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Resumo

Ap6s um percurso de aprendizagem, aquisi¢do de conhecimento e de pratica este
é o documento que se apresenta. Um relatdrio, que é um requisito essencial para a
obtencao do grau de mestre em Cuidados Paliativos, que surge no ambito do VIII
Mestrado em Cuidados Paliativos da Escola Superior de Saude Dr. Lopes Dias (ESALD),
do Instituto Politécnico de Castelo Branco.

A apresentacdao deste relatério tem como objetivo descrever as competéncias
adquiridas durante o periodo de pratica clinica, assentes na importancia da
comunicacdo em cuidados paliativos, no suporte e apoio ao doente e familia, no
cuidar em fim de vida e no processo de luto, com descricdo das atividades
desenvolvidas ao longo do estagio.

Foi desenvolvida a tematica do luto numa revisdo sistematica da literatura
subordinada ao tema: Experiéncias vividas pelos profissionais de satide no processo
de luto.

A revisdo sistematica da literatura pretende identificar de forma global, a melhor
evidéncia disponivel, bem como identificar e analisar a experiéncia vivida dos
profissionais de saude face ao processo de luto. Contribuindo para um maior
conhecimento do impacto do luto nos profissionais de saude, apesar das diferentes
culturas, identificando-se a necessidade de maior forma¢ao académica, ndo sé para
melhor atuacdo a nivel laboral, como na facilitacio de um processo de luto saudavel
perante a morte de doentes que acompanham.

Palavras-chave
Pratica especializada; assistente social; cuidados paliativos; profissionais de
saude; luto.
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Abtract

After a journey of learning, acquisition of knowledge and practice, this is the
document that is presented. A report, which is an essential requirement for obtaining
the Master's degree in Palliative Care, which appears within the scope of the VIII
Master's Degree in Palliative Care at Escola Superior de Saude Dr. Lopes Dias (ESALD),
from the Polytechnic Institute of Castelo Branco.

The presentation of this report aims to describe the skills acquired during the
period of clinical practice, based on the importance of communication in palliative
care, in supporting the patient and family, in end-of-life care and in the grieving
process, with a description of the activities developed during the internship.

The theme of mourning was developed in a systematic review of the literature on
the theme: Experiences lived by health professionals in the mourning process.

The systematic review of the literature aims to globally identify the best evidence
available, as well as to identify and analyze the lived experience of health
professionals in the face of the grieving process. Contributing to a greater
understanding of the impact of mourning on health professionals, despite different
cultures, identifying the need for greater academic training, not only for better work
performance, but also in facilitating a healthy mourning process in the face of death of
accompanying patients.

Keywords
Specialized practice; social worker; Palliative care; health professionals;
bereavement.
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Percursos/Momentos:
A pratica especializada do assistente social nos Cuidados Paliativos e as experiéncias vividas pelos profissionais de saide no processo
de luto

1. Introducao

A medida que avangamos no tempo, verificamos que a esperanca média de vida e
consequentemente, o envelhecimento da populacgdo, no global, tem vindo a aumentar.
Prevé-se que na Unido Europeia, até 2060, a propor¢do das pessoas com mais de 65
anos praticamente duplique e das pessoas com mais de 80 anos triplique, tal como
refere o “Livro Branco” da European Association for Palliative Care (EAPC). O
envelhecimento da populagdo representa um enorme desafio no sistema de satide e no
setor social. As doengas cronicas, progressivas, incapacitantes e incuraveis, assim como
a dependéncia resultado das mesmas, exigem respostas e acima de tudo respostas
eficazes, eficientes e centradas na pessoa e na familia. Os Cuidados Paliativos
representam a resposta, a promoc¢ao da qualidade de vida e do sentimento de
dignidade, que se merece até ao ultimo suspiro.

Varias sdo as definicdes de Cuidados Paliativos, e em todas elas, a filosofia e os
objetivos sdo comuns, o impacto da doenca na vida da pessoa, o alivio do sofrimento, o
controlo de sintomas, a comunicacdo eficaz, o apoio a familia e a importancia da
multidisciplinariedade e interdisciplinariedade, de acordo com a lei de bases dos
cuidados paliativos (2012).

A World Health Organization (2002, s.p.) define os Cuidados Paliativos como uma
“abordagem para melhorar a qualidade de vida dos doentes, e respetivas familias, que
enfrentam problemas decorrentes de doenga grave ou incuravel (....), com especial
importancia, para a “prevencao e alivio do sofrimento, recorrendo a uma identificagdao
precoce, avaliacdo e consequente alivio dos problemas fisicos, psicolégicos e
espirituais.” Importante sublinhar que os Cuidados Paliativos devem ser introduzidos,
desde o momento do diagnéstico, fase em que a alteragdo a rotina, a autoimagem, a
relacdo com o eu e com o outro, a busca de respostas, se inicia e se exige um
acompanhamento interdisciplinar, no superior interesse da pessoa com doenca e sua
familia.

O modelo de transicdao progressiva (Fig.1), espelha a introducdao dos cuidados
paliativos, na fase do diagndstico, em que os cuidados curativos ainda se encontram
presentes. A intervencao dos cuidados paliativos, estende-se para além da morte da
pessoa com doenca, centrando-se na familia, no suporte e apoio no processo de luto.

Figura 1-Modelo de Transicao Progressiva Fonte: (Adaptado de OMS 1996 e APCP 2006)
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Outros modelos de prestagdo de cuidados paliativos, tem vindo a ser desenvolvidos.
De acordo com Pippa Hawley (2015) o modelo Disease Management - Enhanced
Model, reconhece a dualidade de uma abordagem que prepara os pacientes para o pior
(morte), mas ainda permite esperanga para o melhor (cura). O objetivo desse modelo
seria ilustrar um processo em que a possibilidade de morrer pode ser introduzida
suavemente em um momento em que os pensamentos de pacientes e familiares podem
ser consumidos pela esperanca de cura. O modelo consiste em dois triangulos
sobrepostos, lembrando uma gravata borboleta, com uma seta apontando da esquerda
para a direita (Fig.2). O primeiro tridngulo representa a gestdo da doenga e o segundo
tridngulo sao os cuidados paliativos. A base do triangulo de cuidados paliativos (final
do modelo) inclui tanto a morte quanto a sobrevivéncia como possiveis desfechos. A
seta indica que este é um processo dinamico com uma mudanga gradual de foco.

Disease Management-Enhanced Model

Chematherapy

Dissase R"!d':l-""!l':iﬂ'\l' Transfusions Palliative
" ey |EEmane theapy  Antinaises diags
ANABEMENT 1o rpoted herapy_Antibictics Care

gy

I

Figura 2. Modelo de “Bow-tie” (Hawley, 2014)

Atualmente o Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos
(PEDCP) 2021-2022, em Portugal, aponta como objetivo para a préxima década, a
introducao do estado de integracdo avancada (Fig. 3) assumindo a atual falta de
equidade a nivel nacional, da acessibilidade aos cuidados paliativos, numa abordagem
paliativa que se quer de exceléncia, promovendo para o efeito, profissionais cada vez
mais dotados de formagao tedrica e pratica e qualificacdo de exceléncia, que possibilite
uma intervencao e acompanhamento centrados na pessoa e na familia., durante o ciclo
de vida.

Reabilitagdo
- N - /"_ ——
/N ') Y \
= / \ Prevengio [ R
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Figura 3 - Estado de integracao avancada Fonte: (PEDCP, 2021/2022)
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Os cuidados paliativos, para responderem adequadamente as necessidades dos
doentes e sua familia, precisam de estar organizados sob a forma de um modelo
integrado com diversos niveis de prestacdo. A abordagem a estes doentes diferencia-
se em acOes paliativas, cuidados paliativos generalistas, cuidados paliativos
especializados e centros de exceléncia. (...). Podem ser prestados em adequada
articulacdo por diferentes tipologias: equipas de cuidados paliativos domiciliarios,
unidades de cuidados paliativos, equipas intrahospitalares de suporte em cuidados
paliativos (Capelas, M. & Coelho, S. 2014).

Seguindo o modelo de organizacdo dos servicos de Cuidados Paliativos, de acordo
com Capelas (2016), uma equipa intrahospitalar de suporte em cuidados paliativos
disponibiliza aconselhamento especializado em cuidados paliativos e apoio a toda a
estrutura hospitalar, doentes, familia e cuidadores no ambiente hospitalar (...). O seu
principal objetivo é o alivio dos multiplos sintomas e sofrimento dos doentes paliativos
nas diferentes enfermarias/servicos do hospital através de consultoria as diferentes
equipas, assim como apoio direto aos doentes e familia. Uma Unidade de Internamento
de Cuidados Paliativos (UICP) presta cuidados especializados a doentes internados,
sendo por isso um servigo especializado em tratar e cuidar do doente paliativo (...)
tendo como objetivos aliviar o desconforto e sofrimento, e se possivel estabilizar o
estado funcional, assim como oferecer ao doente e cuidadores o apoio psicolégico e
social necessario.

0 plano estratégico para o desenvolvimento dos cuidados paliativos (PEDCP) para
o biénio 2021-2022, os modelos de organizacdo e a formagdo académica dos
profissionais de satude, norteiam o nivel diferenciador e exigente na prestacao efetiva
de cuidados paliativos, sendo necessario continuar a promover a formacdo em
cuidados paliativos, de nivel basico, para todos os profissionais de satde, assim como
a formacgao avanc¢ada, para todos os profissionais das equipas de cuidados paliativos.
Promover a formacdo nos niveis basico, intermédio e avangado e apostar na formagao
continua. (PEDCP, 2021,2022).

A profunda consciencializagdo como profissional e como pessoa, da dificuldade no
acesso e universalidade aos cuidados paliativos no momento de maior
vulnerabilidade do doente, dos seus cuidadores/familias, do respeito pelo seu Eu,
pelo seu corpo, no processo de aceitacdo da finitude, na proximidade do fim de uma
vida que foi significativa e que merece ser vivida com dignidade e respeito, exigem que
a formacdo e especializacao dos profissionais seja uma prioridade.

0 apoio no luto a familia e/ou cuidadores, como area de intervencao em cuidados
paliativos, exige dos profissionais de satde formacao especializada, pelo que
trabalhar as questdes do processo de morrer e da morte, envolvem competéncias e
habilidades de comunicacdo, de gestao de emogdes, de observacao, empatia, controlo
de sintomas e avaliacdo das necessidades, que diariamente os profissionais sao
confrontados.

Face a esta exigente area de cuidados, procura-se com este relatério, através de
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uma revisio sistematica da literatura, demonstrar a melhor evidéncia, identificar e
analisar as experiéncias vividas pelos profissionais de satude face ao luto e dar um
importante contributo para a melhoria da pratica dos profissionais de satude.

E neste contexto que se apresenta o relatrio, que esta organizado em trés partes,
sendo que a primeira é dirigida a descricao do local do estagio, o seu funcionamento e
a reflexdo critica da pratica clinica. A segunda destaca-se pela area de tematica
escolhida para o estudo, e o respetivo processo de investigacdo: uma revisao
sistematica da literatura, face a uma pergunta de partida: as experiéncias vividas
pelos profissionais de satide no processo de luto, e a terceira parte dirigida as
conclusdes em que esteve sempre presente o tema central: a pratica especializada do
assistente social em CP e as experiéncias vividas pelos profissionais de sadde face ao
luto.

2. Estagio de pratica clinica na Equipa Intrahospitalar de
Suporte em Cuidados Paliativos: O contexto

A Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados paliativos (EIHSCP) de um
Centro Hospitalar da Regido Centro de Portugal foi o local escolhido para a realizacao
do estagio de pratica clinica, cuja atividade se iniciou em 2018.

A escolha desta equipa recaiu sobre varios aspetos: por ser uma referéncia na area
dos Cuidados Paliativos com profissionais especializados, nomeadamente assistente
social; experiéncia em Cuidados Paliativos em meio hospitalar; facilidade de acesso por
relativa proximidade, e pela oportunidade de conhecer e vivenciar outras realidades
no percurso de aquisicdo de competéncias com a perspetiva de benchmarking de
constituir uma Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos (ECSCP) no
Agrupamento de Centros de Saude (ACES) onde desenvolvo a minha atividade
profissional como assistente social.

A EIHSCP é uma estrutura que integra o servico de Cuidados Paliativos do hospital
e que, para além desta tipologia de resposta, inclui uma Unidade de internamento em
Cuidados Paliativos (UICP), a consulta externa e hospital de dia.

A EIHSCP tem como objetivo, prevenir e acompanhar o sofrimento decorrente de
uma doenca grave, prolongada, incuravel e progressiva, e proporcionar a maxima
qualidade de vida ao doente e sua familia. Proporciona suporte no processo de
adaptacdo a perda decorrente do processo de doencga, no processo de morrer e no
acompanhamento no processo de luto.

A sua intervencdo passa por delinear um plano de atuagdo/intervencao,
regularmente revisto, ajuste terapéutico e a programac¢dao de novas consultas e/ou
avaliacdo da necessidade de outro tipo de intervencao. A equipa é constituida por trés
médicas, cinco enfermeiras, uma assistente social (também afeta a outros servigos do
CH X) uma psicologa (que presta apoio também a UICP) e duas assistentes
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operacionais.

O aumento de pedidos de colaboracao por parte dos diversos servigos de
internamento do hospital, refletem a necessidade de alocar mais profissionais a
EIHSCP. Centrado no objetivo de prestar mais e melhores cuidados paliativos, o centro
hospitalar investe na integracdo de mais profissionais, médicos e enfermeiros, que se
preparam para integrar a equipa.

0 espaco fisico da EIHSCP, partilhado com o espaco de hospital de dia e de consulta
externa é composto por uma sala de reunides, de registos e de atendimento ao doente
e seus familiares; um gabinete médico; uma sala multiuso para conferéncias
familiares e consultas de psicologia, entre outros; e ainda uma sala que recebe os
doentes para tratamento/controlo de sintomas. Esta unidade funciona de 22 a 62
feira, das 9h as 18h. O espago fisico da equipa é acolhedor, contudo também é
manifestamente insuficiente quanto aos recursos materiais e no que respeita ao
numero de equipamento informatico face ao niimero de profissionais que estdo afetos
a equipa e aos estagiarios, sendo necessario uma boa gestao e articulagdo entre todos
os elementos para a realizagdo dos registos nas diversas plataformas informaticas,
sendo ocasionalmente necessario recorrer a outros gabinetes de outros servigos do

hospital.

Na sua estratégia organizativa, a EIHSCP reune diariamente para discussdo dos
diversos pedidos de colaboracao provenientes dos varios servicos de internamento do
hospital, que vao oscilando, apesar de se identificar semanalmente, e em média, um
acréscimo dos mesmos. Estas reunides antecedem as visitas aos servicos de
internamento. Sao validadas todas as informacdes disponiveis nos registos clinicos e
definida pela equipa o melhor plano de cuidados. Todos os doentes sdo visitados pela
equipa e nas novas admissoes, aos doentes que se encontram licidos e orientados, sao
prestadas informagdes quanto ao objetivo e acompanhamento da mesma, ajuste
terapéutico, e a garantia de contacto com as familias para o devido esclarecimento de
duvidas/ informacgdes. As consultas acontecem habitualmente no periodo da manha e
eventualmente no inicio da tarde, contudo e face ao elevado nimero das mesmas
raramente se consegue cumprir o horario estabelecido, existindo ainda consultas em
regime de extra agendamento, pelo que nesses dias o tempo de espera é maior,
impossibilitando momentos de pausa na equipa.

Desde o inicio do estagio de pratica clinica, que o mesmo foi dirigido e decorreu
maioritariamente na EIHSCP, sendo fundamental para mim desenvolver competéncias
e absorver o maximo de conhecimento, aprendizagem e habilidades necessarias, pelo
que foi com grande satisfacdo que tive a oportunidade de realizar o estagio em
simultdneo, uma vez por semana, na UICP do CH X.

A UICP, cujas instalagdes se encontram noutro hospital, foi inaugurada em marco
de 2021, por reestruturacdo de um antigo servigo de Cirurgia Geral. Tem capacidade
para 12 camas, em 10 quartos num espac¢o fisico adequado a individualidade,
privacidade e conforto necessarios ao doente e a sua familia. Conta ainda com um
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gabinete destinado as reunides de equipa; outro para a coordena¢do; uma sala para
conferencias familiares; sala de tratamentos; duas casas de banho; zona de limpos e
sujos; refeitorio e sala de convivio, atividades e/ou formacio. E constituida por duas
médicas, quinze enfermeiras, uma assistente social (afeta também a outros servigos
do CH X) uma psicoéloga (também afeta a EIHSCP) e oito assistentes operacionais.

Na UICP as reunides da equipa multidisciplinar acontecem semanalmente, as
quartas-feiras, embora diariamente ocorram reunides de passagem de turno, de
informacao e discussdo de planos de cuidados/intervencgao.

0 servico de Cuidados Paliativos prima por uma boa articulacido entre as diferentes
respostas e os demais servigos da comunidade, instituicdes, RNCCI, ACES e respetivas
unidades funcionais de diversos hospitais, sendo este o principio basilar de uma
estrutura funcional em rede.

3. Objetivos da pratica clinica

Os objetivos da pratica clinica como Assistente Social, pretenderam ir ao encontro
das competéncias especificas enunciadas pelo Grupo de Trabalho de Servigo Social da
European Association for Palliative Care (2015) comprometendo-se sempre a cumprir
e respeitar com a maior dignidade ética, deontoldgica, relacional, cientifica e
profissional os pressupostos exigidos a melhor interven¢do e acompanhamento a
pessoa com sofrimento decorrente da doenga e sua familia.

Assim apresentam-se na seguinte tabela, os objetivos e competéncias
anteriormente definidos no projeto que antecedeu o estagio de pratica clinica, visando
a obtencdo do grau de mestre.
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Tabela 1 - Objetivos gerais e especificos da pratica clinica

Objetivos gerais

Objetivos especificos

Compreender e aplicar os valores e principios
dos Cuidados Paliativos (CP) na sua préatica
assistencial

» Conhecer a dindmica de trabalho da EIHSCP;

» Agir de forma reflexiva e ética com base nos valores e
principios inerentes na pratica desenvolvida com os demais
profissionais, pessoas com necessidades de CP e suas familias;

» Divulgar os valores e principios dos CP a utentes e
colaboradores do hospital.

Demonstrar competéncias na
implementacdo de um plano assistencial de
qualidade a pessoa com doenga cronica,
avancada e progressiva, a sua familia e ao seu
grupo social de pertenga, maximizando a sua
qualidade de vida e diminuindo o sofrimento em
conformidade com a filosofia dos CP, sempre em
colaboragdo com a restante equipa
interdisciplinar

» Elaborar planos assistenciais de qualidade dirigidos a
pessoa com doenga cronica, avancada e progressiva e sua
familia em colaborag¢do com a equipa interdisciplinar;

» Relacionar conhecimentos adquiridos anteriormente,
respeitantes a comunicag¢do, controlo de sintomas, apoio a
familia no luto e trabalho em equipa;

» Conhecer a pratica da Assistente Social na equipa
interdisciplinar;

» Avaliar as necessidades sociais das pessoas e sua familia;

» Avaliar as carateristicas socioecondémicas, demograficas e
culturais da pessoa;

» Conhecer e facilitar o acesso a meios de apoio a pessoa e
sua familia disponiveis na comunidade.

Demonstrar capacidade de reflexdo ética e
critica na andlise de assuntos complexos
inerentes a pratica dos CP;

» Relacionar questGes praticas e reais
conhecimentos adquiridos anteriormente;
» Elaborar reflexdo critica sobre a andlise de um assunto

complexo inerente a pratica dos CP.

com

Desenvolver  experiéncias de  prdtica
assistencial junto de diferentes equipas de CP,
em regime de internamento.

» Conhecer estratégias e metodologias, utilizadas pela
equipa, no processo de luto com a pessoa;

» ldentificar barreiras a comunica¢do no processo de luto;

» Refletir sobre as relagdes entre profissionais/familiares e a
pessoa;

» Aprofundar conhecimentos e praticas nos quatro pilares
dos CP e processo de luto na pessoa acompanhada pela
equipa;

» Compreender a experiéncia vivida no processo de luto
pelos assistentes sociais;

» Desenvolver aspetos praticos relacionados com a
intervengdo na consulta de apoio ao luto.

Desenvolver a capacidade de reflexdo critica
das praticas assistenciais observadas no periodo
de estagio clinico, mediante a elaboragdo de um
relatdrio final e da construcdo
de um plano de implementacdo de uma equipa
de CP.

- Promover registos diarios sobre casos clinicos e situagdes
especificas de pratica assistencial.

» Discutir praticas assistenciais observadas no periodo de
estdgio clinico em reunido de grupo/equipa;

» Construir um plano de proposta de implementacgao de
uma Equipa Comunitdria de Suporte em Cuidados Paliativos
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4. Os Pilares fundamentais dos Cuidados Paliativos

Varias sdo as referéncias bibliograficas que definem os pilares dos Cuidados
Paliativos enquadrados na sua filosofia, pelo que se aborda uma breve
conceptualizacdo dos mesmos, fazendo referéncia a casos acompanhados durante o
estagio de pratica clinica.

Os profissionais que constituem as equipas especializadas em CP norteiam a sua
pratica, e de acordo com diversos autores (Twycross, 2003; Barbosa e Neto, 2016),
naqueles que sdo os pilares desta area de intervengdo: a comunicagao, trabalho em
equipa, controlo de sintomas e apoio a familia. Estes pilares sdo essenciais no
desenvolvimento das competéncias especializadas dos profissionais de saude
integrados numa equipa de CP.

4.1. Comunica¢ao

Em Cuidados Paliativos, a semelhanca de outros cuidados de saude, a relacao
terapéutica é estabelecida através da comunicac¢do. Neste sentido, este é um topico de
bastante relevancia, na medida em que se constitui como uma ferramenta
indispensavel na pratica, sendo até equiparada a importancia de um diagndstico (Neto,
Querido & Salazar, 2016). Podemos definir comunicagdo como um processo dinamico
e multidirecional em que existe uma troca e partilha de informagao, emogdes e atitudes,
que implica uma constante adaptacdo a uma realidade em constante mudanca (Gask,
2000).

Importa salientar que as competéncias comunicacionais ndo sdo competéncias que
possam ser trabalhadas com o tempo, mas sim com a sua adequagdo na pratica, onde
existe consideracao por um discurso oportuno e que as condi¢des vivenciadas pela
pandemia recente realgaram a necessidade de estabelecer comunicacdo adequada
relativa a progressao da doenca e a proximidade do fim de vida (Eckberg et al.,, 2021).

A introducdo de questdes abertas de convite a colocacdo das verdadeiras
preocupacoes dos doentes e familias, e envolver as familias nas discussoes de fim de
vida revelaram-se ser uma mais-valia para uma comunicacdo adequada e eficaz
(Ekberg et al.,, 2021).

Uma comunicagao eficaz em Cuidados Paliativos traduz-se em beneficios para todos
os envolvidos: isto é, tanto para os doentes como para os profissionais de satde.
Existindo uma comunica¢do eficaz, as necessidades existentes sao de mais facil
identificacdo, o que proporciona ao doente um sentimento de compreensao e confianca
0 que, por sua vez, ird reduzir os niveis de ansiedade e restantes sintomas inerentes
aos Cuidados Paliativos.

