, per-
das ou situacdes semelhantes, como é o caso dos cuidadores, é definido por
Mead et al.?’ como «um sistema para dar e receber ajuda com base nos prin-
cipios-chave do respeito, responsabilidade partilhada e acordo mutuo daquilo
que é Util». Estes grupos estdo pensados para ajudar aquelas pessoas que nao
tém o apoio de uma rede originada de forma natural, mas as investigacdes
ndo foram conclusivas na demonstracdo dos efeitos positivos relacionados
com o apoio de pares.?? Toseland??® descobriu que, passado um ano, 0os gru-
pos de apoio de pares dirigidos por profissionais eram mais eficazes do que a
ndo intervencdo para ajudar os cuidadores de idosos frageis a reduzir o stress
e aumentar a sua competéncia. Porém, ndo se encontrou nenhuma diferenca
entre os dois tipos de grupos. Defendeu-se que os grupos de apoio de pares
sdo especialmente Uteis e adequados ao tentar dar resposta as necessidades e
diferencas culturais. Monahan et al.,?* por exemplo, descobriram que os grupos
em que se falava espanhol tinham mais participantes do que os grupos para
pessoas de origem latina em que se falava em inglés. Isto sugere que, se um
grupo foi concebido para dar assisténcia a um setor da populacdo com uma cul-
tura especifica, os iguais que representam essa cultura podem ser percebidos
cComo mais compreensivos ou uteis. Um programa criado pelo centro médico
City of Hope da Califérnia, o Programa de Transi¢cdes, foi concebido para tratar
alguns aspetos do apoio no final da vida dentro do grande complexo médico
de servicos. O reconhecimento de que aproximadamente um terco das pes-
soas assistidas eram de origem latina colocou imediatamente a questédo de que
0s servicos prestados apenas em inglés ndo respeitariam nem ajudariam um
numero significativo de pacientes. Por isso, conseguiram um subsidio para criar
um grupo de apoio em espanhol para assistir pessoas em luto, em colaboracdo
com um centro para pessoas doentes em fase de final de vida.?®> Demonstra-se
assim a oportunidade de ser criativo no estabelecimento de redes, na colabo-
racdo e no desenvolvimento de recursos para responder as necessidades de
uma comunidade ou populacdo especifica.

A decisdo de dirigir estes grupos por profissionais ou voluntarios, ou por
uma combinacdo de ambos, corresponde a cada organizacdo de forma indi-
vidual, e toma-se com base numa avaliacdo clinica sobre o fim desejado e os

21. Mead, S.; Hilton, D.; Curtis, L. «Peer support: A theoretical perspective». Psychiatric
Rehabilitation J 2001;25:134-141, pag. 135. [Tradug¢do propria.]

22. Helgeson, V.; Cohen, S.; Schulz, R.; Yasko, J. «Group support interventions for women with
breast cancer: Who benefits from what?». Health Psychol 2000;19:107-114.

23. Toseland, R. «<Long-term effectiveness of peer-led and professionally led support groups for
caregivers». Soci Service Rev 1990;64:308-327.

24. Monahan, D.J.; Greene, V.L.; Coleman, P.D. «Caregiver support groups: Factors affecting use of
services». Soc Work 1992;37:254-260.

25. Otis-Green, S. «The transitions program: Existential care in action». J of Cancer Educ 2006;21:
23-25.
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resultados previstos do grupo. Independentemente desta decisdo, o facilitador
de um grupo deve reunir umas determinadas caracteristicas:

« Conhecimento do tema (doenca ou sintoma especifico, prestacdo de cuida-
dos, luto e perda).

e Compreensdo das dindmicas de grupo e de como responder e gerir o seu
processo.

« Uma atitude tolerante e sem preconceitos.

 Capacidade de escutar, assim como de comunicar e ensinar.

* Capacidade de demonstrar compaixdo, empatia, respeito e autenticidade.
« Comodidade tanto perante situacdes de siléncio como de conflito.

« Capacidade para estabelecer limites aos membros do grupo e também a si
proprio.

« Capacidade para ser flexivel e adaptar-se aos planos e processos, caso
necessario.

« Conhecimento dos recursos sociais.

* Atitude aberta tanto para aprender como para supervisionar, e sensibilidade
para saber quando pedir ajuda.?®

Algumas consideracdes sobre os processos
de grupo

A maior parte das sessdes comegcam com as boas-vindas e alguns comentarios
sobre a organizacdo do grupo. Alguns autores propdem um exercicio inicial,
seguido de um convite para que os membros do grupo se apresentem e partil-
hem as suas expectativas sobre a sua participacdo. Em sessdes de seguimento,
pode pedir-se aos participantes para partilharem acontecimentos, ideias ou
sentimentos relevantes que tenham acontecido desde a Ultima sessdo, assim
como qualquer pergunta que lhes tenha surgido. Os facilitadores de um grupo
aberto normalmente precisam de uma estrutura diferente, porque ndo existe
uma assisténcia fixa, e cada sessdo pode ser considerada como uma entidade
em si mesma, e ndo como parte de uma série de sessdes continuas. Em funcdo
da finalidade do grupo, cada sessdo exigira apresentacdes e tempo para que o
facilitador faca um resumo e um encerramento.

Em geral, é Util e necessario rever algumas «regras» basicas ou normas rela-
cionadas com o processo de grupo durante as primeiras sessdes. Os partici-
pantes sentem-se normalmente mais seguros quando entendem a estrutura, o
gue podem esperar do grupo e de que forma podem contar com o facilitador.

26. Hughes, M. Op. cit.
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As normas por escrito apresentam a vantagem de se poderem rever e levar
para casa, como lembrete da participacéo.

A seguir especificam-se algumas das ideias que se podem incluir nas nor-
mas:

Confidencialidade. Qualquer coisa que se partilhe no grupo deve ser confi-
dencial. S6 se partilha com pessoas alheias ao grupo o que se aprende sobre
si proprio.

Respeito. E importante respeitar os proprios sentimentos e o processo, assim
como os dos outros membros. Cada situacao é diferente; portanto, as pessoas
também respondem de forma diferente. E este o0 motivo pelo qual, por vezes, a
doenca e a perda se vivem como processos em solitario. Nem as pessoas nem
0s caminhos a seguir neste processo sao simples. Toda a gente passa por esta
situacdo a sua maneira. Mesmo que se possam comparar sentimentos, ideias ou
experiéncias, ndo devemos julgar.

Pesquisas e telemodveis. Deve respeitar-se o tempo dedicado ao trabalho do
grupo, por isso os pagers e telemdveis devem estar desligados, ou caso seja
necessario, configurados para o modo de vibracao.

Conselhos. Partilhar sentimentos pessoais e preocupacdes atuais ndo é o
mesmo que resolver problemas. Fazer perguntas e partilhar o que nos foi util é
algo que serd sempre permitido, mas ndo podemos saber se o que estd certo
para ndés também o serd para outras pessoas, por isso recomenda-se fazer
sugestdes e dar apoio, em vez de expressar o que se deveria fazer ou o que se
deve fazer.

Liberdade de expressdo. Os participantes podem escolher partilhar as suas
experiéncias ou permanecer em siléncio. Ndo se obrigara ninguém a falar, nem
serd apontado por isso. Todas as pessoas que se sentirem a vontade para par-
tilhar com os outros terdo a oportunidade de fazé-lo. E importante ndo inte-
rromper quem estd a falar. Em alguns casos, o facilitador pode intervir para se
assegurar de que todos os participantes tém a oportunidade de partilhar e de
serem ouvidos.

Sentimentos. Os sentimentos ndo sdo nem certos nem errados. Sdo o que séo.

N&ao participacdo numa sessdo. Se alguém faltar a uma sessdo e ndo avisar
antecipadamente, o resto do grupo pode ficar preocupado. Pede-se aos par-
ticipantes para ligarem se souberem gue ndo vao poder ir a uma sessdo ou se
decidirem n&o continuar no grupo. Indicar-se-4 um numero de telefone para
deixar o aviso.

Por vezes, os facilitadores decidem comecar o grupo com um exercicio para
ajudar a centrar o debate e a conter o sentimento de angustia. Um exemplo
seria pedir aos participantes para trabalharem juntos para fazerem uma lista
das coisas mais e menos Uteis que outras pessoas lhes disseram ou fizeram por
eles. Isto pode gerar uma variedade de comentarios, muitos dos quais serdo
partilhados e confirmados por outros membros do grupo. OQutros comentarios
que surjam no grupo podem adquirir um significado diferente ao analisar-se
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novamente a sua intencdo. Pensar em conjunto sobre estratégias para consi-
derar um significado desde outra perspetiva e possiveis respostas ao mesmo
pode traduzir-se em ideias praticas, provocar muitos sorrisos e dar forca a qguem
se tiver sentido indefeso. Quando for clinicamente indicado, estas respostas
podem poér-se em pratica dentro dos grupos, permitindo aos seus membros
experimentar novas técnicas e formas de comportamento e de comunicacao.

A seguir referem-se algumas perguntas que podem gerar um bom dialogo:
e Como estdo a reagir os amigos e a familia a sua situacao?
* Onde estd a receber o apoio de que necessita?
* Pode partilhar alguns dos seus medos?
« O gue gostaria de ter feito ou o0 que gostaria de fazer de forma diferente?

* Ha momentos em que esta situacdo ndo lhe parece real? Como se sente e
como a enfrenta?

* Que conselhos funcionam melhor para si para enfrenta-la?

« O que aprendeu que tenha ajudado a sua familia e os seus amigos a enten-
der como se sente?

* Qual é o maior desafio que Ilhe causou a sua doenca? Como o tem superado
até agora?

e O gue da sentido a sua vida e no passado?

Apesar de alguns grupos parecerem ter uma fluidez «perfeita», com pessoas
gue se relacionam e conectam de forma respeitadora e positiva, em deter-
minados momentos os facilitadores devem enfrentar diferentes desafios.
Normalmente, isto acontece quando entre os participantes de um grupo ha
pessoas com agendas inamoviveis ou com personalidades complexas. Talvez
estas pessoas precisem de mais ajuda do que a que um grupo pode oferecer,
ou poderiam ter necessidades que ndo sdo apropriadas ou possiveis de cobrir
num grupo, ou talvez simplesmente ndo tenham a capacidade ou as habilida-
des sociais necessarias para participar de forma util no processo do grupo.
Como estas situacdes podem acrescentar complexidades especiais ao desafio
de criar um grupo, os facilitadores recorrem ao critério clinico para intervir com
0 objetivo de proteger tanto o processo do grupo como a dignidade e integri-
dade do membro cuja participacdo possa ser problematica.

Atividades de grupo

Para que um grupo tenha o maior sucesso possivel, é essencial fazer uma pla-
nificacdo, tendo em conta que também deve haver espaco para a flexibilidade,
para poder cobrir as necessidades cambiantes dos participantes durante as
sessdes. A finalidade terapéutica do grupo e os interesses dos seus mem-
bros irdo guiar o tipo de atividades a realizar para melhorar o processo. Por
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exemplo, alguns grupos oferecem um refresco em cada sessdo, enguanto
outros ndo o fazem; outros apenas servem alguma coisa para comer e beber
na ultima sessdo, como um exercicio partilhado; alguns chegam mesmo a criar,
com o tempo e com o consentimento dos participantes, um sistema de «com-
panheirismo» em que os membros ligam uns aos outros durante a semana,
entre as sessdes, para se apoiarem mutuamente, fomentando assim a criacdo
de relacdes.

Por outro lado, é muito importante ter material suficiente para a realizacdo
das atividades do grupo, dado que esta preparacao representa um simbolo do
compromisso do facilitador com os participantes. O material pode incluir, por
exemplo, esferograficas e papel, etiquetas de identificacdo, lencos de papel e o
eguipamento necessario para a reproducdo de videos e musica.

Muitos grupos iniciam as sessdes com um exercicio escolhido conforme o
objetivo clinico. Por exemplo, pode ajudar-se os cuidadores com um exercicio
COMO UM poema ou uma experiéncia de «concentracdo», ou também uma ati-
vidade de respiracdo centrada em «eliminar» ou deixar para tras o stress e as
responsabilidades da vida didria, centrando-se no tempo que irdo passar no
grupo. Este exercicio pode ser incémodo para algumas pessoas, e o trabalho
do facilitador é selecionar os que correspondam ao nivel de a vontade de todos
os participantes.

As atividades de grupo escolhem-se com o objetivo de cumprir os objeti-
vos clinicos, ao mesmo tempo que consideram diferentes fatores, tais como
0 género, a idade, a cultura e o meio. Um grupo de cuidadoras funcionara de
forma muito diferente de um grupo de vilvas que estdo a passar pelo luto apds
terem perdido os maridos.

A seguir dado-se alguns exemplos de atividades de grupo que podem contri-
buir para melhorar os resultados clinicos:

¢« Gestdo do stress e avaliagcdes do autocuidado, para ajudar os membros do
grupo a determinar o seu nivel de stress e a descobrir em que grau cui-
dam de si proprios. Depois desta avaliacdo, podem partilhar-se sugestdes
sobre o autocuidado, com o objetivo de os participantes porem em pra-
tica comportamentos especificos e identificarem diferentes barreiras, assim
como possiveis consequéncias voluntarias ou involuntarias. Por exemplo,
um exercicio de gestdo do stress de 5 minutos para uma mae com criancas
pequenas pode ser frustrante, a menos que se prevejam e planifiquem as
potenciais barreiras que possam surgir. Estes comportamentos podem
por-se em pratica ao longo da semana, e ser submetidos a debate de segui-
mento na sessao seguinte.

e Técnicas de gestdo do stress como alongamentos suaves, respiracdo pro-
funda, meditacdo ou ioga basico, atividades todas elas sem contraindi-
cacdes médicas.

¢ Atividades relacionadas com as artes expressivas, como por exemplo a
criacdo de collages para representar o presente, o passado e o futuro pre-
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visto. Esta atividade pode adotar a forma de «trabalho de casa» ou pode ser
feita como uma atividade de grupo. Para algumas pessoas, levar a cabo uma
atividade de grupo em que se podem concentrar cria um ambiente propicio
em que lhes é mais facil expressar e partilhar os seus sentimentos. Para
outras, ter uma tarefa importante como «trabalho de casa» é intimidatdrio.
Portanto, as intervencdes do grupo sobre a melhor forma de criar a collage
ajudarao a facilitar a coesdo e a obter resultar relevantes. A preparacdo do
material, como por exemplo, levar fotografias, poemas ou pecas de bijutaria
de casa para depois fazer a montagem do collage entre todos, pode ser um
compromisso agradavel para os participantes.

As atividades para o autocuidado baseadas na maxima «Five Realms of Nur-
turing Yourself» («Os cinco campos para o autocuidado»), de Alan Wolfelt,
incluem o fisico, o emocional, o cognitivo, o social e o espiritual.?’ Estas ati-
vidades ajudam os membros do grupo a concentrarem-se neles proprios
como «pessoas completas», e requer que os participantes, quer seja como
grupo ou em subgrupos, considerem qual o impacto da sua situacdo em
cada uma das categorias referidas, e o que podem fazer para melhorar a
forma de cuidarem de si proprios.

Averiguacdes cognitivas, através da utilizacdo de didrios, para identificar
pensamentos e crencas que tém repercussao na forma de enfrentar e de se
adaptarem ao problema durante as sessdes e/ou entre sessdes.

Utilizacdo de diarios e revisdes da vida como ferramentas clinicas para exa-
minar o significado e melhorar o conhecimento interior e a adaptacao.

Debates dirigidos pelo facilitador sobre temas combinados, artigos ou
videos partilhados com o grupo.

Convite a varios oradores para tratar tema de interesse para os membros
do grupo, reservando um tempo para a apresentacao e o debate de grupo.

Finalizacao dos grupos

Ao terminar de cada uma das sessdes, o facilitador dard um tempo para resumir
e assinalar qualquer ponto importante ou os aspetos que se tenham aprendido.
Muitos grupos terminam como comeg¢aram, com um exercicio.

Para a ultima sessdo de um grupo fechado, a preparacao inicia-se algumas

semanas antes, quando o grupo recorda as atividades que se realizardo nessa
sessdo para lhe dar a relevancia necessaria. Para além de decidir a forma do
refresco e a cerimdnia partilhada, é importante fazer um resumo do que acon-
teceu durante as semanas em que o grupo se foi reunindo. Pode assinalar-se

27. Wolfelt, A. The understanding your grief support group guide. Fort Collins (Colorado):

Companion Press, 2004.
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algum dos temas-chave debatidos, assim como ideias significativas ou conhe-
cimentos que os participantes tenham partilhado. Caso seja necessario, reco-
nhecer-se-a o progresso do grupo e reforcar-se-a o otimismo e a esperanca
de que a maioria das pessoas tenha conseguido ganhar algo, se isto for con-
gruente com a sua experiéncia. Alguma sessao final de grupo pode ser espe-
cialmente dificil, mas isso ndo deve ser considerado como um contratempo,
mas como um convite a recorrer a alguma das habilidades de enfrentamento
dos problemas adquiridas nas sessdes de grupo. Existem exercicios de encer-
ramento, como acender uma vela, se o ambiente o permitir, que proporcionam
um objeto de transicdo que os participantes podem guardar como recordacdo
da experiéncia de grupo.

Além das intervencdes de grupo, a avaliacdo do facilitador influencia a abor-
dagem e o ambiente terapéutico criado na ultima sessdo. Por exemplo, criar a
expectativa da troca de moradas e nimeros de telefone pode incomodar algu-
mas pessoas, mas nao outras. Sugerir gue os membros do grupo se encarre-
guem do lanche e das bebidas para partilhar pode provocar embaraco ou uma
situacdo de vergonha em alguém com poucos recursos. Propor a ultima ses-
sdo como uma «graduacdo» ou celebracdo pode ser congruente com a forma
como alguns se sentem, e incongruente com a forma como se sentem outros.
Assim como com a planificacdo inicial, a avaliacdo do facilitador e a sensibili-
dade do grupo como um todo e de cada um dos seus membros sdo essenciais
para terminar as sessdes de forma relevante.

Avaliacao dos grupos

Enquanto alguns programas fazem testes prévios e posteriores para avaliar os
resultados dos grupos, outros consideram que pedir diretamente aos partici-
pantes para avaliarem a sua experiéncia no grupo ou workshop é uma forma
util de ficar a saber o que funciona e o que se deveria mudar.

Neste sentido, podem formular-se perguntas como as seguintes:
¢« Qual acha que foi a parte mais util do grupo?
¢ E amenos util?
Numa escala de 1a 5, sendo 1 0o menos util e 5 o mais util
¢ Recomendaria algumas alteracdes? Em caso afirmativo, quais?
¢ Como qualificaria o seu facilitador em geral?
Excelente, bom, normal
¢ Os materiais escritos e as leituras foram uteis?
* Preferia que as sessdes tivessem sido noutros dias e noutro horario?

¢ A localizacdo e a sala eram cémodas e acessiveis?
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As perguntas formuladas aos participantes pelas mudancas notadas nos seus
sentimentos e no seu bem-estar como consequéncia da participacdo no grupo
também podem ser uma grande ajuda. Esta abordagem na avaliacdo dos resul-
tados reflete-se nas seguintes perguntas: «Como se sentia quando comecou
com o grupo?» e «Como se sente agora?».

A seguir mostram-se algumas das respostas mais comuns a estas perguntas:

«Antes: Sem recursos, sem esperanca, sozinho e isolado. Por vezes, sentia
panico por estar sozinho.

Depois: Sentar-me numa sala silenciosa com outras pessoas com 0os mes-
mos sentimentos fez com que me sentisse menos sozinho.»

«Antes: Sentia-me confuso, culpado e zangado.

Depois: Estou muito agradecido por ter tido a oportunidade de vir para
este grupo. Sinto-me muito melhor agora.»

«Antes: Perdido, sozinho, negativo, de lagrima facil, com medo, vida sem
sentido. Isolava-me.

Depois: Continuo triste, mas menos sozinho gracas as maravilhosas mul-
heres que fazem parte do meu grupo. Apercebi-me de que ha muita gente
no mundo que sente e sofre tanto como eu.»

Também pode ser util fazer uma avaliacdo ou fazer um inquérito por telefone
as pessoas que comegaram O Curso, mas que ndo o terminaram. Um estudo?®
mostrou que existem mais probabilidades de resposta por telefone do que por
correio (66% contra 46%, respetivamente), o que sugere que, na medida do
possivel, € melhor fazer os inquéritos por telefone, dado que proporcionam
mais informacdo e um feedback mais Util. Pedir aos participantes para darem
a sua opinido sobre o que se deveria ter feito de outra forma ajudara a deter-
minar os fatores que influenciaram o resultado e a identificar as alteracdes a
introduzir para melhorar a participacéo.

Programacao criativa.
Grupos e novas tecnologias

Nos ultimos tempos proliferaram as alternativas aos grupos de apoio tradi-
cionais, desde o momento em que as novas tecnologias permitem criar chats
online e grupos de apoio por telefone. Estes ultimos requerem que os parti-
cipantes liguem para uma central para se juntarem aos outros, e o facilitador

28. Fowler, F.; Gallagher, P,; Stringfellow, V.; Zaslavsky, A.; Thompson, J.; Cleary, P. «Using telephone
interviews to reduce non-response bias to mail surveys of health plan members». Med Care
2002;40:190-200.
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orienta todo o processo. O facilitador ouve as palavras e o tom de voz, mas ndo
pode observar os comportamentos ndo verbais. A experiéncia telefénica pode
complementar-se com correio postal ou eletrénico que inclua leituras, valori-
zacao e ferramentas de avaliacdo. Esta modalidade de grupo de apoio permite
a participacdo sem sair de casa, o que ¢é interessante quando o transporte, as
necessidades do cuidador ou as limitacdes fisicas fazem com que assistir a um
grupo seja um desafio. Apesar de o custo da organizac¢do do servico telefénico
seja uma desvantagem para as agéncias, e a auséncia de interacdo pessoal seja
desagradavel para algumas pessoas, talvez outras se sintam mais livres para
participar devido a essa mesma auséncia de contacto pessoal. Além disso, esta
comprovado que estes grupos ajudam a cobrir as necessidades daguelas pes-
soas que, por motivos de distancia, como nas zonas rurais, ou por fatores cultu-
rais ou problemas dos cuidadores, descartam a sua participacdo presencial.??3

Expandir os servicos do grupo

Uma opc¢do com grande acolhimento por parte das organizacdes sdo os work-
shops educativos, que podem constar de uma sé sessdo ou ministrar-se numa
série breve de sessdes. Apesar de os workshops terem uma componente tera-
péutica e de apoio, a sua abordagem principal é educativa. A maior parte dos
workshops duram entre duas e trés horas.

Os temas dos workshops podem ser os seguintes:
¢ Solucionar as férias.
« Falar com criancas sobre doencas graves.
« Espiritualidade e doencas graves.
e Gerir a fadiga.
e Gerir a dor e outros sintomas.

Uma série de workshops pode animar os participantes a assistir a todas as
sessdes de uma mesma série, enquanto outros se podem organizar com o obje-
tivo de permitir que os participantes assistam a sessdes soltas em funcdo do
seu interesse a da sua disponibilidade.

A seguir incluem-se algumas ideias de séries, que se acrescentam aos temos
referidos anteriormente:
¢ Expressar emocdes de forma criativa, o que pode produzir um legado ou
recordacdo, assim como também curar através de uma expressao criativa:

29. Brown, N. Psychoeducational groups: Process and practice. Nova lorgue: Brunner-Routledge,
2003.

30. Brown, R. et al. Op. cit.

31. Colon, Y. «Telephone support groups: A nontraditional approach to reaching underserved can-
cer patients». Cancer Pract 1986;4:156-159.
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- Curar através da escrita criativa.

- A arte como meio de cura.

- Trabalhos de patchwork.

- Experiéncia terapéutica e curativa com a musica.

e Dominar novos papéis:

- Gestdo financeira.

- Ir as compras e cozinhar para contribuir para o bem-estar.

Respeitar a cultura e o género

A programacao criativa deve responder as preferéncias geracionais, assim
como de género e de cultura. Por exemplo, um grupo de mulheres afroame-
ricanas que lutavam contra o cancro da mama receberam um grande apoio
da familia e dos amigos, mantendo uma atitude positiva e confiando nas suas
oracdes.?? Isto poderia sugerir que a criacdo de um grupo do qual formavam
parte da familia e os amigos, e no qual estiveram presentes oracdes ou algum
elemento espiritual, ou que se centrasse em formas de mostrar uma atitude
positiva, seria especialmente conveniente para ajudar este grupo.

Outro programa, para americanos de ascendéncia mexicana com diabe-
tes, utilizava videos falados em espanhol, o que melhorava estatisticamente
de forma significativa o conhecimento da sua doenca.*® Um estudo elaborado
sobre cuidadores de pessoas com alzheimer:* demonstrou que os cuidadores
de reca branca participavam em grupos de apoio com menor frequéncia do que
0os de raca negra, enquanto estes ultimos dispunham e serviam-se largamente
de uma rede de apoio mais informal, o que sugeria novamente que a integracao
da familia nos programas, e talvez também das redes da Igreja, poderia ser
benéfica e contribuir para que estes fossem mais acessiveis e atrativos. Morano
e Bravo,3® apds estudar e criar um programa para cuidadores de origem his-
panica de pessoas com alzheimer, sugerem gue um modelo psicoeducativo
funciona melhor se também integrar uma assisténcia pratica como o trans-
porte e a substituicdo. Estes autores defendem que os facilitadores bilingues

32. Henderson, P,; Gore, S.; Davis, B.L.; Condon, E. «African American women coping with breast
cancer: A qualitative analysis». Oncol Nurs Forum 2003;30:641-647.

33. Brown, S.A.; Hanis, C.L. «<A community- based, culturally sensitive education and group-su-
pport intervention for Mexican Americans with NIDDM: A pilot study of efficacy». Diabetes
Educ 1995;3:203-210.

34. Wood, V.; Parham, I. «Coping with perceived burden: Ethnic and cultural issues in Alzheimer’s
family caregiving». J Appl/ Gerontol/ 1990;9:325-333.

35. Morano, C.; Bravo, M. «A psychoeducational model for Hispanic Alzheimer’s disease caregi-
vers». Gerontologist 2002;42:122-127.
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sdo essenciais, e referem a necessidade de reconhecer a relevancia e a impor-
tdncia da alimentacdo e a percecdo do tempo neste setor da populacao.

