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O pessimista reclama do vento, o otimista 
espera que ele mude, o realista ajusta 
as velas
Provérbio chinês

Bárbara Gomes
Doutorada em Cuidados Paliativos, Investigadora do King’s College London, Cicely Saunders Institute 

e Convidada do Instituto de Saúde Pública da Universidade do Porto

Outubro trouxe boas notícias. Apesar de enfrentarmos grandes desafios sociodemo-
gráficos1  sem o nível recomendado de integração dos cuidados paliativos no sistema 
de saúde,2,3 Portugal subiu nos últimos 5 anos 7 posições no ranking mundial Quality 
of Death Index, produzido pela Economist Inteligence Unit.4,5 Estamos colocados em 
24.o lugar (Figura 1), sensivelmente a meio da tabela Europeia, com destaque para 
melhorias significativas nas orientações, legislação e estratégia nacionais, e no grau 
de envolvimento da comunidade.5 Apesar deste índice se basear maioritariamente 
em dados sistemáticos e apresentar limitações, os resultados são expressivos. 

O presente número da revista Cuidados Paliativos inclui uma série especial de arti-
gos pensada antes destes dados internacionais serem conhecidos. Mas o espírito era 
igualmente realista-otimista; queríamos partilhar com o resto do país as novidades 
e, construtivamente, os desafios que os cuidados paliativos vivem a Norte. Vendo a 
região apenas como um exemplo do que temos em Portugal. 

Editorial

Figura 1
Ranking mundial Quality of Death Index
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A série especial que vos propomos ler compreende dois artigos que reportam o pri-
meiro ano de atividade de uma iniciativa regional iniciada em 2014,6 bem como as 
barreiras e prioridades para investigação que foram identificadas no contexto dessa 
iniciativa.7 Inclui também um conjunto de resumos dos estudos apresentados nos en-
contros regionais que aconteceram durante o ano.8 Mas que iniciativa é esta? Trata-
-se do Fórum Clínico-Académico em Cuidados Paliativos da Região Norte, criado por 
uma dupla constituída por um clínico e um investigador com o objetivo de promover 
o intercâmbio e facilitar a colaboração entre investigadores e profissionais de saúde, 
com vista a desenvolver uma visão partilhada sobre o desenvolvimento dos cuidados 
paliativos na região Norte de Portugal. 

O objetivo foi largamente cumprido neste primeiro ano de vida. O Fórum uniu, 
como se lê no primeiro artigo,6 140 profissionais ligados aos Cuidados Paliativos na 
região (entre outros médicos, enfermeiros, assistentes sociais, psicólogos, fisioterapeu-
tas, farmacêuticos, nutricionistas, docentes, investigadores, mestrandos, doutorandos). 
Descobriram-se estudos inovadores e de grande relevância clínica, não só a nível 
nacional como também internacional. Por exemplo, colegas farmacêuticas do Cen-
tro Hospitalar do Porto, consultoras da equipa intra-hospitalar de Cuidados Paliativos, 
desenvolveram um substituto de saliva bem mais barato do que o que temos no mer-
cado e com resultados encorajadores no tratamento de xerostomia (boca seca), um 
problema muito frequente para pessoas com doença progressiva e avançada e que 
implica consequências físicas, psicológicas e sociais.9 Outro exemplo: uma colega 
de Medicina Geral e Familiar da Unidade de Saúde Familiar (USF) Espinho, distinguida 
com o Prémio Ferraz Gonçalves, cruzou dados de registos clínicos e entrevistas com 
prestadores de cuidados e descobriu que as condições em que os utentes da sua 
USF morrem são ainda pouco propícias à morte em casa com qualidade de vida e 
conforto, ainda que mais de um terço morra de facto em casa; sublinha-se a urgên-
cia de intervir nesta área. Estes estudos são apenas exemplos da boa investigação 
que se faz em Portugal. 

Uma leitura atenta dos resumos8 revela o seguinte: veja-se como há estudos reali-
zados por mestrandos que, apesar do tempo ser escasso e as dificuldades múltiplas, 
conseguiram completar projetos originais de investigação. Veja-se como há estudos 
de iniciativa dos serviços clínicos, apesar de todas as solicitações e da prioridade em 
ver doentes. Veja-se como são ainda poucos os programas académicos devidamen-
te apoiados e como a grande maioria dos estudos são autofinanciados; um proble-
ma grave a ser resolvido mas que não tem impedido o avanço da ciência. Por último 
mas não menos importante, veja-se a agenda de prioridades para investigação que 
clínicos e investigadores construíram juntos em grupos de discussão, e como vai mais 
além de outras apresentadas internacionalmente,11,12 antevendo a necessidade de 
saber mais sobre formas de apoio informal ao cuidador, referenciação para cuidados 
paliativos e otimização dos sistemas informáticos.7 

É com agrado que vemos assegurada a continuidade e replicação do Fórum noutras 
regiões de Portugal, apoiada pela Fundação Calouste Gulbenkian. Três médicas mestres 
em Cuidados Paliativos, ligadas por uma estratégia comum e com base na experiência 
do Norte, assumem a coordenação, juntamente com colegas clínicos e/ou académicos 
nas suas respetivas regiões, de Fóruns no Centro, Lisboa e Sul (Alentejo e Algarve). Os seus 
primeiros encontros realizaram-se entre dezembro de 2014 e abril de 2015, a divulgar 
através da Associação Portuguesa de Cuidados Paliativos. As ilhas são a próxima meta. 
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No Dia Mundial dos Cuidados Paliativos fomos relembrados que há vidas ocultas e 
doentes esquecidos. Dados os desafios futuros, a próxima Era dos Cuidados Paliativos 
terá necessariamente que alargar o foco para o sistema de cuidados, a avaliação e 
accountability dos serviços de Cuidados Paliativos, e mudanças políticas nacionais 
que promovam a prestação universal de Cuidados Paliativos de qualidade.12 Esta é a 
área (capacidade) em que Portugal é pior avaliado no Quality of Death Index, com 
uma pontuação de 2.9% e posicionado em 41o lugar.5 O Norte não é muito diferente 
das outras regiões em termos de cobertura de Cuidados Paliativos13 – sabemos que 
estamos todos bastante aquém das necessidades e que a procura vai aumentar.1 
Neste contexto, é ainda mais importante que clínicos e investigadores se sentem à 
mesma mesa e unam forças no que cada um faz de melhor. Só com evidência de 
práticas clínicas de excelência é que uma boa intenção se traduz em ação efetiva. l
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Resumo
O Fórum Clínico-Académico em Cuidados Paliativos foi criado em 2014 no Norte de 
Portugal como uma iniciativa regional para promover a colaboração entre clínicos 
e investigadores em investigação. Este artigo descreve sumariamente a génese e o 
desenvolvimento do Fórum no seu primeiro ano. Apresenta os objetivos, o formato e 
conteúdo dos encontros, o prémio regional que foi criado e os resultados da avaliação 
desta iniciativa. 

Abstract
The Clinical Academic Palliative Care Forum was established in 2014 in the North of Por-
tugal as a regional initiative to promote a collaborative approach to research between 
clinicians and researchers. This paper outlines the beginnings and the development of the 
Forum in its first year. It presents the objectives, the format and content of the meetings, the 
regional award that has been created, and the results of the evaluation of this initiative. 

Resumen
El Foro Clínico-Académico en Cuidados Paliativos fue fundado en 2014 en el Norte de 
Portugal como una iniciativa regional para promover una investigación más colabora-
tiva entre clínicos e investigadores. Este artículo resume los comienzos del Foro y el sub-
siguiente desarrollo durante su primer año. Además presenta los objetivos, el formato y  
el contenido de las reuniones, el premio regional que fue creado, y los resultados de la 
evaluación de la iniciativa.

Avanços no Norte: Retrospetiva do primeiro 
ano de atividade do Fórum Regional Clíni-
co – Académico em Cuidados Paliativos  
Bruno Fonseca
Mestre em Cuidados Paliativos e Enfermeiro da Equipa de Cuidados Paliativos da Unidade Local de Saúde 
de Matosinhos

Maja de Brito
Licenciada em Psicologia, Investigadora do King’s College London, Cicely Saunders Institute e Colaboradora 
do Instituto de Saúde Pública da Universidade do Porto

Bárbara Gomes
Doutorada em Cuidados Paliativos, Investigadora do King’s College London, Cicely Saunders Institute e Con-
vidada do Instituto de Saúde Pública da Universidade do Porto

Artigo especial
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Introdução 
A região Norte de Portugal tem uma longa 
tradição na área dos cuidados paliativos 
(CP). No Instituto Português de Oncologia 
do Porto surgiu um dos primeiros serviços 
de CP do país há mais de 20 anos e algum 
tempo depois foi fundada a Associação 
Nacional de Cuidados Paliativos, atual-
mente Associação Portuguesa de Cui-
dados Paliativos (APCP). Principalmente 
ao longo da última década tem havido 
um enorme desenvolvimento ao nível clí-
nico, com a formação de novas equipas, 
quer intra-hospitalares, quer comunitárias, 
e ao nível académico com o surgimento 
de cursos de pós-graduação e mestra-
do. Esta atividade reflete-se na apresen-
tação de trabalhos de investigação em 
congressos nacionais e internacionais e 
na publicação de artigos em revistas de 
referência.1-8  

A região Norte é geograficamente di-
versa, e à semelhança do resto do país, é 
no litoral que há maior concentração de 
recursos. Neste caso, um maior número de 
equipas de CP e de instituições académi-
cas. O advento da Rede Nacional de Cui-
dados Continuados Integrados e o apoio 
da Fundação Calouste Gulbenkian (FCG) 
à implementação de algumas equipas 
comunitárias de CP permitiram uma maior 
diversificação no desenvolvimento e ofer-
ta de CP no interior do país. 

Como em outras áreas, e em particular 
na área da saúde, nem sempre a prática 
clínica e a academia trabalham proxima-
mente, apesar de partilharem o mesmo 
corpo de conhecimento. A intensa ativi-
dade clínica e falta de conhecimento e 
recursos para investigar não permite um 
maior investimento na investigação por 
parte dos clínicos. Por outro lado, os inves-
tigadores conhecem bem a evidência e 
tem os recursos para investigar, mas por 
vezes não tem a proximidade necessária 
da realidade e das pessoas que traba-
lham na área que investigam. Este apa-

rente desfasamento impede uma maior 
partilha de conhecimento.

Neste contexto, a ideia de criar um 
Fórum onde clínicos e investigadores 
se pudessem encontrar, discutir assun-
tos de interesse comum e estabelecer 
parcerias pareceu-nos interessante e 
criou a expectativa de trazer contribu-
tos importantes para os CP na região. 
Este artigo descreve resumidamente 
a atividade desenvolvida ao longo do 
primeiro ano de vida do Fórum Clínico-
-Académico em Cuidados Paliativos da 
Região Norte.

Objetivos  
A iniciativa da criação do Fórum foi do 
Projeto DINAMO (DINAMizar a formação 
avançada e investigação para Otimizar 
os cuidados paliativos em Portugal), e 
através deste projeto o Fórum conta com 
o apoio da FCG. O Fórum tem também 
o apoio institucional da Administração 
Regional de Saúde do Norte (ARSN) e da 
APCP. As três instituições têm tido presen-
ça nos encontros do Fórum com o obje-
tivo de se manterem informadas acerca 
dos desenvolvimentos na região, recentes 
e futuros. 

O Fórum foi criado com o objetivo de 
promover o intercâmbio e facilitar a co-
laboração entre investigadores e profis-
sionais de saúde, com vista a desenvolver 
uma visão partilhada sobre o desenvolvi-
mento dos CP na região Norte de Portugal.

Os objetivos específicos são:
1. Informar investigadores e profissionais 

de saúde sobre estudos em curso na 
região; 

2. Identificar questões clinicamente rele-
vantes e lacunas na evidência científi-
ca; 

3. Desenvolver projetos de colaboração 
para preencher as lacunas identifica-
das; 

4. Ajudar o desenvolvimento de estudos 
científicos em curso na região; 



10 cuidados paliativos, vol. 2, nº 2 - outubro 2015

5. Promover a implementação dos resul-
tados nas práticas clínicas e organiza-
tivas locais; 

6. Encontrar formas de financiamento 
para estudos futuros; 

7. Criar oportunidades para os investiga-
dores melhorarem o conhecimento 
sobre aspetos clínicos e para os profis-
sionais de saúde melhorarem o conhe-
cimento sobre investigação. 
Esta iniciativa tem uma matriz regional, 

o que se reflete nos membros convidados 
a participar. A saber:
1. Elementos das equipas clínicas de cui-

dados paliativos da região;
2. Investigadores e outros profissionais que 

tenham realizado recentemente (nos 
últimos dois anos) ou se preparem para 
realizar estudos científicos sobre CP na 
região;

3. Coordenadores, docentes e alunos de 
mestrado ou doutoramento em CP na 
região, atualmente: Universidade do 
Porto, Universidade Católica Portugue-
sa - Porto e Instituto Politécnico de Via-
na do Castelo. 
Ao longo do primeiro ano (2014-15), 

realizaram-se três encontros com a dura-
ção de cerca de duas horas e meia. É ob-
jetivo do Fórum diversificar os locais onde 
se realizam as reuniões de modo a faci-
litar a participação das equipas que tra-
balham nas áreas do interior. O programa 
de cada encontro é variável mas inclui 
sempre a apresentação de trabalhos de 
investigação de âmbito académico e tra-
balhos de iniciativa dos serviços clínicos.

A estrutura do programa manteve-
se idêntica, com um tema a introduzir o 
Fórum, seguido por uma 1.a parte dedica-
da à investigação em contexto académi-
co e uma 2.a parte à investigação de ini-
ciativa clínica. Na última parte do Fórum 
beneficiamos a discussão e trabalho em 
grupo, donde têm resultado dados muito 
interessantes para partilhar e guiar traba-
lhos futuros. 

Análise do 1.o ano do Fórum 
O 1.º encontro decorreu no Porto 
(25.06.2014, Faculdade de Medicina da 
Universidade do Porto) e de acordo com 
o objetivo de diversificar os locais para 
realização do Fórum, o 2.º encontro de-
correu no Centro Hospitalar de Vila Nova 
de Gaia (19.01.2015) e o mais recente na 
Unidade Local de Saúde do Nordeste em 
Macedo de Cavaleiros (23.05.2015). Ao 
longo dos três encontros, verificámos um 
número crescente de inscritos, tendo pas-
sado pelos três encontros 140 participan-
tes ligados à área dos CP da região Norte, 
desempenhando diferentes papéis em 
contexto clínico (médicos, enfermeiros, 
psicólogos, assistentes sociais, nutricionis-
tas, fisioterapeutas, etc.), contexto aca-
démico (coordenadores, investigadores, 
docentes e alunos) e institucional (gesto-
res, elementos de associações). Estiveram 
também presentes representantes da 
ARSN, FCG e APCP.  

O 1º encontro serviu para apresentar 
a iniciativa, expondo os objetivos gerais e 
específicos do Fórum e os termos de re-
ferência. Serviu também para os diversos 
intervenientes se conhecerem. Os repre-
sentantes da FCG e da ARSN saudaram 
a criação do Fórum, começando por des-
tacar os últimos desenvolvimentos em cur-
so ao nível dos CP na região Norte, para 
os quais muito tem contribuído o apoio 
da FCG na criação de conhecimento e 
aumento da capacidade de serviços de 
CP domiciliários. Salientou-se a importân-
cia e a novidade que este Fórum poderia 
trazer, destacando três virtudes presentes: 
a ligação à Universidade; a ligação à Co-
munidade e a partilha de estudos entre 
profissionais, apesar dos diferentes contex-
tos em que trabalham. 

A abordagem da “Investigação nos 
mestrados em CP”, o tema introdutório 
neste encontro inaugural, contou com a 
presença dos responsáveis dos três mes-
trados em CP em curso na região Norte. 
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Estes apresentaram os mestrados das suas 
respetivas instituições, incluindo uma rese-
nha histórica e alguns dos projetos já con-
cluídos ou em curso. 

Na discussão gerada pelas apresenta-
ções, verificou-se que é urgente uma me-
lhor comunicação interpares, de forma a 
divulgar mais facilmente os trabalhos reali-
zados mas também para otimizar recursos 
na área de investigação. Refletiu-se sobre 
a necessidade de dar continuidade aos 
esforços dos mestrandos após o término 
curricular, criando linhas de investigação 
comuns que aproveitem o conhecimento 
e motivação destes para além dos objeti-
vos curriculares.