A comunicagdo sobre o fim da vida e os cuidados em fim de vida sdo
extremamente importantes para fornecer assisténcia de qualidade a medida que as
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pessoas se aproximam da morte. Tal comunica¢do é muitas vezes complexa e envolve
muitas pessoas (pacientes, familiares, cuidadores, profissionais de saude) (Ryan et al.,
2022). Nao obstante, ainda é escassa a evidéncia sobre os efeitos da comunica¢do na
satisfacdo do profissional de saide ou na satisfagio com a comunicacdo que
estabelecem com os doentes e suas familias, sendo necessarios mais estudos com uso
a metodologias mistas na investigacdo dos efeitos da comunica¢do e das suas formas
mais eficazes (Ryan et al.,, 2022).

A comunicacdo é assim um instrumento fundamental utilizado para suavizar o
sofrimento ou para o prevenir, fazendo-o da maneira mais correta e transmitindo
serenidade e confianca (Salazar & Duarte, 2017), ao doente e a familia num momento
crucial das suas vidas, em que se encontram fragilizados pela presenca da doenga e
progressdo da mesma, tomada de consciéncia das suas limitacdes e dependéncia, do
impacto da alteracdo da sua imagem corporal e também das suas familias/cuidadores
que tem o desafio de prestar o apoio diario e lidar com o potencial momento de perda,
a curto ou médio prazo.

As conversas de fim de vida no hospital devem servir para dar aos pacientes a
oportunidade de considerar futuras op¢des de tratamento e ajuda-los a esclarecer seus
valores e desejos antes que se torne relevante tomar decisdes sobre o tratamento. Isso
pode significar que os pacientes e seus familiares ndo abordam os problemas de
questdes de fim de vida. H4 uma falta de conhecimento sobre quem é responsavel por
conduzir essas conversas e quando e em que circunstancias elas sao conduzidas
(Bergenholtz, Timm & Missel, 2019).

Verificam-se varias barreiras a comunicacdo sobre as questdes de progressdo da
doenca e fim de vida, sobretudo no que respeita as competéncias interdisciplinares
destas conversas, ao seu conteudo e ao contexto em que acontecem (Bergenholtz et al.,
2019). Ha um crescente reconhecimento de que uma gama diversificada de
profissionais de saude precisa de competéncia em abordagens paliativas de cuidados.
A comunicac¢ao eficaz € um componente central de tal pratica.

A revisdao da evidéncia mais recente (Ekberg et al., 2021) suporta e reafirma
algumas boas praticas comunicacionais que se tiveram em consideracdo no
desenvolvimento da pratica clinica, nomeadamente providenciar oportunidades para
que os doentes e familias expressem as suas necessidades e preocupagdes, iniciando e
centrando a comunicacao na perspetiva dos mesmos, antes de desvendar a perspetiva
do profissional; sempre que possivel devolver a linguagem aos doentes e familias
através de reformulacdo, clarificacdo e resumo; criar oportunidades para discutir o
futuro, explorando cendrios hipotéticos; ser claro sobre a incerteza e que as
indefini¢des do progndstico nao sao incompativeis com as discussdes sobre o fim da
vida; revelar sensibilidade e foco nos aspetos positivos.

Alguns doentes e/ou familiares verbalizam desconhecer o diagndstico, mau
progndstico, ou situacdes de UDHV. Confrontados com o impacto da informacgéo, é
exigido aos elementos da equipa habilidades e competéncias comunicacionais e
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emocionais, dedicando tempo e espa¢o para a manifestacdo de revolta, choro, tristeza
e esclarecimento de davidas e informacdes e/ou op¢des, desejos e decisoes.

4.2. Trabalho em Equipa

A importancia do papel de todas as areas profissionais é determinante no trabalho
de equipa e reflexo da prestacdo de cuidados ao doente e sua familia/cuidadores.

A intervencdo do assistente social s6 pode ser entendida num contexto de equipa,
trabalho em equipa e articulacao em equipa. Como refere Crawford e Price (2003), o
trabalho em equipa tem sido parte integrante da filosofia dos cuidados paliativos desde
0 seu aparecimento, consagrando um dos seus padrdes e estando inserido na sua
pratica. Nenhum profissional de satide tem conhecimentos suficientes para sozinho,
prestar todos os cuidados de satde a um utente (Orchard, Curran, & Kabene,2005).

As intervengdes sdo amplas e nas varias dimensdes, pelo que todas as areas
profissionais assumem um papel determinante na elaboragao de estratégias e planos
focados no doente, na minimizagdo do seu sofrimento e das suas familias/cuidadores.

0 trabalho em equipa é por isso considerado como um processo multidisciplinar e
interdisciplinar em constante dindmica. De acordo com a Lei de Bases dos Cuidados
Paliativos (referenciados em Sapeta, Queirds & Alves, 2020), este é definido como “a
complementaridade de atuacdo entre diferentes especialidades profissionais” em que
existe um estabelecimento de objetivos em comum que se constituem como orientacao
para a pratica entre os profissionais da equipa (Capelas, 2014 citado por Sapeta et al,,
2020).

Arevisado da literatura recente aponta para a importancia e relevancia da equipa em
CP (Fernando & Hughes, 2019). A evidéncia mostra que uma abordagem de equipa
multidisciplinar é mais adequada para fornecer cuidados paliativos ideais; a dinamica
dentro da equipa pode influenciar os membros individuais e a equipa como um todo de
forma favoravel e, as vezes, adversamente (...). A realizacdo de auditorias clinicas
regulares e o fornecimento de oportunidades de desenvolvimento profissional
continuo para os membros da equipe sdo fundamentais para manter os padrdes de
cuidados por equipes multidisciplinares de CP (Fernando & Hughes, 2019).

Desta forma, as equipas de Cuidados Paliativos devem ser constituidas por
profissionais de varias areas, empenhadas no propiciar de bem-estar global no doente
e familia; sdo, assim, constituidas por: médicos, enfermeiros, fisioterapeuta, terapeuta
ocupacional, psicélogo e assistente social (Ribeiro & Martinez, 2016). Ressalta-se ainda
que, sendo o ser humano um ser holistico, importa que se considerem as varias esferas
que o constituem - pressupondo que quando uma funciona mal, todas as outras sdo
afetadas (Ribeiro & Martinez, 2016).

10
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4.3. Apoio a Familia e a Importancia das Conferéncias Familiares

Sendo a base e de elevada importéncia estes quatro pilares, grande parte da atuacao
do assistente social no ambito da EIHSCP é desenvolvida com as familias.

A intervencao em Cuidados Paliativos ndo podera cingir-se apenas ao doente,
sendo a familia merecedora de um igual acompanhamento; remete-se, desta forma, a
consideragdo de ambos de forma homogénea aquando da intervengao.

O assistente social tem que avaliar quais as necessidades especificas dos
familiares e, ao encaminha-los para o apoio especializado mais adequado, favorecem
a continuacao dos objetivos (Carcer, 2000).

Neste sentido, sdo consideradas as necessidades, objetivos, vontades e preferéncias
ndo sé do doente como das suas familias, o que oferece a estas ultimas um processo
continuo de apoio a todos os niveis: seja na gestdo da doenca do doente e
acompanhamento do mesmo como no posterior processo de luto (Capelas, Coelho,
Silva & Ferreira, 2017; Gémez-Batiste, Connor, Murray, Krakauer, Radbruch, Luyirika
& Foley, 2017). .

A doenga, sendo uma contrariedade na vida, ndo afeta as familias de igual forma,
pois a maneira de a enfrentar depende das suas experiéncias, do tipo de relacdes,
sentimentos, afetos partilhados (Twigg, 2010). Assim, a atengao atribuida a familia ndo
deve, nunca, ser desconsiderada, na medida em que as alteracdes emocionais como
resposta a doenc¢a terminal do familiar poderdao causar na prdépria um entrave ao
acompanhamento saudavel do mesmo (Ribeiro & Martinez, 2016).

O objetivo do apoio a familia por parte das equipas de Cuidados Paliativos foca-se
assim, em proporcionar um ambiente favoravel ao cumprimento do seu papel
enquanto cuidadora, e acompanhar ao longo do processo de doenca do seu familiar, na
perspetiva de uma gestdo da perda o mais saudavel possivel.

Os cuidados paliativos centram-se também no que de muito precioso se valoriza, o
tempo dirigido e proporcionado ao doente e a sua familia, que é intenso, cheio de
respeito, de siléncios repletos de sentido, de partilha, de garantias de controlo de
sintomas, de medidas de conforto, de esclarecimentos, sendo também para os
profissionais da EIHSCP, uma construgdo e um desafio diario.

Trabalhar em conjunto com a familia e a equipa na identificagio de opcgdes,
objetivos e prioridades relacionadas com o plano de cuidados dirigido, priorizar e
garantir o acesso a direitos e beneficios sociais disponiveis, promovendo a advocacia
social, aferir rede de apoio familiar, de servigos disponiveis na comunidade, apoio no
processo de luto e luto antecipatério, sdo areas de atuacdao do assistente social em
cuidados paliativos, que promovem em conjunto um cuidado holistico fundamental no
bem estar do doente e da sua familia.

Reigada, Carneiro e Oliveira (2009), consideram que um precioso instrumento de
trabalho em cuidados paliativos (...) sdo as conferéncias familiares, considerado um

11
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meio terapéutico que fomenta o didlogo, a troca de impressoes e a tomada de decisoes.
As conferéncias familiares (CF) sdo parte integrante da intervencao em CP, sendo que
a sua realizacao contribui para a clarificacao dos objetivos dos cuidados, o refor¢o da
resolucao de problemas e a prestacao de apoio e aconselhamento (Neto, 2003, p. 70).

Na EIHSCP e na UICP, as conferéncias familiares (Neto, I. G.,2003) sdo uma
intervencao crucial e fundamental, tendo como objetivos fundamentais:

A promocdo de momentos de informacao, esclarecimentos e duvidas;
A partilha de emogdes e sentimentos;

Reforco positivo do papel da familia;

De envolvimento e apoio na tomada de decisdes;

Na promogao da esperanga;

Gestdo das expetativas;

Na promogao da autonomia;

Preservacdo dos papeis de todos os elementos do agregado
familiar o maximo de tempo possivel;

Promocgado da autoestima;

Discutir e estabelecer objetivos exequiveis;

Estimular para a aprendizagem e continuidade de cuidados;

Garantia da instituicdo de medidas de conforto e controlo de sintomas;
Respeito pelos desejos do doente;

No incentivo a despedida;

Avaliagdo das necessidades sociais, e articulagdo com as varias respostas;

Apoiar no processo de preparacao para a perda e para o luto antecipatorio.

As CF assumem assim um papel muito importante, e de enorme impacto emocional
para o doente (quando retine condi¢bes para estar presente) para os familiares e para
os profissionais. Nelas, valida-se o nivel de conhecimento da doenga por parte da
familia/cuidadores, o impacto da consciencializacao para a perda, da proximidade da
morte, 0s projetos que ficam por realizar, as questdes que ficam por responder.

Durante o estagio de pratica clinica, estabeleci contacto com cuidadores/familiares
na marcacao e participacdo em CF, de situacdes de provaveis UDHV, que assumem um
papel importantissimo na intervengdo, apoio e suporte as suas familias na preparacao
para a perda. As CF acontecem de acordo com a identificagdo da necessidade e/ou da
urgéncia de cada caso/situacao.

Uma CF na EIHSCP, teve como objetivo a preparacao para a alta de uma doente que
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se encontrava num servico de internamento e que, estabelecido o controlo clinico e
com a concordancia da mesma, o plano delineado foi o regresso ao domicilio. Contou
com a presen¢a dos sobrinhos (Unicos familiares), a assistente social, eu e uma
enfermeira. Os sobrinhos referiram por variados motivos ndo conseguir prestar
cuidados, pelo que foi proposto a integracdao em resposta de ERPI. Situacdo que em
articulagdo com as respostas da comunidade, possibilitou aadmissao numa ERPI, ainda
que fossem necessarios alguns dias no domicilio de um dos sobrinhos, até a admissao
efetiva. A partilha de informagdo com uma familia, e a tomada de decisdo no regresso a
casa do seu familiar em UDHV, respeitou o seu desejo em passar o dia de aniversario
no domicilio. A equipa garantiu o apoio e encaminhamento para a ECCI, tendo sido
assinado o consentimento informado.

Na UICP, as CF acontecem aquando da admissdo do doente, e da sua
familia/cuidadores e a equipa multidisciplinar, sendo habitualmente moderada pela
assistente social. Aimportancia do papel de todas as areas profissionais é determinante
no trabalho de equipa e reflexo da prestacao de cuidados ao doente e sua familia.

Muitas das CF na UICP, tem como objetivo a preparagdo para a perda, como o caso
de uma doente com diagndstico de neoplasia da mama, face a situagdo provavel de
UDHV. Contou com a presenc¢a da familia, varios elementos da equipa, incluindo
enfermeiras, médicas, psicologa, a minha orientadora e eu. Foi validado o nivel de
conhecimento da doenga e mau prognostico da mesma por parte da familia. Foi ainda
disponibilizado suporte psicoemocional a familia e encaminhamento para a consulta
de psicologia. As habilidades na comunicacdo, os tempos, a partilha de informacao, a
garantia de que o controlo de sintomas € instituido, sdo e foram fundamentais para que
a familia verbalizasse no final da CF, que “apesar de saber que ela vai morrer, é
importante saber que ndo vai morrer sozinha e em sofrimento”. Assim, a conferéncia
familiar resultante da agao coordenada de uma equipa interdisciplinar, com objetivos
em comum e com enfoque no utente e familia (Fineberg, 2005) desempenha um papel
importante na comunicacao eficaz e adequada no que respeita a discussao de
assuntos relevantes para a progressao da doenca e fim de vida (Ryan et al., 2022).

4.4 Controlo de Sintomas

O controlo de sintomas é uma das ferramentas essenciais em Cuidados Paliativos
(Freire, 2021). No entanto, importa definir o que é um “sintoma” para melhor agir na
pratica profissional; segundo Freire (2021), um sintoma é a “perce¢ao somato-psiquica
em resposta a um estimulo noéxico, real ou potencial. Subjetivo, s6 pode ser descrito
pelo proprio, sendo essa descricdo modulada por aspetos como estado de animo,
significado, ambiente, grau de adaptacao emocional a situacdo” (pp. 19). Indica-se,
ainda, que o sintoma pode ser multiplo e/ou combinado, com determinada evolucao, o
que lhe concede um caracter multidimensional e causas multifatoriais. Neste sentido,
é verificado que os sintomas tém uma elevada prevaléncia nos Cuidados Paliativos,
sendo uma das variaveis que mais impactam negativamente o quotidiano dos doentes
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e da sua familia.

E neste enquadramento que se presta o controlo sintomatico, tendo sempre em
consideracdo, segundo Neto (2017), o correto modelo de decisdao, com ponderacgdo
relativamente as diferentes interven¢des em funcao dos objetivos de cuidados, dos
valores do doente e dos beneficios gerados. Tera sempre de se adaptar este cuidado e
controlo ndo s6 aos sintomas em si, mas também ao contexto de cada doente - sempre
consoante a sua trajetdria de vida, de doenca e crencgas pessoais (Neto, 2017).

Num servigo de internamento do CH X, o Sr. C, casado, com dois filhos, refere que
gostaria de ver respeitada a sua vontade, da ndo administragdo de morfina, pois associa
a desorientacdo e a periodos de alucina¢des. Face a presenca de descontrolo de
sintomas, foi informado dos seus beneficios, contudo assegurado o respeito pela sua
decisdo. Aferi algumas informacdes, quanto a autonomia prévia, suporte familiar e
contacto da esposa. No contacto estabelecido, a esposa refere “eu e os filhos sabemos
tudo da doenga dele, do diagndstico e que a situagdo é muito grave. Sabemos que vai
morrer”, refere que o receio do marido quando a morfina em concreto, prendia-se com
a associacao ao fim de vida, sendo essa a grande dificuldade de aceitacdo do farmaco.
Expliquei a esposa o pedido de colaboragdo efetuado a equipa, o objetivo do mesmo e
da garantia de acompanhamento ao marido e a familia. Validei aspetos de autonomia
prévia, situagdo socio familiar, e constatei a inexisténcia de conspiragdo do siléncio no
seio deste agregado e do suporte efetivo desta esposa. Agradeceu o contacto e referiu
ser muito importante sentirem-se acompanhados e informados.

Os contactos telefénicos sdo também uma ferramenta importantissima na
intervencao do assistente social e agilizacdo de aspetos e valida¢do de informacao de
cada caso/ situacdo. Nessa mesma noite e face ao descontrolo dos diversos sintomas,
acabou por ser o préprio a solicitar a administracao do farmaco. No dia seguinte, o
proprio referiu sentir-se mais tranquilo.

0 sofrimento fisico, psicoldgico, social e espiritual sdo uma realidade em CP, por isso
a intervengdo pressupde competéncias robustas no tratamento de sintomas, mas
também na comunicacgao e na relacao terapéutica (Neto, 2020).

A validacao de sintomas, ajustes terapéuticos, medidas de conforto, e/ou outros
procedimentos e tratamentos focados na promoc¢ao do bem estar do doente, melhor
qualidade de vida, sentimento de investimento, que é muitas vezes partilhado pela
propria pessoa “ndo desistam de mim”, “ndo quero ter dor” ,“vou morrer, mas ndo quero
sofrer”, sdo uma das areas fundamentais da intervencao em CP em que o impacto é

maior e mais rapidamente sentido, tanto pelo doente como pela sua familia/cuidador.

A dor é o sintoma mais inquietante e que causa maior impacto, sendo uma
experiéncia individual e dimensionalmente mais incapacitante. Cicely Saunders
apresentava em 1960, a Dor Total. referente a presenca de componentes emocionais,
espirituais e sociais da dor, muito para além da sua expressao fisica.

A dor total é um conceito que define as dreas de sofrimento do ser humano, nas suas
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varias dimensoes, fisica, emocional, espiritual e social. No seguimento da progressao
de uma doenca, a dimensao da dor é sentida de uma forma muito individual e com
impacto muito préprio. A presenca de uma doenca interfere no quotidiano da vida da
pessoa e da sua familia, promove o isolamento social, altera¢do e conce¢do da imagem
corporal que cada pessoa tem de si mesmo e pela alteracao do estado de dependéncia.
A identificagdo da dor e a sua dimensdo permitem uma abordagem interdisciplinar
mais eficaz proporcionando melhor bem-estar e qualidade de vida, mantendo o doente
0 mais ativo possivel e durante o maximo de tempo possivel. Sendo a sua avaliacdo e
controlo eficazes, diminuem o sofrimento e promovem conforto e maior bem-estar ao
doente e a sua familia. Em cuidados paliativos, utilizam-se varias escalas que
promovem uma melhor comunicacdo entre o doente e o profissional de satide na
classificacao do nivel de dor e da sua intensidade, registando-se o nimero equivalente
ao grau de dor sentida/verbalizada, possibilitando de forma eficaz o seu controlo
(Figura 4).

Escala Visual Analdgica

I Sem Dor Dor Ma

Escala Numérica

SemDor|0|1I2I3|4I5|6I7IB|9I10| Dor Maxima

Escala Qualitativa

[ Sem Dor I Dor Ligeira I Dor Moderada l Dor Intensa I Dor Maxima l

Escala de Faces

3 4

0 1 2 5
(Sem Dor) (Dor Maxima)

Figura 4 - Representacao das quatro escalas da dor (DGS, 2003)

5. Reflexao critica do percurso de pratica clinica a luz das
competéncias do Servico Social em Cuidados Paliativos

Segundo a International Federation of Social Workers (IFSW) e a International
Association of Schools of Social Work (IASSW) (Julho 2014), o Servico Social é uma
profissao de intervencdo e uma disciplina académica que promove o desenvolvimento
e a mudanca social, a coesdo social, o empoderamento e a promog¢ao da Pessoa. Os
principios da justica social, dos direitos humanos, da responsabilidade coletiva e do
respeito pela diversidade sdo centrais ao servico social. A pratica clinica, é um meio
de consolidacdao do conhecimento tedérico, que permite um melhor enquadramento da
intervencdo dos Cuidados Paliativos, junto das equipas multidisciplinares, sendo a
formacao especializada e o conhecimento cientifico, importantes ferramentas para
uma adequada pratica assistencial.
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A formacgao é fundamental para o desenvolvimento de competéncias em CP das
equipas multidisciplinares e para garantir os diferentes graus de complexidade das
intervencoes, sendo por isso um eixo estratégico, tal como refere o plano estratégico
para o desenvolvimento dos cuidados paliativo (2021/2022).

O periodo de estagio de pratica clinica, que se realizou nos meses de dezembro de
2021 a margo de 2022, permitiu a observacao, aquisicio de conhecimento e
competéncias de comunicacao (escuta ativa), de empatia e respostas adequadas as
necessidades identificadas, em equipa e em articulacdo com os recursos.

Durante este periodo, foram aprofundados os pilares dos Cuidados Paliativos (CP),
tendo por base a pratica especializada que se exige a um assistente social num servico
de CP, bem como a temdtica que desencadeou o projeto de investiga¢do, o luto as
experiéncias vividas pelos profissionais de saude no processo de luto.

Neste ambito, desenvolvi varias atividades planeadas no projeto de estagio, e que
serdo descritas ao longo do documento que se apresenta, dando visibilidade a riqueza
das aprendizagens proporcionadas pelo contexto e sobretudo facilitadas pela equipa
de profissionais especializados, numa d4rea de cuidados tdo exigente e tdo
profundamente diferenciadora. Pelo que, se apresenta a reflexdo critica referente a
pratica clinica, enquadrada nas competéncias do Assistente Social em CP, e sustentada
em evidéncia cientifica.

Durante o percurso de estagio, foi possivel validar as competéncias exigidas ao
assistente social, usando como metodologia, a observacdo, a escuta ativa, a
aprendizagem e introducdo dos conhecimentos teoricos e a sua aplicabilidade, bem
como no suporte e a pesquisa de manuais assentes no cuidar em Cuidados Paliativos.

Participar nas atividades da equipa, respeitando os timings e o plano de cuidados
dirigido, mantendo o foco na observacao, organizacgdo e intervencdo da equipa, foi uma
mais-valia na busca de alcangar as competéncias exigidas.

A intervencdo ativa e progressivamente auténoma, foi crucial na avaliacdo dos
casos/ situagdes muitas delas impactantes e desafiantes, revelando-se determinante
na aquisicdo de conhecimento especializado que se exige refletir na pratica assistencial.
Da observacao e intervencdo desenvolvidas, foi possivel identificar as respostas mais
adequadas a cada caso/situacdo, em articulacdo e desenvolver aptidoes que me
permitam ser melhor profissional e melhor pessoa.

Em contexto de consulta, no hospital de dia, conheci uma doente com controlo de
sintomas efetuado, que ia sempre sozinha as consultas, mantendo a sua vida ativa,
expressando a vontade de continuar a trabalhar e a cuidar dos seus. Durante as
consultas, verbalizava a vontade de conhecer o namorado da sua neta de 10 meses.
Referiu sentir-se apreensiva quanto ao futuro. Estava a ser acompanhada pela
psicéloga da equipa. Validei o apoio da familia, as condi¢des socioeconémicas, os
beneficios sociais (ja atribuidos), ndo sendo possivel utilizar instrumentos de
abordagem familiar ou escalas de avaliacdo, pois os tempos na equipa sao escassos,
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face ao namero elevado de consultas, ndo sendo possivel a sua aplicacao.

Explorar ou aprofundar questdes sobre a existéncia de conspiragdo do siléncio, as
diretivas antecipadas de vontade, ou dindmica da familia, apesar do trabalho de equipa
na prestacdo dos melhores cuidados paliativos, também nao foi possivel aferir durante
o estagio de pratica clinica. A complexidade das situag¢des clinicas, o numero elevado
das mesmas e com apenas uma assistente social afeta a tempo parcial, impde tempos
e ritmos que limitam a abordagem e a intervencao do assistente social que se exige na
prestacdo de melhores cuidados, visando a promoc¢ao da qualidade de vida e bem-
estar do doente e sua familia.