Na planificacdo de programas sensiveis no aspeto cultural, é importante ter
consciéncia dos valores e das crencas da cultura particular para a qual foram
concebidos os programas. Um estudo de Stacciarini et a/.3¢ com um grupo de
terapia para mulheres de origem latina com depressdo concluiu que os fato-
res culturais sdo consideracdes importantes para esta populacdo, entre eles a
integracdo dos valores da cultura latina, a utilizacdo de facilitadores bilingues
e biculturais, a reducdo das barreiras a participacdo e o reconhecimento de
temas familiares e religiosos. Existem culturas com crencas espirituais ou cul-
turais que evitam os debates sobre a morte; outras talvez acreditem que é res-
peitoso e adequado evitar o olhar sobre este tema, ou que é mais importante
cobrir as necessidades dos outros antes das suas; e outras podem ter crencas e
praticas relacionadas com remédios ndo tradicionais e populares.®’

Os grupos de apoio tradicionais muitas vezes ndo cobrem as necessida-
des de muitos homens, menos propensos a participar em grupos do que as
mulheres.®® Pensa-se que isto se deve a normas sociais sobre a masculinidade
tradicional, o que dificulta a procura de ajuda devido tanto a uma inibicéo rela-
cionada com a expressividade emocional como a uma socializacdo para ser
independente e ocultar a vulnerabilidade.?*4° Portanto, s&o necessarias dife-
rentes modalidades de programas, por exemplo centrados na formacao mais
do que no apoio. Um estudo* mostrou que os homens estdo dispostos a uni-
rem-se e a aderir aos grupos depois de se terem comprometido, especialmente
quando se trata de grupos focados na resolucdo de problemas. Youngmee et
al.*? analisaram maridos cuidadores de mulheres com cancro e descobriram que
estavam submetidos a um maior stress quando a suas mulheres tinham um fun-
cionamento psicossocial escasso. Chegou-se a conclusdo de que estes homens
podiam beneficiar de programas concebidos para instrui-los sobre a assistén-
cia eficaz a adaptacado das suas mulheres ao cancro.

36. Stacciarini, J.P.; O’Keefe, M.; Mathews, M. «Group therapy as a treatment for depressed Latino
women: A review of the literature». Issues Ment Health Nurs 2007;28:473-488.

37. Altilio, T.; Colon, Y. «Cultural perspectives in pain management: Implications for social workers
and other psychosocial professionals». The Pain Practitioner 2007;17:25-29.

38. Krizek, C.; Roberts, C.; Ragan, R.; Ferrara, J.; Lord, B. «Gender and cancer support group parti-
cipation». Cancer Pract 1999;7:86-92.

39. Davies, J.; McCrae, B.; Frank, J.; Dochnahl, A.; Pickering, T.; Harrison, B. et al. «ldentifying male
college students’ perceived health needs, barriers to seeking help, and recommendations to
help men adopt healthier lifestyles». J Am College Health 2000;48(6):259-267.

40. Moller-Leimkuhler, A. «Barriers to help-seeking by men: A review of socio-cultural and clinical
literature with particular reference to depression». J Affect Disord 2002;71:1-9.

41. Zhang, A.; Galanek, J.; Strauss, G.; Siminoff, L. «What it would take for men to attend and be-
nefit from support groups after prostatectomy for prostate cancer: A problem-solving approa-
ch». J Psychosoc Oncol 2008;26:97-112.

42. Youngmee, K.; Loscalzo, M.; Wellisch, D.; Spillers, R. «Gender differences in caregiving stress
among caregivers of cancer survivors». Psychooncology 2006;15:1086-1092.
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Um clube de homens que tomam o pequeno-almo¢o ou que jantam jun-
tos, normalmente num restaurante, gera oportunidades para que os homens
figuem e falem do que se passa nas suas vidas. Algumas organizacdes facilitam
0s encontros sociais, como os programas «Comia e mais», que sdo mensais.
Apds uma refeicdo e uma hora a socializar, planeia-se um programa que pode
incluir oradores da comunidade ou profissionais, ou continuar com a socializa-
cdo através de jogos ou atividades.

Programacao criativa

Os clubes de leitura exigem aos participantes que leiam os livros propostos,
dado que sdo relevantes em muitos aspetos da sua experiéncia com a doenca
ou a perda. Os participantes reinem-se com o facilitador para falar sobre o
livro e sobre as respostas individuais a leitura. Entre os objetivos deste tipo de
programas inclui-se, por um lado, proporcionar uma via para a socializacao
com outras pessoas que partilham uma situacdo semelhante, e por outro, aju-
dar a compreender e a enfrentar a doenca, a cuidar das pessoas doentes e a
perda. Esta modalidade pode ser muito util para pessoas que tendem a proces-
sar as experiéncias de uma forma mais intelectual.

A seguir expde-se uma lista de livros que podem ser Uteis, dependendo do
setor da populacdo em questdo e do objetivo terapéutico proposto:

Tercas com Morrie (Tuesdays with Morrie), de Mitch Albom

Visto do céu (The Lovely Bones), de Alice Sebold

Quando acontecem coisas mas as pessoas boas (When Bad Things Happen
to Good People), de Harold Kushner

O Tao do Pooh (The Tao of Pooh), de Benjamin Hoff

Por um dia mais (For One More Day), de Mitch Albom

O guardido de memoarias (The Memory Keeper’s Daughter), de Kim Edwards
Esta mesma modalidade, a biblioterapia, pode utilizar-se para ajudar pais e

filhos, juntos ou em separado, a facilitar o trabalho clinico relacionado com a
doenca, a perda e a adaptacdo.*®

Partindo de que o exercicio é muito util para a reducado do stress, fazer uma
aula que inclua ioga, tai-chi, meditacdo ou exercicios de relaxamento pode aju-
dar as pessoas doentes, as suas familias e o pessoal dos cuidados de saude. O
estudo de Raghavendra et al.*4 concluiu que o ioga pode ter um papel impor-

43, Altilio, T. «Helping children, helping ourselves: An overview of children’s literature». Em: Loewy,
J.V,; Hara, A.F. (ed.). Caring for the Caregiver: The Use of Music and Music Therapy in Grief and
Trauma. Nova lorque: American Music Therapy Association, 2002, pag. 137-147.

44. Raghavendra, R.; Vadiraja, H.S.; Nagarathna, R.; Nagendra, H.R.; Rekha, M.; Vanitah, N. et al.
«Effects of a Yoga program on cortisol rhythm and mood states in early breast cancer patients
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tante na gestdo da angustia psicoldgica, assim como na modulacdo de padrdes
circadianos das hormonas do stress, em pessoas com cancro da mama em fase
inicial. Outro estudo analisou pacientes externos com cancro que participaram
num grupo de meditacdo, com uma sessdo semanal de hora e meia, durante
sete semanas, e demonstrou que este grupo era eficaz na diminuicdo dos trans-
tornos do estado de espirito e dos sintomas de stress, tanto em homens como
em mulheres com uma vasta variedade de diagndsticos de cancro, fases da
doenca e idades.*® Para as pessoas que ndo tenham dificuldades em andar,
um clube de caminhadas também pode ser util, dado que proporciona uma
atividade em que os participantes interagem e partilham os seus pensamentos
e sentimentos.

Tabela 3. Narragao da comunidade: comité consultivo da comunidade

Um centro local para pessoas doentes em fase de final de vida, ao aperce-
ber-se do niumero de pessoas de origem latina e russa que viviam na zona,
formou comités consultivos constituidos por membros de cada uma destas
comunidades. A ideia era incentiva-los a propor ideias relacionadas com a
melhor forma de chegar aos membros das suas comunidades no que diz
respeito aos problemas e cuidados no final da vida. Além disso, foi-lhes pro-
porcionada formacdo sobre centros para pessoas em situacdo de final de
vida, cuidados paliativos e perdas. Posteriormente, os membros do comité
fizeram de porta-vozes nas suas comunidades, disponibilizando programas
educativos e dirigindo workshops e grupos.

Conclusao

Apesar de existir uma grande variedade de formas em que as pessoas que
enfrentam uma doenca, prestam cuidados e/ou estdo a superar uma perda
podem obter apoio, informacdo e assisténcia, o valor dos grupos de apoio
é indiscutivel. Oferecem uma alternativa importante e rentavel para chegar
a pessoas que vivem com multiplos desafios nas suas vidas e para lhes dar
apoio. Os grupos oferecem a estas pessoas a oportunidade de trabalhar atra-
vés dos sentimentos associados a sua situacdo, com o objetivo de reduzir o
isolamento normalmente derivado do facto de se encontrarem doentes, das
responsabilidades de ser cuidador ou de ter sofrido uma perda. Desta forma
podem obter informacao, recursos e ferramentas para gerir a sua situacdo. Um
grupo pode ser mais eficaz e benéfico ao evoluir e assumir algumas das suas

undergoing adjuvant radi-otherapy: A randomized controlled trial». Integrative Cancer Ther
2009;8:37-46.

45. Speca, M.; Carlson, L.; Goodey, E.; Angen, M. «A randomized, wait-list controlled clinical trial:
The effect of mindfulness meditation-based stress reduction program on mood and symptoms
of stress in cancer outpatients». Psychosom Med 2000;62:613-622.

248 | xV. Fundamentos dos grupos de apoio: ajudar as pessoas a enfrentarem a sua situacio



proprias caracteristicas e a sua identidade, refletindo assim as necessidades
e os caracteres dos seus membros. Os conceitos essenciais indicados neste
capitulo podem servir para guiar a formacao, a implementacdo e a avaliacdo
de qualquer grupo. A facilitacdo de um grupo de apoio pode constituir uma
licdo de humildade intrinsecamente gratificante, ja que permite o crescimento
ndo so dos participantes, como também dos facilitadores.

Exercicios de aprendizagem

* Pense em que tipo de grupo gostaria de poder disponibilizar e, depois, crie
uma lista de recursos para o impulsionar, formas de da-lo a conhecer e um
esboco das sessdes e atividades que poderia incluir para p6-lo a funcionar.

 Faca uma dramatizacdo numa sessdo de grupo. Comece por propor um
exercicio de visualizacdo em gue os participantes, com os olhos fechados,
se imaginardo a si proprios na consulta do médico que lhes estd a fazer o
diagndstico (a eles proprios ou como cuidadores) de uma doenca grave.
Deverdo imaginar a sua reacdo, 0s seus primeiros pensamentos, as suas
ideias sobre o que fardo, os sentimentos que terdo, etc. A seguir, irdo abrir
os olhos e fardo uma dramatizacdo como se estivessem na primeira sessdo
de um grupo de apoio a que se terdo juntado face a este novo diagndstico
ou a esta nova situacdo. Como participantes, irdo rever todas as normas do
grupo e, posteriormente, apresentar-se-do e contardo a sua histoéria.
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XVi

Programas e recursos
especificos

Autora: Maria Teresa Olivella Madrid

Recursos sociais de apoio a assisténcia
paliativa

Convergéncias e divergéncias entre recursos e capacidades

As caracteristicas préprias da doenca em fase avang¢ada, assim como a com-
plexidade dos cuidados que aparecem ao longo do processo, ultrapassam mui-
tas vezes a capacidade de resposta da propria pessoa doente e da sua familia.

E dificil definir, em termos dicotémicos, a relacdo entre a necessidade de
recursos e as capacidades proprias da pessoa doente e/ou da sua familia.

Podemos identificar diferentes varidveis que condicionam o grau e a capa-
cidade de resposta da pessoa doente e da sua familia face as alteracdes e as
necessidades que surgem ao longo do processo de apoio:

1) Informacdo e compreensao da pessoa doente e da sua familia a volta
da doenca

Em funcdo do grau de informacdo que a pessoa e a sua familia tenham sobre
a doenca (diagndstico, possibilidades terapéuticas, evolucdo e progndstico...),
poderdo ir-se resolvendo as duvidas, perguntas e receios que surjam ao longo
do processo de apoio e da evolucdo da doenca.

A nivel de organizacdo do cuidado, a informacédo facilita também que o
paciente e a sua familia possam mobilizar recursos pessoais, familiares, sociais
e institucionais necessarios em cada momento.

Varios estudos de pessoas com diagndsticos de doencas graves manifes-
tam que a forma como lhes é proporcionada a informacdo e a participacado
na tomada de decisdes sdo fatores determinantes do nivel de satisfacdo do
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apoio. Estudos de seguimento de pessoas gravemente doentes confirmaram
que estes fatores também sdo importantes para a familia.

Portanto, serd essencial que ao longo do processo de assisténcia se pro-
porcionem espacos adequados que facilitem a pessoa doente e a sua familia
poderem expressar e partilhar as suas necessidades de apoio e informacéo.

O processo de comunicacdo e informacdo entre a pessoa doente, a familia
e a equipa de assisténcia facilitar-nos-a a tomada de decisdes conjunta e a
possibilidade de estabelecer um plano de cuidados consensual que se ajuste as
necessidades globais da pessoa que estd doente e ao seu meio.

2) Caracteristicas e evolucado da proépria doenca

A dependéncia e a complexidade dos sintomas que aparecem na etapa
avanc¢ada da doenca sado fatores condicionantes de risco de claudicacdo fami-
liar e procura de recursos sécio-sanitarios.

Calcula-se gue mais de metade das pessoas gque morrem atualmente em
Espanha o fazem no decorrer de uma etapa avancada ou de final de vida da sua
doenca,? e que 50-60% das pessoas que falecem percorreram um processo de
deterioracdo no ultimo ano das suas vidas.?

Neste sentido, é interessante resgatar o conceito de trajetdrias evolutivas
de doenca e final de vida de Lynn e Adamson.* Estes autores identificam qua-
tro tipos de trajetdrias de doenca e final de vida com base na progressdo da
doenca (fator tempo) e a perda de funcionalidade (fator dependéncia):

- Morte sUbita e inesperada em que ndo existe um processo prévio de croni-
cidade e terminalidade.

- Doencas com um periodo curto e progressivo de declive.

- Doencas com limitacdes progressivas a longo prazo e com episdédios graves
intermitentes.

- Doencas com uma deterioracdo progressiva e prolongada.

O progndstico e o tempo estimado de vida da pessoa doente sdo fatores deter-

minantes de claudicacdo e sobrecarga que determinam, entre outros aspe-

tos psicossociais, a necessidade e a procura de recursos e servicos de apoio
externo.

1. Baker, J.L. Evaluating the impact of development projects on poverty: A handbook for practi-
tioners. Washington DC: World Bank, 2000. Disponivel em: http://siteresources.worldbank.org/
INTISPMA/Resources/ handbook.pdf [Consulta: 15/12/2017]

2. McNamara, B.; Rosenwax, L.X.; Holman, C.D. «A method for defining and estimating the pallia-
tive care population». J Pain Symptom Manage 2006;32:5-12.

3. Plan director sociosanitario del Departamento de Salud de la Generalitat de Catalufa.
Descripcion y consenso de los criterios de complejidad asistencial y niveles de intervencién
en la atencion al final de la vida, 2010. Disponivel em: https://atenciondomiciliariadf.files.wor-
dpress.com/2011/11/atfivida_complej-frank-ferris.pdf [Consulta: 15/12/2017]

4. Lynn, J.; Adamson, D.M. Living well at the end of life. Adapting health care to serious chronic
illness in old age. Washington: RAND Health, 2003.
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Apesar de ndo podermos definir um padrdo unico de claudicacdo familiar,
observamos que, quando a expectativa de vida da pessoa doente é curta, os
cuidadores frequentemente sentem a necessidade e mostram a predisposicdo
de cuidar dela e prestar-lhe assisténcia até ao final dos seus dias, sendo dificil
nestas situacdes a pessoa doente e a sua familia aceitarem a ajuda de recursos
e servigos externos.

Nos casos em que a trajetdria ou a evolucdo da doenca é lenta e progressiva,
apesar de a carga e o risco de claudicacao esperado dos cuidadores serem em
principio maiores, muitas vezes observa-se que o facto de terem cuidado da
pessoa doente durante um longo periodo de tempo reforca e incentiva os cui-
dadores para continuarem a cuidar dela até ao final.

A incapacidade da manipulacdo e cuidado da pessoa doente que estd em
fase de final de vida pode gerar sentimentos de fracasso e culpabilidade nos
cuidadores e na familia. A situa¢cdo ou o risco de claudicacdo dos cuidadores
e da familia pode aparecer de forma exacerbada, progressiva ou crdonica no
inicio, durante a doenca ou na etapa final. E frequente, em muitos casos, que o
desgaste e a claudicacdo dos cuidadores ocorra quando a pessoa ja ndo esta
presente.

Independentemente da trajetdria evolutiva da doenca, é importante que a
propria pessoa doente, os cuidadores e a familia entendam e integrem positi-
vamente os conceitos de necessidade, descarga, apoio, complementaridade
e apoio partilhado.

Apesar de a relacdo entre a trajetdria evolutiva da doenca e a capacidade
de apoio dos cuidadores e da familia ser clara, ndo podemos confirmar que
seja esta a Unica causa de claudicacdo e procura de recursos de apoio externo.
Neste sentido, é importante que o trabalho sécio-sanitario possa identificar e
avaliar as necessidades e solicitacdes psicossociais que aparecem ao longo da
doenca.

Para concluir este ponto, e tendo em conta as recomendac¢des do Guia de
practica clinica sobre cuidados paliativos (Guia de pratica clinica sobre cuida-
dos paliativos),® é necessario que o apoio paliativo ndo se limite aos ultimos dias
de vida, mas que os cuidados se introduzam progressivamente a medida que
a doenca avanca, e sempre em funcdo das necessidades da propria pessoa e
da sua familia.

3) Contexto sociofamiliar e rede de recursos familiares, sociais e
comunitarios

O diagndstico e as caracteristicas proprias da doenca em etapa avang¢ada ou
no final da vida implicam mudancas importantes na vida quotidiana da pessoa

5. Plan Nacional para el SNS del MSC / Servicio de Evaluacion de Tecnologias Sanitarias del
Pais Vasco (Osteba), 2008. «Guia de Trabajo de la Guia de Practica Clinica sobre Cuidados
Paliativos». Guias de Practica Clinica en el Sistema Nacional de Salud 2006-2008. Madrid.
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e do seu meio mais chegado, sendo a familia que, na maior parte dos casos, se
converte no recurso basico de apoio da pessoa doente.

O apoio global da pessoa doente ird requerer uma abordagem multidisci-
plinar que contemple as necessidades pessoais, familiares e sociais que vao
surgindo ao longo do processo e da evolucdo da doenca.

A nivel sociofamiliar, podemos identificar também diferentes varidveis que
condicionam a capacidade de adaptacdo e resposta da familia:®
- Estrutura, dindmica e relacdes familiares e sociais prévias.

- Nucleo de convivéncia, vinculo e grau de parentesco da pessoa doente e do
cuidador.

- Caracteristicas pessoais e limitacdes de atencdo dos cuidadores, da familia
e do meio.

- Nivel de adaptacdo e aceitacdo da doenca e alteracdes que esta gera no
seio da familia.

- Predisposicdo e capacidade de apoio familiar (corresponsabilidade da
atencdo, capacidade de reorganizacao familiar e possibilidades de redistri-
buicdo de tarefas, horarios ou turnos de assisténcia...).

- Capacidade de comunicacéo, didlogo e comunicacao intrafamiliar.

- Situacdo socioecondmica e laboral da pessoa doente e da sua familia

- Rede de apoio formal e ndo formal, rede de apoio comunitadrio (@amigos,
vizinhos e entidades).

Apesar de existir uma grande variedade de situacdes e contextos sociofamilia-
res, podemos identificar as varidveis socioecondmicas mais comuns especifi-
cas da doencga:

- Perda de capacidade aquisitiva da pessoa ou da familia.

- Aumento das despesas a volta das necessidades de tratamento farmacolo-
gico, deslocacdes ou adaptacdes técnicas e ortoprotésicas.

- Reducdo econdmica das incapacidades temporarias e das incapacidades
laborais (quantias minimas de determinadas pensdes de invalidez e reforma).

- Dificuldades na flexibilidade horaria e na reducdo de jornadas laborais da
pessoa doente ou da familia.

- Necessidade crescente de recursos e servicos de apoio externo.

Partindo da premissa de que nem todas as familias tém os mesmos recursos

pessoais, sociais e materiais para enfrentar o processo da doenca, € importante

que o apoio possa trazer elementos que capacitem a pessoa em situacdo de

final de vida e a sua familia a adaptarem-se as mudancas e necessidades que o
processo e a evolucdo da doenca geram.

6. Instituto Cataldo de Oncologia. Modelo de trabajo social en la atencion oncolégica, 2004.
Disponivel em: http://ico.gencat.cat/web/.content/minisite/ico/professionals/documents/
qualy/arxius/doc_modelo_trabajo_social_at._oncologica.pdf [Consulta: 15/12/2017]
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Utilizacdo adequada dos recursos

Tal como analisdmos nos pontos anteriores, as caracteristicas e a complexidade
dos cuidados da doenca em fase avancada geram necessidades e exigéncias
psicossociais que vao mais além do diagndstico concreto da doenca.

A avaliacdo continua das necessidades da pessoa doente, da sua familia e
dos seus cuidadores permitir-nos-a uma utilizacdo adequada dos recursos.

O Guia de pratica clinica sobre cuidados paliativos do Sistema Nacional de
Saude’ espanhol estabelece as bases do modelo de cuidados paliativos. Os
pilares basicos da intervencdo sdo os seguintes:

- Apoio integral, interdisciplinar e coordenado que garanta a acessibilidade
da pessoa na fase de final de vida aos varios servicos e recursos especializa-
dos de apoio e cuidados paliativos.

- A avaliacdo integral e multidimensional deve incluir a andlise das necessi-
dades fisicas, emocionais, sociofamiliares, espirituais e culturais da pessoa
e da sua familia, que deverd efetuar-se ao longo de todo o processo de
assisténcia (¢ importante poder identificar as situacdes e possiveis condi-
cionantes de vulnerabilidade).

- A avaliacdo psicossocial da pessoa que se encontra em cuidados paliativos
deveria incluir aspetos relativos ao momento vital, significado e impacto da
doenca, estilo de enfrentamento, impacto na percecdo de si proprio, relacdes
(tipos de familia, amigos, etc.), fontes de stress (dificuldades econdmicas,
problemas familiares, etc.), recursos espirituais, circunstancias econdémicas,
relacdo entre médico e paciente, rede de recursos sociais disponiveis, etc.

- O apoio paliativo ndo deve limitar-se aos ultimos dias de vida; pelo con-
trario, é importante que se va introduzindo progressivamente a medida que
a doenca avanca.

- A assisténcia a pessoa doente na fase final da vida deve contemplar a elabo-
racdo de um plano terapéutico e de cuidados acordado e coordenado entre
a pessoa que estd doente, a familia e a equipa profissional.

- A pessoa em fase de final de vida tem direito a receber cuidados paliativos
em varios ambitos e servicos, a nivel domiciliario e hospitalar ou num centro
sdcio-sanitario (é necessario informar sobre as vias de acesso aos varios
servicos e recursos da rede sécio-sanitaria).

- Para que os profissionais possam atender adequadamente, em qualquer
nivel de assisténcia, as necessidades das pessoas em situacdo de final de
vida, devem estabelecer-se programas de formag¢ao continua e especifica
sobre os cuidados e manuseamento de pessoas em processo de cuidados
paliativos.

7. Plan Nacional para el SNS del MSC / Servicio de Evaluacion de Tecnologias Sanitarias del Pais
Vasco (Osteba), 2008. Op. cit.
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O modelo de apoio a pessoa em etapa de doenca avancada ou final de vida
deve contemplar também o apoio aos cuidadores e a familia, favorecendo
a possibilidade e os espacos necessarios para que a familia expresse as suas
necessidades de apoio e intervencéo.

Também se disponibilizardo programas de apoio e formag¢ao dirigidos a
pessoa doente e ao cuidador.
As organizacdes de cuidados de saude e os proprios servicos de assisténcia

deveriam ser capazes de garantir a coordenac¢ao entre os varios servicos e
ambitos de assisténcia, assim como a continuidade dos cuidados.

Programas e recursos especificos de apoio

e

cuidados paliativos

Recursos e servicos de saude:

D

2)

3)

Cuidados primarios. Primeiro nivel de apoio do sistema de saude.

O apoio e a relacdo de assisténcia que a pessoa estabelece com os pro-
fissionais de referéncia dos cuidados primarios favorecem um espaco de
confianca 6timo para poder abordar adequadamente as situacdes da fase
de final de vida. A informacdo e o conhecimento da pessoa doente e da sua
familia ao longo do processo de assisténcia facilitar-nos-do a tomada de
decisdes.

A equipa de cuidados primarios deve ser capaz de conduzir, avaliar e aten-
der as pessoas com doencas cronicas avancadas e em fase de final de vida,
procurando, quando for necessario, 0 apoio ou a derivacdo para 0s recursos
de apoio especializado.

Apoio especializado. Segundo nivel de assisténcia.

O apoio especializado e hospitalar as pessoas doentes presta-se através da
rede hospitalar de utilizacdo publica.

Disponibiliza-se aqui uma assisténcia especifica e especializada no diagnds-
tico, tratamento e reabilitacdo dos problemas de salde que ndo podem ser
resolvidos ao nivel dos cuidados primarios.

Assisténcia sdcio-sanitaria. Garante o apoio a pessoas com doencas avanca-
das e em fase de final de vida.

Os centros socio-sanitarios possuem a estrutura e o pessoal necessarios
para atender pessoas com necessidades sdcio-sanitarias complexas.
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Servicos de hospitalizacdo sécio-sanitaria
Unidade de estadia longa.
Unidade de estadia média ou convalescenca.

Unidade de cuidados paliativos. Unidades de hospitalizagcdo especificas de
cuidados paliativos, com atendimento por equipas interdisciplinares, que
disponibilizam tratamento paliativo e de conforto a pessoas com doencas
incuraveis em fase avancada e de final de vida, tanto oncoldgicas como néo
oncoldgicas. Os objetivos sdo o controlo dos sintomas e o apoio emocional
a pessoa doente e a sua familia. As unidades de cuidados paliativos estéo
situadas em hospitais de doentes graves, especificos ou de tipo sécio-sani-
tario. Também podem fazer trabalhos de equipa de apoio hospitalar e con-
sulta externa.®

Unidade de estadia média polivalente. Pode atender de forma indiferente
pacientes convalescentes ou de cuidados paliativos.