No 2.º encontro, foram as novas orienta-
ções internacionais e nacionais em 2014-
15 a iniciar o Fórum, com destaque para 
a resolução da Organização Mundial de 
Saúde9 e a criação de uma Rede Nacio-

nal de Cuidados Paliativos.10 O Professor 
Doutor Manuel Luís Capelas, atual Presi-
dente da APCP, foi convidado para falar 
sobre este assunto e possíveis formas de 
resposta na região Norte para atender 
aos objetivos traçados, tanto a nível inter-
nacional como nacional. 

No 3º encontro, analisámos a presença 
da região Norte nos congressos nacionais1 
e europeus5,6 de CP realizados em 2013-
2015 (Figura 1).

Um dos pontos altos deste Fórum tem 
sido a possibilidade de vários profissionais 
que trabalham em CP apresentarem os 
seus trabalhos, de cariz mais académico 
ou clínico, alguns deles de grande valor 
e a beneficiarem de serem mostrados e 
discutidos entre pares. Os temas têm sido 
os mais diversos (Quadro 1), abrangendo 
questões tão diferentes como a comuni-
cação de más notícias, o desenvolvimen-

Figura 1
Investigação em CP na região Norte: 2013-2015
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to de um substituto da saliva ou um estu-

do multicêntrico sobre sintomatologia em 

CP. Para mais informação sobre cada um 

destes trabalhos apresentamos nas pági-

nas 90 a 94 os respetivos resumos.  

 Ao longo das três edições do Fórum, 

a última parte tem sido reservada para a 

dinâmica de grupo, formando-se grupos 
de trabalho que no final partilham as suas 
conclusões, servindo esta informação para 
ajudar a planear futuras edições do Fórum. 
O facto de as pessoas desempenharem di-
ferentes papéis profissionais e trabalharem 
em contextos diversos enriquece a discus-
são e a informação produzida. 

No 1º encontro discutimos as barreiras e 
as oportunidades para a investigação. No 
último encontro, em Macedo de Cavalei-
ros, discutimos a identificação de priori-
dades para estudos futuros. O método e 
resultados estão desenvolvidos em artigo 
autónomo neste número da revista. 

Prémio Ferraz Gonçalves
A descoberta de investigação de quali-
dade e inovadora que desconhecíamos 
fez-nos pensar em formas de incentivar 
não só a realização de mais investigação 
de qualidade mas também de divulgar 
melhor a sua existência e resultados. Daí 
nasceu o Prémio Ferraz Gonçalves, um 
prémio regional que honra o trabalho do 
diretor fundador do serviço de CP do Ins-
tituto Português de Oncologia do Porto e 
primeiro presidente da Associação Nacio-
nal. Com o Prémio, distinguimos um tra-
balho de investigação excecionalmente 
bom, realizado na região nos últimos cin-
co anos. 

Quadro 1
Temas e palestrantes do primeiro ano 
do Fórum

Projetos académicos

1. Projeto DINAMO: Necessidades e otimização 

dos CP domiciliários (Bárbara Gomes)

2. Prestadores de cuidados familiares de pessoas 

em fase terminal: Contributos para um modelo 

de supervisão (Maria João Teixeira)

3. Ajustamento mental ao cancro e auto-eficá-

cia do familiar do doente oncológico em      

fase terminal seguido em CP (Ana Pereira)

4. A família em luto e os cuidados paliativos 

(Diana Mota)

5. A transmissão de más notícias na pers-

petiva dos profissionais de saúde: Estudo                     

observacional-descritivo (Maria Manuel Claro)

6. Construção de uma boa morte numa estrutura 

residencial (Carla Manuela Dias Silva)

7. A referenciação da pessoa com SIDA para 

CP: Estudo exploratório (Ana Daniela Paiva 

Guerra) 

Investigação dos serviços clínicos

1. Cetamina na dor neoplásica de difícil contro-

lo: A experiência de um Serviço de Cuidados 

Paliativos (Isabel Costa)

2. Impacto do suporte transfusional na melhoria 

da sintomatologia de doentes oncológicos 

com anemia (Natália Loureiro)

3. Intervenção do farmacêutico em cuidados 

paliativos na manipulação de um substituto de 

saliva (Alexandra Quintas)

Estudos multicêntricos

1. Estudo multicêntrico de prevalência de sinto-

mas em doentes de CP em Portugal (Ferraz 

Gonçalves) 

2. Estudo de validação da Integrated Palliative 

care Outcome Scale (IPOS) para a população 

portuguesa (Bárbara Antunes)

3. Preferências de doentes e familiares para cui-

dados paliativos domiciliários: Resultados de 

um estudo piloto (Maja de Brito)

Figura 2
Dr.a Helena Beça recebe o Prémio Ferraz 
Gonçalves com o Professor Doutor Ferraz 
Gonçalves
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A vencedora da primeira edição foi a 
Dr.ª Helena Beça, com o trabalho de mes-
trado em CP realizado na Universidade 
Católica Portuguesa – Porto, intitulado “A 
morte na USF Espinho em 2012: Vivências 
pessoais e Familiares” (Figura 2). Esta mé-
dica de família de Espinho realizou um 
estudo que descreve todas as mortes de 
utentes de uma Unidade de Saúde Fami-
liar que ocorreram em 2012. Triangulando 
informação dos registos clínicos com en-
trevistas a médicos e prestadores de cui-
dados, descobriu-se uma realidade preo-
cupante de fraco controlo sintomático e 
carência de apoio domiciliário. A autora 
identificou também uma série de fatores 
preditivos do local de morte que podem 
ser úteis na prática clínica quando nos 
deparamos com um doente que quer 
morrer em casa e não sabemos bem com 
que riscos e facilitadores podemos contar 
quando organizamos os cuidados.

Avaliação  
A qualidade do Fórum e o valor que tem 
para os participantes têm sido avaliados 
regularmente no final do cada encon-
tro, através do preenchimento anónimo 
de fichas de avaliação. Temos observa-
do feedback positivo com expectativas 
atingidas ou excedidas, tal como ilustra 
o seguinte comentário de um dos parti-
cipantes: “As minhas expectativas eram 

ambiciosas, mas foram ultrapassadas”. A 
grande maioria concorda que os conteú-
dos têm sido úteis e apresentados de uma 
forma clara e compreensível. A avaliação 
também confirmou que devemos conti-
nuar com a estrutura atual. 

A Figura 3 mostra que o agendamento 
e a duração dos encontros foram os pon-
tos mais problemáticos. Foi sentido por 15 
pessoas que seria necessário melhorar 
este aspeto porque a carga de traba-
lho clínico raramente permite atividades 
“extracurriculares” dentro do horário la-
boral. Este feedback levou-nos a melho-
rar alguns aspetos organizacionais. Assim, 
seguindo a sugestão dos participantes, 
passámos as reuniões de dias úteis para 
os sábados, o que resultou numa maior 
afluência. Observámos também um am-
biente mais descontraído.

Conclusão
Para a nossa região, o Fórum Clínico-A-
cadémico de CP provou ser uma forma 
eficiente de divulgação e integração de 
informação sobre a investigação realiza-
da localmente, sentando à mesma mesa 
profissionais de saúde e investigadores. 
A interação, apresentações e discussões 
geradas são um ponto de partida para 
colaborações futuras. Acreditamos que 
a iniciativa aproxima a ciência e a práti-
ca clínica de uma nova forma, informal e 

Figura 3
Avaliação do Fórum no primeiro ano (n=86)
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leve, que pode ajudar a que a nossa in-

vestigação reflita e se traduza na prática 

clínica e que a nossa prática clínica seja 

cada vez mais baseada na evidência, 

para benefício dos doentes e famílias que 

cuidamos. 
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Resumo
Objetivo: No âmbito de uma nova iniciativa regional em cuidados paliativos (CP) 
que reúne clínicos e investigadores, pretendemos identificar as principais barreiras 
sentidas à realização de investigação na região e as prioridades para estudos futuros. 
Métodos: Nos primeiros encontros do Fórum Clínico-Académico em CP da Região 
Norte de Portugal realizámos atividades em pequenos grupos (6-10 participantes) 
onde clínicos e investigadores identificaram em conjunto barreiras e prioridades. As 
prioridades foram discutidas em seis grupos temáticos: família e cuidadores; profissio-
nais de saúde, formação e programas educacionais; CP na comunidade; CP hospi-
talares e controlo de sintomas; CP e doenças não-oncológicas; espiritualidade. Os 
moderadores dos grupos sumarizaram os pontos focais das discussões. 
Resultados: Os participantes destacaram barreiras à investigação a três níveis: 1) bar-
reiras sistémicas e organizacionais, 2) falta de sensibilização para a importância da 
investigação, 3) escassez de perícia, recursos e capacidades. Construiu-se uma agen-
da diversificada de prioridades para investigação futura, que inclui a exploração das 
necessidades dos cuidadores e a avaliação de aspetos macro, relacionados com o 
sistema de saúde e a comunidade.
Conclusões: Em comparação com a literatura internacional, as necessidades senti-
das no Norte de Portugal revelam três novas prioridades para investigação em CP: 
formas de apoio informal ao cuidador, referenciação para CP e otimização dos siste-
mas informáticos. Os resultados das discussões em grupo e a agenda partilhada de 
prioridades são um ponto de partida para colaborações futuras. 

Barreiras e prioridades para a investigação 
em cuidados paliativos: A perspetiva de clí-
nicos e investigadores no Norte de Portugal 
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Abstract 
Objective: Within a new regional initiative in palliative care (PC) that brings together 
clinicians and researchers we aimed to identify the main barriers to conducting re-
search in the region, and priorities for future studies.   
Methods: In the first meetings of the Clinical Academic PC Forum of the North Region 
in Portugal, clinicians and researchers participated in small group discussions (6-10 
participants) to discuss barriers and priorities. The priorities were discussed in six the-
matic groups: family and caregivers; healthcare professionals, training and education 
programmes; PC in the community; PC in hospitals and the control of symptoms; PC 
in non-cancer conditions; spirituality. Group moderators summarised the main points 
of the discussion. 
Results: The participants identified barriers at three levels: (1) systemic and organisa-
tional barriers; (2) lack of awareness of the importance of research; and (3) lack of ex-
pertise, resources, and skills. The agenda of priorities for future research was diversified, 
including the exploration of caregivers’ needs and the evaluation of macro aspects, 
related to the health system and the community.
Conclusions: Compared with international literature, the research needs felt in the 
North of Portugal reveal three new priorities for research in PC: ways of informal su-
pport to family caregivers, the referral to palliative care, and optimisation of infor-
mation and technology systems. The results of the group discussions and the shared 
research agenda are a starting point for future collaborations.

Resumen 
Objetivo: En el ámbito de una nueva iniciativa regional en cuidados paliativos (CP) 
que reúne clínicos e investigadores, se pretende identificar los principales obstáculos 
percibidos en la investigación en la región, y también establecer las prioridades para 
estudios futuros. 
Métodos: Durante las primeras reuniones del Foro Clínico-Académico en CP de la 
Región Norte de Portugal, se realizaron actividades en pequeños grupos (6-10 parti-
cipantes) donde clínicos e investigadores identificaron conjuntamente obstáculos y 
prioridades. Las prioridades fueron discutidas en seis grupos temáticos: familia y cui-
dadores; profesionales de salud, formación de programas educacionales; CP en la 
comunidad; CP hospitalarios y control de síntomas; CP y enfermedades no oncológi-
cas; espiritualidad. Los moderadores de los grupos resumieron los puntos clave de las 
discusiones. 
Resultados: Los participantes identificaron obstáculos en la investigación en tres ni-
veles: (1) obstáculos sistémicos y organizacionales; (2) falta de conciencia sobre la 
importancia de la investigación; (3) escasez de pericia, recursos y capacidades. Se 
confeccionó una agenda de prioridades para guiar la investigación futura, incluyen-
do la exploración de las necesidades de los cuidadores y la evaluación de aspectos 
macro, relacionados con el sistema de salud y la comunidad.
Conclusiones: En comparación con la literatura internacional, las necesidades per-
cibidas en el Norte revelaron tres nuevas prioridades en la investigación de CP: 
formas de apoyo informal al cuidador, delegación a cuidados paliativos, y optimi-
zación de los sistemas informáticos. Los resultados de las discusiones grupales y la 
agenda compartida de prioridades constituyen un punto de partida para colabo-
raciones futuras. 
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Introdução
Os cuidados paliativos (CP) tem sido maio-
ritariamente desenvolvidos durante a sua 
história fora das instituições académicas 
e com foco principal no desenvolvimento 
dos serviços.1 Ultimamente foi reconhe-
cido que uma abordagem colaborativa 
entre a investigação e a clínica é essen-
cial para promover o desenvolvimento 
dos CP.2-4 Uma das recomendações re-
sultantes destes documentos estratégi-
cos é a necessidade de iniciativas locais. 
Consequentemente, têm surgindo apelos 
para criar estratégias de investigação que 
integrem os profissionais de saúde locais 
e definam prioridades apropriadas para 
cada região.3,5  

Em Portugal, e deste modo também 
no Norte, foram desenvolvidas várias ini-
ciativas para formalizar uma estrutura de 
investigação, através da criação de pro-
gramas de Mestrado ou do recém-forma-
do Observatório Português dos Cuidados 
Paliativos. A investigação no Norte de 
Portugal é recente (o primeiro programa 
de Mestrado no Norte foi criado em 2009, 
na Faculdade da Medicina no Porto), mas 
já algo expressiva e com um bom ponto 
de partida para tornar-se reconhecida. 
Ao pesquisar os repositórios das universi-
dades, catálogos de bibliotecas, resumos 
das conferências, e PubMed encontrá-
mos 11 artigos, mais de 100 dissertações 
de mestrado e 70 apresentações em con-
ferências nos últimos três anos.6 

Não obstante, a área de CP conti-
nua pouco investigada e com escassa 
participação regional em projetos de 
investigação colaborativos. Este facto 
prende-se não só com o desenvolvimen-
to nacional de CP mas também com os 
grandes desafios que existem na con-
ceção de estudos em CP. Estes desafios 
incluem questões éticas (relacionadas 
sobretudo com a vulnerabilidade da po-
pulação e a sobrecarga experienciada 
por doentes e familiares), obstáculos à 

colaboração entre especialidades ou 
instituições (relacionadas sobretudo com 
diferenças ao nível da administração, 
linguagem e cultura organizacional), es-
pecificidades e questões metodológicas 
relacionadas com a realização de estu-
dos em CP (por exemplo, dificuldades na 
identificação, recrutamento e retenção 
de participantes devidas à incapacida-
de física e/ou mental e morte, vieses, difi-
culdades na avaliação de resultados ou 
outcomes).4,7-9 

Um dos objetivos do Fórum apresen-
tado nesta série especial de artigos é 
promover o intercâmbio entre os clíni-
cos e investigadores na região do Norte 
de Portugal.6 Uma das formas de realizar 
este intento é identificar as questões cli-
nicamente relevantes na região e tentar 
responder às mesmas, na perspetiva de 
melhorar a qualidade dos cuidados e a 
organização dos serviços.  

O objetivo deste artigo é apresentar as 
barreiras e prioridades sentidas e com-
partilhadas pelos clínicos e investigado-
res que participaram nos encontros do 
Fórum Clínico-Académico em Cuidados 
Paliativos da Região Norte de Portugal. 

Métodos
O programa de cada encontro do Fórum 
inclui uma parte interativa onde se discute 
em pequenos grupos (de 6 a 10 partici-
pantes) aspetos-chave para o desenvolvi-
mento de investigação em CP na região. 
Nos encontros do primeiro ano do Fórum 
(140 participantes), abordaram-se as prin-
cipais barreiras, oportunidades e priorida-
des. Pretendemos, assim, gerar um maior 
conhecimento sobre os obstáculos sen-
tidos para então identificar formas de os 
ultrapassar e construir uma agenda parti-
lhada de prioridades para guiar desenvol-
vimentos futuros. O cariz das discussões foi 
sempre interdisciplinar, cruzando a pers-
petiva de profissionais de saúde (médicos, 
enfermeiros, assistentes sociais, psicólogos, 
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farmacêuticos, fisioterapeutas e nutricio-
nistas entre outros), docentes, investigado-
res, mestrandos e doutorandos em cuida-
dos paliativos.  