Tendo em consideracgdo o elevado niimero de pedidos de colaboragdo efetuados a
EIHSCP, também se entende que muitos chegam num momento avancado da doenca,
outros encontram-se em provaveis UDHV e ndo chegam a ser admitidos, pois morrem
nas horas subsequentes, questionando o que se podia ter feito para proporcionar
conforto, respeito e dignidade, apoio e acompanhamento ao doente e as suas familias/
cuidadores. Importa referir a necessidade de informacao, sensibilizagdo, divulga¢do
ampla e dirigida aos profissionais de saude sobre a intervencdo/atuagdo dos CP, as
questdes do sofrimento, da morte e do morrer, para que com qualidade se consiga
prestar mais e melhores cuidados paliativos.

Tendo por base o codigo deontoldgico dos assistentes sociais em Portugal (2018),
o assistente social é um profissional da intervencdo social com uma pratica inter e
transdisciplinar, que atua com e para as pessoas, numa ldgica de cooperacdo. Os
assistentes sociais utilizam no seu desempenho, um conjunto de competéncias
especificas, complementares entre si:

a) Politicas - exercer influéncia no sistema politico e na opinido publica, visando a
definicdao de politicas publicas, consciencializar e mobilizar pessoas e grupos para a
defesa dos seus direitos;

b) Relacionais - criar relagdes de respeito, confianca, empatia e cooperagdo para
as mudancas necessarias, incluindo a construcao de redes e parcerias;

c) Psicossociais - desenvolver processos de ajuda, capacitacdo e acompanhamento
social e suporte sociopedagdgico;

d) Assistenciais -responder a necessidades basicas das pessoas;

e) Técnico-operativas e reflexivas - saber comunicar, mediar, diagnosticar,
planear, executar e avaliar no quadro de uma abordagem de base cientifica,
multidisciplinar e interdisciplinar.
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0 servigo social assume um papel especifico na saiide e a sua contribui¢do para os
cuidados paliativos, é explorado e comparado com o de outros profissionais da equipa
interdisciplinar (EAPC, 2015), as suas dimensdes no ambito da saude, e
nomeadamente nos CP, segundo Sheldon (2000), determinam a sua ac¢do, sendo que
identifica seis categorias fundamentais:

v' 0 foco na familia: problemas de comunicac3o e relacionamento;
v Influenciar o meio ambiente: ajuda pratica e conex3o;

v' Ser um membro da equipe: limites de funcdes e colaborac¢do;

v Gerir a ansiedade: da familia, dos colegas e do préprio;

v' Valores e valorizagdo: n3o julgamento, capacitacdo e anti
discriminagao;

v' Conhecer e trabalhar com limites: avaliagdo e comunicacdo
aberta.

As competéncias exigidas ao assistente social na intervencao em CP, tem como
principal foco, as mudancas que o doente e suas familias vivenciam com a alteragido do
estado de dependéncia, muitas vezes inesperada e com alteracao do ritmo normal do
seu quotidiano. O conhecimento, a aptiddo e os valores, como base da profissao,
norteiam a intervencdo do assistente social e promovem competéncias e técnicas
fundamentais para a atuagdo nos diversos contextos e cenarios.

O trabalho em rede, em parceria, em equipa é fundamental, promovendo a busca
de respostas, a confianca, respeitando os principios e coédigos éticos.

Segundo afirma Frossard (2016), o assistente social contribui com a
descodificagdo da realidade social do doente frente a equipa potencializando a
atuacao conjunta. Sistematizar as experiéncias vividas na pratica cotidiana dos
servicos é tdo importante quanto planejar as atividades, configurando-se como um
dos principais instrumentos para refletir sobre o trabalho desenvolvido,
conformando uma pratica realmente cientifica e capaz de organizar processos de
trabalho articulados a dimensao formativa no servico social.

De acordo com o White Paper da European Association for Palliative Care (EAPC) -
Parte 2 1,2,3, apresentado por Hughes, Firth, & Oliviere (2014) sao 10 as principais
competéncias do servigo social em CP, que promovem a sua intervengdo e pratica que
se exige de exceléncia, numa equipa multidisciplinar, que se seguem.
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5.1. Aplicacao dos principios de cuidados paliativos na pratica do
servico social

Os assistentes sociais devem ter conhecimento do impacto da doenga
potencialmente fatal nos doentes que encontram. Além disso, devem ter consciéncia
dos desafios sociais, psicoldgicos e interpessoais suscitados pelo processo de morrer e
na morte. Eles precisam de desenvolver a capacidade de responder com empatia e
empoderamento, tendo em consideracao a diversidade e a individualidade do contexto
sociocultural dos seus clientes.

A morte sendo um processo inerente a vida, nem sempre é encarada de forma
natural, quer pela imprevisibilidade da mesma, quer pela idade, pela proximidade com
a pessoa, pela circunstancia, quer pela presenca de uma doenga crénica, incapacitante,
progressiva e incuravel. A prevaléncia destas doencas, cuja cura ainda nao foi
descoberta pela ciéncia, introduz os Cuidados Paliativos como resposta, com uma
intervencdo baseada na total prestacdo de cuidados (ao doente e familia) que
proporcionem o maximo de bem-estar aos envolvidos (Pimenta & Capelas, 2019). E,
assim, uma intervencao longitudinal, na medida em que prevalece no tempo: desde o
diagnoéstico da doenga até a completa e saudavel gestdo do luto da familia que fica sem
o seu ente-querido.

Os assistentes sociais de cuidados paliativos devem ter conhecimentos avancados,
habilidades e praticas baseadas num conjunto de valores e atitudes interiorizados
que lhes permitam responder as necessidades das familias durante o processo
acompanhamento na doenga e apoio no processo de luto.

5.2. Avaliagao

Os assistentes sociais devem ser capazes de avaliar exaustivamente as necessidades
dos doentes; esta competéncia fundamental é geralmente um elemento-chave na
formacao pré-graduada em servico social. A avaliacdao psicossocial deve ser holistica,
tendo em conta os fatores sistémicos e socioculturais, bem como os individuais. E um
processo interativo que deve ser flexivel e sensivel as mudancas circunstanciais do
doente. Durante o seu processo de doenca, as alteragdes nos seus contextos quer
individuais, quer familiares sdo dinamicos e requerem adaptacao aos mesmos, bem
como as suas necessidades. Durante o acompanhamento do doente e sua familia, foi
possivel observar e usar das competéncias comunicacionais e de articulacio com
varias respostas, no sentido de promover um suporte e apoio adequados.

Foi possivel identificar as necessidades através de entrevista e observacao dos
doentes, aferir informacao quanto ao grau de dependéncia prévia; beneficios e
direitos sociais e respetivo encaminhamento e intervencao (nomeadamente atestado
multiuso e complemento por dependéncia). O impacto da doenga sente-se em quase
todos os campos da vida do doente: pessoal, emocional, relacional, familiar e
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econdémico (Guadalupe, 2012), sendo crucial o papel dos assistentes socias, na
humanizagdo, na organizacdo das respostas as necessidades psicossociais, na
articulacdo com as redes de suporte e comunitarias e no apoio ao ajustamento
as mudancas sociais, familiares e pessoais do doente (Silva & Guadalupe, 2015). 0
acompanhamento a doentes em fim de vida e o contacto regular com a familia,
possibilitou um maior conhecimento do seu contexto familiar e rede de suporte,
permitindo responder a cada situacao de acordo com a sua especificidade e plano de
cuidados definidos em equipa.

5.3. Tomada de decisao

Os assistentes sociais trabalham com a compreensdo e crenca de que as pessoas
necessitam de informacao e apoio suficientes para fazerem as escolhas informadas que
melhor se adaptem as suas circunstancias especificas. Contudo, a tomada de decisdes
é complexa, especialmente para aqueles confrontados com a incerteza e os desafios da
doenca incuravel. As informacdes recolhidas durante a avaliacao das necessidades
devem ser usadas para facilitar a tomada de decisdo do cliente. Garantir que as
informacdes relativas a especificidade e natureza da situacdo que vive, direitos e
respostas mais adequadas, sdo transmitidas, é uma competéncia do assistente social,
contudo essa informacdo devera ser facultada de acordo com a compreensao, meio e
contexto. Entre duas consultas, estive com a irma e cuidadora de uma doente, que
face ao agravamento da situacdo de doenga, manifestava enorme angustia e
ansiedade. Deslocou-se a Equipa para solicitar a antecipacdo da consulta, por
considerar que a irma esta mais dependente e tem dificuldade em lidar com a
situacao, contudo afirma que quer continuar a ser a sua cuidadora e que nao necessita
de SAD, ou de apoio de terceiros. Validei informacdes relativas aos beneficios sociais e
trabalhei a consciencializagdo no processo de cuidar, esclarecendo aspetos
relacionados com a sobrecarga do cuidador, da evolu¢do natural da doenca, da
importancia do papel que assume, do apoio e suporte que sdo necessarios e de
permitir a partilha de cuidados. O esclarecimento de duvidas e de um momento de
partilha, permitiu maior recetividade na tomada de decisGes de impacto para si e para
a sua irma.

5.4. Planeamento e prestacao de cuidados

Os assistentes sociais devem considerar o planeamento de cuidados como um
processo colaborativo, baseando-se nos recursos e redes dos doentes, bem como
procurando outras fontes de apoio profissional ou comunitdrio. Os planos de
cuidados, particularmente em cuidados paliativos e em fim de vida, onde as
circunstancias podem mudar rapidamente - devem ser revistos regularmente e
ajustados em conformidade.

Durante a pratica clinica, a realizacdo e apresentacao de casos clinicos revelou-se
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uma ferramenta de desenvolvimento de competéncias a luz do preconizado para a
intervencdo do servico social integrado nas equipas de Cuidados Paliativos ( European
Association for Palliative Care, 2014).

0 estudo de caso escolhido e que apresento no Apéndice A, é ja conhecido da
equipa desde antes da sua constituicdo, e foi desenvolvido a luz das areas
fundamentais de intervencao em CP, assente no desenvolvimento da competéncia e
na implementacao de planos assistenciais de qualidade a pessoa com doencga cronica,
avancada e progressiva e a sua familia, maximizando a sua qualidade de vida e
diminuindo o sofrimento em conformidade com a filosofia dos CP, e reflexdo ética e
critica, em colaborag¢do com a restante equipa.

Trata-se de um doente com diagnéstico de neoplasia da prdstata e outras
comorbilidades. A esposa é a principal cuidadora, idosa, revela vontade para a
continuidade e prestacao de cuidados, contudo durante a ultima consulta foi referindo
cansaco e manifestando sobrecarga face ao diagnoéstico e estado de dependéncia. Este
caso, apresentado em detalhe no apéndice A, retrata questdes ligadas a prestacdo de
cuidados, sobrecarga fisica, emocional e social, face a alteragdo do estado de
dependéncia e tempo da mesma, bem como da consciencializagdo para a perda. Face a
protecao de dados que se impde, designaram-se o utente como Sr. A e a esposa e

cuidadora como Sra. C.

A sobrecarga fisica, social e emocional é sem duvida um fator de enorme desgaste,
para quem assume o papel de cuidador. Assim e desde o inicio do estudo de caso, fui
perspetivando, a aplicacao da escala de Zarit. Com o devido consentimento, verbal, foi
explicado a Sra. C o objetivo deste instrumento, avaliando assim o grau de sobrecarga
do cuidador (Adaptacdo e validacdo da Escala de Sobrecarga do Cuidador (Sequeira,
2007)).

A avaliacdo da sobrecarga (anexo A) foi efetuada sem qualquer influéncia externa,
ou dificuldade na interpretacdo de cada item, obteve um total de 61 pontos. De acordo
com a classificagdo da escala, a Sra. C apresentava um nivel de sobrecarga intensa (>56)
reforcando o impacto da prestagdo de cuidados, do isolamento social, da sobrecarga
fisica, emocional e psicologica. Foi partilhado o resultado da escala e discutido com a
Sra. C, respostas a prevencao do desgaste do cuidador, direitos, a consciencializacao
para a perda e para o processo de morrer, o papel da familia, e o apoio no processo de
luto, no aqui, no agora e no depois. O estudo de caso clinico permitiu acompanhar e
validar o suporte a pessoa com doenga e sua cuidadora, ajustar estratégias, assim como
informar quando a busca de respostas aquando de um provavel agravamento do estado
de dependéncia, possibilitando ganhar competéncias tanto de comunicacao e trabalho
em equipa. Foi possivel observar o acompanhamento crucial da equipa, ndo sé no
controlo sintomatico, mas também no suporte de todas as areas profissionais, na
promocdo do bem-estar e melhor qualidade de vida tanto do Sr. A como dacuidadora.
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5.5. Advocacia

Os assistentes sociais trabalham com base nos valores de justica social e, no
contexto de cuidados paliativos, devem-se apoiar-se na afirmag¢do de que os cuidados
de fim de vida sdo um direito humano. Eles devem procurar defender fortemente, em
nome dos doentes, prestadores de cuidados e familias que enfrentam uma doenca
ameacadora da vida, a garantia de que as necessidades sdo identificadas e que sao
tomadas as medidas adequadas para satisfazé-las.

Tendo como objetivo a advocacia dos doentes e familias, desenvolvi em conjunto
com a orientadora de estagio, no ambito das competéncias do servigo social, diversas
intervencgdes, nomeadamente:

v’ Estabelecer contactos com diversos cuidadores/familiares de
utentes que estdo em situacdo de previsdo de alta e doentes que,
entretanto, tiveram alta do internamento e estdo a ser
acompanhados pela EIHSCP;

v' Validagdo da situagdo geral do utente no domicilio, a sua
autonomia, e/ou estado de dependéncia prévio;

v Diversos contactos com familiares e cuidadores para validacdo e
admissao em ECCI, produtos de apoio, SAD, suporte e apoio
familiar, com IPSS e outras respostas da comunidade e outras
unidades hospitalares;

v Apoio e incentivo a familia na prestacdo de cuidados e gestdo de
emocdes e sentimentos.

5.6. Partilha de informacées

A comunicacgao e a partilha de informagdo com os doentes, suas familias e a equipa
interdisciplinar mais ampla sdo elementos centrais do papel do servigo social. Os
assistentes sociais com competéncias especializadas em cuidados paliativos devem ser
capazes de proporcionar um espaco de escuta seguro para as pessoas refletirem e
processarem informagdes sensiveis ou dificeis. A prestacdo efetiva de informacao é
uma via de dois sentidos: os assistentes sociais sdo chamados a escuta ativa e a verificar
se a sua resposta foi totalmente compreendida pelo destinatario. E fundamental
abordar questdes de ritmo e sensibilidade, de modo a ndo sobrecarregar as pessoas. A
questdo da confidencialidade tem maior peso quando a expectativa dentro das equipas
é a de que haja partilha da informagdo. Confirmar com os individuos e familias que as
informagbdes podem ser partilhadas requer habilidade e diplomacia. Em cuidados
paliativos é fundamental desenvolver habilidades comunicacionais, proporcionar e
dedicar momentos e tempos de escuta, de prestar informacgdes, esclarecer davidas,
respeitando os niveis de literacia dos doentes e familias. Ao longo do periodo de
estagio, pude validar, quando possivel, nos contactos pessoais e telefénicos, junto dos
familiares/cuidadores, o nivel de conhecimento da doenca, presenca da conspiracao
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do siléncio, as expetativas face ao futuro, usando a escuta ativa, a empatia e as
técnicas comunicacionais. Informacdes sensiveis que envolvem o processo de morrer
e da morte, é também o reconhecimento de que o doente tem o direito a ter
informacdo sobre a sua situacdo de doenga, bem como opg¢des terapéuticas, outros
Servicos e respostas.

5.7. Avaliacao

E esperado que os assistentes sociais avaliem os servicos que prestam e
implementem mudancas na pratica, onde for necessario. As ferramentas de avaliacdao
clinica como o Distress Thermometer (Anexo B) sdo consideradas adequadas para os
assistentes sociais utilizarem, de modo a ajudar os doentes a identificarem os seus
sentimentos e necessidades. Este instrumento fornece uma linha de base a partir da
qual se avalia as intervencdes e monitoriza o distress (angustia) ao longo do tempo.
Outra ferramenta, desenvolvida por um assistente social, é a escala Adult Attitude to
Grief (Anexo C) que ajuda a determinar o nivel de necessidade em pessoas enlutadas e
também pode ser utilizada como forma de medir o resultado pés-intervengao. Os
assistentes sociais em cuidados paliativos devem conhecer os instrumentos validados
que permitam medir objetivamente resultados, aplicando-os sempre que possivel.
Durante o estagio de pratica clinica, foi possivel prestar apoio psicossocial as familias,
contudo e face ao elevado numero de pedidos de colaborac¢do a equipa e ao reduzido
numero de assistentes socias afetos a equipa, em regime de exclusividade, nao foi
possivel assistir a aplicacdo de nenhuma escala de avaliagdo, ou ao protocolo de
acompanhamento no luto, que se encontrava a ser revisto.

5.8. Trabalho em equipa interdisciplinar

0 trabalho em equipa interdisciplinar é um aspeto central da pratica dos cuidados
paliativos e fim-de-vida. Muitos assistentes sociais de cuidados paliativos trabalham
em equipas interdisciplinares que promovem diferentes perspetivas, opinides e
conhecimentos para prestar cuidados holisticos aos doentes e suas familias. O servigo
social deve garantir que o apoio psicossocial estd no centro desta intervencgao.
Problemas de sobreposicdo e indefinicao de papéis sdo comuns e, na equipa, é provavel
que existam diferentes personalidades, opinides e objetivos.

No contexto de pratica clinica, a realizacao e participacdo em reunioes de equipa
constituiram momento de aprendizagem e oportunidades para o desenvolvimento de
competéncias.

No ambito da gestdo da comunicagdo e da articulacao das atividades estabelecidas
em equipa foi possivel a reflexdo sobre as necessidades dos doentes e familias e
antecipadamente intervir na prevencao do sofrimento. Salienta-se a participacdo no
planeamento e desenvolvimento de conferéncias familiares para antecipacao dos
ultimos dias e horas de vida.
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Nao sendo uma realidade do local de pratica clinica, é também importante salientar
que os voluntarios podem trazer um contributo significativo para o servico prestado
pela equipa em geral; no Reino Unido, por exemplo, muitos servigos de apoio ao luto
sdo parciais ou totalmente prestados por conselheiros voluntarios e trabalhadores que
estdo envolvidos na prestacdo de servicos diretos. Os assistentes sociais tém muito a
oferecer a partir da sua perspetiva profissional; porém, devem procurar dar este
contributo a equipa num espirito de colaboracao e com confianga no seu ponto de vista
profissional.

5.9. Educacao e investigacao

Os assistentes sociais devem ser capazes de trazer uma perspetiva psicossocial a
formagdo e investigacdo interdisciplinar. E esperado que os assistentes sociais em
cuidados paliativos participem na formacdo e supervisdo de colegas dos cuidados de
saude e sociais; participem no treino de estudantes, tanto do servigo social como de
outras disciplinas da equipa interdisciplinar alargada.

Falar sobre CP é falar sobre vida, sobre cuidados em fim de vida. Neste Ambito e
em conjunto com a colega que realizou o mesmo estagio, desenvolvemos uma agao de
sensibilizacdo (Apéndice B) com o objetivo de despertar para os Cuidados Paliativos,
a sua intervenc¢do, o seu propdsito, bem como consciencializar para o impacto da
referenciacdo para CP o mais precocemente possivel. Sugeri a minha orientadora, a
realizacao e replicacdo da mesma ag¢do de sensibilizagcdao na UICP do hospital X que foi
muito bem-recebida e de imediato aceite, tendo sido realizada num segundo momento.

Esta primeira acdo de sensibilizacdo contou ainda com das orientadoras de
estagio, bem como com outros elementos da equipa. Visitamos os varios servigos das
unidades hospitalares, distribuimos um flyer informativo (Apéndice C) sobre Cuidados
Paliativos com sugestdo de leitura, filmes e musicas e sobre a associagdao do elemento
de uma borboleta aos Cuidados Paliativos e oferecemos material desenvolvido para o
efeito, como: pregadeiras em papel eva com o formato de uma borboleta, folhas A4
com frases alusivas e informativas sobre CP deixadas em cada servigo, marcadores de
livros elaborados com espatulas de madeira com frases e borboletas em papel
brilhante e distribuicdo de frases com mensagens que buscam a reflexao, partilha de
emoc¢des e sentimentos. Ao longo da ag¢do, em ambos os hospitais, foram tiradas
fotografias, com o respetivo consentimento de todos os intervenientes e publicadas
no website do hospital X.

Previamente efetudmos um pedido de colaboracao a Fundacao Francisco Manuel do
Santos, dando conta do objetivo da acao de sensibilizacdo e do privilégio de ter um
importante contributo, com a doagao de livros da sua publica¢do: “Cuidados Paliativos
- conheca-os melhor”, de Isabel Galrica Neto e prefacio de Marcelo Rebelo de Sousa.
Foram de enorme gentileza, possibilitando a distribuicdo de livros pelos diversos
servicos dos hospitais e pelos profissionais. Contamos ainda com dois elementos de
uma Sociedade Artistica e Musical da regido, que quinzenalmente visita a Equipa,
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resultado de um protocolo existente entre aquela instituicao e o Centro Hospitalar, e
que demonstra o investimento e atencdo deste Hospital e Equipa nas medidas e
recursos terapéuticos nao farmacoldgicos, como a musicoterapia, sendo esta, segundo
varios estudos, eficaz na reducao de niveis de ansiedade que naturalmente reduzem o
impacto da dor e de outros sintomas. Curiosamente, esta modalidade de terapia foi
inserida pela primeira vez em 1977, no Centro de Cuidados Paliativos do Royal
Victoria Hospital, Québec, no Canada. Senti-me muito grata, por se terem reunido
estas condi¢des para o dia da agao de sensibilizagdo e expressei junto da minha
orientadora, bem como junto da equipa o qudo importante foi esta oportunidade, a
forma como decorreu e como foi sendo aceite ao longo dos momentos da sua
realizacdo, por parte de todos os que foram abordados: doentes, familiares,
profissionais e administracdo do hospital. Nao s6 foi alcancado o objetivo, na
divulgacdo e sensibilizacdo para o Cuidar em Cuidados Paliativos, bem como
profissionalmente e no enriquecimento que toda esta atividade me proporcionou
enquanto pessoa.

Existe uma particular necessidade em ajudar no desenvolvimento profissional
continuo de assistentes sociais qualificados, com uma formacdo generalista, a fim de
melhorar os seus conhecimentos e praticas em torno da prestacdo de servigos de
cuidados paliativos e de fim de vida. Enquadrados em equipa, e reconhecendo a
necessidade de aprofundar conhecimentos e competéncias no apoio no luto aos
familiares foi identificada a necessidade de formacao nos profissionais da EIHSCP.

No sentido de dar resposta a esta necessidade, foi proposta formacao para os
profissionais da EIHSCP, trabalhada em conjunto com a colega que também realizou o
estadgio na mesma EIHSCP. Assim, desenvolvemos uma ac¢ao de formagao com o titulo.
“NORMA DA DGS 003/2019 - MODELO DE INTERVENCAO DIFERENCIADA NO LUTO
PROLONGADO EM ADULTOS”.