Servigos de assisténcia diurna sécio-sanitaria

Hospital de dia sdécio-sanitario. Disponibiliza servicos de assisténcia a doen-
tes socio-sanitarios que ndo exigem hospitalizacdo. Também proporciona
assisténcia interdisciplinar. Da mesma forma, as pessoas com doencas e
incapacidades fisicas ou cognitivas dirigem-se a este equipamento durante
o dia para receber tratamento, e regressam depois as suas casas.

Unidade de avaliacdo integral ambulatéria em equipas de geriatria, cuidados
paliativos e transtornos cognitivos. Faz uma avaliacdo integral para chegar
a um diagndstico clinico que, além do mais, avalia as capacidades e neces-
sidades das pessoas, com o objetivo de desenhar um plano de intervencao
global. E uma ferramenta de apoio especializada para os cuidados primarios
e outras redes de saude e sécio-sanitarias.

Unidades de cuidados paliativos de doentes graves e equipas de assis-
téncia hospitalar (UFISS na Catalunha: Unidade Funcional Interdisciplinar
Sdcio-sanitdria). Equipas de avaliacdo e apoio externo dirigidas a grupos
especificos ou ao tratamento de problemas que requerem uma atencdo
concreta dentro do ambito do apoio sécio-sanitadrio. Atuam como equipas
de apoio no dmbito hospitalar, e existem de varios tipos, em funcdo dos
pacientes: geriatria, cuidados paliativos, respiratdrios (para pessoas com
doencas respiratdrias créonicas), deterioracdo cognitiva e deméncias, mistas
(tanto para pacientes geridtricos como para pessoas em situacdo de final de
vida ou de cuidados paliativos).

Equipas de apoio a assisténcia domicilidria. Equipas de cuidados paliati-
vos que intervém no domicilio apds a interconsulta dos profissionais de
cuidados primdarios ou outros servicos de apoio especializado. Prestam

Plan Nacional para el SNS del MSC / Servicio de Evaluacion de Tecnologias Sanitarias del Pais
Vasco (Osteba), 2008. Op. cit.
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apoio aos cuidados primarios ao domicilio em casos complexos que bene-
ficiam da interdisciplinaridade e da especializacdo. Além de levar a cabo
um apoio integral direto, desempenham um papel importante na gestdo
de casos complexos e na coordenacdo de recursos entre os varios niveis
de assisténcia.

Equipas de apoio psicossocial

Colaboram com as de cuidados primarios e especializados no acompanha-
mento integral a pessoas com doencas avancadas e aos seus familiares.

Rede de recursos e servicos sociais estatais ou auténomos

A Lei 39/2006, de 14 de dezembro, de Promocdo da Autonomia Pessoal e
Apoio as Pessoas em Situacdo de Dependéncia, cria o Sistema para a Auto-
nomia e Apoio a Dependéncia (SAAD).

Prestacdo econdmica dos cuidadores do meio familiar.

Pensdes contributivas e ndo contributivas de invalidez e reforma.
Teleassisténcia.

Servico de apoio domiciliario (SAD).

Adaptacdes técnicas e ajudas ortoprotésicas

Programas e servicos de descanso familiar.

Centros de dia e residéncias.

Servico de orientacdo juridica. Documentos de vontades antecipadas e
outros documentos preventivos.

Associacdes de apoio especifico as pessoas com doencas oncoldgicas. Ser-
vico de assisténcia e apoio ao paciente oncoldgico e a sua familia.

Voluntariado.
Formacdo de pessoas doentes e cuidadores.

Recursos TIC. Com os avanc¢os tecnoldgicos e a facilidade de acesso a Inter-
net, a pessoa com uma doenca avancada e a sua familia podem aceder a
varios portais e féoruns que lhes podem facilitar a possibilidade de contactar
com profissionais de apoio e consultar os manuais de autoajuda existentes
(SAAD, Imserso, servicos de informacdo e manuais de ajudas a incapaci-
dade, portais de cuidadores, guias videograficos, diretérios de associacdes
de pacientes e familias, etc.).

Melhoramento dos recursos

A rede de recursos sécio-sanitarios deve poder garantir os critérios de:

Universalidade e equidade.
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Adequacdo a complexidade e as necessidades da doenca.

Coordenacdo e permeabilidade dos recursos que possibilitem uma conti-
nuidade assistencial, sendo importante promover e favorecer os servicos
assistenciais de apoio ao domicilio (reforco da assisténcia e dos cuidados
paliativos domicilidrios que facilitem que as pessoas que desejem permane-
cer em sua casa na fase de final de vida o possam fazer).

Algumas reflexdes a volta do apoio a pessoas com doencas avancadas ou em
fase de final de vida:

D

2)

3)

2

5)

6)

O apoio a pessoa com doenca avancada ou em fase de final de vida requer
uma filosofia de trabalho multidisciplinar continuado.

A intervencdo integral, precoce e preventiva da pessoa doente possibilita
gue as familias e os profissionais possam planificar e adaptar-se as situacdes
de forma ordenada.

O apoio integral a pessoa possibilita evitar situacdes limite que implicam
pedidos e respostas urgentes de dificil resolucdo (handicap importante na
profissdo do trabalho social). (Analise da Lei de Promocdo da Autonomia
Pessoal e Apoio a Pessoas em Situacao de Dependéncia.)

A limitacdo e o tempo de espera dos recursos sociais condicionam muitas
vezes que o recurso atribuido ao utente nem sempre seja o mais adequado
(as respostas de troca de recurso sdo lentas, sendo frequentemente neces-
sario procurar alternativas intermédias, mesmo que ndo cubram as necessi-
dades globais da pessoa).

As necessidades das pessoas idosas fradgeis ou com doencas cronicas
avancadas sdo cambiantes, por isso € imprescindivel a coordenacdo e a
complementaridade articulada e continuada entre os varios niveis de assis-
téncia.

A pratica diaria coloca-nos face a situacdes complexas de apoio que podem
acarretar dilemas éticos importantes. Limites profissionais?®

Vulnerabilidade social e cuidados paliativos:
fatores e grupos em situacao de risco

Existem variadissimos fatores de vulnerabilidade e sofrimento nas etapas finais
da vida de uma pessoa, e é importante identificar as pessoas doentes e os cui-
dadores mais vulnerdveis para lhes poder disponibilizar um apoio psicossocial
adequado, assim como para considerar a sua possivel derivacdo para servicos
mais especializados de assisténcia.

9.

Abad Miguélez, B.; Martin Aranaga, |. «El trabajo social ante la crisis. Nuevos retos para el ejerci-
cio profesional de los y las trabajadoras sociales». Cuadernos de Trabajo Social 2015;28:175-185.
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Varidveis de vulnerabilidade social:

¢ Dificuldades pessoais proprias da pessoa doente e da familia (antecedentes
de habitos toéxicos, alcoolismo ou doencas psiquidtricas da pessoa doente e
dos seus cuidadores).

¢ Inexisténcia de familia préxima ou pessoas significativas no meio.

¢ |solamento.

¢« Imigracdo. Apesar de cada situacado ser Unica, a situacdo da imigracdo pode,
em alguns casos, ser acompanhada de precaridades econdmicas, laborais

ou de vivéncia, barreiras idiomaticas, condicionantes culturais ou familiares,
etc.’©

¢ Situacdo ou risco de maus-tratos familiares.

¢ Dificuldades de compreensdo e comunicacdo da pessoa doente ou da sua
familia. Neste ponto é necessario referir especialmente as pessoas com
deméncia avancada, que frequentemente exteriorizam as situacdes de
angustia, dor e mal-estar através de alteracdes comportamentais varias
(agitacéo, hostilidade, agressividade, etc.).

¢« Caréncias sociais e econdmicas: incumprimento terapéutico por falta de
recursos econoémicos, condicdes de habitabilidade inadequadas da habi-
tacéo, falta dos equipamentos bdasicos necessarios...

¢ Situacdes de indigéncia.
¢ Barreiras arquitetdnicas.
¢ Dificuldades de acessibilidade aos recursos da comunidade.
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XVII

Procedimentos
de apoio indireto

Autora: Esther Lasheras Soria

Tal como a vida, a morte é condicionada por fatores bioldgicos, psicoldégicos,
sociais, culturais, espirituais, religiosos... Ao contrario da morte como tal, o pro-
cesso de morrer em si € uma realidade que se pode explicar e partilhar, e com
o qual se pode aprender. Nas palavras de José Saramago,' «mais do que falar
sobre a morte, que na realidade ninguém conhece e da qual ninguém teve uma
vivéncia, devemos falar de morrer».

Para as pessoas, esta etapa de final de vida envolve sofrimento, ao senti-
rem-se ameacadas na sua integridade. A percecao que tiverem dessa ameacga,
assim como dos recursos proprios ou externos com que contam para lidar com
ela, serd consequéncia em maior ou menor grau desse sofrimento. Portanto,
estamos a falar de um aspeto ao qual devemos prestar extrema atencao e cui-
dado na intervencdo, dado que ird modular o processo no seu diagnostico e na
sua intervencdo. Ndo devemos esquecer que, como Eric Cassell? lembra, «os
gue sofrem ndo sdo 0s corpos, SA0 as pessoas».

Para a familia, este processo de situacdo de final de vida gera um impacto
emocional que provoca alteracdes, tanto de funcionamento como emocionais,
e que pode desestabilizar a sua homeostase, em maior ou menor grau, em fun-
cdo de fatores internos e externos a mesma. Este tipo de estrutura e dindmica
familiar, o momento do ciclo vital em que se encontram e a sua capacidade
emocional e de resiliéncia serdo determinantes na capacidade de resposta e
adaptacdo a muitas das dificuldades relativas a como o sistema familiar se vé
afetado por ter um dos seus membros doente e na ultima etapa da vida.

Além disso, a este contexto de processo de final de vida é preciso acrescen-
tar o impacto que tém sobre a salude diferentes determinantes sociais, entre
outras, a pobreza, o desemprego, a precaridade laboral, a qualidade da habita-
¢do, o bairro de residéncia, o nivel de educacdo e o ambiente relacional. Estes,

1.  Saramago, J. (1995). Em: Bayés, R. Afrontando la vida, esperando la muerte. Madrid: Alianza,
2006.

2. Cassell, E. «The nature of suffering and goals of medicine». N Engl J Med 1992;306:639-642.
[Tradugédo propria.]
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por sua vez, sdo agravados por dois fatores adicionais: a debilidade do estado
do bem-estar existente em Espanha e as fortes desigualdades internas entre
areas geograficas e classes sociais.®

Apesar de se saber que a saude das pessoas difere muito entre grupos
sociais, e que sistematicamente experimentam piores ou maiores riscos de
salde as pessoas socialmente menos avantajadas,* entende-se que os proces-
sos de morte, forcosamente também serdo diferentes em cada situacao.

Fazer um aprovisionamento de todos os elementos referidos, contempla-los
Nno processo e garantir o apoio a pessoa que estd doente e a sua familia com
niveis de qualidade adequados, inclui procedimentos ndo sé a nivel de apoio
direto a pessoa e a familia, mas serd no desenrolar das intervencdes préprias
do apoio indireto do assistente social onde, de forma paralela, e por vezes
simultanea, se resolverd e configurard o diagndstico sécio-sanitario, o seu tra-
tamento e a avaliacdo da idoneidade das propostas formuladas. Neste sentido,
é importante destacar a necessidade de um consenso diagndstico dessas pro-
postas junto da pessoa e da familia. Trata-se de fazer uma coparticipacdo na
qual exista consciéncia tanto das necessidades de si préoprio como das capa-
cidades e dos proprios para as resolver, de forma gque nesta coparticipacdo na
elaboracdo do diagndstico se encontre o principio ideal para a construcdo de
um plano de intervencdo adequado.

Para isso, o assistente social deverd fazer todas as diligéncias, contactos,
pesquisa de recursos, etc. gue forem necessarios, de modo a melhorar a situa-
¢do, otimizar os recursos e promover o bom desenvolvimento das intervencdes
desenhadas no plano de tratamento.

Estas intervencdes de apoio indireto implicam estabelecer mecanismos
adequados de comunicacado, coordenacdo e colaboracdo entre os membros da
proépria equipa de assisténcia e com os varios servicos e niveis de assisténcia,
tanto sanitarios como sociais, envolvidos no caso.

A este respeito, o assistente social tem um papel importante, dado que ird
fazer de ligacdo entre os varios servicos, recursos e profissionais, promovendo
a coeréncia nas intervencdes e colaborando na detecdo e andlise dos fatores
de risco ou vulnerabilidade que incidam no processo de saude.

Ndo devemos esquecer que o assistente social é especialista no dmbito da
salde e, no caso que nos diz respeito, especialista em situacdes de final de
vida. Portanto, tem a responsabilidade intrinseca de orientar os restantes servi-
cos e profissionais que se |lhe dirijam em busca de colaboracdo e apoio, o que,
por sua vez, ajudard a garantir o acesso aos recursos e dispositivos da rede
de saude gque legitimem a continuidade no apoio social dentro do sistema de
saude.

3. Benach, J. «Anadlisis bibliométrico de las desigualdades sociales en salud en Espafa (1980-
1994)». Gac Sanit 1995;49:251-264.

4. Braveman, P. «Health disparities and health equity: Concepts and measurement». Annual
Review of Public Health 2006;27:167-194.
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E que a intervencédo indireta é inerente e forcosamente necessaria no tra-
balho social. Ndo sé entranha os procedimentos in situ naturais do caso, como
a reflexdo e analise da natureza do caso, a planificacdo e documentacdo das
intervencdes, as reunides periddicas da equipa interdisciplinar, a colaboracéo
com outros profissionais, etc., mas gera conhecimento cientifico no desenvol-
vimento da prdépria disciplina através da investigacado, contribuindo para a cria-
cdo e estabelecimento de protocolos de colaboracdo e derivacdo especificos,
favorecendo a criacdo de programas que deem resposta as novas problemati-
cas emergentes, e promovendo a formacdo especifica de trabalho sécio-sani-
tario e colaboracdes docentes noutras profissdes ligadas a saude.

E no desenrolar das atividades de apoio indireto que o assistente social gera
producdo cientifica, da identidade e especializacdo a sua profissdo e se desco-
bre como profissional indiscutivel nas equipas de cuidados de saude,

Enquadramento diagnostico

Tendo em conta o exposto, entendendo que as ciéncias sociais ndo sdo exatas
e que sdo muitos os fatores e varidveis que intervirdo no processo, as ava-
liacoes e hipdteses que guiardo o profissional serdo dindmicas e orientativas
no tempo, pelo que se falard de aproximacdo ao diagndstico.® Precisamente
pela sua natureza de mudanca continua no seu caminho de desenvolvimento,
e pela complexidade de atender a varios fatores, serdo necessarios varios con-
tactos entre o profissional e a pessoa ou a familia, que permitirdo ao assistente
social atingir uma adequada compreensdo da situacdo global.

No contacto sanitario isto implica, por um lado, a observacdo, conhecimento
e compreensdo de, além de todas as partes saudaveis da familia, a pessoa com
doenca avancada e o meio, dos fatores de risco relacionados propriamente
com a doenca, ou seja, de toda a problematica que possa derivar da mesma.
Por outro lado, também daqueles fatores protetores, tipos de relacdo, capaci-
dades e potencialidades dos membros envolvidos, assim como os elementos
de complexidade detetados no conjunto do meio familiar que possam incidir
na situacdo de doenca, denominados fatores de vulnerabilidade.® Por conse-
guinte, o diagndstico deverd ter em conta os aspetos relacionados com a pes-
soa em si prépria, o meio mais proximo, a familia, e o contexto social, o que
poderiamos denominar de seu ecossistema, onde essa pessoa desenvolve a
sua vida. E, por ultimo, analisar-se-do aqueles elementos e necessidades que
afetam o processo.

5. ltuarte, T.A. Procedimiento y proceso en trabajo social clinico. Madrid: Siglo XXI, 1992.

6. Claramonte, M.A.; Nadal, D.; Gonzalez, R.; Pou, N.; Rams, S. «La intervencié social en la malal-
tia cronica infantil». Monografics TSCAT. Disponivel em: http://www.tscat.cat/images/arxius/
Malaltia_Cronica_Infantil_v04%20-%20monogr%C3%A0fic%207.pdf [Consulta: 02/03/2015]

XVII. Procedimentos de apoio indireto | 267



Neste sentido, a atitude do assistente social deve poder demonstrar o seu
interesse genuino por cada situacdo que atende, pelas suas potencialidades e
dificuldades, pelas suas emocdes e pelos efeitos do impacto gerado pela situa-
cdo de final de vida. O que Carlos Garrido,” escritor e jornalista que perdeu a
filha de 21 anos por doenga oncoldgica, denomina de «a lagrima no olho alheio»
ou a «solidariedade ocular».

Convém ter em conta que, por vezes, sé se poderd acompanhar, apenas
«estar», o que nao significa «fazer»; ocasides em que o assistente social é o
recurso em si mesmo, é o apoio. E ndo é tarefa facil enfrentar e manipular a dor
alheia e a prdépria, porque ndo é facil libertar-se «dessa parte nossa» que se vai
embora com cada morte.

S6 quando o profissional identificar, entender e aceitar as suas emocdes
e a sua propria vulnerabilidade face a morte, sé ai podera fazer um acompa-
nhamento sereno e adequado. Nas palavras de Elisabeth Klbler-Ross,® «quem
rejeita a sua propria morte, rejeitarad a dos outros».

E por isso é tdo importante insistir em que o trabalho do assistente social vai
muito mais além da mera prescricdo de servicos sociais.®

Por isso, o diagnodstico sécio-sanitario deve encaminhar-se para tentar
conseguir o conhecimento e compreensdo da realidade da pessoa e do seu
meio mais proximo, assim como das dificuldades que apresenta, tendo em
conta que essa realidade serd determinada pela prépria pessoa e por esse
meio com que interage constantemente. Para isso, é importante prestar espe-
cial atencdo ao significado que se da aquilo que se observa; ou seja, a «dar
sentido» ao observado ou narrado pela pessoa ou pelo grupo gue se atende,
dado gque se esta a tratar com o mundo simbdlico do outro, com a percecao
subjetiva de como cada pessoa vé o mundo.

E importante incorporar no dia-a-dia que as pessoas constroem significa-
dos para entender o que acontece a nossa volta, e é através desse sistema pes-
soal de constructos que percebemos o mundo. Da mesma forma, devemos ter
presente que a familia cria os seus préprios constructos, e que, como Dallos™
formula, ndo se trata sé de uma percecado, mas de algo que ird servir de guia no
decorrer das suas acoes.

Nao podemos esquecer que ninguém possui o monopdlio da verdade, e que

o proprio sistema de crencas tem um papel importante nas avaliacdes e hipd-
teses que se formulam acerca do que se observa.

Retomando a aproximacao ao diagndstico, é a partir de toda a informacédo
recolhida, nos varios encontros com a pessoa e a familia, que o assistente social

7. Garrido, C. Te lo contaré en un viaje. Barcelona: Critica, 2002.
Klbler-Ross, E. Sobre la muerte y los moribundos. Barcelona: Grijalbo, 1993.

9. Colom, D. «El trabajo social sanitario como herramienta de gestion». Agathos. Atencion
Sociosanitaria y Bienestar 2008;7:14-22.
10. Dallos, R. Sistema de creencias familiares. Terapia y cambio. Barcelona: Paidds, 1996.
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devera refletir sobre esta informacéo, para poder elaborar um diagndstico ade-
guado. N&o obstante, aludindo ao que ja foi referido, o diagndstico devera ser
flexivel e, portanto, continuo no processo, permitindo e fomentando a partici-
pacdo da pessoa doente e da sua familia, de modo que o tratamento proposto
e 0s seus objetivos sejam entendidos e aceites por eles, um aspeto-chave para
atingir as metas propostas.

O diagndstico ou avaliacdo diagndstica seguird uma ordem sequencial e
uma dindmica que permitam uma maior compreensao da situacao por parte
de todos os membros envolvidos, desde a pessoa com doenca avanc¢ada e a
familia até todos os profissionais que intervenham no caso. E, uma vez che-
gados a consenso sobre a avaliacdo diagndstica entre a pessoas ou a fami-
lia e o assistente social, chegar-se-a a conclusdo de quais sdo as diferentes
problematicas, sendo as mais comuns, tal como expde o Modelo de trabalho
social no apoio oncolégico do Instituto Cataldo de Oncologia,” as seguintes:
de estrutura, organizativas, relacionais ou comportamentais, de atitudes face
ao processo da doenca e de vivéncias. Desta forma, a equipa de assisténcia
poderd elaborar um plano de trabalho identificando o qué, como e quem vai
intervir; ou seja, o que reforcar ou melhorar e o que tratar, a nivel global como
equipa de assisténcia e a nivel da especialidade de cada profissional.

Com estes objetivos sera possivel estabelecer um plano de trabalho e umas
normas de intervencdo que sirvam para reduzir o impacto e as alteracdes que
a situacdo de doenca avancada provoca. O plano de trabalho ajudara a levar a
cabo um tipo de apoio ordenado e sequencial face as situacdes do momento, e
ao mesmo tempo tentard prevenir possiveis complicacdes sociofamiliares futu-
ras. A abordagem serd levada a cabo desde uma perspetiva global e através
de uma coordenac¢do ou colaboracao interdisciplinar e multidisciplinar, tendo
presentes todos os profissionais dos varios ambitos, desde os cuidados prima-
rios até aos especializados, envolvidos no processo. Para isso, o diagndstico
nao sé permite ao assistente social uma compreensdo dessa realidade com que
trabalha, mas também complementa a histéria de cada situacdo em qual-
guer contexto onde se leve a cabo a intervencao, e facilita a comunicacéo e
compreensdo dos profissionais com quem se partilha cada caso ou situacao,
evitando ao mesmo tempo sobreposicdes nas intervencdes, mas complemen-
tando as intervencdes dos restantes profissionais.

Tal como Richmond® referia nas suas intervencdes sobre o diagndstico
sdcio-sanitario, da mesma forma que o médico precisa de entender a natureza
da desordem orgénica gue trata para a poder aliviar, o assistente social sécio-
-sanitadrio precisa do diagndstico social para entender a natureza da desordem
social que esta a tratar e para saber como alivia-la.

1. Instituto Cataldo de Oncologia. Modelo de trabajo social en la atencion oncolégica. 2004.
Disponivel em: http://ico.gencat.cat/web/.content/minisite/ico/professionals/documents/
qualy/arxius/doc_modelo_trabajo_social_at._oncologica.pdf [Consulta: 15/12/2017]

12. Richmond, M. Diagndstico social. Madrid: Siglo XXI, 2005.
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Escalas de avaliacao familiar

Tal como ja se referiu, é necessario prestar especial atencdo a avaliacdo fami-
liar, tendo em conta a importancia que a familia tem para a pessoa, pois é o
grupo de pertenca com o qual se identifica e onde se desenvolve. Juntamente
com a pessoa doente, trata-se a principal unidade assistencial.

Uma parte da informacdo em relacdo a dindmica familiar e ao seu sistema de
crencas obtém-se das entrevistas, mas outra parte muito importante obtém-se
a partir da observacao, tanto do assistente social como dos diferentes membros
envolvidos no apoio do caso ou situacado, do que a familia faz e como o faz.

Na recolha de informacéo, é importante considerar diferentes aspetos:

¢ De estrutura e funcionamento familiar: genograma, hierarquias, cuidador
principal, papéis e flexibilidade dos mesmos, comportamento dos seus
membros e recursos proprios da familia:

- Momento do ciclo de vida da familia e da pessoa.

¢« Das relacdes: grau de empatia e vinculo entre os membros da familia:

- Linguagem que a familia utiliza para se expressar relativamente a situacdo
da doeng¢a avangada e como comunicam entre eles ao abordar o assunto.

- Relacdes com o meio (isolamento, etc.).

- Atitudes dos membros da familia com a pessoa doente (superprotecao, etc.).

¢ Emocionais: como enfrentam ou enfrentaram determinados acontecimentos
ou experiéncias, e historial de perdas ou acontecimentos vitais stressantes,
com o objetivo de poderem reconhecer eles proprios as suas capacidades

e debilidades, de modo que lhes permita identificar as suas necessidades
atuais:

- Principais expectativas e receios relativamente ao presente e ao futuro mais
préoximo, ao que ird acontecer.

- Situacdo emocional da familia e mecanismos de defesa.

- Processos de luto ou experiéncias semelhantes que tenham ocorrido recen-
temente.

- Possivel esgotamento ou sobrecarga dos familiares em situagdes nas quais
0 processo se prolonga no tempo.

¢ Relacionados com a equipa terapéutica: necessidades objetivadas pelos
profissionais e aquelas que a pessoa doente e a sua familia vivem com maior
angustia, de modo a encontrar, propor ou procurar conjuntamente os meios
possiveis ou necessarios para lhes poder fazer face:

- Relacdo que se estabelece entre a pessoa e a familia com a equipa terapéu-
tica.

- Comunicac¢ado que se estabelece com os varios profissionais envolvidos no
processo.
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A este respeito, ndo se pode deixar de sublinhar a extrema importancia de
identificar os aspetos culturais da pessoa ou da familia que incidem na sua
forma de agir, e conhecer quais sdo os seus rituais, com o objetivo de detetar
se estes influenciam de forma positiva ou prejudicam o processo, procurando,
conforme o caso, 0s meios para o seu desenvolvimento. A etapa final, que cul-
mina e significa todo o processo vivido junto da pessoa doente, é a despe-
dida necesséria para aprender a viver com a auséncia. E neste fecho que, se
se minimizarem as necessidades de despedida da familia relativamente ao seu
ser querido, se pode quebrar todo o trabalho realizado durante o processo de
final de vida.

Em geral, observa-se que a tendéncia das familias é de se unirem e adotar
uma atitude proativa na busca de recursos para a resolucdo dos problemas que
a doenca possa criar. Isto implica uma série de reajustamentos que algumas
familias fazem sozinhas, mas outras precisardo da intervencdo dom assistente
social sanitario, a qual se desenrolard sempre respeitando os ritmos e tempos
particulares de cada sistema pessoal e familiar.