A identificação de prioridades para es-
tudos futuros decorreu através do traba-
lho de seis grupos que partilharam ideias 
sobre os seguintes temas: família e cuida-
dores; profissionais de saúde, formação e 
programas educacionais; CP na comuni-
dade; CP hospitalares e controlo de sin-
tomas; CP e doenças não-oncológicas; 
espiritualidade. Estes temas foram esco-
lhidos com base num recente inquérito 
pan-europeu sobre prioridades para cui-
dados em fim de vida.7 Os moderadores 
dos grupos conduziram a discussão até 
identificar três a cinco prioridades para 
investigação futura, a fim de responder a 
questões clínicas do dia-o-dia e/ou a la-
cunas no conhecimento científico, espe-

cialmente importantes para melhorar os 
CP na região. Os moderadores registaram 
os pontos focais das discussões e as con-
clusões foram depois partilhadas com to-
dos os participantes no encontro.     

Resultados e discussão 
Com base nos sumários dos moderado-
res dos grupos, identificámos três níveis 
de barreiras à realização de investigação 
em cuidados paliativos na região Norte: 
1) barreiras sistémicas e organizacionais; 
2) falta de sensibilização para a importân-
cia da investigação; 3) escassez de perí-
cia, recursos e capacidades (Figura 1). O 
obstáculo com maior expressão parece 
ser a falta de reconhecimento do papel e 
valor que os projetos de investigação po-
dem ter. Esta carência de sensibilização 
é sentida como transversal aos contextos 
académico e clínico. 

Figura 1
Barreiras à investigação em Cuidados Paliativos na região Norte de Portugal
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As prioridades identificadas (Quadro 1) 
apontam para a necessidade de investi-
gação no sentido de otimizar os cuidados 
na comunidade (disponibilidade de re-

cursos, eficácia, sensibilização da socie-
dade, rede de apoio informal) e resolver 
as dificuldades sentidas na organização 
dos serviços (coordenação e continui-

Quadro 1
Prioridades para investigação em Cuidados Paliativos na região Norte de Portugal

Família e cuidadores

• Perfil psicossocial com as necessidades específicas dos cuidadores 

• Exploração do conceito de medo (desde sentimentos de inadequação até sentir-se sobrecarregado) 

• Cuidar de cuidadores: o papel dos profissionais de saúde e dos voluntários

• O cuidador e o ambiente social: percepções sociais, atitudes e crenças que facilitam ou inibem o uso 

de recursos disponíveis

• O papel das redes informais no apoio ao cuidador

Profissionais de saúde, formação e programas educacionais

• A importância da integração permanente do fisioterapeuta numa equipa de CP

• Ações de formação em CP destinadas à sociedade em geral (conhecer os direitos) 

• Ações de formação em CP destinadas aos profissionais de saúde (cursos de curta duração ou disci-

plinas de CP em vez de horas individuais sobre CP ou tópicos relacionados com CP dentro de outros 

conteúdos curriculares)  

• Atualizar o estudo anterior sobre a atividade das equipas em CP17 para que se descreva a situação 

atual em relação ao perfil dos profissionais de saúde e ao nível da formação, e para que se identi-

fiquem necessidades de formação específicas 

CP na comunidade

• Coordenação de cuidados entre os diferentes níveis do sistema de saúde 

• Acesso a fármacos e meios técnicos que permitam a prestação de CP na comunidade

• Custo-efetividade dos CP domiciliários 

• Avaliar o que os doentes e os cuidadores em CP domiciliários valorizam 

CP hospitalares e controlo de sintomas

• Nutrição e hidratação: dificuldades dos doentes e dos cuidadores em aceitar a diminuição da ali-

mentação em fim de vida 

• O papel da Medicina Física e de Reabilitação em CP 

• A referenciação dos doentes para CP: aspetos comunicacionais e organizacionais

• Informatização dos registos clínicos: problemas decorrentes por não serem uniformes entre serviços

CP e doenças não-oncológicas 

• Trajetórias das doenças não-oncológicas e critérios de referenciação 

• Estratégias de comunicação adaptadas às trajetórias das doenças

• Avaliação e auditoria de ferramentas para identificação dos doentes com necessidades de CP por 

doença: são usados os instrumentos certos?

• Formação específica sobre o controlo de sintomas (p.e. doenças renais e hepáticas) 

• Reorganização dos serviços para prestar cuidados aos doentes não-oncológicos 

Espiritualidade   

• Exploração da opinião dos profissionais de saúde sobre a espiritualidade 

• Avaliação de necessidades de apoio espiritual com um item 

• Associação entre a espiritualidade e controlo sintomático

• Conceito e linguagem de assistência espiritual como necessidade de formação dos profissionais       

de saúde

• Grupos de reflexão de profissionais de saúde sobre a espiritualidade
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dade de cuidados). São também vistos 
como prementes estudos para definir o 
perfil dos cuidadores formais e informais 
(em termos de formação, necessidades e 
características básicas), e para olhar para 
os processos já estabelecidos noutros paí-
ses, mas à luz do contexto português (pa-
pel dos profissionais na equipa, nutrição/
hidratação em fim-de-vida). 

As barreiras e prioridades identificadas 
refletem, muito provavelmente, a forma 
como os CP estão organizados na região. 
Por exemplo, o Norte tem 7 equipas de 
CP na comunidade e mais de 3.6 milhões 
habitantes,10,11 o que poderá determinar 
a importância dada à necessidade de 
estudos sobre questões relacionadas com 
a prestação dos cuidados em contexto 
comunitário. No entanto, muitos aspetos 
são de inegável importância nacional; 
por exemplo, as dificuldades sentidas na 
referenciação dos doentes para CP, na in-
formatização dos registos e na coordena-
ção dos cuidados foram já referenciadas 
em congressos nacionais.12-14 

Colocando estes resultados no contex-
to internacional, as barreiras e prioridades 
correspondem às identificadas em revi-
sões da literatura10 e inquéritos/workshops 
nacionais e internacionais.5,7,9,15,16 O que é 
novo em comparação com os dados in-
ternacionais anteriores é: 

• A importância de investigar a rede 
de apoio informal ao cuidador e as in-
fluências sociais que determinam o papel 
e as atividades que o cuidador assume; 

• As dificuldades com a referencia-
ção. Além de ser um problema nacio-
nal, os serviços do Norte confrontam-se 
com doentes que se encontram a de-
zenas e até centenas de quilómetros da 
sua área de residência, o que dificulta o 
acompanhamento da família ao doen-
te e o acompanhamento à família por 
parte da equipa de CP;

• Os problemas experienciados com 
os sistemas informáticos de registo de 

atividade (administrativa e clínica), o 
que demostra que são necessários estu-
dos para perceber a utilidade dos atuais 
sistemas e infraestrutura técnica e identi-
ficar formas de os otimizar.

Conclusão
O Fórum não só aproximou um grupo 
multidisciplinar de clínicos e investigado-
res como também gerou uma agenda 
de prioridades partilhada sobre a qual 
é agora necessário atuar. Esta agenda 
apresenta-se como um plano estratégi-
co e ponto de partida para formação 
e colaborações clínico-académicas fu-
turas, de forma a respondermos às ques-
tões identificadas. Para tal, será necessá-
rio transformar as barreiras e prioridades 
identificadas em reais oportunidades, 
não perdendo de vista o objetivo último 
de melhorar a experiência e qualidade 
de vida dos doentes e dos seus familiares.

Destacamos a importância e qualidade 
da investigação encontrada e apresenta-
da no âmbito do Fórum, mas também a 
sua insuficiência face à procura e carga 
que a região enfrenta em termos de ne-
cessidades paliativas. É urgente uma mobi-
lização de recursos para gerar mais evidên-
cia e para traduzir os novos conhecimentos 
na prática clínica de forma a beneficiar o 
doente e a sua família. Só com excelência 
científica e relevância clínica, pode a inves-
tigação ajudar a melhorar os CP. 
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Resumo
Face à doença crónica a dor e o sofrimento são dois conceitos, que não sendo sinóni-
mos, se entrelaçam dificultando o diagnóstico e a valorização do sofrimento enquanto 
alvo prioritário de ação, quando a dor física está presente. Objetivo: analisar a diferen-
ça entre os conceitos de dor e sofrimento, bem como as implicações para a prática de 
Enfermagem. Método: artigo argumentativo com recurso a fontes de informação (revi-
são integrativa da literatura e experiência clínica). Resultados: através da ilustração dos 
exemplos apresentados, os enfermeiros terão mais facilidade em distinguir os conceitos 
de dor e sofrimento, permitindo o rastreio e diagnóstico deste último. O sofrimento é 
uma experiência pessoal, individual e subjetiva destacando-se dos dez instrumentos 
referenciados muito utilizados em Cuidados Paliativos, dois instrumentos de avaliação 
do sofrimento com propriedades psicométricas mais consistentes e conceptualmente 
mais coerentes, o PRISM e o SISC. Conclusões: a literatura aponta para o alívio do so-
frimento da pessoa como pedra basilar do cuidar em Enfermagem. Na avaliação do 
sofrimento o grande desafio reside na insuficiente informação de dados relativos às 
propriedades psicométricas da maioria dos instrumentos, no sentido de avaliarem a 
experiência intima, multidimensional e subjetiva do sofrimento. Dos estudos analisados 
parece ser importante incluir nos currículos dos estudantes de Enfermagem disciplinas 
que abordem esta temática, bem como a prática simulada em contexto académico.

Abstract
When dealing with illness and chronic disease, pain and suffering are still two concepts, 
not being synonyms which are interwoven, making diagnosis and the appreciation of 
the suffering difficult when physical pain is present. Aim: to analyze the differences be-
tween the concepts of pain and suffering as well as the implications for nursing practi-
ce. Method: This is a discursive paper using sources of information (integrative literature 
review and clinical experience). Results: through the illustration of the examples, nurses 
will find it easier to distinguish between the concepts of pain and suffering, allowing 
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Introdução
As doenças crónicas representam, atual-
mente, um dos maiores problemas de 
saúde pública e constituem as primeiras 
causas de absentismo, incapacidade e 
morte prematura.1 A transição da pes-
soa para uma nova condição de saúde, 
ou seja, a transição da pessoa para a 
adaptação à doença crónica2 afeta-a 
tão profundamente, que as implicações 
físicas, sociais e emocionais a que se en-
contra sujeita constituem uma fonte de 
sofrimento.

No percurso da doença, o elo aos 
serviços de saúde torna-se imperativo, 

quer pelas inúmeras horas dedicadas 

aos tratamentos, quer pelas consultas, 

ou ainda pelos cuidados prestados 

em contexto domiciliário. É aqui que a 

pessoa e a família se encontram com 

o enfermeiro. É na cronicidade da his-

tória da doença que o enfermeiro se 

depara com os vários sinais de dor e 

sofrimento destas pessoas, mas... como 

perceber estas diferenças para melhor 

poder intervir? É dor ou sofrimento? A 

administração da medicação anal-

gésica é só para a dor? E para o so-

frimento? A medicação analgésica ali-

via? Consideramos, que consciencializar 

screening and diagnosis of the latter. Suffering is a personal, individual and subjective 
experience, highlighting the ten referenced instruments widely used in palliative care. 
Two pain assessment tools stands out with psychometric properties more consistent and 
conceptually more consistent, PRISM and the SISC. Conclusions: The literature points to 
the relief of the suffering of the person as the core of nursing care. In the assessment of 
suffering the greatest challenge lies in insufficient information of data with psychometric 
properties of most instruments in order to assess the private, subjective and multidimen-
sional experience of suffering. Of the studies analyzed it seems to be important to inclu-
de in the curricula of students subjects that address the theme, as well as the simulated 
practice in an academic context.

Resumen
Cuando se trata de una enfermedad crónica, el dolor y el sufrimiento son dos concep-
tos que no siendo sinónimos, se entrelazan haciendo difícil el diagnóstico y la aprecia-
ción del sufrimiento mientras una meta prioritaria de la acción, cuando el dolor físico 
está presente. Objetivo: Analizar la diferencia entre los conceptos de dolor y sufrimiento, 
así como las implicaciones para la práctica de enfermería. Método: Artículo argumen-
tativo utilizando fuentes de información (revisión integradora de la literatura y la expe-
riencia clínica). Resultados: a través de la ilustración de los ejemplos, las enfermeras les 
resultará más fácil distinguir entre los conceptos de dolor y sufrimiento, lo que permite 
la detección y el diagnóstico de este último. El sufrimiento es una experiencia personal, 
individual y subjetiva destacando de los diez instrumentos referenciados ampliamen-
te utilizados en los cuidados paliativos, dos instrumentos de evaluación del sufriendo 
con propiedades psicométricas más consistentes y conceptualmente más coherentes, 
el PRISM y el SISC. Conclusiones: la literatura señala al alivio de la persona que sufre 
como la piedra angular de la atención de enfermería. En la evaluación de sufrimiento 
el gran desafío radica en la escasez de datos de información sobre las propiedades 
psicométricas de la mayoría de los instrumentos con el fin de evaluar la experiencia 
íntima, multidimensional y subjetiva del sufrimiento. De los estudios analizados parece 
ser importante incluir en los planes de estudio de los estudiantes de enfermería temas 
que abordan esta cuestión, así como la práctica simulada en un contexto académico.
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a diferença entre dor e sofrimento é fun-
damental para os enfermeiros, na orien-
tação do seu julgamento clínico para a 
tomada de decisão, o que iremos discutir 
em seguida.

Objetivos
Este artigo tem como objetivos analisar 
a diferença entre os conceitos de dor e 
sofrimento, bem como as implicações 
para a prática de Enfermagem.

Método 
Este é um artigo argumentativo. Três fontes 
de dados contribuíram para este artigo 
no sentido de se compreender a diferen-
ça entre os conceitos de dor e sofrimento, 
a natureza do sofrimento e o contributo 
do diagnóstico do sofrimento para a prá-
tica de Enfermagem. A primeira fonte de 
dados refere-se às descrições do concei-
to de dor e sofrimento a partir da litera-
tura. Os estudos analisados com base em 
pesquisas na área de Medicina e Enfer-
magem foram analisados pelas autoras, 
contribuindo essencialmente o trabalho 
de Doutoramento em Enfermagem de 
uma das autoras na área de investigação 
sobre o sofrimento em pessoas com doen-
ça crónica.

A segunda fonte de dados que com-
põe este trabalho são os dados narrativos 
derivados de entrevistas a pessoas com 
doença crónica, ou observações escritas 
pela autora principal durante o processo 
de colheita de dados para o seu trabalho 
de Doutoramento. Os dados das narrati-
vas foram interpretados a partir dos méto-
dos de análise de conteúdo.

A terceira fonte de informação para 
este trabalho foi a experiência pessoal e 
profissional das suas autoras, têm experiên-
cia profissional em unidades de cuidados 
intensivos e serviços de oncologia, dão au-
las nos cursos de Formação Pós-graduada 
em Enfermagem de Cuidados Paliativos e 
têm como área privilegiada de investiga-
ção o luto, a dor e o sofrimento.

As autoras consideram que para se 
compreender a natureza e profundida-
de do sofrimento é imprescindível realizar 
pesquisa académica, síntese da literatura, 
refletir sobre as experiências clínicas e ob-
servações vividas por aqueles que sofrem.

Dor vs Sofrimento
Com muita frequência os conceitos dor 
e sofrimento são utilizados como se o 
seu significado se justapusesse, no en-
tanto, são constructos distintos, embora 
se encontrem muitas vezes entrelaçados 
onticamente. A dor é descrita frequente-
mente como uma experiência sensorial 
e emocional desagradável normalmen-
te associada a uma lesão, isto é, possui 
alterações fisiologicamente detetáveis.3 
Dame Lady Cecily Saunders, fundadora 
dos Hospice em Inglaterra, parte deste 
pressuposto e afirma que a componen-
te física da dor se pode modificar sob a 
influência de diversos fatores tais como 
fatores emocionais, sociais e espirituais 
dando uma visão multidimensional da 
dor, ao introduzir o conceito de dor total. 