Para a mesma elabordmos um cartaz para divulgacao junto do CH X (Apéndice D),
aprovado pela equipa, plano pedagdgico (Apéndice E) e todo o conteido da formacao,
com o relatério final da avaliacao (Apéndice F). A acdo de formacgdo aconteceu uma
semana mais tarde do que o previsto, por ambas termos contraidos SARS-CoV-2. Foi
divulgada por toda a equipa e a minha orientadora divulgou também, por considerar a
tematica relevante, pelas colegas assistentes sociais de outros hospitais.

A metodologia utilizada foi interativa e expositiva com discussao partilhada.
Realizou-se via online, face a pandemia por SARS-CoV-2, contando com a inscricdo
prévia para o email disponibilizado pela equipa. Contamos com a presenca online de
alguns elementos da EIHSCP do Hospital X, elementos da UICP do Hospital X e de
alguns profissionais que estdo afetos a equipa e que se encontravam em casa, em
isolamento profilatico e por outras razoes.

A formacao teve lugar na sala de formacao do hospital, com a duragao prevista de 1
hora e apesar de ter come¢ado com 10 minutos de atraso, por questdoes de ordem
técnica e informatica, terminou exatamente 10 minutos depois, tendo sido cumprido o
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tempo previsto.

O feedback por parte dos formandos e das orientadoras, foi muito positivo tendo o
objetivo sido cumprido e bem-sucedido, na divulgacao da norma, na sua aplicabilidade
e respetivos procedimentos e avaliagdo para cada caso no acompanhamento no
processo de luto. Todo o material foi disponibilizado para todos os formandos,
incluindo a norma da DGS 003/2019.

Todos os profissionais da EIHSCP prestam cuidados a doentes e familias com o
diagnoéstico de uma doenga potencialmente mortal, pelo que o servigo tem instituido
um protocolo de acompanhamento no luto (Anexo D), que se encontra a ser revisto.
Nao foi possivel durante o estagio de pratica clinica, a avaliagdo dos fatores de risco de
luto prolongado, o envio de uma carta de condoléncias, nem a aplicagdo da escala de
diagnodstico de luto prolongado - PG13. Posto isto, em conjunto com a colega
apresentdmos uma proposta a equipa e posteriormente uma adenda ao protocolo com
algumas sugestdes (Apéndice G). Tendo sido aceites e alvo de analise posterior.

E por isso muito importante uma estrutura organizada de apoio e suporte, com
momentos de partilha a fim de capacitar os profissionais a lidar com estas experiéncias
que causam maior fragilidade e stress. Importa também que a equipa possa refletir
sobre os tempos que possam constituir a possibilidade de momentos de partilha, de
autocuidado perspetivando a capacitacao dos profissionais de satde em lidar com a
morte e o processo de luto. Embora os assistentes sociais, a semelhanca de muitos
outros profissionais de CP, tenham um foco de trabalho clinico ou direto, devem usar
uma base de evidéncia no seu desenvolvimento profissional e contribuir para a
investigacao. Neste sentido e na linha de desenvolvimento de competéncias na area do
luto das familias, reconhecemos ser esta simultaneamente uma A4rea de
desenvolvimento de competéncias de acompanhamento do processo e também uma
area de investigacdo colaborativa.

Os Cuidados Paliativos abrangem um cuidado prolongado a familia apds a morte do
doente, considerando o luto como um periodo necessario de se vivenciar - tornando-
o0, portanto, mais facil de gerir ao mesmo tempo que (re) constrdi a identidade coletiva
da familia (Capelas, Coelho, Silva & Ferreira, 2017 citado por Pimenta & Capelas, 2019).

VandenBos (2015) define o processo de luto como a angustia vivida apds uma perda
significativa, geralmente associada a morte de um ente-querido. Este é um processo
que inclui sintomas como o sofrimento fisico, ansiedade de separacdo, confusao,
ansiedade e apreensdo sobre o futuro. Pode ainda comportar padrdes de manifestacao
como 0 choque/negacao, a desorganizacdo/integracdo e a
reformulacdo/reorganizacdo (Pimenta, Capelas, 2020).

Na area do cuidar colocam-se varios desafios, de entre os quais se destaca a
comunicacao aberta sobre a morte e apoio no luto.

O luto é uma resposta ou reagdo adaptativa a uma perda significativa envolvendo
dois elementos: a perda real ou simbdlica e a resposta associada a varios mecanismos,
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promovendo uma evolu¢ao com etapas particulares (Comissdo Nacional de Cuidados
Paliativos, 2019; Gémez-Batiste & Connor, 2017; Barbosa et al,, 2016). Apesar de ser
um conceito “comum” a todo o individuo, na medida em que todos vivem
separacdes e perdas, é também um sentimento e vivéncia “Unico”, pois cada perda
tem um significado especifico para a pessoa que o vivencia, e diferente em cada fase
da viva ou da doenga (Barbosa & Neto, 2010).

Por se constituir como um fenémeno complexo, onde subsistem varios sentimentos,
e emocdes, (dés) adaptacdo - constituindo-se como um momento de crise para a
familia, foi criado por Elisabeth Kubler -Ross (1969 citado por VandenBos, 2015) o
Modelo do Ciclo do Luto que também podera ser traduzido nos Estadios (ou Fases) do
Luto.

O presente modelo pretende identificar e descrever quais os estados pelos quais os
individuos passam apés a morte de um ente-querido, de forma a compreender - de
forma universal - quais os sentimentos associados aos mesmos (VandenBos, 2015). De
acordo com o modelo em explicitacdo, poderao identificar-se cinco estados (ou fases)
do luto: negacdo, raiva, negociacdo, depressao e, por fim, de aceitacdao. Importa
ressaltar que este ndo € um modelo linear, na medida em que os estados ndo ocorrem
necessariamente de acordo com uma sequéncia em especifico ou por tempo
determinado; poderd, ainda, acontecer a sobreposicdo de alguns estagios ou repeticao
dos mesmos até que ocorra a resolucdo emocional deste mesmo processo (VandenBos,
2015).

Importa, assim, compreender quais sao os diferentes Estados do Luto e de que
forma podem impactar a vida de quem os experiéncia:

1. O Estado de Negacao, que surge em primeiro lugar no presente
modelo, é caraterizado por uma incapacidade consciente (ou
inconsciente) de reconhecer ou aceitar a morte (iminente ou real) de um
ente-querido (VandenBos, 2015). Podera afirmar-se que é nesta fase que
o enlutado suprime todas as suas emog¢des que, eventualmente, podera
vir a sentir nas fases seguintes, como forma de lidar com a nova realidade.
O Estado de Raiva caracteriza-se pela existéncia de raiva perante o
acontecimento, existindo ainda a possibilidade de se sentir
ressentimento ou, ainda, raiva sobre si mesmo (e/ou para com o outro)
(VandenBos, 2015).

2. O Estado de Negociacao constitui-se como o momento em o
enlutado procura justificacdes ou factos que pudessem ter evitado a
morte do seu ente-querido, existindo uma tentativa de negociar um
acordo com Deus (ou com o proprio destino) que pudesse atrasar a morte
ou mitigar com outras grandes perdas ou traumas (VandenBos, 2015).
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3. O Estado de Depressio é o momento em que existe uma
consciencializagcdo de que a morte ocorreu e que é irreversivel, ao que
estd associada uma onda de sentimentos de tristeza, perda,
arrependimento ou incerteza que normalmente representam, consciente
ou inconscientemente, algum nivel de aceitacio em enfrentar a morte.
Podera afirmar-se que é neste estado que o individuo deixa de
questionar o que aconteceu (VandenBos, 2015).

4. O Estado de Aceitagdo, é o culminar dos primeiros quatro
estados, onde ocorre um certo grau de distanciamento emocional e
objetividade perante o sucedido. Nao querera dizer que o individuo se
sente resolvido com a perda, mas que, em parte, jA a aceita e a
perceciona de forma objetiva (VandenBos, 2015).

Em Portugal a introducao da Norma da DGS 003/2019 de 23 de abril perspetiva a
atuacao no luto prolongado, com contributos na uniformizacdao de procedimentos e
linguagem, potenciadores de melhoria da qualidade dos servicos e seguranca da
pessoa, considerando necessario o recurso de colaboradores com formacdo basica e
especifica. Uma preocupacgdo apontada é o fracasso de clinicos e pesquisadores em
reconhecer a singularidade da experiéncia de luto. Os profissionais envolvidos no
cuidar devem possuir competéncias basicas que lhes permitam a identificacdo e
consequente referenciacdo de pessoas em processo de luto - premissa de qualidade
nos servicos.

Constata-se que o acompanhamento do doente e suas familias, em fase terminal e
no processo de luto é feito de forma individual pelos profissionais onde esta a ser
acompanhado.

As acdes preconizadas devem assentar em evidéncia e orientacoes de modo a existir
congruéncia e uniformizacio de linguagem, procedimentos e qualidade. E apontada a
necessidade de formagdo dos profissionais de satide para que o apoio ao luto se torne
uma realidade nos diferentes contextos na pratica, na avaliacdo e no fomentar da
investigacao.

5.10. A pratica reflexiva

O objetivo da autorreflexdo em contexto de trabalho é melhorar a pratica. A
necessidade de estar em contato com sentimentos e situagdes dificeis requer o apoio
de gestores e supervisores clinicos. A supervisao fornece orientagdes ao trabalhador e
verifica e equilibra as suas tarefas. Todos os profissionais em cuidados paliativos e de
fim de vida precisam de reconhecer e gerir as suas proprias respostas emocionais face
a morte e ao processo de morrer. Os assistentes sociais em cuidados paliativos devem
ser capazes de desenvolver esse nivel de autoconsciéncia.

Ao longo do periodo de estagio, foram varias as pessoas com doenca incuravel e em
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ultimos dias e horas de vida que acompanhei, visitei e que tive o privilégio de conhecer.
Familias em sofrimento, com a iminente perda dos seus familiares, e de outras familias
que nao tiveram tempo para gerir a informac¢ao da doenga e do progndstico. Face as
experiéncias vividas, procurei analisar e refletir sobre as mesmas e o seu impacto, com
o objetivo de alcangar um nivel elevado de conhecimento, de pratica, e de habilidades
comunicacionais e emocionais que promovam e possibilitem uma melhor preparacao,
no acompanhamento ao doente e sua familia/cuidadores. Enquanto assistente social,
o foco principal é a aquisicdo de competéncias e habilidades perspetivando as
melhores respostas e a melhor intervengdao em equipa. Neste sentido apresento uma
Analise Swot (Strenghts, WeaKnesse, Opportunities,Threaths,) permitindo analisar
quer os pontos fracos e as ameacgas, assim como identificar pontos fortes e
oportunidades, bem como contributos do servigo social na equipa. Importante realgar
que face a realidade pandémica que vivemos, nem todos os objetivos foram realizados
e houve a necessidade de adaptacdo de outros em funcao da organizacdao/tempos da
equipa,

Tabela 2 - Analise Swot Fonte:(Elaboragao propria)

Forcas Fraquezas

- Confianga no valor e pericia da perspetiva do |- Assistente Social sem afetagdo exclusiva a equipa

servigo social, por todos os elementos da ~ TN . -
¢ P - Ndo assistir a aplicabilidade do protocolo

cquipa do luto

- Contribuicdo para a melhoria dos cuidados

prestados ao doente e familia Impossibilidade da realizagdo de alguns

objetivos.
-Participacdo e moderagdo nas CF

Oportunidades Ameacgas

- Promover formagdo na tematica do luto e-Espago fisico manifestamente insuficiente
apoio aos cuidadores/familia para a pratica reflexiva na equipa

-Inexisténcia de tempos na prevencdo do
desgaste profissional

- Promover momentos /espaco de partilha de
emocdes, no ambito do autocuidado e
prevengao do burnout. Pandemia _ ajuste aos objetivos propostos

- Avaliar o grau de satisfacdo dos doentes e
familia, da intervengao do assistente social.

Vivenciar quase diariamente a experiéncia da perda de pessoas que
acompanhamos ou em UDHV, promove também, no profissional um trabalho de gestao
das suas emocdes e sentimentos e exige do mesmo, capacidades para lidar com esta
experiéncia.

E nesta area de cuidados, que a valorizacdo da vida e do tempo, nos remete para
uma autoanalise e permite olhar para o eu e para o outro, com outro sentido. Permite
um conhecimento e uma sensibilidade ao reconhecimento pela vida humana, ao tempo
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que passamos com a pessoa, ao gesto que faz sentido, ao olhar que acolhe, ao tom que
se adota, a importancia crucial da comunica¢do, da esperanc¢a, da empatia, da
compaixao.

E no privilégio da observagdo e da percecdo das estratégias de intervencgdo que
integrar uma EIHSCP proporciona a possibilidade de aquisicdo de conhecimento
essencial a pratica do assistente social, de formacdo especializada e de valorizacao
profissional e pessoal, nesta area diferenciadora de cuidados.

6. Revisao Sistematica da Literatura

A experiéncia vivida dos profissionais de saide (médicos, enfermeiros, assistentes
sociais e psic6logos) no processo de luto.

6.1. Introducao

Esta revisdo foi elaborada em conjunto com outras duas colegas que se encontram
no mesmo percurso, com o objetivo de obten¢do do grau de mestre.

O luto é uma resposta ou reagdo adaptativa a uma perda significativa envolvendo
dois elementos: a perda real ou simbolica e a resposta associada a varios mecanismos,
promovendo uma evolucdo com etapas particulares (Comissdo Nacional de Cuidados
Paliativos, 2019; Gomez-Batiste & Connor, 2017; Barbosa et al., 2016).

Experiéncias profissionais de luto sdao definidas pelo significado que lhes é
atribuido, envolvendo reagdes multidimensionais.

Existe um impacto a curto e longo prazo - tanto especificos do momento em si como
de experiéncias acumuladas (Chen, Chow & Xu, 2021). Aponta-se uma crescente
preocupacdo perante a presente tematica, na medida em que existe um fracasso por
parte de clinicos e investigadores em reconhecer a singularidade da experiéncia de luto
(Worden, 2018).

E, assim, necessaria uma formacgao profissional/académica de forma a melhorar os
cuidados prestados e, simultaneamente, a estabilidade emocional dos profissionais de
saude (Duque et al., 2020).

A presente Revisdo Sistemadtica da Literatura (RSL) foca-se, assim, em responder a
pergunta PICO “Qual a experiéncia vivida pelos profissionais de satide no processo de
luto?” em que os participantes (P) sao profissionais de saide (médicos, enfermeiros,
assistentes sociais e psicologos), a intervencao (I) a experiéncia vivida por parte dos
mesmos, a comparacao (C) - (ndo existindo por ndo se querer comparar intervencaes,
mas sim avalia-las) e (0) e os resultados o processo de luto e luto.

Pretende-se com a presente RSL identificar, de forma global, a melhor evidéncia
disponivel sobre a experiéncia vivida dos profissionais de saide com o processo de
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luto, com especificidade em identificar a experiéncia vivida pelos profissionais de
saude face ao processo de luto; analisar a experiéncia vivida pelos profissionais de
saude face ao processo de luto e, por fim, contribuir para uma melhoria da pratica dos
cuidados de saude baseados em evidéncia relativamente a abordagem dos

profissionais de saude face ao processo de luto.

6.2. Metodologia

A presente RSL foi conduzida de acordo com o Protocolo PRISMA (PRISMA

Statement

Ckecklist

Available Online:

http://www.prisma-

statement.org/PRISMAStatement/checklist acedodo em 2021) e realizada de acordo
com a metodologia sugerida pela ] BI (Joanna Briggs Institute, 2021). Tendo o protocolo
da mesma sido registado na PROSPERO com o ID CRD42020215910.

6.2.1. Critérios de Inclusao e Exclusao

Aquando da pesquisa, foram incluidos critérios de inclusao e exclusdo de forma a
refinar a mesma.

Tabela 3. Critérios de Inclusao e Exclusiao

Critério de Critério de Inclusao Critério de Exclusdo
Selegao
Participant Profissionais de Saude (no ativo e
es reformados), nomeadamente Médicos, Qualquer outro Profissional de
Médicos de Familia, Enfermeiros, Assistentes | Saude.
Sociais e Psicologos.
Intervenca Estudos que identifiguem e analisem as Estudos que visem outras tematicas
o experiéncias vividas por parte dos Profissionais | que ndo a experiéncia vivida (e.g.
de Saude. Burnout).
Comparaca Ndo Aplicavel. Ndo Aplicavel.
o
Outcome / Luto e Processo de Luto experienciado pelos Qualquer outra experiéncia que ndo
Resultado Profissionais de Saude. envolva Luto e Processo de Luto (e.g.
Cuidados em Fim de Vida,
Doengas/Patologia).
Outros Estudos publicados entre 1 de janeiro de Qualquer outro estudo publicado fora
2015 e 30 de junho de 2021. do friso cronolégico definido.
Estudos com idioma em Inglés, Portugués e Quaisquer outros estudos com
Espanhol. idioma em lingua diferente da definida.
Estudos com acesso a full text Estudos sem acesso a full text.
Estudos Qualitativos e Quantitativos.
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6.3. Fontes de Informacao

Acedeu-se através do motor de busca EBSCO, as bases de dados Crochrane, CINAHL
Complete, MEDLINE e MedicLatina e também as bases Scielo e PubMed a 21/12/2021.

6.4. Estratégia de Pesquisa

A estratégia de pesquisa baseou-se na combinag¢do dos operadores booleanos OR e
AND com os descritores (previamente confirmados como termos MeSH) inerentes ao
estudo, como apresentado na equacao de busca: “health personnel” OR “health
profissional” OR “healthcare providers” OR “nurses” OR “physicians” OR “family
physicians” OR “social workers” OR “psychologist” AND “experience” OR “lived
experience” OR “event history analysis” OR “life change events” AND “grief” OR
“bereavement” OR “grief process” OR “death” OR “patient death”, com selecdo por
titulos (TI) e resumos (AB) dos artigos.

6.5. Processo de Selecao

De forma a selecionar os artigos para a presente RSL foi realizada uma leitura dos
titulos e resumos pelos trés autores independentes.

Aquando da leitura dos artigos, os trés autores guiaram-se pela questdo “O
presente artigo responde a pergunta de investigacdo?” com o intuito de aproximar os
estudos a presente RSL. Apoés leitura, os trés autores compararam e debateram
resultados para escolha dos artigos a manter.

6.6. Processo de Recolha de Dados

Os artigos foram revistos através da Extraction Data Tool ]BI e traduzidos por trés
autores independentes com posterior discussdo relativamente aos dados obtidos. Foi
criada uma base de dados com informacao relativamente ao titulo, autores, data de
publicacdo, revista académica, metodologia, método, fen6meno em estudo, contexto,
geografia, participantes, analise de dados e conclusées dos autores. Cada autor fez a
extracdo dos dados para posterior discussao e comparacao.

6.6.1. Itens dos Dados

Procurou-se, dentro dos artigos selecionados, certos dominios carateristicos da
questdo de investigacao; estes focam-se nas experiéncias vividas dos profissionais de
saude relativamente ao processo de luto aquando da morte de uma pessoa. Importa
salientar que relativamente aos profissionais de saude apenas sdo considerados
profissionais com experiéncia e ndo p.e. estagidrios de enfermagem, preferencialmente
em contexto hospitalar.
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Por conseguinte, o item relativo ao processo de luto abrange apenas o momento
ap0s a morte da pessoa e nao o seu efeito a longo prazo; neste seguimento, procura-se
compreender quais as emog¢des e sentimentos inerentes ao processo de luto
experimentado pelos profissionais de sauide e quais as implicagdes para a pratica. Apds
analise dos artigos para inclusdao, concluiu-se que todos satisfaziam os itens
necessarios para a resposta a questdo de investigacao.

6.7. Avaliacao do Risco de Viés

Por ser vigorosamente recomendavel que mais de uma pessoa faca uma avaliacao
rigorosa dos artigos selecionados para inclusao e extraia dados de cada relatério de
forma a minimizar erros e reduzir possiveis vieses introduzidos pelos autores da
revisdo (Apodstolo, 2017; Joanna Briggs Institute, 2015, 2017, 2021), cada um dos
autores realizou um trabalho individual ao longo do processo de recolha e analise dos
dados para, posteriormente, serem debatidos e comparados de forma rigorosa para
inclusdo dos mesmos na presente RSL

6.8. Resultados
6.8.1. Selecao dos Estudos

Ap0s extracao dos artigos selecionados (n = 1895), foram lidos os titulos e resumos.
Apds debate entre membros do grupo, chegou-se a um total de apenas 76 artigos que
abordavam o luto em profissionais de satide, sendo 46 duplicados. Numa segunda fase,
analisaram-se 30 artigos de forma aprofundada com recolha de dados
(e.g.metodologia, resultados) em interdependéncia entre os trés membros do grupo.
Apébs debate sobre os dados obtidos por cada membro, restaram 4 artigos para
inclusdo na revisao sistematica da literatura.
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REgistps identificados através da Registos removidos antes do

pesguisa no motor de busca EBSCO sreening:
a n="544
i Registos duplicados
1 Databases [Crochane n=0; removidos
= CINAHL Complete n = 507;
E L [n=62)
-1}
= MEDLIME n=412;

Mediclatina n=25)

Registos identificados na base de

dados Scielon=0

Registos identificados na base de

dados PubMed n= 1,013

¢ Registos Excluidos
[m=181%9)
] ] e
Registos Selecionados
[m=18595)
E i . .
= l Registos excluidos por repeticao
a2 .
= Registos @ manter (n - (n=46)
=76)
Registos Excluidos:
v Artigo de Opinido(n=2)
] ] Artigo de Orientacdo Pratica (n=1)
Registos Avaliados para
Elegibilidade Construcdo de Escalas (n=3)
(n=30 Metassintese (n=1)
Programa de Intervencdo (n=1)
B Registos Incluidos para Revisdo Revisdode Literatura (n=1)
=
= [n=4) Tematica ndo representativa do objetivo (e.g.
E ndo avalia experiéncia vivida; foco em cuidados
em fim-de-vida) (n=17)

Figura 5 - Aplicacdo da estratégia de pesquisa para alcance do nimero total de estudos para analise (Diagrama PRISMA-
2021)

6.8.2. Avaliacao da Qualidade dos Artigos Incluidos

Para avaliacdo da qualidade metodolégica, aplicou-se a ]BI Critical Appraisal
Checklist for Qualitative Research (2017) de forma independente pelos trés autores.
Aquando discordancia entre os mesmos, foram debatidas as diferentes conclusées para
avaliacdo final.
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Tabela 4. JBI Critical Appraisal Checklist for Qualitative Research

Estud Q Q Q Q Q Q Q Q Q Q Aprov
0] 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 acdo Geral
Chen, S S S S S N S S S S S
Chow & |
XU (2021)
Franc S S S S S N N S S S S
oetal, | |
(2020)
Bactri S S S S S N S S S S S
ana & |
Kongsuw
an (2019)
Khala N S S S S N S S S S S
f et al || |
(2018)

S = Sim; NI = Nao Identificado. Descricdo dos topicos: Q1 “Existe congruéncia entre
a perspetiva filosofica declarada e a metodologia de pesquisa?”; Q2 “Existe congruéncia
entre a metodologia de pesquisa e a questdo ou objetivos de pesquisa?”’; Q3 “Existe
congruéncia entre a metodologia de pesquisa e os métodos usados para recolha de
dados?”; Q4 “Existe congruéncia entre a metodologia de pesquisa e a representacao e
analise dos dados?”; Q5 “Existe congruéncia entre a metodologia da pesquisa e a
interpretacdo dos resultados?”; Q6 “Existe uma declaracdo que localize o investigador
culturalmente ou teoricamente?”; Q7 “A influéncia do investigador na pesquisa e vice-
versa é abordada?”’; Q8 “Os participantes e suas vozes estdo adequadamente
representadas?”’; Q9 “A pesquisa é ética de acordo com os critérios atuais ou, para
estudos recentes, ha evidéncia de aprovacao ética por um 6rgao apropriado?”; Q10 “As
conclusdes tiradas no relatério de pesquisa decorrem da analise ou interpretacdo dos
dados?”.
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6.8.3. Carateristicas dos Estudos

Tabela 5. Carateristicas dos Estudos Incluidos na RSL

Titulo Aut Metodolog Método Fendme | Particip Conclusdes dos Descobertas / Contributos
ores, la no em % antes Autores resultados
Ano e Estudo S
Pais 2
Bereave Che Epistemol Entrevis Experién Amostr Experiéncias Foram Aprofunda o
ment  After | n, Chow | ogia tas cias a por | profissionais de | identificados 5 | conhecimento das
Patient & XU | construtivista | individuais profissionais conveniénci | luto sdo definidas temas principais: | experiéncias profissionais
Deaths (2021) | investigagdo cara-a-cara de luto e seu a. 24 | pelo significado | -natureza das de luto;
Among naturalista semiestrutur | significado Participant | que Ihes é | experiéncias reforca o que foi
Chinese qualitativa adas Sl es incluidos | atribuido, profissionais  de | encontrado até agora
Physicians Chi 5l (12 abrangentes, e | luto; - significado | noutros contextos;
and Nurses: | na § enfermeiro | geralmente da morte das | expande dados sobre PSe
A Qualitative Nan § s e 12 | marginalizadas. pessoas doentes; | aspetos relacionados com
Description jing ; médicos) Envolvem  reagdes | - reagdes | as caracteristicas culturais
Study :§ multidimensionais. | imediatas no luto; -| e sistémicas da China,
= E Existe um impacto a mudangas a longo- que podem
?_3 e curto e longo prazo. prazo;l- ) moldar as experiéncias e
g -éc estr?teglas de serve para o puzzle
T 3 coping tedrico sobre o
fenémeno
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Death
And Grief in
Palliative
Care: Health
Professional
s’ Experience

Fra
nco et
al.,
(2020)

Bra
sil
Cidade
de Jodo
Pessoa
Estado
do
Paraiba

Qualitativ

Entrevis
ta
semiestrutur
ada.