De modo a levar a cabo esta avaliacdo, existem diferentes instrumentos que
permitem avaliar a funcdo familiar, e que proporcionam informacdo importante
para elaborar o diagndstico no inicio e durante o processo.

Entre os questiondrios mais utilizados em todo o mundo, encontra-se o
APGAR familiar,® do qual existem versdes validadas em algumas povoacdes
espanholas. E um questiondrio de apenas cinco perguntas com o qual se pode
obter, de forma rapida e simples, uma avaliacdo da funcdo familiar ou, pelo
menos, do grau de satisfacdo que a pessoa doente percebe relativamente a
funcao familiar.

A Escala de Sobrecarga do Cuidador de Zarit'* é outro instrumento muito
utilizado para prevenir o esgotamento e claudicacdo dos principais cuidadores
gue suportam um intenso grau de stress devido a intensidade e continuidade
dos cuidados, especialmente nas fases da etapa de final da vida. E um questio-
nario que se utiliza para medir a dimensdo subjetiva da sobrecarga através de
uma pontuacdo de 22 itens.

A Escala de Qualidade de Vida Familiar (Family Quality of Life Survey)™
oferece a possibilidade de construir um mapa familiar no qual se mostram os
aspetos que tornam a familia forte e aqueles que € necessario fortalecer, com o
objetivo de melhorar a qualidade de vida da mesma. Apesar de originalmente
a escala ser dirigida a familias de pessoas com incapacidades, pode ser-nos util
guanto a avaliacdo de algumas das dimensdes que o instrumento contempla.

13. Smilkstein, G.; Ashworth, C.; Montano, D. «Validity and reliability of the family APGAR as a test
of family function». J Fam Pract 1982;15:303-311.

14. Martin, M.; Salvadd, |.; Nadal, S.; Mijo, L.C.; Rico, J.M.; Lanz, P. et al. «<Adaptacién para nuestro
medio de la Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit». Revista de Gerontologia 1996;6:338-
346.

15. Benach. J. Op. cit.
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Por outro lado, existem instrumentos como a ADISMIC® (Aproximacdo
Diagnostica e Intervencdo Social na Doenca Infantil Crénica), desenvolvida por
um grupo de assistentes sociais cataldes, especialistas em cronicidade pedia-
trica, cujo objetivo é levar a cabo uma avaliacdo dos aspetos descritos aqui
previamente para poder, de alguma forma, confirmar a hipdétese diagndstica,
que, tal como se assinala em muitas ocasides, parece gue realizamos de forma
mais intuitiva do que técnica. E uma ferramenta que, apesar de ndo estar vali-
dada, podemos utilizar adaptando e focando o questionario nos aspetos que
nos interessa explorar.

A Escala FACES Ill (Escala de Avaliacdo de Coesdo e Adaptabilidade Fami-
liar)” é a ultima versdo da série de escalas FACES, que desenvolve duas das
dimensdes do Modelo Circumplexo: a coesdo e a flexibilidade familiar. Esta
escala foi adaptada a varios contextos culturais, e largamente utilizada nas suas
varias versdes (FACES | e II) em diferentes estudos. A escala permite discrimi-
nar entre diferentes padrdes de funcionamento familiar: a coesdo refere-se ao
grau de unido emocional percebido pelos membros da familia, e a flexibilidade
define-se como a magnitude de troca dos papéis, regras e lideranca que a
familia experimenta.

A respeito disso, o grau de coeséo e flexibilidade que cada familia apresenta
pode constituir um indicador do tipo de funcionamento que predomina no sis-
tema: extremo, de ambito médio ou equilibrado.

Em funcdo das prdéprias familias, o momento em que se encontram e em que
se inicia a intervencado determinard que instrumentos sdo mais adequados para
apoiar a avaliacdo. Porém, é muito importante ndo confundir o diagndstico
sécio-sanitdrio com os instrumentos utilizados para chegar a ele, dado que este
ndo constitui uma classificacdo, uma escala ou um cuimulo de indicadores.”

Escalas de avaliacao social

Como se assinalou no caminho da aproximac¢do ao diagndstico, o ambiente
social, o contexto ou «ecossistema», assim como a familia, tém um papel impor-
tante no processo. Tanto assim é que, quanto maior for o apoio social préximo a

16. Claramonte, M. A. et al. Op. cit.

17. Schmidt, V.; Barreyro, J.P.; Maglio, A.L. «Escala de evaluaciéon del funcionamiento familiar FACES
Ill: éModelo de dos o tres factores?». Escritos de Psicologia 2010;3:30-36. Disponivel em: http://
scielo.isciii.es/scielo.php?script=sci_arttext&pid=51989=38092010000100004-&ng=es&tIng-
es [Consulta: 31/12/2017]

18. Modelo de Olson. E um modelo que facilita o diagndstico familiar usando a perspetiva sistémi-
ca, desenvolvido no ano 1979 por David H. Olson. Os objetivos que guiaram o modelo foram
identificar e descrever as principais dimensdes do funcionamento familiar na cultura ocidental:
a coesdo e a adaptabilidade.

19. Colom, D. «El trabajo social sanitario en el marco de la optimizacidn y sostenibilidad del siste-
ma sanitario». Revista de Servicios Sociales 2010;47:109-119.
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familia, maior capacidade esta tera para fazer face a situacdo de crise e poder
compensar assim as consequéncias a longo prazo gue possam surgir entre os
seus membros.

Investigacdes importantes assinalam a relevancia das relacdes sociais no
bem-estar psicoldgico das pessoas. Neste sentido, alguns estudos demons-
tram que pessoas que num determinado momento tém de enfrentar situacdes
gue lhes geram dificuldades emocionais dirigem-se primeiro ao seu meio social
do que ao especialista de saude mental.?°

Quando se fala de apoio social, faz-se referéncia a todos os recursos do
meio que favorecem e contribuem +ara o bem-estar das pessoas, num deter-
minado contexto social. Seguindo as propostas dos varios autores que abor-
dam o tema, distingue-se entre as denominadas redes formais de apoio, que
incluem as prestacdes econdmicas, assistenciais e de saude, determinantes em
situacdes de risco (idosos em risco, pessoas com deficiéncias, etc.), e as redes
informais de apoio, entendendo como tais aquelas relacdes interpessoais que
emergem do contexto de forma natural, como podem ser os amigos, colegas
de trabalho, vizinhos, etc.

Ambos os tipos de redes podem ser fornecedores de apoio social em ter-
mos econdmicos, emocionais, etc., motivando um «efeito amortecedor»,?? tal
como propde um dos modelos convencionais, no qual se expde a associacdo
entre apoio social e saude. Segundo este modelo, o apoio social intervém como
varidvel «mediadora» na relacdo entre stress e doenca, possibilitando que as
pessoas enfrentem a situacado dificil em que se encontram através de novas
estratégias ndo stressantes, ou entdo inibindo possiveis processos psicopatolo-
gicos que poderiam produzir-se no caso de se carecer de apoio social.

Como vemos, o conceito de apoio social é vasto e abarca diferentes dimen-
sbes das denominadas relacdes sociais. Dada a sua complexidade, requer
um processo de avaliacdo. Neste sentido, desde uma perspetiva socioldgica,
consideram-se trés niveis de andlise, como propdem alguns autores nas suas
revisbes do conceito: integracdo e participacdo social, caracteristicas dessas
relacdes sociais e apoio social que proporcionam.

Para levar a cabo a avaliacdo social contamos com varios instrumentos, a
maior parte deles complementares dos ja propostos na avaliacdo familiar, ja
gue muitas vezes faremos uma avaliacdo que integre ambos os aspetos ao
mesmo tempo, ou seja, uma avaliacdo sociofamiliar. Destacamos trés destes
instrumentos:

20. Fernandez, R. «Redes sociales, apoyo social y salud». Revista de Recerca i Investigacio en
Antropologia 2005;3:1-14.

21. Diaz, V.P. «Evaluacion del apoyo social». Em: Fernandez-Ballesteros. E/ ambiente, anélisis psi-
colégico. Madrid: Pirdmide, 1987.

22. Cohen, S.; McKay, G. «Social support, stress and the buffering hypothesis: a theoretical analy-
sis». Em: Baum, A.; Singer, J.E.; Taylor, S.E. (ed.). Handbook of psychology and health. Vol. 4.
Hillsdale: Erlbaum, 1984, pag. 253-267.
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¢« A Escala ASSIS (Arizona Social Support Interview Schedule),? entrevista em
gue as perguntas propostas tentam identificar quem sdo os membros que
compdem a rede social, em funcdo da pertenca as seguintes dimensdes de
apoio: sentimentos pessoais, ajuda material, conselho, feedback ou reforco
positivo, acompanhamento ou assisténcia fisica e participacado social.

« A Escala de Avaliacdo Sociofamiliar de Gijén?* permite, através de poucos
itens, detetar as situacdes de risco ou aquelas que apresentam alguma pro-
blematica social, sendo especialmente util como instrumento de medicao
da situacado social. Contempla cinco areas de avaliacado: situacdo familiar,
situacao econdmica, habitacdo, relacdes sociais e apoio das redes sociais.

¢« O Questiondrio de Apoio Social Funcional Duke-UNK.?> Avaliacdo quan-
titativa do apoio social percebido relativamente a dois aspetos: pessoas a
guem se podem comunicar sentimentos intimos e pessoas que expressam
sentimentos positivos de empatia.

N&o obstante, é indispensavel manter uma visao holistica, partindo da com-
plexidade do ser humano, para interpretar os resultados que se obtém na apli-
cacdo destas escalas, tendo em conta que cada um de nds leva na bagagem
uma histdéria de vida confecionada a partir da proépria cultura, religido, valores,
crencgas, etc. A verdade objetiva sobre a sociedade é antes concebida como
uma paisagem pintada por um artista, e ndo como uma imagem de espelho
independente do sujeito; e, finalmente, quanto mais verdadeira for a paisagem,
mais elevado o observatdério ou terrago onde estd situado o pintor, permitin-
do-lhe uma visdo mais ampla e de maior alcance do panorama irregular e aci-
dentado da realidade social.

Para conseguir esta visdo holistica e trabalhar em prol de um modelo de
apoio integral, convém rever e consultar, periodicamente, as escalas e outras
ferramentas de avaliacdo produzidas em outros lugares do mundo onde a cul-
tura, o contexto, as crencas, etc. aportam elementos especificos que darao
qualidade e humanismo a nossa intervencao: «O assistente social esta treinado
para manter os olhos abertos em cada aspeto da vida.»?®

23. Barrera, M. Jr.; Sandler, I.N.; Ramsay, T.B. «Preliminary development of a scale of social support:
studies on college students». Am J Comm Psychol 1981;9:435-447.

24. Diaz Palacios, M.E.; Dominguez Puente, O.; Toyos Garcia, G. «Resultados de la aplicacién de una
escala de valoracidn sociofamiliar en atencidn primaria». Rev Esp Geriatr Geronto/ 1994;29:239-
245,

25. Broadhead, W.E.; Gehlbach, S.H.; De Gruy, F.W.; Kaplan, B.H. «The Duke-UNK Functional Social
Support Questionnaier. Measurement of social support in family medicine patients». Medical
Care 1998;26:709.102.

26. Cannon, |.M. Social Work in Hospitals. Nova lorque: Russell Sage Foundation, 1917. [Traducédo
proépria.]
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Registo das intervencdes

Uma parte fundamental do trabalho do assistente social sanitario no processo
consiste no registo das intervencdes. O registo é um procedimento que é uma
parte integrada da intervencdo social, e ao qual devemos atribuir um lugar de
destaque, ja que permite documentar e preservar a informacdo que foi recol-
hida, visualizar a evolucdo do processo, levar a cabo uma andlise das inter-
vencdes realizadas e promover, a partir desta leitura analitica dos diferentes
casos, a configuracdo de novas linhas de acdo melhoradas e de producéao cien-
tifica.

Especialmente no caso do trabalho social, o registo constitui um eixo cen-
tral, j& que articula teoria e pratica, transformando a informacdo recolhida
numa reconstrucdo das realidades da pessoa doente e da sua familia. E que
o principal objetivo do registo é expor a natureza da situacdo, e como o assis-
tente social a analisa, a interpreta e intervém nela de forma responsavel. Tal
como assinaldvamos antes, o carater dos processos e, portanto, do trabalho de
casos em si mesmo, é tdo complexo e dindmico que deve ser cuidadosamente
descrito. Porque o que fazemos e como o fazemos deve ser, em primeiro lugar,
comunicavel e transferivel, de modo que cada novo profissional ndo tenha de
aprender por tentativa/erro. Como Hamilton?” refere, «o primeiro elemento para
melhorar um servico de trabalho de casos é adquirir o habito da observacéo
cuidadosa e da descricdo escrita exata». Em segundo lugar, deve ser avaliavel,
e é através do registo que o assistente social pode ser autocritico e avaliar-se
analisando as suas reflexdes: «Refletir ndo é apenas a recolha de informacao, é
saber compreender o seu desenvolvimento historico e atual, as suas inter-rela-
cOes, as suas causas e consequéncias. [...] No trabalho social, a reflexdo permite
reorientar permanentemente a estratégia profissional».?®

Por outro lado, ndo é preciso esquecer que os registos sdo uma ferramenta
chave na investigacao, tarefa obrigatdria, mas pouco assumida na disciplina
do trabalho social. S6 através do estudo dos casos se poderdo produzir dados
mais comparaveis e mensuraveis, e estabelecer uma terminologia mais eficaz
e comum a todos os profissionais. Da mesma forma, a partir de critérios gene-
ralizados e partilhados alcancar-se-4 uma maior compreensdo das causas do
sucesso e do fracasso na intervencéao profissional, possibilitando uma melhoria
na qualidade da atencdo e da intervencao, e promovendo novas linhas de atua-
cdo que ajudem dia-a-dia a melhorar e acompanhar as pessoas com doenca
avancada e as suas familias nesta etapa transcendental da vida: «O processo

27. Hamilton, G. Principles of social case recording. Nova lorque: The New York School of Social
Work by Columbia University Press, 1946. [Traduc¢do prdépria.]

28. Rozas, M. Una perspectiva tedrica metodoldgica de la intervencion en trabajo social. Buenos
Aires: Espacio Editorial, 1998.
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de morrer constitui uma parte da vida. Nem a vida nem a morte sdo uma doen-
ca.n?®

Além disso, a investigacdo desde o trabalho social sanitario permite adian-
tar-se as mudancas, ao que estd a chegar, as mutacdes da sociedade que geram
novos indicadores. Por exemplo, a claudicacdo familiar, que apareceu quando
se comecaram a acumular casos sociais sanitarios nos quais ocorriam crises de
relacionamento entre os membros da familia durante o processo de assisténcia
a pessoa doente. Isto ndo sé desencadeou um apoio por parte dos assistentes
sociais, mas contribuiu para criar programas especificos para estas situacdes.

Relatdrio do assistente social

Para falar do relatério do assistente social sanitario, comecemos o caminho
partindo da evidéncia de que as acdes profissionais geram consequéncias na
vida dos outros. Nas palavras de Cazzaniga:3*° «O nosso acionar tenderd a pro-
mover autonomias ou o cancelamento das mesmas.» O contacto direto com as
pessoas e com a sua histdria de vida permite aceder a uma vasta informacao,
particular e Unica em cada caso, com processos de vida diferentes e com des-
enlaces proéprios... E disto também deveria dar conta o relatério social: «Que
expresse a riqueza das praticas do trabalho social e explicite a sua atuacao
social nos processos em gue participa, nos quais se instala com visao de acdo
para a transformacao social.»®

O relatdrio social é o reflexo do processo de diagndstico, e tem como obje-
tivo documentar uma situacdo de vida singular, num ambito particular, num
tempo e lugar determinados. Cada relatério social é Unico, porque cada ser
humano também o é: «Dilui-se a individualidade das pessoas quando se homo-
geneizam as suas biografias: no exército, na cadeia, no hospital, nas aulas, nos
lares de idosos; quando se restringe a sua capacidade de escolha, quando se
limitam os cendrios em gque se podem movimentar e se os leva a falar, reagir e
atuar de forma estereotipada.»*?

Preparar um relatério social implica iniciar uma construcdo tedérico-metodo-
I6gica na qual é necessario resgatar essa individualidade do caso, registando
a palavra e a vivéncia das pessoas envolvidas, assim como as expressdes que

29. Stein, H. «Is There Hope, Doctor?». J Palliat Care 1998;14:43-48.

30. Cazzaniga, S. Em: Gémez, M.|; Mas, P.; Pérez, S.; Russo, S. Informe social. Anadlisis y perspecti-
vas. Rio de la Plata: Secretaria Académica del Colegio de Trabajadores Sociales, 2002.

31. Melano, M.C. Un trabajo social para los nuevos tiempos. La construccion de la ciudadania.
Buenos Aires: Humanitas, 2001.

32. O professor Ramon Bayés, investido doutor honoris causa pela Universidade Nacional de
Educacgdo a Distancia. «Sobre la felicidad y el sufrimiento». Psicooncologia 2009;6:257-261.
Disponivel em: https://revistas.ucm.es/index.php/PSIC/article/view/PSIC0909120257A/15351
[Consulta: 15/12/2017]
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mostram como essa pessoa ou familia se sente, e como expressa aquilo que
vive com angustia e dificuldade. Portanto, o relatério redne total ou parcial-
mente o conjunto de dados sociais sobre o processo seguido por uma pessoa,
familia ou nucleo relacional que apresentam uma situag¢do especifica que legi-
tima a existéncia de necessidade social ou sécio-sanitaria num determinado
momento das suas vidas.*® E isto ndo significa a simples enumeracdo de pro-
blemas ou dificuldades.

Analisar a biografia e o dia-a-dia das pessoas proporciona elementos
para poder expor a complexidade da realidade social em que se intervém. E
sobre esta informacdo que o assistente social levard a cabo uma selecdo e
uma analise. Fara depois uma redagcdo com uma estrutura légica que possa
ser compreendida por todos os profissionais que tiverem acesso a mesma, e
gue mantenha uma cronologia dos factos descritos. Da mesma forma, o relato-
rio sera elaborado com dados relevantes, preservando aqueles que ndo forem
necessarios para o propdsito do relatdrio e que possam vulnerar a intimidade
dos envolvidos e o segredo profissional.

Neste sentido, é fundamental ter presentes os direitos fundamentais das
pessoas, e para isso é importante que os protagonistas participem nas conside-
racdes principais que irdo aparecer no relatério, o que, por sua vez, contribuira
para promover a autonomia pessoal e social.

Elaborar um relatdrio social, especialmente em saude, requer uma definicdo
das dificuldades que podem entorpecer a adequada cobertura das necessida-
des terapéuticas e assistenciais da pessoa no contexto em que se encontrar,
guer seja hospitalizada ou em casa. Por exemplo, é dificil contemplar a pos-
sibilidade de morrer em casa se ndo pudermos garantir a presenca de algum
membro da familia para os cuidados e o acompanhamento. Uma boa planifica-
c¢do implicara a otimizacdo dos recursos e, especialmente, a qualidade de vida
da pessoa, evitando embaciar os beneficios obtidos do apoio global até ao
momento. Por outro lado, deixando de lado o tema da saude, delimitar-se-ao os
obstaculos familiares, laborais, etc., de modo a estabelecer qual é o objetivo da
intervencao e a finalidade do relatorio. Este deverd ser percetivel e preciso. Nas
palavras de Melano:** «A linguagem cientifica caracteriza-se pela sua tendéncia
para o rigor conceptual. Em ciéncias sociais, em especial, os termos devem
definir-se, categorizar-se com tal precisdo que ndo admitam diversidade de
interpretacdes.»

Porque o relatdrio social tem sempre um objetivo, e a sua finalidade é que
se possa levar a cabo, é a sua razao de ser. Por isso, o profissional deve incluir
no mesmo as tarefas ou propostas que se estdo a levar a cabo relativamente a
esse objetivo ou objetivos que se pretendem alcancar.

33. Colom, D. «La primera perspectiva de la atencién sociosanitaria: la del ciudadano». Agathos.
Atencién Sociosanitaria y Bienestar 2002;03:21-32.

34. Melano, M.C. «Ciudadania y autonomia en trabajo social: el papel de los saberes politicos y
cientifico técnicos». Alternativas 2007;15:99-110.
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Contudo, o relatdrio ndo deve ser puramente analitico-descritivo, mas deve
contemplar o diagndstico sécio-sanitario com as observacdes e interpretacdes
do assistente social, fatores de risco ou vulnerabilidade, propostas de estraté-
gias de intervencdo que promovam, principalmente, os recursos internos das
pessoas, de apoio e de tratamento e, por ultimo, uma conclusdo na qual se
determine a finalidade e o propdsito do relatdrio, evidenciando o compromisso
da pessoa ou da familia e do profissional com as propostas referidas. Relati-
vamente a este ultimo aspeto, aconselha-se que o relatdrio possa ser lido por
qualguer dos membros envolvidos no processo -a pessoa doente, a familia, os
profissionais, etc. - dai que, como ja se referiu anteriormente, exigira elegancia
na terminologia da linguagem.
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XVIII

Programa de investigacao
do trabalho social

em cuidados paliativos

e no final da vida'

Autora: Guadalupe R. Palos

«Sabemos, porque a medicina o diz, que na verdade ndo ha esperanca, e
como vos sabeis perfeitamente o que estais a fazer, desde um ponto de
vista cientifico, é assim que vai terminar. Mas ja sabe, ainda nos resta Deus
todo-poderoso, que poderia intervir em qualguer momento, e eu mantenho
a esperancga, sabe? Mas ndo sei se ela tem a mesma relacdo. Por isso é dificil
para mim vé-la ai e sem ter as mesmas ferramentas que eu tenho [pausa] de
Deus. Por isso é dificil, para além do stress que representa para uma familia.»
Mulher de 37 anos, casada e de origem caucasiana,

que cuida da mae, de 64 anos, a ponto de morrer

Conceitos-chave

* Os cuidados paliativos no final da vida consideram-se uma area de especiali-
zacdo emergente, com uma ciéncia em evolucdo que proporciona multiplas
oportunidades para criar estudos que vinculem a pratica do trabalho social
a algumas perguntas de investigacao.

* Os assistentes sociais profissionais de todos os meios devem integrar o
pensamento critico na selecdo e avaliacdo das intervencdes que cobrirdo
as necessidades e os valores de pessoas doentes e familias que requerem
apoio paliativo e cuidados no final da vida.

1.  Traduzido por Anna Novellas, com a autorizacdo da Oxford University Press, de: Palos, G.R.
«Social work research agenda in palliative and end-of-life care». Em: Altilio, T.; Otis-Green, S.
(ed.). Oxford Textbook of Palliative Social Work. Cap. 79. Nova lorque: Oxford University Press,
2011, pag. 719-733.
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« Da mesma forma, os assistentes sociais de todos os meios podem criar
colaboracdes com partes interessadas da comunidade, especialistas em
cuidados paliativos e equipas de investigacdo qualificadas, para planificar
estudos de investigacdo que promoverdo o crescimento do trabalho social
centrado nos cuidados paliativos e no final da vida.

Introducao

A investigacdo no &mbito do trabalho social paliativo tem pela frente um futuro
promissor, mas ao mesmo tempo desafiante. Na Ultima década, a procura de
assistentes sociais profissionais com conhecimentos, aptiddes e experiéncia no
ambito dos cuidados paliativos e do final da vida aumentou de forma radical.
Organizacdes profissionais como o Projeto sobre a Morte nos Estados Unidos
(Project on Death in America), a Associacdo Nacional de Assistentes Sociais
(National Association for Social Workers, NASW) e a Rede de Trabalho Social
com Doentes Terminais e Cuidados Paliativos (Social Work Hospice and Pallia-
tive Care Network, SWHPN), entre outras, deram uma resposta a esta procura
através de: ) arealizacdo de encontros nacionais nos Estados Unidos para des-
envolver linhas de atuacdo e redes com o objetivo de continuar o crescimento
nos cuidados paliativos e no final da vida;** b) o desenvolvimento de normas
profissionais para a pratica do trabalho social;*® e ¢) a criacdo de um programa
nacional para coordenar a investigacdo no dmbito do trabalho social.®" Os
grandes esforco combinados, assim como a colaboracdo e dedicacdo destes
profissionais e destas organizacdes, levam ao desenvolvimento de um pro-
grama de investigacao proativo especifico para os cuidados paliativos e o final
da vida. Este programa de investigacdo do trabalho social € uma abordagem

2. Altilio, T.; Gardia, G.; Otis-Green, S. «Social work practice in palliative and end-of-life care: A
report from the summit». J Soc Work End Life Palliat Care 2007;3:68-86.

3. Barker, R. (ed.). The social work dictionary. 5.2 ed. Washington DC: NASW Press, 2003.
Christ, G.; Blacker, S. «Shaping the future of social work in end-of-life and palliative care». J Soc
Work End Life Palliat Care 2006;2:5-12.

5. Gingerich, B.S. «Quality and competence in end of life/palliative care». Home Health Care
Manage Pract 2007;19:402-403.

6. National Association of Social Workers (NASW). Evidence-based practice. 2009. Disponivel
em: http://www.socialworkers.org/research/researchMore.asp [Consulta: 12/12/2017]

7. Payne, M. «Developments in end-of-life and palliative care social work: International issues».
Inter Soc Work 2009;52:513-524.

8. Walsh, K.; Corbett, B.; Whitaker, T. «Developing practice tools for social workers in end-of-life
care». J Soc Work End Life Palliat Care 2001;1:3-9.

9. Bern-Klug, M.; Kramer, B. J.; Linder, J.F. «All aboard: Advancing the social work research agenda
in end-of-life and palliative care». J Soc Work End Life Palliat Care 2005;1:71-86.

10. Christ, G.; Blacker, S. Op. cit.

1. Kramer, B.J.; Christ, G.H.; Bern-Klug, M.; Francoeur, R.B. «A national agenda for social work
research in palliative and end-of-life care». J Palliat Med 2005;8:418-431.
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integral que: @) prioriza as areas-chave para o desenvolvimento e o apoio
da investigacdo do trabalho social; b) esboca os passos especificos para criar
uma infraestrutura de investigacao soélida; ¢) apresenta estratégias para educar
as futuras geracdes de investigadores neste campo; e d) promove a difusdo
da investigacdo com base na evidéncia para melhorar a formacao, a pratica, as
politicas e o desenvolvimento de programas no ambito dos cuidados paliativos
e o final da vida.