Decorrente desta perspetiva, a dor, 
que deriva de uma lesão orgânica irá 
desencadear outros tipos de ‘dor’ (so-
cial, espiritual, emocional, etc., para a 
autora) na pessoa. Na classificação de 
Saunders, toda a forma de ‘dor’ tem ori-
gem fisiológica, pelo menos nos doentes, 
mesmo aquela ‘dor’ que hoje se consi-
dera sofrimento, como veremos adiante. 
Neste sentido, para a autora, aliviando-
se a dor, com toda a certeza se irá aliviar 
o sofrimento. 

Questão: os enfermeiros prestam cui-
dados segundo esta perspetiva de dor 
e sofrimento? 

Se assim for, o juízo clínico dos enfer-
meiros poderá centrar-se na dor como 
5º sinal vital, prioritário, o qual avaliam, 
diagnosticam (a partir do autorrelato 
da pessoa) suportado por instrumentos 
de medida (ex. escalas), administrando 
para o controle da dor, usualmente, a 
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analgesia mais adequada para cada 
situação. Sempre que a pessoa, após a 
administração da medicação analgési-
ca, refere maior conforto, diminuição da 
intensidade da dor, mencionando por 
vezes sonolência (o que implica o re-
pouso por algumas horas), os enfermei-
ros consideram que também aliviaram 
o seu sofrimento. Esta noção, reforçada 
pelo pensamento de que o sofrimento 
se alia à dor, faz com que os enfermeiros 
se centrem nos sintomas físicos da pes-
soa como se fossem a sua única fonte 
de angústia e aflição. No entanto, para 
a pessoa, o sofrimento pode continuar 
presente4 como ilustra o exemplo 1.

Exemplo 1
Sr. Oliver, de 65 anos, internado numa Uni-
dade de Cuidados Paliativos, acolheu 
junto do seu leito, uma enfermeira inves-
tigadora, cujo consentimento informado 
lhe foi dado, para a recolha de dados a 
um questionário intitulado ‘Sofrimento e 
Fé em Pessoas com Doença Crónica’. 

Após a recolha dos dados referentes à 
situação sociodemográfica do Sr. Oliver, 
a enfermeira começou a explicar os ele-
mentos do questionário sobre o sofrimen-
to, tendo sido imediatamente interrompi-
da pelo Sr. Oliver deste modo:

O. – Sra. Enfermeira a mim não me dói 
nada neste momento. Já tive muitas do-
res… (pausa) …muitas, mas agora com a 
medicação deixei de ter dores (explican-
do com um ar muito sereno e um peque-
no sorriso no rosto).

E. – Sr. Oliver este questionário não é so-
bre as suas dores, ou seja, as dores do seu 
corpo. Este questionário tem a ver com o 
sofrimento que a doença, que o Sr. tem, 
lhe provoca, quer tenha dores ou não.

O. – ai não?! (aguardou com um ar in-
quisitivo e expectante).

E. – Não. As perguntas que lhe irei fazer 
de seguida estão de acordo com aquilo 
que o aflige mais neste momento, aquilo 

de que tem mais receio, mais angústia, 
maior tristeza.

A expressão facial do Sr. Oliver modifi-
cou-se completamente, ficou pálido com 
os olhos muito abertos e de seguida, as 
lágrimas começaram a formar-se. Com os 
olhos enevoados pelas lágrimas e os lá-
bios ligeiramente crispados, disse:

O. – Neste momento estou muito triste 
por estar longe da minha mulher… (enxu-
gando as lágrimas) …da minha casa, das 
minhas coisinhas.

Fazendo um silêncio de quem com-
preendia esta situação e olhando para 
o Sr. Oliver diretamente a enfermeira per-
guntou:

E. – Já falou disto com alguém? Já disse 
a algum profissional… algum enfermeiro? 
E com a sua esposa?

O. – Não Sra. Enfermeira. Não há nada a 
fazer… o que podem fazer por mim? É isto 
que me mata, não é a doença…sabê-la 
lá (a esposa), sozinha… e eu… (chorava 
ainda mais)… aqui sozinho!

A enfermeira aguardou que o Sr. Oliver 
lhe relatasse a sua angústia, entre o cho-
ro e por vezes o pranto. Quando o Sr. Oli-
ver se sentiu mais calmo, (ele) pediu para 
avançarem no questionário. Durante o 
preenchimento do questionário, em de-
terminadas perguntas, o Sr. Oliver parava, 
refletia, por vezes chorava e justificava-se 
ao partilhar a sua história de vida. No final, 
perante a pergunta da enfermeira se o 
questionário tinha sido difícil de responder 
(devido ao comportamento do Sr. Oliver), 
o Sr. Oliver respondeu: Nada. Foi até muito 
bom falar. Sinto-me mais leve. 

A enfermeira agradeceu, despediu-se e 
relatou à equipa de Enfermagem o acon-
tecimento e o sofrimento em que o Sr. Oli-
ver referia encontrar-se.  

Neste exemplo (1), verifica-se que 
embora a dor esteja controlada e apa-
rentemente o Sr. Oliver se encontre con-
fortável - pela forma serena como se ex-
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Quadro 1
 Conceito de sofrimento: Perspetivas

Autores Ano Conceito sofrimento

Krikorian et al.6 2014

Experiência multidimensional e dinâmica de stress severo que ocorre 

perante eventos de ameaça à integridade da pessoa no seu todo, 

e sendo os processos regulatórios que normalmente levariam à adap-

tação insuficientes, conduz à exaustão.

Barton-Burke et al.7 2008

Perspetiva multicultural – Budismo: quatro nobres verdades: o sofri-

mento é uma parte importante da vida; o sofrimento é causado pelo 

desejo egoísta; o sofrimento pode ter um fim; o fim do sofrimento 

trará a verdadeira felicidade. Judaismo: tradicionalmente no Torá e 

Talmud o sofrimento deriva do pecado. O sofrimento também tem 

sido atribuído a Deus. Islamismo: o sofrimento deriva da imperfeição 

da vida humana. Os seres humanos estão na terra para que Deus 

possa testar a sua fé. Os eventuais testes assumem grande parte das 

vezes a forma de calamidade e desgraça. Cristianismo: a cruz é o 

centro da mensagem cristã. A cruz é o símbolo de morte, tortura e 

sofrimento. A experiência do sofrimento, que é destrutiva para uns, 

pode ser reveladora ou mesmo redentora para outros. Deus revela-se 

no sofrimento humano e o Amor triunfa sobre o mal transformando-se 

em salvação e cura.  

Ferrell e Coyle8 2008

Na maioria dos casos, está associado a perda (perda de controle 

cria insegurança), é uma experiência intensamente pessoal, acom-

panhada por uma gama de emoções intensas incluindo tristeza, an-

gústia, medo, abandono, desespero, e inumeráveis outras emoções. 

Muitas vezes envolve a pergunta “porquê?”. Pode ser acompanhado 

por angústia espiritual. Não é sinónimo de dor, mas está intimamente 

associado com ela. Dor que persiste sem significado torna-se sofri-

mento. Ocorre quando um indivíduo se sente sem voz (incapacidade 

de verbalizar o seu sofrimento).

[CIPE], 

versão 29
2006

Emoção negativa com as seguintes caraterísticas: sentimentos pro-

longados de grande pena associados a martírio e à necessidade de 

tolerar condições devastadoras, isto é, sintomas físicos crónicos como 

a dor, desconforto ou lesão, stress psicológico crónico, má reputação 

ou injustiça.

Wright10 2005

Angústia, dor ou aflição física, emocional e espiritual. As experiências 

de sofrimento podem incluir uma doença grave que altera a vida e 

as relações de uma pessoa, uma exclusão forçada do quotidiano, o 

esforço para aguentar, querer amar e ser amada, dor crónica e agu-

da e conflito, angústia e obstrução de amor nas relações.

Cassell5 2004

Estado de aflição severa, provocado por uma ameaça atual, ou per-

cebido como iminente, à integridade ou à continuidade da existên-

cia da pessoa como um todo.

Travelbee11 2004

É um sentimento de desprazer que vai do simples desconforto mental, 

físico ou espiritual - transitórios - à extrema angústia, às fases para 

além da angústia, nomeadamente, a fase maligna de ‘não cuidado’ 

desesperante e a fase terminal de indiferença apática.

Reed12 2003

Como uma síndrome com alguma duração, único ao indivíduo, que 

envolve uma ameaça implacável e percetível a um, ou mais, valores 

humanos essenciais, criando, inicialmente, certas crenças agoirentas 

e uma quantidade de sentimentos relacionados com elas.
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pressa e o sorriso que apresenta durante 
a descrição que faz da ausência de dor 
- quando questionado sobre o que o afli-
ge, ou angústia, altera toda a sua fisio-
nomia e expressão facial, demonstran-
do, claramente, que o sofrimento ainda 
persiste. 

Para Eric Cassell (2004) a dor é apenas 
uma entre as muitas causas de sofrimen-
to, e pelo facto de ser a sua causa mais 
reconhecida socialmente, normalmen-
te é a primeira imagem que os doen-
tes e os profissionais associam a este 
fenómeno, embora a dor e o sofrimen-
to per se não sejam sinónimos. O autor 
acrescenta que entender o sofrimento 
como um sinónimo de dor física é uma 
forma muito reducionista de perspetivar 
e compreender esse fenómeno, pois o 
sofrimento é característico da pessoa 
e não do corpo, e a pessoa tem muitos 
aspetos que devem ser considerados - 
corpo, mente, espírito, cultura, história, 
família, experiências subjetivas únicas - 
pelo que a compreensão do sofrimento 
exige uma perceção e o conhecimento 
da pessoa nas suas dimensões.

Então, como se define sofrimento? 
Que conceito é este? Na Quadro 1 po-
demos analisar diferentes perspetivas, 
de diversos autores, em relação ao con-
ceito de sofrimento.

Dos vários autores referenciados pa-
rece consensual a –tristeza-, o –medo-, a 
–angústia-, a -aflição-, a –perda-; a -dor 
crónica-, a -ameaça à integridade do 

eu-, como parte integrante do conceito 
sofrimento. Perante as definições ante-
riormente mencionadas como podemos 
diagnosticar o sofrimento? Qual o contri-
buto para a prática de Enfermagem? 

Diagnosticando o sofrimento
O alívio do sofrimento é crucial na Enfer-
magem, em especial na prestação de 
cuidados aos que estão em fim de vida. 
O sofrimento não pode ser cuidado ou 
aliviado, a menos que seja reconhecido 
e diagnosticado.16 

A origem do sofrimento parece estar 
relacionada com um sintoma ou pro-
cesso (físico ou de outra natureza) que 
representa uma ameaça para a inte-
gridade da pessoa.5 O significado a ela 
atribuído é de natureza pessoal e indi-
vidual,16 podendo os enfermeiros lidar 
com dois doentes que apresentam os 
mesmos sintomas de uma doença cróni-
ca, e no entanto o seu sofrimento ser di-
ferente. O que pode ser a causa de so-
frimento para uma pessoa pode não ser 
para outra, vejamos os exemplos 2 e 3.

Exemplo 2
Sandra, 28 anos, início de carreira como 
pianista, diagnosticada com Esclerose 
Múltipla há cerca de 3 anos. Desde os 
5 anos que se esforça para alcançar o 
virtuosismo e ser uma pianista famosa. 
Aquando o diagnóstico da doença que 
se emociona com facilidade e se revol-
ta partilhando, através da sua narrativa, 

Callahan13 2002
Experiência de impotência com a perspetiva de dor não aliviada, 

situação de doença que leva a interpretar a vida vazia de sentido.

Pessini14

2007

Pode ser definido, no caso de doença, como um sentimento de 

angústia, vulnerabilidade, perda de controlo e ameaça à integridade 

do eu.

Morse e Johnson15 1991

Inclui a experiência de dor crónica e aguda, o esforço de suportar 

(enduring), a alienação da exclusão forçada da vida diária, o cho-

que da institucionalização e a incerteza de aceleração de ramifi-

cações da doença. Inclui o desespero, falta de força, o desejo de ir 

para casa e de se sentir amado, alguma coisa que magoa e o fim 

de relações.
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a angústia de sentir incapacidade em 
tocar piano durante as 7 horas diárias a 
que estava habituada (tendo de parar 
por vezes 3 a 4 dias devido aos surtos da 
doença). Manifesta desespero, medo de 
não conseguir realizar este sonho devido 
a ser uma doença crónica, com surtos, 
a qual poderá progredir rapidamente. 
As questões principais de Sandra eram 
‘porquê eu? Tanto que eu trabalhei… 
para nada? O que eu vou fazer? Nunca 
fiz mais nada senão tocar piano!’. 

O sofrimento de Sandra varia na sua 
intensidade, duração e atinge a sua in-
tegridade enquanto pessoa pela amea-
ça àquilo a que Sandra perspetiva para 
a sua realização pessoal.

Exemplo 3
Luísa, 37 anos, gestora, casada, com 
duas filhas, diagnosticada com Esclerose 
Múltipla há cerca de 14 anos. Segundo 
refere a sua vida é ‘tão normal’ como a 
de qualquer outra pessoa sem esclerose. 
Quando questionada sobre o sofrimen-
to e o impacto que a doença tem nela 
desde os 23 anos de idade, ficou pensa-
tiva, medindo as palavras e referiu que 
só ficou contente por saber o que tinha 
e poder mostrar às pessoas que quan-
do fica cansada e tem de repousar, tem 
uma causa, ou seja, ‘não é porque sou 
preguiçosa’ (justificando o absentismo 
no local de trabalho aquando dos sur-
tos). Refere fazer as suas consultas de 
follow-up, vai ‘tomando a medicação e 
tudo bem!’ (Luísa). O sofrimento de Luísa 
é de natureza social, lidando com a sua 
intensidade e duração de forma contex-
tualizada.

Em ambos os exemplos (2,3) o sofri-
mento relacionado com a sintomatolo-
gia da doença (por ex. dor física, fadiga, 
tremores) não foi referenciado. Segundo 
Sandra e Luísa, a medicação atenua es-
ses sintomas, no entanto o impacto que 

a doença (Esclerose Múltipla) tem sobre 
elas causa-lhes sofrimento.

Na formalização de um diagnóstico 
relativo ao sofrimento temos que to-
mar como ponto de partida a entrevis-
ta com a pessoa e questioná-la direta-
mente se está a sofrer e porquê,16 senão 
corremos o risco, tal como no exemplo 1, 
no qual o Sr. Oliver não tinha verbalizado 
com nenhum profissional o seu sofrimen-
to, apesar de a dor (sintoma físico) estar 
controlada.

 Cassell (1999) afirma que a intensida-
de e a duração do sofrimento varia de 
pessoa para pessoa, e sugere algumas 
perguntas que o profissional deve dirigir 
à pessoa no rastreio do sofrimento: “Está 
a sofrer?”, “Eu sei que tem dor, mas exis-
tem outras coisas que são ainda piores 
do que apenas a dor?”, “Está assusta-
do(a) com tudo isto?”, “Tem medo do 
quê, exatamente?” “O que o(a) preocu-
pa (tem receio) que possa vir a aconte-
cer consigo?”, “Qual é a pior coisa acer-
ca de tudo isto?”(p. 532). Após a pessoa 
ser questionada é necessário aguardar, 
dar tempo para que possa responder.15 

Se o diagnóstico se confirmar, poderá 
posteriormente intervir-se no sentido de 
aliviar o sofrimento da pessoa.

A avaliação do sofrimento
Em 2002 a Organização Mundial de Saú-
de (OMS) redefiniu o conceito de Cuida-
dos Paliativos, sendo o alívio do sofrimen-
to considerado primordial. Desde então, 
há um crescente corpo de pesquisa e 
novos instrumentos de avaliação que 
foram desenvolvidos ao longo da última 
década a fim de se conseguir rastrear e 
diagnosticar o sofrimento. 

