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Formação em cuidados paliativos: Uma 
determinante no futuro dos cuidados de saúde
Paula Sapeta
Presidente da Comissão Científica

É amplamente reconhecido que os cuidados paliativos são aplicáveis numa grande 
diversidade de contextos de saúde, sejam hospitais de agudos, serviços e equipas 
na comunidade, RNCCI, em lares de idosos e outros. Nesta fase em que se anuncia a 
reforma, com mudanças estruturais presentes no novo plano estratégico para o de-
senvolvimento dos cuidados paliativos em Portugal, a formação constitui-se como um 
dos eixos estratégicos e até determinante para esse desenvolvimento, é indiscutível 
que somente com profissionais capacitados e competentes ele poderá ocorrer.

Desde 1989 que a Organização Mundial de Saúde aponta a formação, a disponibi-
lidade de fármacos, designadamente opióides, e o aumento de recursos próprios em 
cuidados paliativos (CP) como os três pilares primordiais para o desenvolvimento dos 
cuidados paliativos, em qualquer país. Tais pressupostos assumidos há 28 anos foram 
reafirmados na 67ª Assembleia Mundial da Saúde de 2014.1 Várias publicações2,3 aler-
tam para a necessidade de preparar melhor os profissionais de saúde para o desafio 
das doenças crónicas (designadamente a doença oncológica, degenerativas do 
SNC e de insuficiência de órgão).

O Conselho das Recomendações Europeias do Comité de Ministros para os Esta-
dos Membros destaca, sobre a organização dos cuidados paliativos,4 a necessidade 
de programas estruturados de educação, incorporados na formação de todos os 
profissionais envolvidos nos cuidados de saúde. Salienta a necessidade para todos 
os profissionais de cuidados sociais e de saúde, e outros profissionais envolvidos em 
cuidados paliativos, obterem treino adequado para exercerem as suas funções de 
forma concreta, criteriosa e de forma culturalmente sensível.

A European Association for Palliative Care (EAPC) descreve as competências cen-
trais que os profissionais da saúde e das ciências sociais envolvidos nos cuidados pa-
liativos devem possuir, num guia orientador, consensual e elaborado por Claudia Ga-
mondi, Philip Larkin e Sheila Payne.5 

A formação é, internacional e consensualmente, reconhecida como um elemento 
essencial e determinante para a prática dos cuidados paliativos. Apesar disso, em 
Portugal a preparação dos profissionais de saúde nesta matéria tem sido errática, 
não planeada nem estrategicamente definida. 

Num estudo realizado recentemente, em Portuga6 verificou-se que a inclusão de 
uma unidade curricular especificamente dedicada aos cuidados paliativos nos pla-
nos de estudo conducentes ao exercício de profissões na área da saúde (i.e., Medi-
cina, Enfermagem, Psicologia, Serviço Social, Nutrição, Fisioterapia, Gerontologia, Te-
rapia Ocupacional) era insuficiente. Com efeito, de entre um total de 133 planos de 
estudo analisados e acreditados pela A3ES, somente 17% incluíam a referida unidade 
curricular. Estes planos de estudo eram relativos a cursos de Medicina e Enfermagem. 
No que se refere aos cursos conducentes ao exercício da Medicina, 3 de 8 planos de 
estudo analisados (37,5%) incluíam uma unidade curricular de cuidados paliativos de 
cariz meramente optativo. 

Editorial
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No que concerne aos cursos conducentes ao exercício de Enfermagem, esta percen-
tagem sobe ligeiramente para 39,5% com 15 de 38 planos de estudos analisados a incluir 
uma unidade curricular de cuidados paliativos. Note-se que, no caso da Enfermagem, a 
grande maioria destas unidades curriculares (60%) é de cariz obrigatório.2 

A «Carta de Praga» posição conjunta da Associação Europeia de Cuidados Palia-
tivos (EAPC), a Associação Internacional de Cuidados Paliativos (IAHPC), a Aliança 
Mundial de Cuidados Paliativos (WPCA) e o Observatório dos Direitos Humanos (HRW), 
onde o objetivo era trabalharem conjuntamente para promoverem o acesso aos cui-
dados paliativos como um direito humano, e em 2009 já se apelava aos governantes 
para aliviarem o sofrimento e assegurarem o direito e acesso aos cuidados paliativos.

Muito recentemente, a Assembleia da República Portuguesa7 emitiu uma Reco-
mendação ao Governo Português sobre a formação em cuidados paliativos, onde 
se aconselha a generalização e obrigatoriedade de formação pré-graduada em 
cuidados paliativos para enfermeiros e médicos; ao mesmo tempo, se reconhece a 
necessidade de criar especialidades nesta mesma área, para as duas profissões.

São desafios incontornáveis, não só consequente das recomendações internacio-
nais e nacionais, mas sobretudo pela realidade social e de saúde onde os indicado-
res apontam para o crescente número de doentes e famílias com necessidade pa-
liativas, a que é necessário e urgente dar respostas adequadas de saúde, garantindo 
a igualdade, equidade no acesso e garantir a qualidade de vida. É às Instituições de 
Ensino Superior e às Ordens Profissionais que cabe agora a responsabilidade de re-
conhecer a oportunidade de corresponder a estes desafios, concretizando-os, como 
parte da sua missão principal.

Nesta Revista procuramos privilegiar e publicar a melhor evidência produzida, seja 
realizada em ambiente académico, seja em contexto clínico. Quanto maior número de 
profissionais formados e/ou especializados em cuidados paliativos, maior será a proba-
bilidade de aumentar a produção científica, e consequentemente melhorar a praxis. l
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Resumo
O apoio no luto deve fazer parte dos cuidados prestados pelas equipas de Cuida-
dos Paliativos. O processo de luto decorre de uma perda significativa, envolvendo um 
conjunto de etapas e sentimentos necessários e imprescindíveis para que haja uma 
reestruturação da ausência sentida (deixada pelo falecido). O objetivo deste traba-
lho é o de delinear a intervenção psicológica num processo de luto normal e num de 
luto complicado, recorrendo à apresentação de um caso clínico. Um processo de luto 
normal decorre com base em sentimentos normativos de tristeza que permitem a ela-
boração da perda; ao invés do luto complicado, que se desenvolve face a uma perda 
inesperada, um luto adiado, crónico, exagerado com comportamentos autodestruti-
vos ou indizível, não conseguindo a pessoa atingir o equilíbrio emocional. Concluiu-se 
então que o processo de luto só está resolvido quando o sentimento de tristeza é “subs-
tituído” pela saudade da pessoa falecida, o que significa que o sofrimento psicológico 
é menor, sem existir término temporal definido para esta fase.

Abstract
Bereavement support must be part of the care provided by Palliative Care teams. The 
bereavement process happens after any major loss, involves a group of stages and fee-
lings necessary and vital so the felt absence (left by the deceased) can be restructured. 
The purpose of this article is to outline psychological intervention in a normal bereave-
ment process and in a complicated bereavement process with the presentation of a 
case study. A normal bereavement process takes place based on normative sadness 
feelings that allow for the loss elaboration, not like a complicated bereavement pro-
cess that happens after an unexpected loss, a postponed, chronic, or overdone berea-
vement, with self-destructive behaviors, or an unutterable bereavement, in which any 
case, the person cannot obtain an adequate emotional balance. We can conclude 
that the bereavement process is only through when the sadness feeling is replaced by 
the missing feeling, which means that the psychological suffering is smaller, not existing 
however a specific duration for this stage.   

Reflexão psicológica do cuidar no processo 
de luto – Com base num caso clínico
Liliana Sofia Gervásio Pilha
Psicóloga Clínica e da Saúde. Mestranda em Cuidados Paliativos pelo Instituto Superior de Castelo-Branco 
(ESALD-IPCB), Mestre em Psicologia Clínica e da Saúde pela Universidade Beira Interior (UBI) e licenciada em 
Psicologia pelo Instituto Superior das Ciências do Trabalho e da Empresa – Instituto Universitário (ISCTE-IUL).
Psicóloga na Fundação Asilo Nossa Senhora Perpétuo Socorro de Veiros e na Associação Oncológica do 
Alentejo (AOAL – Delegação de Elvas)
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 “O luto ou a perda é a maior crise 
pessoal que todos temos de enfrentar”1

Caso Clínico 
Sr.ª D. Amélia, de 70 anos, é casada há 
50 anos, tendo uma filha (residente nou-
tro distrito). A relação entre o genro e 
o marido era conflituosa, o que conse-
quentemente reduzia os contactos da 
filha à paciente, todavia o neto visita-
va-os frequentemente. Tudo se compli-
cou com o diagnóstico à Sr.ª D. Amélia 
de uma neoplasia do cólon (estadio IV), 
sendo acompanhada por uma Equipa 
Intrahospitalar de Suporte de Cuidados 
Paliativos. Foi um choque, nunca acei-
tou a situação clínica, constantemente 
se questionava “Agora que tinha tudo 
para ser feliz e ter uma vidinha linda, 
apareceu-me isto. Nunca pensei.” Difi-
culdade em aceitar o “cagulo”  – como 
subtilmente definia - uma metástase que 
tinha na barriga, saliente, considerando-
-a uma hérnia. 

Apesar de ter consciência da sua si-
tuação clínica, tentava ao máximo des-
dramatizar a mesma, referindo que fazia 
a sua vida como anteriormente, o que 
contribuía para alguma estabilidade 
emocional. Esta situação foi-se mantendo 
durante 2 anos, com algumas alterações 

de humor após o agravamento clínico. A 
paciente solicitou que não lhe fossem da-
das mais informações sobre o seu estado 
clínico, pois lidava melhor com ignorância.

A paciente ficou internada e neste últi-
mo período existiu um acompanhamento 
mais próximo da sua filha. A mesma não 
tinha consciência da gravidade da doen-
ça, pois a mãe desvalorizava a mesma, 
para protegê-la. O seu neto nesta última 
fase não a visitou, falando apenas tele-
fonicamente. O esposo acompanhou-a 
sempre, não saindo do hospital nem por 
um minuto. Sendo que recusou apoio psi-
cológico. No próprio dia do falecimento 
da Sr.ª D. Amélia o esposo suicidou-se, ten-
do sido um choque para a equipa e fa-
mília, gerando sentimentos de angústia e 
culpabilização.

Introdução
Nos Cuidados Paliativos a abordagem é 
multidisciplinar, preconizando o bem-es-
tar, qualidade de vida e promovendo o 
alívio do sofrimento físico, social, emocio-
nal, espiritual e psicológico do doente, 
perante uma doença grave, avançada 
e incurável. O apoio abrange a família. 
Este processo de doença acarreta per-
das em ambos, originando sofrimento e 
diversos processos de luto.2 O conceito 

Resumen
El apoyo en el duelo debe formar parte de los cuidados prestados por los equipos de 
Cuidados Paliativos. El proceso del duelo se desarrolla a partir de una pérdida significa-
tiva, envolviendo un conjunto de etapas y sentimientos necesarios e “imprescindibles” 
para que haya una restructuración de la ausencia sentida (dejada por el fallecido). El 
objetivo de este trabajo es el de “diseñar” la intervención psicológica en un proceso de 
duelo normal y en uno de duelo complicado, recurriendo a la presentación de un caso 
clínico. Un proceso de duelo normal transcurre con base en sentimientos normativos de 
tristeza que permiten hacer la elaboración de la pérdida; al contrario del duelo compli-
cado, que se desarrolla por una perdida inesperada, un duelo aplazado, crónico, exa-
gerado con comportamientos auto-destructibles o “indescriptibles”, no siendo capaz 
la persona de conseguir el equilibrio emocional. Se concluye, por esto, que el proceso 
del duelo sólo está resuelto resuelto cuando el sentimiento de tristeza se “sustituye” por 
la añoranza de la persona fallecida, lo que significa que el sufrimiento psicológico es 
menor, sin existir un término temporal definido para esta “fase”.
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de homeostasia encontra-se intrínseco à 
família, referindo-se à tendência de um 
sistema funcionar em prole do equilíbrio 
e manter-se neste ponto. Face a uma si-
tuação de doença ou falecimento de 
um elemento da família não se tem ape-
nas que lidar com a perda dessa pes-
soa significativa como também com a 
perda do próprio sistema familiar, como 
ele era visto anteriormente. A interven-
ção nos Cuidados Paliativos estende-se 
após o falecimento do doente, acom-
panhando-se os familiares no processo 
de luto. O luto corresponde a uma rea-
ção (emocional, física, comportamental 
e social) natural e adaptativa que surge 
perante qualquer tipo de perda (real 
ou percebida).3 Equivale a um processo 
meramente psicológico pois correspon-
de à capacidade de lidar com a perda, 
seja de que carater for.

Neste caso, as perdas foram bastantes 
e simultâneas, desde que a filha teve co-
nhecimento da real situação clínica da 
progenitora (vivenciando-se um luto an-
tecipatório), perda de algumas capaci-
dades de funcionalidade da mãe, assim 
como a perda de ambos os pais. Foi um 
processo difícil que acarretou diversas 
consequências emocionais que obvia-
mente ainda existem sequelas.

Desenvolvimento 
A forma como lidamos com a perda de-
termina o desenvolvimento de um pro-
cesso de luto podendo ser do tipo nor-
mativo ou complicado, o que determina 
o desenvolvimento de cada um (ou seja, 
a forma como lidamos com a perda) 
são os fatores de proteção ou de risco. 
Por essa razão o acompanhamento da 
família permite detetar e intervir atem-
padamente.4 

Especificamente, a intervenção no 
luto divide-se entre: apoio dado pelo 
profissional, aconselhamento de uma 
ajuda mais específica para o enlutado 

e intervenção psicológica e/ou psiquiá-
trica, caso se detete alguma psicopato-
logia.2 Inicialmente, qualquer profissional 
em Cuidados Paliativos deverá executar 
as seguintes diretrizes: esclarecer dúvi-
das sobre a morte do familiar, falar sobre 
as circunstância da morte, explorar se 
existem sentimentos de culpa, valorizar 
a família pelos cuidados prestados, reo-
rientar sobre falsas crenças que dificul-
tem a expressão emocional, aconselhar 
para não se tomarem decisões precipi-
tadas, informar sobre a evolução do luto 
e informar das consultas de luto.5 

No caso clínico a equipa de interna-
mento que comunicou o falecimento 
deveria ter seguido estas diretrizes para 
uma continuidade de acompanhamen-
to. Acrescenta-se a importância de se 
deixar agendada uma consulta externa 
de luto. 

O psicólogo nos Cuidados Paliativos 
tem um papel imprescindível no acom-
panhamento do doente e família ao 
longo do processo de doença.6 

As fases do luto normal englobam o 
choque ou negação, desorganização 
ou reconhecimento, e reorganização 
ou aceitação, salientando-se o fato das 
mesmas não terem que respeitar esta 
ordem.7,8 A intervenção psicológica no 
processo de luto normativo subdivide-se 
em três fases: psicoeducação, resolu-
ção de problemas pendentes e readap-
tação à vida quotidiana.9 No necessário 
acompanhamento psicológico da filha 
seria essencial encontrar o significado 
das perdas e/na sua vida. Existem diver-
sos modelos terapêuticos, podendo-se 
destacar a concretização das seguintes 
tarefas: 
i) Aceitação da perda: A sensação é que 
tal não aconteceu, por isso torna-se essen-
cial a aceitação da perda dos pais para se 
poder partir para as fases seguintes. É nor-
mativo que a filha procure os falecidos, os 
confunda com outros ou ter alucinações.
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ii) Elaboração da dor: A dor física, emo-
cional e comportamental está associada 
à perda. Nesta fase a filha poderá negar 
a dor, considerando que “está tudo bem”. 
Os mecanismos de defesa habitualmente 
presentes são: idealização dos falecidos, 
evitamento de elementos que recordem 
os mesmos (casa, objetos, locais), apre-
sentar comportamentos de risco e até 
mudança de residência (neste caso afas-
tar-se do local onde viviam os pais).
iii) Ajustamento ao contexto: Nesta fase a 
filha iria reestruturar os papéis que desem-
penha, refletir sobre a experiência vivida 
de forma a retirar algo da mesma, com re-
formulação de objetivos de vida associa-
dos para potenciar o crescimento interno.
iv) Prosseguir com a vida: A filha consegui-
ria reinvestir ou noutros projetos de vida, 
isto é, conseguir organizar a sua vida na 
sua plenitude.7,10 

O processo de luto da filha só termina 
quando se conseguirá regressar às suas 
rotinas habituais, aceitando a perda (com 
saudade) e predominam as boas recor-
dações. Todo este processo de luto ocorre 
num período mínimo de 2 anos, habitual-
mente, sendo ajustável a cada pessoa.

Perante o quadro de perdas simultâ-
neas, antecedentes de perturbação psi-
cológica, relação de conflito e distante, 
sem acompanhamento psicológico pré-
vio e ausência de conhecimento real da 
situação clínica da mãe, contribuíram 
para o desenvolvimento de luto compli-
cado, por estarem reunidos diversos fato-
res de risco.

Num processo de luto complicado a 
intervenção psicológica terá que ser di-
ferente da anterior. Dado que a forma 
como se lida com o luto deve-se à forma 
como se vivenciou o processo de doença, 
tendo sido este acompanhamento mais 
ausente e distante. Acrescentando-se o 
pouco conhecimento da filha sobre a si-
tuação clínica da paciente.

A intervenção psicológica no luto com-

plicado deve assentar nos seguintes pon-
tos: listar as doenças físicas; estabelecer 
uma boa relação terapêutica; revivên-
cia de memórias da pessoa que faleceu; 
avaliar quais das quatro tarefas do pro-
cesso de luto não foram completadas; 
lidar com a instabilidade emocional cau-
sada por essas lembranças; explorar e di-
minuir a “relação” da pessoa aos objetos 
que recordem o falecido; reconhecer a 
perda e o seu caráter definitivo; lidar com 
a “idealização” de como terminar o luto e 
ajudar o paciente a terminar a interven-
ção. Neste processo utilizam-se algumas 
das técnicas psicológicas: “cadeira vazia” 
(pessoa fala diretamente com o falecido 
olhando para a cadeira vazia, como se o 
mesmo ali tivesse); o psicodrama (pessoa 
representa o papel do falecido e o seu); 
resolução de problemas, registos de auto-
monitorização, reestruturação cognitiva, 
treino de habilidades sociais, estratégias 
de coping, role-play e dessensibilização 
sistemática.11 A terapia narrativa também 
é útil, através da “carta ao falecido”, “diá-
rio do luto” e da “construção da biografia 
do falecido”.10

Ao existir um protocolo definido para a 
intervenção no processo de luto a atua-
ção da equipa é mais eficaz, tal como 
pelo reconhecimento das suas funções 
com obtenção de melhores resultados. Fi-
naliza-se com a importância dos profissio-
nais encerrarem o ciclo face aos doentes 
que acompanharam, para prevenir situa-
ções de stress e psicopatologia; frisando-
se que este processo não se assemelha 
ao percorrido pelas famílias.12

Conclusão
No processo de luto a experiência de 
uma perda permite ter mais estratégias 
para futuras perdas. A perda gera sofri-
mento sendo necessário ultrapassar esse 
acontecimento integrando o sucedido 
na sua vida. A intervenção psicológica 
centra-se na mudança do foco nega-
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tivo para o positivo, estabelecendo-se 
objetivos a alcançar. A revolta, nega-
ção, desorganização, depressão e acei-
tação são as fases deste processo, sen-
tindo-se tristeza, ansiedade, choque e 
solidão. Tendo em conta que o processo 
de luto é psicológico é necessário au-
xiliar o enlutado a organizar-se emocio-
nalmente para atingir a resolução dessa 
perda, estando o luto resolvido quando 
se consegue pensar no falecido sem dor 
e se reinveste de novo na vida. 

A intervenção no luto deve ser feita 
por toda a equipa, sendo uma tarefa a 
aprofundar pelo psicólogo pelas suas 
competências ao nível do equilíbrio 
emocional.

Considera-se que este artigo acres-
centa à temática do luto a reflexão 
sobre o papel dos profissionais, princi-
palmente do psicólogo, comummente 
para que os mesmos façam o encerro 
do ciclo do processo de acompanha-
mento de cada doente para que seja 
feito também o luto. Este caso complexo 
potencia ainda um alerta para um olhar 
mais atento às famílias e sinais emitidos. l
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Resumo
O diagnóstico e o prognóstico do cancro determinam e orientam o plano de cuidados 
em termos  nutricionais em cuidados paliativos. 
Atendendo à prevalência do Cancro em Portugal, que está na origem de 20 a 25% de 
um total de 60% das mortes resultantes de doenças crónicas evolutivas, deverá aten-
der-se à presença de estados de desnutrição, em doentes com Cancro em Cuidados 
Paliativos com uma incidência aproximada de 30 a 50% dos casos. 
Apesar da reduzida informação sobre o estado da arte em Portugal, este artigo de 
caráter teórico, sustenta a sua exposição numa revisão da literatura diversa sobre nutri-
ção, enfermagem, serviço social e medicina, publicada entre 2005 e 2014 bem como 
na observação direta.  
Os objetivos são: (1) Evidenciar os desafios no âmbito da nutrição em cuidados palia-
tivos; (2) Propor uma abordagem sistémica embora personalizada, multidisciplinar e in-
tegrada à pessoa doen-te e à família; (3) Apelar a uma maior humanização da Saúde 
perante desafios de gestão.
Alimentar em oncologia é uma prática que não se firmará sem espaço para alguma 
controvérsia fundeada em princípios éticos.  Que um plano alimentar nutricional ade-
quadamente definido deverá responder a um universo estadios e deverá atender a 
fatores culturais, económicos e sociais, numa dimensão moral de proteção, de dignifi-
cação da vida humana.

Abstract
The diagnosis and prognosis of cancer determine and guide the care plan in terms of 
nutritional status in palliative care.
Given the prevalence of cancer in Portugal, which is at the origin of 20 to 25% of a total 
of 60% of the deaths resulting from chronic progressive disease, reference should be 
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Introdução
O conceito de qualidade de vida (QdV) 
associado aos cuidados em nutrição e 
hidratação do doente oncológico em 
cuidados paliativos, é subjetivo e frequen-
temente associado a dilemas éticos de 

ordem multidimensional tão complexos 
quanto a natureza humana.

A noção de qualidade de vida nes-
te contexto reflete o que cada sujeito 
apreende e/ou evidencia, como sendo 
algo que proporciona bem-estar ou con-

made in case of mal-nutrition in patients with cancer in palliative care. Although the 
available data is in short supply, we can say that statistically, the incidence is between 
30% and 50% of the cases. 
Despite the reduced-date information on this subject in Portugal, this Article theoretical, 
is also reflexive and supports it’s exhibition in a revision of the literature of different nature, 
areas such as nutrition, nursing, social work and medicine, published between 2005 and 
2014 as well as in the analysis and observation in the field of praxis.
The objectives are: (1) To highlight the challenges faced in nutrition in palliative care, 
the health teams; (2) To propose a systemic though personalized and multidisciplinary 
approach to the sick person and is family; (3) To suggest practices to a greater humani-
zation of health care and re-spond to the challenges of management.
Then, we may conclude that If nurture in oncology is an act of caring, it shall not be esta-
blished without space for any necessary debate based on ethical principles. A properly 
defined nutritional should respond objectively to a universe stages and must meet the 
cultural, economic and social factors. 
The ethical dimensions of care processes require relational processes and moral com-
mitments of protection, of dignity and humanization of provision of hospital care and 
home care.

Resumen
El diagnóstico y pronóstico del cáncer determinan y guían el plan de atención nutricio-
nal en cuidados paliativos.
Dada la prevalencia de cáncer en Portugal, lo que dio lugar a un 20-25% de un total de 
60% de las muertes a causa de enfermedades crónicas evolutivas, debe cumplir con la 
presencia del Estado desnutrición en pacientes con cáncer en Atención paliativo. Au-
nque los datos disponibles son escasos, los remos se puede decir que estadísticamente, 
la incidencia es de entre el 30 y el 50% de los casos.
A pesar de la baja información  del estado del arte en Portugal, este  artículo teórico 
mantiene su exposición en una revisión en literatura de diversa naturaleza en la nutri-
ción, enfermería, trabajo social y la medicina, publicados entre 2005 y 2014, así como 
en el análisis y la observación en el campo de la praxis.
Los objetivos son: (1) Demostrar los retos en materia de nutrición en los cuidados pa-
liativos; (2) Proponer un enfoque sistémico, aunque personalizado, multidisciplinario e 
integrado en el enfermo y la familia; (3) Atraer a una mayor humanización de la salud 
ante los retos de gestión.
Llega a la conclusión de que la comida en oncología es una práctica que no se esta-
blece sin lugar a cierta controversia anclado en principios éticos. Un plan de alimenta-
ción nutricional adecuadamente definido debe responder a unas etapas del universo 
y debe cumplir con los factores cultu-rales, económicos y sociales, en una dimensión 
moral de la protección de la persona enferma y de la dignidad de la vida humana.
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forto. Estas evidências alteram-se de acor-
do com nuances circunstanciais, face à 
sua condição social, socio económica 
ou de saúde. Embora, fundamental em 
termos de qualidade da prestação e no 
âmbito, também da satisfação do doen-
te, esta definição, na maioria dos artigos 
que apresentam instrumentos para sua 
avaliação, não ocupa uma posição de 
destaque.

Ainda assim, o discurso sobre a rela-
ção entre a saúde e QdV, remonta a uma 
abordagem aristotélica, identificada en-
tão com um estado de espírito, afirman-
do-se a partir da década de sessenta, 
pela sua influência na gestão de recursos 
em saúde com prevalência, das doenças 
oncológicas e não apenas como objeto 
de desejo. 

A este propósito, estudos sobre QdV 
revelam uma inspiração medicalizada, 
adotando uma visão bioestatística e eco-
nomicista da saúde numa visão funciona-
lista e focalizada no custo-efetividade.1

O termo “qualidade” de natureza abstra-
ta, ao expressar boa qualidade, viria a ga-
nhar maior relevância no domínio da ges-
tão de recursos em saúde assumindo maior 
ênfase no discurso e na prática médica.2

Apesar do dualismo neste âmbito e 
pela sua incidência, também associada 
ao aumento da esperança média de vida 
em doentes com cancro, este poderia 
considerar-se um problema de saúde pú-
blica, em que as intervenções dirigidas às 
doenças crónicas em relação às agudas 
dão ênfase à avaliação da QDV.3 O diag-
nóstico e o prognóstico na presença do 
cancro determinam e orientam o pla-no 
de cuidados, com novas exigências para 
a pessoa doente e cujos reflexos incidem 
nos familiares e nos profissionais de saúde.

Os profissionais são conduzidos a refor-
mulações do próprio existir em que com-
promissos pessoais e ético profissionais, 
potenciam o ato de cuidar e dos quais 
depende a QdV do doente. 

O cancro em Portugal, de acordo com 
a Direcção Geral da Saúde (2005),4 está 
na origem de 20 a 25% de um total de 
60% das mortes em cuidados paliativos re-
sultantes de doenças crónicas evolutivas 
com estados de desnutrição. Embora os 
dados escasseiam, pode afirmar-se que 
a incidência se situa entre os 30 e 50% 
dos casos. Ainda, 40 a 80% dos doentes 
oncológicos avaliados nutricionalmente 
por perda de peso, apresentavam des-
nutrição, tendencialmente agudizada no 
cancro do trato digestivo e carcinoma de 
Cabeça e Pescoço.3

Assim, observar os fatores que assegu-
ram a QDV nestes doentes, como preven-
ção precoce da anorexia ou, da perda 
espontânea e não intencional do apetite, 
fica legitimado.

Sabe-se que a localização e a tipolo-
gia do cancro influenciam a perda gra-
dual de apetite e a ingestão de nutrien-
tes essenciais, assentindo a progressão da 
doença. Em oncologia, a deterioração 
nutricional é de origem multifatorial, resul-
tando da presença de comorbilidades de 
gravidade acentuada frequentemente 
associadas à idade avançada dos doen-
tes maioritariamente do sexo masculino. 
Também está associada a estilos de vida 
desadequados e pior prognóstico.4 Nes-
tes doentes observa-se uma astenia ge-
neralizada em que a caquexia se associa 
a uma progressiva diminuição da eficácia 
da terapêutica com disfagia, náuseas, 
vómitos ou diarreia. Deste modo, preco-
niza-se o alívio do sofrimento de doentes 
crónicos e terminais e dos seus familiares, 
com base no conhecimento do que de-
termina esse mesmo sofrimento.5,6

 Se alimentar em oncologia é sinónimo 
de cuidar, poderá constituir-se como es-
paço para alguma controvérsia. Por um 
lado responde adequadamente a um 
universo de estádios da doença, por ou-
tro confronta-se por vezes com impasses 
culturais e económicos.
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Cuidar implica assim a transposição 
de um paradigma individual para um 
paradigma interpessoal, colocando em 
evidência a realização de uma vida em 
relação, afirmando primados do serviço 
social e os pilares da bioética. Concreti-
za-se na humanidade a humanitude da 
prática profissional.7

Métodos
Desenvolveu-se uma revisão da literatura, 
por ser considerada adequada para o 
desenvolvimento deste tema, partilhado 
por perspetivas distintas, embora inter-
dependentes, e que veio sustentar a sua 
abordagem. Assim, a busca foi orientada 
por temas essenciais como Qualidade 
de Vida e Saúde; Cuidados Paliativos; 
Síndrome de Anorexia-Caquexia e Nutri-
ção; Dor e Gestão de Sintomas; Terapêu-
tica e Hidratação Subcutânea; Cuidados 
em Fim de Vida; Potenciação da esfera 
social e Ética em Cuidados Paliativos. As 
fontes dos dados utilizados apresenta-
ram formas distintas como livros, artigos 
publicados, dissertações de mestrado 
e de doutoramento. As fontes utilizadas 
encontram-se em língua portuguesa, 
francesa, espanhola e inglesa. O recorte 
temporal para a produção deste artigo 
situa-se entre setembro de 2015 e novem-
bro de 2016.

Nutrição 
Sua importância no plano de cuidados
Os cuidados paliativos vieram possibilitar 
uma abordagem holística à pessoa cuja 
doença ameaçadora da vida condicio-
na a autonomia e o acesso ao princípio 
básico da existência. Os cuidados palia-
tivos promovem o alívio do sofrimento, no 
qual a dor se inclui, quase sempre total, 
reafirmando a vida e a morte como pro-
cessos naturais.8

Neste contexto, a avaliação da QDV as-
sociada à alimentação e hidratação em 
cuidados paliativos, tende a melhorar subs-
tancialmente a prestação de cuidados, 

permitindo uma monitorização do proces-
so de ajuda com a presença de um diag-
nóstico clínico mas também social, mais 
preciso e uma melhor gestão de recursos.

 Apesar de persistirem dúvidas relativa-
mente à relação da alimentação com a 
QDV,9 considera-se que a integração de 
cuidados nutricionais auxiliam no autocon-
ceito influenciando a presença de sintomas, 
a adesão terapêutica, o conforto, a capaci-
dade funcional e da sobrevida do doente. 

Em rigor, “a má nutrição é comum em 
pacientes com cancro [e] muitos fatores 
contribuem para a perda de peso, como 
a diminuição de ingestão alimentar e pe-
las alterações metabólicas resultantes de 
uma resposta inflamatória”10 (p.151).  

Os cuidados de nutrição respondem 
às questões da relação do ser humano 
com os alimentos. A alimentação possui 
dimensões de alcance fisiológico, social 
e emocional, com a presença de ritu-
-ais alimentares, impregnados de simbo-
lismo. Estes, associados à presença de 
sensações de prazer e convivialidade, 
quando de satisfação deficitária, po-
dem na presença do cancro e na ge-
neralidade dos doentes, também em 
cuidados paliativos, condicionar a sua 
qualidade de vida e influenciar o seu 
desempenho social.

Alimentar, assume então uma dimensão 
mais lata e potencial, quer em âmbito ins-
titucional, quer domiciliar, com repercus-
sões na economia familiar, na autoima-
gem e relação com a rede social.