O objetivo principal deste capitulo € aumentar o conhecimento do profissio-
nal do trabalho social sobre a investigacdo neste campo. Um objetivo secunda-
rio € consciencializar os assistentes sociais sobre como vincular a sua pratica
aos métodos de investigacdo para desenvolver interveng¢des sociais e modelos
de tratamentos informados na evidéncia (ou seja, baseados na evidéncia). Para
alcancar estes objetivos, o capitulo comeca com uma analise dos mandatos
federais do Congresso (dos Estados Unidos) implementados para avancar na
ciéncia da investigacdo do trabalho social no dmbito dos cuidados paliativos
e no final da vida. Mais adiante, prossegue com um debate sobre a visdo e o
compromisso demonstrado de autoridades e especialistas do trabalho social
na criacdo de um programa nacional norte-americano para a investigacdo no
campo do trabalho social. A seguir, o capitulo aprofundara os desafios meto-
doldgicos para a criacdo de ensaios clinicos na area dos cuidados paliativos e
no final da vida para pessoas doentes e familias. O capitulo concluird com a
apresentacdo de estratégias para vincular pratica e evidéncia cientifica, assim
como para continuar a construir uma base soélida para a investigacdo do traba-
lho social.,

Aspetos que mais se destacam das iniciativas
da investigacao do trabalho social

Alcancou-se um progresso significativo no tratamento das prioridades da inves-
tigacdo a nivel nacional, delineadas no Programa nacional de investigacdo do
trabalho social em cuidados paliativos e no final da vida (The National Agenda
for Social Work Research in Palliative and End-of-Life Care),’? mas ainda hd muito
por fazer. O calendario do programa de investigacdo proposto contemplava
varias iniciativas do Congresso e dos Institutos Nacionais de Saude (National
Institutes of Health, NIH) dos Estados Unidos, como o mandato da Comissao de
Afetacdes do Congresso (Congressional Appropriations Committee) para «des-
envolver um plano de investigacdo do trabalho social que delineasse as priori-
dades de investigacdo, assim como um programa de investigacdo nos institutos

12. Kramer, B.J. et al. Op. cit.

XVIIl. Programa de investigacdo do trabalho social em cuidados paliativos e no final da vida | 283



e centros NIH»,”® ou a Iniciativa de Reinvestimento no Trabalho Social (Social
Work Reinvestment Initiative), que «implica um esfor¢co conjunto composto por
organizac¢des lideres do trabalho social e outras partes interessadas compro-
metidas em garantir os investimentos federais e estatais relacionados com a
contratacdo, formacao, retencado e investigacdo, que consolidam a profissao e
as comunidades que atendem»." Estas iniciativas ficaram bem apoiadas pelo
Plano de trabalho social dos NIH para a investigacao em trabalho social (NIH
Social Work Plan for Social Work Research).” O Plano de trabalho social dos
NIH incluia varias atividades, entre elas as seguintes: ) a concessao de financia-
mento dos NIH, que solicitavam subsidios para investigacdes levadas a cabo por
investigadores especificamente da area do trabalho social; b) a criacdo de uma
infraestrutura de investigacdo com centros em todo o pais para dar formacao e
educar os assistentes sociais em investigacdo; e ¢) a obtencdo da contribuicdo
proveniente da comunidade do trabalho social sobre as necessidades dos inves-
tigadores nesta area.

A prova do apoio e do impulso criado pelas iniciativas de investigacdo do
trabalho social demonstrou-se com op desenvolvimento da Lei Dorothy I.
Height e Whitney M. Young Jr. de reinvestimento no trabalho social. O 111.2 Con-
gresso dos Estados Unidos ordenou o estabelecimento do Centro Nacional de
Investigacdo em Trabalho Social (National Center for Social Work Research).
A criacdo deste centro baseou-se em trés conclusdes relevantes obtidas no
Congresso:

1. Os assistentes sociais centram-se na melhoria do funcionamento a nivel
individual e familiar, assim como na criacdo de intervencdes eficazes de pre-
vencdo e tratamento tanto na saude em geral como na saude mental, para
gue as pessoas sejam membros mais produtivos na sociedade.

2. Os assistentes sociais disponibilizam servicos de prevencédo e tratamento de
primeira linha nos d&mbitos da violéncia escolar, envelhecimento, gravidez na
adolescéncia, maus-tratos infantis, violéncia doméstica, delinquéncia juvenil
e abuso de substancias, particularmente em setores da sociedade rurais e
marginais.

3. Os assistentes sociais encontram-se numa posicdo Unica para poder pro-
porcionar informacdo de investigacdo valiosa sobre estes assuntos sociais

13. National Association of Social Workers (NASW). Social work reinvestment fact sheet: A man-
date for action. 2010. Disponivel em: http://socialworkreinvestment.org/Content/overview.pdf
[Consulta: 12/12/2017] [Traduc&o propria.]

14. Department of labor, health, and human services, and education, and related agencies
appropriation bill. Senate Report 2003;107-216:155. Extraido de: Social Work Policy Institute.
Comparative effectiveness research and social work: Strengthening the connection. Washington
DC: National Association of Social Workers, 2010. [Traducédo proépria.]

15. National Association of Social Workers (NASW). Barriers of translating oncology research to
social work practice. 2003. Disponivel em: http:/www.naswdc.org/research/NCI-Report.pdf
[Consulta: 12/12/2017]
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tdo complexos, considerando uma grande variedade de influéncias sociais,
médicas, econdmicas e comunitarias desde uma perspetiva interdisciplinar,
centrada na familia e baseada na comunidade.

Em 2009, a NASW formou de forma proactiva um think tank (grupo de reflexao)
ou instituto denominado Instituto de Politicas do Trabalho Social (Social Work
Policy Institute, SWPI) para aumentar a visibilidade e influéncia dos assisten-
tes sociais na formacao de politicas publicas, o controlo da eficacia do trabalho
social e a criacdo de debate para analisar as questdes que surgem na prestacdo
de servicos sociais e dos cuidados de saude. Desde o inicio, o SWPI realizou
simpdsios sobre investigacdo comparativa da eficacia (CER, do inglés compa-
rative effectiveness research) e sobre o trabalho social em pessoas em situacao
de final de vida.'® Os think tanks do SWPI sdo fundamentais para identificar as
guestdes atuais e as lacunas na pratica e na investigacdo, assim como para criar
planos de investigacdo e politicas futuras. O instituto também desempenha
um papel importante na consolidacdo de ligacdes entre investigacdo e pratica,
como ficou demonstrado pelo seu papel no apoio de uma mudanca de filosofia,
desde uma pratica baseada na evidéncia até modelos de tratamento e inter-
venc¢des de trabalho social informado na evidéncia.

Um ambito fundamental ausente, apesar de ser aplicavel nas trés conclu-
sdes relevantes, provém dos cuidados paliativos e do final da vida. A doenca
e a morte sdo um resultado, independentemente do problema social identifi-
cado, da area geografica ou da demografia. Assim, esta omissdo indica que o
trabalho nesta drea estd muito longe de estar concluido. Portanto, é necessario
identificar e analisar os potenciais desafios da implementacdo do programa de
investigacdo do trabalho social nos cuidados paliativos e no final da vida.

Criacao de um programa de investigacao
do trabalho social nos cuidados paliativos
e no final da vida

Em 2002 realizou-se em Durham, na Carolina do Norte, a primeira cimeira sobre
cuidados paliativos e final da vida, na qual se encontraram lideres e especia-
listas do ambito do trabalho social para desenvolver uma iniciativa proactiva
do trabalho social nesses dois &mbitos. Esta cimeira emblematica culminou na
criacdo de uma mapa de prioridades do Programa de trabalho social no apoio
paliativo, nos cuidados no final da vida e no trabalho de luto (Priority Map of the

16. http://www.socialworkpolicy.org/press-releases/social-work-policy-institute-holds-think-
tank-symposium-on-hospice-social-work.html
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Social Work Agenda for Palliative, End-of-Life Care, and Grief Work).”'° Neste
mapa de prioridades, duas das dez que se estabeleceram para progredir no
trabalho social centraram-se em criar financiamento e formacao para a inves-
tigacdo dobre cuidados paliativos e final da vida, assim como em desenvolver
um programa de investigacdo nacional norte-americano. Na segunda cimeira,
realizada em 2005, mais uma vez chegou-se a conclusdo de que a investigacao
era uma linha de atuacéao prioritaria.?° Durante esta cimeira, o forte compro-
Misso para avancar na ciéncia do trabalho social neste ambito de especiali-
zacdo ficou registado no Programa de investigacdo nacional norte-americano
do trabalho social.?"??2 A tabela 1 resume os elementos de investigacdo priori-
tarios delineados na cimeira de 2005.

Tabela 1. Elementos de atuagdo prioritarios na investigagdo do trabalho social para
analisar os cuidados paliativos e o final da vida (adaptado de Blacker et al., 2005)

Prioridade 1 Aumentar a qualidade e a quantidade das investiga¢cdes de
trabalho social através da criacdo de capacidades, formacéao,
assessoria e lideranca em investigacdo.

Prioridade 2 Desenvolver resultados padrdo para medir a eficacia das
intervencgdes do trabalho social nos cuidados paliativos e no final
da vida.

Prioridade 3 Levar a cabo investigacdes sobre o custo-beneficio e a eficacia

dos modelos de pratica de trabalho social dirigidos aos cuidados
paliativos e ao final da vida.

Prioridade 4 Promover o programa de investigacdo do trabalho social através
de colaborac¢des interdisciplinares orientadas para a préatica,
assim como mediante representacdo em conselhos consultivos,
organizacdes e agéncias federais de investigacdo nacional norte-
americanas.

Prioridade 5 Estabelecer uma sdlida infraestrutura para a investigacdo do
trabalho social paliativo e o final da vida.

Prioridade 6 Criar compromissos para financiar iniciativas de investigacdo de
trabalho social no @mbito dos cuidados paliativos e do final da
vida.

17. Blacker, S.; Chris, G.; Lynch, S. Charting the course for the future of social work in end-of-life
and palliative care: A report of the 2nd social work summit on end-of-life and palliative care.
The Social Work Hospice and Palliative Care Network, 2005. Disponivel em: http://www.swhpn.
org/monograph.pdf [Consulta: 15/12/2017]

18. Christ, G.; Blacker, S. Op. cit.
19. Kramer, B.J. et al. Op. cit.
20. Blacker, S. et al. Op. cit.

21. Bern-Klug, M. et al. Op. cit.
22. Kramer, B.J. et al. Op. cit.
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Prioridade 7 Progredir na ciéncia da investigacdo do trabalho social nos
cuidados paliativos e no final da vida através da difusao
sistematica e bem planeada das conclusdes da investigacao.

Pratica do trabalho social com evidéncia
cientifica

Desde o seu inicio, a profissdo do trabalho social e a sua pratica seguiram dife-
rentes teorias cientificas sociais e modelos de pratica. O propdsito dos modelos
de pratica do trabalho social é ajudar os assistentes sociais a sintetizar as teo-
rias existentes, avaliar os seus modelos de pratica e determinar como as teorias
podem ser utilizadas para levar a cabo a intervencdo mais eficaz possivel numa
determinada situacdo. Entre os exemplos de modelos de pratica de trabalho
social, incluem-se o modelo cognitivo-comportamental, o modelo biopsicos-
social-espiritual e o modelo de apoio centrado na familia, entre outros. Muitos
destes modelos basearam-se com maior frequéncia na pratica ou na teoria do
gue em evidéncias da investigacao cientifica.

No inicio dos anos noventa, comecou a surgir uma nova filosofia de ensino e
pratica da medicina nas revistas médicas, que se denominou medicina baseada
na evidéncia (MBE). Esta nova abordagem fez finca-pé em novos conhecimen-
tos e aptiddes, como o desenvolvimento de perguntas baseadas na préatica, a
pesquisa e obtencdo das melhores evidéncias disponiveis, e a elaboracdo de
uma critica dos métodos de investigacdo apresentados nas evidéncias, para
determinar a fiabilidade e validade das conclusdes. Com o tempo, esta medi-
cina demonstrou ser uma aproximacdo muito valiosa para basear as decisdes
clinicas na evidéncia cientifica. A abordagem da MBE evoluiu de outras formas,
como o desenvolvimento de um melhor acesso e extracdo de dados baseados
na evidéncia, ou o aumento da integracdo das preferéncias e dos valores das
pessoas doentes na tomada de decisdes praticas e clinicas.?*>?” Na realidade,

23. Gamobrill, E. «Views of evidence-based practice: Social workers’ code of ethics and accredita-
tion standards as guides for choice». J of Soc Work Educ 2007;43:447-462.

24. Gambrill, E. Op. cit., 2007.

25. Gibbs, L. Evidence-based practice for the helping professions: A practical guide with integrated
multimedia. Pacific Grove (Califérnia): Brooks-Cole an Imprint of Wadsworth Publishers, 2003.

26. Gibbs, L. «Applying research to making life-affecting judgments and decisions». R Res Soc
Work Pract 2007;17:143-150.

27. Jenson, J.M. «Evidence-based practice and the reform of social work education: A response to
Gambrill and Howardand Allen-Meares». Res Soc Work Pract 2007;17:569-573.
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integraram-se outras profissdes como a saude mental, a enfermagem e as poli-
ticas de salde, para orientar a pratica e a tomada de decisdes clinicas.?82°

Apesar da adocdo da MBE em muitas profissdes, este modelo ndo se adapta
facilmente a ética e aos valores inerentes a profissdo do trabalho social. Por
exemplo, os ensaios clinicos aleatorizados (RCT, nas siglas em inglés) e as
meta-analises podem nado estar disponiveis, ou ndo ser éticos ou praticos em
certas areas da pratica do trabalho social. A nossa sociedade reconhece que
a profissdo do trabalho social se baseia «em normas éticas, critérios clinicos e
sabedoria pratica».3° Apesar de outras disciplinas profissionais poderem con-
siderar estes fatores na configuracdo de estudos de investigacdo, os valores
centrais do trabalho social - servico, justica social, dignidade e valor da pessoa,
importancia das relacdes humanas, integridade e competéncia - refletem a sin-
gularidade desta profissdo.3' Assim, os valores centrais e os principios exclusi-
vos do trabalho social nem sempre estdo equilibrados dentro da complexidade
de uma abordagem da MBE.

Em resposta a este dilema, a abordagem adaptou-se a um modelo deno-
minado pratica baseada na evidéncia (PBE). O Instituto de Fomento da Inves-
tigagdo em Trabalho Social (Institute for the Advancement of Social Work
Research) define a PBE como «um processo que combina intervencdes bem
documentadas com as experiéncias clinicas, a ética e as praticas dos utiliza-
dores, assim como as culturas, para orientar e informar sobre a prestacdo de
tratamentos e servicos».3? Esta abordagem parece adaptar-se aos valores,
a ética e a pratica do trabalho social, a educacdo e a investigacdo. Grande
parte da documentacdo escrita sobre a PBE no trabalho social indica que o
objetivo geral deste modelo é orientar a pratica e as intervencdes do trabalho
social baseando-se na evidéncia cientifica proveniente da investigacdo neste
campo.3*3% A vantagem de utilizar esta abordagem é reconhecida por todos os
assistentes sociais em qualquer tipo de meio e pratica. A Associacdo Nacional
de Trabalho Social norte-americana pensa que a PBE ajudara os profissionais
a cumprirem as suas responsabilidades éticas, para «utilizar completamente a
avaliacdo e a evidéncia da investigacdo no seu exercicio profissional».3¢

28. Gambirill, E. Op. cit., 2007.

29. Sackett, D.L.; Straus, S.E.; Richardson, W.S.; Rosenburg, W.; Haynes, R.B. Evidence-based me-
dicine: How to practice and teach EBP. 2.2 ed. Nova lorque: Churchill Livingstone, 2002.

30. Barker, R. (ed.). Op. cit., padg. 149. [Tradugédo propria.]

31. National Association of Social Workers (NASW). NASW code of ethics. Washington DC: NASW,
1996.

32. Social Work Policy Institute. Comparative effectiveness research and social work: Strengthening
the connection. Washington DC: National Association of Social Workers, 2010, pag. 10.
[Traducao prdépria.]

33. Howard, M.O.; McMillen, C.J.; Pollio, D.E. «Teaching evidence-based practice: Toward a new
paradigm for social work education». Res Soc Work Pract 2003;13:234-259.

34. Jenson, J.M. Op. cit.

35. NASW. Op. cit., 2009.

36. NASW. Op. cit.,, 1996. [Traducdo propria.]
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Neste sentido, propos-se uma iniciativa muito importante nos termos da Lei
de Reinvestimento e Recuperacdo norte-americana (American Recovery and
Reinvestment Act), de 2009, que proporcionou um financiamento generoso aos
NIH, ao Departamento de Saude e Bem-estar Social (Department of Health and
Human Services) e a Agéncia de Investigacdo e Qualidade Sanitarias (Agency
for Healthcare Research and Quality), para o desenvolvimento de um programa
sobre a CER. Um objetivo fundamental da CER é avaliar a eficacia dos trata-
mentos de salde e das estratégias de prestacdo de cuidados de saude. Devido
ao papel fundamental da profissdo do trabalho social com pessoas que sdo vul-
neraveis, que estdo oprimidas e que vivem na pobreza, a lideranca da iniciativa
CER associou-se ao SWPI da NASW para realizar um simpdsio de investigacdo
com os seguintes objetivos: consolidar colaboracdes entre a profissdo do tra-
balho social e as agéncias federais; utilizar a metodologia CER de modo a criar
a base para a investigacdo de intervencdes e tratamentos eficazes do trabalho
social; e, ainda mais importante, consolidar as ligacdes entre investigacdo e
pratica que levariam a criacdo de umas normas de pratica neste campo.¥’

Umatransformacdofundamentalque ocorreuduranteacimeirafoiamudanca
na filosofia relativamente ao modelo de PBE utilizado previamente no trabalho
social. Os participantes nacimeiraconcluiram gque umaexpressdo maisadequada
para o trabalho social seria a de pratica informada na evidéncia (evidence-infor-
med practice, EIP). A adaptacdo do modelo baseou-se nas observacdes realiza-
das sobre a pratica do trabalho social, que nem sempre integrou os resultados
da investigacdo na pratica e na planificacdo. O relatério da NASW /nvestigacdo
comparativa da eficacia e do trabalho social (Comparing Effectiveness Research
and Social Work) enumera trés resultados fundamentais da abordagem da EIP:
1) a capacidade para localizar a melhor pratica e os tratamentos informados na
evidéncia revendo e sintetizando as conclusdes mais atuais da investigacao;
2) a pratica e a planificacdo baseadas nas diretrizes e normas estabelecidas; e
3) a utilizacdo dos resultados da investigacdo para orientar a proépria pratica.
Dai gue um objetivo-chave da nossa profissdo de trabalho social seja utilizar a
EIP (investigacdo clinica) para orientar a pratica do trabalho social, as interven-
cdes e os modelos de tratamento futuros.

Duas das ferramentas mais valiosas para definir a eficdcia das intervencdes
sdo: 1) o sistema de classificacdo para a hierarquia dos diferentes niveis de evi-
déncia, e 2) a abordagem sistematica utilizada para identificar a melhor evidén-
cia disponivel.38-4° Estas ferramentas proporcionam uma base necessaria para

37. Social Work Policy Institute. Op. cit.

38. Gibbs, L. Op. cit., 2003.

39. Reitsma, J.B.; Rutjes, A.W.S.; Whiting, P.V.V.; Leeflang, M.M.G.; Deeks, J.J. «Assessing meth-
odological quality». Em: Deeks, J.J.; Bossuyt, P.M.; Gatsonis, C. (ed.). Cochrane handbook for
systematic reviews of diagnostic test accuracy version 1.0.0. The Cochrane Collection, 2009,
PAg. XX-XX.

40. Sackett, D.L. et al. Op. cit.
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a CER, que procura orientar os profissionais na escolha da intervencdo mais
adequada para cada paciente especifico ou para cada situacdo de um utente.

Por exemplo, a gama de niveis de evidéncia da MBE compreende entre
o nivel 1 e o nivel 9 (Universidade de Washington, Biblioteca de Ciéncias da
Saude, s. f.). Neste contexto, as revisdes sistematicas e as meta-analises, como
as que se apresentam na pagina web da Colaboracdo Cochrane (Cochrane Col-
laboration), agrupam-se no nivel 1. Consideram-se a melhor evidéncia. Os RCT,
como os publicados em revistas cientificas e enumerados em bases de dados
como a PubMed, agrupam-se no nivel 4. As normas e diretrizes clinicas da pra-
tica, como as utilizadas pelo Férum de Qualidade Nacional norte-americana
(National Quality Forum, NQF) ou pela Agéncia de Investigacdo e Qualidade
Sanitdrias, considerem-se de nivel 3. O sistema atribuiu a cada tipo de evidén-
cia um valor numérico para classificar a sua utilidade como evidéncia.

Contudo, a Colaboracdo Cochrane e Revisdes (Cochrane Collaboration and
Review) avisa que esta abordagem tem muitas limita¢cdes. Por exemplo, cada
nivel utiliza elementos diferentes para classificar a qualidade, o que dificulta a
tarefa de determinar que elemento individual se cumpriu num estudo especi-
fico.# Nao obstante, o modelo proporciona um resumo dos tipos de evidéncia
utilizados para determinar a PBE. No trabalho social, entre as fontes de «evi-
déncia» podem incluir-se a experiéncia do assistente social, os valores e as
preferéncias do utente ou da familia, a missdo e os valores de uma agéncia ou
organizac¢do, assim como a investigacao existente no trabalho social.

Segundo o relatério CER do SWPI,%? as varias fontes de informacao ou evi-
déncia estdo disponiveis no mundo cientifico. Porém, cada método apresenta
certos desafios quando se utiliza na CER. Por exemplo, a melhor evidéncia
apreciada pelos valores do mundo cientifico sdo as revisdes sistematicas ou as
meta-analises, ou também as diretrizes clinicas baseadas na evidéncia. Além
disso, também existem estudos de investigacdo como RCT, estudos de casos e
controlos ou estudos de coortes. A iniciativa da CER identificou as populacdes,
as situacdes e os ambientes prioritarios para testar a eficacia das intervencdes.
com a esperanca de desenvolver intervencdes personalizadas, ampliaram-se
as populacdes de investigacao prioritdrias para incluir outros setores diversos,
étnica e racialmente, aqueles com doencas concomitantes, ou outros que se
diferenciavam pela lingua, a cultura ou outras caracteristicas demograficas.
Apesar de a inclusdo destes grupos heterogéneos conseguir importantes avan-
¢os no trabalho social e na CER, trata-se de uma tarefa complexa e desafiante.
Como resultado, os investigadores que escolhem esta area de investigacao
precisardo de ser criativos na utilizacdo designs de investigacdo e métodos.
Por exemplo, os RCT podem requerer uma abordagem a nivel de grupo ou de

41. Reitsma, J.B. et al. Op. cit.

42. http://www.socialworkpolicy.org/press-releases/social-work-policy-institute-holds-think-tank-
symposium-on-hospice-social-work.html
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comunidade em vez de a nivel individual. Os modelos de investigacao partici-
pativa baseada na comunidade podem ser mais adequados para determinar a
eficacia da prestacdo do servico e da planificacdo do programa. Além disso,
a eficacia dos programas e da prestacdo de servi¢cos podem também avaliar-se
utilizando métodos de investigacdo econdmicos, como por exemplo os relati-
vos a relacdo custo-eficacia, custo-utilidade ou anélise de custo-beneficio.

Um dos métodos mais exclusivos sera a utilizacdo de investigacdes qua-
litativas e quantitativas para compreender melhor a perspetiva do utente, o
paciente ou a familia com as suas proprias palavras. Ndo ha duvida de que
a proxima geracdo de investigadores de trabalho social contard com varios
métodos exclusivos e desafiantes para determinar as futuras diretrizes e nor-
mas de pratica.

Gibbs*® refere que a abordagem da PBE se pode adaptar a investigacdo do
trabalho social. Este autor desenvolveu a procura de evidéncia pratica orien-
tada para o utente (Client Oriented Practical Evidence Search, COPES), que
combina partes do modelo da medicina EBM, como o sistema de classifica-
cd0 e o processo para identificar as melhores provas cientificas existentes. O
modelo COPES adapta a ferramenta da medicina EBM para refletir a realidade
da pratica do trabalho social. As ferramentas do modelo sdo a procura de evi-
déncia pratica orientada para o utente (COPES) e a procura de localizadores
de evidéncia orientados para a metodologia (Methodology Oriented Locaters
for Evidence Search, MOLES). A tabela 2 apresenta exemplos de como a abor-
dagem COPES pode ser usada para desenvolver a investigacdo de trabalho
social no ambito dos cuidados paliativos e o final da vida. A abordagem COPES
é parecida com o processo P, que se pode agrupar em diferentes passos. Os
passos baseiam-se num processo de resolucdo de problemas semelhante ao
utilizado na pratica do trabalho social. Apesar de os passos parecerem simples,
0 processo é sistematico, metodoldgico e exaustivo. Se se omitir um passo e
nao se der continuidade a sequéncia, aumentara o risco de limitacdes e conclu-
sdes erradas ao vincular a pratica a investigacao.

Os exemplos apresentados na folha de trabalho COPES (tabela 2) centram-
-se nas areas gue um assistente social pode encontrar na sua pratica diaria. A
folha de trabalho comeca por apresentar trés tipos de areas de investigacao
potenciais: apreciacado, avaliacdo e risco.

43. Gibbs, L. Op. cit., 2007.
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Tabela 2. Pratica baseada na evidéncia para a investiga¢do do trabalho social em
cuidados paliativos e no final da vida

Quatro elementos numa pergunta bem formulada

Tipos de
pergunta

Exemplo:
Avaliacéao

Avaliagcao

Risco

Tipo de utente e
problema

como descreve-
ria eu um grupo
de utentes de
tipo semelhante?
Seja especifico.

Se os cuidadores
familiares de
pessoas que
estdo a receber
cuidados no final
da vida afirmam
sentir-se cansa-
dos, sonolentos
e tristes.

Se as pessoas
gravemente
doentes ou a
ponto de morrer
sdo hospitaliza-
das na unidade
de cuidados
paliativos (hos-
pital).

Se as pessoas
com doenga
avancada rece-
bem cuidados
paliativos em
casa.