Krikorian et al. (2013) num artigo inti-
tulado Suffering Assessment: A Review of 
Available Instruments for Use in Palliative 
Care cujo objetivo foi identificar e des-
crever os instrumentos existentes desen-
volvidos para avaliar o sofrimento em 
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cuidados paliativos, bem como comen-
tar sobre as suas propriedades psicomé-
tricas, referem que de acordo com os re-
sultados dessa revisão, cerca de 10 (dez) 
instrumentos para avaliar o sofrimento 
estão disponíveis, tanto para fins clínicos 
como de investigação, nomeadamente:
• Initial Assessment of Suffering (IAS);17

• Perception of time;18

• Single-item Numeric Rating;19

• Pictorial Representation of Illness and 
Self Measure (PRISM);20

• Structured Interview for Symptoms and 
Concerns in Palliative Care (SISC);21

• Mini-Suffering State Examination (MSSE);22

• Suffering Assessment Tool (SAT);23

• SOS-V;24

• Suffering scale;25

• The Suffering Scales.26

Segundo Krikorian et al. (2013) dos dez 
instrumentos analisados na sua revisão, 
os dois que apresentam as proprieda-
des psicométricas mais consistentes são 
o PRISM e o SISC, para além de serem os 
instrumentos conceptualmente mais coe-
rentes. Ambos permitem uma abordagem 
não-diretiva, proporcionam uma medida 
quantitativa e podem ser utilizados por 
doentes com dificuldade na comunica-
ção oral e escrita. Para além destes dois 
instrumentos, os autores consideram que 
o grande desafio na avaliação do sofri-
mento reside na insuficiente informação 
de dados relativos às propriedades psico-
métricas da maioria dos instrumentos, no 
sentido de avaliarem a experiência priva-
da e subjetiva do sofrimento.

Atendendo à natureza do sofrimento das 
pessoas com doença crónica (grave) e seus 
familiares, quais as metas de Enfermagem 
em resposta a essas necessidades?

Implicações 
Na prática clínica. O sofrimento é inten-
samente pessoal, profundo, sem idade 
(velhos e novos são acometidos por 

experiências de sofrimento), acompa-
nhado por uma série de emoções inten-
sas das quais se destacam a tristeza, 
a angústia, o medo, o abandono e o 
desespero. O sofrimento frequentemen-
te vem associado à grande questão: 
“porquê?”,  aguardando a pessoa por 
uma explicação plausível sobre o mo-
tivo pelo qual ocorreu e de que forma 
pode ser suportado. O sofrimento pode 
significar experienciar, passar por, ou 
tolerar, a angústia, tristeza, perda e/ou 
modificações não desejadas ou não 
previstas e o confronto com a própria 
mortalidade. “O sofrimento humano é 
um enigma intocável. O sofrimento é 
inevitável, logo há um imperativo de 
aprender a lidar com ele”.28

Pela natureza da relação de cuida-
dos, pelo tempo de contacto direto 
com a pessoa e família, os enfermeiros 
desenvolvem a proximidade necessária 
para ouvir as narrativas dos que sofrem 
e serem suas testemunhas. A capaci-
dade de testemunharem as histórias de 
sofrimento nas famílias é um privilégio 
próprio da Enfermagem, tornando-se 
essencial para a prática dos cuidados.10 
Identificando o sofrimento nas suas di-
versas dimensões (ex: física, emocional, 
social, espiritual, entre outras), o enfer-
meiro consegue formular diagnósticos 
e tomar decisões mais ajustadas no que 
concerne à sua intervenção. 

O alívio do sofrimento passa obriga-
toriamente pela relação que se estabe-
lece entre quem cuida (o enfermeiro) e 
a pessoa que sofre, sendo essa relação 
fundamental para que o sofrimento se 
torne suportável e consciente, podendo 
desta forma ser aliviado.29 Para o alívio 
do sofrimento são fundamentais a escu-
ta ativa, a companhia, o afeto, o apoio, 
o conforto, o silêncio e a esperança. En-
contrar as razões para o sofrimento é 
uma intervenção importante.29 Isto impli-
ca treino de competências em diversas 
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áreas como a comunicação, inteligên-
cia emocional, inteligência social, ges-
tão de conflitos, entre outras.

Relativamente ao sofrimento espiri-
tual, os enfermeiros podem-se tornar 
mais sensíveis a questões da Fé, associa-
da à religião, componente importante 
na visão holística da pessoa. 
Na educação. A ausência de uma disci-
plina que foque a importância da filoso-
fia dos cuidados paliativos, bem como a 
prestação dos cuidados em fim-de-vida 
nos currículos dos enfermeiros, tem sido 
demonstrada em diversos estudos, sen-
do urgente a sua inclusão nos progra-
mas de formação desde o seu início.

Uma intensa formação pessoal torna-
se imprescindível na formação do en-
fermeiro, onde a criação de um maior 
número de situações de ensino simula-
do e prático são fundamentais, o que 
irá proporcionar ao aluno momentos de 
partilha, experiência de sentimentos e 
adquirir o suporte necessário para que 
possa consciencializar os seus medos, 
angustias e elaborar internamente o 
processo de coping.29

Na gestão. A compreensão detalhada e 
aprofundada da forma como se desen-
volve o processo de acompanhamento 
de Enfermagem do doente em final de 
vida poderá permitir a sistematização 
das ações/intervenções de Enferma-
gem nesta situação específica, facilitan-
do o planeamento de cuidados e a ges-
tão dos recursos humanos nos serviços.29 

O trabalho em equipa deve ser mais 
coeso e dinâmico de forma a proporcio-
nar um suporte efetivo e a partilha em 
grupo, pelo profissional, irá fazê-lo sentir-
se apoiado, podendo ultrapassar mais 
facilmente as suas dificuldades e o seu 
próprio sofrimento tornando-se progres-
sivamente um profissional mais responsi-
vo, de forma a satisfazer as necessida-
des daqueles que sofrem.
Na investigação. Este tema pode fun-

cionar como propulsor para estudos 
que identifiquem fatores preditores do 
sofrimento nas pessoas; desenvolver 
programas de intervenção no alívio do 
sofrimento e treino de competências 
através da simulação, por exemplo para 
abordagens de aspetos do domínio 
mais intrapsíquico, áreas em que os en-
fermeiros se sentem menos à vontade 
em abordar, e avaliar o impacto que es-
ses programas têm na vida das pessoas 
e famílias que sofrem.

Conclusões
A literatura aponta para o alívio do so-
frimento da pessoa como pedra basilar 
do cuidar em Enfermagem. A confusão 
gerada entre o conceito de dor e sofri-
mento pode levar a que os enfermeiros 
se centrem num modelo biomédico, di-
rigido ao alívio dos sintomas e cura da 
doença, e deste modo, referenciando a 
pessoa melhoria e sensação de bem-es-
tar após o controlo da dor, leva a que 
os enfermeiros possam perspetivar que 
controlaram e aliviaram também o so-
frimento nessa pessoa (ver exemplo 1). 
Segundo Cassell (2004) esta seria uma 
forma muito reducionista de perspetivar 
o sofrimento, ao associá-lo à dor física. O 
sofrimento é muito mais amplo, sendo a 
dor um fator que pode contribuir para o 
agravamento do sofrimento.

O sofrimento advém da experiência 
pessoal, é individual, subjetivo e está asso-
ciado a situações que ameaçam a inte-
gridade da pessoa podendo estar relacio-
nado com um sintoma ou processo (físico 
ou de outra natureza), acompanhado 
por uma série de emoções intensas das 
quais se destacam a tristeza, a angústia, o 
medo, o abandono e o desespero, sendo 
vivido por cada pessoa de diferente for-
ma, ainda que tenham a mesma sintoma-
tologia (ver exemplo 2 e 3).

A entrevista com perguntas objetivas 
e dirigidas ao fenómeno do sofrimento 
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irá ajudar os enfermeiros a realizarem 
com segurança o diagnóstico corres-
pondente. Alguns instrumentos de ava-
liação do sofrimento têm sido desenvol-
vidos na última década destacando-se 
o PRISM (2002) e o SISC (2004) com pro-
priedades psicométricas mais consisten-
tes e conceptualmente mais coerentes.

Por último, a ausência de disciplinas 
que fomentem a simulação e prática 
clínica em situações de pessoas e famí-
lias que sofrem (como os cuidados em 
fim-de-vida) na maioria dos cursos de 
formação básica dos enfermeiros, bem 
como a ausência de disciplinas rela-
cionadas com o desenvolvimento pes-
soal do aluno, podem vir a prejudicar 
o enfermeiro enquanto profissional, por 
não ter desenvolvido as competências 
necessárias de forma a ser mais capaz 
de responder, de forma global, às neces-
sidades daqueles que sofrem e ao seu 
próprio sofrimento.  l
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Resumo 
Objetivos: Analisar a opinião dos doentes paliativos, familiares e/ou cuidadores informais 
e profissionais acerca do condicionamento da qualidade de vida como resultado de 
alterações da comunicação e da deglutição. 
Metodologia: Estudo de tipo exploratório, observacional transversal, sendo a amostra 
constituída por 38 doentes, 26 familiares e/ou cuidadores informais e 31 profissionais que 
desempenham funções nos Cuidados Paliativos em Portugal. A recolha de dados foi 
realizada num Hospital central e numa Unidade Local de Saúde, por meio de três ques-
tionários com respostas abertas e fechadas, distintos e construídos de raiz. 
Resultados: Para 100% dos profissionais, 65,3% dos familiares e/ou cuidadores informais 
e 60,5% dos doentes inquiridos a qualidade de vida fica afetada por alterações da 
comunicação. A maioria das respostas dos profissionais recai na opção “sim, completa-
mente” (67,7%); dos familiares e/ou cuidadores informais nas hipóteses “sim, um pouco” 
(26,9%) e “sim, muito” (26,9%); e a dos doentes varia entre “sim, um pouco” (26,3%), “sim, 
completamente” (18,4%) e “sim, muito” (15,8%). Quanto à deglutição, os profissionais 
continuam a ser os inquiridos que mais consideram que as dificuldades de deglutição 
afetam a qualidade de vida dos doentes em Cuidados Paliativos (100%), seguidos 
dos familiares e/ou cuidadores informais (76,9%) e dos doentes (63,2%). A maioria das 
respostas dos profissionais recai na opção “sim, completamente” (64,5%); dos familiares 
e/ou cuidadores informais na hipótese “ sim, um pouco” (34,6%); e a dos doentes varia 
entre “sim, um pouco” (26,4%), “sim, muito” e “sim, completamente” (18,4% em ambos os 
itens).
Conclusões: A qualidade de vida é influenciada por alterações da comunicação e 
da deglutição, na visão dos três grupos amostrais inquiridos. A deglutição de alimen-
tos é encarada como a mais influenciadora da vida do doente e do seu quotidiano. 
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Abstract 
Objectives: To analyze the opinion of palliative patients, family members and / or infor-
mal and professional caregivers regarding the conditioning of the quality of life in detri-
ment of communication and swallowing disorders.
Methodology: The study is exploratory, observational and transversal being the sample com-
posed by 38 patients, 26 family members and / or informal caregivers and 31 professionals 
who perfom functions in Palliative Care in Portugal. Data collection was carried out at a cen-
tral school and a hospital and Local Health Unit, through three different questionnaires with 
open and closed answers and built from scratch.
Results: 100% of professionals, 65.3% of families and/or informal caregivers and 60.5% of pa-
tients surveyed believe that the quality of life is greatly affected by changes in the communi-
cation. Most of professionals answers are “yes, completely” (67.7%); regarding family and / or 
informal caregivers “yes, a litle bit” (26.9%) and “yes, a lot” (26.9%); and patients “no, anything” 
(39.5%). As far as swallowing is concerned, professionals keep being the most respondents 
who consider that the swallowing difficulties affect the quality of life of patients in Palliative 
Care (100%), followed by family and / or informal caregivers (76.9%) and patients (63.2%). 
Most of professionals answers are “yes, completely” (64.5%); regarding family and / or infor-
mal caregivers “yes, a lit bit” (34.6%); and patients “no, anything” (36.8%).
Conclusions: The quality of life is influenced to the detriment of communication and 
swallowing abnormalities, in the point of view of the three sample groups previously re-
ferred. Swallowing food is clearly considered the most influential as far as the patient’s 
life and their daily lives are concerned.

Resumen 
Objetivos: Analizar la opinión de los pacientes, los miembros de la familia y/o cuidado-
res informales y profesionales acerca de la  limitación en la calidad de vida a expensas 
de la comunicación y trastornos de la deglución.
Metodología: El estudio es exploratorio observacional y transversal, con una muestra de 
38 pacientes, 26 miembros de la familia y/o cuidadores informales y 31 profesionales en 
Cuidados Paliativos en Portugal. La recolección de datos se llevó a cabo en un Hospital 
Central Universitario y en una Unidad Local de Salud, a través de tres cuestionarios dife-
rentes, con respuestas abiertas y cerradas y construido desde cero.
Resultados: 100% de los profesionales, el 65,3% de las familias y/o cuidadores informales 
y el 60,5% de los pacientes encuestados cree que la calidad de vida se ve afectada 
por los cambios en la comunicación. La mayoría de los profesionales de las respuestas 
se encuentra en el “sí, por completo” (67,7%); de familia y/o cuidadores informales en 
los casos “sí, un poco” (26,9%) y “sí, muy” (26,9%); y los pacientes en “no, nada” (39,5%). En 
cuanto a la deglución, los profesionales siguen siendo las mayoría de los encuestados 
consideran que las dificultades para tragar afectan la calidad de vida de los pacientes 
en cuidados paliativos (100%), seguido de la familia y / o cuidadores informales (76,9%) 
y pacientes (63,2%). La mayoría de los profesionales de las respuestas se encuentra en 
el “sí, por completo” (64,5%); de familia y/o cuidadores informales en el evento “sí, un 
poco” (34,6%); y los pacientes en “no, nada” (36,8%).
Conclusiones: La calidad de vida se ve influenciada en detrimento de la comunica-
ción y la deglución anomalías, en vista de los tres grupos de muestras estudiadas. La 
ingestión de alimentos es considerado como el más influyente de la vida del paciente 
y de su vida cotidiana.
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Introdução
Uma quantidade crescente de estu-
dos tem evidenciado que a reabili-
tação vai ao encontro de muitas das 
necessidades dos doentes em Cuida-
dos Paliativos.1,2 Embora a reabilitação 
em Cuidados Paliativos não elimine os 
danos causados pelas doenças pode 
atenuá-los. Além disso, parece unir os 
doentes e as suas famílias em torno 
de objetivos comuns e atuar contra o 
declínio funcional, de maneira a que 
este não seja vivenciado de forma 
solitária e isolada.1 Existem cada vez 
mais evidências de que a reabilitação 
melhora o estado funcional, a qualida-
de de vida e sintomas como a dor e a 
ansiedade nesta população.1 Possuir 
um nível de conhecimento adequado 
sobre a reabilitação é essencial para 
a provisão de Cuidados Paliativos de 
maior qualidade.1,3 

O declínio funcional pode causar 
maior preocupação para estes doen-
tes do que a morte iminente, para 
além de poderem surgir desejos de 
apressar a morte, do suicídio assistido 
ou da eutanásia.4 O declínio funcional 
é uma condição inerente à evolução 
da maioria das doenças que amea-
çam a continuidade da vida e que 
têm subjacentes profundas alterações 
físicas e emocionais. As condições em 
que este declínio se revela são hete-
rogéneas e diferem de acordo com 
a patologia, os tratamentos utilizados, 
as comorbilidades, a condição so-
cial e familiar de cada doente. Este 
declive, com consequente perda de 
autonomia, pode levar a depressão, 
sobrecarga do cuidador, aumento 
da utilização dos recursos do sistema 
de saúde e necessidade de institucio-
nalização do doente.2,4,5 A perda de 
autonomia ao longo da evolução da 
doença afeta diferentes aspetos da 
vida, sendo considerada uma das prin-

cipais fontes de sofrimento dos doentes 
em Cuidados Paliativos.1 A avaliação do 
estado funcional desempenha um papel 
único na assistência de doentes em Cui-
dados Paliativos, uma vez que mede a ca-
pacidade da pessoa de executar tarefas 
importantes para a conservação da sua 
independência. É utilizada para avaliar o 
impacto da doença sobre a qualidade 
de vida do doente e para obter informa-
ções úteis em relação ao prognóstico.4 

A reabilitação pode ser preventiva, re-
paradora, de suporte e paliativa.6 Muitos 
doentes expressam o desejo de perma-
necer fisicamente independentes até ao 
final das suas vidas. Executar as tarefas 
da vida diária e, em especial, manter a 
mobilidade, são áreas passíveis de inter-
venção e em que, normalmente, se ob-
têm ganhos significativos na qualidade 
de vida desta população.2 Para além 
disso, a reabilitação pode reduzir a so-
brecarga sobre os familiares e/ou cuida-
dores, elevando o nível de satisfação e 
de funcionalidade, assim como, diminuir 
a dor e a ansiedade.2