 A promoção do ensino para o auto-
cuidado em termos alimentares, é um 
fator decisivo para um plano de cuida-
dos holísticos, credibilizando o conceito 
de QDV em cuidados paliativos, tam-
bém junto dos cuidadores informais ou 
familiares. 

 Face a esta questão, importa assim 
desenvolver uma incursão sobre os princi-
pais contornos da síndrome da anorexia-
-caquexia.
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Síndrome
Anorexia Caquexia
Há mais de 2400 anos, Hipócrates falava já 
em Caquexia  “[…] a carne é consumida 
e transforma-se em água […]. O abdómen 
enche-se de água, os pés e as pernas in-
cham; os ombros, clavículas, peito e coxas 
definham […] essa doença é fatal”.3

O Homem sofre quando experimenta 
qualquer mal, doença ou infortúnio. De 
acordo com abodagens teológicas e fi-
losóficas, o mal constitui-se como um de-
safio para quem dele padece e, em uma 
experiência negativa, faz emergir ques-
tionamentos e sobressair respostas para a 
sua causa, mas também uma finalidade. 
A perceção trata-se sempre, afinal, de 

uma questão de sentido que conduz a in-
dagar sobre a sua natureza. 

A anorexia representa um severo esta-
do de má nutrição com uma involuntária 
perda de peso e massa muscular, normal-
mente superior a 5-10% do peso pré-mor-
bidez.11,12,13,14 De acordo com a Unidade 
de Missão para os Cuidados Continuados 
Integrados, 2008,15 perdas superiores a 10% 
do peso normal nos últimos 6 meses, ou su-
periores a 5% no último mês, pode indiciar 
desnutrição, [sugerindo-se como boa prá-
tica, as medições antropométricas, parâ-
metros bioquímicos, e anamnese alimen-
tar], assegurando-se a ingestão de suporte 
apropriado e/ou suplementos que respon-
dam às necessidades individuais. 

Os critérios do diagnóstico 
desta síndrome resultaram da 
avaliação de um grande nú-
mero de doentes em estudos 
desenvolvidos pelo North Cen-
tral Cancer Treatment Group. 
Assim, estabeleceram-se como 
critérios para o diagnóstico “1) 
perda de peso de pelo me-
nos 2,2 kg nos 2 meses prece-
dentes e/ou ingestão calórica 
diária inferior a 20 kcal/kg; 2) o 
doente expressa o desejo de 
aumentar o peso, o apetite; 3) 
a opinião da equipa de saúde 
é de que o ganho de peso será 
benéfico para o doente”.16 

Em rigor, a anorexia é mul-
tifatorial, e manifesta-se entre 
80% a 90% dos doentes termi-
nais. Esta é mais prevalente em 
doentes com cancro da cavi-
dade oral, do pulmão ou da 
próstata, e mais raramente, nos 
hematológicos e da mama, 
sendo a incidência substan-
cialmente superior em doen-
tes com carcinoma gástrico. 
De referir que esta ocorrência 
apresenta uma base de inci-

CANCRO

ANOREXIA
ALTERAÇOES 

METABÓLICAS

DESNUTRIÇÃO ASTENIA

CAQUEXIA

MEDIADORES TUMORAIS

MEDIADORES HUMORAIS

AUMENTO DA MORBILIDADE

Menor imunocompetência
Menor tolerância ao tratamento
Menor resposta ao tratamento

Figura
Mediadores do processo caquético

A resposta do doente com cancro, quando 
caquético, carateriza-se pela presença de 
anorexia bem como por profundas alterações 
metabólicas que precipitam uma acelerada 
perda de peso e grande debilidade muscular 
esquelética e cardíaca.
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dência de 50% e, 54 a 70% apresentam 
perdas de peso em fases mais precoces 
da doença e 15 a 25% dos doentes estão 
anoréticos no momento do diagnóstico. 
Esta é uma das principais causas de in-
ternamento em cuidados paliativos com 
uma incidência de 85%, sendo este um fe-
nómeno paraneoplásico, podendo ante-
ceder o diagnóstico clínico. Dos doentes 
hospitalizados, pelo menos 45% perdem 
mais de 10% do seu peso e 25% perdem 
mais de 20% do seu peso inicial, podendo 
atingir valores superiores a 30%. Este é o 
maior fator de impacto na morte de 20 
a 40% dos doentes em cuidados paliati-
vos.17,18,19,20

De acordo com um estudo recente so-
bre o controlo de sintomas em cuidados 
paliativos, verifica-se alguma variabilida-
de e diminuição da frequência total dos 
sintomas em quatro principais momentos 
de observação: Astenia e dor na admis-
são e sete dias após o internamento; As-
tenia e sonolência quarenta e oito horas 
antes da morte; Sinais de desconforto no 
dia do óbito.21

Sabe-se que a síndrome anorexia-ca-
quexia coloca dificuldades na distinção 
da sua especificidade, aspeto este que 
aumenta a debilidade generalizada, a 
dor e o sofrimento.

De acordo com Argilés,21 “la pérdida 

de masa muscular afecta no sólo de un 
20% al músculo esquelético, sino también 
al cardíaco, lo que puede ser el origen de 
disfunciones en este órgano, las cuales 
puedem llegar a representar más de un 
20% do los fallecimientos associados al 
cáncer” (p. 5).

Embora a caquexia de origem neoplá-
sica origine um grande desgaste tecidular 
como os descritos, afeta também outros 
órgãos como o fígado, o baço, os rins e 
glândulas suprarrenais, que podem inclu-
sivamente verem aumentado o seu peso 
e volume.

Clinicamente a caquexia assume uma 
grande influência na sobrevida da pes-
soa doente já que existe uma correlação 
inversa entre o grau de caquexia e a so-
brevivência do doente, de acordo com 
o tipo de tumor, que pode variar entre os 
20% e os 80%.21

 Em rigor, a caquexia deriva de uma 
parte, de uma demanda extraordinária 
de aporte calórico pela presença de um 
tumor e de outra, de uma má nutrição 
decorrente uma débil ingestão alimentar 
com alterações metabólicas determinan-
tes como as que se indicam no Quadro.

Prevalece a ideia de que a caquexia 
neoplásica decorre essencialmente de 
perturbações metabólicas decorrentes 
do cancro. De acordo com o descrito 
por Argilés no seu estudo de 2006 sobre 
a fisiopatologia da caquexia, pensou-se 
durante muito tempo que estes desajus-
tes proteicos eram causados por segrega-
ções do próprio tumor ou por interação 
das células do tumor com as do paciente. 
Sabe-se hoje que estes fatores procedem 
fundamentalmente da resposta do pa-
ciente ao crescimento tumoral.                    

Da caquexia resultam prognósticos 
desfavoráveis e respostas diminutas aos 
planos terapêuticos, com uma diminuição 
da QdV da pessoa doente e fraca ade-
são ao plano alimentar.

Ainda de acordo com estudos desen-

Quadro
Patogénese da síndrome de Anorexia-
-Caquexia

Anorexia

Hipofagia

Náuseas e vómitos

Obstrução mecânica e má absorção

Alterações Metabólicas

Intolerância à glucose

Incremento da gliconeogénese hepática

Ativação lipolítica adiposa

Perda de proteínas musculares

Alteração hormonal

Quadro inflamatório generalizado
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volvidos na área da bioquímica e biologia 
molecular considera-se que a anorexia é 
antes uma consequência da caquexia 
do que uma das suas causas tendo em 
conta que esta também se manifesta 
após uma acentuada perda de peso.

O que se assume de forma clara, é o 
fato de se verificar um ciclo de retroali-
mentação positiva entre a debilidade 
progressiva e a falta de apetite com agra-
vamento mútuo. 

A neoplasia liberta substâncias nefastas 
e estimula o sistema imunitário a libertar 
citoquinas. Este mecanismo origina a de-
composição química das gorduras no or-
ganismo com elevado gasto proteico, ao 
qual o doente debilitado não consegue 
responder, instalando-se a síndrome.22

Ainda se pensa que a síndrome de 
anorexia-caquexia pode ser induzida 
pela terapêutica. Os pacientes caqué-
ticos não toleraram facilmente os trata-
mentos antineoplásicos como a cirurgia, 
a quimioterapia ou outros embora, de 
acordo com estudos realizados, se acei-
te que a deficiente regulação da leptina, 
segregada pelo tecido adiposo e com 
influência na atividade do hipotálamo e 
do neuropeptídeo Y, forte estimulador do 
apetite possam atuar decisivamente para 
a instalação desta síndrome. Também na 
ausência, por fatores tumorais, das mela-
nocortinas reguladoras da memória, do 
comportamento, do apetite, da imunida-
de e da temperatura corporal, opera-se 
a indução de anorexia e caquexia pos-
terior.12,16

Estudos realizados em França indicam 
que uma perda de peso superior a 10% 
em cirurgia e superior a 5% em oncolo-
gia médica aumenta o risco de compli-
cações pós operatórias e de toxicidade 
por quimioterapia e radioterapia, muitas 
vezes contornada por um maior aporte 
hídrico.23 

Sabe-se que os doentes ficam mais sen-
síveis aos seus efeitos secundários e apre-

sentam ainda manifestações decorrentes 
de anormalidades metabólicas. Destes 
fatos decorrem implicações em termos 
nutricionais suscitando-se um cuidadoso 
suporte nutricional já que se sabe que o 
apetite e a capacidade para comer são 
descritos como os fatores mais importan-
tes para a QdV do doente. Estes assumem 
representações físicas e psicológicas com 
repercussões na adesão ao plano tera-
pêutico que como se sabe não se restrin-
ge a prescrições farmacológicas.

Na verdade, confirma a necessida-
de de intervenções não farmacológicas 
como a de apoio emocional,20 [técnico 
e material] respondendo a uma dor total, 
conceito, introduzido por Cicely Saunders. 

Suporte nutricional
Do ponto de vista nutricional, sugere-se 
um plano de cuidados individualizados 
com uma estratégia definida. Aconselha-
-se uma redução na ingestão, ao mesmo 
tempo que se procurará manter a sensa-
ção de prazer e satisfação na deglutição 
de alimentos e de líquidos. A ingestão 
pelos meios tradicionais, em pequenas 
quantidades, deve ser privilegiada en-
quanto prática exequível. Deve valori-
zar-se o reforço pessoal nas pequenas 
concretizações mas substanciais ao nível 
psicossocial, logo para a QdV do doente 
que, desadaptado, enfrenta o medo, o 
desconforto e entraves no relacionamen-
to social e familiar,11 frequentemente as-
sociados a uma conspiração do silêncio 
não adaptativa.

Recomenda-se atender às preferên-
cias alimentares do doente, bem como 
aos hábitos de vida associados aos praze-
res da comida, evitando-se alimentos áci-
dos ou demasiado quentes. Estes proce-
dimentos deverão ser, preferencialmente, 
acompanhados por profissionais especia-
lizados na área da nutrição, que determi-
narão o valor nutricional de aporte pro-
teico e calórico bem como o número de 
doses diárias a ministrar. 
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O uso de ervas aromáticas podem, em 
caso de aversão a determinado alimen-
to, ou alterações do paladar, melhorar a 
adesão do doente. O aumento do núme-
ro de refeições diárias, pobres em lípidos, 
poderá reduzir as náuseas e os vómitos, 
bem como as de valor proteico e caló-
rico substancialmente superior, poderão 
ajudar em casos de saciedade precoce.

De realçar que a decisão de fornecer 
ou não o suporte nutricional ao doente, 
requer a vontade do mesmo, a aprecia-
ção das suas expetativas, bem como das 
da rede de suporte familiar, cumprindo-se 
a “Aritmética da QDV”. Esta fórmula permi-
te, com recurso a uma boa comunicação, 
alcançar resultados que correspondam a 
expetativas justamente dimensionadas e 
a ações de exequibilidade dirigida. 

Em rigor, forçar o doente a ingerir ali-
mentos contra a sua vontade, ou sujeitá-
-lo a uma pesagem diária, não contribui 
para a melhoria da sua QdV e acentua o 
sentimento de insucesso por parte deste 
quanto à adesão terapêutica.

Em alguns casos e na impossibilidade 
mecânica para consumo e perda de 
mobilidade do aparelho gastrointestinal 
poder-se-á considerar a introdução de 
metoclopramida, aumentando a sen-
sação de plenitude gástrica embora os 
agentes progestagénicos em oposição 
aos corticoides proporcionem um maior 
bem-estar, uma melhoria no apetite e no 
peso.22 Embora se reconheça que, “[…] 
as alterações metabólicas que carateri-
zam a síndrome anorexia caquexia, não 
[sejam] reversíveis com o aumento de in-
gestão calórica”24 (p.187) colocam-se por 
vezes questões complexas de ordem prá-
tica, instrumental e de contornos éticos, 
nomeadamente no tocante à tomada 
de decisão na manutenção do plano de 
cuidados nutricionais.

O estudo de Campos refere que, quer 
os doentes quer os cuidadores, em algum 
momento do tratamento, teriam recebido 

por parte da equipa multidisciplinar, algu-
ma explicação sobre a adoção da tera-
pia nutricional enteral, reconhecendo a 
sua importância para o seu familiar.25

Em rigor, “o enfermeiro é, por excelên-
cia, o profissional de saúde que, perma-
necendo mais tempo junto do doente, 
estabelece uma relação mais próxima 
com ele e com a família. É ao profissional, 
que geralmente, o doente e família con-
fiam informações de caris pessoal, familiar, 
social, cultural e económico”26 (p. 32). Na 
verdade, este estudo26 coloca em evi-
dência a importância manifestada pelos 
doentes e familiares em aceder ao direito 
de escolher o momento de iniciar a die-
ta enteral pelas múltiplas dimensões que 
assume. Apesar disso, verifica-se que um 
número, ainda que reduzido, delega essa 
autoridade ao seu médico, numa assime-
tria relacional reconhecida. Muito embora 
se registe este canal comunicacional, de 
uma forma geral, todos admitiram terem 
recebido informação pouco clara e insufi-
ciente sobre a alimentação por sonda.

Apesar desta proximidade entre agen-
tes facilitadores para a tomada de deci-
são e ensino para o autocuidado, “pou-
co se sabe como os enfermeiros fazem a 
avaliação da perda de peso e do estado 
nutricional na prática quotidiana de for-
ma a fornecer o apoio adequado” ape-
sar destes estarem, “em situação privile-
giada para contribuir […] para o processo 
de decisão”27  (p. 27).

 Referencie-se que, de uma forma ge-
ral, “ […] os enfermeiros sentem que o seu 
papel nem sempre é claramente definido 
[…] precisando de serem clarificadas as 
suas responsabilidades [aquando da] to-
mada de decisão”27 (p. 23).

Pinto refere que cerca de 86% dos profis-
sionais inquiridos no seu estudo, no âmbito 
do seu mestrado em cuidados paliativos, 
consideraram que é frequente haver atitu-
des contraditórias dentro da equipa mul-
tidisciplinar na decisão de suspender/con-
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tinuar a alimentar o doente terminal.28 De 
referir porém que estas equipas desenvol-
vem ações paliativas no serviço de Medi-
cina do Centro Hospitalar do Porto e ape-
nas um dos oitenta e sete (87) inquiridos 
possuía formação em Cuidados Paliativos.

Ainda assim, deste estudo, conclui-se 
também que 95% destes defendem que 
se deve respeitar a vontade do doente 
terminal, caso este recuse alimentar-se. 
Também cerca de 85% não considera 
a suspensão da alimentação nestas cir-
cunstâncias, uma prática negligente e 
100% defende que suspender a alimenta-
ção num doente terminal não é sinónimo 
de suprimir uma vida, muito embora pese 
o fato desta medida constituir um fator 
stressante para as famílias. 

Muito embora se aceite a presença de 
stress no seio das famílias numa situação 
de doença grave precipitante que con-
duz inevitavelmente à morte, revela-se 
proveitoso apelar à reflexão sobre a quali-
dade das relações com os doentes, as fa-
mílias e profissionais. Valorizar a importân-
cia da comunicação em momentos de 
grande impacto emocional, reconhecer 
o direito à informação, valorizar a autode-
terminação e a proximidade em cuida-
dos paliativos, representam exemplos de 
boas práticas. 

A conspiração do silêncio que encerra 
doentes, famílias e profissionais na dor e 
na incerteza, deixa que se instale um sen-
timento de, poder-se-ia dizer, “consciência 
não atempada” que adia lutos inevitáveis 
perante práticas paliativas incontorná-
veis, para as quais os doentes e familiares 
devem ser preparados por via de uma co-
municação adequada, nomeadamente 
à disponibilização em tempo útil e desde 
que não represente prejuízo, à “informa-
ção do processo clínico”29 Assim, a infor-
mação percebida permitirá que a cons-
piração dos mitos condicionadores e dos 
silêncios deixem de constituir-se como ele-
mentos entrópicos, para dar lugar a uma 

maior humanização na prestação de cui-
dados aos doentes e às famílias, parceiros 
no plano de cuidados. 

A aceitação plena da finitude huma-
na, que é intrínseca a todo o indivíduo 
independentemente da sua condição, 
permitirá uma discussão antecipatória de 
acontecimentos mais ou menos stressan-
tes. Os seus efeitos, que comprometem 
a segurança e o conforto do doente e o 
desempenho de familiares e profissionais, 
serão minimizados, num processo de mor-
te que na sua essência, é vital.

Questões éticas 
A comunicação está portanto subjacen-
te ao conhecimento, à capacitação, ao 
livre arbítrio, ao princípio da autonomia. 
“A autonomia pressupõe o princípio la-
pidar de liberdade de escolha. De facto, 
esta será uma das grandes conquistas do 
nosso sistema de saúde”29 (p. 87), o que 
pressupõe, à partida,  por parte das insti-
tuições, o compromisso do cuidado para 
a vida, ao abrigo do princípio da dignida-
de,  primado do ser humano e prioridade 
de uma sociedade plural e de Direito.

Os cuidados paliativos têm a consciên-
cia plena de excessos praticados nos cui-
dados de saúde, que se configuram como 
obstinação e/ou futilidade terapêuticas 
que comprometem a qualidade do viver. 
Este comprometimento resulta frequente-
mente, estamos em crer, de uma interpre-
tação casuística observando os princípios 
da justiça e da não maleficência. Em ri-
gor, “a existência de normas formais, […] 
no que respeita ao reforço da autonomia 
dos doentes, bem como as Guidelines 
sobre a suspensão e abstenção de trata-
mentos em doentes terminais”,29 podem 
ajudar a minorar o impacto da distanásia, 
cujo princípio é o de prolongar a vida. Os 
tratamentos extraordinários em doentes 
paliativos terminais, são de ineficiência 
curativa e aumentam frequentemente o 
sofrimento. Muito embora se possa con-
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siderar a alimentação em final de vida 
como um cuidado médico essencial, as 
diretivas antecipadas de vontade, previs-
tas ao abrigo da Lei n.º 25/2012, de 16 de 
julho, ou a auscultação da vontade do 
doente competente ou incompetente, 
atendendo à dinâmica familiar, poderão 
conferir valor e dignidade ao processo de 
ajuda.

A ortotanásia, por seu turno, permite 
que a vida siga o seu curso num processo 
natural de morte eminente e não evitável. 
Considerada a prática adequada pe-
rante a morte, esta permite não precipita 
nem atrasa a morte, deixando que a vida 
siga o seu curso natural, suspendendo os 
meios artificiais, sem sofrimento, permitin-
do que o doente morra com dignidade. 

A rede social, formal e informal, deve 
portanto garantir a cada ser humano que 
possa intervir diretamente sobre o seu des-
tino, provando que é, efetivamente um fim 
em si mesmo, decidindo sobre o direito a 
uma boa morte.24,30,31 

Desafios na adequação das terapêuticas 
na presença da síndrome de anorexia-
caquexia
No acompanhamento ao doente com 
disfagia preconiza-se a ingestão de líqui-
dos e de alimentos pastosos a baixas tem-
peraturas, acautelando uma ingestão len-
ta e cuidada, evitando-se alimentos que 
possam exacerbar a dor e o desconforto. 
Na presença de xerostomia, o reforço da 
hidratação é essencial, quer por meio de 
pequenos goles, quando praticável, pla-
cas de gelo, ou mesmo pelo uso de esti-
mulação da saliva. 

Ainda, a hipodermóclise é um recur-
so importante em cuidados paliativos. “A 
perfusão subcutânea oferece uma série 
de vantagens frente à perfusão intrave-
nosa”. Além da comodidade, tem poucos 
efeitos adversos, é menos dolorosa e de 
fácil manejo tanto na conservação quan-
to na manipulação, favorecendo, assim, 
o cuidado no domicílio. Ainda melhora 

a autonomia e a qualidade de vida do 
paciente.32 Esta permite agir em caso de 
desidratação moderada no doente idoso, 
mas também para prevenir a desidrata-
ção do doente terminal, apesar de se co-
locarem questões éticas, deontológicas 
e culturais quanto à possibilidade da sua 
suspensão nestes casos. 

A este propósito, Pinto28 refere que mais 
de 87% dos enfermeiros partilha da ideia 
que a família pensa que se o doente ter-
minal não for alimentado, este irá morrer 
à fome.

No entanto, esta técnica é menos in-
vasiva do que a via endovenosa e tida 
como vantajosa por 51,2% dos doentes 
em fim de vida no domicílio,33 proporcio-
nando uma maior autonomia.

 Esta técnica diminui o recurso ao ser-
viço de urgências, contribuindo para um 
menor desgaste, quer dos doentes, quer 
dos cuidadores informais ou familiares. No 
entanto, 55% dos cuidadores revelaram 
dificuldades no seu manuseamento, valo-
rizando o papel das equipas na comuni-
cação e no ensino para o autocuidado. 
Acrescente-se que relativamente a este 
estudo, em 82% dos casos a aplicação 
era realizada pelos cuidadores, o que re-
presenta um forte contributo, entre outros 
no domínio da QdV, bem como para a 
manutenção destes doentes no domicílio 
com um adequado controlo sintomático 
e diminuição do distress nos doentes e fa-
miliares.

 No entanto, apesar dos benefícios e do 
ensino para o autocuidado, ainda subsiste 
alguma renitência quanto à utilização da 
via subcutânea, nomeadamente no do-
micílio e que se poderá associar ao des-
conhecimento, à falta de financiamento 
de recursos, licenciamento de fármacos 
ou mesmo desmotivação e desgaste dos 
profissionais de saúde.26  Também se atri-
bui à sua não utilização a falta de expe-
riência (41,9%), a falta de recursos huma-
nos (38,7%), a falta de material (19,4%) e a 
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não-aceitação dos pacientes (6,5%).32

Com base no estudo de Pombo,34 62% 
dos enfermeiros desconhece a técnica 
da hipodermoclise, 69% nunca adminis-
trou soros por via subcutânea e 62% nun-
ca administrou terapêutica em perfusão 
por via subcutânea. 

Neste contexto, auscultou-se a opinião 
dos enfermeiros relativamente à alimenta-
ção do doente terminal. Apesar da sua for-
mação em enfermagem, dos 74 profissio-
nais inquiridos, com idades até aos 31 anos, 
e com uma experiência profissional média 
de 7 anos, pouco mais de 66% possuía for-
mação em cuidados paliativos. Quanto à 
média de horas de formação obtida era 
de aproximadamente de 73 horas.28

Não obstante as limitações apresen-
tadas a QdV dos doentes inquiridos, no 
âmbito do estudo de Gonçalves, era boa 
embora no geral apresentasse ordem 
média mais elevada no domicílio com di-
ferenças estatisticamente significativas, o 
que pode suscitar alguma reflexão. Ape-
sar disso, todos os doentes admitiram ter 
melhorias da sua QdV após a intervenção 
da equipa de saúde, valorizando a rela-
ção de proximidade e o ensino no domi-
cílio por parte dos profissionais visitadores. 
Apenas uma pequena parte escolheria 
o internamento em Rede para descanso 
do cuidador.35 Assim sendo, e com base 
no anteriormente descrito, a formação 
dos profissionais em cuidados paliativos e 
a sua integração em equipas multidiscipli-
nares para prestação e ensino no domicí-
lio, constitui-se com um instrumento valio-
so de corresponsabilização da sociedade 
civil no bem coletivo. Profissionais mais 
preparados, respondem de modo mais 
efetivo aos desafios de gestão em saúde 
em contraponto à tarefa de responder às 
necessidades dos doentes na sua rede de 
suporte formal e informal.

Considerações finais
Em termos de considerações finais, con-

clui-se que a anorexia caquexia é multi-
fatorial, de difícil controlo e prevalente no 
doente com cancro em cuidados paliati-
vos. Esta síndrome, cujos critérios de diag-
nóstico se encontram bem definidos, con-
diciona a qualidade de vida do doente, 
influência a adesão terapêutica e interfe-
re no prognóstico. Apesar de se verificar 
a presença de anorexia em fases iniciais, 
é importante antecipar os seus efeitos, as-
segurando-se conforto e QdV ao doente, 
confiança e tranquilidade à família, por 
meio de controlo sintomático, farmaco-
lógico e não farmacológico. Desta forma, 
por via de uma intervenção sistémica e 
holística alicerçada numa boa comuni-
cação, tenta-se alcançar o máximo pro-
pósito dos cuidados paliativos: a qualida-
de de vida do doente e família.

A garantia de QdV coloca, como se 
sabe, exigências em paradigmas emer-
gentes com grandes desafios em termos 
de gestão de recursos, nomeadamente 
o trabalho interdisciplinar que a aborda-
gem da anorexia-caquexia, como aliás a 
abordagem especializada em cuidados 
paliativos, exige.

Conclui-se sem reservas que o ensino 
para o autocuidado, também no âmbito 
de apoio social, alimentar, nutricional e 
farmacológico, com recurso à rede formal 
e informal, determina o sucesso do plano 
de cuidados, onde se procura maior auto-
nomia, satisfação com a vida, melhor au-
toconceito, logo maior QdV, também em 
cuidados paliativos

Cuidar, intervindo em cuidados paliati-
vos atendendo à dor total representa um 
processo vital até ao fim já que é de vida 
que aqui tratamos.  l
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Introdução
1. Pessoa em processo de doença 
crónica – oncológica
O cancro é provavelmente a patologia 

mais temida do mundo moderno. Não sen-

do apenas um fator de mortalidade inspi-

ra sentimentos de angústia e desespero, 

mesmo quando é potencialmente curá-

vel. Segundo Barbosa, em 1997,  é “con-

sensual entre os profissionais de saúde e a 

população em geral que muita da carga 

negativa do cancro deriva precisamente 

do terror que o seu período terminal inspi-

ra.”1 A doença oncológica reveste-se de 

características com grande carga emo-

cional e social, mantendo-se o estigma re-

lativamente à palavra cancro, provocan-

do na maioria das situações dificuldades 

no processo de comunicação, tornando a 

informação ambígua e imprecisa.2 

Sobre aquele que é o panorama da 

Oncologia, em Portugal, o cancro é, hoje, 

Abstract
Issue:  The cancer is one of the most common causes of mortality and morbidity, with 
an increasing of multiple hospitalisations. The socioeconomic changes resulting from 
industrialization induced significant changes in the structure and organisation of the 
family, making it difficult to take care of the terminally ill at home. However, the home 
care given by teams in Palliative Home Care is still short in Portugal. Consequently, family 
tension tends to increase , and so the risk of exhaustion of the caregivers. In this context, 
nurses constitute reference points in the identification of family needs. Objective: Iden-
tifying the needs of the family that takes care of a person with an oncological disease 
at home. Methods: Review of Literature (RL)  using the EBSCOhost platform focus on the 
period Jan 2006 - April 2015. Criteria for inclusion: 1- studies with quantitative, qualitative 
design or a mixed; 2 - adults or the elderly; 3- Portuguese or English; 4 - full text in PDF 
format; 5- available abstract. Results: The studies show that caregivers have needs be-
cause of weak professional support - physical, financial and formative needs. In this con-
text, the nurses should apply the strategies of intervention in order to satisfy the needs 
that have been identified. Conclusion: The identifying of the caregiver needs should be 
the focus of intervention, as far as that support the caregiver on his tasks, result in more 
quality and efficacy  of the care provided to patient and family in this particular phase 
of the life cycle.

Resumen
Introducción: El cáncer constituye actualmente una de las principales causas de muer-
te y morbilidad, con un consecuente aumento de los ingresos recurrentes. Los cambios 
socio-económicos derivados de la industrialización han inducido alteraciones significa-
tivas en la estructura y organización familiar, dificultando el cuidado del enfermo ter-
minal en el domicilio. En Portugal, los  cuidados domiciliarios con equipos de Cuidados 
Paliativos todavía son muy escasos. Como consecuencia de este déficit de cuidados 
especializados, la tensión familiar tiende a aumentar, con riesgo de agotamiento del 
cuidador. En este contexto, los enfermeros constituyen un elemento de referencia en 
la identificación de las necesidades de la familia. Objetivo: Identificar las necesidades 
de los familiares cuidadores de la persona con enfermedad oncológica en el contexto 
domiciliario.  Métodos: Revisión de la Literatura (RL) con recurso a la plataforma EBS-
COhost entre Enero 2006 y Abril 2015. Criterios de inclusión: 1 - estudios cuantitativos, 
cualitativos o mixtos; 2 - adultos o ancianos; 3 - portugués o inglés; 4 - texto completo 
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uma das principais causas de morte em 
Portugal, sendo  igualmente responsável 
por uma elevada taxa de morbilidade re-
sultante quer da doença em si, quer dos 
tratamentos a que a pessoa está sujeita.3 

O Programa Nacional para as Doenças 
Oncológicas da Direção Geral de Saúde4 
evidência: “…assistimos a um aumento 
muito significativo de novos casos, fruto 
de alterações significativas da estrutura 
da pirâmide populacional e de altera-
ções do estilo de vida; por outro lado ve-
mos também um aumento da demanda, 
e para cada doente individual, de mais 
meios técnicos e humanos”. O cancro, 
pelas suas características, enquadra-se 
na doença crónica, exigindo controlo a 
longo prazo – doença que tem como ca-
racterística ser de longo curso e incurável, 
capaz de causar sequelas e limitações 
funcionais.5 De acordo com a OMS,6 as 
doenças crónicas representam cerca de 
59% do total de 57 milhões de mortes por 
ano e 46% do total de doenças. 

Decorrente da evolução e progressão 
da doença, o doente oncológico enfren-
ta alterações no seu estilo de vida, provo-
cadas pela doença em si e pelos interna-
mentos hospitalares  recorrentes. Importa 
realçar, que este facto é compartilhado 
pela família, que o segue no seu dia-a-
dia, tanto no domicílio como durante as 
hospitalizações. De acordo com Duro,7 

se pensarmos que esta crise pode atingir 
membros da família em diferentes etapas 
do seu ciclo vital, rapidamente deduzimos 
o grau de complexidade que este acom-
panhamento pode implicar. Enquanto 
nas doenças agudas os reajustamentos 
ocorrem num tempo muito curto, exigindo 
à família uma mobilização mais rápida da 
capacidade de gerir a crise nas doenças 
crónicas de curso progressivo, como é o 
caso do cancro, a adaptação e a mu-
dança dos papéis no seio familiar são pro-
gressivas - pelo que a família está sujeita a 
uma crescente tensão, tanto pelo risco de 

exaustão, como pelo contínuo acréscimo 
de tarefas ao longo do tempo.8

2. Família receptora e prestadora 
de cuidados
Família é um conceito que comporta di-
versos significados que diferem consoan-
te a pessoa ou grupo. No entanto, neste 
contexto de análise, deve depreender-se 
que o conceito de Família diz respeito a 
“dois ou mais indivíduos, que dependem 
um do outro para dar apoio  emocional, 
físico e económico.”9 Também, nesta linha 
de pensamento, a recente Lei de Bases 
dos Cuidados Paliativos10 considera famí-
lia “pessoa ou pessoas designadas pelo 
doente ou (…) em casos de pessoas sem 
capacidade de decisão, pelo seu re-
presentante legal, com quem o doente 
tem uma relação próxima, podendo ter 
ou não laços de parentesco”.  Pelo que, 
se pode dizer que a família se compor-
ta como um “sistema aberto em que os 
seus elementos interagem entre si e com 
o meio, em permanente interacção”,11 o 
que nos permite entender que, enquanto 
sistema, qualquer mudança de comporta-
mento, ou outra, verificada no seio familiar, 
provocará alterações no comportamento 
individual de cada um dos seus membros.