O gue poderia
fazer

Aplicar um tra-
tamento; atuar
para evitar um
problema; fazer
medi¢cdes para
apreciar um
problema; exa-
minar os uten-
tes; investigar
os utentes para
avaliar o risco.

Propor-
cionam-se trés
ferramentas

de avaliacao
diferentes para
avaliad-los em
caso de fadiga,
transtornos do
sono e angustia.

Tem a possi-
bilidade de
participar numa
conferéncia
familiar que
inclua toda a
equipa.

Sao controlados
devido ao risco
de aumento da
angustia e da
tristeza, rece-
bendo uma cha-
mada telefdnica
de um assistente
social uma vez
por semana.

Linha de
atuacao
alternativa

Qual é a princi-
pal alternativa
que aparece no
guadrado do
lado esquerdo?

Ou

Proporciona-se
uma ferramenta
gue avalia os
diferentes sinto-
mas, incluindo a
fadiga, os trans-
tornos do sono
e a angustia.

Ou

Tem a possibi-
lidade de ir a
uma conferén-
cia unicamente
com o assis-
tente social da
unidade.

Ou

S&o controlados
por um sistema
de chamada
telefdnica

duas vezes por
semana.

O que quer
conseguir

Resultado do
tratamento ou
prevencao?
Medida valida?
Estimativa do
risco precisa,
comportamento
preventivo, esti-
mativa precisa
da necessidade?

Que método pro-
porcionaria uma
melhor avaliagédo
do estado emo-
cional e fisico do
cuidador?

Que abordagem
teria melhores
resultados para
a pessoa doente
ou para a sua
familia? Que
meétodo conduzi-
ria a uma maior
satisfacdo do
utente?

A chamada
telefénica pro-
porcionaria um
melhor controlo
do risco cres-
cente de angus-
tia e tristeza por
parte da pessoa
doente?

Fonte: Adaptado com a autorizacdo de Gibbs, L. Evidence-based practice for the helping pro-
fessions: A practical guide with integrated multimedia. Pacific Grove (Califérnia): Brooks-Cole an
Imprint of Wadsworth Publishers, 2003.
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A abordagem de Gibbs** utiliza quatro pecas para desenvolver uma pergunta
de investigacdo adequada. Estas dreas incluem: 1) a descricdo do tipo de utente
e do seu problema; 2) a identificacdo das estratégias habituais utilizadas na
pratica do trabalho social; 3) a identificacdo de uma abordagem alternativa, e
4) a apresentacdo dos resultados desejados pelo utente.

O modelo COPES integra o processo MOLES para continuar a desenvolver a
pergunta de investigacdo. Como se mostra no exemplo da tabela 3, o processo
guia o investigador (principiante ou especialista) durante o processo de inves-
tigacdo. Primeiro, o investigador utiliza os dados do modelo de planificacdo
COPES; depois, nas instrucdes da folha de planificacdo de MOLES, pede-se a
pessoa para identificar os termos que o ajudardo a fazer uma pesquisa de evi-
déncias cientificas. O processo MOLES propde até exemplos dos tipos de tes-

tes que se podem utilizar para apoiar as perguntas de investigacao.

Tabela 3. Folha de planificagdo de MOLES: Investigagao de trabalho social em
cuidados paliativos e no final da vida

Coluna 1 Coluna 2 Coluna 3 Coluna 4 Coluna:
Utente tipo O que pode- Linha de Resultado MOLES
e ria fazer atuacédo desejado adequado
problema alternativa ao tipo de
pergunta
(eficacia,
prevencao,
risco, ava-
liacdo, des-
cri¢do)
Fila 2: Se as Tem a pos- Ou Que abor- Deixe este
Determine o P€ssoas sibilidade Tem a pos- dagem teria quadrado
seu tipo de que estdo de partici- sibilidade melhores em branco
pergunta, gravemente par numa de ir a uma resultados
depois insira doentes ou conferéncia  ~gnferéncia Paraa pes-
os elemen- a ponto de familiar que | nicamente Soa doente
tos da sua morrer sdo incluatodaa <om o assis- € Paraasua
pergunta hospitaliza- equipa tente social familia?
nos espacos da_s numa da unidade  E que
do lado unidade de método
direito cuidados conseguiria
paliativos uma maior
(hospital) satisfacao
do paciente
ou utente?

44. Gibbs, L. Op. cit., 2003.
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Fila 3: Insira Cuidados E Ou Investigacdo Neste qua-
os termos- paliativos Conferén- Trabalho qualitativa drado, insira
chavede g cias familia-  social na Ou ;gfg:md
cima, sindni- ; ade-
’ res unidade de ; =
mos ou ter- Trak_)allho hospitaliza- Llnvesi{g_e)cao quado para
mos de um SCC1S dos ou no f < fa 'j o seu tipo
tesauro ou Ou centro para uiz‘;(t)e ° de pergunta
linguagem Cuidados no pessoas em £
controlada, i i ; L.
: final da vida fase de final - Inquérito de
ligando os de vida Conferén- . =
. L satisfacao
termos ver- E cias familia- 4, tente ou
ticalmente res A
com «Ou» Cuidados no = paciente
final da vida Ou
Cull_di_dos Entrevista
RaSes exaustiva
E Ou
Trapalho Observacao
social

do paciente

Fonte: Tabela realizada segundo Sackett et al. Evidence-based medicine: How to practice and
teach EBP. 2.2 ed. Nova lorque: Churchill Livingstone, 2002. Adaptada com a autorizagado de
Gibbs, L. Evidence-based practice for the helping professions: A practical guide with integrated
multimedia. Pacific Grove (Califérnia): Brooks-Cole an Imprint of Wadsworth Publishers, 2003.

Com o desenvolvimento e aplicacdo de cada passo no modelo, o assistente
social poderd responder a pergunta sobre uma intervencdo do trabalho social
utilizando as melhores evidéncias cientificas disponiveis. Quando a pratica do
trabalho social estiver vinculada a investigacdo empirica, a ciéncia do trabalho
social paliativo ird contribuir para criar uma pratica baseada na evidéncia. O
resultado desejado é promover uma pratica e uma investigacdo do trabalho
social informadas na evidéncia no dmbito dos cuidados paliativos e no final da
vida.

Os cuidados paliativos e o final da vida constituem claramente uma nova
especializacdo e uma ciéncia em evolucdo para os assistentes sociais profis-
sionais, os educadores e os investigadores. Consequentemente, existem multi-
plas oportunidades para vincular a pratica do trabalho social as varias areas de
investigacado, para desenhar estudos que contribuam para conseguir modelos
de pratica do trabalho social informada na evidéncia no dmbito dos cuidados
paliativos e no final da vida. As diretrizes do NQF sobre a pratica preferencial
em cuidados paliativos e em pessoas em situacdo de final de vida desenvolve-
ram-se para promover cuidados paliativos e um final de vida com qualidade. Os
profissionais médicos, os investigadores e os politicos apoiam os esforcos do
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NQF para promover a exceléncia nesta especialidade emergente.*>-4” O quadro
do NQF é formado por oito campos gerais e 38 praticas que podem ser utiliza-
das para orientar os profissionais médicos na sua pratica didria. Os oito campos
s80 0s que se indicam a seguir:

» Estrutura e processos da assisténcia

* Aspetos fisicos da assisténcia

* Aspetos psicoldgicos e psiquiatricos da assisténcia

* Aspetos sociais da assisténcia

* Aspetos espirituais, religiosos e existenciais da assisténcia
e Aspetos culturais da assisténcia

e Assisténcia a pessoa a ponto de morrer

e Aspetos éticos e legais da assisténcia

Para mais informacdo sobre os campos e as praticas preferenciais, é possivel
consultar a pagina web do Projeto do Consenso Nacional sobre os Cuidados
Paliativos de Qualidade (National Consensus Project for Quality Palliative Care)
(http://www.nationalconsensusproject.org) e a pagina web do NQF (http://
www.qualityforum.org).

Num artigo publicado por Altilio et al., apresenta-se um exemplo bem docu-
mentado de vinculacdo entre as diretrizes da pratica do NQF e o programa de
trabalho social.#® Os autores explicam como o campo 4 das diretrizes, os aspe-
tos sociais da assisténcia, se pode vincular a varias areas de pratica e investi-
gacao relacionadas com a planificacdo da assisténcia e com a comunicacao.
Centram grande parte do seu debate na pratica preferencial 18 do NQF («Rea-
lizar conferéncias regulares sobre a assisténcia a pessoas doentes e familiares
com a equipa») e na pratica preferencial 19 («Desenvolver e aplicar um plano
social integral»). Quando se comparam os campos do NQF com as praticas pre-
ferenciais, fica patente que as normas, éticas e praticas dos assistentes sociais
completam o quadro do NQF. A combinacdo das normas do NQF com as nor-
mas do trabalho social dard lugar a uma base soélida para a investigacdo e a
pratica social no ambito dos cuidados paliativos e no final da vida.

O propdsito, o processo e os resultados de cada area de entrevistas com o
grupo familiar e dos planos sociais sdo tratados a fundo, e os estudos de casos
proporcionam excelentes exemplos de como os assistentes sociais atualizam

45, Ferrell, B.; Connor, S.R.; Cordes, A.; Dahlin, C.M,; Fine, P.G.; Hutton, N.; Zuroski, K. «The national
agenda for quality palliative care: The National Consensus Project and the National Quality
Forum». J Pain Symptom Manage 2007;33:737-744.

46. Lynch, M.; Dahlin, C.M. «The National Consensus Project and National Quality Forum preferred
practices in care of the imminently dying». J Hosp Palliat Nurs 2007;9:316-322.

47. National Quality Forum. A national framework and preferred practices for palliative and hospi-
ce care quality: A consensus report. Washington DC: NQF, 2006.

48. Altilio, T.; Otis-Green, S.; Dahlin, C.M. «Applying the National Quality Forum preferred practices
for palliative and hospice care: A social work perspective». J Soc Work End Life Palliat Care
2008;4:3-16.
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0S seus especiais e essenciais papéis e funcdes no dmbito dos cuidados palia-
tivos e o final da vida. O valor das entrevistas com o grupo familiar nos cui-
dados paliativos e o final da vida ficou bem documentado.*°-53 Existem varias
perguntas de investigacdo por responder relativamente a pratica do trabalho
social e as entrevistas com o grupo familiar. Por exemplo, podem surgir deter-
minadas perguntas de investigacdo na pratica de um profissional do trabalho
social numa unidade de cuidados paliativos para adultos. Entre os exemplos de
perguntas adequadas que analisariam areas que ndo foram estudadas profun-
damente, podem incluir-se perguntas de investigacdo como as que se indicam
a seguir:

¢ Quando é mais eficaz a entrevista com o grupo familiar na trajetéria do

processo de apoio paliativo?

¢ Diferenciam-se as necessidades da pessoa doente, do cuidador e da familia?
Em caso afirmativo, de que modo se abordariam e que intervenc¢des seriam
as mais eficazes?

¢ Em que medida afetam a origem cultural, os valores e as expectativas da
pessoa doente e da familia na tomada de decisdes e nas intervencdes do
trabalho social?

* Que tipo de aptiddes deve apresentar um assistente social para dirigir uma
entrevista com o grupo familiar?

* Que tipo de conflitos éticos encontram os investigadores do trabalho social
ao fazerem os seus estudos com pessoas que estdo a ponto de morrer e
com os seus familiares, e ao observar que os seus valores, atitudes e praticas
diferem ou estdo em discrepancia com os do sistema de cuidados de salude
biomédica ou ocidental?

Investigacao avancada do trabalho social
em cuidados paliativos e no final da vida

Os objetivos a longo prazo do Programa nacional de investigacao do trabalho
social em cuidados paliativos e no final da vida incluem o avanc¢o no terreno e

49. Fineberg, IC. «Preparing professionals for family conferences in palliative care: Evaluation re-
sults of an interdisciplinary approach». J Palliat Med 2005;8:857-866.

50. Heyman, J.C.; Gutheil, I.A. «Social work involvement in end of life planning». J Gerontol Soc
Work 2006;47:47-61.

51. Jones, B.L. «Pediatric palliative and end-of-life care: The role of social work in pediatric oncol-
ogy». J Soc Work End Life Palliat Care 2005;01:35-62.

52. Owen, J.E.; Goode, K. T.; Haley, W. E. «kEnd-of-life care and reactions to death in African American
and white family caregivers of relatives with Alzheimer’s disease». Omega 2001;43:349-361.

53. Teno, J.M.; Claridge, B.R. «Family perspectives on end-of-life care at the last place of care».
JAMA 2004;291:88-93.
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a provisdo de uma base cientifica para melhorar a pratica e os resultados em
pessoas doentes, familias e cuidadores. As mudancas na problematica social,
0s meios de salde e as populacdes de pacientes e as suas familias, juntamente
com um apoio crescente para ter uma «boa morte», independentemente do
gue isso signifigue em diferentes culturas, abriram oportunidades para fazer
novas perguntas e estudos de investigacdo. A tabela 4 apresenta um breve
resumo das areas e dos objetivos de investigacdo delineados no programa
referido anteriormente.>* As potenciais areas de investigacdo, que podem pro-
mover a EIP para os assistentes sociais, também se enumeram e se relacionam
com cada area e com os objetivos. A grande maioria dos investigadores, inde-
pendentemente das suas origens, estdo de acordo em que a EIP é essencial
para que qualquer profissdo sobreviva, e isto também se aplica ao trabalho
social em cuidados paliativos e ao final da vida. Eduardo Bruera, um reconhe-
cido médico de cuidados paliativos, referiu que «a investigacdo ndo sd é util,
mas também é essencial para a sobrevivéncia do trabalho social em cuidados
paliativos e no final da vida» (entrevista a Eduardo Bruera, MD).

Tabela 4. Areas e objetivos do programa de investigacdo do trabalho social em
cuidados paliativos e no final da vida

Area de
investigacao

Area1:
Fragmentacéo,
lacunas, transicao
e continuidade dos
cuidados

Area 2:
Discrepéancias na
assisténcia de saude
e nos cuidados

Objetivos selecionados

Desenvolver e testar inter-
vencdes e inovacdes que:

a) identifiqguem e evitem
transicdes desnecessarias, e
b) facilitem a fluidez nas tran-
sicdes necessarias

Investigar as variagdes na tra-
jetdria da doenca e da morte
em varios setores da popu-
lagéo, prestando ateng¢éo as
co-morbilidades.

Area de investigacdo potencial

Em colaborag¢do com outros
membros da equipa, desenhar
um estudo-piloto para
identificar as areas com a
fragmentacédo e as lacunas mais
graves ao longo da trajetodria
dos cuidados paliativos e no
final da vida.

Desenvolver estudos descritivos
com pessoas de etnias diferen-
tes e marginais, que padecem
mais de uma doenga cronica,
para compreender melhor o
impacto na gestdo dos sin-
tomas de mais do que uma
doenca por parte de pacientes
e sistemas familiares.

54. Kramer, B.J. et al. Op. cit.
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Area 3:
Financiamento e
politicas

Area 4:
Servigos e questdes
de saude mental

Area 5:
Necessidades,
experiéncias e
cuidados familiares e
individuais

Area 6:
Comunicagao
durante a trajetoria
dos cuidados
paliativos e no final
da vida

Area 7:
Qualidade dos
servigcos e dos
cuidados

Levar a cabo uma investi-
gacao descritiva sobre pra-
ticas de financiamento em
todos os estados acerca da
elegibilidade do programa
Medicaid e outras politicas de
cobertura ou reembolso nos
cuidados paliativos e no final
da vida para diferentes seto-
res da populacao

Desenvolver medidas e ins-
trumentos fidveis, validos

e praticos para a avaliacdo
rapida de sintomas, com o
objetivo de analisar a pre-
valéncia e a gravidade de
sintomas psicolégicos em
diferentes recetores de cuida-
dos que padecem de doencas
avanc¢adas

Avaliar o crescimento espiri-
tual e outras experiéncias ou
situacdes valorizadas ou posi-
tivas que contribuem para a
resiliéncia, para proporcionar
um significado e um cres-
cimento relacionado com o
stress a diferentes recetores
de cuidados e membros da
familia

Identificar e avaliar as contri-
buicdes do assistente social
para a equipa interdisciplinar,
assim como a eficacia dos
processos de equipa e a sua
influéncia nos resultados da
assisténcia

Desenvolver medidas validas
e fidveis que avaliem os pro-
cessos de trabalho social e os
resultados importantes para
os cuidados paliativos e no
final da vida

Desenhar estudos vidveis para
determinar a eficacia das inter-
vencodes do trabalho social que
identificam os utentes com
dificuldades financeiras para
receberem cuidados de saude
antes de encontrarem essas
dificuldades

Desenvolver intervencdes

a partir de ensaios clinicos

gue avaliam a prevaléncia de
depressdo, angustia e outros
sintomas psicoldgicos, tanto
nas pessoas doentes como nos
seus cuidadores, assim como
proporcionar interven¢des Uni-
cas (acesso a orientadores de
trabalho social autorizados em
centros de saude) e testar a
eficacia dessas intervencdes

Levar a cabo estudos descri-
tivos para analisar os efeitos

da capacidade de adaptacao
positiva de pacientes diferentes
racial e culturalmente, assim
como dos seus cuidadores e
familias, durante a trajetoria da
doenca e no final da vida

Desenhar RCT que comparem
os resultados de pessoas doen-
tes e familias que recebem uma
avaliacdo e uma intervencao
de trabalho social sistematico
com os daquelas pessoas que
ndo recebem a interven¢do do
assistente social.

Criar e avaliar um formulario

de internamento baseado no
trabalho social, que avalie as
preferéncias para uma planifi-
cacado de assisténcia avancada,
a presenca da familia durante a
reanimacao, a retirada de trata-
mentos ndo benéficos e outros
assuntos sensiveis semelhantes
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Area 8:

Cuidados, apoio e
tomada de decisdes
individual, dos
cuidadores e da
familia

Area 9:
Tristeza e luto

Area 10:
Gestao da dor e dos
sintomas

Area 11
Desenvolvimento
de um plano de
estudos, uma
educacdo e uma
formacéo

Desenvolver e testar modelos
de conferéncias familiares
adequados aos varios meios
e as diversas populacdes,
tendo em conta os custos e
os resultados

Desenvolver resultados de
medidas de tristeza e luto
tendo em conta as diferengas
culturais e a idade

Desenvolver e testar inter-
vencodes e diretrizes praticas
de trabalho social para gerir a
dor e outros sintomas

Desenvolver e avaliar iniciati-
vas de formacao para ajudar
a transformacao cultural

do conceito de morte nos
Estados Unidos (por ex., wor-
kshops comunitarios sobre a
tristeza, diretivas avancadas,
cuidado familiar e manusea-
mento em sistemas de saude)

Identificar as contribuicdes
exclusivas e avaliar a eficacia do
papel e a pratica do assistente
social nas conferéncias fami-
liares interdisciplinares sobre
cuidados paliativos

Levar a cabo entrevistas qua-
litativas para compreender

a experiéncia dos diferentes
grupos face a tristeza e ao luto,
e utilizar os dados para desen-
volver questionarios intuitivos
que cumpram os critérios de
alfabetizacdo em salde e a
utilizacdo de conceitos com-
preendidos universalmente de
tristeza e luto

Identificar novas abordagens
(por ex., utilizar voluntarios
laicos da comunidade devida-
mente qualificados como edu-
cadores) para consciencializar
as pessoas doentes e as familias
das dificuldades associadas ao
uso de opioides para a gestdo
da dor

Utilizar métodos de inves-
tigacao participativos para
ganhar a confianca e as con-
tribuicdes de organizacdes
comunitdrias, com o objetivo de
desenvolver estratégias cultural
e linguisticamente adequadas
que tratem de valores, atitudes
e praticas especificos sobre a
doenga, a agonia, a morte e
outras questdes relacionadas
com esta area.

Fonte: Domains and objectives adapted from Blacker et al., 2005; Kramer et al., 2005.

Desafios na investigacao sobre o final
da vida. Projetos e métodos.

A investigacdo no dmbito dos cuidados paliativos e o final da vida continua a ser
um desafio para as pessoas doentes e as suas familias, para os investigadores
e para outros profissionais do setor da saude. Entre outros desafios complexos,
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incluem-se: @) a determinacdo de critérios de elegibilidade de populacdes de
pacientes adequados para a amostragem do estudo; b) a identificacdo simples
e intuitiva de ferramentas e métodos de recompilacdo de dados; ¢) a definicdo
de conceitos como tristeza, luto, ou boa ou ma morte; e d) a integracdo de
valores, a tomada de decisdes e a ética no desenho e nos métodos da investi-
gacdo. Entre as normas utilizadas para medir a investigacdo clinica importante
no mundo biomédico incluem-se: a@) utilizacdo de um desenho de ensaio clinico
aleatorizado; b) estabelecimento de um poder suficiente; ¢) atricdo e dados
ndo disponiveis minimos, e d) confianca em resultados mensurdveis e obje-
tivos para calcular o sucesso ou a eficacia de uma intervencdo ou de um tra-
tamento especifico.**%8 Infelizmente, quando as pessoas requerem cuidados
paliativos e no final da vida, as teorias ou as regras de ouro nem sempre sdo
éticas, vidveis ou praticas. Por exemplo, os RCT consideram-se a norma de
ouro na investigacao clinica. Contudo, determinados grupos, como as pessoas
com incapacidades, os reclusos, as pessoas sem-abrigo ou algumas minorias
étnicas ou raciais, ficaram excluidas da participacdo nestes ensaios. Quando,
pelo contrario, estes setores da populacdo sdo muitas vezes os mais vulnera-
veis e 0s que requerem intervencdes de profissionais do trabalho social com
experiéncia, especialmente quando enfrentam doencas crdnicas debilitantes
ou a morte eminente.

De facto, frequentemente o assistente social revelard a existéncia de proble-
mas sociais experimentados pela familia antes de receber os cuidados palia-
tivos e no final da vida. Eduardo Bruera refere que «os assistentes sociais em
cuidados paliativos ndo estudaram (a fundo) o impacto destas morbosidades
sociais na agonia e a forma como a equipa de apoio gere toda esta experién-
cia» (entrevista a Eduardo Bruera, MD).

Os assistentes sociais reconhecem que, guando uma familia tem um historial
grave de problemas sociais como comportamentos delituosos, problemas de
abusos de substancias e outros problemas sociais semelhantes, estas ques-
tdes também devem ser tratadas na avaliacdo, na planificacdo e na provisdo
de intervencdes integrais de trabalho social. Infelizmente, ndo existem estudos
gue tenham identificado as melhores estratégias para dar assisténcia a estas
pessoas e as suas familias, quando convivem com doen¢as que ameacam a
vida e quando enfrentam a morte. E ainda mais importante, existe falta de evi-
déncia que demonstre que estratégias sdo as mais eficazes para serem utiliza-
das pelos assistentes sociais nestas circunstancias delicadas. Para preencher
estas lacunas, os assistentes sociais do ambito dos cuidados paliativos devem
criar uma procura de investigacdo informada na evidéncia que fortaleca a pra-

55. Cohen, J. Statistical power analysis for the behavioral sciences. 2.2 ed. Hillsdale (Nova Jersey):
Lawrence Erlbaum Associates, 1988.

56. Friedman, L.M.; Furberg, C.; DeMets, D.L. Fundamentals of clinical trials. 3.2 ed. Nova lorque:
Springer, 1998.

57. Harman, H.H. Modern factor analysis. 2.2 ed. Chicago: University of Chicago Press, 1967.

58. Lynn, M.R. «Determination and quantification of content validity». Nurs Res 1986;35:382-385.
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tica. A narracdo que se exp0de neste capitulo (ver quadro 1, pag. 309) constitui
um excelente exemplo dos tipos de problemas sociais que enfrentam pessoas
gravemente doentes e as suas familias durante a doenca.

As barreiras que influenciam a vinculacdo da investigacdo a pratica do tra-
balho social estdo bem documentadas, e incluem fatores como a falta de for-
macdo ou educacdo na metodologia de investigacao, e a falta de mentores, de
apoio administrativo ou de infraestruturas de investigacdo. Um estudo realizado
pela NASW, financiado pelo Instituto Nacional contra o Cancro (NCI, do inglés
National Cancer Institute), analisou a forma como os assistentes sociais incluem
novas conclusdes investigadoras na sua pratica diaria. Os resultados indicaram
gue as duas principais barreiras eram a falta de tempo e a falta de acesso facil
as conclusdes investigadoras.>® Felizmente, o estudo também identificou as
estratégias para melhorar o vinculo entre a pratica e a investigacdo. A tabela 5
enumera uma série de estratégias simples que ajudariam a melhorar as colabo-
racoes entre a pratica e a investigacdo. Diane Benefiel, profissional do trabalho
social especialista em cuidados paliativos e no final da vida, afirma que «para
avancar no trabalho social em cuidados paliativos, devemos instruir-nos a nés
proprios sobre investigacdo e colaborar com os membros da nossa equipa para
desenhar estudos, com o objetivo de podermos aprovar evidéncia sdlida que
suporte os nossos modelos de trabalho social».6°

Tabela 5. Estratégias para melhorar a colaborac¢ao entre a pratica e a investigagcao do
trabalho social paliativo e no final da vida

Envolver os profissionais do trabalho social comunitario no desenho e implementacédo
de novo estudo de investigacao.

Aumentar o conhecimento e a utilizacdo de recursos de investigacdo da Internet por
parte dos assistentes sociais em todos os meios (profissionais, educadores, adminis-
tradores e investigadores), facilitando o acesso a bases de dados da Internet, publi-
cacdes em PDF e outros recursos eletrénicos.

Desenvolver métodos para coordenar, consolidar e difundir recursos, informacao e
educagao através da Internet, de revistas de trabalho social ou de boletins de asso-
ciacdes ou organizacdes profissionais.

Continuar a colaborar com outras organizac¢des profissionais como o NQF, a NASW, o
Conselho sobre Formacao em Trabalho Social (Council on Social Work Education), a
Sociedade de Trabalho Social e Investigacdo (Society for Social Work and Research),
a Organizac¢do Nacional de Cuidados Paliativos e para Doentes Terminais (National
Hospice and Palliative Care Organization), a Academia Norte-americana de Medicina
Paliativa e para Doentes Terminais (American Academy of Hospice and Palliative
Medicine) e outros grupos-chave.