Experién
cia do cuidar
pessoas
no momento

das

da morte e
luto.

Hospitalar

Amostr
a por
conveniénci
a. 10
Participant
es (trés
enfermeiro
s, trés
médicos,
dois
psicélogos e

dois

assistentes
sociais)
com, pelo
menos, um
ano de
experiéncia

Os profissionais

de
saude ndo tém a
preparagao
necessaria para

lidar com as varias
situacdes que
ocorrem no
processo de morte e

luto.

Foram
identificados

2

temas principais,

nomeadamente: 1

- morte
cuidados
paliativos:
compreensao,
sentimentos

nos

e

cuidado; 2 - luto

nos
paliativos:
assisténcia
dificuldades.

cuidados

Maior conhecimento
sobre a experiéncia dos PS
nos cuidados paliativos e
as suas dificuldades face
ao momento da morte e

de luto
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Lived
experiences
of grief of
Muslim
nurses caring

for
patients who
died in an
intensive
care unit: A
phenomenol
ogical study

Bet
riana &
Kongsu
wan
(2019)

Ind
onésia

Pro
vincia
de
Sumatr
a Oeste

Filosofia
gadameriana
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Gaia
hermenéutica
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experiéncia
de luto apods
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sobre o
significado
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Experién
cia vivida do
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a por
conveniénci
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critérios:
ser-se
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, ter
experiencia
do
menos uma

pelo

morte e
trabalhar ha
pelo
menos 1
ano na
unidade. 14
Enfermeiro
s incluidos
(11
mulheres e

3 homens)

Destaca-se
necessidade

a
de

apoio emocional e

educativo, bem
como apoio
institucional. E
sugerido que a
gestdo do luto
profissional  seja

realizada com

aconselhamento,

escuta, debriefing,

suporte emocional

de
sendonecessario

supervisores,

para compreender e

facilitar
expressao
sentimentos

a
de
e

ajudar a lidar como

luto.

Foram
identificados 5
temas: "o outro
vivido:
compreensao
empatica", "o
corpo
autoequilibrio”, "o

vivido:

espaco vivido:

evitamento", "o
tempo vivido:
antecipar o futuro
da prépria morte"

e as coisas
vividas: relacionar
tecnologias na

negociagao"

As crengas da

religido

Islamica

influenciam a forma como

0s enfermeiros

experienciam

o luto;

antecipavam a sua morte,

algo coincidente com a

educacdo islamica (vao ter

vida depois da morte -

vida eterna -
recompensados

e serao
ou

punidos consoante a vida

que tiveram)
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Nurses’
Experiences
Grief
Following

of

Patient
Death

Kha
laf et al.
(2018)
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a com
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nos locais de trabalho
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6.9. Interpretacao dos Resultados

Os quatro estudos incluidos na presente RSL aprofundam as experiéncias vividas
pelos profissionais de saude relativamente ao processo de luto. Embora sejam
pertinentes, destaca-se que nenhum foi realizado em cultura europeia, sinalizando
assim a preocupacao de se estudar esta temdatica em contexto europeu (e/ou nacional).

Os dados revelados nos estudos incluidos mostram-nos que, apesar de diferentes
culturas, existe uma transversalidade no que concerne a preocupacgao que existe sobre
a formacdo e preparacdo dos profissionais de saide para esta tematica; de facto, é
relatado por Chen, Chow & XU (2021) e por Khalaf etal., (2017) que o luto em ambiente
laboral é uma experiéncia que ndo é abrangida pela formac¢do académica, na medida
em que as emocdes sentidas apds a morte de um paciente, na pratica, sdo diferentes do
que se sente quando se observa, por exemplo, um corpo sem vida numa aula de
anatomia. No mesmo seguimento, Franco et al.,, (2020) referem que o background
académico necessita de ser revisto para que os estudantes - futuros profissionais -
possam, através de um processo de formacao e educacao, refletir, pensar e modificar
emocoes, valores e praticas que, de forma negativa, ainda representam a morte. Por
outro lado, o estudo realizado por Betriana & Kongsuwan (2018) nao relata qualquer
tipo de necessidade de formagdo prévia aos profissionais de saude (no caso,
enfermeiras). Este dado pode ser justificado pelo contexto cultural em que o mesmo foi
realizado na medida em que, por ser ressaltado no estudo que os mucgulmanos
acreditam na vida apds a morte, é encarado como um processo pelo qual vamos passar
para alcangar uma outra etapa na vida. Dados de estudos nao incluidos, como é o
exemplo de Duque, Manrique, Galvis, Castafieda & Hernandez (2020) ou Kostka, Sylwia
Krzeminska (2018), enfocam-se igualmente na necessidade de implementacdao de uma
formagdo profissional/académica de forma a melhorar os cuidados prestados e,
simultaneamente, a estabilidade emocional dos profissionais de sadde.

6.10. Discussao dos Resultados

Por conseguinte, o topico relativamente as emocdes experienciadas aquando da
morte de um paciente destaca-se pela sua prevaléncia; Khalaf et al,, (2017) concluem
que existe um misto de respostas emocionais em relacdo ao processo de luto
(normalmente, mais impactante nas primeiras experiéncias vividas), tais como o
surgimento de tristeza, choro, raiva, choque, negacao, culpa, medo da reagdo da familia
ou, ainda, impoténcia e fadiga associada a experiéncia. No mesmo seguimento, os
participantes incluidos no estudo de Franco et al, (2020) reportaram tristeza, a
associados sentimentos de arrependimento, medo, choque ou, ainda, tranquilidade. E
ainda demonstrado por Betriana & Kongsuwan (2018) que existe uma necessidade, por
parte dos profissionais de satide, em controlar as suas préprias emogdes, existindo,
aqui, um processo de negligéncia face as emog¢oes experienciadas aquando do luto de
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um paciente (Betriana & Kongsuwan, 2018); este fendmeno podera ser explicado,
segundo Chen, Chow & XU (2021) pela necessidade dos profissionais ndo quererem
demonstrar a sua vulnerabilidade - na medida em que percecionam a morte do préprio
como que um “fracasso” do seu trabalho, ao que se associa uma frustracao e desilusao
perante o mesmo. Dados nao incluidos na presente RSL demonstram que o processo
de luto é uma experiéncia multifacetada, na medida em que cada profissional de satde
experiéncia a morte o processo de luto de forma individual, com emogdes e
sentimentos Unicos - um fenémeno que nos afeta a todos, mas de formas diferentes
(Kostka, Sylwia Krzeminska, 2018; Du, Chen & Yang, 2020). Importa ainda salientar
que, quanto maior for o envolvimento emocional a um paciente, maior serd a tristeza
existente apds a morte do mesmo (Du, Chen & Yang, 2020).

Conclui-se, neste sentido, que o luto é uma experiéncia marcante para qualquer
profissional de saide que o experience. De facto, a morte e o processo, de luto dos
pacientes podera ser experienciado como uma perda pessoal para os profissionais de
saude (Betriana & Kongsuwan, 2018), o que denota a o impacto que este fendmeno
detém nos mesmos. De forma a fazer face a um possivel impacto negativo, Khalaf et al.,
(2017) demonstraram que os profissionais de saude utilizam estratégias de coping
perante a morte e o processo de luto; estas sdo: a escrita sobre a morte, comunicacdo
com pares e familiares, confianca no cuidado prestado anteriormente a morte e a
existéncia de crencas e/ou fé por parte dos mesmos. Este ultimo topico surge nos
varios estudos incluidos na presente RSL, na medida em que foram também
identificadas por Betriana & Kongsuwan (2018) como uma ferramenta de gestdo do
luto. No entanto, importa ressaltar que, muitas vezes, os profissionais de sade tendem
a esconder o impacto que as mortes e o processo de luto detém nos mesmos, levando a
que este fendmeno possa ser marginalizado pelos pares e/ou familiares; um processo
marcante que acaba por passar despercebido e que, consequentemente, ndo é
reconhecido pelos outros (Chen, Chow & XU (2021).

Sendo o processo de luto um fend6meno longitudinal, importa avaliar de que forma
0 mesmo se perpetua no tempo (pessoal e profissional) dos profissionais de satde. E
demonstrado por Khalaf et al,, (2017) que o processo de luto difere no seu tempo
consoante o momento em que ocorre; de facto, enquanto no inicio da vida laboral dos
profissionais de saude o processo de luto se estende no tempo, apds 6 meses a 1 ano
de profissao, a duracdo do processo de luto apds a morte dos pacientes diminuiu, pelo
que, alguns participantes, indicaram que o processo de luto terminou quando levaram
o paciente. Dados de estudos ndo incluidos na presente RSL remetem para a
necessidade de criacdo de protocolos de forma que possa existir um luto saudavel nos
profissionais de saude, dada a equiparacdo do luto destes ao luto da familia dos
pacientes (Nyatanga, 2016). Apesar de uma morte (quase) nunca ser facil de lidar
(tanto a nivel pessoal como profissional), o processo de luto podera perpetuar um
clima de instabilidade e negativismo perante a pratica profissional. E necessario que se
criem estratégias que potenciem um luto saudavel e, consequentemente, uma melhor
pratica profissional no futuro (Anderson, Kent & Owens, 2021).
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6.11. Limitacdes dos Estudos Incluidos

Importa salientar as limitagdes encontradas nos estudos incluidos na presente RSL.
No estudo realizado por Chen, Chow & XU (2021), existiu uma limitagdo no que
concerne aos participantes do estudo, na medida em que apenas foram obtidos dados
de médicos e enfermeiros numa das cidades mais da China Continental, o que acaba
por limitar a generalizacao das evidéncias. Por conseguinte, no estudo realizado por
Betriana & Kongsuwan (2018), a limita¢do assenta no facto do mesmo ter sido
realizado em apenas uma unidade hospitalar na Indonésia; neste sentido, a prépria
cultura onde o estudo se realizou também se podera apresentar como uma limitagao,
na medida em que pode ndo corresponder ao que ocorre no mundo ocidental (que
padece de profissionais de satide muculmanos). No estudo realizado por Franco et al.,
(2020), anao inclusado de outros tipos de profissionais de saide (como fisioterapeutas)
demonstrou-se como uma limitacdo, na medida em que impossibilita uma analise geral
da experiéncia do processo de luto (Franco et al., 2020). Por fim, no estudo realizado
por Khalaf et al,, (2017), a limitagao cinge-se ao facto de que o mesmo s6 explorou a
experiéncia dos enfermeiros conforme sua capacidade de memorizacao, o que pode
levar a perda de alguns sentimentos e rea¢des imediatas a morte e processo de luto.

7. Conclusoes

A pergunta “Qual a experiéncia vivida pelos profissionais de satide no processo de
luto?”, obtivemos uma resposta ampla e conclusiva. A experiéncia vivida pelos
profissionais de saide no processo de luto é uma tematica emergente, numa atualidade
cientifica e profissional que atribui uma importancia cada vez maior a tematica. No
entanto, a falta de estudos cientificos, especialmente no plano Ocidental, apresenta-se
como uma limitacdo a resposta da presente questao de investigacao, na medida em que
nao é conhecida a forma e o impacto das experiéncias vividas pelos profissionais de
saude portugueses/europeus.

Contudo, os dados obtidos apds a presente RSL apresentam-nos a oportunidade de
inaugurar o estudo da tematica em contextos culturais onde ainda nao foi abordada,
bem como para a reflexao sobre a mesma. Em termos pratico/profissionais, existe uma
consciencializacdo de que é necessaria uma maior formacdao académica dos futuros
profissionais de saide ndo s6 para uma melhor atuacdao a nivel laboral, como na
facilitacdo de um processo de luto saudavel quando os mesmos se depararem com a
morte de pacientes que acompanham.
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8. Conclusao

A realizacdo do estagio de pratica clinica e a elaboracdo deste documento,
representam o término de um percurso académico, com a conclusdo do mestrado, com
enorme significado, quer ao nivel pessoal, quer ao nivel profissional. Assenta em varios
pressupostos determinantes: os CP em contexto hospital, a qualidade e dignidade de
vida em fim de vida, apoio no processo de luto, a pratica do assistente social em CP, e
sem duvida o direito a Cuidados Paliativos a todos aqueles que deles necessitam

A analise SWOT (Strenghts, WeaKnesse, Opportunities, Threaths,) que se apresenta,
permitiu analisar quer os pontos fracos e as ameacas, assim como identificar pontos
fortes e oportunidades, durante o percurso de estagio de pratica clinica. Esta
ferramenta permitiu identificar as areas a melhorar, como a gestdo dos tempos em
equipa na prevencao do desgaste profissional, momentos de partilha sobre a morte e o
processo de luto, assim como identificar a necessidade de replicagdao de formagao sobre
a morte e o processo de luto, reconhecendo o ndmero insuficiente de recursos
humanos face ao nimero de pedidos de intervencao dirigidos a EIHSCP. Possibilitou
ainda validar que apesar das dificuldades, a equipa encontra-se motivada e focada na
melhor prestacao de cuidados paliativos.

Tabela 6 - Analise Swot Fonte: (Elaboragao propria)

Forcas Fraquezas

- Existéncia de profissionais com formagdo |- Escassez de recursos humanos

especifica em Cuidados Paliativos
-Escassez de tempos para a

-Existéncia de uma equipa multidisciplinar  |discussdo/partilha de experiéncias sentidas e

A . . vividas no luto
-Existéncia de uma equipa motivada

o - Possibili fissionai
Existancia de protocolo do luto ossibilidade de desgaste dos profissionais de

saude

Oportunidades Ameacgas

-Replicagcdo de agbBes de formagdo sobre ol-Espaco fisico manifestamente insuficiente

Luto I .
-Acessibilidade no estacionamento, para as

-Politica de Saude favoravel - Plano |[consultas no Hospital de Dia, por parte da
estratégico para os Cuidados Paliativos |pessoa com doenga e sua familia. (¥*)
2021/2022

(*) No decorrer do estagio e durante as consultas no hospital de dia, foi notoria a
dificuldade no acesso em tempo ttil ao servigo de CP, nomeadamente por dificuldade
no estacionamento. A auséncia de estacionamento gratuito para a pessoa com doenga
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e seu familiar/acompanhante, torna-se um fator dificultador no acesso rapido e direto
as consultas de CP na EIHSCP. A procura por um local de estacionamento no hospital
obriga a percorrer longas distancias, enfatiza as limita¢des da pessoa com doenga, que
deseja manter a sua autonomia o maximo de tempo possivel, e que deseja ter o seu
familiar/acompanhante presente na consulta. Neste sentido, e para minimizar este
impacto, enviei aos elementos da Equipa Nuclear via email, proposta/sugestao de 4
lugares de estacionamento gratuito (Apéndice H)

A finalizacdo deste percurso, da conta da importancia da pratica especializada do
assistente social em CP, nomeadamente na identificacdo e atendimento das
necessidades sociais e emocionais dos doentes e familias, na garantia do acesso a
cuidados adequados, trabalho em equipa, na garantia ao acesso a direitos e beneficios
sociais aos doentes e familia, no apoio no processo de luto, fornecendo orientacao e
suporte psicossocial e emocional.

Os profissionais de saude em CP enfrentam uma serie de desafios emocionais e
psicolégicos ao lidar com o processo de luto. Experienciam stress emocional quando
lidam com a dor e o sofrimento dos doentes e das suas familias, podendo sentirem-se
sobrecarregados pelo contacto diario com sentimentos como tristeza, ansiedade,
desgaste fisico, emocional levando a exaustdo. Podem sentir dificuldade em lidar com
a perda de doentes com quem desenvolvem relacdes proximas, conduzindo ao
burnout. E fundamental que os profissionais de satide tenham acesso a recursos de
apoio, desenvolvam em equipa momentos de partilha e de suporte para que possam
lidar com os desafios emocionais e psicologicos de forma saudavel.

Com a revisdo sistematica da literatura desenvolvida, valida-se a inexisténcia de
estudos face as experiéncias vividas no processo de luto dos profissionais de satde
em Portugal, abrindo se uma janela de oportunidade na inauguracdo de estudos que
possibilitem compreender a realidade portuguesa e contribuir para a melhoria da
gestao do processa da morte e do morrer dos profissionais de satide. Face ao processo
de investigacao realizado, considera-se a sua publicacao.

O estagio de pratica clinica foi um desafio profissional e pessoal, ao vivenciar as
experiéncias e o impacto do processo de UHDV, do morrer e da morte, refletindo
sobre o processo de luto. Apesar de considerar, que nao existem tempos nem uma
estrutura fisica que permita momentos de autocuidado em equipa, prevenindo
situa¢des de desgaste a medio e a longo prazo, os momentos que a equipa do CH X
consegue reunir, permitem a partilha e o conforto que buscam entre si para continuar
a prestar os melhores cuidados.

Com a responsabilidade de sensibilizar, promover e procurar garantir o acesso a
cuidados paliativos a todos os que deles precisam, pretendo contribuir para a
formacao de uma equipa comunitaria de suporte em cuidados paliativos (ECSCP).

Muito se faz, e muito ha a fazer e a desenvolver para que os CP sejam uma realidade
transversal e equitativa em Portugal.
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Este percurso, tomou-me mais rica enquanto pessoa e sem duvida como
profissional, com uma bagagem importante de conhecimento e de pratica, assim
como a convic¢ao pela escolha que fiz e pela gratiddao da oportunidade. Como refere
Silva & Guadalupe (2015), em CP torna-se necessaria uma maior aposta em toda uma
exigéncia educacional que envolve cuidados como estes, sendo que neste ambito ndao
bastam apenas os conhecimentos tedricos, mas também contextos formativos
praticos com contato direto com os servigos e com os doentes. Ndao basta saber; é
preciso “saber estar com” até ao fim.

Qualquer pessoa, qualquer profissional que tenha a oportunidade de vivenciar, e
de se dedicar a cuidar em CP, nunca mais serid o mesmo. Sera sem duvida, muito
melhor!

45



Fatima De Jesus Chibante Camdes Pinheiro

Referéncias Bibliograficas

Apostolo, J. (2017). Sintese da evidéncia no contexto da translagdo da ciéncia. Coimbra, Portugal: Escola
Superior de Enfermagem de Coimbra (ESEnfC).

Aromataris, E. & Munn, Z. (2017). Chapter 1: JBI Systematic Reviews. In: Aromataris E, Munn Z (Editors).
Joanna Briggs Institute Reviewer's Manual. The Joanna Briggs Institute. Disponivel em
https://reviewersmanual.joannabriggs.org/.

Barbosa, A. & Neto, |. (eds.) (2010) Manual de Cuidados Paliativos. 22 Ed. Lisboa: Nucleo de Cuidados
Paliativos, Centro de Bioética, Faculdade de Medicina de Lisboa.

Barbosa, A. (2016). O luto em Cuidados Paliativos. Em A. Barbosa, P. R. Pina, F. Tavares, & I. G. Neto,
Manual de Cuidados Paliativos (pp. 553-629). Lisboa: Faculdade de Medicina de Lisboa.

Bergenholtz, H., Timm, H.U. & Missel, M. Talking about end of life in general palliative care —what’s going on?
A qualitative study on end-of-life conversations in an acute care hospital in Denmark. BMC Palliat Care 18,
62 (2019). Disponivel; https://doi.org/10.1186/s12904-019-0448-z

Bogdan, R. e Biklen, S. (2010). Investigacdo Qualitativa em Educa¢do: Uma Introducdo a Teoria e aos
Métodos. Porto: Porto Editora.

Capelas, M. L. V. (2014). Indicadores de qualidade para os servicos de cuidados paliativos. Lisboa:
Universidade Catdlica Editora.

Capelas, M. & Coelho, S.(2014). Pensar a organizagdo de servigos de Cuidados Paliativos. Disponivel em
https://repositorio.ucp.pt/bitstream/10400.14/25105/4/bb341644-f3e7-4dbe-a422-5fed6b4d1a3b- 17-
26.pdf acedido em 2022

Capelas, M. L., Neto, I. G., & Coelho, S. P. (2016). Organizacdo de servicos. Em A. Barbosa, P. R. Pina, F.
Tavares, & |. G. Neto, Manual de Cuidados Paliativos (32 ed., pp. 915-935). Lisboa: Faculdade de Medicina
de Lisboa.

Capelas, M.L., Coelho, S.P., Silva, S.C., & Ferreira, C. M. (2017). Cuidar a pessoa que sofre.

Cerqueira, M. (2005) O cuidador e o doente paliativo. Coimbra: Formasau.

Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos (2019). Plano estratégico para o desenvolvimento dos cuidados
paliativos: biénio 2019-2020. Lisboa: ACSS. Acedido junho de 2019, em http://www.acss.min- saude.pt/wp-
content/uploads/2017/01/PEDCP-2019-2020-versao-final-10.02.2019.pdf

Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos. (2021). Plano estratégico para o desenvolvimento dos cuidados
paliativos 2021-2022. Disponivel em https://www.ordemenfermeiros.pt/media/23835/pedcp-2021-
2022.pdf

Core competencies for palliative care social Work in Europe: Na ESPC (2015) Disponivel em
https://eapcnet.worexpress.com/tag/eapc-white-paper-core-competencies-for-palliative-car-social-

workers-in-europe

Crawford, G. B. & Price, S. D. (2003) Team working: palliative care as a model of interdisciplinary practice.
MJA, V. 179, 32 - 34.