A Declaração Universal dos Direitos 
do Homem, em 1948, no artigo 13º, nº 3 - 
enuncia que “a família é o elemento na-
tural e fundamental da sociedade e tem 
direito à proteção desta e do Estado.”12 

Minuchin13 refere que, dentre as funções 
da família estas atendem a dois objetivos: 
1) a proteção psicossocial dos seus mem-
bros; e 2) a acomodação a uma cultura 
e transmissão dessa cultura. Por seu turno, 
cabe também à família proteger a saúde 
dos seus membros e dar resposta às ne-
cessidades básicas durante os períodos 
de doença. Este aspeto ganha contornos 
relevantes quando considerada a par-
ticularidade do cuidado à pessoa com 
doença crónica, isto é, não ficando a 
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doença resolvida aquando uma situação 
de agudização, estão reunidas as condi-
ções para a “devolução do doente ao 
seio familiar”. O hospital representa então 
um local de passagem, para estes doen-
tes, pois resolvido o problema que o levou 
ao hospital, este pode continuar a “manu-
tenção do seu estado fora da instituição 
hospitalar.”14 

O domicílio é sempre o “serviço alterna-
tivo ao internamento hospitalar” por este 
ser menos traumático e constituir uma 
estratégia importante para a diminuição 
dos custos com os internamentos.14 Neste 
contexto, os membros da família assumem 
na maioria das vezes, a função de “cui-
dadores informais”, estando responsáveis 
não apenas pela prestação de cuidados 
à pessoa dependente, mas também en-
volvidos em toda a trajetória de cuidado, 
respetivamente nas fases de diagnóstico e 

tratamento.15 Este cuidador define-se por 
duas características essenciais: não ser re-
munerado e não possuir formação especí-
fica na área da prestação de cuidados.16

Convém, contudo, salientar que o ato 
de cuidar modifica-se ao longo da doen-
ça de acordo com as necessidades do 
doente, vindo a torna-se mais complexa 
com o passar do tempo, pois o doente 
fica mais dependente. Os cuidadores, na 
maioria das vezes, não possuem suporte 
adequado e equilíbrio emocional, para 
prestar os cuidados necessários ao doen-
te naquela fase de doença. Pelo que, os 
Serviços de Apoio Domiciliário em Cuida-
dos Paliativos, ganham aqui relevância 
no apoio emocional à familia e manuten-
ção do controlo sintomático do doente 
aquando no domicilio. Twycross17 refere 
que para que um bom serviço seja pres-
tado no domicílio é necessário que haja 

Figura 1
Protocolo de pesquisa - metodologia utilizada

Pesquisa realizada a 15 abril 2015

Bases de Dados  Electrónicas:
1. Cinahl Complete
2. Medline Complete
3. Nursing & Allied Health 
Collecton: comprehensive
4. Medic Latina

Limitadores de Pesquisa:
• Texto completo
• PDF
• Resumo disponível
• Adultos e Idosos
• Inglês e Português
• Data publicação: Janeiro 2006 a Abril 2015

Pós leitura do título
14 artigos

Conjugação através 
da expressão boleana 
AND:
146 artigos 
(66 duplicados) 

Descritores Mesh
1. Nurs* / Enfermagem
2. Family 
3. Palliative care
4. Home

Pós leitura do resumo e texto 
completo: 6 artigos

Artigos selecionados:
1. Supporting home care for the dying: an evaluation of health-

care professionals’ perspectives of an individually tailored 
hospice at home service

2. Atuação do enfermeiro nos serviços de atenção domiciliar: 
implicações para o processo de formação 

3. Striving to Respond to Palliative Care Patients’ Pain at Home: A 
Puzzle for Family Caregivers

4. Supporting informal carers of dying patients: the district nurse’s 
role

5. Cuidadores informais de idosos com patologia oncológica: 
Dificuldades e estratégias de coping no processo de cuidar

6. Cuidados paliativos de enfermagem na atenção domiciliar
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alguém, familiar direto ou não, que tenha 
capacidade para o fazer, e que haja de 
retaguarda uma equipa atenta e com-
pleta a prestar apoio. Esta equipa deve 
ter a capacidade de responder pronta-
mente aos problemas e que possa trans-
mitir confiança ao ponto de garantir um 
internamento rápido, se necessário.

Importa, assim, considerar a avaliação 
das necessidades dos cuidadores crucial 
à eficácia e qualidade dos cuidados pres-
tados e desenvolver medidas de suporte 
que visem o acesso aos recursos disponí-
veis e à promoção da saúde do cuida-
dor.18 Contudo, a dificuldade na identifi-
cação das necessidades expressas pela 
família leva a que os enfermeiros tenham 
tendência de dar respostas “vagas” e por 
vezes “estandardizadas” em detrimento 
de respostas individualizadas e adequa-
das à situação.

Metodologia 
Partindo deste quadro de referência, 
emerge a questão de investigação: Quais 
as necessidades dos familiares cuidado-
res da pessoa com doença oncológica 
avançada progressiva em contexto do-
miciliário? A partir desta questão central, 
outras questões de investigação surgiram 
por forma a orientar os passos a desen-
volver ao longo do trabalho – 1) Quais os 
sentimentos e expectativas da família ao 
longo do curso da doença oncológica? 
2) Será que a família percepciona que as 
suas necessidades são identificadas pelos 
enfermeiros? 3) Quais as estratégias de in-
tervenção utilizadas pelos enfermeiros na 
resposta às necessidades. Neste contexto, 
o objetivo desta pesquisa centra-se em 
identificar as necessidades dos familiares 
cuidadores da pessoa com doença on-
cológica em contexto domiciliário.

A revisão da literatura (RL) foi a metodo-
logia utilizada na pesquisa. Tendo sido se-
lecionados os seguintes descritores Mesh 
– nurs*, family, palliative care e home. A 

pesquisa foi efetuada com recurso à pla-
taforma EBSCOhost no friso cronológico 
de janeiro 2006 a abril 2015 (Figura 1). Na 
conjugação dos descritores Mesh foi utili-
zado o caracter booleano AND. Definidos 
critérios de inclusão – estudos com dese-
nhos quantitativos, qualitativos ou mistos 
que envolviam adultos ou idosos, escritos 
em português ou inglês, texto completo 
em formato PDF e resumo disponível. No 
cruzamento final emergiram 146 artigos 
(66 artigos eram duplicados), sendo sele-
cionados 14 artigos pós leitura do título; e 
pós leitura do resumo e da leitura integral 
dos artigos foram selecionados 6 artigos 
que constituíram o corpus da análise. Para 
uma fácil compreensão da metodologia 
utilizada na análise dos artigos, encontra-
se em anexo sistematizado as dimensões 
consideradas mais relevantes dos artigos 
selecionados (Quadro 1). 

Resultados
No processo de cuidados, a avaliação 
das necessidades da pessoa, constitui-se 
a primeira e a mais importante etapa. Na 
medida em que se as necessidades do 
cuidador forem devidamente avaliadas, 
presume-se que as intervenções realiza-
das ao doente sejam também elas efica-
zes. 19 Neste contexto,  e indo de encontro 
à questão de investigação central - Quais 
as necessidades dos familiares cuidado-
res da pessoa com doença oncológica 
avançada progressiva em contexto domi-
ciliário?, importa considerar a os cuidados 
paliativos em contexto domiciliário com 
equipas multidisciplinares organizadas, 
devendo o Enfermeiro assumir-se como 
gestor do processo de cuidados. Como 
tal, Eyre, refere-se à necessidade do en-
fermeiro fazer uso das suas competências 
de comunicação e aconselhamento, for-
necendo informação em tempo útil, pla-
neando e antecipando as necessidades 
e coordenando os serviços e profissionais 
adequados. Segundo, ainda, o autor, o 
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Quadro 1
 Sistematização da análise dos estudos seleccionados

Título
1. Supporting home care for the dying: an evaluation of healthcare professionals’ 
perspectives of an individually tailored hospice at home service

Autor(es)/ano JACK, Barbara et al. (2013)

Objetivos
- Explorar as perspetivas dos profissionais de saúde do serviço hospitalar que tem 
diferentes componentes individualmente adaptados para responder às necessi-
dades dos doentes. 

Metodologia

- Estudo quantitativo 
- Estudo qualitativo
Instrumentos de colheita de dados: 
- Focus Group
- Entrevista semi-estruturada
- Inquérito eletrónico

Participantes 75 profissionais de saúde

Resultados

- Sobre a “hospitalização domiciliária” como um dos componentes do serviço hospi-
talar, os profissionais de saúde relataram de forma geral um impacto positivo sobre 
os doentes e cuidadores - cuidados individualizados, respeito pela vontade do 
doente, internamentos hospitalares mais curtos e diminuição dos re-internamentos.
- Este tipo de serviço especializado tem a capacidade de proporcionar cuidados 
de acordo com as necessidades do doente e dos prestadores de cuidados ao 
longo da trajetória de doença. Esta parece ser uma opção de escolha do doente 
para uma morte em casa. 

Título
1. Atuação do enfermeiro nos serviços de atenção domiciliária: implicações para o 
processo de formação

Autor(es)/ano SILVA, Kênia et al. (2014)

Objetivos
- Descrever os serviços de atenção domiciliária de Belo Horizonte
- Analisar o papel da enfermagem nesse contexto, discutindo as implicações para 
a formação dos enfermeiros.

Metodologia

Estudo descritivo-exploratório de abordagem qualitativa
Instrumentos de colheita de dados:
- Entrevista com os coordenadores e enfermeiros dos programas de atenção domiciliária
- Estudos de casos de pacientes assistidos no domicílio

Participantes
- 13 serviços de atenção domiciliária (SAD) públicos e privados
- 10 coordenadores dos SAD
- 9 enfermeiros 

Resultados

- A preparação dos enfermeiros relativamente aos cuidados domiciliários, é um 
desafio para o ensino em enfermagem. Presume-se que, para além da prestação 
de cuidados, há necessidade de formação de uma nova equipa de trabalho 
que tenha como desafio cuidar das pessoas no seu contexto familiar, exigindo a 
aquisição de competências não apenas técnicas, mas também sociais humanas, e 
éticas (decidir nas distintas e imprevisíveis situações que se apresentam, implica lidar 
com a exposição das tensões e contradições das relações familiares, por exemplo)
- Os enfermeiros desempenham papéis de gestão, supervisão, procedimentos, identifi-
cação de situações de risco ou vulnerabilidade, articulação dialógica com a família, etc.
- A discussão do plano de cuidados com a família é fundamental, visto que um dos 
pressupostos desta modalidade assistencial é tornar o cuidador e o doente cor-
responsáveis pelo cuidado. Deste modo, a família assume uma responsabilização 
nos processos de tomada de decisão associada aos cuidados prestados, com a 
permanência das decisões centradas na equipa.
- O contacto telefónico pode ser um meio de contacto para orientações pon-
tuais quanto ao uso de medicamentos, sondas, cateteres ou em situações de 
agudização. Pós contacto telefónico, a situação clínica do doente é analisada.
- A monitorização eletrónica é também utilizada como estratégia, uma ferramenta 
que pode ser ativada para garantir o acompanhamento dos pacientes clinica-
mente estáveis. 
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Título
3. Striving to respond to palliative care patients’ pain at home: a puzzle for family 
caregivers

Autor(es)/ano MEHTA, Anita et al. (2011)

Objetivos
Descrever os vários tipos de dor experienciados pelos pacientes em cuidados 
paliativos no domicílio, como os seus cuidadores e familiares avaliam a dor e como 
é que intervêm.

Metodologia
Estudo qualitativo - Grounded Theory
Instrumentos de recolha de dados:
- Entrevista semi-estruturadas

Participantes
24 cuidadores familiares de doentes com cancro avançado que recebem cuida-
dos paliativos em casa

Resultados

- Os cuidadores familiares avaliaram diferentes tipos de dor e, por conseguinte, 
aplicaram diferentes tipos de intervenções. Nem todos os cuidadores familiares 
foram capazes de distinguir os diferentes tipos de dor que afligem os doentes e, 
consequentemente, não selecionaram as intervenções mais apropriadas. Isto 
muitas vezes, leva a uma gestão inadequada da dor e à frustração dos cuidadores 
familiares.
- Um conhecimento aprofundado sobre a dor e os vários tipos de dor é primordial 
para uma melhor intervenção e consequentemente um melhor controlo da dor.

Título 4. Supporting informal carers of dying patients: the district nurse’s role

Autor(es)/ano EYRE, Sharon (2010)

Objetivos
- Explorar o papel do enfermeiro no apoio aos familiares e amigos, que assumem o 
papel de cuidadores informais para com os doentes que desejam morrer em casa

Metodologia Revisão sistemática da literatura

Participantes -------

Resultados

- O enfermeiro pode apoiar os cuidadores, promover o conforto ao doente, encon-
trar as necessidades do cuidador, usando as suas competências de comunicação 
e aconselhamento, fornecendo informação em tempo útil, planeando e anteci-
pando as necessidades e coordenar os serviços e profissionais adequados. 
- Através do uso de GSF (Gold Standards Framework) e da LCP (Liverpool Care 
Pathway) o enfermeiro e a equipa de cuidados primários podem estar aptos para 
ajudar os doentes e os seus cuidadores a experienciarem uma “boa morte”. 
- Ferramentas de cuidado aos doentes:
GSF (Gold Standards Framework), ferramenta criada para o cuidado paliativo em 
doentes com cancro. No Reino Unido, esta ferramenta tem sido usada no cuidado 
a doentes não oncológicos em regime de cuidados paliativos. Esta ferramenta é 
baseada nos sete C’s (1) comunicação; 2) coordenação; 3) controlo sintomático; 
4) continuidade; 5) aprendizagem continua; 6) apoio ao cuidador; 7) cuidar de 
quem está a morrer.
LCP - Modelo com as melhores práticas para cuidar de doentes em fim de vida 
quer no hospital, quer no domicílio em equipas multidisciplinares. Impulsiona os 
profissionais a comunicarem com os cuidadores sobre a sua consciência e com-
preensão que o paciente está próximo da morte. 
Este modelo, pode ainda, ser usado para guiar os enfermeiros no seu papel de 
apoio aos cuidadores durante os últimos dias de vida dos doentes. 

Título
5. Cuidadores informais de idosos com patologia oncológica: Dificuldades 
e estratégias de coping no processo de cuidar

Autor(es)/ano PASCOINHO, Ana (2011)

Objetivos

- Identificar as necessidades dos cuidadores informais de idosos com patologia 
oncológica da área de abrangência do Hospital Distrital da Figueira da Foz, EPE e 
as estratégias de coping que mobilizam para fazer face ao processo de cuidados 
ao idoso.

(continuação)
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Metodologia

Estudo descritivo-correlacional, quantitativo
Instrumentos de recolha de dados:
- Entrevistas semi-estruturadas tendo como base um instrumento de colheita de 
dados que inclui um questionário sócio-demográfico, as escalas CA DI e CAMI, que 
pretendem avaliar respetivamente as dificuldades sentidas pelo cuidador e as 
estratégias de coping utilizadas.

Participantes - 65 cuidadores informais de idosos seguidos em ambulatório o HDFF, EPE

Resultados

- Os cuidadores, na sua maioria idosos, percecionam poucas dificuldades no 
âmbito do processo de cuidados. As mais evidenciadas são as relacionadas com: 
exigências físicas e financeiras (pensões de velhice baixas/baixos rendimentos dos 
cuidadores. A ausência de campanhas de divulgação de apoios sociais/finan-
ceiros junto da população idosa, limita o acesso a ajudas técnicas e financeiras); 
Deficiente apoio profissional (Deve tentar-se que haja uma melhor articulação 
entre a tríade cuidador informal/cuidador formal/idoso e deve fomentar-se uma 
maior interação entre os cuidados de saúde primários e diferenciados, promoven-
do a troca de informação entre hospitais e centros de saúde da área de residência 
destas famílias).
- As estratégias de coping utilizadas não são muito eficazes, sendo as mais úteis as 
relacionadas com ações que visam lidar com os acontecimentos/resolver problemas.
- Há relação entre a idade do cuidador informal e as dificuldades financeiras e as 
dificuldades relacionadas com o apoio profissional e há relação entre as dificuldades 
sentidas pelos cuidadores e o apoio profissional prestado. Também existe relação en-
tre as dificuldades do cuidador e o grau de dependência percecionado pelo idoso.

Título 6. Cuidados paliativos de enfermagem na atenção domiciliar

Autor(es)/ano SOUSA, Janaina; ALVES, Elioenai (2015)

Objetivos
Identificar a produção científica em enfermagem sobre cuidados paliativos no 
cuidado domiciliário

Metodologia Estudo exploratório, com análise bibliométrica

Participantes 13 resumos (2 teses e 11 dissertações)

Resultados

- Subáreas temáticas observadas foram: cuidadores, neoplasias, família, morte, acol-
himento, atenção primária à saúde, cuidados de enfermagem e Estratégia Saúde 
da Família. 
- Observa-se baixa produtividade na temática dos cuidados paliativos na atenção 
domiciliária, com crescimento descontínuo, mas incipiente se considerarmos que os 
cuidados paliativos passaram a ter maior visibilidade após 2002 com a publicação 
da Organização Mundial de Saúde sobre os conceitos e princípios norteadores 
desta prática. 
- Perspetiva dos cuidadores: vantagens (liberdade e autonomia nos horários de 
refeições, higiene, sono, lazer e receção de visitas; desvantagens (sobrecarga, 
privação e maior responsabilização, decorrentes, por vezes, de situações de falta 
de apoio social)
- Perspetiva da equipa: o convívio com pacientes com cancro em fase avançada, 
a conspiração do silêncio, e as emoções advindas do compartilhamento do sofri-
mento dos pacientes e dos seus familiares ao lidar com a morte são desafios a ser 
superados. Referem concretizar ações de interdisciplinaridade por meio de reuniões 
de equipa, na busca por um consenso sobre os cuidados ao doente e à família.
- Ser cuidador em contexto domiciliário é uma difícil e desafiante experiência, na 
qual o cuidado ao paciente em fase final de uma doença no domicílio é percebi-
do como um trabalho complexo e criativo que resulta em crescimento pessoal, às 
vezes marcado pelo cuidado solitário. Paralelamente, observa-se nos cuidadores 
uma capacidade de transcender as suas limitações pessoais e de adquirir conheci-
mento técnico para o cuidado.

(continuação)
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uso GSF (Gold Standards Framework) e da 
LCP (Liverpool Care Pathway) por parte 
dos enfermeiros e equipas de cuidados 
de saúde primários, pode ajudar os doen-
tes e respectivos familiares cuidadores a 
experienciarem uma “boa morte”. A GSF 
(Gold Standards Framework) é uma ferra-
menta criada para o cuidado paliativo 
em doentes com cancro. Esta ferramen-
ta é baseada nos sete C’s C1: Commu-
nication. C2: Coordination. C3: Control of 
symptoms. C4: Continuity. C5: Continued 
learning C6: Carer support. C7: Care of 
the dying. O LCP é um modelo que tem 
por objetivo orientar os profissionais de 
saúde na adequação das melhores prá-
ticas para cuidar de doentes em fim de 
vida quer no hospital, quer no domicílio 
em equipas multidisciplinares.20

De referir, ainda, que um dos pressupos-
tos dos cuidados domiciliários ao doente 
paliativo é tornar o cuidador e o doente 
co-responsáveis pelo cuidado, havendo 
por isso a necessidade por parte dos cui-
dadores, a discussão prévia do plano de 
cuidados. Deste modo, a família assume 
uma responsabilização no processo de 
tomada de decisão associada aos cuida-
dos prestados, com a permanência das 
decisões centradas na equipa. 21

De forma geral verifica-se, pós análise 
dos artigos selecionados, uma favorável 
opinião quer dos cuidadores quer dos 
profissionais de saúde sobre a prática de 
cuidados paliativos em contexto domi-
ciliário. Na perspetiva dos cuidadores, as 
vantagens relacionam-se com a liberda-
de e autonomia nos horários de refeições, 
higiene, sono, lazer e receção de visitas. E 
como desvantagens os cuidadores apon-
tam: a sobrecarga, a privação e maior 
responsabilização, decorrentes, por vezes, 
de situações de falta de apoio social.22 
No âmbito do processo de cuidados as 
dificuldades sentidas pelos familiares são: 
exigências físicas, financeiras, deficiente 
apoio profissional - sobre esta última a au-

tora refere que deve tentar-se que haja 
uma melhor articulação entre a tríade 
cuidador informal/cuidador formal/idoso 
e fomentar uma maior interação entre os 
cuidados de saúde primários e diferencia-
dos.23 Neste contexto, o contacto telefóni-
co pode ser uma estratégia a usar, com 
o objetivo de poder fornecer orientações 
pontuais aos cuidadores ou mesmo o uso 
de monitorização eletrónica como estra-
tégia de colmatar o défice de profissio-
nais de saúde.21 Na análise da equipa, 
existem ainda desafios a serem superados 
como seja a conspiração do silêncio e as 
emoções advindas do testumunhar do so-
frimento dos doentes e dos seus familiares 
ao lidar com a morte.22 Contudo, ser cui-
dador em contexto domiciliário, apesar 
de difícil, torna-se numa desafiante expe-
riência, na qual o cuidado ao doente em 
fase final de vida é percebido como um 
trabalho complexo e criativo que resulta 
em crescimento pessoal. Paralelamente, 
observa-se nos cuidadores uma capaci-
dade de transcender as suas limitações 
pessoais e adquirir conhecimento técnico 
para o cuidado.22 Um exemplo prático é 
aquele que vem descrito no estudo de-
senvolvido pelos autores24 sobre a gestão 
da dor – um conhecimento aprofundado 
sobre a dor e os vários tipos de dor é pri-
mordial para uma melhor intervenção e 
consequentemente um melhor controlo 
de dor. Por parte da equipa pressupõe-
se, ainda, que esta tenha desenvolvidas 
competências não apenas técnicas, so-
ciais humanas, mas também éticas (de-
cidir nas distintas e imprevisíveis situações 
que se apresentam, implica lidar com a 
exposição das tensões e contradições 
das relações familiares, por exemplo).21

Conclusão
Considerando a Família, um dos pilares 
dos Cuidados Paliativos, o desenvolvimen-
to da investigação na área da avaliação 
das necessidades psicossociais do doente 
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e da família é importante no favorecimen-
to do bem-estar destes. Os resultados en-
contrados destacam a responsabilidade 
do enfermeiro em conhecer as experiên-
cias e expectativas da família, para que 
se possa compreender as necessidades 
sentidas e, como tal, a definição de estra-
tégias que forneçam o suporte adequa-
do nestas situações, bem como um maior 
aconselhamento por parte dos profissio-
nais de saúde às pessoas que cuidam. 

O avançar da doença e a deteriora-
ção do estado de saúde do doente, co-
loca o cuidador perante múltiplas exigên-
cias geradoras de necessidades físicas, 
instrumentais e apoio financeiro, o que 
implica uma aprendizagem de habilida-
des e competências necessárias para a 
sua nova tarefa de cuidar, assumindo os 
profissionais de saúde um papel crucial na 
preparação e apoio do cuidador para o 
desempenho deste papel.  Deste modo, 
importa restruturar as instituições e orga-
nizações já existentes com equipas espe-
cializadas na abordagem ao doente e 
família ao longo da trajetória de doença, 
com vista à definição de um plano de in-
tervenção, de orientação, suporte e apoio 
para toda a família, especialmente para o 
cuidador. Neste contexto, o Decreto-lei n.º 
136/2015, de 28 de Julho, no Programa do 
XIX Governo Constitucional, definiu como 
medida “o aproveitamento dos meios já 
existentes, com o reforço dos cuidados 
continuados, por metas faseadas, e o de-
senvolvimento de uma rede de âmbito 
nacional de cuidados paliativos.”25

As Unidades de Cuidados Paliativos, e 
respetivamente os Serviços de Apoio Do-
miciliário, poderão ser uma importante 
estratégia a desenvolver com vista a al-
cançar este fim. Em Portugal é defendido 
que “o modelo de cuidados continuados 
deve ser misto, isto é, deve compreender 
cuidados residenciais flexíveis de apoio 
aos cuidados domiciliários.”26 Nesta área, 
os dados encontrados apontam para a 

necessidade de 133 equipas de cuidados 
paliativos domiciliários em Portugal.27 Até 
Fevereiro 2016, eram conhecidas 22 equi-
pas de cuidados paliativos domiciliários. 
Sendo 15 dessas equipas de gestão públi-
ca (com base em hospitais ou serviços de 
saúde primários). De acordo com a codi-
ficação das unidades territoriais - NUTS III 
de Portugal, das 30 regiões apenas 9 re-
giões têm equipas que prestam cuidados 
domiciliários. De salientar que nos Açores 
existe apenas uma equipa com base na 
Ilha Terceira, bem como na Madeira existe 
apenas uma equipa sediada no Funchal 
que dá resposta a toda a ilha. 28

Segundo a Entidade Reguladora da 
Saúde26 no âmbito de um estudo com o 
objetivo de analisar o acesso, a qualida-
de e a concorrência dos cuidados ofere-
cidos pela Rede Nacional de Cuidados 
Continuados Integrados, englobando as 
unidades e equipas em cuidados paliati-
vos, em Portugal, os cuidadores informais 
“representam uma componente impor-
tante, e mesmo central, da prestação so-
cial de cuidados continuados”.26 Por outro 
lado, Portugal, relativamente a outros paí-
ses como a Noruega, Suécia e Holanda, 
“encontra-se na posição mais baixa, quer 
no que se refere à distribuição de recursos 
por 1000 habitantes, quer face à percen-
tagem da população com idade igual ou 
superior a 65 anos”.26  Quer isto portanto 
dizer que “mais de 90% da população 
com 65 ou mais anos sem acesso a cui-
dados continuados de qualidade, devido 
a lacunas na dotação de recursos huma-
nos dedicados a estes cuidados”26 e as si-
tuações mais graves estão no Norte e na 
grande Lisboa. Convém, ainda, referir os 
custos associados a este tipo de aborda-
gem, visto que Portugal está entre os paí-
ses com menor despesa, 0,31% do PIB.26

O Serviço de Apoio Domiciliário em 
Cuidados Paliativos enquanto estratégia 
alternativa deve constituir, uma prioridade 
em termos de implementação, pois se-
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gundo Capelas27 são o suporte de toda a 
rede, sem a qual o doente não deixará de 
estar institucionalizado e, por sua vez, não 
se conseguirá demonstrar redução de 
custos na abordagem destes doentes e 
consequentemente critérios de efetivida-
de e eficiência, assim como a redução da 
mortalidade institucional destes doentes. 

Por fim, e em jeito de sugestão, articu-
lando os resultados obtidos da RL aqui em 
análise, com a reflexão da e na prática 
clínica durante a prestação de cuidados 
paliativos a doentes e famílias em con-
texto domiciliário, propõe-se que no pla-
neamento das intervenções o enfermeiro 
atenda aos seguintes aspetos – organiza-
ção e dinâmica familiar, dimensão afetivo-
-relacional, recursos económicos e sociais, 
rede social e familiar de apoio, condições 
habitacionais, capacidade instrumental e 
cognitiva do cuidador. Assim, pretende-se 
a formação de um plano assistencial ba-
seado em ações e decisões alicerçadas 
no conhecimento real das vivências fami-
liares, para que se possa concorrer para a 
melhoria dos cuidados ao doente e famí-
lia nesta fase do ciclo de vida.  l
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Resumo
Um dos maiores desafios na prestação de Cuidados Paliativos (CP), sobretudo em fim 
de vida, é garantir a manutenção da noção interna de dignidade do doente, cuja 
ausência está fortemente associada ao desenvolvimento e/ou agravamento de con-
dições psicopatológicas.1 A Terapia da Dignidade (TD) é uma abordagem breve e in-
dividualizada do stress psicossocial e existencial do doente, que tem sido alvo de maior 
destaque nos últimos anos.5 Objetivos: Pretende-se rever, à luz da melhor evidência 
disponível, a eficácia da TD na melhoria da qualidade de vida em doentes sob CP, face 
a outro tipo de intervenções.  Metodologia: Pesquisa realizada em bases de dados de 
Medicina Baseada na Evidência de artigos publicados nos últimos dezasseis anos, em 
Português, Inglês e Espanhol, com os termos MeSH: “Psychotherapy”, “Palliative Care” e 
“Quality of Life”. Resultados e conclusões: Foram selecionados 2 ensaios clínicos alea-
torizados controlados (ECAC). Um comparou a TD em associação a Apoio Psicológico 
Standard (APS) com o APS isolado, em doentes não terminais, não sendo demonstrado 
benefício claro da TD na melhoria da qualidade de vida dos doentes. 
O segundo comparou a TD com Cuidados Centrados no Doente e com Cuidados 
Paliativos Standard, em doentes terminais, verificando-se eficácia subjetiva da TD na 
melhoria da qualidade de vida e noção interna de dignidade.  
Conclui-se que TD é mais eficaz do que outras intervenções na melhoria da qualidade 
de vida em doentes terminais, quando avaliada a sua eficácia de forma subjetiva. Em 
relação a doentes sob CP, que não se encontrem em fases terminais, as dúvidas são 
maiores, sendo necessários mais estudos. 
   
Abstract
One of the biggest challenges in providing Palliative Care (PC), especially at the end 
of life, is to ensure the maintenance of internal notion of patient’s dignity, whose absen-
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ce is strongly associated with the development and / or worsening psicopatológicas1 
conditions. Therapy Dignity (TD) is a brief, individualized approach to psychosocial and 
existential stress of the patient, who has been most prominent target in recent years.5 
Aim: The aim is to review, in the light of the best available evidence, the effectiveness of 
TD in improving the quality of life in patients receiving PC, compared to other interven-
tions. Methods: Research conducted in medical databases Evidence Based articles pu-
blished in the last sixteen, in Portuguese, English and Spanish, with the MeSH terms: 
“Psychotherapy”, “Palliative Care” and “Quality of Life”.  Results and conclusions: We 
selected two randomized controlled trials (RCT). One compared the TD in combination 
with Psychological Support Standard (PSS) with isolated PSS in not terminally ill, not being 
shown clear benefit of TD in improving the quality of life of patients. 
The second compared the TD with Centred Care in the Patient and Standard Palliative 
Care in terminally ill patients, verifying subjective TD effectiveness in improving the qua-
lity of life and inner sense of dignity. 
It follows that TD is more effective than other interventions in improving the quality of life in 
terminal patients when evaluated their efficacy in a subjective manner. Compared to pa-
tients in CP, which are not in terminal stages, the doubts are bigger, more research is needed. 
 