59. NASW. Op. cit., 2003.
60. Entrevista a Diane Benefiel, 2009.
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Associar-se a profissionais do trabalho social comunitdrio para realizar uma troca de
ideias sobre as potenciais areas de investigacdo com populagcdes vulneraveis que fre-
guentemente ficam esquecidas, mas que também necessitam de cuidados paliativos e
no final da vida (por ex., assistentes sociais que prestam servicos a pessoas com inca-
pacidades, sem-abrigo, reclusas ou familias de militares e criangas).

A realizacdo de investigacdes com pessoas doentes e familias que convivem
com doeng¢as gue ameacam a vida ou com a morte iminente requerem abor-
dagens inovadoras que cumpram parametros exclusivos e que mantenham um
firme rigor cientifico. George®' identificou quatro questdes principais relacio-
nadas com o desenho de uma investigacdo. Em primeiro lugar, o investigador
devera determinar se o estudo sera transversal ou longitudinal. Em segundo
lugar, devera decidir se se podem utilizar substitutos quando a pessoa estd
demasiado doente ou é incapaz de participar na investigacdo. Em terceiro
lugar, selecionar-se-do0 métodos de recompilacdo de dados adequados a inves-
tigacdo. E, por ultimo, o investigador devera decidir se inclui dados retros-
petivos recompilados no estudo. George assinalou que, entre as lacunas na
investigacdo sobre apoio paliativo e cuidados no final da vida, incluem-se as
seguintes:

* Insuficiente atencdo as questdes psicoldgicas e espirituais.

« A prevaléncia de transtornos psiquiatricos e a eficacia do tratamento desses
transtornos em pessoas a ponto de morrer.

¢ Variaveis no sistema de saude e nos fornecedores.
« Diversidade social e cultural.
¢ Os efeitos da co-morbilidade nas trajetdrias do morrer.52

A tabela 6 ilustra os desafios quanto a metodologia que os investigadores do
trabalho social devem considerar no desenho e na realizacdo de ensaios de
investigacdo sobre os cuidados paliativos e o final da vida.®37° Apesar destes

61. George, L.K. «Research design in end-of-life research: State of science». Geronto/ 2002;42:86-
98.

62. George, L.K. Op. cit., pag. 86.

63. Engelberg, R.A. «Measuring the quality of dying and death: methodological considerations and
recent findings». Curr Opin Crit Care 2006;12:381-387.

64. Field, M. J,; Cassel, C.K. «Approaching death: Improving care at the end of life». Health Prog
2011;92:25.

65. George, L.K. Op. cit.

66. Lorenz, K.A.; Lynn, J.;Dy, S.M.; Shugarman, L.R.; Wilkinson, A.; Mularski, R.A.; Shekelle, P.G.
«Evidence for improving palliative care at the end of life: A systematic review». Ann Internal
Med 2008;148:147-159.

67. Pritchard, R.S.; Fisher, E.S.; Teno, J.M.; Sharp, S.M.; Reding, D.J.; Knaus, W.A. «Influence of pa-
tient preferences and local health system characteristics on the place of death». J Am College
Health 1998;46:1242-1250.

68. Sage, M.R. «Linguistic competence/language access services (LAS) in end-of-life and palliative
care: a social work leadership imperative». J Soc Work End Life Palliat Care 2006;2:3-31.
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desafios, existe uma grande variedade de ferramentas de investigacdo e novas
oportunidades emergentes para ajudar os assistentes sociais interessados em
levar a cabo os seus proprios estudos de investigacdo. A tabela 7 ilustra como
se utilizou uma abordagem com varios métodos num estudo financiado pelo
NCI. Neste estudo, um investigador do trabalho social optou por combinar
métodos qualitativos (entrevistas semiestruturadas) com métodos quantitati-
vos (inquéritos), com o objetivo de formular perguntas de investigacdo espe-
cificas que surgiram da sua pratica no trabalho com pessoas doentes muito
sintomaticas, com os seus cuidadores e as suas familias.

Tabela 6. Desafios na metodologia para dirigir uma investiga¢ao sobre cuidados
paliativos e o final da vida

Desafio

Tamanho
de amostra
inadequado

Poder inadequado

Carga do inquirido

Dados néo
disponiveis

Intervencdes
paliativas e no final
da vida adaptadas

Valores culturais,
espirituais ou
pessoais

Motivo

As técnicas de amostragem n&o sdo representativas nem
adequadas, o gue conduz a um grupo pequeno de pacientes
elegiveis.

Dados incompletos ou redu¢do do nimero de participantes no
estudo a medida que o ensaio avanca.

Os participantes no estudo encontram-se demasiado doentes
ou fracos para completar a avaliacdo do proéprio relatério ou os
formularios do estudo.

indice elevado de abandono ou desercao devido a preferén-
cias pessoais, a ensaios complexos ou longos, ao progresso da
doenca ou a morte.

Os ensaios clinicos baseiam-se em intervencdes e
procedimentos padrdo, enquanto as intervenc¢des paliativas e no
final da vida cobrem as necessidades das pessoas que utilizam
uma abordagem interdisciplinar.

Choque de visdes do mundo entre os investigadores biomédicos
e a pessoa doente ou a familia. Os membros da familia podem
querer protegé-la e tentam convencé-la a ndo participar na

investigacao.

O objetivo geral deste estudo de investigacdo descritivo e longitudinal é deter-
minar os efeitos que tém os sintomas de pessoas com cancro na saude mental
e fisica de cuidadores de minorias que vivem na pobreza.

69. Steinhauser, K.E.; Clipp, E.C.; Hays, J.C.; Olsen, M.; Arnold, R.; Christakis, N. A. et a/. «ldentifying,
recruiting, and retaining seriously-ill patients and their caregivers in longitudinal research».
Palliat Med 2006;20:745-754.

70. Straus, S.E.; Sackett, D.L. «Applying evidence to the individual patient». Ann Oncol/ 1999;10:
29-32.
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Tabela 7. llustragcdo de um estudo de investigacdo com métodos mistos: efeitos dos
sintomas do cancro em cuidadores de minorias

O objetivo geral deste estudo de investigagdo descritivo e longitudinal é determinar os
efeitos que tém os sintomas de pessoas com cancro na salude mental e fisica de cuida-
dores de minorias que vivem na pobreza.

Area

1. Discrepancias e
meios multiculturais

2. Estado de saude
fisico e psicoldgico

3. Saude emocional
e fisica dos cuida-
dores e da familia

Problema

Escassa com-
preensdo da
experiéncia de ser
cuidador de uma
pessoa com recur-
s0s econdmicos
limitados e que
sofre de um cancro
avang¢ado

Pouca evidén-

cia dos tipos de
situacdes de defi-
ciente saude mental
e fisica que sentem
os cuidadores de
pessoas doentes
marginais

Pergunta de inves-
tigacéo

Qual é a experién-
cia de uma pessoa
pertencente ou

ndo a uma minoria
gue cuida de uma
pessoa marginal
com um cancro
avanc¢ado no trata-
mento do paciente?

Qual é a prevaléncia
e a gravidade dos
sintomas sentidos
pelo cuidador da
pessoa doente?

Método

Método qualitativo:
utilizar um guido
padrao para for-
mular perguntas
especificas aos cui-
dadores sobre a sua
experiéncia

Método quan-
titativo: utilizar
ferramentas vali-
das e fidveis para
medir os sintomas
(fadiga, angustia,
depressao, stress
e transtornos do
sono, entre outros)

Nota: Financiado pelo NCI, KO7 CA102482 - Effects of Cancer Symptoms on Minority Caregivers.
Investigadora principal: Guadalupe R. Palos, RN, LMSW, DrPH.

Tal como se ilustra neste exemplo, uma abordagem com métodos mistos pro-
porciona uma inovadora forma de analisar uma area delicada com grupos que
podem n&o estar familiarizados ou a vontade com os estudos através dos ques-
tionarios habituais.”®

O profissional do trabalho social em cuidados paliativos e no final da vida

utiliza frequentemente uma «abordagem com métodos mistos» na sua pratica
diaria. Os profissionais utilizam os métodos qualitativos para compreender ou

71.

72.

73.
74.
75.

76.

77.

Creswell, J.W.,; Plano, C.; Vicki, L. Designing and conducting mixed methods research. Thousand
Oaks (Califérnia): Sage Publications, 2007.

Ell, K,; Nishimoto, R.; Mantell, J.; Hamovitch, M. «Longitudinal analysis of psychological adapta-
tion among family members of patients with cancer». J Psychosom Res 1998;32:429-438.
Field, M.J.; Cassel, C.K. Op. cit.

Gibbs, L. Op. cit., 2007.

Green, J.; Willis, K.; Hughes, E.; Small, R.; Welch, N.; Gibbs, L.; Daly, J. «Generating best evidence
from qualitative research: the role of data analysis». Australian and New Zealand J of Public
Health 2007;31:545-550.

Lobchuk, M.M.; Degner, L. «<Symptom experience: Perceptual accuracy between advanced stage
cancer patients and family caregivers in the home care setting». J Clin Oncol 2002;20:3495-
3507.

Owen, J.E. et al. Op. cit.
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descrever o significado dos acontecimentos-chave ou das crises na vida do
utilizador. Para recompilar dados (por assim dizer), o profissional ouve, observa
e responde ao comportamento verbal e ndo verbal do utente. Quando a inte-
racdo tiver terminado, o assistente social inicia a sua documentacdo ou notas
de campo da reunido. Os profissionais também utilizam métodos quantitati-
VoS para avaliar o comportamento, as atitudes ou os afetos, mediante proce-
dimentos mais objetivos. Os métodos quantitativos podem incluir a avaliacdo
do utente relativamente a determinadas preocupac¢des psicoldgicas, usando
escalas ou ferramentas padrdo para medir a depressdo, a ansiedade e outros
problemas de saude mental semelhantes. Os assistentes sociais no ambito
dos cuidados paliativos e do final da vida reconheceram os beneficios de usar
os dois métodos na sua pratica com os utentes e as suas familias. Neste sentido,
a narracdo do quadro 1 é um exemplo de como os processos de investigacao
podem ser integrados na pratica diadria do assistente social num ambiente de
cuidados paliativos.

Quadro 1. Narra¢do do paciente ou familiar: Clara

Clara tem 58 anos, é de origem afroamericana e é a matriarca de uma familia nuclear
e extensa. Diagnosticaram-lhe um cancro da mama em fase metastatica incuravel.

A equipa de oncologia encaminhou Clara para outro hospital para receber cuidados
paliativos externos, prevendo que ird necessitar de uma intervencéao paliativa ativa

a medida que se aproxime o final da sua vida. Existem trés preocupacdes principais
relacionadas com as necessidades de Clara: 1) a deteriora¢gdo do seu estado funcional;
2) o desenvolvimento de um plano para gerir o transporte das consultas médicas até
a clinica; e 3) a determinacdo de se a sua principal cuidadora e filha, Emily, tem a forca
emocional e fisica necessdrias para ser a cuidadora principal. Hd anos diagnosticaram
esquizofrenia a Emily. Atualmente ndo estd a tomar a medicag¢do porque acredita que
isso afetaria a sua capacidade para exercer o seu papel de cuidadora.

Existem muitas questdes clinicas, assim como necessidades de servicos sociais,
gue sdo evidentes nesta narracdo. Neste capitulo, centrar-nos-emos nos aspetos
de investigacdo da situacdo. Com base na necessidade de um encaminhamento
para outro hospital para o apoio paliativo, existem lacunas e fragmentacdo na
atencédo a Clara, além da possibilidade de que a paciente se sinta abandonada
pela sua equipa de oncologia primaria. O historial de Emily, a sua filha, ilustra
a necessidade de programar uma entrevista com o grupo familiar e a equipa o
mais rapido possivel, e incluir a cuidadora nas avaliagdes familiares. Outra area
de inquietacdo é a previsdo de dores cada vez mais intensas e a maior deterio-
racdo fisica a medida que a doenca de Clara avanca.

78. Pierson, C.M.; Curtis, J.R.; Patrick, D.L. «A good death: A gqualitative study of patients with
advanced AIDS». AIDS Care 2002;14:587-598.

79. Thornton, J.D.; Pham, K.; Engelberg, R.A.; Jackson, J.C.; Curtis, J.R. «Families with limited
English proficiency receive less information and support in interpreted intensive care unit fam-
ily conferences». Crit Care Med 2009;37:89-95.

80. Engelberg, R.A. Op. cit.
81. Vincent, J.L. «Cultural differences in end-of-life care». Crit Care Med 2001;29:N52-N55.
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Trata-se de uma excelente oportunidade para o assistente social integrar
a pratica e a investigacdo. Por exemplo, este profissional ouviu falar de um
estudo que faz um seguimento, durante um periodo de 20 semanas, das altera-
cbes nos efeitos que os sintomas da pessoa com cancro tém na saude mental
e fisica dos cuidadores. O assistente social pode determinar que a participacao
da pessoa doente ou do cuidador neste estudo pode representar um apoio
adicional para a familia. O resultado, neste exemplo, leva a uma integracdo da
pratica do trabalho social (avaliacdo e observacdes) e dos métodos de investi-
gacdo na avaliacdo da saude emocional e fisica do cuidador e da pessoa com
doenc¢a avancada.

A combinacdo de uma intervencdo ou entrevista com o grupo familiar
(métodos qualitativos), junto com uma avaliacdo mais formal através de ques-
tionarios validados, proporcionard uma base de dados com toda a informacéao
que poderad ser utilizada para priorizar intervencdes e avaliar os resultados de
qualguer familia em crise.

Os assistentes sociais que consideram que carecem das aptiddes ou do
conhecimento necessarios para levar a cabo uma investigacdo no seu meio ndo
podem esquecer que a profissdo deles os preparou com aptiddes basicas para
recompilar dados. Tal como se expde na narra¢do, o assistente social integrou
as mesmas aptiddes de resolucdo de problemas e conhecimento utilizadas na
pratica diaria no processo de investigacdo. Os assistentes sociais devem reco-
nhecer a necessidade crucial de integrar a pratica e a investigacdo na sua rotina
diaria, apesar das procuras contrapostas. Ao decidir ser investigador (princi-
piante ou especialista), o assistente social formalizard o seu conhecimento e
pericia na metodologia de investigacdo para vincular a investigacdo a pratica.

Mudar o futuro

Atualmente, a investigacdo do trabalho social em cuidados paliativos repre-
senta uma fronteira que proporcionard novas oportunidades de colaboracao
na investigacdo com outras disciplinas para a equipa de cuidados paliativos e
no final da vida. O conjunto Unico de aptiddes, conhecimento e experiéncia que
um assistente social traz para a equipa tem um grande valor para os restantes
membros. Os assistentes sociais que derem um passo a frente para levar a cabo
investigacdes nesta area subespecializada serdo os lideres futuros na investi-
gacdo, na pratica, na educacdo e nas iniciativas de politicas relacionadas com
os cuidados paliativos e o final da vida. Felizmente, esta profissao teve a visdo
de desenvolver um programa de investigacdo do trabalho social paliativo, a voz
para difundir as metas e os objetivos do pleno aos atores-chave nos cuidados
paliativos e no final da vida. Da mesma forma, adquiriu o compromisso de pres-
tar o melhor modelo informado na evidéncia para mudar o futuro da pratica e
da investigacao do trabalho social nos cuidados paliativos e no final da vida.
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Resumo

A especializacdo da investigacdo do trabalho social nos cuidados paliativos
e no final da vida evolui rapidamente. A resposta ao desenvolvimento de um
programa e investigacdo desde a profissdo e a lideranca do trabalho social
continua a contribuir para um interesse crescente pelos cuidados paliativos e
o final da vida. O Dr. Bruera acredita que «o futuro do trabalho social paliativo
é muito brilhante [...] porque repercute na area do apoio paliativo como mais
nenhuma profissdo» (entrevista a Eduardo Bruera, MD).

Apesar do crescimento, a drea estd preparada para um trabalho pioneiro
continuado que vinculard a pratica, a formacdo e a investigacdo para gerir
as lacunas nos cuidados paliativos e no final da vida. Os assistentes sociais
gue queiram ser percussores na investigacdo descobrirdao que existem muitas
recompensas, vantagens e também desvantagens na realizacdo deste tipo de
investigacao.

Por exemplo, a educacdo e a formacdo para levar a cabo uma investigacédo
empirica rigorosa estdo limitadas nas faculdades de servico social; o financia-
mento para apoiar futuras investigacdes no dmbito dos cuidados paliativos
estd austeramente limitado e, até a data, a investigacdo do trabalho social
carece da base da evidéncia cientifica necessaria para apoiar os modelos de
pratica e as intervencdes que se utilizam atualmente. Apesar dos desafios,
existem formas inovadoras para fazer com que o trabalho social paliativo
alcance o nivel seguinte. O momento é perfeito para estender a méo a cole-
gas de trabalho social que trabalham em diferentes meios da comunidade,
como hospitais, organizacdes, lares de idosos e centros para pessoas doentes
em fase de final de vida. O estabelecimento de associacdes com assistentes
sociais comunitarios abrird uma via para chegar aos grupos que refletem os
setores da populacdo mais vulneraveis e diversos. Estendendo-lhes a méao
e dando-lhes visibilidade, é possivel construir confianca e cooperacdo entre
os investigadores e os assistentes sociais, o que terd um efeito positivo nos
esforcos de investigacao futuros. Por ultimo, o objetivo é criar um modelo de
pratica de trabalho social informada na evidéncia que faca avancgar a ciéncia
dos cuidados paliativos e no final da vida para a préoxima geracdo de pessoas
doentes e as suas familias.

Exercicios de aprendizagem

» Para se familiarizar com as bases de dados existentes de pesquisa de inves-
tigacdes relevantes:

a) Dirija-se a sua biblioteca ou a pagina web da biblioteca e localize o menu
de bases de dados.
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b) Introduza um termo de pesquisa de um tema ou intervencédo relacionado
com o trabalho social nos cuidados paliativos e no final da vida.

¢) Assim que dispuser dos resultados da pesquisa, reveja as diferentes
referéncias. Analise a data, a revista e os autores. Depois, determine se a
referéncia é um documento de revisdo ou uma investigacao original. Classi-
figue cada informacao utilizando os sete niveis de evidéncia.

d) Resuma as evidéncias apresentadas em cada fonte e descreva como as
referéncias influenciariam a sua pratica ou intervencado de trabalho social.

e) Exponha brevemente os motivos dos seus resultados.

¢« Para tomar consciéncia das experiéncias vividas pelos investigadores que
atualmente levam a cabo estudos com pessoas que requerem apoio palia-
tivo e cuidados no final da vida:

a) Faca uma lista de trés ou quatro perguntas que possa utilizar para entre-
vistar um investigador do dmbito dos cuidados paliativos e do final da vida.

b) Pergunte ao investigador e pode entrevistad-lo e se pode gravar os seus
pontos de vista acerca da criacdo e realizacdo de uma investigacdo em
ambientes de cuidados paliativos. O investigador pode ser um assistente
social, um enfermeiro, um médico ou outro profissional de saude afim.

¢) Tome notas de contexto durante a entrevista (quem estava presente, o
ambiente, guando comecou).

d) Ouca a entrevista gravada e identifique os temas de investigacdo que se
aplicam a investigacdo de cuidados paliativos e ao final da vida, e a pratica
do trabalho social, assim como os temas-chave identificados no programa
nacional norte-americano para a investigacdo do trabalho social neste
ambito.

¢ Para se familiarizar com os recursos da Internet que o vinculardo a pagina de
listas de servicos de trabalho social que disponibilizam «as ultimas novida-
des», dados ou listas de investigadores que possam ser interessantes para
uma colaboracdo em estudos de investigacao:

a) Consulte a lista de recursos de paginas web apresentada neste capitulo e
selecione uma para analisar na seccdo ««Organizacdes profissionais»».

b) Por exemplo, va a pagina web da Rede de Investigacdo de Trabalho Social
(Social Work Research Network, SWRnet): http://www.bu.edu/swrnet/.

¢) Examine os varios recursos disponiveis para o utente, como a subscricdo
do boletim da SWRnet, a inscricdo na lista de servi¢cos ou a verificacdo da
pagina de financiamento, procurando possiveis fontes de financiamento
para a sua investigacao.

d) Outro excelente recurso é a pagina web da SWHPN, desenhada especifi-
camente para assistentes sociais interessados nos cuidados paliativos e no
final da vida. Visite a pagina web da organizacdo e conheca as vantagens
disponiveis para os seus membros: http://www.swhpn.org/.
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XIX

Critérios de
vulnerabilidade social num
processo de final de vida

Autores: Lidia Albert Siles, Antonia Apolinar Martinez, Teresa Aragones,
Margarita Carmona Sanchez, Alejandro Garcia Gea, Olivia Giménez Rafael,
Amparo Jiménez de la Torre, Maria Amparo Minguez Covacho, Anna Novellas
Aguirre de Carcer, Mercé Riquelme Olivares, Eva Maria Tejedor Rodriguez

Os autores fazem parte de um grupo de trabalho composto por profissionais
do trabalho social especialistas no apoio social em situacdes de final de vida,
com o objetivo de elaborar e definir uma série de critérios que sejam uteis as
equipas médico-assistenciais no momento de requerer a interven¢cdo dos pro-
fissionais do apoio social.

Introducao

Tal como descreve Analia Abt no primeiro capitulo deste documento, sdo inu-
meras as condicionantes que andam a volta do processo dos cuidados das
pessoas doentes: a cultura, o meio, as politicas socioecondmicas, etc. No con-
texto atual e no meio cultural em que nos encontramos, poderia dizer-se que
0 apoio social as pessoas em situacdo de final de vida sofreu uma série de
modificacdes, relativamente as ultimas décadas, que é necessario contemplar.

Em anos anteriores, o peso do cuidado era depositado no meio familiar, e
o nivel de resposta costumava ser favoravel, dado que as familias, tanto rurais
como urbanas, contavam com membros suficientes para se ocuparem do cui-
dado e, por outro lado, as situacdes de extrema precaridade eram atendidas
por centros de beneficéncia.

Contudo, o momento atual apresenta conotacdes muito diferentes que
reverteram numa diminui¢cdo da capacidade familiar, em termos objetivos, para
atender situacdes de necessidade de cuidados.

Garantir a cobertura dos cuidados das pessoas em situacdo de final de
vida requer, em primeiro lugar, reconhecer aqueles indicadores de alerta que
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possam ser causadores da presenca de dificuldades para o cuidado integral
necessario.

Com este objetivo, descreveram-se uma série de indicadores que deverd
ter em conta qualquer profissional que atenda pessoas em situacao de final de
vida ou as do seu ambiente préximo envolvidas nos cuidados. Esta caracteriza-
cdo permitird ao profissional encaminhar um pedido de intervencao especifico,
para garantir o compromisso do cuidado e a sua cobertura.

Trabalhou-se a descricdo conceptual de cada um destes indicadores para,
por fim, acabar por elaborar um documento de registo orientativo que permita
aos profissionais detetar a situacdo de vulnerabilidade de forma simples e ime-
diata.

Os indicadores foram divididos em quatro grupos, que fazem referéncia a
um possivel alarme de precaridade e ao pedido de intervencao social.

Informacao basica

Nome e apelidos:
Idade:
Diagnédstico:
Prognéstico:

Tratamentos realizados ou por realizar (significados atribuidos aos tratamen-
tos, expectativas, etc.):

Critérios pessoais

Fazem referéncia aos fatores sociais da pessoa doente que é necessario ter
em consideracdao quando esta é atendida por qualquer equipa ou profissional
que realize uma anamnese ou recolha de dados:

Situag¢ao laboral que interfere na evolugcao da doenca

Situacdo laboral da pessoa doente que pode motivar dificuldades no apoio ou
tratamento necessarios.

Dependéncia funcional

Indica que a pessoa requer apoio total ou parcial para as atividades da vida
diaria.

Suscetibilidade de precariedade social

Existéncia de indicios que fazem suspeitar que a pessoa doente ou a sua familia
ndo tém as necessidades basicas cobertas.
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Imigracao
Reconhecimento de um estado em que podem existir diferencas culturais rela-

tivamente a forma de conduzir o processo da doenca ou na aplicacdo dos cui-
dados.

Pessoa doente em rotagao

Pessoa doente que, devido a sua doenca, convive com varios filhos por perio-
dos temporarios.

Deslocacao devido a doenca

Pessoa doente e cuidados ou cuidadores que, devido ao apoio ou tratamento
necessarios, se encontram longe do seu domicilio habitual.

Transtorno de conduta ou comportamento

Indicios de dificuldades para se adaptar ao processo de desenvolvimento da
doenca, que podem dever-se a alteracdes comportamentais prévias a doenca.

Alta solicitacdo ou exigéncia

Situacdo em gque se reclama um nivel de atenc¢do para além do que a equipa de
cuidados de saude pode proporcionar.

Seguimento pelos servi¢os sociais atualmente ou anteriormente

Existéncia de situacdes prévias que exigiram o apoio dos servicos sociais.

Critérios de estrutura ou relacao

E sabido que o ambiente sociofamiliar pode influenciar a qualidade de vida e o
bem-estar social e pessoal da pessoa em geral e, no caso que Nnos ocupa, a pes-
soa doente e a evolucdo da sua doenca. Em geral, a doenca apresenta-se como
uma crise paranormativa, ou seja, de surpresa, provocando varias incertezas,
alterando a rotina, provocando dificuldades insuperaveis previamente inexis-
tentes ou ndo previstas anteriormente. Conhecer ou identificar circunstancias
gue podem ser geradoras de dificuldades durante a evolucdo da doenca per-
mitird aos profissionais fazer uma consulta precoce.

A pessoa doente vive sozinha

A pessoa doente internada ou que vive em sua casa ndo tem familiares nem
outras pessoas que possam assumir a totalidade dos cuidados necessarios.

Cuidador ou cuidadores com limita¢des de satde

O cuidador é aquela pessoa que presta assisténcia ou que cuida de outra afe-
tada por qualquer tipo de incapacidade, deficiéncia ou doenca que lhe dificulta
ou impede o desenvolvimento normal das atividades basicas da vida diaria ou
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das suas relacdes. As limitacdes na saude fisica ou mental do cuidador ou cui-
dadores podem a causa de défices no cuidado da pessoa doente.

Auséncia de cuidador
A pessoa doente ndo conta com nenhum cuidador envolvido no cuidado.