46


http://www.acss.min-/
http://www.ordemenfermeiros.pt/media/23835/pedcp-2021-2022.pdf
http://www.ordemenfermeiros.pt/media/23835/pedcp-2021-2022.pdf

Percursos/Momentos:
A pratica especializada do assistente social nos Cuidados Paliativos e as experiéncias vividas pelos profissionais de saide no processo
de luto

Dire¢do Geral da Saude (2019). Norma 003/2019 — Modelo de Intervenc&o Diferenciada no Luto Prolongado
em Adultos. Lisboa: DGS.

Duque, P. A., Manrique, Y. B., Galvis, A. F., Castafieda, M. H., & Hernandez, E. E. V. (2020). Afrontamiento de
docentes de enfermeria ante la muerte del paciente en unidades de cuidado critico. Investigacion en
Enfermeria: Imagen y Desarrollo, 22.

European Association for Palliative Care. (2010). White paper on standards and norms for hospice and
palliative car in Europe: parte 2. Europe Journal Palliative Care, 17(6), 286-290.

European Association for Palliative Care (2015). White paper on core competencies for palliative care social

Workers in Europe: parte 2. 015 (22.1). Acedido em 2021 em https://eapcnet.wordpress.com/tag/eapc-
whitepaper-core-competencies-for-palliative-care-social- workers-in-europe/

Ekberg, S., Parry, R., Land, V. et al. Communicating with patients and families about illness progression and
end of life: a review of studies using direct observation of clinical practice. BMC Palliat Care 20, 186 (2021).
https://doi.org/10.1186/s12904-021-00876-2

Fallowfield, L J. (2002. Truth may hurt but deceit hurts more: communication in palliative care. In: Palliative
Medicine. 2002; 16(4):297-303.

Fernando, GVMC., Hughes, S. (2019). Acedido em 25 de outubro de 2022
https://doi.org/10.12968/ijpn.2019.25.9.444

Fineberg, I. C. (2005). Preparing Professionals for Family Conferences in Palliative Care: Evaluation Results of
Na Interdisciplinary Approach. Journal of Palliative Medicine, 8 (4), 857-866.

Freire,E. (2021). Guia Pratico de Controlo Sintomatico. Acedido em 2022 https://www.spmi.pt/wp-
content/uploads/2021/10/Guia-Pratico-Controlo-Sintomatico_v2.pdf

Frossard, A. (2016) Os cuidados paliativos como politica publica:notas introdutérias. Cad. EBAPE.BR, v.14,
Edicdo Especial, Artigo 12, Rio de Janeiro.

Galvdo, T. F. & Pansani, T. S. A. (2015). Principais itens para relatar RevisOes sistematicas e Meta-andlises: A
recomendacdo PRISMA. Epidemiologia e Servicos de Saude, 24 (2). doi: 10.5123/S1679-
49742015000200017. Disponivel em http://prisma-
statement.org/documents/PRISMA%20Portugese%20Statement.pdf.

Gask, L. (2000) A identificagdo dos problemas emocionais e psicossociais. In: Corney R. O desenvolvimento
das pericias de comunicagdo e aconselhamento em medicina. 22 Ed. Lisboa: Climepsi.

Godfrey, C.M. & Harrison, M.B. (2015). CAN-SYNTHESIZE is a quick reference resource to guide the use of
the Joanna Briggs Institute methodology of synthesis. Queen’s Joanna Briggs Collaboration Version 4.0.

Gbémez-Batiste, X., &amp; Connor, S. R. (Eds.) (2017). Building Integrated Palliative Care Programs and
Services. Liberduplex: Catalonia.

Gbémez-Batiste, X., Connor, S., et al. (2017). Principles, definitions, and concepts. Acedido em 2021 em
https://eprints.lancs.ac.uk/id/eprint/86385/1/Gomez_Batiste_X_Connor_S_Eds._Building_Integrated_
Palliative_Care_Programs_and_Services._2017.pdf#page=45

Guadalupe, S. (2012). "A intervengdo do Servigo Social na saude com familias e em redes de suporte social".
/n M. |. carvalho (coord.), Servico Social na Saude. Lisboa: Pactor, Lidel.

47


http://www.spmi.pt/wp-
http://prisma-/

Fatima De Jesus Chibante Camdes Pinheiro

Joanna Briggs Institute (2017). The Joanna Briggs Institute Critical Appraisal tools for use in JBI Systematic
Reviews, Checklist for Qualitative Research.

Disponivel em: https://jbi.global/sites/default/files/2019-
05/JBI_Critical Appraisal- Checklist_for_Qualitative_Research2017_0.pdf

Lei n. 22/2020, de 31 de margo. Lei de bases de Cuidados Paliativos.

Neto, I. G. (2003). A conferéncia familiar como instrumento de apoio a familia em cuidados paliativos. Rev
Port Clin Geral, 68-74.

Neto, I.G. (2017). Principios do Controlo de sintomas, um pilar dos cuidados paliativos. Acedido em 2022 em
https://ordemdosmedicos.pt/principios-do-controlo-de-sintomas-um-pilar-dos-
cuidados- paliativos-por-isabel-galrica-neto/

Neto, I, G. (2020). Cuidados Paliativos. Conheca-os melhor. Fundagdo Francisco Manuel dos Santos.

Orchard, C. A,, Curran, V., & Kabene, S. (2005) Creating a Culture for Interdisciplinary Collaborative
Professional Practice. 1-1

Pimenta, S., & Capelas, M. L. (2020). Intervengdo no processo de luto em Portugal pelas equipas de
cuidados paliativos. Cadernos de Salde, 12 (1), 23-35.

Pimenta, S., & Capelas, M. L. V. (2019). A abordagem do luto em cuidados paliativos. Cadernos de Saude,
11 (1), 5-18.

PRISMA Statement Checklist Available online: http://www.prisma-
statement.org/PRISMAStatement/Checklist. Acedido em 2021.

Programa Nacional de Cuidados Paliativos (2004). DGS. Circular normativa n214/DGCG de 13/07/2004.

Querido, A., Salazar, H., & Neto, I. G. (2016). Comunicagdo. Em A. Barbosa, P. Pina, F. Tavares, & . Neto,
Manual de Cuidados Paliativos (pp. 815-831). Lisboa: Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa.

Reigada, C., Carneiro, P., Oliveira, F. (2009). As conferéncias familiares em cuidados paliativos.

Ribeiro, M. C., Martinez, J. M. (2016). Cuidados Paliativos: a importancia do trabalho em equipa e
alianga terapéutica. Acedido em 2022, em https://doi.org/10.57678/rpo.13.

Ryan RE, Connolly M, Bradford NK, Henderson S, Herbert A, Schonfeld L, Young J, Bothroyd JI, Henderson

A. (2022). Interventions for interpersonal communication about end of life care between health
practitioners and affected people. Cochrane Database of Systematic Reviews 2022, Issue 7. Art. No.:
CD013116. DOI: 10.1002/14651858.CD013116.pub2. Acedido em 2022.

Salazar, H., Duarte, J. (2017). Intervencgao psicolégica em Cuidados Paliativos. Lisboa: Pactor.

Sheldon, F.M. (2000). Dimensdes do papel do assistente social em cuidados paliativos. Volume 14. Edicdo 6.
Acedido em 2022 em https://doi.org/10.1191/026921600701536417.

Silva, A., Guadalupe, S. (2015). Insercdo profissional de Assistentes Socias nos Cuidados Paliativos em
Portugal. Acedido em https://periodicos.sbu.unicamp.br/ojs/index.php/sss/article/view/8638902

Twigg, J. (2010) Models of carers: how do social care agencies conceptualise their relationship with informal
carers. Journal of Social Policy, V. 18(1) 53-66.

48


https://doi.org/10.1191/026921600701536417
https://periodicos.sbu.unicamp.br/ojs/index.php/sss/article/view/8638902

Percursos/Momentos:
A pratica especializada do assistente social nos Cuidados Paliativos e as experiéncias vividas pelos profissionais de saide no processo
de luto

Twycross, R. (2003) Cuidados Paliativos. 22 edigdo. Lisboa: Climepsi.
VandenBos, G. R. (2015). APA dictionary of psychology. American Psychological Association.

Worden, J. W. (2018). Grief counseling and grief therapy — A handbook for the mental. Health practioner (5
th ed.). New York: Springer Publishing Company.

Word Health Organization. (2002). National Cancer control programmes: policies and managerial guidelines.
Genevo: World Health Organization.

49



Fatima De Jesus Chibante Camdes Pinheiro

50



Percursos/Momentos:
A pratica especializada do assistente social nos Cuidados Paliativos e as experiéncias vividas pelos profissionais de saide no processo
de luto

Apéndices

51



Fatima De Jesus Chibante Camdes Pinheiro

52



Percursos/Momentos:
A pratica especializada do assistente social nos Cuidados Paliativos e as experiéncias vividas pelos profissionais de saide no processo
de luto

Apéndice A -Caso Clinico

Historia pessoal, familiar e contexto social:

O Sr. A. tem 73 anos é casado com o Sra. C também de 73 anos. Ambos
com habilitacdes literarias ao nivel do ensino basico. Tém dois filhos, uma
Sra. de 46 anos e um Sr. de 43 anos, casados e ambos residem perto dos
pais e prestam todo o apoio possivel e sempre que necessario.

O Sr. A. desenvolveu atividade profissional no ramo da agricultura em
franca, pais onde foi emigrante durante varios anos. Da carreira
contributiva em Portugal, usufrui de uma pensdao de velhice e
complemento por dependéncia de 12 grau. A esposa Sra. C, acompanhou o
marido no estrangeiro, por alguns anos. Em Portugal desenvolveu
atividade como comerciante, auferindo uma pensao de velhice.

A Sra. C. é uma cuidadora auténoma, revela vontade para a prestacao
efetiva de cuidados e procura estar sempre bastante informada. Nas
consultas questiona todo o processo de evolucdao da doenca do marido,
ajustes terapéuticos e vai verbalizando a preocupacdo pelo agravamento
da dependéncia, alternado com a busca de validacdo de aspetos
relacionados com a possivel proximidade da perda do marido. A equipa
intitula a Sra. C, como “A enfermeira particular do Sr. A.”, pois assume um
papel muito importante e Unico no suporte ao marido. Este procura a
todo o momento verbalizar elogios a esposa e a procura com o olhar a
todo o instante.

A filha do casal é casada, doméstica e tem trés filhos, de 20 anos, 18
anos, 16 anos. O filho do casal tem uma empresa de carpintaria, é casado
e tem dois filhos de 12 anos e 4 anos. Segundo a Sra. C, tanto os filhos
como os netos, estdo presentes diariamente e tem uma relagdo préxima e
boa. Residem na mesma freguesia, do distrito X, e tém por habito
almocarem juntos com frequéncia. A filha, que tem maior disponibilidade,
desloca-se com a mde e o pai aonde for necessario, nomeadamente as
consultas da EIHSCP.
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Legenda :
O Feminino

] Masculino

[ @ Casamento

Relagdomuito proxima

D Relagdo préxima
» Identificagdo da pessoa
com doenga

<:> Agregada Familiar

Figura 3- Genograma e Ecomapa Fonte: Elaboragdo prépria

Historia Clinica:

O diagndstico de doenca complexa em 2015 e a evolucdo da mesma,
sem indicacdo para tratamento curativo, deu inicio ao acompanhamento
por parte da EIHSCP em 2018. O Sr. A, a data apresentava-se consciente e
comunicativo, com antecedentes pessoais de neoplasia da préstata e
linforna de Burkit. Havia sido submetido a prostatectomia radical em inicio
de 2016, com ciclos de RT, bem como sofrido um avc, com posterior
referenciacdo para reabilitacdo por sinais de lateralizacdo a direita e perda
de forgas, sem manifestacao de dor.

Durante o ano de 2018, o Sr. A foi sendo monitorizado pela equipa,
apresentando dependéncia moderada e deambulando com apoio da
cadeira de rodas, por queda com traumatismo da coluna. Apresentava-se
guase sempre sorridente, com perdas hematicas, sem sinais de dispneia.
Por todos os sintomas manifestados e altera¢gdes analiticas, houve a
necessidade de ajustes terapéuticos e controlo sintomatico. Inicia
algaliacdo.

No ano de 2019, o Sr. A realizou oito consultas de acompanhamento na
equipa, com intervalos pré-estabelecidos, e de acordo com o quadro clinico
e sintomatologia, que se manteve controlada.

Em 2020, manteve a monitorizacdo e relativa autonomia, deambulando
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com a ajuda de um andarilho. Bom estado geral e sem adenopatias
palpaveis. Foi referindo dor lombar, com alivio em repouso. O quadro
clinico manteve -se estabilizado, com quadro sintomdtico controlado,
apenas com dores episddicas.

Em 2021, o Sr. A, manteve-se consciente e comunicativo com sintomas
controlados, a exce¢do das lombalgias. Quadro clinico em evolugao,
revelando alteracOes analiticas. Anemia ferropénica. Mantem algaliacao
cronica.

O Sr.. A, foi alterando o esquema terapéutico de acordo com a
sintomatologia, contudo, tinha como medicag¢ao habitual, a seguinte:

*Triapida 100mg
*Lixiana 60mg
*Permadose 10mg
*Lorazepam 1mg
*Folifer Img
*Pantoprazol 20mg
*Dolocalma, SOS

*Paracetamol, SOS

A informacdo prestada e esclarecimento de duvidas, face a
sintomatologia e a todos os aspetos relacionados com a doenga, a sua
evolucdo e o maior estado de dependéncia associada, promove a tomada
de decisbes importantes, pelo que agquando da manifestacdo de dores
ocasionais, com ligeira melhoria da introducdo de paracetamol, o Sr. A
recusa medicacdo mais eficaz.

A data, revela humor deprimido e niveis elevados de ansiedade,
encontrando-se mais reativo a sua condicdo clinica, tendo sido acordado e
iniciado acompanhamento na consulta de psicologia.

Em 2022, e até a data da andlise do caso, o Sr. A mantém o seu quadro
clinico evolutivo e com sintomas controlados. Continua com o
acompanhamento da consulta de psicologia, trabalhando-se a gestdo
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emocional da doenca. Aparenta melhor aceitacdo da doenca e da sua
dependéncia.

Durante as consultas a Sra. C e principal cuidadora, esteve sempre
presente, muito atenta a toda a informacgao prestada, e manifestando a
vontade partilhada com o marido, deste se manter no domicilio, junto da
familia e com o seu apoio. A dedicacdo, empenho e vontade da Sra. C
foram sempre valorizados pela equipa, bem como o apoio da familia,
fatores, também eles cruciais e facilitadores no acompanhamento e
manutenc¢do do estado geral do Sr. A. E normalmente na familia que
emerge o cuidador e é nela que emergem os cuidados” Cerqueira (2005).

A maior preocupacdo da Sra. C, é o bem-estar do marido, a sua
gualidade de vida, focando-se em prestar os cuidados o melhor possivel.
Sao casados a mais de 50 anos e a cumplicidade entre ambos é notdria,
contudo os ultimos anos, tem sido de grande impacto na familia, e a Sra. C
manifesta a sua preocupacdo face ao desgaste que assume sentir, e a
preocupacdo de também ela estar a ficar cansada. A evolucdo da doenca
assusta-a, assim como a progressao da dependéncia, A Sra. C, estd
informada quanto a possibilidade de solicitar o descanso do cuidador, e
afirma por vdrias vezes esse conhecimento, adiando a decisdo, por receio
de ser mal compreendida.

A sobrecarga fisica, social e emocional é sem duvida um fator de
enorme desgaste, para quem assume o papel de cuidador. Assim e desde
o inicio do estudo de caso, fui perspetivando, como intervencdo, a
aplicacdo da escala de Zarit. Com o devido consentimento, verbal, foi
explicado a Sra. C o objetivo deste instrumento, avaliando assim o grau de
sobrecarga do cuidador (Adaptacdo e validacdo da Escala de Sobrecarga
do Cuidador. Sequeira, 2007).

A avaliacdo da sobrecarga (anexo A) foi efetuada sem qualquer
influéncia externa, ou dificuldade na interpretacdo de cada item, obteve
um total de 61 pontos. De acordo com a classificacdo da escala, a Sra. C
apresenta um nivel de sobrecarga intensa (>56) reforcando o impacto da
prestacdo de cuidados, do isolamento social, da sobrecarga fisica,
emocional e psicolégica. Foi partilhado o resultado da escala e discutido
com a Sra. C, respostas a prevencdo do desgaste do cuidador, direitos, a
consciencializacdo para a perda e para o processo de morrer, o papel da
familia, e 0 apoio no processo de luto, no aqui, no agora e no depois.
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Apéndice B - Cartaz de divulgacdo da Acao de Sensibilizacao:
“Venha Conhecer os Cuidados Paliativos! Como a
Borboleta...respeitar o ritmo de VIDA”.

CUIDADOS PALIATIVOS...
O QUE E 1SSO?!

Objetivo:
Promover a literacia em satude

Divulgar os cuidados paliativos .

Oferecemos ainformacgao e os sorrisos!
Vocé oferece a disponibilidade!
Organizagao:

Fatima Camoes

Colega
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Apéndice C- Flyer informativo sobre Cuidados Paliativos

i %«hi‘:‘ _
@f”’ |

arnum casulo, el
das costas abre e a

har de cuidado paliativo?
zona de conforto, precisamos
) a todo o instante bate a porta
ificil, mas
adversidade?

0. Sair dele ndo significa deixa-

; Entdo, porqué?

sﬂh‘nbolo dos cuidados paliativos pois ela vive pouco
se pouco tempo, ela poliniza as plantas, embeleza o
s ao seu redor felizes. Ela é um exemplo de que a vida
| ob tudo, em intensidade.

‘questdo de percecao.
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/N ~ .
rés Filmes

dams” RobbieWiliams
edemais” JackNicholson

1an “Coco” Disney Pixar :
rés Livros
liativos”IsabelG.Neto
a Vida” Antoénio Feio

a pena viver” Ana Claudia Q. Arantes

" Trés Musicas
“Trem Bala” AnaVilela
“OmelhordeMim” Mariza

“Valeu apena”MariadaFé

Leqislacdo:

— Lei 31/2018 de 18 de julho

Autoria:
Fatima Camodes — Assistente social, mestranda de Cuidados Paliativos

do IPCB Colega, mestranda de Cuidados Paliativos do IPCB
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Apéndice D - Cartaz de divulgacao da acao de formacao: “NORMA
DA DGS 003/2019 - MODELO DE INTERVENCAO DIFERENCIADA NO
LUTO PROLONGADO EM ADULTOS”.

003/2019 - MODELO DE|
CAO DIFERENCIADA NO
LUTO

PROLONGADO EM

ADULTOS

Terga-feira, 26 DE
JANEIRO

15.30 HORAS NA UICP X E EIHSCP
ONLINE

O que trazer: [0 PROPRIO NO SEU
TODO] Requisitos: [interagdo e
disponibilidade]

Duragao: 1 hora

Organizagao: Fatima Camoes e Colega
Agradecemos a

presenca... é gratuito!
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Apéndice E- Plano pedagégico da acao de formacao: “(Re) Visitar a
Norma 003/2019 DGS

Tema

(Ré) visitar a Norma 003/2019 DGS

Data e Local

Quarta-feira, dia 26 de janeiro de 2022

Sala GEFOP no Hospital X com transmissdo online para Hospital X e quem estiver em casa

Duracao

Formacao tedrica/pratica: 1 hora - 15.30-16.30 horas

Objetivos Gerais

Divulgar a Norma da Diregdo Geral da Saude 003/2019
Objetivos especificos
Apresentar a Norma

Distinguir entre os diferentes tipos de instrumentos de avaliacdo presentes na Norma
003/2019

Analisar casos praticos com recursos aos instrumentos

Identificar contributos junto dos formandos para revisdao do protocolo do Luto, no
ambito da qualidade

Fundamentacao

Na drea do cuidar colocam-se varios desafios, de entre os quais se destaca a
comunicacao aberta sobre a morte e apoio no luto.

O luto é uma resposta ou reacdo adaptativa a uma perda significativa envolvendo dois
elementos: a perda real ou simbdlica e a resposta associada a varios mecanismos,

promovendo uma evolugdo com etapas particulares. O processo de luto refere-se ao
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conjunto de reacles adaptativas somaticas, afetivas, cognitivas,
comportamentais e espirituais, decorrente de uma perda e mudanca iniciada
por um estado de auséncia de alguém/algo; processo comum e Unico na forma
gue se relaciona com o vinculo do enlutado ao objeto.

A nivel nacional a Norma da DGS 003/2019 de 23 de abril para atuar no luto
prolongado, trouxe contributos na uniformizacdo de procedimentos e
linguagem, potenciadores de melhoria da qualidade dos servigos e seguranca
da pessoa, considerando necessario o recurso de colaboradores com formagao
basica e especifica.

Uma preocupagdao apontada é o fracasso de clinicos e pesquisadores em
reconhecer a singularidade da experiéncia de luto. Os profissionais envolvidos
no cuidar devem possuir competéncias bdsicas que lhes permitam a
identificacdo e consequente referenciacdo de pessoas em processo de luto —
premissa de qualidade nos servigos.

Constata-se que o acompanhamento dos doentes e suas familias, em situacao
de doencga em fase terminal e no processo de luto é feito de forma individual
pelos profissionais onde estd ser acompanhado.

As agles preconizadas devem assentar em evidéncia e orientagdes de modo a
existir congruéncia e uniformizacdo de linguagem, procedimentos e qualidade.
E apontada a necessidade de formagdo dos profissionais de satide para que o
apoio ao luto se torne uma realidade nos diferentes contextos na pratica, na
avaliacdo e no fomentar de investigacao.

Destinatarios
N2 de formandos Grupo profissional
5 Minimo Médicos, Enfermeiros, Assistentes Sociais,
Psicdlogos e outros profissionais
Formador

Conteudos Programaticos

Apresentacdo e definicdo de objetivos (10 minutos)

Norma da DGS 003/2019 de 23 de abril (15 minutos)

Identificacdo de fatores de risco e fatores protetores (10 minutos)
Discussao de casos (15 minutos)

Avaliacdo/sugestdes (10 minutos)

uhEwWN e
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Metodologia

Metodologia interativa e expositiva

Discussao partilhada de casos, com preenchimento do instrumento de avaliacdo do
risco no Luto

Checklist de fatores de risco de perturbacdo do Luto prolongado

Material

Computador, colunas de som, acesso a internet, casos para discussao, instrumentos de
avaliacdo, Norma DGS 003/2019 de 23 de abril em suporte fisico para cada formando,
folhas de avaliagao

Avaliacao

Questiondrio de avaliacdo tipo likert, avaliacdo com 1 adjetivo sobre a formacao,
interacdo e participacdo dos formandos na discussao dos casos.
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Apéndice F- Conteudos da acao de formacao: Luto. Norma DGS n.
003/2019, 23 de abril

Luto

Norma DGS n. 003/2019
23 abril 2019

Centro Hospitalar X
Hospital X

Enfermeira especialista em Satde Mental, mestranda em Cuidados Paliativos
Fatima Camdes — Assistente Social, mestranda em Culdados Paliativas

Sumario

- Luto;

- Objetivos da Norma;

- Aplicagdo/Procedimento/Escalas;
- Conclusao;

- Bibliografia.
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Luto...
“reacdo caracteristica a uma perda significativa”
(Barbosa & Neto, p. 487)

As necessidades da pessoa perante essa perda impoem ao Servigo
Nacional de Satide (SNS) uma atencdo especifica a pessoa e familia de
luto consideradas em risco de desenvolver processo de luto prolongado
(PLP).

Garantindo:
- Boas praticas;
- Seguranga do doente.

Objetivos da Norma
A Norma em causa visa:
- Propor critérios de diagndstico;

- Sinalizar, monitorizar e referenciar as pessoas com
PLP.