Resumen 
Uno de los mayores retos en los Cuidados Paliativos, sobretodo en la fase terminal, es 
garantizar la manutención del concepto de dignidad. Su ausencia está asociada al 
desarrollo o empeoramiento de condiciones psicopatológicas. 1 La terapia de la dig-
nidad (TD) se trata de un abordaje breve e individualizado del estrés psicossocial y 
existencial del enfermo y que viene asumiendo un mayor enfoque en los últimos años.5 
Objetivos: Hacer una revisión basada en la mejor evidencia disponible sobre la efica-
cia de la TD en la mejoria de la calidad de vida en enfermos en CP, comparado a otro 
tipo de intervenciones.  Métodos: Búsqueda en bases de datos de medicina basada en 
la evidencia de artículos publicados en los últimos dieciséis años, en portugués, inglés 
y español, con los términos MeSH “Psychotherapy”, “Palliative Care” y “Quality of Life”.  
Resultados y conclusiones: Han sido selecionados dos ensayos clínicos aleatorizados 
controlados (ECAC). Uno ha comparado la TD asociada al Apoyo Psicológico Estándar 
(APE) con el APE aislado, en enfermos terminales. No se ha demostrado claro benefício 
de la TD en la mejoria de la calidad de vida. 
El segundo ha comparado la TD con los Cuidados Centrados en el Enfermo y con Cui-
dados Paliativos Estándar. Se verificó una eficacia subjetiva da TD en la mejoria de la 
calidad de vida y de al noción interna de dignidad.  
Se concluye que la TD es más eficaz que otras intervenciones en la mejoria de calidad 
de vida de enfermos terminales, cuando evaluada su eficacia de forma subjetiva. En 
enfermos que no estén en fases terminales las dudas son mayores, por lo que son nece-
sarios más estudios.  

Introdução 
Dois dos maiores desafios na prestação 
de cuidados de saúde em fim de vida são 
garantir a manutenção da qualidade de 
vida (QV) e a noção interna de dignidade 
do doente. A autoperceção da ausência 

destes pressupostos está fortemente asso-
ciada ao desenvolvimento e/ou agrava-
mento de clínica depressiva, ansiedade, 
desejo de morte, desesperança e sensa-
ção de “peso” para os outros.1 

Em Cuidados Paliativos (CP) os concei-
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Quadro 1
Questionário utilizado na Terapia da 
Dignidade 
Tell me a little about your life history; particularly 
the parts that you either remember most or think 
are the most importante? When did you feel most 
alive? 

Are there specific things that you would want your 
family to know about you, and are there particular 
things you would want them to remembre?

What are the most important roles you have 
played in life (family roles, vocational roles, 
communityservice roles, etc)? Why were they so 
important to you, and what do you think you ac-
complished in those roles?

What are you most important accomplishments, 
and what do you feel most proud of? 

Are there particular things that you feel still need 
to be said to your loved ones or things that you 
would want to take the time to say once again? 
What are your hopes and dreams for your loved 
ones? 

What have you learned about life that you would 
want to pass along to others? What advice or 
words of guidance would you wish to pass along 
to your (son, daughter, husband, wife, parents, 
other(s))? 

Are there words or perhaps even instructions that 
you would like to offer your family to help prepare 
them for the future? 

In creating this permanent record, are there other 
things that you would like included? 
Fonte: Chochinov H, et al., 2005

tos de QV e de dignidade não são mu-
tuamente exclusivos, mas sim altamente 
dependentes entre si.1 Alguns estudos 
sugerem mesmo que as questões psicos-
sociais e existenciais destes doentes são 
mais valorizadas pelos próprios do que, 
por exemplo, o controlo sintomático.1 O 
primeiro conceito é altamente subjetivo, 
uma vez que se prende com prioridades 
e diferentes perceções individuais acerca 
das influências culturais, sociais, políticas 
e económicas no contexto de vida de 
cada um.2 Nos doentes sob CP é necessá-
rio identificar e manusear cautelosamen-
te os fatores que influenciam de forma 
positiva e negativa a sensação/perceção 
de QV. Somente desta forma se consegue 
obter o controlo dos mesmos, potencian-
do aqueles que contribuem para o seu 
aumento.2 O segundo conceito, digni-
dade, é um dos fatores que mais contri-
bui para a melhoria da QV em CP.  Este é 
igualmente difícil de definir, assumindo-se 
que, neste tipo de contexto, se trata da 
capacidade do doente manter sentimen-
tos de pertença, de conforto físico e espiri-
tual, autonomia, sentido de vida, conexão 
interpessoal e capacidade de gestão da 
sua própria morte.3 

Tendo por base estas características 
foi desenvolvido um modelo empírico de 
psicoterapia denominado de Terapia da 
Dignidade (TD).1 Trata-se de uma aborda-
gem breve e individualizada do stress psi-
cossocial e existencial do doente.4 Sendo 
o medo de ser esquecido uma das prin-
cipais causas de sofrimento em CP, este 
método dá ao doente a oportunidade de 
reavaliar e selecionar os momentos mais 
importantes da sua existência, transmitin-
do mensagens e ponderações que con-
sidere oportunas para si, para os seus fa-
miliares ou amigos, permitindo a reflexão 
sobre os pensamentos, sentimentos e me-
mórias que gostaria que perdurassem no 
tempo.5 Em termos práticos, a TD consiste 
numa entrevista realizada ao doente, con-

duzida por um terapeuta treinado para 

o efeito, sendo composta por nove ques-

tões centrais (Quadro 1). Todas as respos-

tas são gravadas, posteriormente trans-

critas e editadas tantas vezes quantas o 

doente considerar necessárias, até que se 

sinta satisfeito com o resultado final. Finda 

esta etapa, estará criado um documento 

que o mesmo pode disseminar pelos seus 

familiares e entes queridos.3,6,7 

Apesar da TD ter sido primeiramente 

desenvolvida em doentes com neces-

sidades paliativas que experienciam o 

contexto de fim de vida, a mesma tem 

vindo também a ser estudada noutras 
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circunstâncias que, apesar de não cur-
sarem com diagnósticos terminais, exi-
gem igualmente a prestação de CP. De 
acordo com a definição da Organiza-
ção Mundial de Saúde8 (OMS) os CP são 
“uma abordagem que visa melhorar a 
qualidade de vida dos doentes que en-
frentam problemas decorrentes de uma 
doença incurável com prognóstico limi-
tado, e/ou doença grave (que ameaça 
a vida)”. Contudo, a mesma também re-
fere que estes devem atuar “através da 
prevenção e alívio do sofrimento, com 
recurso à identificação precoce, avalia-
ção adequada e tratamento rigoroso dos 
problemas não só físicos, como a dor, mas 
também dos psicossociais e espirituais” do 
doente e da sua família.7 Estes cuidados 
devem, por isso, ser fornecidos com base 
nas necessidades de ambos e não ape-
nas no prognóstico ou no diagnóstico, 
pelo que podem ser introduzidos em fases 
mais precoces da doença (seja ela qual 
for) mesmo que outras terapêuticas, cuja 
finalidade seja o prolongamento da vida, 
estejam a ser concomitantemente utiliza-
das.9 O objetivo deste trabalho é rever, à 
luz da melhor evidência disponível, a efi-
cácia da TD na melhoria da qualidade de 
vida em doentes sob cuidados paliativos, 
face a outras intervenções. 

 
Métodos 
Foi realizada uma pesquisa de artigos 
[meta-análises, revisões sistemáticas, en-
saios clínicos aleatorizados e controlado 
(ECAC), estudos de coorte, estudos caso-
controlo e normas de orientação clínica], 
nas bases de dados PubMed, Cochrane 
Library, Bandolier, DARE, National Guideline 
Clearinghouse, National Institute for Health 
and Care Excellence, Canadian Medical 
Association, publicados entre Janeiro de 
2000 e Fevereiro de 2016, nos idiomas Por-
tuguês, Inglês e Espanhol. 

Foram utilizados os termos MeSH: “Psycho-
therapy”, “Palliative Care” e “Quality of Life”. 

Foram incluídos artigos cuja população 
fosse constituída por indivíduos com mais 
de 18 anos com critérios para a inserção 
em CP, independentemente da patologia 
apresentada e do seu estádio de evolução. 
A intervenção estudada foi a utilização de 
TD, de forma isolada ou em associação a 
outro tipo de terapia, comparativamente à 
utilização isolada de outro tipo de terapia. 
O resultado medido foi a melhoria da qua-
lidade de vida dos doentes. 

Foram utilizados como critérios de ex-
clusão estudos que comparavam a TD 
com placebo; que incluíam crianças e 
grávidas; em doentes não submetidos a 
cuidados paliativos; artigos duplicados; 
artigos de revisão clássica de tema; en-
saios clínicos incluídos em revisões siste-
máticas mais recentes; consensos de peri-
tos; protocolos de investigação; artigos de 
opinião e cartas ao editor. 

 
Resultados 
Foram encontrados 477 artigos, dos quais 
2 ECAC cumpriram os critérios de inclusão. 
A maioria dos artigos (n=472) foi excluída 
após leitura do título, sendo que os restan-
tes (n=3) foram excluídos após leitura do 
respetivo resumo, por não estarem rela-
cionados diretamente com o tema. 

No primeiro ECAC, de Hall et al.10 (Qua-
dro 2) os autores do estudo tentaram per-
ceber qual o papel da TD em residentes 
em lares, uma vez que estes indivíduos, 
pela sua pluripatologia crónica e pela 
frequência com que se deparam com a 
morte de companheiros, tendem a de-
senvolver ou agravar problemas físicos, 
psíquicos e espirituais, relacionados com 
a sua própria morte, o que justifica a ne-
cessidade de uma intervenção paliativa 
precoce. Foram comparados dois gru-
pos distintos: um grupo de intervenção 
no qual foi aplicada TD em associação 
a um Apoio Psicológico Standard – APS 
(entrevista com uma assistente na qual foi 
dada oportunidade aos participantes de 
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falarem sobre os seus sentimentos) e um 
grupo controlo onde apenas foi aplicado 
APS. A descrição detalhada de resultados 
encontra-se no Quadro 2. No segundo 
ECAC, de Chochinov et al.6 ,foram esta-
belecidos três grupos de estudo, tendo 
sido aplicadas três terapias distintas. Além 
da TD foram estudados os Cuidados Cen-
trados no doente (CCD) e os Cuidados 
Paliativos Standard (CPS). Os primeiros 

definem-se como uma abordagem psi-
coterapêutica de suporte na qual o tera-
peuta conduz o doente a uma discussão 
focada nos seus problemas atuais, mais di-
recionada à abordagem de questões re-
lacionadas com a sua patologia (sinais e 
sintomas associados e terapêutica aplica-
da), evitando a abordagem de questões 
emocionais relacionadas com o signifi-
cado ou o propósito da vida. No que diz 

Quadro 2
 Resumo de resultados dos Ensaio Clínicos Aleatorizados e Controlados 

Referência Tipo de estudo Amostra Intervenção e Comparação 

Hall S. et al. 
2011 

ECAC 
 
N=60 
 
Residentes em lares de 
Londres, com mais de 65 
anos de idade e sem 
comprometimento 
cognitivo 

Terapia da Dignidade (TD) e Apoio Psicológico Standard  
versus  Apoio Psicológico Standard isolado  
No total decorreram 4 entrevistas (T): 
- T1 ocorreu a avaliação inicial da população e poste-
rior distribuição aleatória pelo grupo de estudo e grupo 
controlo; 
- T1.5 (1 a 3 dias depois de T1) ocorreu a aplicação das 
intervenções em ambos os grupos; 
- T2 (7 dias após T1.5) ocorreu a primeira avaliação da 
eficácia das intervenções; 
- T3 (8 semanas após T1.5) ocorreu nova reavaliação. 

Objetivos Resultados Conclusões
Nível de 
Evidência

Primário: avalia-
ção da ansieda-
de dependente 
da dignidade 
(pela aplica-
ção do Patient 
Dignity 
Inventory) 
 
Secundários: 
Avaliação dos 
efeitos na De-
pressão (Geria-
tric Depression 
Scale), Espe-
rança (Herth 
Hope Index) e 
Qualidade de 
Vida (EQ-5D e 
two-item mea-
sure of quality 
of life) 

- T1: de base, todos os 
participantes apresen-
tavam níveis baixos de 
ansiedade e níveis ele-
vados de esperança e 
de noção de qualidade 
de vida; 
- T2: diminuição da de-
pressão e uma melhoria 
da noção de qualidade 
de vida muito ténue no 
grupo de intervenção, 
face ao grupo controlo;
- T3: verificou-se que 
o grupo controlo teve 
melhores resultados 
no que diz respeito ao 
sentimento de esperan-
ça, face ao grupo de 
intervenção;
- T1-T3: melhoria significa-
tiva da angústia depen-
dente do sentimento 
interno de dignidade dos 
doentes, contudo, a mes-
ma ocorreu em ambos 
os grupos de estudo de 
forma similar 

- Aceitabilidade do estudo é maior no 
grupo de intervenção; 

- Ambas as intervenções estudadas se 
demonstraram viáveis: 
• Não existe diferença significativa no 
controlo da ansiedade e na melhoria 
da qualidade de vida entre os dois 
grupos estudados 
 
• Em ambos os grupos verificou-se 
uma redução significativa da ansieda-
de dependente da noção de dignida-
de após 8 semanas de follow-up 

• Apesar dos resultados em T3, não se 
verificou uma associação com maior 
angústia por parte do doente e/ou 
sua família, no grupo de intervenção

 2
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respeito aos CPS, estes consistem na dis-
ponibilização de uma equipa multidiscipli-
nar (constituída por médicos, enfermeiros, 
assistentes sociais, capelães, psiquiatras e 
psicólogos) à qual o doente pode recor-
rer sempre que necessite de algum tipo 
de apoio, não sendo, contudo disponibi-
lizado nenhum apoio similar ao fornecido 

nos dois grupos anteriores. A descrição 

detalhada de resultados encontra-se no 

Quadro 2. 

Discussão 
As autoras excluíram a grande maioria 

dos artigos que surgiram numa primeira 

pesquisa, tendo em conta que se trata-

Quadro 2
 Resumo de resultados dos Ensaio Clínicos Aleatorizados e Controlados 

Referência Tipo de estudo Amostra Intervenção e Comparação 

Chochinov 
H. et al.
 
2011 

ECAC 
 
N= 326 
 
População com mais de 
18 anos de idade,  com 
doença terminal e espe-
rança de vida igual ou 
inferior a  6 meses,  a 
receber tratamento 
paliativo e sem compro-
metimento cognitivo 

Terapia da Dignidade 
versus 
Cuidados Centrados no Doente 
versus 
Cuidado Paliativo Standard  
Foram estabelecidos três grupos de 
estudo de forma aleatória. 
Cada um recebeu apenas um tipo de 
intervenção. 
Todos os grupos foram avaliados no início 
(T0) e no final (T1) das intervenções, com 
um intervalo de 7 a 10 dias entre estas. 

Objetivos Resultados Conclusões
Nível de 
Evidência

Primário: avaliação da 
performance física 
(Palliative Performance 
Scale); bem-estar espiritual 
(FACIT Spiritual Well-Being 
Scale); ansiedade de-
pendente da dignidade 
(Patient Dignity Inventory); 
ansiedade e depressão 
(Hospital Anxiety and 
Depression Scale), digni-
dade, desejo de morrer, 
sofrimento, esperança, 
depressão, ideação suicida 
e noção de “peso” para os 
outros (escala Structured 
Interview for Symptoms and 
Concerns), qualidade de 
vida (two-item measure of 
quality of life) e avaliação 
sintomática global (Edmon-
ton Symptom Assessment 
Scale) 
 
Secundários: avaliação, 
pós-intervenção, da 
influência do estudo na 
experiência de fim de vida 
do doente e da sua família, 
através de questionário 
direcionado e elaborado 
pelos autores

- T0: níveis baixos 
de ansiedade; 

- T1 (objetivos primários): 
não ocorreram alterações 
significativas entre a ava-
liação de base e a ava-
liação final em nenhum 
dos grupos de estudo, de 
forma independente; 

- T1 (objetivo secundário): 
os doentes que recebe-
ram TD reportaram mais 
efeitos benéficos face às 
restantes intervenções, 
em relação à melhoria 
da qualidade de vida, 
perceção da sua digni-
dade, mudança da visão 
e da apreciação da 
família face a si próprios 
e auxílio à própria família 
na gestão do fim de vida 
dos doentes. 

- A TD não se demons-
trou mais benéfica face 
às restantes interven-
ções, em relação aos 
objetivos primários. 

- Os doentes que 
receberam TD, 
quando aplicado 
o questionário para 
avaliação do objetivo 
secundário, reportaram 
mais efeitos benéficos 
da TD, face as restantes 
intervenções, em 
relação à melhoria 
da qualidade de vida, 
perceção da sua 
dignidade, mudança 
da visão e da 
apreciação da família 
face a si próprios e 
auxílio à própria família 
na gestão do fim de 
vida dos doentes. 

 2

(continuação)
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vam essencialmente de relatos de caso 
isolados relativos à experiência de apli-
cação da TD em doentes com diferentes 
perfis. Os restantes artigos excluídos foca-
vam-se em objetivos discrepantes com o 
previamente definido, e a sua inclusão iria 
introduzir variáveis de confundimento nas 
conclusões finais. 

Dentro dos artigos selecionados, ambos 
apresentaram limitações relacionadas 
com o reduzido tamanho da amostra, o 
que desde logo também condicionou a 
força das suas conclusões. 

No primeiro estudo, quando avaliados 
todos os parâmetros (incluindo a melhoria 
da qualidade de vida), não se verificou 
qualquer diferença significativa entre gru-
po controlo e de intervenção. Verificou-se 
uma melhoria significativa da angústia de-
pendente do sentimento interno de digni-
dade dos doentes entre a avaliação de 
base (T1) e a avaliação final (T3). A mesma 
ocorreu em ambos os grupos de estudo 
de forma similar. Este facto pode dever-se 
aos níveis basais (T1) baixos de ansieda-
de e níveis elevados de esperança e de 
noção de qualidade de vida, o que limita 
desde logo a possibilidade de progres-
são em termos de possível melhoria após 
intervenção. Comprovou-se, ainda, que 
todos os participantes apreciaram muito 
a atenção recebida pelos terapeutas (in-
dependentemente do grupo em que se 
incluíram). Esta questão foi interpretada 
com base no facto de esta população, 
muitas vezes, carecer de atenção. Todos 
os participantes foram unânimes ao refe-
rir que se sentiam desejosos de receber e 
colaborar com os investigadores, uma vez 
que se tratava de uma oportunidade de 
convívio e de partilha com alguém que 
se demonstrava disposto a ouvir. Desta 
forma, mais do que o tipo de intervenção 
realizada, o estabelecimento de relações 
sociais e o sentimento de valorização 
contribuíram para a melhoria da sua no-
ção de dignidade. 

É de destacar, no entanto, que em T3 se 
verificou que o grupo controlo teve me-
lhores resultados no que diz respeito ao 
sentimento de esperança, face ao grupo 
de intervenção. O observado prende-se 
provavelmente com o facto de a meto-
dologia da TD promover a autoconscien-
cialização do doente e a reflexão crítica 
de aspetos relacionados com a proxi-
midade da morte, o que pode conduzir, 
consequentemente, a um menor desen-
volvimento do sentimento de esperança. 
No entanto, também se verificou que este 
facto parece não se associar a uma maior 
angústia para o doente e sua família.  

O segundo estudo apresentado foi o 
primeiro ECAC sobre TD em doentes ter-
minais. Apesar de a comparação entre 
os três grupos de estudo não ter identifi-
cado diferenças significativas no que diz 
respeito à avaliação dos objetivos primá-
rios, em especial à avaliação objetiva da 
qualidade de vida, o mesmo não acon-
teceu em relação ao objetivo secundá-
rio. Verificaram-se significativos benefícios 
consequentes à aplicação da TD, dentro 
dos quais a noção subjetiva da melhoria 
da qualidade de vida do participante. Tal 
como no estudo anterior, o baixo nível ba-
sal de ansiedade, apresentado por todos 
os participantes, limitou em grande medi-
da a possibilidade de progressão ao longo 
do estudo. Além deste facto, os instrumen-
tos de avaliação utilizados para os obje-
tivos primários foram menos responsivos 
e sensíveis à identificação de mudanças, 
face ao questionário aplicado para ava-
liação do objetivo secundário. No que diz 
respeito à avaliação específica da qua-
lidade de vida, ambos os estudos não se 
demonstraram os mais adequados para a 
extração de conclusões fidedignas. Estes 
apresentam métodos distintos de avalia-
ção deste parâmetro, o que desde logo 
limita a possibilidade de leitura uniforme 
das conclusões e de extrapolação poste-
rior das mesmas. 
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A TD tem vindo a crescer progressiva-
mente enquanto método psicoterapêu-
tico. Ainda se trata de uma abordagem 
relativamente recente, com poucos pro-
fissionais suficientemente treinados para a 
sua correta aplicação. Apesar de a mes-
ma ter sido comparada com outros tipos 
de terapêuticas, foram avaliados muitos 
parâmetros em simultâneo. Este facto não 
permitiu concentrar energias na avalia-
ção específica de nenhum, especialmen-
te na avaliação da qualidade de vida dos 
participantes, o que levou à manutenção 
de dúvidas relativamente à sua eficácia. 

Ao iniciar este trabalho as autoras acredi-
taram que poderiam atingir conclusões mais 
específicas relativamente à eficácia da TD 
na melhoria da qualidade de vida em doen-
tes em CP, contudo, aperceberam-se que 
ainda existem poucos estudos que abor-
dem o tema nestas condições. Acreditam 
que, atualmente, mais do que tentar provar 
que a TD é uma intervenção melhor do que 
qualquer outra, será mais importante avaliar 
até que ponto a TD é uma abordagem pro-
missora e mais uma ferramenta de trabalho 
psicoterapêutico válida e útil, em especial 
em doentes sob cuidados paliativos.  

 
Conclusão 
A psicoterapia, mais do que intervenção 
paliativa no alívio do sofrimento, deverá ser 
utilizada como veículo preventivo de stress 
e angústia em doentes crónicos e/ou em 
fim de vida, promovendo o bem-estar físico 
e psíquico.5 Esta permite trabalhar e com-
preender sentimentos e emoções, comba-
ter o isolamento, a perda, manter os valores 
e o sentido de vida dos doentes, bem como 
gerir relações interpessoais, a espiritualida-
de e resolver conflitos (internos ou externos). 
Desta forma evita-se a geração e a perpe-
tuação de condições que promovem uma 
redução significativa da qualidade de vida 
dos doentes e das famílias.6 

A evidência disponível demonstra que, 
em doentes em fase terminal, quando ava-

liada a eficácia de forma objetiva, a TD não 
demonstrou vantagem clara relativamente 
a outras intervenções (força de recomen-
dação B). 

Quando avaliada subjetivamente pelos 
próprios, demonstrou-se mais útil e capaz de 
melhorar a qualidade de vida, o sentido de 
dignidade e a experiência de fim de vida 
destes e das respetivas famílias (força de re-
comendação B). 

As dúvidas relativas à melhoria da qua-
lidade de vida são ainda maiores quando 
se tratam de populações idosas sob CP, que 
não se encontram em fases terminais. Este 
facto deve-se sobretudo à vulnerabilidade 
do doente paliativo, que faz com que quais-
quer intervenções que o enfatizem nas suas 
diferentes dimensões sejam, por si só, um 
motivo de franca satisfação. Por esta razão, 
torna-se difícil destacar a importância da 
TD quando comparada com outro tipo de 
intervenção. A escassez de estudos orienta-
dos para um mesmo objetivo e a reduzida 
amostra incluída nos existentes contribuem, 
adicionalmente, para uma reduzida evidên-
cia científica disponível neste âmbito, pelo 
que são necessários estudos mais robustos 
que colmatem estas lacunas.  l
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Resumo
Introdução: Os Cuidados Paliativos dedicam-se ao cuidado activo total dos doentes 
com patologias crónicas e/ou incuráveis e das suas famílias, durante as diferentes eta-
pas e na fase terminal das suas enfermidades. Metodologia: descrição retrospectiva 
da casuística dos doentes observados durante um estágio de 8 semanas em Cuidados 
Paliativos no Reino Unido, procurando apresentar a epidemiologia e a actividade clíni-
ca de um Serviço de Cuidados Paliativos. Resultados: foram observados 94 doentes a 
nível hospitalar e 12 em hospice. A maior parte apresentava doença oncológica. A re-
ferenciação a Cuidados Paliativos foi feita predominantemente para controlo de sinto-
mas. Os sintomas mais observados foram a dor, a dispneia, a obstipação e as náuseas/
vómitos. Todos os doentes foram tratados por uma equipa multidisciplinar, recorrendo à 
totalidade das opções terapêuticas disponíveis. As vias de administração de fármacos 
mais utilizadas foram a oral e a subcutânea. A discussão acerca de diretivas antecipa-
das de vontade e dos locais preferenciais para cuidados médicos e morte foi realizada 
de forma frequente. A avaliação e a abordagem das necessidades dos doentes nos 
últimos dias e horas de vida foram atitudes constantes. Conclusão: os resultados obtidos 
representam fidedignamente a actividade clínica de um Serviço de Cuidados Paliati-
vos e são consistentes com o previamente publicado na literatura. Os estágios em Cui-
dados Paliativos permitem a aquisição de competências fundamentais para melhorar 
os cuidados prestados aos doentes e suas famílias.

Abstract
Introduction: Palliative care is dedicated to the total active care of patients with chro-
nic conditions and / or incurable diseases and their families, during the different stages 
and in the terminal phase of their illness. Methods: retrospective description of a series 
of patients observed during a clinical attachment in Palliative Care in a Hospital and a 
Hospice in the UK, seeking to describe the epidemiology and clinical activitiy of a Pallia-
tive Care Service. Results: 94 patients were observed in the hospital and 12 in the hos-
pice. Most had oncological diseases. Referrals for Palliative Care were predominantly 
made for symptom control. The most frequent symptoms observed were pain, dyspnea, 
constipation and nausea/vomiting. All patients were treated by a multidisciplinar team, 
using all the available therapeutic options. Oral and subcutaneous were the preferred 
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Introdução e quadro teórico
Os Cuidados Paliativos dedicam-se ao 
cuidado ativo total (físico, psicológico, 
espiritual, social e no luto) dos indivíduos 
com patologias crónicas e/ou incuráveis 
e das suas famílias, de uma forma centra-
da no doente e não na doença, através 
de estratégias terapêuticas que permi-
tam aos doentes viverem o mais plena 
e confortavelmente possível durante as 
várias etapas e na fase terminal das suas 
enfermidades.1 Idealmente, a prestação 
destes cuidados deveria ser combinada 
com as estratégias curativas, de forma a 
estabelecer objectivos individuais de cui-
dado e de uma rede de apoio suplemen-
tar para os doentes, os seus entes queridos 
e os médicos que deles cuidam.2 

A prestação de Cuidados Paliativos 
pode ser feita em vários modelos de ser-
viços de saúde. Idealmente, a maior parte 
destes cuidados deveria ser efectuada por 
profissionais nos Cuidados de Saúde Primá-
rios, na comunidade, com as equipas espe-
cializadas a fornecerem suporte e acom-
panhamento aos casos mais complexos 
e difíceis.2 A nível hospitalar, a prestação 
de Cuidados Paliativos, através de equi-
pas multidisciplinares de consultadoria,2 
melhora a qualidade de vida dos doentes 
internados com doença terminal e optimi-
za as intervenções e os custos hospitala-
res.3 Nos países anglo-saxónicos, existe um 
outro modelo de prestação de Cuidados 
Paliativos, assente numa rede bem estrutu-
rada de hospices, que constituem um sis-

routes for medication administration. Discussions about advanced care planning and 
preferred sites for medical care and death were carried out frequently. The patients’ 
needs during their last days and hours of life were assessed and approached constantly. 
Conclusion: these results accurately reflect the clinical practice of a Palliative Care Ser-
vice and are consistent to other works previously published in the literature. Clinical at-
tachments in Palliative Care allow the acquisition of clinical skills that improve the care 
provided to the patients and their families.

Resumen
Introducción: Los Cuidados Paliativos se dedican a la atención activa total de los pa-
cientes con patologías crónicas y/o incurables y de sus famílias, durante las diferentes 
etapas y en la fase terminal de sus enfermedades. Metodología: Descripción retrospec-
tiva de una práctica de 8 semanas en Cuidados Paliativos en un hospital y un hospício 
de lo Reino Unido, buscando transmitir la epidemiología e actividade de um Servicio 
de Cuidados Paliativos. Resultados: Se observaron 94 pacientes en el hospital y 12 en 
el hospicio. La mayoría tenía enfermedades oncológicas. Los pacientes fueran refe-
renciados para Cuidados Paliativos predominantemente para controlar síntomas. Los 
síntomas más frecuentes fueron: dolor, disnea, estreñimiento y náuseas/vómitos. Todos 
los pacientes fueron tratados por un equipo multidisciplinar, utilizando todas las opcio-
nes terapéuticas disponibles. La mayoría de los fármacos utilizados fueran administra-
dos por via oral y subcutánea. La discusión acerca de las instrucciones anticipadas 
de voluntad y de los sitios preferidos para atención médica y muerte se llevó a cabo 
frecuentemente. La evaluación y el enfoque en las necessidades de los últimos dias e 
horas de vida fueran atitudes constantes. Conclusión: los dados apresentados repre-
sentan adecuadamente la actividad clínica de un Servicio de Cuidados Paliativos y 
son consistentes con lo previamente publicado en la literatura. Las prácticas en Cuida-
dos Paliativos permiten la adquisición de competencias fundamentales que permiten 
mejorar la atención proporcionada a los pacientes y sus familias.
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tema formal de cuidados interdisciplinares 
a doentes nos últimos meses de vida,2 exis-
tindo critérios, definidos localmente, para a 
sua admissão nestes serviços.

Os doentes com doença oncológica 
apresentam múltiplos sintomas e neces-
sidades específicas em termos de co-
municação e de tomadas de decisão,4 
estando bem documentado que a refe-
renciação precoce destes doentes para 
Cuidados Paliativos pode melhorar os seus 
outcomes em termos sintomáticos, de 
qualidade de vida e, até, de sobrevida5,6. 
Por outro lado, as doenças crónicas termi-
nais7,8 e as condições agudas9 são, cada 

vez mais, abordadas numa perspectiva 
que inclui os Cuidados Paliativos, como o 
que aumenta a complexidade dos doen-
tes observados pelos profissionais que se 
dedicam a esta área.

A nível nacional, a importância dos Cui-
dados Paliativos é crescente,10 atenden-
do ao envelhecimento da população, à 
prevalência cada vez maior de doenças 
crónicas e de cancro e à urgência em as-
sociar às terapêuticas curativas, de uma 
forma precoce e continuada, intervenções 
focadas na qualidade de vida e bem-estar 
global dos doentes e seus familiares. 

No contexto anteriormente explicita-

Quadro 1
Características dos doentes observados no Hospital (IK: índice de Karnofksy) 

Doentes observados no Hospital (n=94)

Género Masculino
Feminino

52 
42

Idade (média, 
desvio padrão)

66 ± 15 
anos

Autonomia nas 
atividades de 
vida diária

Autónomo (IK ≥ 70%)
Parcialmente dependente (IK ≥ 50 e < 70%)
Totalmente dependente (IK ≤ 50%)

23
56
15

Patologia

Oncológica

Não-Oncológica

Sob quimioterapia
Sob radioterapia

Cardíaca
Respiratória
Hepática
Renal
Demência
Doença movimento
Doença neuromuscular
Doenças agudas

73
22
13

21
3
6 
2
1
1
1 
1 
6 

Motivo admissão Doença aguda/doença crónica descompensada

Sintomas não controlados

Cuidados de fim de vida

Procedimentos diagnósticos ou terapêuticos

Situação social

45

28

4 

16

1 

Motivo 
referenciação

Controlo de sintomas

Gestão global do doente

92

2
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do, o autor propôs-se à realização de um 
estágio formativo em Cuidados Paliativos 
no Reino Unido, que incluiu a observação 
de doentes em ambiente hospitalar e 
em hospice, com o objectivo de adqui-
rir competências em Cuidados Paliativos 
que lhe permitam enfrentar a complexi-
dade e os desafios da sua actividade pro-
fissional diária. Da mesma forma, o autor 
entendeu ser relevante a apresentação 
e a reflexão crítica acerca da actividade 
desenvolvida, procurando transmitir a epi-
demiologia e a actividade clínica de um 
Serviço de Cuidados Paliativos.