Apesar das vantagens, o papel da rea-
bilitação em Cuidados Paliativos não tem 
sido proeminente devido a vários fatores, 
tais como a falta de coordenação entre 
os profissionais, a escassez de programas 
e serviços de reabilitação nas unidades 
de Cuidados Paliativos e o número redu-
zido de artigos científicos que fundamen-
tem e demonstrem a melhoria do estado 
funcional e da qualidade de vida, após 
as intervenções de reabilitação.5,7

Assim, a reabilitação nos Cuidados Pa-
liativos não deve ser introduzida de forma 
isolada e somente na fase final da doen-
ça, mas deve fazer parte dos cuidados ao 
longo da trajetória da doença.2,4,5 É erra-
do esperar que a incapacidade funcional 
se torne crítica para iniciar a reabilitação, 
sendo que as intervenções necessitam de 
ser implantadas de forma proativa.4 Deste 
modo, os doentes em fim-de-vida deve-
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riam ter acesso a serviços de reabilitação, 
sendo encorajados a permanecer ativos 
o máximo de tempo possível.2 Porém, ape-
sar dos benefícios, poucos são os profissio-
nais de reabilitação que trabalham em 
serviços especializados de Cuidados Pa-
liativos em Portugal e, muitas vezes, quan-
do existe um destes profissionais, trabalha 
como um colaborador ocasional.1,6,8 

De facto, poucos são os Terapeutas da 
Fala que integram uma equipa de Cuida-
dos Paliativos em Portugal6 e escassos são 
os artigos que evidenciam o seu papel 
neste contexto,9 com exceção para a in-
tervenção em casos de Esclerose Lateral 
Amiotrófica.10 Em contrapartida, os que 
existem comprovam a eficácia e impor-
tância da integração deste profissional 
na equipa de Cuidados Paliativos.9,10 Aliás, 
tem-se constatado que quando o Tera-
peuta da Fala faz parte de um serviço de 
Cuidados Paliativos e é realizado um pro-
grama de educação, o número de enca-
minhamentos para o Terapeuta da Fala 
aumenta.11,12

Muitos dos sintomas apresentados pelos 
doentes acompanhados nos Cuidados 
Paliativos culminam em disfagia, odinofa-
gia, desidratação e perturbações da co-
municação.9 Cabe ao Terapeuta da Fala 
contribuir para a maximização da deglu-
tição, adaptá-la ou preservar o prazer da 
alimentação por via oral, tal como, auxi-
liar o doente a restabelecer ou adequar 
a comunicação, aumentando a sua in-
tegração social e familiar.9,11 O Terapeuta 
da Fala deve desenvolver estratégias de 
comunicação que permitam facilitar a to-
mada de decisões por parte dos doentes, 
auxiliando no âmbito da proximidade so-
cial e assistindo no cumprimento dos ob-
jetivos de fim de vida. Deverá, igualmente, 
maximizar a comunicação com a equipa 
de Cuidados Paliativos, doentes e familia-
res, no fornecimento, receção e divulga-
ção de informações relacionadas com os 
cuidados gerais do doente. Para além dis-

so, a otimização do processo de degluti-
ção, com melhoria do conforto do doente 
e aumento da sua satisfação em alimen-
tar-se, promovendo interações positivas 
entre o doente e a família, enfermeiros e 
assistentes operacionais, durante as refei-
ções, também faz parte do seu papel.9 

O Terapeuta da Fala deve planear me-
tas realistas e flexíveis para os doentes, an-
tecipando as suas necessidades e intervir 
no sentido de manter a função e, conse-
quentemente, a independência.11 Deve 
promover as potencialidades do doente, 
de forma humanizada, com respeito pelas 
suas expectativas e limites da doença.13  

Os distúrbios da comunicação e da de-
glutição causam um grande impacto na 
qualidade de vida da pessoa, independen-
temente da gravidade dos mesmos. Neste 
sentido, uma avaliação completa e uma 
intervenção adequada são cruciais, mes-
mo quando os tratamentos curativos já não 
acarretam benefícios para o doente.12 

Tendo por base dados bibliográficos 
encontrados e a pertinência de realizar 
uma investigação do género em Portu-
gal, o objetivo deste estudo é o de ana-
lisar a opinião dos doentes paliativos, 
familiares e/ou cuidadores informais e 
profissionais acerca do condicionamen-
to da qualidade de vida em detrimen-
to de alterações da comunicação e da 
deglutição. 

Métodos
A presente investigação é do tipo explo-
ratório, observacional transversal. Tendo 
em conta o predomínio das respostas fe-
chadas em relação às abertas, conside-
ra-se que este estudo apresenta um cará-
ter quantitativo. 

No que respeita ao instrumento de re-
colha de dados, a escolha recaiu num 
inquérito por questionário misto (respostas 
abertas e fechadas). Os três questioná-
rios foram construídos de raiz, pelo facto 
de não existir nenhum instrumento, deste 
âmbito, validado para a população por-
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tuguesa. Os mesmos tiveram por base 
uma profunda revisão bibliográfica que 
proporcionou um maior e melhor conhe-
cimento das áreas relacionadas e estuda-
das. As versões iniciais de cada questioná-
rio foram revistas por um painel de peritos, 
composto por profissionais das áreas da 
medicina, enfermagem, terapia da fala, 
fisioterapia, terapia ocupacional, psicolo-
gia, nutrição e assistência social. Esta eta-
pa foi crucial, permitindo averiguar a per-
tinência das questões face aos objetivos 
da investigação, corrigir e/ou modificar o 
questionário, atentar ao vocabulário téc-
nico utilizado, bem como verificar a reda-
ção e a ordem das questões.

Tendo por base um acordo prévio, dos 
dias e períodos de recolha de dados, com 
os diretores dos serviços participantes nes-
te estudo, procedeu-se à aplicação dos 
questionários. Após se ter dado a conhecer 
os objetivos do estudo, bem como o seu 
carácter anónimo e voluntário, solicitou-se, 
por fim, o consentimento dos inquiridos. Na 
página de rosto do questionário constava 
uma apresentação resumida do estudo, 
bem como os contactos dos investigado-
res e, na página final, uma folha dedicada 
ao consentimento informado. O termo de 
consentimento foi preenchido em duplica-
do e destacado do questionário, ficando 
uma parte com os inquiridos e outra na 
posse dos investigadores. Foram lidas to-
das as questões e anotadas as respostas 
no momento, a todos os doentes e fami-
liares e/ou cuidadores informais maiores 
de idade e com capacidades cognitivas 
necessárias para compreender e respon-
der às questões do questionário e da inves-
tigação. Por sua vez, foi explicado o estudo 
aos profissionais e dada a possibilidade de 
preencherem o questionário mais tarde, 
com o intuito de não causar transtornos no 
normal funcionamento da instituição. 

Após a recolha dos dados, os mesmos 
foram introduzidos numa base de dados 
informatizada e processados através do 

programa de estatística SPSS® (Statistical 
Package for the Social Sciences) – versão 
22.0. Durante o tratamento dos dados foi 
realizada uma análise estatística descri-
tiva, através do cálculo de frequências 
absolutas e percentuais, medidas de ten-
dência central e medidas de dispersão. 
Foi, igualmente, analisado o conteúdo 
das questões abertas. 

Participaram 95 indivíduos neste estudo, 
sendo a amostra constituída por 38 doen-
tes paliativos, 26 familiares e/ou cuidado-
res informais e 31 profissionais que desem-
penham funções nos Cuidados Paliativos 
em Portugal. Definiram-se como critérios 
de inclusão dos doentes: serem doentes 
paliativos; maiores de idade; possuírem 
as capacidades cognitivas necessárias 
para compreender o questionário e a in-
vestigação; e aceitarem voluntariamente 
participar no estudo. Os familiares e/ou 
cuidadores informais deveriam ser os cui-
dadores principais do doente; não serem 
remunerados pelo facto de cuidarem do 
doente; e possuírem capacidades cog-
nitivas necessárias para compreender o 
questionário e responder por escrito; e 
aceitarem voluntariamente participar no 
estudo. Os profissionais deveriam ter ex-
periência profissional de pelo menos um 
ano em Cuidados Paliativos e aceitarem 
voluntariamente participar no estudo.

A proposta de colaboração neste es-
tudo foi enviada para todas as equipas 
de Cuidados Paliativos presentes no site 
da Associação Portuguesa de Cuidados 
Paliativos. Os participantes pertencem às 
duas instituições portuguesas que aceita-
ram colaborar com os investigadores:

Instituição A - Hospital central e escolar 
que conta com uma Equipa Intra-Hospi-
talar de Suporte em Cuidados Paliativos 
e uma consulta de ventiloterapia para 
doentes neuromusculares; 

Instituição B - Unidade Local de Saúde, 
da qual fazem parte dois Hospitais e um 
Agrupamento de Centros de Saúde. O 
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estudo foi aprovado numa Unidade de 
Cuidados Paliativos de um dos hospitais e 
numa Equipa Intra-hospitalar de Suporte 
em Cuidados Paliativos de um outro.

Resultados 
Dificuldades na comunicação e qualida-
de de vida. Todos os grupos consideram 
que as dificuldades de comunicação in-
fluenciam, nem que seja, “um pouco” a 
qualidade de vida destes doentes. 

Mais especificamente, 100% dos profis-
sionais, 65,3% dos familiares e/ou cuidado-
res informais e 60,5% dos doentes inquiri-
dos referem essa ligação. A maioria das 
respostas dos profissionais recai na opção 
“sim, completamente” (67,7%); dos familia-
res e/ou cuidadores informais nas hipóte-
ses “sim, um pouco” (26,9%) e “sim, muito” 
(26,9%); e a dos doentes varia entre “sim, 
um pouco” (26,3%), “sim, completamente” 
(18,4%) e “sim, muito” (15,8%). 

Dificuldades de deglutição e qualidade 
de vida. Quanto à deglutição, as percen-
tagens obtidas são muito semelhantes às 
obtidas no item das dificuldades de co-
municação. Os profissionais continuam a 
ser os inquiridos que mais consideram que 
as dificuldades de deglutição afetam a 
qualidade de vida dos doentes em Cui-
dados Paliativos (100%), seguidos dos fa-
miliares e/ou cuidadores informais (76,9%) 
e dos doentes (63,2%). Acrescente-se que 
a maioria das respostas dos profissionais 
recai na opção “sim, completamente” 
(64,5%); dos familiares e/ou cuidadores 

informais na hipótese “ sim, um pouco” 
(34,6%); e a dos doentes varia entre “sim, 
um pouco” (26,4%), “sim, muito” e “sim, 
completamente” (18,4% em ambos os 
itens).

Discussão 
Dificuldades na comunicação e qualida-
de de vida. Os doentes inquiridos neste es-
tudo avaliam o impacto das dificuldades 
de comunicação de modo variável. Este 
facto poderá estar relacionado com os 
seus diagnósticos clínicos e com a fase da 
doença em que se encontram. Os estudos 
existentes e que relacionam a alteração 
da comunicação em Cuidados Paliativos 
centram-se bastante nas patologias de 
índole cancerígena, nomeadamente, no 
cancro de cabeça e pescoço. De facto, 
nenhum dos doentes inquiridos tinha pato-
logia deste tipo. Em contrapartida, como 
mencionado, grande parte dos doentes 
de ambulatório apresentava doenças 
neuromusculares e, essencialmente, Es-
clerose Lateral Amiotrófica, o que pode-
ria levar a que as percentagens fossem 
superiores às obtidas. Para além disso, na 
maioria das vezes, as capacidades comu-
nicativas tornam-se mais limitadas com o 
declínio da saúde,4 o que pode levar a re-
fletir acerca da fase da doença e da sua 
progressão no momento de aplicação dos 
questionários. 

A percentagem de familiares e/ou 
cuidadores informais que considera que 
as dificuldades de comunicação afe-

Figura 1
Distribuição dos doentes, familiares e/ou cuidadores informais e profissionais em função 
do condicionamento da qualidade de vida perante dificuldades de comunicação

Não, nada Sim, um pouco Sim, muito Sim, completamente

Doentes Familiares e/ou cuidadores informais Profissionais

39,5
34,6

26,3 26,9
15,8

3,2

26,9 29,0
18,4 11,5

67,7
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tam a qualidade de vida dos doentes é 
ligeiramente superior à dos doentes. Este 
dado pode estar relacionado com o fac-
to de grande parte dos inquiridos serem 
familiares e/ou cuidadores informais dos 
doentes da amostra, podendo-se inferir 
que o processo de comunicação entre 
ambos já não é tão eficaz como o que 
existia antes da doença, mas que ainda 
se mostra possível. Por sua vez, a opinião 
quanto à afeção da qualidade de vida 
é algo muito subjetivo e o significado que 
é atribuído à doença é idiossincrático.14 
Tendo em conta que o que une os indi-
víduos é a sua capacidade de interagir, 
perante um distúrbio da comunicação, 
as relações estabelecidas anteriormente 
pelo doente podem ficar severamente 
condicionadas.14,15 Desta forma, e depen-
dendo da forma como a família lida com 
a progressão rápida da doença e com as 
alterações que daí advêm, a sua opinião 
poderá ser distinta quanto à influência da 
qualidade de vida.  

Por fim, a totalidade dos profissionais 
inquiridos considera que as dificuldades 
de comunicação afetam a qualidade de 
vida do doente em Cuidados Paliativos. 
Primeiramente, estes podem deter esta 
opinião por já terem prestado cuidados a 
muitos doentes, com patologias distintas 
e com particularidades dissemelhantes 
e de terem lidado com a frustração dos 
familiares e/ou cuidadores informais pe-

rante a dificuldade de comunicar com 
o ente querido. Por outro lado, os dados 
obtidos podem refletir a sua vivência 
nos Cuidados Paliativos e na dificulda-
de de comunicação com o doente. Um 
estudo realizado no Brasil, junto de 303 
profissionais de saúde que trabalhavam 
com doentes paliativos, veio demonstrar 
que 175 (57,7%) dos profissionais não foi 
capaz de citar uma única estratégia de 
comunicação verbal e apenas 46 (15,2%) 
mencionaram cinco sinais ou estratégias 
não-verbais.15 Esta dificuldade na comu-
nicação com o doente também pode 
advir da diminuta partilha de informação 
entre elementos da equipa. O Terapeuta 
da Fala deve orientar, educar e criar estra-
tégias para proporcionar uma comunica-
ção mais eficaz entre a equipa, o doente 
e a família.16

Foi realizado um estudo sobre satisfa-
ção familiar face aos Cuidados Paliativos, 
em que constatou que a relação doente/
família com a equipa de profissionais foi 
avaliada pelas famílias como «muito boa», 
facto atribuído à formação especializada 
e, em especial, às técnicas de comunica-
ção e ao apoio emocional.18 Neste âmbi-
to, importa focar o estudo de Alexander 
et al. (2006) que pretendia, após a aplica-
ção de um programa de treino de comu-
nicação, perceber se este melhorava as 
competências de comunicação dos pro-
fissionais de saúde em Cuidados Paliativos. 