- Segundo o proposto no Despacho n? 3254/2018, D.
R., Il, de 29 de marco.
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Procedimento

12. As pessoas em luto deve ser aplicado o instrumento de avaliagdo de
risco no luto, no qual se considera a presenga de risco de perturbagido
de luto prolongado, com os seguintes itens:

a) Raiva;

b) Acusagdo ou culpa, sentimento de ter sido responsavel;
c) Relagdes atuais;

d) Capacidade de adaptacgdo ao luto.

Luto - Norma DGS n. 003/2019 - 23 Abril 2019

ANEXO | Instrumento de avaliagdo do risca no luto

1| R Nethuma |

Imtagda leve 1
Nodsrads lexplozies de rave ocasianals) ]
Severn {oom prejuics das reusdes) ‘
Ervema (sempee amerguradols| 3

2| Acusacho cu culps, Neshuma
sntinentodeters8 | (e faga e eval

rhp— Noderads {pensamemes acusairies)

Severa [preocupacho com auto-calpediteacol ‘

Bivema (provema maje o cuga) huesgho Dispondilizae foheto

3| Relughes sons Fimda prfomi ¢ Mo aponnte lmﬂwﬂﬂﬂu

Fumia maderadamente apzianme

Fande dstante

Descorfianga em relag o & Sspandihdade dos outros

St percegho  fupare Pt Adageaso e Mty ofeath Moty Kocrn Te A Whakape Tk New Zesand Govemer: 017

0| Coprrade de g | Boa it vl gt s e 1| Ao o g e GGG s el e )

wiw Razode!larovensimants consegue adaptar-a sem el 1

Duwidoza pods precisar de auda de especialsta) 3
{
H

N [requer yuda de especisisns)
W md frequer urgente yuda de espacilsta)

Totak:
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22, De acordo com os dados obtidos, com a nivel de risco de desenvolver PLP é
definido o modelo de intervencdo no luto:

a) Pessoas em luto com a classificagdo <7: i. INTERVENCAO UNIVERSAL:
informacdo e apoios basicos sobre o luto;

b) Pessoas em luto com uma classificagdo entre 7-9: i. INTERVENCAO SELETIVA:
referenciagdo para servigos de Satide Mental;

c) Pessoas em luto com uma classificagdo = 10: i. INTERVENCAO INDICATIVA:
referenciagdo para consulta de luto.

Anexo Il Modelo de intervengdo no luto

Nivel %Enlutados | Populagho- | Tipo de apoio | Quem apola Parceiros

Meédicos.

(Pont, 7-9) luto com risco | apaio Priquiatras, Cuidados Saide
de quaificado nio | Pricdlogos Primirios
desnvolver | difeanclado | Enfermaircs Culdedes
nemssades Téenicos Culdados
complaxas Supsriores da | Continuados

droade Sarvigo | Intagrades
Necessidades Social Cuidados
Intermédias Conselheiros de | Paliativos

luto &

voluntdrios com

formacko

qualificada no

lute

* Aoun, S, Beeen L) Montng DA, Rustold . Menemars, B, & begrey, D (2015) Whe seeds Bereevement
PPt A Populetion Based Survey of Beapvament Risk ang Suppert Need Plof ONE 10 GI 0120100
ol 10 1371 isurnal osee 0121101
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Modelo de intervencao: Tipos de Intervengao

a) Intervengdo universal

1- Dirigida a todas as pessoas em luto (luto normal) com necessidades basicas de apoio;

2- Disponibilizacdo de informagdo relativa ao luto e sobre os apoios disponiveis
(exemplo: folheto informativo existente na norma);

3- O apoio a pessoa em luto é realizado por familiares/amigos, profissionais de satde e
técnicos superiores na area de servigo social;

4- 0 apoio basico é prestado por recursos da comunidade local e dos diferentes niveis de
cuidados de salde - cuidados de salde primdrios, cuidados hospitalares e cuidados
continuados integrados.

Modelo de intervencao: Tipos de Intervencao

b) Intervengdo seletiva

1

Dirigida a pessoas com necessidades intermédias de apoio (com sintomas leves ou
moderados de sofrimento relacionado com o luto ou com risco de desenvolver PLP);

Apoio qualificado, mas ndo diferenciado (médicos, psiquiatras, psicologos, enfermeiros
de saide mental, técnicos superiores de servico social, conselheiros de luto e
voluntdrios com formagdo qualificada no luto...);

Prestado através de recursos disponiveis na comunidade local e dos diferentes niveis de
cuidados de salde - cuidados de salde primarios, cuidados hospitalares e cuidados
continuados integrados;

Padronizagdo das intervengdes dos profissionais de saude, através de medidas de boas
praticas na prevengdo da PLP em dois momentos: processo final de vida e depois da
morte;
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39, Durante a ANAMNESE o profissional de salide deve identificar os fatores de

risco de PLP, junto da pessoa e familiares, com o auxilio de uma checklist de
fatores de risco de perturbagdo de luto prolongado.

Esta checklist permite avaliar e documentar a situagdo de luto nas seguintes
dimensdes:

a)
b)

o)

Pessoais (género, idade da pessoa enlutada e do falecido, antecedentes
pessoais...);

Interpessoais (Perda de filhos/conjugue, relagdo conflituosa ou
dependente...);

Circunstanciais (morte subita ou violenta, sobrecarga de papeis, dificuldades
econdmicas...).

Modelo de intervencao: Tipos de Intervencao

¢) Intervengdo indicativa

1.
2,

3. Realizada por profissionais de salde mental com formagdo diferenciada em luto

4. A intervengdo nas pessoas em luto com necessidades complexas é realizada nas

Dirigida as pessoas em luto com necessidades complexas de apoio;

Intervengdo diferenciada;

prolongado;

consultas de luto das unidades-piloto.
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Anexo Il Checklist do fatores de risco perturbagio no luto prolongado
P 1
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42, Sempre que possivel, o instrumento de avaliagdo de risco no luto deve
ser complementado pela checklist dos fatores de risco de PLP .

50, As pessoas em luto que necessitam de intervengdo seletiva ou

indicativa, deve ser aplicado o instrumento de avaliagdo da PLP - PG 13,
também designado de forma original por: “Prolonged Grief Disorder (PGD)”

Instrumento de avaliacdo de PLP (PG- 13)

* Composto por 13 itens descritivos;

* Apresentam um conjunto de sintomas que devem persistir por um periodo
minimo de seis meses;

* Significativa perturbagao funcional;

+ Este instrumento apresenta os seguintes critérios de cotagao:
a) Critério |, evento;
b) Critério Il, ansiedade de separagdo;
c) Critério I, persisténcia dos sintomas;
d) Critério IV, Sintomatologia afetiva, cognitiva e comportamental;
e) Critério V, Perturbacdo do funcionamento social e ocupacional.
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62. Sempre que apos a avaliacdo, seja necessario um modelo de
intervenc¢do indicativo deve ser assegurada pelas consultas de luto
das seguintes unidades-piloto, que estdao ao abrigo do Despacho n?
3254/ 2018, D.R., Il, de 29 de marco.

UNIDADES PILOTO

a) Centro Hospitalar Universitdrio de Sdo Jodo, E.P.E;

b) Centro Hospitalar e Universitario de Coimbra, E.P.E;
c) Centro Hospitalar Universitario de Lisboa Norte, E.P.E;
d) Unidade Local de Saude do Baixo Alentejo, E.P.E;

e) Centro Hospitalar Universitdrio do Algarve, E.P.E.

Estas UNIDADES PILOTO de Consulta de Luto
devem ainda prestar;
Consultoria

Aos profissionais de Saude do SNS por:

- Telefone;
- Correio electronico;
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Na presente Norma faz parte
integrante um guia orientador  cmose e
de avaliagdo e gestdo de
pessoas em processo de Luto
que permite ndo apenas
auxiliar a avaliagdo da pessoa
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encaminhamento e
orientagdo.
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Conclusao
Apenas cerca de 43% das pessoas que preenchem os critérios de PLP
tém acesso a apoio especializado no luto;

Demonstrando subutilizagdo dos cuidados de saude;

A que se deve??

¥

* Escassa sensibilidade no diagnostico;
*+ Estigma associado a necessidade de apoio no luto.
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Caso clinico 1

Carlos de 48 anos de idade, porteiro numa reparticdo publica, com habitos
alcodlicos e tabagicos acentuados desde ha 30 anos, encontra-se em fase
terminal no contexto de um carcinoma hepatico com metastizagcdao cerebral.
Tem 2 filhos de 11 e 13 anos de idade, estudantes e sauddveis, mas marcados
pelos frequentes excessos agressivos do pai sobre a made (que obrigou a 2
internamentos para resolucdao de fraturas) e sobre eles préprios. A mulher
trabalha a dias em duas casas de familia desde ha cerca de 7 anos com satisfacao
mutua. Por varias vezes pensou separar-se do marido, chegou mesmo a envia-lo
para casa da sogra. Os ultimos anos da sua vida foram marcados por sentimentos
alternados de pena pelo marido e de raiva pelos maltratos fisicos e psiquicos a
que era sujeita, bem como os seus filhos, nos periodos de alcoolizacdo excessiva
do marido. A vilva do Sr. Carlos apdés a sua morte brusca retira- se,
contrariamente ao afirmado, da vida ativa, enche o apartamento de fotografias
do marido e impede sistematicamente que filhos, familiares ou vizinhos lhe
tecam comentdrios negativos em relagdo ao marido.

Caso clinico 2

Manuel, 62 anos, casado com 2 filhas e 3 netos. Habitos tabagicos, foi
alcodlico e teve episédios de violéncia doméstica durante varios anos.
Reformado de fiel de armazém. Foi diagnosticado numa fase avancada da
doencga, com adenocarcinoma do colon, com metastizacdo a varios 6rgaos e
carcinomatose peritoneal. Desde o diagndstico até falecer foram 2 meses de
vida. Deixou de ter habitos alcodlicos quando nasceu a primeira neta, pois
estava proibido de contactar com a mesma a ndo ser que aceitasse tratar-se. A
esposa trabalhava e era assistente operacional num hospital. Conseguiu ter o
suporte e apoio da familia nuclear, ofereceu 5 relégios que tinha a cada uma das
filhas e dos netos, sabendo que iria morrer em breve, apesar de nao verbalizar
diretamente o seu sentir. Sentimentos de revolta, zanga, negociacdo e resignacao
foram identificados. A familia proporcionou-lhe uma festa de aniversario e
antecipacdo da despedida com os familiares que o préprio escolheu. As filhas,
os netos e os irmados foram vé-lo ao hospital até ao dia do falecimento. Faleceu
no hospital, apds 3 dias de internamento, dado nao existir condicdo para
controlar UDHV em casa. A esposa esteve até ao momento da morte, tendo
realizadas as 5 tarefas (gosto de ti/amo-te, perdoo-te, perdoa-me, obrigada e
adeus). Apds a morte, a esposa esteve 1 més e % em casa, antes de retomar a
atividade profissional, referindo que também era algo que a fazia sentir bem e
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Ihe dava sentido. As filhas e os netos falam das memérias, com alguma labilidade
emocional. A esposa foi chorando ocasionalmente e partilhando sentimentos

que a invadiam. Escuta com misto de agrado, tristeza e saudade as pessoas que
Ihe falam do marido.

AVALIACAO DA ATIVIDADE FORMATIVA
Gostamos de saber a opinido sobee a sessdo que tivemos o prazer de pantithar consigo!
Convidamo-lofa) a colocar uma cruz (X) no ndmero ou na cam que melhor comespande a sua escolha.

Como considem o sew grau de sausfagdo quanto:

I - Aos comteados:

1 2 3 4 s 6
2 - A metodologia wtilizada
1 2 3 4 s £

1 2
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Relatdrio de Avaliagao da Agao de Formagao

“Luto _Norma DGS n. 003/2019- MODELO DE INTERVENGAO DIFERENCIADA
NO

LUTO PROLONGADO EM ADULTOS”

A acdo de formacgdo realizou-se no dia 2 de fevereiro de 2022 (quarta-feira)
pelas 15h30m, com a duragdo prevista de uma hora, na sala GEFOP no Hospital
X com transmissdao online para o Hospital X e para quem se inscreveu para o
correio eletrdnico criado para o efeito. Esta acdo de formacdo, encontra-se
descrita nas atividades propostas no ambito do estdgio de mestrado em
Cuidados Paliativos A organizacdo ficou a cargo das estudantes de mestrado,
Fatima Camoes e da Colega que se encontra a realizar o mesmo estagio.

A formacdo teve inicio com 10 minutos de atraso, por questdes técnicas e
informaticas e contou com a assisténcia de 13 formandos, contudo sé tivemos
acesso a 10 folhas de avaliacdo da atividade formativa, pelo que foi com base
nestas, que apresentamos os resultados.

Para a apresentacdo desta formacdo, foram desenvolvidos conteudos e
disponibilizado material que sustentou e possibilitou a sua realizacdo. Folheto
de divulgacdo, ficha de formacdo, diagnéstico diferencial de luto e depressao,
21 diapositivos e 2 casos clinicos para discussdao. No final da formacgao foi
disponibilizado para todos os formandos, via correio eletréonico, todos os
conteudos e materiais. Previamente foram disponibilizados, a ficha de avaliacao
e a norma do luto da DGS 003/2019.

A formacao foi desenvolvida e concebida para 4 momentos distintos. O
primeiro momento, para apresentacdo da mesma e dos formadores, num 22 para
a apresentacdo dos 21 dispositivos com a exposicdo do seu conteludo e
informagao complementar, num 32 momento foram apresentados os 2 casos
clinicos, tendo sido escolhido como meio, um role-play para maior dinamica e
num ultimo momento a discussdo dos casos, que contou com a intervencao de
alguns formandos, em particular da psicdloga da EIHSCP.

A acdo de formacdo terminou 10 minutos depois da hora prevista, mas
atendendo ao inicio da mesma, foi cumprido uma hora de apresentacao, tal
como foi previamente definido e esperado pelos formandos.

No final o feedback dos que se manifestaram, foi muito positivo, com
comentarios: “Parabéns”; “Pensei que nao fosse possivel cumprir a duracdo de
”n, u

uma hora, e foi extraordinario como conseguiram”; “o role-play foi muito giro”
e “Obrigada, gostei muito”.
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Posteriormente recolhemos as fichas de avaliagao, com os seguintes resultados:

Avaliacdao da A¢do de Formacao

Conteudos Metodologia Meios Auxiliares Tempo Formador

O R N W b U1 O N © O

M Grau de Satisfagdo 3 Grau de Satisfacdo 4 Grau de Satisfagdo 5 Grau de Satisfacdo 6

A escala de avaliacdo da formacdo seguiu o modelo Lickert, tendo como seu
objetivo medir atitudes e o grau de satisfacdo dos formandos, tendo os graus de
satisfacdo medidos entre os valores 1 a 6, em que 1 representa: nada satisfeito
e 0 6 representa muitissimo satisfeito.

Aferimos que entre os 10 formandos que assistiram a formacao, quanto aos
conteudos apresentados, o grau de satisfacao 5 foi o escolhido por 5 formandos e
o grau de satisfacdo 6, escolhido por 5 formandos.

Quanto a metodologia utilizada, o grau de satisfacao 6, foi escolhido por 6
formandos, o grau de satisfacdo 5 escolhido por 3 formandos e o grau de
satisfacdo 4 escolhido por 1 formando.

Nos meios auxiliares apresentados, o grau de satisfacao 6, foi escolhido por
5 formandos, o grau de satisfacdo 5, por 3 formandos e o grau de satisfacdo 3,
foi escolhido por 2 formandos.

Relativamente ao tempo de exposicdo da acdo de formacdo, o grau de
satisfacdo 6, foi escolhido por 5 formandos, sendo que o grau de satisfacdo 5,
escolhido por 4 formandos e o grau de satisfacdo 4, escolhido por um
formando.

Por ultimo, quanto ao desempenho do formador, o grau de satisfacdo 6 foi
escolhido por 8 formandos e o grau de satisfacdo 5, escolhido por 2 formandos.

Segue-se a transcricdo dos comentarios, sugestdes/opinides.

e Parabéns pelo formato da apresentacdo/comunicacdo,
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atendendo as dindmicas e conteldos apresentados que sdo tado
relevantes para a melhoria da pratica clinica enquanto EIHSCP.

e Disponibilidade
e Obrigado! Tema muito pertinente.
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Apéndice G - Adenda ao Protocolo de acompanhamento no LUTO

Fundamentacao

A complexidade das vivencias e das experiéncias com pessoas doentes, em
fim de vida e suas familias, expde os profissionais em Cuidados Paliativos a uma
serie de sentimentos, emocgdes, desafios e altos niveis de stress que podem
conduzir ao burnout e a fadiga por compaixdo, tanto a nivel individual como de
equipa (Kearney, M. et al 2009), pelo que a promo¢do do auto cuidado e a
preparacdao dos profissionais, face ao processo de morrer, em particular nos
ultimos dias e horas de vida, deve constituir-se como pratica constante e de
igual relevancia e atengao.

Durante o estagio realizado, a percecao mais subjetiva, e refletindo sobre a
pratica, salientamos aspetos que no dmbito do luto consideramos pertinentes e
desafiar a equipa a refletir, a questionar, a partilhar e de acordo com as
orientacdes da Joint Comission e da SECPAL, o sentido da vida e o processo de
cuidar em ultimos dias e horas de vida e do EU, enquanto profissional no
propdsito na relagdo consigo mesmo e com os outros, bem como no momento
da morte e no processo de luto,

Importa por isso, deixar como sugestdao, debrucar sobre os tempos que
possam constituir a possibilidade de um regular treino de autocuidado e
autoconsciéncia, com a possibilidade de desenvolver momentos de partilha, em
equipa, quinzenalmente, de forma a promover a partilha e capacitar os
profissionais em Cuidados Paliativos para o enfrentamento de situa¢des a que
estdo sujeitos diariamente, promovendo maior compaixao, sensibilidade,
efetividade e empatia (Kearney,M. et al 2009), no processo de cuidar e na
consciéncia do eu.

“Um encontro em profundidade com alguém que esta a morrer pode levar-
nos a um auténtico despertar, a uma profunda transformacao da nossa forma de
entender e viver a vida” Sogyal Rinpoché.

Na reflexdo do protocolo do LUTO e da formacdao que tivemos a
oportunidade de realizar, importa também deixar como sugestao, e contributo
para reflexdo, a possibilidade de formacdo sobre a morte e o processo de
morrer, constituindo uma importante ferramenta na aquisicdo de maior
conhecimento e aspetos relacionados com a vivéncia e pratica diaria dos
profissionais de saude em Cuidados Paliativos.

Estagiarias de mestrado em Cuidados

Paliativos: Fatima Camodes e Colega
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Apéndice H- Apresentacao de proposta/sugestao

Acesso a estacionamento gratuito aos utentes acompanhados em consulta de Cuidados
Paliativos na Equipa Intra Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos do Hospital X do
Centro Hospitalar X

Fundamentacao

A presenca de uma doenca grave, progressiva, complexa e incuravel, expde a fragilidade
e a vulnerabilidade do ser humano.

Os Cuidados Paliativos procuram melhorar a qualidade de vida da pessoa com doenca,
das suas familias e cuidadores, no alivio do sofrimento fisico, psicoldgico, social e
espiritual, assim como apoio na preparacao para a perda e no processo de luto.

A missdo da EIHSCP do CH X centra-se na prestacdo de cuidados nas vdrias dimensdes:
técnica, humana e multidisciplinar. O respeito pelas necessidades, decisGes expressas e
melhoria da qualidade de vida das pessoas com doenca, apoio as suas familias e
cuidadores sdo o pilar da especificidade destes cuidados. A perspetiva, o sentido e o
significado do tempo de vida, nas pessoas com necessidade de cuidados paliativos,
exigem nao so dos profissionais e dos servicos, mas igualmente das organiza¢des, uma
reflexdo e intervengao que promova prolongar a sua qualidade de vida, durante esse
tempo, seja ele qual for.

Neste contexto, a auséncia de estacionamento gratuito para a pessoa com doenga e seu
familiar/acompanhante, torna-se um fator dificultador no acesso rapido e direto as
consultas de Cuidados Paliativos na EIHSCP.

A procura por um local de estacionamento no Hospital X é desgastante, obriga a
percorrer longas distancias, enfatiza as limitagdes da pessoa com doenca, que deseja
manter a sua autonomia o mdaximo de tempo possivel, e que quer ter o seu
familiar/acompanhante presente na consulta.

Assim, e em prol da promocao dos direitos da pessoa com doenca, em
acompanhamento pela EIHSCP, urge a necessidade de permitir as pessoas doentes e
seus familiares/acompanhantes o acesso facilitador as consultas, propondo-se para o
efeito a existéncia de 4 lugares de estacionamento reservados e gratuitos na
proximidade da entrada do Hospital X (consulta externa) visando a salvaguarda da sua

dignidade, respeito e autodeterminacao.

“0 sofrimento humano somente é intoleravel quando ninguém cuida” Cicely Saunders

Fatima Camoes _ Assistente Social_ mestranda em Cuidados Paliativos
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Anexos
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Anexo A - Avaliacao de Sobrecarga do Cuidador -Escala de Zarit.

(Adaptagdo e validagdo da Escala de Sobrecarga do Cuidador. Sequeira, 2007).

ENTREVISTA DE ZARIT DE SOBRECARGA DO CUIDADOR

Instrugdes:

Segue-se uma lista de perguntas em relagdo com consentimentos ou ideias que as
pessoas tém, por vezes, quando cuidam de um familiar doente. Por favor assinale, para
cada pergunta a resposta que melhor indica a frequéncia com que se sente dessa forma
ou tem esses pensamentos (“nunca”, “raramente”, “algumas vezes”, “bastantes vezes”,
“quase sempre”, etc.).

Néo existem respostas certas ou erradas, s6 interessa o que melhor se aplica a si
préprio(a).

Muito obrigado

10. Acha que a sua saiide se tem ressentido por causa do seu envolvimento com
o seu familiar?

11. Acha que nio tem tanta privacidade quanto desejaria, por causa do seu
familiar?

Acha que o seu familiar pede mais ajuda do que ele (ela) precisa?

Acha que nio tem tempo suficiente para si préprio(a), devido ao tempo que tem
de dedicar ao seu familiar?

Sente-se em “stress” por ter de se dividir entre o cuidar do seu familiar e as suas
outras responsabilidades (trabalho/familia)?

Sente-se envergonhado com o comportamento do seu familiar?
Sente-se irritado(a) ou zangado(a) quando est4 com o seu familiar?

Acha que o seu familiar est4 presentemente a afectar, de forma negativa, a sua
relacio com os outros membros da familia Ou com o0s seus amigos?

Tem medo do que o futuro pode reservar ao seu familiar?
Acha que o seu familiar est4 dependente de si?

Sente-se em tensio quando estd com o seu familiar?