Metodologia
Descrição retrospectiva da casuística de 
doentes observados durante um estágio 
de 8 semanas em Cuidados Paliativos no 
Reino Unido. Os dados foram recolhidos a 
partir dos registos clínicos dos doentes ob-
servados, sendo obtidas informações refe-
rentes à demografia, patologias de base 
e terapêuticas dirigidas em curso, motivos 
de internamento e de referenciação para 

Cuidados Paliativos, sintomas referidos e 
respectiva abordagem terapêutica, vias 
de administração dos fármacos, aborda-
gem de problemas psicológicos, sociais e 
questões ligadas à espiritualidade, existên-
cia de diretivas antecipadas de vontade, 
local preferencial para os cuidados e para 
a morte, orientação aquando da alta e 
mortalidade intra-hospitalar da amostra. 
Todos os dados são apresentados com um 
intervalo de confiança de 95%.

Resultados
O estágio decorreu no Serviço de Cuida-
dos Paliativos do Guy’s and St. Thomas’ 
NHS Foundation Trust, em Londres, e no 
Pilgrim’s Hospice, na Cantuária, nos quais 
trabalham equipas multidisciplinares com-
postas por médicos, enfermeiros, assisten-
tes sociais, psicólogos, nutricionistas, fisio-
terapeutas, terapeutas complementares, 
ocupacionais e da fala, pessoal adminis-
trativo e serviços espirituais. A nível hospi-
talar, a assistência é prestada por duas 
equipas, uma intra-hospitalar e outra dedi-

Quadro 2
Características dos doentes observados no hospice (IK: índice de Karnofksy)

Doentes observados no Hospice (n=12)

Género Masculino
Feminino

8
4

Idade (média, 
desvio padrão)

66 ± 15 
anos

Autonomia nas 
atividades de 
vida diária

Autónomo (IK ≥ 70%)
Parcialmente dependente (IK ≥ 50 e < 70%)
Totalmente dependente (IK ≤ 50%)

2
8
2

Patologia

Oncológica

Não-Oncológica

Cardíaca
Renal
Demência

9

3

1
1
1

Motivo admissão
Sintomas não controlados

Cuidados de fim de vida

10

2
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Quadro 3
Tratamento dos sintomas e condições clínicas observadas 

Estratégias terapêuticas utilizadas

Dor

Medidas não farmacológicas (propostas)
Opióides
Adjuvantes
Analgésicos locais
Radioterapia paliativa
Bifosfonatos (dor óssea)
Denosumab (dor óssea)

72
71
30
4 
5 
3 
2 

Dispneia

Medidas não farmacológicas (propostas)
Opióides
Oxigenoterapia
Broncodilatadores
Corticóides
Diuréticos
Benzodiazepinas

28
25 
12
4 
4 
4 
5 

Mucosite

Cuidados orais
Opióides
Nistatina
Fluconazol
Solução tópica de bicarbonato de sódio
Nutrição parentérica total

4 
3
2
1
1
1

Xerostomia
Cuidados tópicos
Hidratação

2
2

Náuseas
e vómitos

Modificações dietéticas (propostas)
Anti-eméticos
Corticóides
Benzodiazepinas

29
29
3 
2 

Disfagia
Sonda nasogástrica
Espessante alimentar
Nutrição parentérica total

Obstipação
Modificações dietéticas
Laxantes
Enemas

22 (100%)
22 (100%)
1 (4,5%)

Ansiedade
Suporte psicológico
Suporte espiritual
Benzodiazepinas

16 (100%)
1 (6,3%)

5 (31,3%)

Depressão
Suporte psicológico
Anti-depressivos

8 (100%)
8 (100%)

Delirium
Tratamento de causa subjacente 
Benzodiazepinas
Anti-psicóticos

2 (25%)
4 (50%)
6 (75%)

Insónia
Medidas não-farmacológicas (propostas)
Hipnóticos

6 (100%)
4 (66,7%)

Sofrimento 
psicológico

Suporte psicológico
Suporte espiritual

13 (100%)
3 (23,1%)

Fadiga/astenia
Medidas não farmacológicas (propostas)
Corticóides

16 (100%)
4 (25%)

Caquexia/
anorexia

Medidas não farmacológicas (propostas)
Corticóides
Pró-cinéticos

13 (100%)
3 (23,1%)
2 (15,4%)

Edemas
Drenagem postural
Diuréticos

8 (100%)
4 (50%)

Prurido
Cuidados tópicos
Anti-histamínicos

2 (100%)
2 (100%)

Singultos Relaxante muscular (baclofeno) 1 (100%)
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cada à comunidade, e, também, em con-
sulta externa. A avaliação inicial dos casos 
referenciados é feita por um médico ou 
um enfermeiro, sendo o plano terapêutico 
discutido em reuniões diárias. Na reunião 
geral semanal, na qual estão presentes 
todos os elementos da equipa, os doen-
tes são apresentados e discutidos, sendo 
sinalizadas situações que necessitem de 
abordagem por outros profissionais. Esta 
sinalização também pode ser feita diaria-
mente por contacto pessoal ou telefónico, 
com resposta imediata. No hospice, os cui-
dados são prestados em internamento (12 
camas), domicílios e em consulta externa. 
Os casos e a respectiva evolução clínica 
são apresentados em reuniões diárias, 
procedendo-se, em seguida, à visita médi-
ca e aos cuidados planificados. Todos os 
doentes são revistos no fim da manhã e os 
planos terapêuticos revistos.

Dados demográficos
Foram observados 94 doentes em am-
biente hospitalar e 12 no hospice, cujos 
dados demográficos se apresentam nos 
Quadros 1 e 2, respectivamente.

Sintomas e condições clínicas observadas
Em média, foram abordados 3 sintomas 
por doente e o máximo de sintomas ob-
servados concomitantemente foi de 6. Os 

sintomas e situações clínicas documen-
tados foram os apresentados na Figura 1. 
Importa fazer algumas observações sobre 
estes dados:
• A dor, em 61% dos casos (IC 95% 51,1 - 

70,9%), tinha características exclusiva-
mente somáticas e, em 38,9% (IC 95% 29 
– 48,7%) dos casos, tinha características 
mistas. Não foram observados casos de 
dor exclusivamente neuropática. 

• 57,1% (IC 95% 47,1 – 67,1%) dos casos de 
dispneia relacionavam-se com doen-
ças oncológicas e 46,4% (IC 95% 36,3 – 
56,5%) com doenças não oncológicas 
(respiratórias, cardiovasculares e renais).

• Todos os casos de mucosite estavam re-
lacionados com tratamentos de quimio 
e/ou radioterapia.

• 85,7% (IC 95% 78,6 – 92,8%) dos casos de 
disfagia eram de etiologia maligna.

• 53,2% (IC 95% 43,1 – 63,3%) dos doentes 
observados manifestavam queixas neu-
ro-psiquiátricas.

• Os casos de sofrimento psicológico 
eram, essencialmente, situações de so-
frimento existencial e receios relaciona-
dos com o prognóstico da doença e a 
morte. 

• 12,5% (IC 95% 6 – 19,2%) dos casos de 
sintomas depressivos apresentavam 
ideação suicida.

• 20% (IC 95% 12 – 28,1%) dos casos de 

Quadro 3
Tratamento dos sintomas e condições clínicas observadas

Oclusão intestinal

Analgesia (com opióides)
Tratamento de náuseas e vómitos
Corticóides
Medicação anti-secretória
Sonda nasogástrica
Nutrição parentérica total
Cirurgia

11 (84,6%)
12 (92,3%)
11 (84,6%)
4 (30,8%)
3 (23,1%)
1 (7,7%)
1 (7,7%)

Hipercalcémia 
maligna

Hidratação
Bifosfonatos
Denosumab
Corticóides

10 (100%)
7 (70%)
4 (40%)
3 (30%)

Compressão 
medular

Analgesia (com opióides e outros fármacos)
Radioterapia paliativa
Corticóides

5 (100%)
4 (80%)
2 (40%)

(continuação)
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delirium tinham uma causa subjacente 
reversível (hipercalcémia).

• Todos os casos de prurido se relaciona-
vam com linfomas cutâneos.

Abordagem terapêutica efectuada
No Quadro 3, descreve-se as atitudes te-
rapêuticas tomadas em relação aos sinto-
mas e condições clínicas observados. Sa-
lienta-se o facto de que o mesmo sintoma 
pode ter sido tratado com uma ou mais 
medidas. Os fármacos utilizados foram os 
apresentados no Quadro 4.

Em termos de toxicidade, a única que 
foi possível avaliar foi a opióide, observa-
da em 3 casos: em todos, foi feita redu-
ção de dose e, em 2, optou-se por fazer 
rotação de opióides, que ocorreu, para 
além destes, em mais 3 doentes, por dor 

não controlada.
As técnicas invasivas utilizadas foram as 

apresentadas no Quadro 5.
A nível hospitalar, 57,4% (IC 95% 47,4 – 

67,4%) dos doentes foram abordados por 
nutricionistas, fisioterapeutas e terapeutas 
da fala, ocupacionais e complementares, 
cujo contributo, enquanto membros da 
equipa de Cuidados Paliativos, foi impres-
cindível para a melhoria da qualidade de 
vida dos doentes, através da optimização 
do controlo sintomático utilizando medidas 
não-farmacológicas (massagens, técnicas 
de relaxamento, banhos, musicoterapia e 
aromaterapia), alimentação adequada 
aos gostos e necessidades individuais, reabi-
litação e regresso às atividades normais de 
vida diária. No hospice, todos os doentes fo-
ram observados por estes profissionais. 

Figura 1
Sintomas e condições clínicas observadas
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Vias de administração de fármacos
A utilização de syringe drivers, com admi-
nistração de fármacos por via subcutâ-
nea, no hospital, ocorreu em 43,6% (IC 95% 
33,6 – 53,6%) dos doentes, com ou sem 
medicação oral concomitante. Foram 
utilizados sistemas transdérmicos para ad-
ministração de opióides em 5,3% (IC 0,8 – 
9,8%) dos casos. 74,5% (IC 95% 65,7 – 83,3%) 
dos doentes eram capazes de ingerir me-
dicação oral. Só foi necessário recorrer a 
acesso venoso periférico em 1 doente. 
No hospice, 66,7% (IC 95% 40 – 93,4%) dos 
doentes utilizaram syringe drivers, com ou 
sem medicação oral concomitante. Não 
foi usado nenhum acesso intravenoso.

Questões sociais e preocupações dos 
cuidadores
Surgiram questões sociais em 44,7% (IC 95% 
34,6 – 54,8%) dos doentes, todas orientadas 
pelo Serviço Social. Por outro lado, foram 
identificadas dificuldades dos familiares e 
cuidadores em 56,4% (IC 95% 46,4 – 66,4%) 
dos casos. No hospice, foram identificadas 
e abordadas questões sociais e/ou dificul-
dades dos familiares e cuidadores em 25% 
(IC 95% 5 – 49,5%) dos casos.

Espiritualidade
34% (IC 95% 24,4 – 43,6%) dos doentes 
afirmaram-se cristãos, sendo que 14,9% 
(IC 95% 7,7 – 22,1%) eram católicos, 8,5% 
(IC 95% 2,9 – 14,1%) anglicanos, 2,1% (IC 
95% 0,1 – 5%) muçulmanos e 1,1% (IC 95% 
0 – 4%) hindus. 1,1% (IC 95% 0 – 3%) dos 
doentes afirmaram ser clarividentes, com 
óptimo apoio espiritual por parte da sua 
comunidade, e 3,2% (IC 0 – 6,8%) referiram 
que a sua espiritualidade se encontrava 
na sua família, andar ao ar livre e a cava-
lo. 59,6% (IC 95% 49,7 – 69,5%) dos doentes 
não manifestaram nenhuma religiosida-
de específica. A todos os doentes, quer 
no Hospital quer no hospice, foi oferecido 
acompanhamento, sendo que, no total, 4 
doentes aceitaram este apoio.

Quadro 4
Fármacos utilizados para tratamento 
dos doentes observados

Fármacos utilizados

Opióides

Morfina 
Oxicodona
Fentanilo
Alfentanilo
Buprenorfina
Codeína
Diamorfina

49
13
9
7
4
4
2

Adjuvantes 
tratamento 
da dor

Pregabalina
Gabapentina
Amitriptilina
Paracetamol
Ibuprofeno

3
14
5
9
2

Corticóides
Dexametasona
Prednisolona

21
4

Benzodiaze-
pinas

Midazolam
Lorazepam
Temazepam
Clobazam

11
3
2
1

Antieméticos

Metoclopramida
Ciclizina
Ondansetron
Levomepromazina 
Haloperidol 

15
8
2
2

10

Laxantes

Docusato
Sene
Lactulose
Macrogol

12
5
1
1

Diuréticos
Furosemida
Espironolactona
Metolazona

7
3
1

Bifosfonatos
Ácido zolendrónico
Pamidronato

6
1

Anti-depres-
sivos

Sertralina
Citalopram
Fluoxetina
Mirtazapina

4
2
1
1

Anti-hista-
mínicos

Hidroxizina
Cetirizina

1
1

Hipnóticos Zopiclone 3

Anti-
-secretórios

Butilescopolamina
Octreótido
Brometo de 
glicopirrónio

3
1

3

Anti-psicóti-
cos

Haloperidol
Olanzapina

11
1
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Planeamento antecipado de cuidados
A nível hospitalar, decisão de não reani-
mar (DNR) foi assumida em 78,7% (IC 95% 
70,4 – 87%) dos casos. Destes, 29,7% (IC 
95% 19,3 – 40,1%) afirmaram não querer 
ser submetidos a quaisquer medidas te-
rapêuticas invasivas e 9,5% (IC 95% 2,8 – 
16,2%) aceitaram a readmissão hospitalar 
para tratamentos como antibioterapia 
endovenosa. 4,3% (IC 95% 2 – 8,4%) dos 
doentes não apresentaram qualquer dire-
tiva antecipada de vontade. Em 14,9% (IC 
95% 7,7 – 22,1%) dos casos, esta discussão 
não foi tida ou não se encontrava regista-
da. Finalmente, 3,2% (IC 95% 0 – 6,8%) dos 
doentes manifestaram vontade de serem 
submetidos a suporte avançado de vida 
em caso de paragem cardiorrespiratória. 
No hospice, 91,7% (IC 95% 76,1 – 100%) dos 
doentes tinham DNR assumido, sendo que 
este assunto ainda não tinha sido discuti-
do com os restantes. No total da amostra, 
apenas 2 doentes se referiram à eutaná-
sia/suicídio assistido. 

Local preferido de cuidados e de morte
O local preferido para a prestação de 
cuidados médicos, no hospital, foi discuti-
do em 76,6% (IC 95% 68 – 85,2%) dos casos. 
20,8% (IC 95% 12,6 – 29%) dos doentes ma-

nifestaram vontade de serem tratados em 
hospitais, 34,7% (IC 95% 25,1 – 44,3%) em 
hospice, 7% (IC 95% 1,8 – 12,2%) em nursing 
homes e 37,5% (IC 95% 27,7 –47,3%) em 
casa. Foi possível cumprir a vontade dos 
doentes em 68,1% (IC 95% 58,7 – 77,5%) 
dos casos; em 7 casos, desconhece-se se 
esta vontade se concretizou, atendendo 
ao facto de os doentes continuarem in-
ternados aquando do término do estágio. 
No hospice, 41,7% (IC 95% 13,8 – 69,6%) 
manifestarem vontade de receber cui-
dados de saúde nesse local e 41,7% (IC 
95% 13,8 – 69,6%) nas suas casas, sendo 
que este assunto não foi discutido com 2 
doentes. Foi possível cumprir estes desejos 
em 80% (IC 95% 57,4 – 100%) dos casos.
O local preferido de morte, no hospital, foi 
discutido em 56,4% (IC 95% 46,4 – 66,4%) 
dos casos: 9,4% (IC 95% 1,5 – 17,3%) dos 
doentes expressaram vontade de morrer 
no hospital, 43,4% (IC 95% 30,1 – 56,7%) em 
hospice, 3,8% (IC 95% 0 – 8,9%) em nur-
sing home e 41,5% (IC 95% 28,2 – 54,8%) 
em casa. No hospice, 41,7% (IC 95% 13,8 
– 69,6%) dos doentes afirmaram preferir 
morrer nesse local, enquanto que 25% (IC 
95% 5 – 49,5%) preferiam morrer em casa. 
Este assunto não foi discutido com 33,3% 
(IC 95% 6,6 – 60%) dos doentes. A avalia-
ção do cumprimento desta vontade foi 
impossível, visto que não foram recolhidos 
dados após a alta nem feito o follow-up a 
longo prazo dos doentes.

Orientação à data de alta
No hospital, 21,3% (IC 95% 13 – 29,6%) 
dos doentes tiveram alta para um hospi-
ce, 6,4% (IC 95% 1,5 – 11,3%) para nursing 
homes e 34% (IC 24,4 – 43,6%) para casa. 
Destes últimos casos, 81,3% (IC 95% 67,8 – 
94,8%) foram orientados para uma equipa 
domiciliária de Cuidados Paliativos e 9,4% 
(IC 95% 0 – 19,5%) para a Consulta Externa 
de Cuidados Paliativos. 13,8% (IC 95% 6,8 
-20,8%) dos doentes não tiveram alta até 
ao fim do estágio. No hospice, 25% (IC 95% 

Quadro 5
Medidas invasivas utilizadas

Toracocentese 4

Paracentese 5

Pericardiocentese 1

Sonda nasogástrica 3

Próteses endoluminais
Próteses biliares
Stent esofágico
Prótese traqueal

2
3
1

Bloqueio plexo celíaco 1

Transfusões Dispneia
Astenia 

2
1

Nutrição parentérica 
total 2
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5 – 49,5%) tiveram alta para o domicílio, 
enquanto 1 doente foi transferido para o 
hospital por intercorrência aguda.

Cuidados de fim de vida e mortalidade
20,2% (IC 95% 12,1 – 28,3%) dos doentes 
observados a nível hospitalar receberam 
cuidados de últimos dias e horas de vida. 
Os sintomas observados nestes doentes 
foram os apresentados no Gráfico 2. Foi 
prescrita medicação antecipatória a 
todos os doentes (ajustes de analgesia, 
ansiolíticos/sedativos, anti-secretórios, an-
tieméticos e anti-psicóticos), a serem uti-
lizados apenas em caso de necessidade. 
Em 73,7% (IC 95% 64,8 – 82,6%) dos casos, 
a via de administração de fármacos foi a 
syringe driver, com os restantes doentes a 
manterem via oral disponível. Não foram 
usados acessos endovenosos em doentes 
nos últimos dias e horas de vida. A mortali-
dade intra-hospitalar total foi de 22,3% (IC 
95% 13,9 – 30,7%). Em 14 doentes, foi feito 
follow-up do luto através de contacto te-

lefónico feito pelo médico, enfermeiro res-
ponsável pelo caso, psicólogo ou assisten-
te social da equipa, sendo o timing deste 
contacto variável conforme as necessida-
des identificadas pela equipa durante o 
seguimento do doente. 
No hospice, foram prestados cuidados de 
últimos dias e horas de vida em 41,7% (IC 
95% 13,8 – 69,6%) dos casos; a mortalida-
de foi de 33,3% (IC 95% 6,6 – 60%), com os 
óbitos a ocorrerem sempre na presença 
dos familiares.

Discussão
Os resultados apresentados representam a 
actividade clínica desenvolvida durante o 
período determinado, tendo sido possível 
obter e analisar alguns dados interessantes.

Na amostra analisada, confirmou-se o 
predomínio de doentes oncológicos, com 
números sobreponíveis aos da literatura.11 

No entanto, houve uma percentagem su-
perior à publicada de doentes com pato-
logias não-malignas,11 o que reforça ainda 

Figura 2
Sintomas observados nos últimos dias e horas de vida
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mais a importância crescente dos Cuida-
dos Paliativos nestas situações. A prevalên-
cia de dor, dispneia, xerostomia, disfagia, 
náuseas e vómitos, oclusão intestinal, hi-
percalcémia maligna e compressão me-
dular foram sobreponíveis às descritas na 
literatura.11–14 Porém, a prevalência de fa-
diga/astenia, caquexia/anorexia, obstipa-
ção, edemas e prurido foi inferior.11 A pre-
valência de sintomas neuro-psiquiátricos 
foi, globalmente, superior, mas os casos de 
ansiedade e depressão foram sobreponí-
veis ao publicado e os de insónia tiveram 
prevalência inferior.11 Todos os doentes fo-
ram tratados segundo o estado da arte, 
incluindo no que diz respeito à prescrição 
de opióides, sendo a morfina o fármaco 
mais prescrito.15,16 A utilização frequente 
de oxicodona e alfentanilo, relacionada 
com a disponibilidade local dos fárma-
cos e experiência na gestão das suas in-
dicações e efeitos adversos, assim como 
o uso de diamorfina, aprovada para uso 
médico em poucos países, em casos de 
dificuldades na preparação de doses 
muito elevadas de outros opióides, para 
administração subcutânea, de forma se-
gura, enriqueceram o conhecimento e as 
competências do autor na gestão destes 
fármacos. Pelo facto de não ter sido rea-
lizada uma avaliação sistemática da efi-
cácia das atitudes terapêuticas tomadas, 
não foi possível analisar o seu impacto nos 
sintomas observados. 
A medicação foi preferencialmente ad-
ministrada por via oral e segundo regimes 
que incluíam medicação fixa e fármacos 
de resgate. A utilização de acessos subcu-
tâneos e de syringe drivers foi, sem dúvida, 
uma mais-valia, permitindo aos doentes, 
em ambulatório, a autonomia total. Este 
sistema funciona adequadamente pelo 
facto de, no Reino Unido, existir uma rede 
de suporte articulada na comunidade que 
garante a gestão destes dispositivos, no-
meadamente em termos de preparação 
e administração dos fármacos, substitui-

ção de acessos e resolução de problemas.
A utilização de técnicas invasivas em 

Cuidados Paliativos é controversa, deven-
do sempre ser abordada de forma estru-
turada por uma equipa multidisciplinar e 
respeitando a vontade do doente.17 No 
entanto, a importância destas medidas, 
assim como da utilização de dispositivos 
médicos, para o alívio sintomático e me-
lhoria da qualidade de vida está bem 
documentada na literatura.18–21 Todas as 
técnicas invasivas utilizadas foram ampla-
mente discutidas com os doentes e pro-
porcionaram alívio sintomático imediato. 

A discussão antecipada, relativa aos 
cuidados médicos que os doentes dese-
jam receber, melhora a sua satisfação, a 
dos seus familiares e a prestação de cui-
dados de fim de vida, assim como diminui 
a incidência de ansiedade e depressão.22 
A maioria dos doentes observados parti-
cipou ativamente no planeamento ante-
cipado de cuidados, em percentagem 
superior a alguns trabalhos publicados,23 
sendo evidente a preferência por situa-
ções de não reanimação em caso de 
paragem cardiorrespiratória. Estas deci-
sões não limitaram a aplicação de outras 
intervenções terapêuticas, incluindo téc-
nicas invasivas, sendo de referir a impor-
tância da discussão explícita relativa, por 
exemplo, a antibioterapia ou técnicas de 
suporte de órgão. Os motivos documen-
tados para a inexistência deste planea-
mento foram o entendimento da equipa 
assistente de que não seria aquele o mo-
mento certo para levantar esta questão 
(por motivos clínicos e não clínicos que 
impediam a tomada de decisões cons-
cientes, autónomas e informadas acerca 
deste assunto), a recusa do doente em 
abordar este tópico e a ausência de re-
gistos. Apenas 2 doentes referiram a pos-
sibilidade de eutanásia e suicídio assistido, 
não permitidos pela legislação do Rei-
no Unido. Estes números são favoráveis à 
ideia de que os cuidados e o alívio sinto-
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mático adequados aos doentes em sofri-
mento minimizam a possibilidade de estas 
opções serem requisitadas.

A avaliação dos locais preferenciais 
para prestação de cuidados médicos e 
de morte foi inferior ao publicado noutros 
trabalhos.24,25 A recusa dos doentes em 
abordar estes tópicos, a impossibilidade 
de iniciar esta discussão pelo facto de os 
doentes não se encontrarem em condi-
ções de responder a questões, a noção, 
por parte da equipa, de que o contexto 
seria inadequado para esta discussão e 
a falta de registos adequados podem ser 
apontadas como justificações para estes 
resultados. Os hospices e o domicílio fo-
ram os locais mais vezes referidos para a 
prestação de cuidados médicos. No en-
tanto, uma percentagem significativa de 
doentes manifestou vontade de receber 
cuidados hospitalares, situação também 
observada por Gerrard et al.24 Os hospi-
ces e o domicílio foram os locais mais ve-
zes mencionados como preferidos para a 
morte, tal como foi observado por Arnold 
et al.25 e por Gomes et al.26 O contacto 
prévio com os hospices, tal como descri-
to por Arnold et al.,25 pode influenciar a 
preferência dos doentes por estes locais. 
A avaliação relativa ao cumprimento da 
vontade dos doentes teve limitações signi-
ficativas, já que, sem o acompanhamento 
pós-alta e o follow-up adequado, se torna 
impossível recolher e analisar estes os da-
dos de forma correta.

Relativamente aos dados relacionados 
com os últimos dias e horas de vida, ve-
rificou-se que a prevalência dos sintomas 
teve tendência a diminuir aquando da 
entrada nesta fase, situação semelhante 
ao observado por Carneiro et al.,27 A via 
subcutânea foi a preferida para a admi-
nistração de fármacos, sendo feita a tran-
sição para esta via no caso de perda de 
via oral, também concordante com o ob-
servado pelos mesmos autores.27 Também 
se observou a prescrição sistemática de 

medicação antecipatória, política que 
assegura o acesso rápido e eficaz a fár-
macos que aliviam os sintomas do fim de 
vida mas requer formação adequada e 
intensiva dos profissionais de saúde. Não 
foi possível avaliar de forma sistemática 
a aplicação de outras medidas (como 
a suspensão de fármacos, ajustes de hi-
dratação ou decisões sobre dispositivos 
médicos), visto que as sugestões relacio-
nadas com estes tópicos foram aceites 
de forma inconsistente pelos restantes 
membros da equipa assistencial, sendo 
que, em caso de discordância, prevale-
ceu a posição dos clínicos responsáveis 
pelo internamento do doente atendendo 
ao papel de consultadoria da equipa de 
Cuidados Paliativos.

Finalmente, a visita a um hospice cons-
tituiu uma experiência formativa muito 
gratificante. Estes serviços funcionam de 
uma maneira particular: inserem-se e têm 
forte presença na comunidade, possuem 
internamento e todos os profissionais en-
volvidos no cuidado aos doentes encon-
tram-se concentrados no mesmo espaço 
e dedicados exclusivamente a este ser-
viço. A opinião tanto dos profissionais da 
equipa intra-hospitalar como da equipa 
do hospice é que, nestes serviços, se pres-
tam verdadeiramente cuidados holísticos 
e mais condizentes com a verdadeira filo-
sofia dos Cuidados Paliativos. 

Conclusões
Os dados apresentados neste trabalho re-
presentam fidedignamente a prática clí-
nica habitual de um Serviço de Cuidados 
Paliativos hospitalar e de um hospice no 
Reino Unido, demonstrando quer a comple-
xidade da casuística dos doentes avaliados 
pelas equipas quer a necessidade de uma 
abordagem holística e multidisciplinar aos 
doentes observados, no sentido de lhes pro-
porcionar cuidados de excelência. 

A maior parte dos dados observados 
foram concordantes com os resultados 
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previamente publicados na literatura. 
Relevam-se, neste âmbito, os resultados 
positivos obtidos em aspectos como a 
utilização de estratégias terapêuticas di-
versificadas e multidisciplinares, o recurso 
disseminado a dispositivos minimamente 
invasivos para a administração de me-
dicação parentérica e as atitudes siste-
máticas e organizadas relativamente às 
directivas antecipadas de vontade e às 
atitudes de prescrição (via de administra-
ção e medicação antecipatória) na fase 
de cuidados de fim de vida. Todavia, iden-
tificaram-se aspectos passíveis de melho-
ria, nomeadamente no que diz respeito 
à avaliação dos locais preferenciais de 
cuidados e de morte e a alguns aspectos 
dos últimos dias de vida, como a alimen-
tação, hidratação e utilização de disposi-
tivos médicos.

Finalmente, o autor considera que a 
frequência de estágios formativos em Cui-
dados Paliativos é uma mais-valia no per-
curso de profissionais de saúde que lidem 
diariamente com doenças crónicas e 
terminais, ao permitir a aquisição de com-
petências clínicas e de comunicação 
fundamentais para melhorar os cuidados 
prestados aos doentes e suas famílias.  l

Bibliografia
1. Twycross R. Introducing Palliative Care. Third edit. Press RM, editor. 

Radcliffe Medical Press; 1999. pp 2-3 
2. Campion EW, Kelley AS, Morrison RS. Palliative Care for the Seriously 

Ill. N Engl J Med [Internet]. 2015;373(8):747–55. Available from: http://
www.nejm.org/doi/abs/10.1056/NEJMra1404684

3. Penrod JD, Deb P, Dellenbaugh C, Burgess JF, Zhu CW, Christiansen CL, 
et al. Hospital-based palliative care consultation: effects on hospital 
cost. J Palliat Med [Internet]. 2010 Aug [cited 2016 Oct 2];13(8):973–9. 
Available from: http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/20642361

4. Hui D, Bruera E. Supportive Oncology Supportive and Palliative 
Oncology — A New Paradigm for Comprehensive Cancer Care. 
2013;68–74. 

5. Hui D, Kim SH, Roquemore J, Dev R, Chisholm G, Bruera E. Impact of 
timing and setting of palliative care referral on quality of end-of-life 
care in cancer patients. Cancer. 2014;120(11):1743–9. 

6. Temel JS, Greer JA, Muzikansky A, Gallagher ER, Admane S, Jackson 
VA, et al. Early palliative care for patients with metastatic non-small-
cell lung cancer. N Engl J Med [Internet]. 2010;363(8):733–42. Avai-
lable from: http://www.nejm.org/doi/pdf/10.1056/NEJMoa1000678

7. Traue DC, Ross JR. Palliative care in non-malignant diseases. J R Soc 
Med. 2005;98(11):503–6. 

8. Effiong A, Effiong AI. Palliative care for the management of chronic 
illness: a systematic review study protocol. BMJ Open [Internet]. 
2012;2(3):e000899-. Available from: http://bmjopen.bmj.com/
content/2/3/e000899.full

9. Puntillo K, Nelson JE, Weissman D, Curtis R, Weiss S, Frontera J, et al. 
Palliative care in the ICU: Relief of pain, dyspnea, and thirst - A 
report from the IPAL-ICU Advisory Board. Intensive Care Med. 
2014;40:235–48. 

10. Ministério da Saúde de Portugal. Programa nacional de cuidados 
paliativos. 2010;1–40.

11. Potter J, Hami F, Bryan T, Quigley C. Symptoms in 400 patients referred 
to palliative care services: prevalence and patterns. Palliat Med. 
2003;17(4):310–4. 

12. Tuca A, Guell E, Martinez-Losada E, Codorniu N. Malignant bowel 
obstruction in advanced cancer patients: Epidemiology, mana-
gement, and factors influencing spontaneous resolution. Cancer 
Manag Res. 2012;4(1):159–69. 

13. Jick S, Li L, Gastanaga VM, Liede A. Prevalence of hypercalcemia 
of malignancy among cancer patients in the UK: analysis of the 
Clinical Practice Research Datalink database. Cancer Epidemiol 
[Internet]. 2015 Dec [cited 2016 Jun 17];39(6):901–7. Available from: 
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/26520619

14. White B. Metastatic spinal cord compression : [Internet]. National 
Collaborating Centre for Cancer. 2008. pp. 76-77. Available from: 
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/books/NBK55007/pdf/TOC.pdf

15. Nice. Opioids in Palliative Care: Safe and Effective Prescribing of 
Strong Opioids for Pain in Palliative Care of Adults. NICE Clin Guidel. 
2012;(May):109. 