Figura 2
Distribuição dos doentes, familiares e/ou cuidadores informais e profissionais em função 
do condicionamento da qualidade de vida perante dificuldades de deglutição

Não, nada Sim, um pouco Sim, muito Sim, completamente

Doentes Familiares e/ou cuidadores informais Profissionais

36,8

23,1
26,4

34,6

18,4 15,4

35,5

18,4
26,9

64,5
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Concluiu-se que apenas os resultados re-
ferentes à discussão das preferências de 
tratamento dos doentes não melhoraram, 
sendo que todas as restantes competên-
cias relacionadas com a comunicação 
foram otimizadas.19

O Terapeuta da Fala tem um papel 
fundamental no processo de comunica-
ção entre todos os envolvidos, desenvol-
vendo estratégias de comunicação que 
permitam facilitar a tomada de decisões 
por parte dos doentes; auxiliando no 
âmbito da proximidade social; assistindo 
no cumprimento dos objetivos de fim de 
vida; maximizando a comunicação com 
a equipa de Cuidados Paliativos, doentes 
e familiares, no fornecimento, receção e 
divulgação de informações relacionadas 
com os cuidados gerais do doente.9 

Assim sendo, o Terapeuta da Fala deve 
partilhar estratégias com todos os que in-
teragem com o doente, seja através da 
(re)adaptação da linguagem oral ou no 
estabelecimento de uma comunicação 
efetiva não-verbal. Cabe ao Terapeuta 
da Fala estabelecer alternativas de co-
municação oral (tabelas de comunica-
ção, gestos ou atribuição de significado 
a determinadas manifestações corporais 
do doente), com o objetivo de comunicar 
mais eficazmente com todos os interlocu-
tores.16 Uma das opções do Terapeuta da 
Fala poderá ser a introdução da Comu-
nicação Aumentativa e Alternativa que 
pode ser indicada para as pessoas que 
apresentam uma perturbação severa de 
comunicação verbal, com um discurso 
ininteligível.13,14,17 O Terapeuta da Fala deve 
restabelecer ou adaptar a comunicação, 
auxiliando o doente na sua integração 
social e familiar. As funções de solicitar, 
questionar, explicar, compartilhar e expres-
sar estados de espírito, contribuem para 
aumentar a comunicação entre todos os 
interlocutores. Perante os distúrbios de co-
municação que podem surgir, o Terapeuta 
da Fala pode empregar algumas estraté-

gias comunicativas, de acordo com as es-
pecificidades de cada doente.13

Dificuldades de deglutição e qualidade 
de vida. No que concerne à opinião dos 
doentes inquiridos, pode-se referir que a 
percentagem dos mesmos é ligeiramente 
superior à dos que referem que a comu-
nicação afeta a sua qualidade de vida. 
A obtenção destas percentagens pode 
estar relacionada com o seu diagnóstico 
clínico e com a fase de progressão da 
doença. Embora a alteração das estrutu-
ras anatómicas que permitem comunicar 
sejam comuns às que permitem deglutir, 
cada doente é um ser único e terá que 
ser encarado como tal. Desta forma, o 
grau de perturbação da comunicação 
pode-se encontrar num patamar distinto 
do grau de afeção da deglutição, num 
determinado momento, neste caso no 
período de aplicação dos questionários. 
Para além disso, o efeito de medicamen-
tos, fadiga e fraqueza generalizada po-
dem acarretar dificuldades respiratórias, 
influenciar a mobilidade da musculatura 
da fala e alterar as capacidades de me-
mória e atenção. São muitos os doentes 
em Cuidados Paliativos que apresentam 
estas alterações e que se podem reper-
cutir em dificuldades de deglutição.15,20 

Por sua vez, e no que se refere aos fami-
liares e/ou cuidadores informais, importa 
mencionar que são, essencialmente, estes 
que acompanham e que têm conheci-
mento dos ajustes e estratégias a utilizar 
no momento das refeições do doente. 
Como referido, a maioria dos familiares e/
ou cuidadores informais inquiridos refere 
o ambulatório como o local de apoio da 
equipa de Cuidados Paliativos. Desta for-
ma, são estes os principais elementos no 
cuidado ao doente, e em caso de disfagia 
orofaríngea, com os quais os profissionais 
partilham estratégias. Este conhecimento 
poderá levar a que considerem que as di-
ficuldades de deglutição afetam, de fac-
to, a qualidade de vida dos seus familiares. 
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Quanto aos profissionais, são estes que 
assistem de perto ao processo de doença 
e que têm um papel decisivo na escolha 
da via de alimentação preferencial. Para 
além disso, decerto já contactaram com 
muitos doentes que referiram que um dos 
seus últimos desejos recaia na alimenta-
ção por via oral. 

A eficácia da reabilitação da disfagia 
depende das estratégias terapêuticas 
utilizadas, capazes de beneficiar a dinâ-
mica da deglutição. O Terapeuta da Fala 
deve propor estratégias para promover 
uma adequada nutrição e hidratação e 
prazer alimentar, eliminando os riscos de 
aspiração laringotraqueal e consequen-
tes complicações associadas.16,21 A maio-
ria dos doentes prefere alimentar-se por 
via oral, sendo a opção mais selecionada 
pelas pessoas que estão em Cuidados 
Paliativos.20 Ainda assim, a intervenção do 
Terapeuta da Fala para manter a via oral 
de alimentação deve ser precoce, o que 
muitas vezes não acontece e, portanto, os 
doentes deixam de sentir este prazer,7 o 
que consequentemente afeta a sua qua-
lidade de vida. 

Este profissional pode sugerir posturas 
de cabeça ou mudanças de posição 
para uma deglutição segura, modificar, 
sempre que necessário, a consistência 
dos alimentos e/ou realizar estimula-
ções passivas e exercícios ativos. Por sua 
vez, quando a alimentação por via oral 
deixa de ser viável, em conjunto com os 
elementos da equipa, pode expor as al-
ternativas razoáveis, explicando as van-
tagens e desvantagens de cada méto-
do.12, 21, 22 

Foi realizado na Residencial Israelita 
Albert Einstein, no Brasil, um estudo retros-
petivo, com o objetivo de estabelecer as 
condutas do Terapeuta da Fala perante 
as pessoas idosas institucionalizados em 
Cuidados Paliativos. As condutas realiza-
das por este profissional foram: estabele-
cimento do grau de auxílio e posiciona-

mento durante a alimentação, utilização 
de produtos de apoio que facilitaram a 
alimentação, adaptação da consistên-
cia dos alimentos, realização de mano-
bras para facilitar a deglutição e uso de 
espessante para os alimentos líquidos. 
Observou-se que 93% dos idosos neces-
sitaram de auxílio total durante as refei-
ções, 60% apresentaram necessidade 
de adaptar o posicionamento, 27% de 
adaptar o utensílio alimentar, 100% de 
adaptar a consistência alimentar, 67% de 
adaptar as manobras de deglutição e 
80% necessitaram de usar espessante nos 
alimentos líquidos. Os autores do estudo 
concluíram que os idosos que continua-
ram a alimentar-se por via oral, depois da 
decisão conjunta da equipa e da família, 
foram auxiliados com as condutas do Te-
rapeuta da Fala.23

Conclusões
Segundo a visão dos doentes paliativos, 
familiares e/ou cuidadores informais e pro-
fissionais inquiridos a qualidade de vida é 
influenciada em consequência de altera-
ções da comunicação e da deglutição. 
Aliás, pode-se acrescentar que a dificul-
dade na deglutição de alimentos é enca-
rada como a mais influenciadora da vida 
do doente e do seu quotidiano. 

Os objetivos do estudo foram atingi-
dos, porém seria importante contar com 
uma amostra de maiores dimensões e a 
utilização de um tipo de amostragem pro-
babilística. Deste modo, poder-se-ia inferir 
os resultados obtidos para a população 
em geral, ainda que tendo sempre em 
consideração que esta abordagem não 
é isenta de vieses. Apesar destas limita-
ções, considera-se este estudo como um 
contributo válido para a evolução dos 
Cuidados Paliativos em Portugal e para 
a valorização do papel do Terapeuta da 
Fala neste contexto. De facto, foram sensi-
bilizadas e alertadas todas as pessoas que 
participaram nesta investigação acerca 
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da importância dos Cuidados Paliativos e 
da integração deste profissional na equi-
pa de Cuidados Paliativos. Com efeito, fo-
ram vários os inquiridos que perguntaram 
sobre o porquê da escolha deste tema, 
o que demonstra a falta de informação 
e de formação base neste âmbito. A ní-
vel internacional, esta é já uma realidade 
bem mais consolidada, sendo a presença 
do Terapeuta da Fala nos Cuidados Palia-
tivos encarada como uma componente 
essencial da prática clínica e do cuidar. 

O papel da reabilitação em Cuidados 
Paliativos, e em específico o do Terapeuta 
da Fala, não tem sido proeminente. É fun-
damental apostar num maior número de 
publicações científicas e/ou outro suporte 
bibliográfico com estudos de caso e ex-
periências do Terapeuta da Fala nos Cui-
dados Paliativos em Portugal. Desta forma, 
poder-se-ia compreender de modo mais 
claro os resultados que advêm da inter-
venção deste profissional. Seria interes-
sante apostar na formação das equipas 
de Cuidados Paliativos de todo o país e 
dotá-las de maiores conhecimentos so-
bre a área da Terapia da Fala e do pa-
pel do Terapeuta da Fala. Para além disso, 
poder-se-ia apostar na estruturação de 
unidades curriculares ou, pelo menos, de 
pequenos módulos relativos ao tema, de 
modo a poderem ser abordados na for-
mação base destes profissionais, nos cur-
sos de pós-graduação que estão em efe-
tiva expansão e nas formações realizadas 
pelas instituições de saúde. Num outro pa-
tamar, seria crucial que estes técnicos de 
saúde dessem a conhecer o seu trabalho 
no seu contexto de trabalho. Acrescente-
se que os Terapeutas da Fala que fazem 
parte de outros serviços poderiam come-
çar a realizar um trabalho mais frequente 
junto destes doentes, como consultores 
de certos casos. Provavelmente com esta 
experiência de trabalho em equipa, o Te-
rapeuta da Fala começasse a ser contac-
tado mais vezes e recrutado com maior 

frequência perante alterações da comu-
nicação e da deglutição.  l
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Resumo
A comunicação está inerente ao estabelecimento de uma verdadeira relação de aju-
da, aspeto essencial no contexto dos cuidados paliativos pediátricos. Esta é uma refle-
xão de profissionais de saúde com interesse específico na área dos cuidados paliativos 
pediátricos, após a compilação de alguns estudos. Pretende-se, com este artigo, refletir 
sobre a pertinência da comunicação em cuidados paliativos pediátricos e evidenciar 
as especificidades da mesma com a criança/jovem e sua família. É através da comu-
nicação que se estabelecem e se desenvolvem as relações interpessoais que ajudam 
a compreender o modo como a criança/jovem com doença crónica complexa e fa-
mília vivem os seus problemas e manifestam as suas necessidades, anseios e angústias. 
A prestação de cuidados a uma criança/jovem com doença crónica complexa, li-
mitante ou ameaçadora da vida e sua família constitui um verdadeiro desafio para 
a equipa de saúde e, neste sentido, deve assumir-se que a comunicação é fulcral 
ao longo de todo o processo. Para que a criança/jovem e família tenham acesso a 
uma informação completa, uniforme e coerente, sem contradições e ambiguidades, é 
fundamental que todos os profissionais de saúde envolvidos nos cuidados funcionem 
como uma verdadeira equipa. Realça-se ainda a importância do desenvolvimento 
de uma cultura organizacional promotora de uma reflexão crítica sobre as práticas 
informativas, e da articulação entre os diferentes níveis de cuidados saúde, de modo a 
garantir a continuidade dos cuidados.
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Introdução
Comunicar é um dos dons fundamentais 
do Homem pelo que vale a pena refle-
tir na forma de o fazer eficazmente com 
a criança/jovem com doença crónica 
complexa e sua família, a fim de se es-
tabelecer uma verdadeira relação de 
ajuda.1 Podemos definir doença crónica 

complexa como qualquer situação mé-
dica para que seja razoável esperar uma 
duração de pelo menos 12 meses (exceto 
em caso de morte) e que atinja diferentes 
sistemas ou um órgão de forma suficien-
temente grave, requerendo cuidados pe-
diátricos especializados e provavelmen-
te algum período de internamento num 

Abstract
Communication is inherent in the establishment of a true helping relationship, an essen-
tial aspect in the context of pediatric palliative care. This is a reflection of health profes-
sionals with specific interest in the field of pediatric palliative care, after the compilation 
of some studies. The aim of this article is to reflect on the relevance of communication 
in pediatric palliative care and to highlight its specificities with the child/youth and his/
her family. It is through communication that one establishes and develops interpersonal 
relationships that help to understand how the child/youth with complex chronic disease 
and his/her family live their problems and express their needs, desires and anxieties.
The care of a child/youth with a complex, limiting or life-threatening chronic disease 
and his/her family is a real challenge for the health team and, in this sense, it must be 
assumed that communication is key throughout the process. In order for the child/youth 
and his/her family to have access to a complete, uniform and consistent information, 
without contradictions and ambiguities, it is critical that all health professionals involved 
in care work as a real team. It is emphasized also the importance of developing an 
organizational culture that promotes a critical reflection on the information practices, 
and the articulation between the different levels of health care in order to ensure the 
continuity of care.

Resumen
La comunicación es inherente al establecimiento de una verdadera relación de ayu-
da, un aspecto esencial en el contexto de los cuidados paliativos pediátricos. Esta es 
una reflexión de profesionales de la salud con interés específico en el campo de los cui-
dados paliativos pediátricos, después de la compilación de algunos estudios. El objeti-
vo de este artículo es reflexionar sobre la importancia de la comunicación en cuidados 
paliativos pediátricos y resaltar los detalles de la misma con el niño/joven y su familia. Es 
a través de la comunicación que se establecen y desarrollan las relaciones interperso-
nales que ayudan a entender cómo el niño/joven con una enfermedad crónica com-
pleja y su familia viven sus problemas y expresan sus necesidades, deseos y angustias.
Cuidar de un niño/joven con una enfermedad crónica compleja, limitativa o amena-
zadora de la vida y su familia es un verdadero reto para el equipo de salud y, en este 
sentido, hay que suponer que la comunicación es clave en todo el proceso. Para que 
el niño/joven y su familia tengan acceso a una información completa, uniforme y cohe-
rente, sin contradicciones y ambigüedades, es fundamental que todos los profesionales 
de la salud involucrados en los cuidados paliativos sean un verdadero equipo. Se des-
taca también la importancia de desarrollar una cultura organizacional que promueva 
una reflexión crítica sobre las prácticas de información, y la articulación entre los dife-
rentes niveles de atención médica a fin de asegurar la continuidad de la atención.
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centro médico terciário.2

Esta é uma reflexão de profissionais de 
saúde com interesse específico na área 
dos cuidados paliativos pediátricos, com-
pilando alguns estudos. Pretende-se com 
este artigo refletir sobre a pertinência da 
comunicação em cuidados paliativos pe-
diátricos e evidenciar as suas especifici-
dades com a criança/jovem e sua família, 
através de uma compilação de conheci-
mentos. É através da comunicação que 
se estabelecem e desenvolvem as rela-
ções interpessoais que ajudam a com-
preender o modo como a criança/jovem 
com doença crónica complexa e família 
vivem os seus problemas e manifestam as 
suas necessidades, anseios e angústias.

Efetivamente, não se pode deixar de 
comunicar e, seja pela atividade ou ina-
tividade, pela palavra ou pelo silêncio, 
tudo tem valor de mensagem.3 As mani-
festações físicas das emoções falam por 
cada pessoa: o corpo, a sua posição e os 
gestos exprimem a relação de cada um 
com o mundo. Comunica-se por palavras 
mas também com o corpo. A simples pre-
sença de uma pessoa pode ser uma for-
ma de comunicação mas a sua ausência 
inesperada será ainda uma mensagem 
com maior significado. Os momentos de 
proximidade entre o profissional de saúde 
e a criança/jovem e seus familiares cui-
dadores, facilitam o estabelecimento de 
uma relação de confiança, promovem a 
expressão de preocupações e sentimen-
tos. O acesso ao que a pessoa sente e 
pensa permitirá um melhor ajuste na res-
posta às suas emoções.

É primordial que cada profissional tra-
balhe os alicerces da relação de ajuda. 
Um conjunto de componentes, como sa-
ber ouvir, compreensão empática, apoio 
e disponibilidade, em que se dá maior 
destaque à Pessoa, aos afetos e emo-
ções, e não só ao problema e à interpre-
tação intelectual dos factos, é essencial. 
Estes elementos da relação favorecem 

a criação e a manutenção de laços, e a 
compreensão do instante presente e do 
sentido próprio dos atos. Aos profissionais 
cabe o contínuo esforço de procurar as 
formas adequadas para ir ao encontro 
das necessidades da criança/jovem e fa-
mília.

Competências básicas da comunicação 
O processo de doença de uma crian-
ça/jovem obriga à imersão num mundo 
avassalador dominado por sentimentos 
de insegurança e medo, exigindo que os 
profissionais de saúde adquiram e desen-
volvam um conjunto de competências 
consideradas essenciais no âmbito da 
comunicação em cuidados paliativos pe-
diátricos.