Dificuldades de relacionamento com os familiares ou o meio

Identificam-se determinadas barreiras no relacionamento familiar ou no meio
proximo que dificultam a possibilidade de contar com uma rede de apoio social
e familiar estavel.

Cargas familiares

O meio cuidador deve encarregar-se de outros membros vulneraveis ou depen-
dentes no seio da familia.

Precariedade na cobertura dos cuidados

Identificam-se aspetos claros de insuficiéncia de apoio para com a pessoa
doente por causas que podem ser muito variadas: compromissos de trabalho,
pouca proximidade geografica com o meio cuidador, situacdo de itinerancia,
etc.

Critérios de comportamento e adaptacao

A incerteza e as complicagdes provocadas pela evolucao da doenca provocam
uma necessidade de orienta¢ao, ajuda, apoio, etc. Contudo, nem sempre as
pessoas doentes e as do seu meio tém consciéncia dos efeitos comportamen-
tais que podem ocorrer nelas préprias devido a esse impacto. Geralmente, é
alguma pessoa externa que pode identificar situacdes ou acdes irregulares,
andmalas ou de duvidoso efeito favorecedor, ou até mesmo suscetiveis de
prejudicar a evolugao do processo da doenga, ou de lesionar as relagdes afe-
tivas.

Comportamento inapropriado

Atitude do cuidador ou cuidadores que faz suspeitar que ndo existe uma
adaptacdo adequada as circunstancias do momento, o que dificulta o bom
andamento do processo de apoio: superprotecado, hostilidade, atitudes reivin-
dicativas relativamente a equipa de assisténcia...

Expressao de expectativas desajustadas

Manifestacao, explicita ou ndo por parte do cuidador ou cuidadores, de expec-
tativas que ndo coincidem com o processo diagndstico ou progndstico descrito
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no curso clinico da pessoa doente, e que podem dificultar a organizacdo dos
cuidados.

Conflito de interesses

Existéncia de desavencas entre a pessoa doente e a pessoa ou pessoas que Cui-
dam dela, ou no seio do meio cuidador, que podem conduzir a uma regressao
do processo de assisténcia.

Deficiéncias na relagdao ou coordenagdao com a equipa de assisténcia

Escassa ou insuficiente disposicdo, cooperacdo ou participacdo na tomada de
decisbes, o que dificulta a planificacdo do processo devido ao défice de coo-
peracdo e envolvimento na assisténcia.

Atitudes passivas ou distantes

Detecdo de falta de interesse ou envolvimento nos cuidados, depositando na
equipa de assisténcia a responsabilidade dos mesmos. Esta atitude pode ser
fruto do impacto, do sentimento de incapacidade, etc.

Indicadores de contexto

Estabelecer um sistema de indicadores de contexto, que permita reconhecer
as necessidades sociofamiliares das pessoas com doenca avancada e as suas
familias, significa criar uma ferramenta para detetar caréncias que, no quadro
de um trabalho interdisciplinar, qualquer profissional pode elaborar.

Os indicadores das necessidades sociofamiliares descrevem o estado da
realidade social, podendo chegar a determinar também o nivel de bem-estar.
A construcao de indicadores é o resultado da analise e estudo da realidade das
pessoas em situacdo de doenc¢a avancada e das suas familias.

Trata-se um instrumento de trabalho que serd eficaz na resolucdo de pro-
blematicas ou necessidades sociais, dado que permitira fazer um reencaminha-
mento posterior para o profissional de referéncia.

Neste ponto analisa-se tudo o que diz respeito ao contexto da pessoa
doente e da familia, para o que se trabalham as seguintes dimensdes: a habi-
tacdo, a comunidade e as redes sociais, 0s recursos econdmicos € o0 apoio na
gestdo dos recursos.

Habitacao

E evidente que as condicdes de vida de uma pessoa em fase de final de vida e
do seu nucleo familiar, conforme o caso, influenciam diretamente a sua quali-
dade de vida, podendo gerar ou aumentar um sofrimento social que se somara
ao estado emocional e animico. No caso de as condicdes de habitabilidade da
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habitacdo serem precarias devido a falta de salubridade, caréncias na higiene
ou existéncia de barreiras arquitetdnicas, isso influenciard negativamente o
estado geral de salude da pessoa doente e da sua familia.

Para especificar as referidas caréncias da habitacdo, podemos determinar
gue estd ndo se poderd considerar digna se nao tiver os servi¢cos bdasicos e
equipamentos minimos: saneamento, ventilacao, eletricidade e dgua corrente,
ser suficientemente grande para que ndo haja aglomeracdo, contar com uma
estrutura que reldna as condicdes necessarias para estar isolados das inclemén-
cias meteoroldgicas...

Da mesma forma, se a habitacdo ou o edificio onde esta se situa apresentar
barreiras arquitetdnicas, ou seja, obstaculos fisicos que impecam o seu acesso
ou a deslocacédo pelo interior, também nos encontramos perante um indicador
de risco para a pessoa que estd doente e a sua familia.

Também pode ser uma dificuldade o facto de a habitacdo estar longe do
centro de saude onde a pessoa doente é atendida, se além disso este ndo con-
tar com veiculo préprio ou ndo existirem meios de transporte publicos que
facam a ligacdo entre os dois pontos com uma frequéncia de passagem acei-
tavel. E importante a proximidade, ndo sé fisica, mas também telefdnica ou
através de sistemas de alerta que ponham em contacto a pessoa e a sua familia
com os servicos de saude, de urgéncias ou sociais, e com as suas redes sociais.
Se a habitacdo ndo tiver equipamentos para estabelecer estas liga¢cdes, encon-
tramo-nos também perante um indicador de uma necessidade sociofamiliar.

A auséncia de habitacdo conduz a existéncia de pacientes socialmente
denominados de sem-abrigo, sem-teto ou indigentes. Sdo aguelas pessoas que
vivem na rua ou temporariamente em albergues. Também constitui um indica-
dor de possivel problematica social o risco de auséncia de habitacdo por inca-
pacidade para a manter, o que pode desembocar num processo de expulsdo.

Auséncia de habitacao
A pessoa doente carece de habitacao.

Risco de auséncia de habitagcao

Situacdo em que a pessoa doente pode sofrer o risco de despejo ou receber
danos devido a fatores econdmicos, laborais, de salubridade ou barreiras arqui-
tetdnicas.

Existéncia de barreiras arquitetdénicas

O espaco urbano, e edificio, a habitacdo ou uma parte da mesma apresentam
obstaculos fisicos que impedem ou dificultam a acessibilidade e a deslocac¢ao.

Défice das condicdes de habitabilidade e salubridade

Habitacdo que ndo conta com os equipamentos bdsicos e de seguranca para a
sua habitabilidade.
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Distancia relativamente ao centro de saude

A distadncia até ao centro de saude representa uma dificuldade de acesso para
a pessoa doente.

Comunidade e redes sociais

Caréncias no sistema de comunicacdao com as redes sociais ou com os
servicos de salide e sociais

Inexisténcia ou escassez de sistemas de comunicacdo com o centro e com as
redes de apoio.

Recursos econémicos

A situacdo econdmica da pessoa em situacdo de final de vida e do seu nucleo
familiar, conforme o caso, representa um dos aspetos mais influentes na deter-
minacdo do estado de exclusdo social. Ndo ter os recursos econémicos sufi-
cientes significa ndo dispor do volume de receitas adequado para dar resposta
as necessidades de consumo que assegurem que as necessidades basicas e
emergentes da pessoa doente e da sua familia estdo cobertas.

Concretamente, estamos a falar de ndo poder ter acesso a recursos que
consideramos bdasicos, como por exemplo a dgua, os alimentos, a energia, a
habitacdo e outros. A estes recursos, fundamentais para satisfazer a sobrevi-
véncia, é preciso acrescentar os outros que se destinam a cobrir as necessida-
des derivadas do processo da doenca ou tratamento: despesas derivadas da
compra de medicamentos, despesas de deslocacdo até ao centro de saude,
adaptacdo da habitacdo para resolver as suas caréncias, despesas do funeral,
etc.

Apesar de num primeiro momento provavelmente ndo existir esta situacao
de recursos econdmicos insuficientes, é necessario prever uma futura diminui-
¢80 das receitas da pessoa que estd doente ou da familia (fim ou reducdo do
apoio social ou situacdo de desemprego), assim como um aumento das despe-
sas devido a novas necessidades que possam aparecer.

Insuficiéncia econémica

A pessoa doente e o0 seu meio cuidador ndo contam com um nivel de receitas
suficiente para dar resposta as necessidades basicas e as emergentes deriva-
das do processo da doenca.

Informacdo e orientacdo sobre recursos

Pode dar-se o caso de pessoas doentes ou familias que, podendo obter res-
posta para varias necessidades sociais através da contratacdo de recursos, ndo
o facam por falta de informacdo ou conhecimento da existéncia dos mesmos,
ou por falta de autonomia ou capacidade, assim como por limita¢cdes na capa-
cidade de geri-los.
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Se, além disso, ndo existirem redes de apoio sociofamiliar que se encarre-
guem desta tarefa, a situacdo agrava-se, provocando stress tanto na pessoa
gue estd doente como no cuidador ou cuidadores.

A Administracdo Publica, assim como as entidades sociais colaboradoras
com o sistema de saude, contam com recursos de apoio econdmico para a
adaptacdo da habitacdo, de apoio nas tarefas de cuidado e outras prestacdes
a cujo acesso tém direito todos os cidadaos. Desta forma contribuiu-se para
paliar as necessidades no ambito socioecondmico e para melhorar a qualidade
de vida das pessoas doentes.

A detecdo na caréncia no acesso a estes recursos é importante, para que as
pessoas com doencas avancadas e em processos graves, dependentes ou ndo,
possam contar com a informac¢do e orientacdo necessarias sobre os mesmos,
assim como com ajuda para a sua gestdo e processamento, em muitos casos
complexos.

Apoio na gestdao dos recursos

Dificuldades para aceder a recursos que podem contribuir para melhorar a
qualidade de vida da pessoa que esta doente e da sua familia.

Uma vez descritos os critérios considerados de alarme ou de possivel vul-
nerabilidade no pedido de uma intervencao profissional que possa distinguir
se, efetivamente, é necessdaria uma intervencao especifica por parte dos pro-
fissionais do apoio social, a seguir apresenta-se uma tabela que pode servir
de modelo aos profissionais que prestam apoio a pessoas em situacdo de
final de vida.

A esquerda de cada critério deixa-se uma casa para identificar com uma
cruz aqueles que sdo suscetiveis de consulta.
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XX

Indicadores de
complexidade social em
situacdes de final de vida

Autores: Lidia Albert Siles, Antonia Apolinar Martinez, Teresa Aragones,
Margarita Carmona Sanchez, Alejandro Garcia Gea, Olivia Giménez Rafael,
Amparo Jiménez de la Torre, Maria Amparo Minguez Covacho, Anna Novellas
Aguirre de Carcer, Mercé Riquelme Olivares, Eva Maria Tejedor Rodriguez

Os autores fazem parte de um grupo de trabalho composto por profissionais
do trabalho social especialistas no apoio social em situacdes de final de vida,
com o objetivo de elaborar e definir uma série de critérios que permitam deli-
near conceitos determinantes de obstaculizacdo ou complicacdes na evolucédo
do processo da doenca, e que ajudardao a complementar o diagndstico integral
de cada situacéao.

A variedade de contextos que podem ocorrer a volta de situacdes em que a
proximidade da morte estd presente implica a necessidade de fazer uma ava-
liacdo diagndstica integral que permita uma abordagem multidisciplinar, de
modo a poder atender todas as areas afetadas.

Neste capitulo tentar-se-a fazer uma definicdo conceptual de todos os aspe-
tos que mostram a existéncia de determinadas caracteristicas ou fendmenos
sociofamiliares que alertam para possiveis dificuldades para levar avante o pro-
cesso da doenca de forma satisfatéria ou favoravel.

Ao contrario de outro tipo de fendmenos que tém mais delimitada a causa
gue os provoca, ao referirmo-nos a aspetos familiares ou sociais que podem
intervir num determinado contexto, como é o caso de situacdes de final de
vida, a multicausalidade que os desencadeia pode ser muito variada, por isso
é necessario um esforco semantico para definir cada um dos conceitos que se
guerem transmitir.

Apesar de ser verdade que, no processo de enquadramento ou descri¢cdo
diagndstica, o assistente social deve proporcionar tanto os fatores favorece-
dores, entre eles as potencialidades e capacidades humanas e resilientes que
ajudardao a uma evolucdo favoravel do processo, como os obstaculizadores,
neste capitulo ocupar-nos-emos apenas dos segundos.

XX. Indicadores de complexidade social em situacées de final de vida | 323



Este esforco, dirigido a sintetizar alguns conceitos, pretende ser da maxima
utilidade para poder fazer uma descricdo que justifique a intervencdo do assis-
tente social em situacdes de final de vida, com o objetivo de tentar melhorar a
evolucdo de cada caso em concreto.

Alguns, ou a maior parte destes indicadores, confirmam os critérios de vul-
nerabilidade refletidos no capitulo anterior.

Esta seccdo cinge-se a indicadores sociais relacionados com a pessoa
doente e o seu meio cuidador. Os indicadores emocionais e espirituais sdo tra-
tados no Manual para o apoio psicossocial e espiritual a pessoas com doen-
cas avancadas. Intervencdo psicoldgica e espiritual, editado pela Fundacao
”la Caixa” em 2016.

A seguir apresentam-se os conceitos em forma de glosséario, para distribui-
-los por diferentes areas e niveis.

Glossario de termos

Atitudes passivas ou distantes: Falta de interesse ou envolvimento nos cuida-
dos, depositando na equipa de assisténcia a responsabilidade dos mesmos.
Esta atitude pode ser fruto do impacto, do sentimento de incapacidade, etc.

Alta solicitacdo ou exigéncia: Situacdo em que a pessoa doente ou a sua fami-
lia reclamam um nivel de atencdo para além do que a equipa de cuidados de
salide pode proporcionar.

Alteracdo ou auséncia de papéis da pessoa doente: Modificacdo ou auséncia
do cargo e obrigacdo que a pessoa doente desempenha no seio da familia.

Antecedentes psicopatoldégicos em pessoas doentes ou cuidadores: Detecdo
de antecedentes de doenca mental na pessoa doente ou em algum dos mem-
bros do meio cuidador que requerem controlo ou coordena¢do com o centro
terapéutico que esta a tratar da patologia.

Auséncia de apoio na gestao dos recursos: Dificuldades para aceder a recursos

que podem contribuir para melhorar a qualidade de vida da pessoa doente e da
sua familia, por falta de conhecimento ou capacidade para aceder aos mesmos.

Auséncia de habitos de autocuidado: A pessoa doente ndo tem habitos de
cuidado pessoal: higiene pessoal e farmacoldgica, alimentacao, etc.

Auséncia de redes sociais ou familiares que prestem apoio econdmico: Carén-
cia de redes sociais ou familiares que prestem ajuda econdmica:

Auséncia de habitacdo: A pessoa doente carece de habitacdo e de recursos
préprios ou redes sociofamiliares que possibilitem o acesos a mesma.

Caréncia ou auséncia de cuidadores: Pessoa doente sem nenhum familiar nem
outras pessoas que tratem ou possam tratar da totalidade dos cuidados neces-
sarios. Ndo conta com nenhum cuidador envolvido no cuidado.
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Caréncias no sistema de comunicagdo com as redes sociais ou com os ser-
vicos de salide e sociais: Inexisténcia ou escassez de sistemas de comunicacdo
com o centro e com as redes de apoio, por falta de disposi¢cdo, de habilidades
ou de conhecimentos na sua manipulacdo, ou por ndo contar com 0s recursos
econdmicos necessarios para a sua aquisicao.

Cargas familiares: Existéncia de outros membros vulneraveis no seio da familia
que requerem atencdo.

Claudicacao ou risco de claudicacdo: Presenca de indicadores que expressam
risco de défice nos cuidados ou risco de abandono do cuidado.

Cobertura dos cuidados precdria ou insuficiente: Fatores humanos, praticos
e relativos ao tempo insuficientes ou deficitarios para se poder encarregar do
apoio e dos cuidados que requer a pessoa doente ou outros membros den-
tro do seio familiar. As causas podem ser muito variadas: compromissos de
trabalho, pouca proximidade geografica com o meio cuidador, situacdo de iti-
nerancia, etc.

Comportamento inapropriado: Atitude do cuidador ou cuidadores que reflete
uma inadaptacao as circunstancias do momento, contrariando o processo
de apoio: superprotecdo, hostilidade, atitudes reivindicativas relativamente a
equipa de assisténcia, etc.

Conflito de culturas: Fundamentos ou valores préprios, ou do meio cultural,
dotados de significado para a pessoa doente e para os seus familiares, e que
podem entrar em contradicdo com a proposta terapéutica da equipa de assis-
téncia ou com o préprio meio familiar.

Conflito de interesses: Existéncia de desavencas entre a pessoa doente e a
pessoa ou pessoas que cuidam dela, ou no seio do meio cuidador, que con-
duzem a uma regressao do processo de assisténcia.

Conflitos de relacionamento com os familiares ou o meio: Presenca ou exis-
téncia de controvérsias ou barreiras no relacionamento familiar, ou no meio
proximo, que dificultam a possibilidade de contar com uma rede de apoio
social e familiar estavel.

Conflitos nao resolvidos: Inquietacdo familiar pela presenca de conflitos laten-
tes acompanhados por sentimentos de impoténcia quanto a sua resolucéo.

Deficiéncias na rela¢cdo ou coordenacdo com a equipa de assisténcia: Escassa
ou insuficiente disposicdo, cooperacdo ou participacdo na tomada de decisdes,
o que dificulta a planificacdo do processo devido ao défice de cooperacao e
envolvimento na assisténcia.

Défice nas condi¢cdes de habitabilidade e salubridade: A habitacdo da pessoa
doente ndo conta com os equipamentos basicos e de seguranca para a sua
habitabilidade. Auséncia de salubridade da habitacdo e falta de recursos eco-
ndmicos para realizar os melhoramentos necessarios a esse respeito. Falta de
redes de apoio que contribuem para melhorar o estado da habitacédo.
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Dependéncia funcional: Indica que a pessoa requer apoio total ou parcial para
as atividades da vida diaria.

Deslocag¢ao devido a doenca: Pessoa doente e cuidador ou cuidadores que,
devido ao apoio ou tratamento necesséarios, se encontram longe do seu domi-
cilio habitual.

Dificuldades no processo de informa¢do ou comunica¢ao: Presenca de defi-
ciéncias na comunicacdo com a pessoa doente ou entre os préprios membros
da familia, que podem ser provocadas pelo proprio impacto, o medo de nao
encontrar palavras mais adequadas, o receio de prejudicar ou ferir sentimentos,
etc. Estas dificuldades podem manifestar-se em forma de blogueio, minimi-
zacao, falsidade, evaséo, etc., e podem ser motivo de conflito na organizacéo e
distribuicdo de tarefas nos cuidados. Também podem desencadear sentimen-
tos de frustracdo, soliddo, exclusdo, etc., tanto na pessoa doente como nos
membros envolvidos no apoio ou nos cuidados.

Dificuldades para a deslocacao até ao centro ou centros de satide: Ndo contar
com 0S recursos econdmicos necessarios para aceder ao servico de transporte
publico.

Distancia relativamente ao centro de saude: A distancia até ao centro de saude
representa uma dificuldade de acesso para a pessoa doente quando esta ndo
tem veiculo préprio nem um adequado servico de transporte publico.

Lutos nao resolvidos: Experiéncias acerca de perdas ou processos de luto na
pessoa doente ou na familia que estdo a dificultar a adaptacdo ao processo e a
capacidade dos cuidados.

Existéncia de barreiras arquitetdénicas: O espaco urbano, e edificio, a habitacdo
ou uma parte da mesma apresentam obstaculos fisicos que impedem ou difi-
cultam a acessibilidade e a deslocacéao.

Experiéncias prévias determinantes: Existéncia de experiéncias conflituosas
ou traumaticas prévias ou atuais no meio familiar que condicionam a sua orga-
nizacdo ou capacidade cuidadora.

Expressdao de expectativas desajustadas: Manifestagdo, por parte dos cui-
dadores, de expectativas que ndo coincidem com o processo diagndstico ou
progndstico descrito na trajetdria clinica da pessoa doente, e que podem difi-
cultar a organizacdo dos cuidados.

Falta de autonomia ou capacidade para poder tramitar recursos sociais da
Administracdo Publica: Situacdo de impossibilidade para a realizacdo de tra-
mites de pedido de recursos.

Falta de recursos econdmicos para ter acesso a uma habitacdo adaptada:
Impossibilidade financeira, de recursos da Administracdo e das redes sociofa-
miliares para facilitar o acesso a uma habitacdo adaptada.

Falta de recursos econdmicos para adaptar a habitacdo: Insuficiéncia econd-

mica para poder levar a cabo as adaptacdes necessdrias na casa onde a pessoa
doente vive.
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Inadequac¢ao da diligéncia nos cuidados: Estilo inapropriado, pouco adequado
ou contraproducente na forma de prestar os cuidados dirigidos a pessoa
doente ou a outros membros do meio familiar.

Imigracao: Problemas agravados por questdes relacionadas com tema de imi-
gracao.

Inquietacdo e incerteza: Situacdo de alerta e inseguranca face ao risco de nédo
poder alcancar os prdéprios interesses ou aspiracdes familiares desejados ou
esperados, e pela necessidade de resolver assuntos pendentes.

Insuficiéncia econdmica: Ndo contar com um nivel de receitas suficiente para
dar resposta as necessidades basicas e as emergentes derivadas do processo
da doenca.

Limita¢des tangiveis do cuidador ou cuidadores: Presenca de limitacdées mode-
radas ou graves, tanto fisicas (problemas de saude, osteoarticulares, de dor
mecanica, etc.) como psiquicas (fobias, medos, ansiedade, tristeza, depressao,
angustia, raiva, ira, apatia, choro, etc.) ou emocionais (sentimento de impotén-
cia, frustracdo, desorientacao, etc.), que limitam a capacidade de cuidado do
meio da pessoa doente.

Mal-estar emocional: Experiéncia emocional multifatorial de natureza psicolo-
gica (cognitiva, comportamental, emocional), social e espiritual que pode inter-
ferir na capacidade de enfrentar adequadamente a doenca, os seus sintomas e
O seu tratamento.

Precariedade social: Conhecimento da insuficiéncia da cobertura das necessi-
dades basicas no ambiente sociofamiliar.

Reducao do poder de aquisi¢cdao: Diminuicdo das receitas causada por fatores
como o fim de um subsidio, mudancas no ambito laboral, etc.

Risco de auséncia de habitagdo: Situacdo em que a pessoa que estd doente
pode sofrer o risco de despejo ou receber danos devido a fatores econdmicos,
laborais, de salubridade ou barreiras arquitetdénicas.

Seguimento pelos servi¢os sociais na atualidade ou anteriormente: Existéncia
de situacdes prévias que exigiram o apoio dos servicos sociais.

Sentimento de ameaca: Sensacdo de pressagio individual ou coletivo sobre a
existéncia de um mal ou perigo que possa causar danos fisicos ou psiquicos.

Situacdo de impacto familiar: Vivéncia de um alto grau de intranquilidade,
inquietacdo ou receio causado pelo processo de informa¢cdo ou comunicacdo
do diagndstico ou pela evolugcdo da doenca. Percecdo de falta de controlo,
impressdo, emocao, incerteza ou perturbacdo de um ou mais membros da
familia.

Situacdo stressante: Presenca de elementos ou fatores geradores de stress na
pessoa doente ou no cuidador ou cuidadores (dentro da individualizacdo de
cada situacao).

Situacado laboral que interfere na evolugao da doenga: Situacdo laboral da pes-
soa doente que pode motivar dificuldades no apoio ou tratamento necessarios.
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Soliddo doméstica: Pessoa doente que vive sozinha em sua casa, situacdo que
afeta a sua percecao de falta de apoio ou cuidado.

Receios e medos: Intranquilidade face a possibilidade de que ocorram situacdes
reais ou imaginarias inesperadas.

Transtorno de conduta ou comportamento: Dificuldades para se adaptar ao
processo de desenvolvimento da doenca que desembocaram em transtornos
do comportamento da pessoa doente.

Transtornos de comportamento pré-modrbidos: Presenca de transtornos de
comportamento pré-morbidos na pessoa doente que dificultam a adaptacado
ao processo.

A estes conceitos poderiam somar-se outros proprios de diferentes meios
culturais, sociedades fechadas, etnias diversas ou tipos concretos de comu-
nidades.

A pretensdo é unificar um minimo de conceitos que facilitem a compreensao
de cada situacdo em particular e ajudem a fazer abordagens de trabalho con-
juntas entre a equipa profissional, a pessoa doente e meio cuidador.

E necessario comentar que os indicadores de complexidade estdo definidos
de forma que pretendem dar a conhecer as circunstancias que podem causar
complicacdes, mas em nenhum caso para marcar ou etiquetar as pessoas envol-
vidas, sendo precisamente o contrario. A compreensdo dos indicadores diagnds-
ticos propicia nos profissionais uma mentalidade aberta e um olhar disposto a
trabalhar para reduzir as condicionantes e, ao mesmo tempo, recuperar as pro-
prias potencialidades das pessoas envolvidas. Trata-se de apresentar ideias cria-
tivas para travar aquilo que possa provocar efeitos nocivos e potenciar sistemas
de melhoria viaveis e exequiveis.

Escalas de avaliacao recomendadas

¢ Questionario de Apoio Social Funcional Duke-UNC

¢« Escala de Avaliacdo Sociofamiliar de Gijon

¢ Escala de Avaliacdo Sociofamiliar de Gijéon em idosos

* Questionario de Barber

* Inventario de Recursos Sociais em idosos

¢ APGAR familiar de comunicacao

« Escala de Avaliacdo de Coesdo e Adaptabilidade Familiar
¢ Teste de Percecdo do Funcionamento Familiar (FF-SIL)

e Escala de Sobrecarga do Cuidador de Zarit
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» Escala de Claudicacdo Familiar

As escalas validadas propostas podem ser Uteis para a realizacdo de estudos
ou investigacdes em que estejam envolvidos conteudos sociais ou relacionados
com o meio cuidador.
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