16. WHO. World Health Organization Essential Medicines in Palliative 
Care. 2013. 

17. Strasser F, Blum D, Bueche D. Invasive Palliative Interventions 
When Are They Worth It and When Are They Not? Cancer J. 
2010;16(5):483–7. 

18. Gleeson C, Spencer D. Blood transfusion and its benefits in palliative 
care. Palliat Med [Internet]. 1995 Oct [cited 2016 Jun 27];9(4):307–13. 
Available from: http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/8548092

19. Bozzetti F, Cozzaglio L, Biganzoli E, Chiavenna G, De Cicco M, Donati 
D, et al. Quality of life and length of survival in advanced cancer 
patients on home parenteral nutrition. Clin Nutr [Internet]. 2002 Aug 
[cited 2016 Jun 27];21(4):281–8. Available from: http://linkinghub.
elsevier.com/retrieve/pii/S0261561402905601

20. Glare P, Miller J, Nikolova T, Tickoo R. Treating nausea and vomiting in 
palliative care: A review. Clin Interv Aging. 2011;6(1):243–59. 

21. Medeiros P, Rosendo E, Cruz C, Ricardo M, Almeida F, Correia J. 
Pleurodeses – Casuística de um Serviço de Medicina Interna. Rev 
da Soc Port Med Interna. 2015;22(3):142–5. 

22. Detering KM, Hancock AD, Reade MC, Silvester W. The impact of 
advance care planning on end of life care in elderly patients: 
randomised controlled trial. BMJ. 2010;340:c1345. 

23. Smith AK. Advance Care Planning and the Quality of End-of-Life 
Care among Older Adults. 2013;61(2):209–14. 

24. Gerrard R, Campbell J, Minton O, Moback B, Skinner C, McGowan 
C, et al. Achieving the preferred place of care for hospitalized 
patients at the end of life. Palliat Med [Internet]. 2011 Jun [cited 
2016 Jun 20];25(4):333–6. Available from: http://www.ncbi.nlm.nih.
gov/pubmed/21228096

25. Arnold L, Finucane A, Oxenham D. Preferred place of death for 
patients referred to a specialist palliative care service. BMJ Support 
Palliat Care. 2015;5:294–6. 

26. Gomes B, Calanzani N, Gysels M, Hall S, Higginson IJ. Heterogeneity 
and changes in preferences for dying at home: a systematic re-
view. BMC Palliat Care [Internet]. 2013;12:7. Available from: http://
www.pubmedcentral.nih.gov/articlerender.fcgi?artid=3623898&-
tool=pmcentrez&rendertype=abstract

27. Carneiro R, Barbedo I, Costa I, Reis E, Rocha N, Gonçalves E. Estudo 
comparativo dos cuidados prestados a doentes nos últimos dias 
de vida: Num Serviço de Medicina Interna e Numa Unidade de 
Cuidados Paliativos. Acta Med Port. 2011;24(4):545–54. 



56 cuidados paliativos, vol. 3, nº 2 - dezembro 2016

Artigo original

 

 Palavras-chave
Oxigénio; Oxigenoterapia; Cuidados 
paliativos; dispneia 

Keywords
Oxygen; Oxygen therapy; Palliative 
care, dyspnea

Palabras-llave
Oxígeno; Oxigenoterapia; Cuidados 
paliativos; Disnea 

Resumo
A dispneia é dos sintomas mais frequentes e de mais difícil controlo nos doentes em cui-
dados paliativos. A utilização do oxigénio (O2) tem sido alvo de controvérsia, podendo 
o seu uso inapropriado prejudicar a qualidade de vida do doente. O objetivo deste 
estudo foi analisar a gestão da oxigenoterapia em doentes em cuidados paliativos, 
avaliados pela equipa intra-hospitalar de suporte em cuidados paliativos (EIHSCP) num 
Serviço de Medicina. Realizamos uma análise retrospetiva de 163 processos clínicos de 
doente, com idade média de 68 anos, 61% do sexo masculino, 75% doentes oncológi-
cos (mais frequente pulmão), 80% metastizados (pulmonares e/ou pleurais em 61%). Os 
sintomas respiratórios constituíram motivo de pedido de consulta pela EIHSCP em 53%. 
O O2 estava prescrito em 85% dos doentes à data de avaliação da EIHSCP, 24% destes 
para conforto do doente, 76% por objetivos de saturação de O2 dos quais foi alterada 
a forma de prescrição (apenas para conforto) em 49%. Os diários clínicos não men-
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cionavam a utilização de O2 em 18% dos doentes em que estava prescrito e em 78% 
não havia referência ao alívio da dispneia. A monitorização da satO2 estava prescrita 
em 75% dos doentes, tendo sido suspensa em 38%, substituída por monitorização da 
dispneia. Em 31% dos doentes há referência a outras terapêuticas para controlo da 
dispneia. A gestão de O2 em doentes em cuidados paliativos é heterogénea e pouco 
definida, sendo a monitorização sintomática uma prática ainda pouco estabelecida.

Resume
Dyspnea is the most frequent symptom and more difficult to control in patients in pallia-
tive care. The use of oxygen (O2) has been subject of controversy and its misuse can 
damage the quality of life of the patient. In this study we analyzed the management of 
oxygen therapy in patients evaluated by the in-hospital palliative care team (EIHSCP) in 
an Internal Medicine Service, through the retrospective analysis of medical records. We 
reviewed 163 cases of patients with a mean age of 68 years, 61% male. 75% were cancer 
patients (most common lung-34%), 80% with metastasis (lung / pleural 61%). Respiratory 
symptoms constituted cause for consultation by EIHSCP in 53%. The O2 was prescribed in 
85% of patients at the time of assessment EIHSCP, 24% of them for patient comfort, 76% 
for O2 saturation objectives, which the prescription form was changed (for comfort) in 
49% (suggested by the team in 35% of these). The clinical record didn’t mention the use 
of O2  in 18% of patients who were prescribed and 78% had no reference to the relief 
of dyspnea. Monitoring the SpO2 was prescribed in 75% of patients and was suspended 
in 38%, replaced by monitoring of dyspnea. In 31% of patients there were references to 
other therapies to control dyspnea. The O2 management in patients in palliative care is 
heterogeneous and poorly defined, being symptomatic monitoring a poorly established 
practice.

Resumen
La disnea es uno de los síntomas más comunes y más difíciles de controlar en los pa-
cientes en cuidados paliativos. El uso de oxígeno (O2) ha sido motivo de controversia, 
y puede que su uso inadecuado afecta a la calidad de vida del paciente. El objetivo 
de este estudio fue analizar la gestión de la oxigenoterapia en pacientes en cuidados 
paliativos, evaluados por el equipo intrahospitalaria en cuidados paliativos (EIHSCP) en 
el Servicio Médico. Se realizó un análisis retrospectivo de 163 revistas clínicas. La edad 
media era 68 años, 61% varones, 75% de pacientes con cáncer (pulmón más común), 
80% con metástasis (61% pulmonares y/o pleurales). Los síntomas respiratorios eran ra-
zón de la consulta en 53%. El O2 se prescribe en el 85% de los pacientes en el momento 
de la evaluación, 24% de ellos para comodidad del paciente, 76% para los objetivos de 
saturación de O2 y se cambió la forma de la prescripción en 49%. La revista clínica no 
mencionó el uso de O2 en 18% de los pacientes en que eran prescritos y 78% no tenía 
relación con el alivio de la disneia. Monitoreo de la SpO2 estaba presente en el 75% de 
los pacientes y se suspendió en 38% reemplazado por el monitoreo de la disnea. En el 
31% de los pacientes no se hizo referencia a otras terapias para el control de la disnea. 
Gestión de O2 en pacientes en cuidados paliativos es heterogéneo y poco definido. 
Monitoreo sintomático es todavía una práctica poco establecida.
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Introdução
A dispneia é um dos sintomas mais fre-
quentes nos doentes em cuidados palia-
tivos, com grande impacto na qualidade 
de vida. Entre estes doentes, destacam-
se não só doentes com cancro avança-
do, mas também com múltiplas doenças 
crónicas avançadas, entre as quais doen-
ça pulmonar obstrutiva crónica (DPOC), 
fibrose pulmonar, insuficiência cardíaca 
(IC), que têm frequentemente dispneia 
ou manifestam sinais de dificuldade respi-
ratória quando não se podem exprimir. A 
frequência da dispneia aumenta à medi-
da que a morte se aproxima, tornando-se 
um dos sintomas mais importantes e, por 
vezes, de difícil controlo.1 
A dispneia define-se como uma experiên-
cia subjetiva de desconforto respiratório, 
consistindo em sensações qualitativamen-
te distintas, variáveis em intensidade. Esta 
experiência resulta da interação entre 
múltiplos fatores fisiológicos, psicológicos, 
sociais e ambientais, podendo induzir res-
postas fisiológicas e comportamentais se-
cundárias. Estes mecanismos não estão 
ainda totalmente clarificados, sendo o 
seu tratamento primariamente dirigido à 
causa subjacente.2 No caso dos doentes 
em cuidados paliativos, a dispneia é mui-
tas vezes refratária à otimização das tera-
pêuticas dirigidas.3 Como está implícito no 
conceito de cuidados paliativos, o objeti-
vo primordial do tratamento nestes doen-
tes, é o alívio do sintoma, mais do que a 
correção de parâmetros analíticos ou da 
causa subjacente. São escassos os estu-
dos sobre o tratamento farmacológico 
da dispneia em cuidados paliativos. A evi-
dência científica aponta para a utilização 
de opióides (via oral ou parentérica), em 
particular da morfina. As benzodiazepi-
nas, antidepressivos e furosemida inalada 
têm sido utilizados, mas ainda com pouco 
suporte científico. Os corticoides, bronco-
dilatadores ou a ventilação não invasiva 
(VNI) são algumas das armas referidas.3-6 

A utilização de oxigénio suplementar (O2) 
tem sido alvo de controvérsia. Existe algu-
ma evidência científica para o seu uso 
no controlo da dispneia em doente com 
cancro avançado ou com DPOC, mas os 
estudos são escassos.6-7 Na prática pode-
se considerar o uso de O2 em doentes com 
satO2 abaixo de 90% e também naqueles 
em que este possa ter um efeito placebo. 
Por outro lado, tem-se vindo a provar que 
o mesmo alívio da dispneia é encontrado 
com o fluxo de ar (com uma ventoinha)8 
ou mesmo com uma janela aberta, em 
comparação com o oxigénio.7 Os resulta-
dos dos estudos dividem-se quando com-
param a oxigenoterapia com fluxo de ar. 
Um estudo mostrou melhoria da satO2, da 
dispneia, menor esforço respiratório e fre-
quência respiratória com O2.

9 No entanto, 
Bruera et al.10 não mostraram diferença 
na dispneia e na fadiga entre O2 e ar após 
um teste 6 minutos de marcha.
A atitude mais defendida é a realização 
de prova terapêutica: Se há dispneia e/
ou hipoxemia, a melhoria sintomática 
com o O2 deveria ser o “guia” para a ma-
nutenção ou suspensão do mesmo. 2 Na 
ausência de melhoria, a manutenção do 
O2 pode ser prejudicial para o doente, li-
mitando a sua atividade, a deambulação 
e a qualidade de vida. Por outro lado, mui-
tos doentes consideram, a máscara de O2 

claustrofóbica, impedindo-os de comer, 
falar, secando a mucosa bucal/nasal.

No nosso Centro Hospitalar, a Equipa 
intra-hospitalar de suporte em cuidados 
paliativos (EIHSCP) presta consultadoria 
a todos os Serviços do hospitalar no que 
diz respeito ao tratamento dos doentes 
em cuidados paliativos. Relativamente ao 
controlo da dispneia, é papel desta equi-
pa não só por em prática, como cons-
ciencializar os profissionais de saúde para 
a eficácia da utilização de vários fárma-
cos possíveis, para a adequada utilização 
da oxigenoterapia em doentes em cuida-
dos paliativos (para alívio sintomático ver-
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sus atingir objetivos de saturações de oxi-
génio), assim como para monitorização 
da resposta sintomática às terapêuticas 
efetuadas. 

Os objetivos deste trabalho foram: 1) 
avaliar a gestão da oxigenoterapia em 
doentes em cuidados paliativos interna-
dos num Serviço de Medicina de um hos-
pital central abordados pela EIHSCP no 
ano de 2014; 2) avaliar a sua eficácia no 
controlo da dispneia. 

Métodos
Foi realizado um estudo retrospetivo ob-
servacional no período compreendido 
entre janeiro e dezembro de 2014, através 
da consulta de processos clínicos de to-
dos os doentes avaliados pela EIHSCP no 
Serviço de Medicina de um hospital cen-
tral. Foram analisados os seguintes dados: 
demográficos, mortalidade, diagnóstico 

oncológico ou não oncológico, doença 
respiratória/cardíaca prévia, motivo de in-
ternamento no Hospital, motivo do pedido 
de apoio (sintomas respiratórios), prescri-
ção de O2 na data da avaliação ela EIHS-
CP, prescrição por objetivos vs para alívio 
da dispneia, monitorização de SatO2, alte-
ração da forma de prescrição após data 
de observação pela EIHSCP, referência no 
diário clínico de prescrição de O2, referên-
cia no diário clínico do alívio da dispneia 
com O2, utilização de outros fármacos 
para controlo da dispneia, nomeadamen-
te opióides, e no caso de terem tido alta, 
se foram medicados com O2. Os dados fo-
ram estatisticamente tratados com base 
no Excel (Microsoft Office® 2013). 

Resultados
Foram observados pela EIHSCP 163 doen-
tes internados no Serviço de Medicina no 

Figura 1
Diagnósticos oncológicos dos doentes avaliados pela Equipa Intra-hospitalar 
de Suporte em Cuidados Paliativos (em N)
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período em análise, tendo sido a idade 
média de 68 anos (mínima de 22 anos, 
referente a um doente com um sarcoma 
metastizado e máximo de 93 anos). Per-
tenciam ao sexo masculino 61% e 39% ao 
sexo feminino. O tempo médio de respos-
ta da EIHSCP foi de 1,9 dias (0 – 6 dias). A 
taxa de mortalidade foi de 60% (n=98). 

Os sintomas respiratórios constituíram 
o motivo de pedido de consulta em 53% 
(n=86) dos doentes. Os diagnósticos foram 
75% oncológicos (n=122), a maioria do 
pulmão (34%) (Figura 1). Dos doentes com 
neoplasia, 80% tinham metastização (n=98 
doentes), em 61% pulmonar e/ou pleu-
ral (n=60) (Quadro 1). Por outro lado, os 
diagnósticos não oncológicos foram 25% 
(n=41), maioritariamente IC, DPOC, de-
mências (Figura 2). Interessa ainda salien-
tar que de todos os doentes, 31% (n=51) 
possuíam doença pulmonar ou cardíaca 
prévia como comorbilidades. Além disso, 
9 doentes já faziam oxigenoterapia domi-
ciliária (5%). Os motivos de internamento 
mais frequentes foram a infeção respirató-
ria (25% dos doentes) e sintomas não con-
trolados (n=36 doentes, 4 destes especifi-
camente por dispneia). 
O O2 estava prescrito em 85% dos doentes, 
à data da avaliação da EIHSCP (n=139), 24% 
destes (n=33) para conforto do doente, 76% 
por objetivos de saturação de O2 (n=106), 

dos quais foi alterada a forma de prescrição 
em 49% dos doentes (n=52). Destes, em 35% 
(n=18) foi alterado por sugestão da EIHSCP, 
em 20 casos (38%) pela própria equipa mé-
dica por se encontrarem nos últimos dias/
horas de vida e não estava especificado 
nos restantes (Figura 3). 
Os diários clínicos não mencionavam 
a utilização de O2 em 18% dos doentes 
(n=25) em que estava prescrito e em 78% 
(n=108) não havia referência relativamen-
te ao papel do O2 no alívio da dispneia. 
Por outro lado a monitorização da satO2 

estava prescrita em 75% destes doen-
tes (n=104) tendo sido suspensa em 38% 
(n=40) e substituída pela monitorização 
da dispneia. 

Dos doentes não falecidos, 26% (n=17 
doentes) tiveram alta com O2. Em 31% dos 
doentes (n=51) há referência a uso de fár-
macos especificamente para controlo da 
dispneia, nomeadamente opióides. Ou-
tros fármacos usados foram: broncodilata-
dores inalados, corticoides, benzodiazepi-
nas, butilescopolamina, furosemida e VNI.

Discussão
A população de doentes em cuidados 
paliativos estudada constituiu uma amos-
tra pequena e heterogénea. Apesar dis-
so, foi notória a elevada percentagem de 
doentes com doenças e comorbilidades 
potencialmente causadoras de dispneia, 
nomeadamente neoplasia do pulmão, 
frequentemente com metastização pul-
monar e pleural, e patologia não onco-
lógica, com elevada percentagem de 
doentes com IC e doenças pulmonares 
crónicas. Alguns destes doentes já esta-
vam inclusive medicados com O2 domici-
liário para tratamento das suas doenças 
de base (nenhum deles para conforto). 
Em parte como reflexo desta população, 
pudemos constatar que a oxigenoterapia 
estava prescrita numa elevada percenta-
gem de doentes observados pela EIHSCP 
(85%), reforçando a necessidade de mo-

Quadro 1
Metastização dos doentes analisados

Local de metastização N doentes

Cerebral 5

Pleural 21

Pulmonar 44

Óssea 33

Hepática 40

Peritoneal 13

Outra 6

Pulmonar e/ou Pleural 60
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nitorizar e perceber a adequação do uso 
desta nestes doentes. 

O O2 estava prescrito maioritariamente 
por objetivos de satO2 e não para alívio 
da dispneia. O facto de ter sido alterada 
em praticamente metade das situações, 
demonstra o “reconhecimento” da alte-
ração dos objetivos para o doente, isto é, 
da prioridade ao controlo de sintomas. Em 
muito casos, esta atitude foi implemen-
tada pela equipa, que contribuiu assim, 
para a mudança progressiva de atitudes. 

Em termos de registo, a referência à utili-
zação do O2 era feita na maioria dos casos, 
o mesmo não acontecendo com o alívio 
da dispneia (registado em apenas 22% dos 
casos). A monitorização da satO2 estava 
prescrita numa elevada percentagem de 
doentes, tendo sido substituída pela monito-
rização da dispneia em menos de metade.

Por outro lado, a utilização de outras 
terapêuticas com o intuito de aliviar a 
dispneia parece ser ainda uma prática 
pouco estabelecida, tendo sido usada 
em apenas 31% dos doentes. Estes dados 
podem estar enviesados por ausência de 

referência no diário clínico, ou por os mes-
mos fármacos serem usados com outro in-
tuito (para alívio da dor, por exemplo). Os 
fármacos frequentemente usados foram 
vários: broncodilatadores inalados, cor-
ticoides, benzodiazepinas, butilescopo-
lamina, furosemida e VNI. A utilização de 
ventoinhas pelos doentes com dispneia é 
referida na literatura por o alívio da disp-
neia ser semelhante quando comparado 
com o O2,

11 embora não seja possível a 
sua instituição em todos os hospitais e não 
tendo sido uma prática implementada na 
amostra em estudo. Outros mecanismos 
também referidos na literatura, sem dúvi-
da mais económicos, como a utilização 
do fluxo de ar em vez de O2, ou até mes-
mo a alteração da posição da cama no 
quarto (perto da janela/porta) não foram 
também registados nesta amostra. 

Conclusão
Este estudo permite concluir que a gestão 
de O2 em doentes em cuidados paliativos 
é heterogénea e pouco definida, sendo 
a monitorização sintomática uma prática 
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ainda pouco estabelecida, assim como a 
utilização de outras terapêuticas com o 
intuito de aliviar a dispneia. 

A oxigenoterapia é uma alternativa 
para o tratamento da dispneia a par 
de outras terapêuticas (opióides, ben-
zodiazepinas, broncodilatadores). O uso 
do oxigénio nem sempre é benéfico nos 
doentes em cuidados paliativos, devendo 
a sua prescrição ser ponderada caso a 
caso. Sendo o alívio da dispneia o obje-
tivo primordial na utilização de O2, deve 
ser monitorizado. É imperativo melhorar 
a avaliação da dispneia e a sua intensi-
dade, nomeadamente através da escala 
numérica de 0-10. É necessário melhorar 
os registos clínicos no que diz respeito à 
prescrição de O2 e à sua eficácia no alívio 
da dispneia. 

Na nossa opinião, este estudo poderá sen-
sibilizar os profissionais de saúde relativamen-
te ao uso adequado do O2 no tratamento 
da dispneia na doença crónica avançada, 
na sua avaliação e na instituição de trata-
mentos suplementares. Será importante co-

nhecer a realidade de outros centros, assim 
como realizar estudos robustos, de forma a 
suportar a evidência científica relativamen-
te à oxigenoterapia no doente em cuida-
dos paliativos com dispneia.  l
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Resumo
Objetivo: Avaliar a capacidade funcional e sua associação com o estado nutricional 
de pacientes oncológicos em cuidados paliativos do Programa de Internação Domi-
ciliar Interdisciplinar, do Hospital Escola da Universidade Federal de Pelotas. Métodos: 
Estudo transversal, onde o estado nutricional foi avaliado por meio do instrumento Ava-
liação Subjetiva Global Produzida Pelo Paciente e a capacidade funcional através de 
informações provenientes da escala de performance paliativa, adaptada aos cuida-
dos paliativos. Resultados: Foram analisados 138 pacientes no período de agosto de 
2013 a dezembro de 2015. A média de idade foi de 61,9 ±14,5 anos, sendo a maioria 
do gênero masculino (51,4%). Em relação ao estado nutricional, 80,4% dos indivíduos 
avaliados apresentaram perda de peso nos últimos quinze dias, com Índice de Massa 
Corporal médio de 21,5±5,6 Kg/m2 e segundo a Avaliação Subjetiva Global Produzida 
Pelo Paciente, 43,5% dos pacientes foram classificados como moderadamente desnu-
tridos ou com suspeita de desnutrição (B) e 56,5% estavam gravemente desnutridos 
(C). Sobre a avaliação funcional, 47,9% encontravam-se em condição transitória, com 
sinais de progressão da doença. Observou-se associação significativa entre a pontua-
ção da escala de performance paliativa com gênero (p=0,05), a necessidade de in-
tervenção nutricional (p=0,02) e com o estado nutricional. Conclusões: A capacidade 
funcional dos pacientes oncológicos em cuidados paliativos assistidos por um progra-
ma de internação domiciliar apresentou associação significativa com o sexo, estado 
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nutricional e necessidade de intervenção nutricional. Aproximadamente metade dos 
avaliados apresentaram condição transitória na sua capacidade funcional repercutin-
do nas suas atividades diárias, necessitando de algum grau de assistência no cuidado 
pessoal e apoio familiar.
 
Abstract
Objective: To evaluate the functional capacity and its association with the nutritional 
status of cancer patients in the palliative care Interdisciplinary Home Care Program, of 
the Hospital School of the Federal University of Pelotas. 
Methods: Cross-sectional study, where the nutritional status was evaluated through the 
Instrument Patient-Generated Subjective Global Assessment, produced by the patient, 
and the functional capacity through information from the Palliative Performance Sca-
le, adapted to palliative care. Results: 138 pacients were analyzed from August 2013 
until December 2015. The average age was 61.9 ± 14.5 years, the majority being males 
(51.4%). In relation to nutritional status, 80.4% of the assessed individuals showed weight 
loss in the last fortnight, with average body mass index 21.5 ± 5.6 kg / m2 and, according 
to an Patient-Generated Subjective Global Assessment, 43.5% of patients were classified 
as moderately malnourished or with malnutrition suspicion (B) and 56.5% were seve-
rely malnourished (C). About functional evaluation, 47.9% were in transitory condition, 
with progressive signs of the disease. A significant association was noticed between the 
score of Palliative Performance Scale with gender (p= 0.05), the need for nutritional 
intervention (p= 0.02) and the nutritional status. Conclusions: The functional capacity 
of the oncologic patients in palliative care assisted by Home Care Program showed 
significative association with gender, nutritional status and the need nutritional interven-
tion. Approximately half of the evaluated patients showed transitory condition on their 
functional capacity concerning their daily activities, proving the need of some sort of 
assistance on their personal care and familiar support.
 
Resumen
Objetivo: Evaluar la capacidad funcional y su asociación con el estado nutricional de 
los pacientes con cáncer en cuidados paliativos, de atención domiciliaria Programa 
Interdisciplinario del Hospital Escuela de la Universidad Federal de Pelotas. Métodos: 
Estudio transversal, en el que el estado nutricional se evaluó mediante el instrumento 
de valoración subjetiva global producido por el paciente y la capacidad funcional 
a través de la información recibida de la escala de rendimiento paliativo, adaptada 
para cuidados paliativos. Resultados: 138 pacientes fueron analizados en el periodo 
de Agosto de 2013 hasta Diciembre de 2015. La edad media fué de 61,9 ± 14,5 años, 
la mayoría hombres (51,4%). En relación al estado nutricional, el 80,4% de los individuos 
mostró pérdida de peso en los últimos quince días, con un Índice de Masa Corporal 
promedio de 21,5 ± 5,6 kg / m2 y de acuerdo con valoración subjetiva global produci-
do por el paciente, el 43,5% de los pacientes eran clasificados como moderadamente 
desnutridos o con sospecha de malnutrición (B) y el 56,5% eran severamente desnutri-
dos (C). Sobre la evaluación funcional, 47,9% estaba en condición transitoria, con signos 
de progresión de la enfermedad. Existe una asociación significativa entre las puntua-
ciones de escala de rendimiento paliativo con el género (p = 0,05), la necesidad de 
intervención nutricional (p = 0,02) y el estado nutricional. Conclusiones: La capacidad 
funcional de los pacientes con cáncer en los cuidados paliativos asistido por un progra-
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Introdução
Segundo a Organização Mundial de Saú-
de (OMS), cuidados paliativos são defini-
dos como uma abordagem que objeti-
va a melhoria da qualidade de vida do 
paciente e seus familiares, que enfrentam 
doenças que ameacem a continuidade 
da vida, por meio da prevenção e alívio 
do sofrimento, da identificação precoce, 
avaliação e tratamento de dor e demais 
sintomas físicos, sociais, psicológicos e es-
pirituais. Consiste na assistência ativa e to-
tal, que é prestada a pessoas portadoras 
de doenças incuráveis, nos casos em que 
a doença não responde aos tratamentos 
curativos disponíveis.1,2

A modalidade de cuidar representada 
pelos cuidados paliativos visa atenuar ou 
evitar os sintomas recorrentes da doença 
que ameaça a vida, dando suporte não 
somente aos pacientes, mas também aos 
familiares e a toda problemática social 
que os circundam, além de dar a devida 
importância ao aspecto espiritual, que 
costuma aflorar ou se fortalecer neste mo-
mento da vida do paciente, adquirindo 
um papel significativamente importante. 
Neste contexto, o cuidado paliativo res-
gata a possibilidade da morte como um 
evento natural e esperado na presença 
de uma doença ameaçadora, com ên-
fase na vida que ainda pode ser vivida.1,2

A capacidade de alterar o curso natu-
ral da doença pode levar a um descuido 
do médico sobre o impacto de seus atos 
em relação ao bem-estar do enfermo, 
bem como do papel do prognóstico no 
seu dia a dia. A dificuldade na sua elabo-
ração leva a busca de ferramentas ca-
pazes de orientar o desfecho natural de 
cada enfermidade, direcionando o tra-

tamento médico para a cura ou para o 
conforto.3

Neste contexto, a Escala de Performan-
ce Paliativa (PPS) é um instrumento valida-
do e amplamente utilizado na medicina 
paliativa e que tem por objetivo avaliar o 
estado de desempenho do paciente, per-
mitindo a análise da doença e o estágio 
em que a mesma se encontra, facilitan-
do a tomada de decisões sobre a forma 
mais adequada de tratamento, incluindo 
definição da gravidade e alternativas a 
serem consideradas em determinado mo-
mento.4,5

A capacidade funcional reflete o im-
pacto da doença e do tratamento na 
disposição do indivíduo em realizar as ati-
vidades da vida diária de forma indepen-
dente, incluindo atividades ocupacionais 
e recreativas, deambulação e auto cui-
dado. A perda dessa capacidade gera 
dependência, fragilidade, problemas de 
mobilidade e risco de morte.6

Além disso, a presença de risco nutricio-
nal elevado nestes pacientes tende ao 
declínio acentuado no desempenho físi-
co, uma vez que, a desnutrição promove 
alterações morfológicas e funcionais, le-
vando à redução das funções respiratória 
e cardíaca. O agravo do quadro de des-
nutrição altera de maneira significativa a 
composição corporal do indivíduo, po-
dendo desencadear o desenvolvimento 
da caquexia oncológica. Esta por sua vez, 
definida como uma complexa síndrome 
multifatorial, caracterizada por uma con-
tínua perda de massa muscular, acom-
panhada ou não de perda de tecido 
adiposo e diminuição da força muscular, 
resultando em progressiva incapacidade 
funcional e que não pode ser totalmente 

ma de atención domiciliaria, se asoció significativamente con el género, el estado nu-
tricional y la necesidad de una intervención nutricional. Aproximadamente la mitad de 
los evaluados mostró condición transitoria en su capacidad funcional, lo qual  afecta 
sus actividades diarias,  requiere un cierto grado de asistencia con el cuidado personal 
y el apoyo familiar.
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revertida pela terapia nutricional.7,8 
Em 2005 foi implantado no Hospital Es-

cola (HE) da Universidade Federal de Pe-
lotas (UFPel) o Programa de Internação 
Domiciliar Interdisciplinar (PIDI) Oncológi-
co para complementar o ciclo de cuida-
do integral e implementação de ações 
paliativas no ambiente familiar para os 
pacientes sem possibilidade de cura.9 
Trata-se de um programa de internação 
domiciliar que atende, através do Siste-
ma Único de Saúde, pacientes com diag-
nóstico de câncer que necessitam de 
cuidados especiais ou paliativos durante 
o tratamento (independente da fase de 
evolução da doença). As equipes de refe-
rência que realizam visitas diárias aos pa-
cientes integrados no PIDI são compostas 
por médicos, enfermeiros, assistente social, 
técnicos de enfermagem e motoristas. A 
equipe matricial de suporte é constituí-
da de nutricionista, psicóloga e capelão, 
além de alunos da Residência Multipro-
fissional em Oncologia/UFPel e alunos 
de cursos de graduação/UFPel, sendo o 
atendimento nutricional  realizado sema-
nalmente.10,11

A avaliação da capacidade funcional 
dos pacientes oncológico em cuidados 
paliativos é de suma importância, uma vez 
que permite a vigilância evolutiva da doen-
ça e constitui uma estratégia valiosa na to-
mada de decisões, avaliação do prognós-
tico e diagnóstico de terminalidade.

Diante do exposto, o objetivo deste es-
tudo foi avaliar a capacidade funcional e 
sua associação com o estado nutricional 
de pacientes em internação domiciliar 
por meio do instrumento PPS.

Métodos
Estudo transversal realizado com dados 
secundários obtidos da anamnese padro-
nizada de todos os pacientes atendidos 
pela equipe de Nutrição e assistidos pelo 
PIDI Oncológico/UFPel, no período de 
agosto de 2013 a dezembro de 2015. 