O nuncald raramente [J algumas vezes [ bastantes vezes[] quase sempre

0O nuncald raramente [J algumas vezes [ bastantes vezes[] quase sempre

O nunca O raramente Ulalgumas vezes [bastantes vezes [ quase sempre
O nunca O raramente Dlalgumas vezes [bastantes vezes [] quase sempre

O nunca OJ raramente Olalgumas vezes [bastantes vezes [ quase sempre

U nunca OJ raramente  [algumas vezes Obastantes vezes [J quase sempre
O nunca O raramente Olalgumas vezes [bastantes vezes [J quase sempre
O nunca [ raramente Ulalgumas vezes [bastantes vezes [ quase sempre

O nunca O raramente Olalgumas vezes [bastantes vezes ] quase sempre

O nunca [ raramente  [algumas vezes Ubastantes vezes [J quase sempre

O nunca OJ raramente Olalgumas vezes [Ibastantes vezes [J quase sempre
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12. Acha que a sua vida social se tem ressentido por estar a cuidar do seu familiar?
O nunca [J raramente  [Jalgumas vezes [bastantes vezes [ quase sempre

13. Sente-se desconfortavel quando recebe visitas dos amigos, por causa do seu
familiar?
O nunca [J raramente Ulalgumas vezes [bastantes vezes [J quase sempre

14. Acha que o seu familiar espera que cuide dele como se fosse a tinica pessoa com
quem ele pode contar?

nunca [J raramente [algumas vezes [bastantes vezes [J quase sempre

15. Acha que nio tem dinheiro suficiente para cuidar do seu familiar, tendo em
conta todas as suas outras despesas?

O nunca [J raramente Ulalgumas vezes [bastantes vezes (] quase sempre

16. Acha que ja nio sera capaz de continuar a cuidar do seu familiar por muito
mais tempo? )
O nunca [ raramente  [algumas vezes [lbastantes vezes [] quase sempre

17. Sente que perdeu o controlo sobre a sua vida desde que a doenca do seu familiar
apareceu?

U nunca OJ raramente  [lalgumas vezes [bastantes vezes [ quase sempre

18. Deseja que pudesse ser uma outra pessoa a cuidar do seu familiar?
O nunca O raramente Olalgumas vezes [bastantes vezes [ quase sempre

19. Sente-se indeciso(a) quanto ao que fazer com o seu familiar?
O nunca [J raramente Clalgumas vezes [bastantes vezes [ quase sempre

20. Acha que devia estar a fazer mais pelo seu familiar?
O nunca [J raramente Olalgumas vezes [bastantes vezes [ quase sempre

21. Acha que podia cuidar melhor do seu familiar?
O nunca [ raramente Ulalgumas vezes [bastantes vezes [] quase sempre

22. De uma maneira geral, de que forma se sente sobrecarregado(a) por estar a
cuidar do seu familiar?

absolutamente [Jum pouco [Imoderadamente [ muito O muitissimo

Cotacao dos itens:
Nunca/absolutamente nada = 0
Raramente/um pouco = 1

Algumas vezes/moderadamente = 2
Bastantes vezes/muito = 3

Quase sempre/muitissimo = 4
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Anexo B - Instrumento de avaliacao - Distress Management

Distressdiamaggemeaht
NCCN DISTRESS THERMOMETER PROBLEM LIST
instructons: Please circle the number (0-10)that best Please indicate if any of the following has been a problem for you in
describes how much distress you have been experiencing in the post woek Inciuding oday.
the past wook Including today. Be sure to cher:k YES or NO for each. ‘
YES NO Practical Problems YES NO Physical Problems
Q O Child care 0 O Appearance
0 0O Housing 0 QO Bathing/dressing
’ HO{JW Q O Insurance/financial 0 0O Breathing
i 102 ~ U O Transportation O O Changes in urination
el Q QO Work/school 0 Q Constipation
94 U O Treatment decisions U O Diarrhea
sl L 0 QO Eating
Family Problems 0 O Fatigue
714 L U O Dealingwithchidren U O Feeling swollen
Q O Dealing with partner 0 O Fevers
64 - U O Abiitytohavechiden O 0O Getfing around
Q O Family health issues 0 O Indigestion
1 F Q O Memory/concentration
i L ional Prob Q O Mouthsores
Q O Depression 0 O Nausea
34 O O Fears d O Nose drylcongested
0 O Nervousness Q QO Pain
24 0 O Sadness 0 O Sexual
Q Q0 Wory Q O Skindrylitchy
T U O Lossof interestin O O Sleap
NO distress 0 usual activities 00 Subs.tan?e Lse
O O QO Tingling in hands/feet
\ / Q O Spir ligi
concerns
Other Problems:
Varsion 3.2019, 05106/18 & National Comprehensive Cancar Network, Inc. 2019. AUl ights reserved.
The NCCN Guidelines® and (hls iustration may not be reproduced In any form without the express writlen permission of NCCN. DIS-
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Anexo C - Instrumento de avaliacao - Adult Attitude to Grief Scale

Adult Attitude to Grief scale

Indicate (tick) your response to the attitudes expressed in the following

statements:

Adult Attitude to Grief scale

Strongl
y agree

Agree

Neither
agree nor
disagree

Disagr
ee

Strongl
y
disagre
e

| feel able to face the pain which
comes with loss.

For me, it is difficult to
switch off thoughts about the
person | have lost.

| feel very aware of my inner
strength when faced with grief.

| believe that | must be brave
in the face of loss.

| feel that | will always carry
the pain of grief with me.

For me, it is important to
keep my grief under control.

Life has less meaning for me
after this loss.

| think it’s best just to get on
with life and not dwell on this
loss.*

It may not always feel like it but
| do believe that | will come
through

this experience of grief.

EAnda Machin 2001 (*revised 2013)
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Anexo D - Protocolo de Acompanhamento no Luto
PROCEDIMENTO
ACOMPANHAMENTO NO
LUTO

Palavras-Chave: Cuidados Paliativos; Luto

Todos os profissionais e EIHSCP que prestam cuidados a doentes
e familias com o diagndstico de uma doenca potencialmente

mortal.

Elaborago Aprovacio Assinatura E:?Sl;esponsével

pela Aprovagao

EIHSCP EIHSCP EIHSCP
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1. Objetivo

Orientar e definir intervengdes dos profissionais de saude no suporte a
familia no processo de luto, durante o internamento, no periodo de
acompanhamento em consulta, antes da morte, no momento da morte e
apos a morte.

Uniformizar praticas subjacentes ao apoio no luto na institui¢do.

2. Ambito

Intervencao de Apoio ao Luto prestado aos cuidadores e familias que
acompanham o doente na fase final de vida.

Sistematizada — realizada por todos os
profissionais de saudeEspecifica — realizada
pelos elementos da EIHSCP

3. Referéncias e siglas

Manual de Acreditacao JCI, 62 Edigao

AOP.1.7. Pacientes terminais e seus familiares sdo avaliados e
reavaliados de acordocom as suas necessidades individuais. Elementos a
considerar:

Preocupacdes ou necessidades espirituais do paciente e da familia,
como desespero, sofrimento, culpa ou perdao;

Fatores de risco do sobrevivente, como mecanismos da familia de como
enfrentar a situacdo, e seu potencial para reacGes patoldgicas
decorrentes do sofrimento.

COP.7 O hospital fornece cuidados paliativos para o doente terminal,
gue atende as necessidades do paciente e da sua familia e otimiza o
conforto e a dignidade do paciente.

COP.7, EM 4 — Os cuidados ao paciente no final de vida atendem as
necessidades psicossociais, emocionais, culturais e espirituais do doente e
sua familia, conforme apropriado, em relagdo a morte e ao luto.

4. Defini¢des e abreviaturas

Luto - é definido como um conjunto de reagdes emocionais, fisicas,
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comportamentais e sociais que surgem em resposta a uma perda — seja
real ou fantasiosa (perda de um ideal, de uma expectativa), seja por morte
ou por cessacdo/diminuicdo de uma fungdo, possibilidade ou
oportunidade. Constitui-se assim como uma experiéncia universal, aqual
a maioria dos individuos se adapta adequadamente. No entanto, alguns
individuos reagem de modo disfuncional ao adoecer e a morte de um
membro da sua familia, desenvolvendo sintomas fisicos e psicoldgicos de
forma debilitante e duradoura.

Perturbacao de Luto Prolongado - (PLP) - refere-se a um estado de luto
crénico, que persiste por 6 ou mais meses e se caracteriza por intenso
sofrimento/saudade, pensamentos intrusivos e emocionalmente
perturbadores sobre o falecido, desinteresse pela vida, dificuldade em
aceitar a perda e comprometimento funcional. A pertinéncia desta
perturbacdo reflete-se nos altos niveis de disfungdo que se lhe associam,
demonstrando-se a sua correlagdo com niveis mais elevados de ideagdo
suicida, reducdo da qualidade de vida, maior nimero de hospitalizac¢des,
abuso de substancias e maior risco de morte.

No luto prolongado, devem ser avaliados os fatores de risco antes da
morte da pessoa doente, identificando os individuos em risco, apesar do
diagnéstico ser feito apenas apdso 6bito. A avaliagao do luto prolongado
pode ser feita pelo Instrumento de Avaliagdao do Luto prolongado (PG-
13) o qual esta traduzido e validado para a populacdo portuguesa.

PLP - Perturbacao de Luto Prolongado

EIHSCP - Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos

5. Descrigao do processo

O doente em fim de vida requer cuidados voltados para as suas
necessidades especificas, ndo sddirigidos aos sintomas relacionados com
o processo de doenca, mas também ajuda para lidar com problemas
psicossociais, espirituais e culturais associados a morte e ao morrer.

As familias e os cuidadores precisam de apoio para lidar com o sofrimento e a
perda.

O acompanhamento do doente, familia e cuidadores devera iniciar-se
perante uma doenga com progndstico desfavoravel, podendo englobar 3
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niveis de atencao:
1.  Suporte informativo,
2. Aconselhamento,

3. Intervengdo especializada,

Desde a informacdo do diagndstico, do agravamento, ultimos
dias/horas de vida, do falecimento até ao tratamento especializado de
transtornos relacionados com a perda e de luto prolongado.

Profissionais envolvidos: Todos os profissionais e EIHSCP que prestam

cuidados a doentes efamilias com o diagndstico de uma doenga
potencialmente mortal.

Populacdo-Alvo: Doentes em fim de vida e suas familias/cuidadores

5.1 Intervencgodes sistematizadas de apoio ao luto

Devem ser realizadas por todos os profissionais de saude que acompanham o
cuidador/familiardo doente em fim de vida.

ANTES DA MORTE:

- Controlo de sintomas fisicos e psicossociais do doente eda familia;

- Informar e estabelecer uma comunicacdo adequada e verdadeira,
respeitando os direitos do doente, favorecendo a tomada de decisdes e
a resolucdo assuntos pendentes;

- Ter em conta os direitos do doente quanto ao principio de autonomia,
informacaoe escolhas;

- Informar e esclarecer duvidas acerca da situacao;

- Estimular a verbalizacdo das perdas;

- Escutar ativamente o doente e familia/cuidador;

- Mostrar disponibilidade;

- Incentivar a expressao de sentimentos;

- Validar os esforcos do doente e familia/cuidador;

- Explicar variagdes na expressdo de luto nos diferentesfamiliares/cuidadores;

- Promover a reestruturacao familiar;
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- Providenciar apoio espiritual, quando solicitado.

ULTIMOS DIAS/HORAS DE VIDA (FASE AGONICA):
- Controlar os sintomas fisicos para diminuir e aliviar o sofrimento (Protocolo

Cuidadosnos ultimos dias/horas de vida — PC.CHL.391);

- Informar da situacdo de agonia e da gravidade da mesma;
- Preparar a familia/cuidador para o iminentefalecimento;
- Adequar o ambiente fisico ao momento;

- Promover a presenca e apoio familiar/cuidador (alargamento do
periodo de acompanhamento e n? de acompanhantes);

- Proporcionar informacdo Util: comunicacdo adequada,
contacto fisico, alimentacdo/hidratacdo;

- Permitir expressdes de dor
- Orientar e facilitar apoio psico-emocional e espiritual

- Preparar para o momento do falecimento de modo a diminuir o
impacto emocional e dor: informar sobre como podera ser o momento
da morte, perceber se hd o desejo de ver o ente querido apds o
falecimento, ou até participar nos cuidados post-mortem, orientar sobre
burocracia e esclarecer duvidas concretas dafamilia/cuidador.

NO MOMENTO DA MORTE:

- Mostrar disponibilidade;

- Escutar a familia/cuidador;

- Respeitar o siléncio;

- Valorizar e facilitar a expressao de sentimentos;

-Adequar o ambiente fisico de modo a diminuir o impacto do momento;

- Permitir que o familiar/cuidador tenha um tempo com o ente querido, se 0
desejar;

- Ajudar nas decisdes burocraticas;
- Considerar rituais espirituais.

NOTA: Sempre que necessario e se justifique pode ser pedida a
colaboracdo da EIHSCP, para Apoio no Luto, de acordo com os critérios
de referenciacdo (Equipa Intra- Hospitalar de Suporte em Cuidados
Paliativos — RE.CHL.047)
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5.2 Intervencées especificas de apoio ao luto

A EIHSCP, para além das intervengdes sistematizadas, realiza
intervencdes especificas de apoiono Luto.

ANTES DA MORTE

Apds a referenciagdo, e desde a avaliagdo inicial do doente, em
contexto de consulta oude internamento, os profissionais da EIHSCP
avaliam as necessidades da familia e estabelecem um plano de
intervengdes de apoio ao doente e a familia na preparagao para a perda.

Nesse momento é identificado o Gestor de Caso, que serd o elemento
da EIHSCP que é identificado pelos elementos da EIHSCP como figura de
referéncia para aquele doentee familia.

6.3.1 Consulta de Apoio ao Luto

Sempre que necessario é realizada uma consulta com o familiar/cuidador
principalcom os seguintes objetivos:

- Avaliar necessidades do familiar/cuidador principal

- Informar sobre a intervencao global da equipa no dmbito dos cuidados
paliativos, onde se encontra contemplada a familia/cuidador principal;

- Informar o cuidador principal/familia sobre sinais e sintomas
indicativos da proximidade da morte;

- Certificar que o cuidador principal/familia se encontra consciente da
morte iminentedo doente, quando esta estiver préxima;

- Incentivar o familiar/cuidador principal a despedir-se e reconciliar-se se necessario;

Avaliar o luto (preenchimento do IMP.000 — anexo 1,) que serd transcrito
em texto pré- formatado para o Sclinico);

- Pedir colaboracdo do psicélogo, sempre que seja identificado risco de
lutoprolongado.

Nota: Estas intervencbes podem também ser realizadas na primeira
Consulta de Cuidados Paliativos do doente ou em Conferéncia Familiar se
a EIHSCP considerar pertinente.

APOS A MORTE

Os familiares/cuidadores dos doentes seguidos pela EIHSCP por um
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periodo superior a5 dias, mantém o acompanhamento pela EIHSCP. Para
tal, sempre que necessario, é aberto uma Consulta de Paliativos - Apoio
no Luto, neste caso, em nome do familiar/cuidador enlutado. Carta de
condoléncias

Cerca de 1 més apods o falecimento do doente a EIHSCP envia uma carta

ao familiar/cuidador principal com o objetivo de expressar condoléncias,
reforcar e validar os cuidados e o apoio dado pela familia, e reitera a
disponibilidade da EIHSCP em acompanhar o processo de luto se
necessario. (IMP.CH X.813 - carta de condoléncias) Com esta carta é
enviado um folheto com informacgao sobre o Luto.

6.3.2 Contacto telefénico

Cerca de 2 meses apds o falecimento do doente, é realizado um contacto
telefénico ao familiar/cuidador principal, sendo registado no SClinico.
(preferencialmente o contacto é realizado pelo Gestor de Caso)

Os principais objetivos sao:
- Demonstrar disponibilidade;

- Permitir a expressdo de sentimentos, emoc¢des e pensamentos (falar
das recordacgodes);

- Validar esses mesmos sentimentos;

- Validar os cuidados prestados;

- Ajudar a atualizar a perda permitindo a repeticao da histéria;
- Incentivar o autocuidado e prevenir oisolamento;

- Avaliar em que etapa a pessoa estd no processo de luto;

- Oferecer disponibilidade por parte da equipa (se sofrimento extremo,
ou ideacdo suicida agendar Consulta de Apoio no Luto);

- Registar a impressdo diagndstica de luto - Adaptado ou ndoadaptado;
- Registar a duracdo do telefonema
- Registar o préximo contacto ou agendamento de consulta.

6.3.3 Aplicagdo da PG-13
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Apds 6 meses da morte do doente é realizada a aplicacdo da escala
PG13 aos familiares dos doentes acompanhados pelas EIHSCP, cujo risco
de luto prolongado foi identificado pela EIHSCP. Esta aplicagdo é
realizada telefonicamente, preferencialmente pelo Gestorde Caso da
EIHSCP.

Se o resultado n3o revelar Luto Prolongado, entdo o familiar terd "alta".

Verificando-se Luto Prolongado, procede-se ao encaminhamento para
apoio de Psicologia e Psiquiatria.

7. Anexos
“Avaliacado do Risco Patoldgico”
IMP.CHL.813 - CARTA DE CONDOLENCIAS
IMP.CHL.857 - Escala Diagndstico Prolongado -

PG13 FOLHETOS DO LUTO — Disponiveis na
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AVALIACAO DOS FATORES DE RISCO DE
LUTO PROLONGADO (LP)

EIHSCP

SERVIGO:

DATA:

DADOS DO DOENTE
Nome
N2 Processo
N2 SNS
ldade
Data da 12 avaliacdo
Data do obito

Local do 6bito

Etiqueta de Identificagao do Utente

DADOS DO FAMILIAR/CUIDADOR

Nome

N2 Processo

N2 SNS

Idade

Parentesco

Data da 12 avaliagdo

Data de alta

GESTOR DE CASO
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FATORES DE RISCO DE LUTO PATOLOGICO (assinalar os identificados)
1. Fatores relacionais e de parentesco

- Relagdo muito proxima com a pessoa doente (filho; conjuge; pai; mae; irmao)
- Dependéncia psicologica ou social da pessoa doente

- Adaptagdo complicada a mudanga de papéis

- Relagdo conflituosa ou ambivalente (sentimentos de amor/ddio)

- Relagdo passional nas ultimas semanas

- Falta de coesdo familiar

- Falta de comunicagdo familiar

- Sobrecarga do cuidador

2. Fatores circunstanciais:

- Idade jovem (do doente)

- IntervencgGes agressivas realizadas

- Insatisfagdo com o apoio disponibilizado durante a doenga
- Fase terminal/agdnica prolongada

- Morte subita; acidente; homicidio; suicidio;

- Forma e local da noticia da morte

- Impossibilidade de ver o corpo

- Morte estigmatizada (SIDA; Cénjuge ndo aceite socialmente)

3. Fatores Pessoais (familiar/cuidador):

- Idade (crianga/idoso com + 80 anos)

- Género feminino

- Escassez de recursos para gerir o stress/falta de mecanismos de coping
- Pouca tolerancia a frustragao

- Baixa autoestima

- Personalidade dependente

- Multiplas perdas: outros lutos; divorcio
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Pergunta Chave para o Gestor de Caso Sim Nado

Considera que o familiar/Cuidador vai sofrer um luto
patoldgico?

- Lutos anteriores mal resolvidos

- Reagdes de raiva/culpa muitos intensas

- Crencgas/valores

- Elevados niveis de stress emocional pré-morte

4. Fatores psicossociais (familiar/cuidador):

- Falta de apoio social/familiar
- Nivel socioecondémico baixo
- Filhos pequenos a seu cargo

- Conflitos laborais, projetos de vida interrompidos

Encaminhamento para Psicélogo

Assinatura do Profissional:
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Carta de Condoléncias

Nome Responsavel Familiar Morada Codigo
Postal

A Exmo. Familiar do(a) Sr.(a) Nome do doente

Os profissionais da Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em
Cuidados Paliativos que acompanharam o fim de vida do vosso
familiar vém, por este meio, apresentar as suas condoléncias e
lamentar a perda do vosso ente querido.

Nesta etapa dificil e dolorosa, gostariamos de reconhecer o
esforco, empenho, e dedicacdo que conseguiram propiciar ao
vosso familiar nos seus ultimos dias de vida.

Assim, e por tudo o que passaram e poderao estar a passar,
reforcamos a nossa inteira disponibilidade para vos continuar a
ajudar e apoiar no que acharem necessario, e que esteja ao nosso
alcance.

Em nome de todos os elementos da equipa, apresentamos os
nossos melhores cumprimentos

Local e data
(Médica) (Enfermeira) (Médica)
(Enfermeira) (Enfermeira) (Assistente Social) (Assistente

Operacional)
Equipa Intra-Hospitalar
de Suporte em Cuidados
Paliativos Tel.....ccccecvveeevcciineenns Correio
eletrénico: eihscp@ch. .... min-saude.pt
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*PG-13 (Prolonged Grief Disorder)

Diagnoéstico de Luto Prolongado

EIHSCP

SERVIGO:

DATA:

Nome:

COMPLETADO POR:

[ ] CuibADOR

[ ] PROFISSIONAL

Idade: Parentesco:
Data de 6bito: [ Tempo de luto: Data: [
Local de ébito: Diagndstico:

PARTE I: Assinale a sua resposta em relacdo a cada item

1. No ultimo més, quantas vezes sentiu saudades e a auséncia da pessoa que perdeu?

Quase Nunca | Pelo menos uma vez Pelo menos 1x semana Pelo menos 1X dia | Varias vezes por
(1) @) © 4) dia
®)

2. No ultimo més, guantas vezes sentiu intensa dor emocional, tristeza/pesar ou
episodios de tensao relacionados com a relagdo perdida?

Quase Nunca | Pelo menos uma vez Pelo menos 1x semana Pelo menos 1X dia Varias Vezes por
(1) ) 3) @) dia
(5)
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3. Relativamente as questfes 1 e 2, teve essa experiéncia pelo menos
diariamente, por um periodo de, pelo menos, 6 meses?

Néao

1 Sim

.

4. No ultimo més, quantas vezes tentou evitar contacto com tudo o que lhe faz
lembrar que a pessoa realmente faleceu?

Quase Nunca

@

Pelo menos uma vez

)

Pelo menos 1x semana

®)

Pelo menos 1X dia

(4)

Varias vezes por
dia

®)

5. No ultimo més, quantas vezes se sentiu estonteado, chocado/a ou confuso pela sua

perda?

Quase Nunca

Pelo menos uma vez

Pelo menos 1x semana

Pelo menos 1X dia

Varias vezes por dia

&) ) @3) @) 5)
PARTE II: Por favor, indigue como um circulo o numero adequado
correspondente ao que tipicamente sente em resposta a cada questéo.
6. Sente-se confuso/a quanto ao seu papel na vida ou sente que ndo sabe quem
€ desde a sua perda (i.e., sente que uma parte de si morreu)?
Néo, de todo Ligeiramente Razoavelmente Bastante Extremamente
(1) ) @3) @) ®)
7. Tem tido dificuldade em aceitar a perda?
N&o, de todo Ligeiramente Razoavelmente Bastante Extremamente
(1) ) 3) @) ®)
8. Tem tido dificuldade em confiar nos outros desde a perda?
N&o, de todo Ligeiramente Razoavelmente Bastante Extremamente
(1) ) @3) @) ®)
9. Sente amargura pela sua perda?
N&o, de todo Ligeiramente Razoavelmente Bastante Extremamente
(1) ) @3) @) ®)
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10. Sente ainda dificuldade em continuar com a sua vida (por exemplo, fazer novos
amigos, ter novos interesses)?
N&o, de Ligeiramen Razoavelme Bastan Extremamente (5)

todo te (2) nte (3) te
@) 4

11. Sente-se emocionalmente entorpecido desde a sua perda?

N&o, de todo Ligeiramente Razoavelmente Bastante Extremamente

) 2 ®3) 4) 5)

12. Sente que a sua vida é insatisfatéria, vazia ou sem significado desde a sua perda?

N&o, de todo Ligeiramente Razoavelmente Bastante Extremamente

(1) (2) 3) (4) 5)

PARTE Ill: Assinale a sua resposta em relacdo a cada item.

13. Sentiu uma reducéo significativa na sua vida social, profissional ou em outras
areas importantes (por exemplo, responsabilidades domésticas)?

N&o [ Sim (I

Observacgoes:
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