Por meio da anamnese nutricional, fo-
ram obtidas dos prontuários as variáveis: 
idade, gênero, peso, índice de massa cor-
poral (IMC), localização do tumor primá-
rio, tipo de tratamento e estadiamento. O 
estado nutricional foi avaliado por meio 
do instrumento Avaliação Subjetiva Glo-
bal Produzida Pelo Paciente (ASG-PPP) 
validada no Brasil por Gonzalez et al.12 A 
ASG-PPP fornece duas classificações finais 
de estado nutricional: um escore numéri-
co indicativo da necessidade de interven-
ção nutricional (não há necessidade de 
intervenção nutricional; necessidade de 
educação nutricional; necessidade de in-
tervenção nutricional ou necessidade crí-
tica de intervenção) e uma classificação 
categórica, evidenciando se o paciente 
está bem nutrido (A), com suspeita de 
desnutrir ou com desnutrição moderada 
(B), ou gravemente desnutrido (C).12

Para avaliar a capacidade funcional foi 
utilizada as informações provenientes da 
Escala de Performance Paliativa (PPS),5 

adaptada aos cuidados paliativos. A PPS 
é uma ferramenta que permite a men-
suração do declínio progressivo da fun-
cionalidade de pacientes em cuidados 
paliativos e apresenta níveis indicadores, 
expressos em percentagens, tais como, 
deambulação; atividade e evidência da 
doença; auto cuidado; ingesta e nível de 
consciência. 

O escore total varia de 0 a 100%, em 
que 100 significa máxima atividade fun-
cional e 0 indicativo de morte. Os valores 
são agrupados de acordo com o prejuízo 
da capacidade funcional do paciente, 
sendo considerada condição estável, va-
lores entre 100 a 70%, necessitando de um 
número reduzido de cuidados, valores en-
tre 60 e 40% indicam condição transitória 
onde requer mais cuidados, valores iguais 
ou inferiores a 30% correspondem ao está-
gio terminal, com capacidade funcional 
comprometida, necessitando de cuida-
dos intensos.5
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Os dados foram digitados no Software 

Microsoft Excel®, exportados e analisados 

no programa Stata®, versão 12.0. Para a 

descrição das variáveis continuas, utilizou-

se a média com seu respectivo desvio-

-padrão e, para as variáveis categóricas, 

o número absoluto e a frequência relati-

va. Para verificar as diferenças de médias 

da pontuação da PPS utilizou-se o teste 

t-Student. A associação entre os valores 

da PPS com a pontuação da ASG-PPP foi 

verificada através da correlação de Pear-

son, sendo que o nível de significância 

para todas as análises foi de 5%.

Este estudo foi aprovado pelo Depar-

tamento de Ensino do Hospital Escola da 

UFPel, sendo posteriormente submetido 

e aprovado pelo Comitê de Ética em 

Pesquisa da Faculdade de Medicina da 

UFPel (CAAE 57771816.9.0000.5317).

 

Resultados
Foram avaliados 138 pacientes interna-

dos no programa no período de agosto 

de 2013 a dezembro de 2015. A média 

de idade foi de 61,9 ±14,5 anos, sendo a 

maioria do gênero masculino (51,4%). Os 

tumores digestivos foram os mais preva-

Quadro 1
Descrição da amostra. Programa de Internação Domiciliar Interdisciplinar (PIDI) 
Oncológico/UFPEL. Pelotas (RS), 2016 (n = 138).

Variáveis N %

Gênero
Masculino 71 51,5

Feminino 67 48,5

Localização do tumor
Gastrointestinal 46 33,3

Ginecológicos 26 18,8

Pulmão 23 16,7

Cabeça e pescoço 13 9,5

Outros 30 21,7

Estadiamento
I/II 15 10,9

III/IV 123 89,1

Quimioterapia
Sim 116 84,1

Cirurgia 
Sim 57 41,3

Radioterapia
Sim 64 46,4

Presença de metástases
Sim 106 76,8

PPS
Terminal 38 27,5

Transitório 66 47,8

Estável 34 24,7

Estado nutricional (ASG-PPP)
B 60 43,5

C 78 56,5

Necessidade de intervenção nutricional (ASG-PPP)
Não há necessidade de intervenção (0-1 ponto) 0 0

Necessidade de educação nutricional (2-3 pontos) 0 0

Necessidade de intervenção (4-8 pontos) 5 3,6

Necessidade crítica de intervenção nutricional (≥ 9 pontos) 133 96,4
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lentes (33,3%), a maior parte dos pacien-
tes (89,1%) encontravam-se com doença 
avançada, e 76,8% apresentavam metás-
tases. Quanto ao tratamento, 84,1% dos 
pacientes foram submetidos a quimiote-
rapia. No Quadro 1 estão descritas as ca-
racterísticas da amostra estudada.

Em relação ao estado nutricional, 80,4% 
dos indivíduos avaliados apresentaram 
perda de peso nos últimos quinze dias, 
com IMC médio de 21,5±5,6 Kg/m2 e se-
gundo a ASG-PPP, 43,5% dos pacientes fo-
ram classificados como moderadamente 
desnutridos ou com suspeita de desnutri-
ção (B) e 56,5% estavam gravemente des-
nutridos (C). De acordo com a pontua-
ção total da ASG-PPP, 96,4% dos pacientes 
apresentaram necessidade crítica de in-
tervenção nutricional, correspondendo a 
um somatório total ≥ 9 pontos.

Sobre a avaliação da capacidade fun-
cional (Quadro 1), 47,8% encontravam-se 
em condição transitória, com sinais de 
progressão da doença e 27,5% apresen-
taram condição terminal. Observou-se as-
sociação significativa entre as médias da 
pontuação da PPS com gênero (p=0,05), 
a necessidade de intervenção nutricional 
(p=0,02) e com o estado nutricional de 
acordo com a classificação categórica 
da ASG-PPP (Quadro 2).

Avaliando a correlação entre as pon-
tuações da PPS e a ASG-PPP, os resultados 
demonstraram uma correlação baixa, 
porém significativa entre as mesmas (r= 
-0,18; p=0,03). Este resultado demonstra 
que quanto menor a pontuação da PPS, 
maior a da ASG-PPP, ou seja, quanto pior 
a capacidade funcional do paciente on-
cológico em cuidados paliativos, maior 
sua pontuação na ASG-PPP, equivalendo 
a necessidade crítica de intervenção nu-
tricional.

Discussão
O presente trabalho avaliou a associação 
entre capacidade funcional e estado 

nutricional de pacientes oncológicos em 
cuidados paliativos internados no PIDI On-
cológico do HE/UFPel. Aproximadamen-
te metade dos avaliados apresentaram 
condição transitória na sua capacidade 
funcional, estando esta fortemente asso-
ciada ao gênero, estado nutricional e ne-
cessidade de intervenção nutricional.

Sabe-se que o câncer é uma doença 
com características catabólicas, tendo 
como principal consequência a desnu-
trição. A ocorrência de alterações nutri-
cionais e o impacto dessas alterações 
na distribuição da composição corporal 
são frequentes no paciente oncológico 
e possuem origem multifatorial, afetando 
diretamente as reservas musculares com 
repercussões na capacidade funcional 
do individuo com câncer.13

Em relação ao estado nutricional, o 
presente estudo evidenciou que segun-
do a ASG-PPP, todos os pacientes apre-
sentaram algum grau de desnutrição e 
necessidade crítica de intervenção nu-
tricional, corroborando com os achados 
de Araújo et al.14 em estudo realizado no 
mesmo programa de internação domici-
liar, porém avaliando apenas pacientes 
com neoplasias do aparelho digestório. 
Andrew et al.15 utilizando o mesmo instru-
mento de avaliação nutricional também 
encontraram necessidade crítica de inter-
venção em todos os pacientes em cuida-
dos paliativos avaliados.

O Inquérito Brasileiro de Nutrição On-
cológica (IBNO), lançado em 2013 pelo 
Instituto Nacional de Câncer (INCA), e 
que teve como objetivo identificar o perfil 
nutricional de 4.822 pacientes com cân-
cer por meio da ASG-PPP evidenciou que, 
entre os pacientes internados, o índice de 
desnutrição foi de 66,4%, no Brasil.16

Quanto à avaliação da capacidade 
funcional, Weng et al.17 avaliando o valor 
prognóstico da PPS em pacientes em cui-
dados paliativos observaram que a totali-
dade dos indivíduos estudados apresen-
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taram pontuação maior ou igual à 40%, 
semelhante aos achados do estudo aqui 
apresentado que encontrou 72,4% de pa-
cientes com a mesma pontuação, corres-
pondendo a uma condição transitória na 
capacidade funcional.

Neste estudo, foi encontrada associa-
ção entre a pontuação da PPS com a 
pontuação e as categorias do estado nu-
tricional avaliado pela ASG-PPP, sendo no-
tada pior capacidade funcional naque-
les pacientes que apresentaram maior 
pontuação em relação a necessidade de 
intervenção nutricional e estavam mode-
radamente desnutridos. 

Santos et al.18 em estudo transversal 
realizado em um centro oncológico em 
Minas Gerais com pacientes idosos, en-
controu forte associação entre compro-

metimento funcional e desnutrição, ava-
liada por meio da ASG-PPP (p<0,001). 

Detecta-se a necessidade de outros 
estudos com o objetivo de relacionar a 
capacidade funcional, por meio da PPS 
com o estado nutricional avaliado pela 
ASG-PPP, atual recomendação do Institu-
to Nacional do Câncer19 em portadores 
de neoplasias malignas, pois observa-se 
uma carência na literatura de trabalhos 
com esse fim.

Como limitação, admite-se que por se 
tratar de um estudo com delineamento 
transversal não é possível estabelecer a 
relação temporal entre a capacidade 
funcional e o estado nutricional em ter-
mos de causalidade. 

 

Quadro 2
Escala de performance paliativa (PPS) e fatores associados. Programa de 
Internação Domiciliar Interdisciplinar (PIDI) Oncológico/UFPEL. Pelotas (RS), 2016. 
(n=138)

Variável Média 
(PPS) DP IC 95% Valor p’

Gênero
Masculino 52,9 19,5 48,3        57,5 0,05

Feminino 46,26 20,6 41,2        51,3

Idade
Adultos (até 59 anos) 51,8 21,6 46,2       57,5 0,28

Idosos (60 anos ou mais) 48,1 19,2 43,8 52,4

Estadiamento
I/II 50,6 21,8 38,5 62,7 0,84

III/IV 49,5 20,1 45,9 53,1

Metástases
Sim 48,3 19,9 44,5 52,2 0,16

Não 54,0 21,0 46,4 61,6

Perda de peso (últimos 15 dias)
Sim 48,7 20,0 44,9 52,5 0,25

Não 53,7 21,3 45,3 62,1

Estado nutricional (ASG-PPP)
B 53,7 21,2 48,2 59,1 0,04

C 46,7 19,2 42,3 50,9

Necessidade de intervenção nutricional
(ASG-PPP)
Necessidade de intervenção 70,0 25,5 38,3 101,6 0,02

Necessidade crítica de intervenção 
nutricional

48,9 19,8 45,6 52,3

Teste t de Student
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CONCLUSÃO
A capacidade funcional dos pacientes 
oncológicos em cuidados paliativos as-
sistidos por um programa de internação 
domiciliar avaliada através da PPS, apre-
sentou associação significativa com o gê-
nero, estado nutricional e necessidade de 
intervenção nutricional.

Aproximadamente metade dos avalia-
dos apresentou condição transitória na 
sua capacidade funcional repercutindo 
nas suas atividades diárias, necessitando 
de algum grau de assistência no cuidado 
pessoal e apoio familiar.  l
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Resumo
Objetivo: Analisar o perfil epidemiológico de crianças com doenças crônicas interna-
das em um Hospital de ensino, identificando quais dessas poderiam ser indicadas ao 
serviço de Cuidado Paliativo Pediátrico.  Método: Trata-se de um estudo retrospectivo, 
descritivo e comparativo de abordagem quantitativa e epidemiológica. Foram anali-
sados os registros do prontuário eletrônico de 601 crianças internadas em enfermarias 
de um serviço terciário institucional, no período de janeiro de 2012 a dezembro de 
2013. O estudo incluiu crianças de zero a 12 anos que possuíam diagnóstico de doen-
ça crônica, analisadas de acordo com as seguintes variáveis: idade, sexo, diagnóstico, 
procedência, óbito e indicação aos Cuidados Paliativos. Para as comparações de fre-
quências foi utilizado o Teste Qui-quadrado com Intervalo de Confiança de 95% e P 
valor ≤ 0,05 mostrando significância estatística.  Resultado: O estudo aponta que o sexo 
mais acometido pela doença crônica é o masculino (53,6%), a idade predominante é 
de zero a três anos (57%), sendo a maioria procedente de próprio município. Observou 
que 64,2% das doenças crônicas estão relacionadas ao sistema nervoso e cardiovascu-
lar e 45,4% teriam indicação aos cuidados paliativos.  Conclusão: As doenças crônicas 
relacionadas ao sistema nervoso e cardiovascular representaram mais da metade das 
doenças que acometem as crianças e um número significativo de condições crônicas 
que possuem indicação aos cuidados paliativos, dados que podem servir como indi-
cadores para elaboração de políticas públicas direcionadas a esses pacientes, contri-
buindo com a melhora da qualidade de vida dos infantes e suas famílias.
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Abstract
Objective: To analyze the epidemiological profile of children with chronic diseases who 
were admitted to a Universitary Hospital, identifying which of them might receive Pedia-
tric Palliative Care. Method: This is a retrospective, descriptive and comparative study 
with a quantitative and epidemiological approach. There was analysis of electronic 
medical records of 601 children, admitted to wards of a tertiary institution service in the 
period from January 2012 to December 2013. The study included children up to 12 years 
who had been diagnosed with chronic disease, analyzed according to the following 
variables: age, sex, diagnosis, origin, death and indication for Palliative Care. For com-
parisons of frequency, they used a Chi-square Test with a 95% Confidence Interval and 
P value ≤ 0.05 suggesting statistical significance.  Results: The study shows that: the male 
sex is the most affected by chronic disease (53.6%), the predominant age is 0-3 years 
(57%) and most of them are from the city concerned. It was observed that 64.2% of 
chronic diseases are related to nervous and cardiovascular systems and also 45.4% of 
them should receive Palliative Care.  Conclusion: The chronic diseases related to the 
nervous and cardiovascular systems were more than half of the diseases that affect 
the children and also a significant number of chronic conditions that has indication for 
palliative care. These data may serve as indicators for development of public policies 
focused on these patients, contributing to the improvement in quality of life for children 
and their families.

Resumen
Objetivo: Analisar el perfil epidemiológico de niños con enfermedades crónicas inter-
nadas en un Hospital Académico, buscando cuales de esas podrían ser indicadas al 
servicio de Cuidado Pediatrico Paliativo. Metodo: Se basa en un estudio retrospectivo, 
descriptivo y comparativo, de abordaje cuantitativa y epidemiológica. Ha sido anali-
zado los registros del prontuario electrónico de 601 niños internados en enfermería de 
un servicio terciario institucional, en el periodo de Enero de 2012 hasta el Diciembre 
de 2013. Han sido incluso en el estudio de niño de cero hasta 12 años que tenían el 
diagnostico de enfermedad crónica. Han sido utilizadas los siguientes padrones: edad, 
sexo, diagnostico, procedencia, defunción e indicación a los cuidados paliativos. Para 
las comparaciones de frecuencias fue utilizado la Prueba Qui-Cuadrado con intervalo 
de confianza de 95% y P valor ≤ 0,05 enseñando una estadística significante. Resultado: 
El estudio enseña que el sexo con la tasa mayor por la enfermedad crónica es el mas-
culino (53,6%), la edad predominante es de cero hasta 3 años (57%), siendo la mayoría 
el procedente del próprio municipio. Se ha fijado que 64% de las enfermedades cróni-
cas están relacionadas al sistema nervioso y cardiovascular y 45,4% hay indicación a 
los cuidados paliativos. Conclusión: Las enfermedades crónicas relacionadas al siste-
ma nervioso y cardiovascular representan más de la mitad de las enfermedades que 
acometen a los niños y un nunmero significativo de condiciones crónicas que poseen 
indicación a los cuidados paliativos, datos que pueden servir como indicadores a la 
elaboración de políticas direccionadas a estos enfermos, contribuyendo con la mejoría 
de cualidad de vida de de los críos y sus famílias.
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Introdução
A cultura dominante de grande parte da 
sociedade ocidental é que o Sistema de 
Saúde possui como principal e único obje-
tivo a cura das doenças, gerando frustra-
ções à família e a profissionais da saúde 
quando se deparam com a incurabilida-
de e a terminalidade;¹ essa consternação 
torna-se ainda maior quando o paciente 
em questão é criança. O avanço tecno-
lógico na área da saúde fez com que a 
sobrevida de crianças com doenças que 
antes eram fatais aumentasse, tornando-
-as crônicas, o que reflete na mudança do 
perfil desses pacientes no Brasil nas últimas 
décadas. As internações por doenças 
crônicas que eram inferiores às agudas 
aumentaram significativamente.² Se por 
um lado houve melhora na expectativa 
de vida infantil, por outro a moderna obs-
tinação terapêutica fomentou no prejuízo 
da qualidade de vida dessas crianças e, 
consequentemente, de suas famílias.³ 

A hospitalização por longo período e 
as frequentes reinternações são uma rea-
lidade das crianças com doenças crôni-
cas. Esta rotina cansativa de idas e vindas 
ao hospital acarreta consequências gra-
ves ao binômio criança-família, tais como: 
angústia devido à falta de clareza em al-
guns diagnósticos, medo diante da possi-
bilidade da falha do tratamento, desajus-
te financeiro, afastamento da criança e 
do cuidador de outros familiares, estresse, 
entre vários outros prejuízos à qualidade 
de vida do binômio que são agravados 
devido às duras rotinas hospitalares.¹
Em contrapartida a essa realidade, sur-
gem os cuidados paliativos, definidos pela 
Organização Mundial da Saúde (OMS) 
na década de 90 e atualizado em 2002 
como “... assistência promovida por uma 
equipe multidisciplinar, que objetiva a me-
lhoria da qualidade de vida do pacien-
te e sua família, diante de uma doença 
que ameace a vida desde seu diagnós-
tico, por meio da prevenção e alívio do 

sofrimento, da dor e demais sintomas fí-
sicos, sociais, psicológicos e espirituais.”4 
Recentemente esse cuidado começou a 
ser aplicado também na pediatria com o 
objetivo de melhorar a qualidade de vida 
do paciente e de seus familiares, levando 
em consideração as diversas particulari-
dades da criança, como escolarização, 
lazer e socialização. A família e a criança 
são incluídas no processo decisório de tra-
tamento e no planejamento do cuidado 
junto aos profissionais, sendo colaborado-
res ativos do processo terapêutico.5  

Uma grande barreira para o desenvolvi-
mento dos cuidados paliativos direciona-
dos à criança com doença crônica é a 
dificuldade da sociedade e de uma gran-
de parte dos profissionais de saúde em 
desvincular esse tipo de cuidado com a 
ideia de “paciente terminal”.¹ De acordo 
com a OMS, os Cuidados Paliativos Pediá-
tricos (CPP) devem ser iniciados quando 
a doença é diagnosticada e continua in-
dependentemente de a criança estar ou 
não em tratamento curativo.4 

Para um melhor entendimento de em 
quais situações a criança deve ser acom-
panhada por uma equipe de CPP, o “Guia 
para o desenvolvimento dos serviços de 
Cuidados Paliativos Pediátricos”, elabo-
rado pela Association for Children with Li-
fethreatening or Terminal Conditions and 
their Families (ACT) and the Royal Colle-
ge of Pediatrics and Child Health, traz o 
conceito e divide em quatro grupos as 
situações que possuem indicações ao 
serviço: 1- Situação em que o cuidado 
curativo existe, com possibilidade de falha, 
como nas doenças oncológicas. 2- Situa-
ção onde o tratamento é intensivo, exigindo 
longo período, com objetivo de melhorar a 
qualidade de vida como na fibrose cística. 
3- Situação de doença progressiva sem 
possibilidade de cura, na qual o cuidado 
é apenas paliativo desde o diagnóstico, 
como no caso de doenças neuromuscu-
lares ou degenerativas. 4- Situação não 
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reversível e não progressiva, aumentan-
do a vulnerabilidade a complicações de 
saúde secundariás à doença de base, 
como na paralisia cerebral.6 

A partir da análise das indicações para 
Cuidados Paliativos elaborados por esse 
guia,6 é possível perceber que grande 
parte da população infantil com doenças 
graves ameaçadoras à vida, como no 
caso das doenças crônicas, poderia ser 
beneficiada com o serviço de CPP, levan-
do à melhora de sua qualidade de vida e 
de toda sua família. 

Infelizmente nenhum país possui, atual-
mente, um banco de dados capaz de es-
timar a quantidade real de crianças nessa 
situação.7 Essa falta de dados faz com que 
essas crianças fiquem invisíveis perante a 
Saúde Pública do Brasil, não tendo, assim, 
a elaboração e o desenvolvimento de 
ações direcionadas e específicas a elas.8

Diante do exposto, foi estabelecido 
como objetivo traçar o perfil das crianças 
com doenças crônicas internadas em 
uma unidade de internação pediátrica 
e identificar quais necessitariam dos CPP 
para a melhora da qualidade de vida.

Método
Trata-se de um estudo retrospectivo, des-
critivo e comparativo de abordagem 
quantitativa e epidemiológica a partir da 
coleta de dados de fonte secundária. A 
coleta de dados foi realizada após pare-
cer favorável do projeto pelo Comitê de 
Ética em Pesquisa em Seres Humanos, sob 
o parecer 645.490, conforme Resolução 
466/12 do CNS e autorização favorável 
dos responsáveis da instituição. Por se tra-
tar de estudo a partir de fontes de dados 
secundárias, os pesquisadores solicitaram 
dispensa do Termo de Consentimento Li-
vre e Esclarecido.

 O estudo foi realizado em uma insti-
tuição terciária de grande porte e alta 
complexidade, sendo referência para as 
outras cidades da região. A pesquisa foi 

realizada em quatro fases, na primeira fo-
ram analisados os diagnósticos de entra-
da no Hospital Terciário das crianças de 
zero a 12 anos no período de janeiro de 
2012 a dezembro de 2013, apresentando 
um total de 2669 infantes. Os autores op-
taram por analisar o diagnóstico de entra-
da ao invés do diagnóstico de óbito em 
virtude de a maioria dos registros hospita-
lares apresentarem apenas o diagnóstico 
secundário da causa do óbito (agudiza-
ção da doença crônica), não sendo men-
cionado a doença crônica.   As crianças 
que apresentaram o diagnóstico inicial 
de doença aguda foram excluídas do 
estudo, porém diagnósticos onde a com-
plexidade do caso era relevante para 
diferenciar entre agudo/crônico foram 
incluídos nesta primeira fase, chegando a 
um número de 767 crianças. Na segunda 
fase foram analisados os prontuários de 
todas as crianças, sendo possível assim in-
vestigar particularmente cada caso para 
tornar mais fidedigna a classificação dos 
casos. Foram incluídas nesta fase, apenas 
as que possuíam realmente alguma con-
dição crônica, chegando a uma amostra 
final de 601 crianças. 

Foi considerada no estudo a defini-
ção de doença crônica elaborada pela 
Organização Mundial da Saúde que a 
define como: “Aquelas que têm uma ou 
mais das seguintes características: são 
permanentes, produzem incapacidade/
deficiências residuais, são causadas por 
alterações patológicas irreversíveis, exi-
gem uma formação especial do doente 
para a reabilitação, ou podem exigir lon-
gos períodos de supervisão, observação 
ou cuidados”.9 

 Na terceira fase o pesquisador elabo-
rou uma ficha-protocolo com as seguintes 
variáveis: idade, sexo, diagnóstico, proce-
dência, óbito e indicação aos CPP. Para 
realizar a coleta dos dados e a identifica-
ção da necessidade de CPP o pesquisa-
dor realizou a análise dos prontuários ele-
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trônicos das crianças, utilizou o conceito 
e classificação dos quatro grupos, elabo-
rado pela Association for Children with Li-
fethreatening or Terminal Conditions and 
their Families (ACT) and the Royal College 
of Pediatrics and Child Health:6 1. Situação 
em que o cuidado curativo existe, com 
possibilidade de falha; 2. Situação na qual 
o tratamento é intensivo, exigindo longo 
período com objetivo de melhorar a qua-
lidade de vida; 3. Situação de doença 
progressiva sem possibilidade de cura, em 
que o cuidado é apenas paliativo desde 
o diagnóstico; 4. Situação não reversível 
e não progressiva, aumentando a vulne-
rabilidade a complicações de saúde se-
cundárias à doença de base.

E na última fase realizaram-se as com-
parações de frequências, envolvendo as 
variáveis qualitativas nominais e ordinais, 
foi utilizado o Teste Qui-quadrado com 
Intervalo de Confiança de 95% e P valor 
≤ 0,05 mostrando significância estatística. 
Os resultados foram expressos em percen-
tuais simples e demonstrados na forma de 
Quadros.

Resultados
No período de janeiro de 2012 a dezem-
bro de 2013 foram atendidas na institui-
ção estudada 601 crianças com doença 

crônica. 
Quanto à característica da amostra, 

279 (46,5%) são do sexo feminino e 322 
(53,5%) do sexo masculino. A maioria (57%) 
com idade entre zero e três anos (média 
3,9 DP ± 3,9). Procedentes de São José do 
Rio Preto representam 36,2% e de outras 
cidades do Estado de São Paulo totali-
zam 36%. O perfil das crianças estudadas 
foi apresentado no Quadro 1, levando em 
consideração a idade, o sexo e a cidade 
de procedência.

Das 601 crianças com doenças crôni-
cas, 273 (45,4%) apresentaram caracterís-
ticas que as incluem na indicação ao ser-
viço de CPP e 328 (54,6%) não possuem 
indicação para o serviço. A partir da distri-
buição das condições crônicas por siste-
ma orgânico, foi possível observar que as 
doenças relacionadas ao Sistema Nervo-
so acometem maior parte da população 
(38,6%), seguido do Sistema Cardiovas-
cular (25,6%) e de Neoplasias/Leucemias 
(11%).   

As principais causas de indicação ao 
CPP estão relacionadas ao Sistema Ner-
voso (19%), seguido das Neoplasias e Leu-
cemias (11%) e do sistema Cardiovascular 
(6,5%), apresentando significância estatís-
tica (p< 0.0001). (Quadro 2)

Durante o período estudado, 40 crian-

Quadro 1
Características das crianças com doença crônica segundo sexo, idade e 
procedência.

Variáveis N. %
Sexo
Masculino 279 46.5%

Feminino 322 53.5%

Idade
0 a 3 anos 347 57%

4 a 8 anos 142 24%

9 a 12 anos 112 19%

Procedência
São José do Rio Preto 218 36.2%

Outras cidades SP 216 36%

Região 156 26%

Outros Estados 11 1.8%

Total 601 100%
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ças da população amostral evoluíram a 
óbito (7%), sendo que todas faziam parte 
do grupo que possuía indicação aos CPP. 
As causas de morte por condições crôni-
cas foram: 35% Neoplasias e Leucemias, 
32,5% Cardiovascular, 27,5% Sistema Ner-
voso, 2,5% Hematopoiético e 2,5% Urinário.

Foi possível observar que os principais 
diagnósticos das crianças que faleceram 
foram: Leucemia, Neoplasia, Hidrocefalia, 
Anencefalia, Comunicação Interventricu-
lar, Comunicação Interarterial e Tetralogia 
de Fallot. 

Analisando os principais diagnósticos, 
segundo o sexo da criança, a Epilepsia 
apresentou maior índice tanto para o 
masculino quanto para o feminino, sendo 
9,5% e 8,5% respectivamente. Outros prin-
cipais diagnósticos em relação ao sexo 
da criança estão representados na Qua-
dro 3, apresentando significância estatísti-
ca (p < 0.0001).

Os principais diagnósticos de doenças 
crônicas segundo a idade estão repre-
sentados na Quadro 4, onde é possível ob-
servar que a Epilepsia é a mais prevalente 
entre todas as faixas etárias. A relação do 
diagnóstico com a faixa etária apresen-
tou relevância estatística (p = 0.0368)

Das 328 crianças com doença crônica 

sem indicação a Cuidados Paliativos, os 
diagnósticos mais comuns foram: Epilep-
sia (32%), Comunicação Interventricular 
(9,1%), Asma (7%), Comunicação Interar-
terial (6,4%), Insuficiência Cardíaca (4,2%), 
Diabetes Mellitus (3,6%) e Atresia da valva 
pulmonar (3,3%), somando 65,6%.

Analisando o diagnóstico das 273 
crianças que teriam indicação aos CPP, 
foi possível observar que Paralisia Cere-
bral (11,7%), Leucemia (11,3%), Neoplasia 
(10,9%), Hidrocefalia (10,2%), Síndrome 
Nefrótica (3,6%), Malformação Cardíaca 
(2,5%), Cardiomiopatias (2,1%), Distrofia 
Muscular (1,8%) e Doença Pulmonar Obs-
trutiva Crônica (1,4%) seriam os principais 
motivos de indicação ao serviço, corres-
pondendo a 55,5% do total de doenças 
que acometem os infantes desse grupo.

Discussão
O presente estudo possibilitou um impor-
tante conhecimento e maior detalha-
mento sobre o perfil das crianças com 
doenças ameaçadoras à vida internadas 
em enfermarias pediátricas de um hos-
pital de ensino, visto que são escassos os 
estudos brasileiros quantitativos relaciona-
dos à condição crônica na infância, prin-
cipalmente no que diz respeito à indica-

Quadro 2
Distribuição de frequência das doenças crônicas por sistema orgânico segundo 
indicação e não indicação para cuidados paliativos pediátricos.

Sistema Orgânico
Indicação C.P.P. Sem indicação 

C.P.P.
Total

N. % N. % N. %
Cardiovascular 39 6,5% 115 19,1% 154 25,6%

Digestório 8 1,3% 6 1% 14 2,3%

Hematopoiético 5 0,8% 25 4,2% 30 5%

Metabólico 0 0% 12 2% 12 2%

Osteomuscular 9 1,5% 11 1,8% 20 3,3%

Renal 21 3,5% 3 0,5% 24 4%

Respiratório 11 1,8% 38 6,3% 49 8,2%

Nervoso 114 19% 118 19,6% 232 38,6%

Neoplasias/Leucemias 66 11% 0 0% 66 11%

Total 273 45,4% 328 54,6% 601 100%

Legenda: C.P.P.: cuidado paliativo pediátrico
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ção aos cuidados paliativos pediátricos.10 

Do total de 2669 crianças internadas na 
instituição estudada, 22,5% apresentou al-
gum tipo de doença ameaçadora à vida, 
resultado inferior ao apresentado em es-
tudo realizado em quatro unidades hospi-
talares do Rio de Janeiro, onde 47,6% dos 
pacientes possuíam condições clínicas 
complexas.11 É importante ressaltar que 
o número de crianças com condições 
crônicas do presente estudo pode ser 
maior, devido ao tipo de estudo realizado, 
pois é registrado no sistema de entrada 
do hospital apenas o motivo pelo qual a 
criança procurou o Serviço de Saúde. As-
sim, se essa possui alguma condição clí-
nica complexa, apenas o diagnóstico da 
agudização do quadro ficará registrado, 
não sendo contabilizado no estudo.

Foi considerada a amostra de 601 crian-
ças com doenças crônicas para a descri-
ção do perfil, sendo possível observar que 
a maior parte das internações foi de pa-
cientes do sexo masculino, resultado igual 

ao encontrado em estudo sobre o perfil 
dos pacientes pediátricos internados um 
hospital de ensino de Petrópolis, onde o 
sexo masculino também prevaleceu.12 

Acerca da faixa etária predominante, 
um estudo de Porto Alegre mostra que 
crianças de 0-5 anos apresentaram maior 
número de internações em uma Unidade 
de Terapia Intensiva Pediátrica. O presen-
te estudo mostra resultado semelhante, 
no qual crianças de 0-3 anos representa-
ram a maior parte das internações segui-
do das crianças de 4-8 anos.13 

A maior parte das crianças atendidas 
no Hospital em questão é provinda da 
própria cidade, seguida de outras cida-
des do estado que não fazem parte da 
região. O estudo mostra que mais da me-
tade dos pacientes internados no Hospital 
de referência em pediatria do Rio de Ja-
neiro também residiam na própria cidade, 
seguido das que moram em outros muni-
cípios.11 

Foi possível observar que as doenças 

Quadro 3
Distribuição de frequência dos principais diagnósticos de doenças crônicas 
segundo o sexo da criança.

Diagnóstico
Feminino Masculino

N. % N. %
Epilepsia 51 8,5 57 9,5

Comunicação  Interventricular 22 3,7 13 2,2

Hidrocefalia 22 3,7 13 2,2

Neoplasia 18 3,0 12 2,0

Leucemia 14 2,3 17 2,8

Comunicação Interatrial 9 1,5 15 2,5

Tetralogia de Fallot 9 1,5 10 1,7

Atresia da valva pulmonar 8 1,3 0 0,0

Insuficiência Cardíaca 8 1,3 0 0,0

Asma 7 1,2 19 3,2

Osteogênese Imperfeita 7 1,2 0 0,0

Diabetes Mellitus 6 1,0 6 1,0

Paralisia Cerebral 6 1,0 26 4,3

Síndrome Nefrótica 5 0,8 5 0,8

Anemia Falciforme com Crise 0 0 6 1,0

Malformação Cardíaca 0 0 5 0,8

Permeabilidade do Canal Arterial 0 0 5 0,8

OUTROS 87 14,5 113 18,8

TOTAL 279 46,4 322 53,6
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crônicas relacionadas ao sistema nervo-
so e cardiovascular representam mais da 
metade das doenças que acometem os 
infantes (64,2%), dados que reforçam a 
importância de um olhar mais amplo e 
abrangente para essas patologias. Esses 
indicadores mostram a necessidade de 
reorganizar os serviços de saúde no Bra-
sil, onde ainda são muito baixos os inves-
timentos para os cuidados de doenças 
crônico-degenerativas na infância.14 

O CPP seria uma ferramenta importan-
te para atingir essa população, entretan-
to no Brasil, o instrumento legal que ampa-
ra esse cuidado direcionado à pediatria 
abrange apenas a atenção oncológica 
por meio da Portaria Nº 2.439, de 08 de 
Dezembro de 2005, excluindo, assim, uma 
imensa quantidade de crianças com ou-
tras doenças potencialmente fatais ou in-
capacitantes que também se beneficia-
riam desse tipo de serviço, o que levaria 
a uma melhora significativa da qualidade 
de vida do infante e sua família.15 Estima-
se que, no mundo, a cada ano, sete mi-
lhões de crianças poderiam se beneficiar 
dos CPP.16

O estudo apontou que, dentre as con-
dições clinicas complexas que apresen-
taram indicação aos CPP, os diagnósticos 
relacionados ao Sistema Nervoso, as Leu-
cemias/Neoplasias e Sistema Cardiovas-
cular são os que possuíram respectiva-
mente maior prevalência de indicação 
ao serviço. Uma revisão retrospectiva rea-
lizada no Canadá mostrou resultados se-
melhantes ao avaliar seis serviços de CPP, 
constatando que os principais diagnósti-
cos das crianças incluídas no programa 
foram de ordem neurológica, seguido por 
tumores malignos.17

Os principais diagnósticos das crianças 
que evoluíram para óbito durante o pe-
ríodo estudado estavam ligados principal-
mente às neoplasias e leucemias, porém 
a morte por doenças cardiovasculares e 
relacionadas ao sistema nervoso possuem 

estatísticas bem próximas às das neopla-
sias/leucemia, tornando-as relevantes. No 
estado de São Paulo em 2004, as causas 
de morte por condições clínicas comple-
xas que mais acometeram as crianças, 
por ordem de incidência, foram: aafec-
ções originadas no período perinatal, 
malformações congênitas, deformidades 
e outras anormalidades cromossômicas.18

É preciso estar atento às condições 
em que essas crianças estão morrendo e 
discutir mais abertamente sobre o tema, 
mesmo sendo difícil abordá-lo em nosso 
país devido, principalmente, à cultura em 
que estamos inseridos. Uma prova da im-
portância e urgência da discussão sobre 
o tema é o dado divulgado pela revista 
Economist Intelligence Unit (EIU), que me-
diu a “qualidade de morte” de 40 países, 
levando em consideração indicadores 
qualitativos e quantitativos relacionados 
à ambiente, acesso, custo e qualidade 
dos cuidados paliativos. O Brasil ficou em 
38º lugar, à frente apenas de Uganda e 
da Índia.19

 A Academia Nacional de Cuidados 
Paliativos (ANCP) entende que uma das 
melhores maneiras de avançar na difusão 
deste tema na área da saúde é prepa-
rar e educar futuros profissionais para lidar 
com as necessidades de pacientes e fa-
miliares que enfrentam doenças amea-
çadoras à vida.20 

 De um total de 103 diagnósticos di-
ferentes, Paralisia Cerebral, Hidrocefalia, 
Neoplasia, Leucemia, Comunicação Inter-
ventricular e Epilepsia foram os diagnósti-
cos que mais apareceram, tanto em rela-
ção ao sexo, quanto à idade, sendo que 
todos esses diagnósticos, exceto a Epilep-
sia, também foram os principais para indi-
cação aos cuidados paliativos. 

A literatura nacional não menciona in-
formações precisas sobre a prevalência 
de doença crônica na infância e, den-
tre às inúmeras que surgem nessa fase, 
estudos estimam os seguintes diagnósti-
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cos como sendo os mais comuns: fibrose 
cística, doenças hepáticas, cardiopatias 
congênitas, paralisia cerebral e câncer,21 
dados similares aos aqui apresentados. 

Seria necessária a criação de um ban-
co de dados nacional para obter, de 
maneira mais precisa, informações sobre 
quais são as doenças crônicas que mais 
acometem as crianças, sendo um índice 
importante para realização de ações as-
sertivas e para desenvolvimento de pla-
nos de cuidados mais individualizados.

A responsabilidade pela melhora da 
qualidade de vida dessas crianças não 
deve ser transferida exclusivamente às 
ações governamentais. É de suma impor-
tância que toda a equipe multiprofissional, 
independentemente do local ou especia-
lidade em que atue, esteja envolvida har-
mônica e convergentemente na criação 
do plano de cuidado desse paciente, le-
vando em consideração as peculiarida-
des de cada doença e as necessidades 
de cada binômio criança-família, sendo 
assim, uma forma de contribuir com a dig-
nidade de vida desses.

Durante o desenvolvimento do estudo, 
surgiram reflexões que se mostraram perti-
nentes e necessitam de maiores estudos e 
discussões, como a padronização e atua-

lização do conceito de “doença crônica”. 
Alguns autores sugerem a mudança da 
palavra “doença” para “condição” crôni-
ca.22,23 Vários autores discordam quanto à 
definição do mesmo, dificultando ainda 
mais o entendimento e a utilização do ter-
mo.24, 25,26 O European Journal of Palliative 
Care traz outras definições que podem ser 
associadas com as citadas acima, como 
o de “doença ameaçadora à vida” e 
“doença limitante à vida”.6 Discussões 
acerca dessas questões são importantes 
para padronização e entendimento cor-
reto de cada situação, não dando espa-
ço para subjetividades, o que colabora 
também para a uniformidade do discurso 
para se referir às crianças com indicação 
aos Cuidados Paliativos Pediátricos.

Conclusão
Há uma carência de estudos que abordem 
o perfil e as necessidades da criança com 
doença crônica, principalmente no que 
diz respeito aos cuidados paliativos pediá-
tricos; o presente estudo colabora, assim, 
com a escassa literatura sobre o assunto.

A avaliação dessa clientela possibilitou 
o conhecimento do perfil epidemiológico 
das crianças com doenças crônicas em 
um município do interior paulista. O estu-

Quadro 4
Distribuição da frequência dos principais diagnósticos de doenças crônicas 
segundo idade da criança.

Diagnóstico
0 a 3 anos 4 a 8 anos 9 a 12 anos

N. % N. % N. %
Epilepsia 54 9% 28 4,7% 26 4,3%

Comunicação Interventricular 29 4,8% 5 0,8% 1 0,2%

Hidrocefalia 28 4,7% 5 0,8% 2 0,3%

Paralisia Cerebral 17 2,8% 9 1,5% 6 1,0%

Neoplasia 16 2,7% 9 1,5% 5 0,8%

Asma 16 2,7% 7 1,2% 3 0,5%

Comunicação Interatrial 15 2,5% 7 1,2% 2 0,3%

Tetralogia de Fallot 12 2% 1 0,2% 0 0%

Atresia da Valva Pulmonar 12 2% 0 0% 0 0%

Leucemia 11 1,8% 13 2,2% 7 1,2%

Insuficiência Cardíaca 11 1,8% 4 0,7% 3 0,5%

Outros Diagnósticos 125 20,8% 55 9,2% 57 9,5

TOTAL 346 57,6% 143 23,8% 112 18,6
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do aponta que o sexo mais atingido é o 
masculino e a idade predominante é en-
tre 0 a 3 anos, sendo a maioria proceden-
te do próprio município.

Outros aspectos interessantes apon-
tados foram: a prevalência de doenças 
crônicas relacionadas ao sistema nervoso 
e cardiovascular, que representaram mais 
da metade das doenças que acometem 
as crianças e o número significativo de 
condições crônicas que possuem indica-
ção aos cuidados paliativos, dados que 
podem ser utilizados como indicadores 
para implementação de políticas públi-
cas direcionadas a esses pacientes, visan-
do à programação de medidas nos dife-
rentes níveis de atenção da saúde a fim 
de melhorar, assim, a assistência à cliente-
la assistida pelo SUS. 

Espera-se que a discussão deste tema 
contribua para despertar o interesse de 
formadores de opinião sobre o assunto, 
colaborando para um possível planeja-
mento do serviço em nossa região. l
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Resumo
Introdução: A leucemia linfóide aguda (LLA) é definida como uma proliferação des-
controlada de linfoblástos na medula óssea, ocasionando uma diminuição na produ-
ção das outras células (plaquetas e hemácias). Esse processo apresenta múltiplos sinais 
e sintomas como: hemorragia, infecções, petéquias, febre, palidez, dor óssea. A doença 
em crianças tem um índice de cura estimado em 70 a 80%. Como o prognóstico é in-
certo, o cuidado paliativo é iniciado no momento do diagnóstico e desenvolvido no 
decorrer do tratamento. Objetivo: Caracterizar as publicações científica quanto à as-
sistência de enfermagem à criança em cuidados paliativos portadora de LLA. Método: 
Trata-se de uma revisão integrativa da literatura, indexada nas bases de dados LILACS/ 
Medline e BDENF, e a Biblioteca Virtual Scielo, no período de 2012 a 2016. Foram encon-
trados 22 publicações e com critérios de inclusão e exclusão, resultaram em 8 artigos. 
Resultados: Após a leitura minuciosa dos artigos, os mesmos foram agrupados em 02 
categorias temáticas: Tratamento de forma holística (5 – 62,5%) e Fatores intervenientes 
na prestação do cuidado paliativo (3- 17,5%). Conclusão: Espera-se com esse estudo 
que ocorra o refinamento dos enfermeiros em relação aos cuidados paliativos à crian-
ça com LLA, que a sensibilidade e empatia resulte em uma prática reflexiva, ética e 
social, onde o maior beneficiado será o paciente e seus familiares.
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Introdução
A leucemia representa 5% de todos os ti-

pos de câncer no Brasil. Dentre as leuce-

mias 85% são do tipo Leucemia Linfóide 

Aguda (LLA) em crianças, com índice de 

cura entre 70 a 80 %. A doença decorre 

de fatores ambientais (exposição a ben-

zeno, pesticidas, álcool, cigarros), gené-

ticos (anemia de Fanconi, síndrome de 

Down) ou infecciosos (resposta anormal 

as infecções comuns da infância). Estima-

tiva de novos casos do INCA de LLA para 

2016: 5.540 (homens) e 4.530 (mulheres).¹

Smeltzer (2005)² define a Leucemia Lin-

fóide aguda (LLA) como uma proliferação 

descontrolada de linfoblástos na medula 

óssea, derivado da célula troncolinfoide, 

acarretando diminuição na produção de 

Abstract
Introduction: Acute lymphoblastic leukemia (LLA) is defined as an uncontrolled proli-
feration of linfoblástos in bone marrow, causing a decrease in the production of other 
cells (platelets and red blood cells). This process introduces multiple signs and symp-
toms such as: hemorrhage, infections, petechiae, fever, pallor, bone pain. The disease 
in children has a cure rate estimated at 70 to 80%. As the prognosis is uncertain, the 
palliative care starts at the moment of diagnosis and developed during the course of 
treatment. OBJECTIVE: Characterize the scientific publications regarding child nursing 
care in palliative care with LLA. Method: an integrative review of literature, indexed in 
the databases BDENF, LILACS/Medline and Scielo library, in the period from 2012 to 2016. 
22 publications and were found with inclusion and exclusion criteria, resulted in 8 articles. 
Results: After perusal of the articles, they were grouped into thematic 02 categories: 
Treating holistically (5- 62.5%) and Factors involved in the provision of palliative care (3-
17.5%). Conclusion: This study is expected to occur the refinement of nurses in relation to 
palliative care to children with LLA, that sensitivity and empathy will result in a reflective, 
ethics and social practice, where the biggest beneficiary will be the patient and their 
family members.

Resumen
Introducción: La leucemia linfoblástica aguda (LLA) se define como una proliferación 
incontrolada de linfoblástos en la médula ósea, causando una disminución en la pro-
ducción de otras células (plaquetas y glóbulos rojos). Este proceso presenta múltiples 
signos y síntomas tales como: hemorragia, infecciones, petequias, fiebre, palidez, dolor 
en los huesos. La enfermedad en los niños tiene una tasa de curación estimada en 70 
a 80%. El pronóstico es incierto, los cuidados paliativos empieza en el momento del 
diagnóstico y desarrollaron durante el curso del tratamiento. Objetivo: Caracterizar las 
publicaciones científicas sobre niño enfermería atención en cuidados paliativos con 
LLA. Método: Una revisión Integrativa de la literatura, indexadas en las bases de datos 
BDENF, LILACS/Medline y la Biblioteca Scielo, en el período 2012-2016. 22 publicaciones 
y se encontraron con criterios de inclusión y exclusión, resultados en 8 artículos. Resul-
tados: después de la lectura de los artículos, se agruparon en categorías temáticas 02: 
tratamiento holístico (5-62,5%) y Factores que intervienen en la prestación de cuidados 
paliativos (3-17,5%). Conclusión: Este estudio se espera que se produzca el perfeccio-
namiento del personal de enfermería en cuidados paliativos para niños con LLA, la sen-
sibilidad y empatía se traducirá en un reflexivo, ética y social práctica, donde el mayor 
beneficiario será el paciente y sus familiares. 
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plaquetas e hemácias,ocasionando sinais 
e sintomas como: infecções, petéquias, 
febre, palidez, dor óssea, hemorragia. A 
doença tem maior prevalência entre ida-
de de 04 anos até os 30 anos. Tendo um 
melhor prognóstico se descoberto após 
12 meses de vida e antes dos 09 anos.

O tratamento é agressivo, com poliqui-
mioterapia, radioterapia, e quimioprofi-
laxia intratecal, e o prognóstico torna-se 
reservado para pacientes que apresen-
tam leucometria acima de 50.000 /mm3.4

O cuidar de pessoas com diagnóstico 
de uma doença crônica que ainda pos-
sui um forte estigma do prognóstico de 
proximidade da morte como o câncer, 
exige do Enfermeiro não só sua capaci-
tação técnica científica adequada, mas 
a capacidade de transcender o cuidado 
em todas as dimensões, principalmente o 
cuidado na dimensão bio-psico-espiritual.

Essa necessidade de cuidados mais 
específicos e individualizados corrobora 
com a definição de cuidado paliativo da 
Organização Mundial de Saúde (OMS):

“Cuidado paliativo é uma abordagem 
que promove a qualidade de vida de pa-
cientes e seus familiares, que enfrentam 
doenças que ameacem a continuidade 
da vida, através da prevenção e alívio do 
sofrimento. Requer a identificação preco-
ce, avaliação e tratamento da dor e ou-
tros problemas de natureza física, psicos-
social e espiritual”.4

O cuidado paliativo não se encontra fun-
damentado por protocolos, mas sim, por 
princípios baseados em conhecimentos 
que vão reger a atuação da equipe mul-
tiprofissional, tais como:
1. Promover o alívio da dor e outros sinto-

mas desagradáveis;
2. Afirmar a vida e considerar a morte 

como um processo normal da vida; 
3. Não acelerar nem adiar a morte; 
4. Integrar os aspectos psicológicos e es-

pirituais no cuidado ao paciente;
5. Oferecer um sistema de suporte que 

possibilite o paciente viver tão ativa-
mente quanto possível, até o momento 
da sua morte; 

6. Oferecer sistema de suporte para auxi-
liar os familiares durante a doença do 
paciente e a enfrentar o luto; 

7. Abordagem multiprofissional para focar 
as necessidades dos pacientes e seus 
familiares, incluindo acompanhamento 
no luto; 

8. Melhorar a qualidade de vida e influen-
ciar positivamente o curso da doença e;

9.  Deve ser iniciado o mais precocemen-
te possível, juntamente com outras me-
didas de prolongamento da vida, como 
a quimioterapia e a radioterapia e in-
cluir todas as investigações necessárias 
para melhor compreender e controlar 
situações clínicas estressantes.4

Toda criança que tenha o diagnóstico 
de uma doença crônica, que ameaça à 
vida, deve receber cuidados paliativos. 
Os princípios básicos requerem o cuida-
do focado na criança; orientação a toda 
família; construção de uma boa relação 
equipe-família, a fim de favorecer a boa 
comunicação e a importância da exten-
são desses cuidados após a morte, duran-
te o luto familiar.

Metodologia
Trata-se de uma pesquisa de revisão in-
tegrativa que segundo Gil (2002),5 é uma 
pesquisa desenvolvida a partir de mate-
riais já elaborados, ou seja, referencias 
teóricas publicadas, permitindo ao inves-
tigador uma melhor análise dos processos 
e dos resultados. Acompanhando essa 
tendência, discute-se também que revi-
sões da literatura teriam potencial para 
sintetizar achados provenientes de pes-
quisa que utiliza métodos combinados no 
mesmo estudo ou para sintetizar achados 
de diferentes pesquisas sobre uma mesma 
temática, que utilizam métodos quantita-
tivos ou qualitativos separadamente.6

A motivação do estudo foi determina-
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da a partir da experiência profissional do 
pesquisador e pela escassez de publica-
ções sobre o tema.

A pesquisa foi realizada por busca ele-
trônica de produção científica na base de 
dados LILACS, SCIELO e BDENF buscando-se 
os descritores: cuidados paliativos, leucemia 
e enfermagem no período de 2012 a 2016. 
Os critérios de inclusão foram: ano de pu-
blicação, enfoque temático e publicações 
no idioma português, inglês e espanhol.

Dos 22 artigos encontrados, 14 foram 
descartados por não terem como assunto 
principal o cuidado paliativo ou estavam 
repetidos, permanecendo para o estudo, 
08 publicações.

Foi realizada primeiramente a leitura 
flutuante dos resumos e em seguida, a 
análise das publicações. Segundo Minayo 
(2004)7 é desta forma, que estabelecemos 
classificações ao agruparmos ideias e ex-
pressões sobre um determinado conceito, 
assim sendo, apresentadas em categorias. 

Para facilitar a análise dos artigos, os 
mesmos foram organizados em fichas res-
saltando: título, autores, base de dados, 
ano de publicação, tipo de estudo, resul-
tados e conclusão, conforme o Quadro. 

Após a classificação dos artigos, as te-
máticas foram agrupadas em duas ca-
tegorias: Tratamento de forma holística 
e Fatores intervenientes na prestação do 
cuidado paliativo. 

Resultados e Discussão
Evidenciou-se uma maior produção cien-
tífica no ano de 2014 prevalecendo es-
tudo de natureza qualitativa, o que de-
monstra claramente a necessidade do 
aprofundamento do tema.

Foi destacado o cuidado hospitalar em 
todos os artigos mencionados, corrobo-
rando com a visão holística do enfermeiro 
e o acolhimento do paciente e seus fa-
miliares. O enfermeiro deve executar um 
cuidado diferenciado e individualizado, 
pois é fundamental que o paciente sinta-

se seguro, reforçando a necessidade da 
presença contínua de alguém próximo 
ao seu lado.

Categoria 1: Tratamento de forma holística
Nesta categoria temática, Nascimento 
(2013)8 destaca que a realização do cui-
dado acontece seguindo os aspectos físi-
co, emocional, social e espiritual. Se o pro-
fissional ignora qualquer desses aspectos 
sua prestação de cuidado se torna super-
ficial. Para que o cuidado seja completo 
o enfermeiro deve ter uma boa estrutura 
psicológica, assim como toda equipe mul-
tiprofissional.

Para Schinzari (2014)9 é necessário va-
lorizar o cuidado paliativo, tirando o foco 
apenas de aspectos físicos e acrescentar 
o aspecto psicológico, social e espiritual. 

Soares (2014)10 ressalta que acolher 
é um processo constitutivo das práticas 
de promoção de saúde que implica na 
responsabilização de todos os envol-
vidos, desde a porta de entrada até a 
porta de saída.

Monteiro (2014)¹¹ destaca que os cui-
dados devem ir além de técnicas de pro-
cedimentos paliativos, o enfermeiro deve 
promover conforto, bem estar, através de 
realização de desejos, carinho, atenção, 
apoio emocional e espiritual, formando 
um elo de informação, orientação, com in-
vestimento de tempo para que a família e 
o paciente possam expressar seus medos, 
anseios e esperanças, criando assim con-
dições para o enfrentamento do processo.

Os enfermeiros devem desenvolver os 
cuidados paliativos protegendo a digni-
dade da criança, cuja vida é valorosa 
mesmo sem perspectiva de cura, devem 
mostrar-se disponíveis e empenhados no 
melhor cuidado que possam prestar na-
quele momento.  O papel do enfermeiro 
frente ao cuidado paliativo à criança com 
câncer visa conceber a visão holística em 
seu cuidado como algo primordial, com a 
finalidade de prover conforto e alívio do so-
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Quadro
Análise das publicações. Rio de janeiro, setembro 2016

Nº Autor/Ano/Titulo
Base 
de 

Dados

Tipo de 
Estudo Resultados Conclusão

01

NASCIMENTO 
D M 

et al (2013)

Experiência em 
cuidados palia-
tivos à criança 
portadora de 

leucemia: a visão 
dos profissionais.

SCIELO Qualitativo        

A realização do cuidado 
acontece seguindo os 

aspectos físico, emocional, 
social e espiritual; Igno-

rando qualquer um desses 
aspectos o profissional 

torna a abordagem ao 
paciente incompleta, isso 
requer uma boa estrutura 

psicológica da equipe 
multiprofissional, pois os 

mesmos são o apoio para 
a família e precisam estar 
preparados para cuidar 

paliativamente.

Os profissionais possuem 
pouca experiência na 
realização do cuidado 

paliativo e tem dificuldade 
em lidar com os sentimen-
tos, sentindo-se impossibili-
tados de agir mediante as 
angustias dos envolvidos e 

com a morte.

02

SOARES M R et al 
(2013)

Sentimentos, 
acolhimento e 

humanização em 
cuidados palia-
tivos às crianças 
portadoras de 

leucemia.

BDENF Qualitativo

Acolher é um processo 
constitutivo das práticas 
de promoção de saúde 

que implica na responsa-
bilização de todos os 

envolvidos, desde a porta 
de entrada até à porta 

de saída.

O cuidado paliativo 
realizado engloba não só 
o paciente, mas também 

alcança sua família.

03

Garcia-Schinzari 
N R et al (2014)

Assistência à 
criança em cui-
dados paliativos 

na produção 
científica bra-

sileira.

LILACS Descritivo

O uso de procedimen-
tos invasivos e dolorosos 
advindos dos progressos 

tecnológicos, podem 
apenas prolongar 

o sofrimento.

Os profissionais de saúde 
têm dificuldades em lidar 
com questões relacion-
adas ao cuidado com a 
família, com a criança e 
consigo, havendo muito 

desgaste psicológico. Des-
sa forma a capacitação e 
a educação continuada 

são fundamentais.

04

FIGUEIREDO J R 
et al (2013)

Cuidados palia-
tivos à criança 
com câncer.

LILACS Qualitativo

Os enfermeiros que viven-
ciam a finitude de uma 

criança com câncer em 
cuidados paliativos, esta-
belecem vínculos nesse 

âmbito que lhes permitem 
desenvolver um cuidado 
com sentido e atenção 
especial, por meio da 

entrega de um cuidado 
amoroso. 

Os enfermeiros reconhe-
cem a importância da 
comunicação verbal e 

não verbal com a criança 
de acordo com o seu nível 

de compreensão, com 
bom humor e brincadeiras 
por meio de uma relação 
autêntica, promovendo 

uma assistência de enfer-
magem humanística. 
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Quadro
Análise das publicações. Rio de janeiro, setembro 2016

Nº Autor/Ano/Titulo
Base 
de 

Dados

Tipo de 
Estudo Resultados Conclusão

05

MONTEIRO M C A 
et al (2014)

A atuação do 
enfermeiro junto 
à criança com 

câncer: 
cuidados 
paliativos

LILACS Qualitativo

O cuidado não deve 
somente a atribuições 
técnicas das práticas 

paliativas, mas também 
devem representar um 

elo, informando, orientan-
do, dedicando um tempo 

para a família e para a 
criança, deixando-as ex-
pressar seus sentimentos, 
medos, anseios e espe-
ranças; protegendo a 
dignidade da criança.

Diante da criança em cui-
dados paliativos e sua fa-
mília, o agir dos enfermei-
ros se pauta em atitudes 

de promoção de conforto 
e bem estar, através do 

carinho e atenção, favo-
recendo a realização de 
desejos, desde que não 
lhe cause prejuízos, bem 

como apoio emocional e 
espiritual. Os enfermeiros 
devem mostrar-se dispo-
níveis e procurando fazer 
o melhor, pois mesmo que 
não seja possível obter a 

cura, a criança ainda tem 
vida e precisa ser cuidada.

06

SILVA L R et al 
(2014)

Leucemia e os 
cuidados de 
enfermagem: 

revisão de 
literatura.

LILACS Qualitativo

Um dos aspectos mais 
difíceis e dolorosos na 

oncologia pediátrica é 
aprender a aceitar e lidar 

com a morte. Levando 
alguns profissionais a agir 

com imparcialidade, 
considerada como uma 
forma de defesa diante 

do sofrimento.

O carinho materno foi 
um dos fatores cruciais 

para a boa recuperação 
de vários pacientes, pois 

ajudou no controle da dor, 
da ansiedade, no proces-

so da hospitalização.

07

SANCHES M V P 
et al (2014)

Crianças e ado-
lescentes com 
câncer em cui-

dados paliativos: 
experiência de 

familiares.

BDENF Qualitativo

Na maioria das vezes o 
cuidado de enfermagem 

atende apenas os 
aspectos do corpo bioló-
gico, não considerando 
esta criança como um 
ser em crescimento e 

desenvolvimento e o tra-
tamento cansativo e dolo-
roso, fazendo o paciente 

sentir-se infeliz.

Ao conceber as necessi-
dades das crianças e dos 
adolescentes em cuida-
dos paliativos bem como 
de suas famílias, a equipe 

de saúde deve estar 
focada em uma assistên-
cia planejada e baseada 
em ações direcionadas as 
esferas físicas, emocionais, 
aos valores culturais, éticos 
e religiosos, e nos recursos 
humanos e materiais dis-
poníveis.  Com o objetivo 
central a qualidade de 
vida, respeitando seus 

desejos e opiniões.

(continuação)
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frimento em qualquer fase do tratamento.  
Silva et al (2014)¹² relata que o carinho 

materno é crucial para a recuperação de 
momentos difíceis, ajudando no controle 
da dor, da ansiedade e em todo processo 
da hospitalização. Destaca ainda que na 
Holanda as crianças em cuidados palia-
tivos ficam a maior parte do tempo em 
casa e os pais enfrentam responsabilida-
des consideráveis para dar todo tipo de 
apoio e ao mesmo tempo administrar o 
tratamento que é cansativo e doloroso.

CATEGORIA 2: Fatores intervenientes 
na prestação do cuidado paliativo
Sanches (2013)¹³ destaca que os cuida-
dos paliativos pediátricos devem ser reco-
nhecidos não somente como um método 
alternativo de cuidado, mas da mesma 
forma que a terapêutica curativa, o ob-
jetivo central é a qualidade de vida da 
criança e sua família, com uma assistên-
cia planejada e baseada em ações di-
recionadas as esferas físicas, emocionais, 
aos valores culturais, éticos, religiosos, nos 
recursos humanos e materiais disponíveis, 
respeitando os desejos e opiniões do pa-
ciente e família. 

Bernardo (2014)14 enfatiza que um novo 
modelo de atenção se faz necessário, 

onde o vínculo permitirá uma prática de 
enfermagem efetiva e consciente, valo-
rizando a família e o paciente, para que 
possam usufruir de uma qualidade de 
vida durante os dias em conjunto que lhes 
são permitidos viver.

Um dos aspectos mais difíceis e doloro-
sos na oncologia pediátrica é aprender 
a aceitar e lidar com a morte. Isso gera 
em alguns profissionais a imparcialidade, 
como uma forma de defesa devido ao so-
frimento. Ao mesmo tempo pode ser uma 
experiência pessoal de valor, pelo confor-
to que se pode proporcionar e a sensa-
ção de ter feito o máximo para amenizar 
o sofrimento, proporcionando uma morte 
com dignidade.14

Um fator interveniente na prestação do 
cuidado pela equipe de enfermagem se-
ria o enfrentamento da morte, dificultan-
do os profissionais de ofertar apoio aos 
familiares nas fases do luto. Outro fator 
interveniente seria atender as demandas 
da criança em conforto e qualidade de 
vida, mesmo quando não há mais tera-
pêutica de cura, em que os profissionais 
possam apresentar frustações no manejo 
desse cuidado. 

França (2013)15 relata que os enfer-
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meiros que vivenciam a finitude de uma 
criança com câncer estabelecem vín-
culos que lhes permitem desenvolver um 
cuidado individualizado, com atenção 
especial devido à entrega em um cui-
dado amoroso. A comunicação verbal e 
não verbal de acordo com seu nível de 
compreensão, bom humor e brincadeiras 
são fundamentais para promover uma as-
sistência de enfermagem humanística.

CONSIDERAÇÕES FINAIS
O câncer é uma doença atemorizada 
pela população e a leucemia linfóide 
aguda em especial por ser um dos tipos 
mais comuns e acometer crianças. Acha-
dos bibliográficos revelam que o diagnós-
tico precoce em crianças aumenta as 
chances de cura que giram em torno de 
80%, mas as barreiras encontradas até o 
diagnóstico prejudicam essa estatística.

E quando a cura não é mais possível, o 
cuidado deve persistir até o último suspi-
ro, mesmo que o enfermeiro não esteja 
preparado emocionalmente para perder 
aquela vida. É necessário estar atento aos 
detalhes que o cuidado paliativo exige e 
ao mesmo tempo permitir uma morte se-
rena e digna.

Tal problemática poderia ser ameniza-
da se esses profissionais fossem prepara-
dos a partir da graduação para lidar com 
a morte, como um processo natural da 
vida e não ter que se deparar com esse 
processo somente na etapa profissional.  

Sendo assim, espera-se com esse estu-
do que ocorra uma maior iniciativa dos 
enfermeiros no quesito emocional, resul-
tando em uma prática reflexiva, ética e 
social, onde o maior beneficiado será o 
paciente e seus familiares.

“Ao cuidar de você no momento final 
da vida, quero que você sinta que me im-
porto pelo fato de você ser você, que me 
importo até o último momento de sua vida 
e faremos tudo que estiver ao nosso alcan-
ce, não somente para ajudá-lo a morrer 

em paz, mas também para você viver até 
o dia de sua morte.”(Cicely Saunders)  l
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