Dentro das competências básicas de 
comunicação, a empatia é a mais com-
plexa. Esta permite identificar as emoções 
do outro, exige uma verdadeira descen-
tração pessoal e, simultaneamente, a ma-
nutenção do espaço de segurança na 
relação. A empatia envolve a considera-
ção incondicional da pessoa que neces-
sita de ajuda, sem emitir juízos de valor e 
traduz-se em comportamentos verbais e 
não-verbais de calor humano e autenti-
cidade que refletem uma compreensão 
das suas vivências e validação das suas 
emoções.4 A empatia promove o senti-
mento de partilha com outro ser humano, 
ajuda a diminuir sentimentos negativos 
de solidão e isolamento e contribui para 
o aumento da autoestima, confiança e 
esperança, na medida em que o outro 
se sente valorizado, cuidado e aceite tal 
como é.5

A capacidade de escuta é uma outra 
competência fundamental para a eficácia 
da comunicação em cuidados paliativos 
pediátricos. A escuta não é apenas uma 
atenção passiva que é prestada ao outro, 
podendo assumir um carácter dinâmico 
mediante a utilização de estratégias como 
o questionamento e a reformulação. Esta 
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competência permite que o profissional de 
saúde alcance a compreensão dos factos 
e que a manifeste ao outro, oferecendo-lhe 
o reflexo de que compreende aquilo que 
está a ser dito, favorecendo assim o apro-
fundamento da relação.6

O feedback é um fator essencial das 
capacidades de comunicação interpes-
soal, tratando-se de um processo que 
consiste em transmitir ao outro informa-
ções acerca do seu comportamento. É 
possível afirmar os objetivos da comunica-
ção são dificilmente alcançados quando 
o feedback não é transmitido de forma 
adequada devido, principalmente, a per-
das e distorções da informação. Efetiva-
mente, é através do feedback existente 
durante a comunicação que a pessoa 
realiza ajustamentos e procede à autorre-
gulação, desenvolvendo comportamen-
tos e atitudes mais eficazes.7

Especificidades na comunicação com 
a criança/jovem e família 
Na comunicação com a criança/jovem 
devem ser consideradas algumas particu-
laridades, como sejam a sua própria ca-
pacidade de compreensão do conceito 
de doença grave e morte, a transmissão 
de más notícias, a conspiração do silên-
cio, a conferência familiar e a própria di-
mensão informativa da comunicação. 
Estas são algumas das especificidades 
deste tema que abordaremos de seguida 
e que determinam o modo de comunicar, 
não só à criança/jovem a verdade sobre 
a situação de doença grave e potencial-
mente fatal que a rodeia, como também 
aos irmãos, respeitando sempre a vonta-
de de uns e de outros.

Compreensão do conceito de morte 
para a criança/jovem
A capacidade da criança/jovem para 
a compreensão da morte depende da 
sua maturidade, de fatores pessoais, cul-
turais, do desenvolvimento emocional re-
querendo o entendimento dos princípios 

de irreversibilidade, finalidade ou não 
funcionalidade, universalidade e causali-
dade (Quadro1). Tal será importante, não 
só para a comunicação com a criança/
jovem com doença crónica complexa, 
como também para os irmãos, colegas 
de escola, etc.

Os primeiros anos de vida (até cerca 
dos três anos) são fundamentais para o 
desenvolvimento da vinculação de con-
fiança e segurança à figura significativa 
de cuidados que, normalmente, é a mãe. 
Entre os seis e os doze meses, as crian-
ças passam a fase de ansiedade que é 
ultrapassada com a presença da figura 
securizante. A ansiedade da separação 
emerge entre os dez e os dezoito meses 
sendo que, nesta etapa, a criança não 
compreende o que é a doença e a mor-
te mas sente intensamente a separação 
da mãe.9

Dos dezoito meses aos três anos, gra-
dualmente a criança vai começando a 
explorar o mundo que a rodeia e o seu 
próprio corpo, procurando a sua auto-
nomia. Esta fase é também caraterizada 
pela oposição, pela contradição com as 
normas e regras sociais, querendo que a 
sua vontade prevaleça a todo o custo. 
Este querer demonstrar vontade própria 
é basilar para a construção da sua iden-
tidade futura. Salienta-se que as crianças 
desta idade sofrem não só a perda de 
alguém que lhes é significativo pela falta 
da sua presença física, mas também o im-
pacto que esta morte provoca na reação 
emocional dos adultos que as rodeiam.10 
Assim, a incapacidade emocional dos 
adultos para lidar com a perda irá exercer 
uma influência direta no bem-estar das 
crianças podendo refletir-se através de 
alterações do sono, alimentação e com-
portamento (birras, agitação, isolamento).

Entre os três e os cinco anos, domina o 
pensamento mágico, em que a morte é 
entendida como um acontecimento tran-
sitório, reversível, como um sono do qual 
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se vai acordar. Nesta etapa do desenvol-
vimento, a doença pode ser encarada 
como um castigo.

A criança começa a preocupar-se ver-
dadeiramente com a sua morte entre os 
seis e os nove/dez anos, entendendo gra-
dualmente que não se morre só de forma 
violenta mas também por doença e ve-
lhice. Nestes primeiros anos escolares, há 
uma grande tendência para a personifi-
cação da morte - a criança faz uso de re-
presentações, a figura de um anjo, o fan-
tasma, o carro preto, etc. - e é nesta fase 
que a ideia de morte ganha contornos 
de irreversibilidade. Concretamente, entre 
os seis e os oito anos, a criança conhece 
a doença, mas ainda não a concebe 
como potencialmente fatal, confiando na 
sua própria “omnipotência” (acredita que 
não vai morrer), e também na “omnipo-
tência” dos outros (pais, médicos, Deus). 

Nesta idade, apesar de poder já entender 
que a morte é irreversível, considera-a evi-
tável. Mas, por volta dos nove/dez anos, já 
não atribui esse poder mágico a si ou aos 
outros e percebe agora que a morte é 
um facto definitivo, irreversível e inevitável. 
Nesta etapa da vida da criança, a ansie-
dade perante uma doença grave é difi-
cilmente reduzida pelo apoio e cuidados 
das pessoas significativas.9

Por volta dos treze anos surge um novo 
tipo de ansiedade de morte designado por 
angústia existencial. Neste sentido, é vital, 
para o equilíbrio psíquico, elaborar esta an-
gústia durante este período e parte da ado-
lescência, através de discussões psicológi-
cas, sociais, filosóficas, religiosas e éticas.11

Facilmente se compreende que uma 
criança com doença grave, desde cedo 
submetida aos efeitos quotidianos que 
daí advêm, poderá adquirir uma com-

Quadro 1
Componentes conceptuais da compreensão do processo de morrer 

Conceito 

de morte

Perguntas que sugerem compreensão incom-

pleta

Implicações da compreensão 

incompleta

Irreversibilidade

Quanto tempo se fica morto?

Quando é que volta o meu cão morto?

Posso fazer reaparecer alguém morto?

Quando alguém morre pode voltar a viver?

Previne a desvinculação dos laços 

pessoais, a primeira etapa do pro-

cesso de luto

Finalidade ou 

não-funcionali-

dade

Quando se está morto: 

O que se faz? Pode-se ver? Como se come? 

Como se respira? Fica-se triste?

Preocupação com o eventual sofri-

mento físico da pessoa que morreu

Universalidade

Todas as pessoas morrem? 

As crianças morrem? 

Eu também vou morrer? Quando vou morrer?

Poderá considerar a morte como um 

castigo pelas suas próprias ações ou 

pensamentos ou da pessoa morta

Pode conduzir à culpa e à vergonha

Causalidade

Porque é que se morre?

As pessoas morrem porque são más?

Porque é que o meu cão morreu?

Posso desejar a morte a alguém?

Poderá conduzir ao sentimento 

excessivo de culpa

 Adaptado de Himelstein, Hilden, Boldt & Weissman, 2004
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preensão mais madura do processo de 
doença e do processo de morrer numa 
idade mais precoce que uma criança 
saudável. A perceção da morte próxima 
requer um trabalho de luto da própria 
criança/jovem, que ocorrerá de acordo 
com as suas possibilidades evolutivas, o 
seu nível cognitivo, a relação com os seus 
pais, família e/ou pessoas significativas e 
ainda conforme tenha lidado com per-
das anteriores.11 Tal como os adultos, as 
crianças/jovens necessitam de oportuni-
dade de sentido, ou seja, que a sua vida 
seja importante para outros, pelo que a 
partilha das experiências de vida e de fim 
de vida são importantes. Assim, crianças 
pequenas que, por razões de imaturida-
de, não consigam expressar-se com cla-
reza, mesmo percebendo a gravidade da 
sua situação, podem deixar transparecer 
a angústia de forma indireta, solicitando, 
por exemplo, o “regresso a casa” ou recu-
sando-se a colaborar nos procedimentos 
anteriormente aceites, podendo até fa-
zê-lo com alguma agressividade.1,11 Outra 
manifestação poderá ser o facto de dei-
xarem de se referir a amigos, a brinque-
dos preferidos ou adotar atitudes de um 
mutismo inquebrável, fazendo como que 
um corte com o mundo que vão deixar.

A criança tem direito à verdade pos-
sível, isto é, àquela que ela é capaz de 
compreender. Sem explicações, as crian-
ças irão aperceber-se de que algo não 
está bem e poderão sentir-se culpadas 
por causar tanta preocupação aos ou-
tros, principalmente aos seus pais.11 

Transmissão de más notícias
No âmbito da prática de cuidados pa-
liativos pediátricos estão reconhecidas 
várias situações de comunicação mais 
complexa, que poderemos apelidar de 
“problemáticas”. Nelas se incluem a co-
municação do diagnóstico e prognóstico 
e a transmissão de más notícias.

Na comunicação do diagnóstico é es-

sencial individualizar e considerar alguns 
elementos ou variáveis que podem ser 
de orientação, para se ser mais explícito 
no momento de transmitir a informação à 
família. Entre estas variáveis, há que consi-
derar o equilíbrio psicológico e emocional 
da criança/jovem e família, a idade/ma-
turidade, o impacto emocional, o tipo de 
tratamento, suporte e papel social, assim 
como o efeito que determinado diagnós-
tico poderá ter no projeto de vida da fa-
mília. É um direito da criança/jovem e fa-
mília poder tomar decisões com vista ao 
seu futuro, sejam elas morais, religiosas, pa-
trimoniais ou outras, tanto para ela como 
para os seus mais chegados.12 O protoco-
lo de Buckman13 pode constituir uma fer-
ramenta útil e razoável na transmissão do 
diagnóstico.4

A comunicação de um prognóstico 
assume uma importância particular em 
Pediatria, onde em regra a relação é 
triangular: envolve o profissional de saú-
de, a criança/jovem e os pais.12 Na co-
municação do prognóstico, as respostas 
precisas devem ser evitadas, como sejam 
horas, dias, meses, etc., embora não res-
valando para evasivas enganadoras. Os 
profissionais têm limites e o da predição é 
um deles. Sugere-se a chamada “estraté-
gia dos dedos cruzados”: manifestar que 
se deseja esperar o melhor – “oxalá possa 

Quadro 2
Seis passos do protocolo SPIKES

S - setting – preparação da entrevista

P - perception – avaliar a perceção sobre a 

pessoa

I - invitation – convite para o diálogo

K - knowledge – transmissão de conhecimento/

informação

E - emotions – expressar emoções

S - strategy and summary – estabelecer estratégia 

e sumário das informações

Adaptado de Baile, Buckman, Lenzi, Glober, Beale

& Andrzej, 2000
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vir a recuperar… – mas também se tem de 
colocar a hipótese de o pior vir a aconte-
cer –…mas nem sempre é assim e, se as 
coisas não correrem tão bem, há sempre 
apoio a planear“. Cria-se assim um hori-
zonte ao qual a criança/jovem e família 
se podem ir adaptando de acordo com 
a sua evolução. Seja qual for o tempo, é o 
“seu tempo”, e há que colocar os assuntos 
em ordem e resolver questões práticas. O 
fundamental é assegurar que, em qual-
quer caso, há sempre alguém presente e 
acessível.4 

A comunicação de más notícias pode 
ser dividida em três fases: preparação, 
comunicação de más notícias e acom-
panhamento. Para a preparação, há que 
compreender e reconhecer quem é o pro-
fissional (ou profissionais) que deverá trans-
mitir a notícia; garantir um ambiente ade-
quado, privado e livre de interrupções, ter 

disponibilidade para estar e escutar; saber 
o máximo de informação possível sobre a 
situação em causa; considerar a presença 
de ambos os pais ou pessoa significativa e, 
se possível, da criança, atendendo ao ní-
vel de desenvolvimento; ponderar, se for o 
caso, a necessidade de um intérprete (que 
a existir deverá ser um profissional); consi-
derar a possibilidade de atitudes culturais 
que possam afetar o modo como a família 
reage; apresentar os membros da equipa 
e preparar-se para uma tarefa emocional. 
Na transmissão da notícia é importante 
apresentar os membros da equipa; aferir 
com a família o que pensam que se está 
a passar; o que querem saber e o que es-
tão preparados para saber; os profissionais 
devem preparar-se para uma tarefa emo-
cional intensa. A última fase é fundamen-
tal para criar ou solidificar uma relação de 
confiança entre a família e a equipa. Nes-

Quadro 3
Sugestões de como transmitir más notícias 

• Evitar transmitir más notícias pelo telefone

• Solicitar a colaboração de tradutores treinados, se necessário

• Evitar informar apenas um dos progenitores sem a presença do cônjuge e/ou pessoa de apoio 

• Reconhecer que os pais são os principais responsáveis pela criança

• Demonstrar preocupação, compaixão e um senso de ligação com a criança e com a família

• Adequar o ritmo da discussão ao estado emocional dos pais

• Não usar jargão médico

• Compreender as ideias dos pais sobre a causa do problema; garantir que eles não se culpam a si 

mesmos ou outros

• Nomear a doença e escrevê-la num papel para os pais

• Pedir aos pais para explicarem pelas suas próprias palavras aquilo que lhes foi dito para se confirmar 

que houve transmissão efetiva de informação

• Atender às implicações no futuro da criança

• Reconhecer as suas emoções e estar preparado(a) para lágrimas e necessidade de tempo; pode ser 

útil solicitar a presença de outros profissionais no encontro (ex: psicólogo)

• Ponderar os prós e contras de demonstrar a sua própria emoção: a indiferença ou o distanciamento 

podem ser ofensivas

• Permitir que os pais interiorizem a informação, reajam e formulem questões adicionais, dando-lhes 

tempo e espaço para estarem sozinhos 

• Estar apto para recomendar recursos relevantes da comunidade

• Providenciar contactos com outras famílias disponíveis com uma criança numa situação semelhante 

• Providenciar um plano de acompanhamento e marcar um novo agendamento (consulta/sessão).

Adaptado de Levetown, 2008
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ta etapa, a equipa deverá discutir com a 
família e criança/jovem o plano de ação 
que se propõe realizar de forma que este 
seja o mais consensual possível entre todos; 
a identificação dos principais problemas e 
encontrar possíveis soluções permite uma 
maior segurança (por exemplo, como con-
ciliar o percurso escolar com as consultas); 
possibilitar a concretização a curto prazo 
de aspetos marcantes para a criança/jo-
vem e família (uma viagem à Disney ou ao 
concerto do cantor preferido); Demons-
trar abertura para comunicar com outros 
elementos da família, por exemplo os avós 
ou irmãos. No Quadro 3 encontram-se al-
gumas sugestões de como transmitir más 
notícias.  

Conspiração do silêncio
A conspiração do silêncio pode ser de-
finida como uma pretensão para que a 
informação, em regra relacionada com o 
diagnóstico e/ou prognóstico, não seja re-
velada, com o intuito de proteger o outro 
considerado vulnerável.15 A família argu-
menta muitas vezes que conhece melhor 
a criança/jovem e as suas reações e, por 
isso, tem medo que o mesmo não supor-
te a verdade. Outro fundamento frequen-
temente utilizado, é o de que, ao dizer a 
verdade, se vai retirar a esperança, sendo 
por isso melhor que a criança não saiba. 
Também a dificuldade da própria família 
em lidar com a situação, o medo de não 
conseguir suportar a verdade, o medo da 
perda e o receio ser abandonada pelos 
profissionais, podem ser razões para este 
pedido. 

A realidade é que, na maioria das vezes, 
a criança/jovem sabe que algo se passa, 
mas não encontra um espaço adequado 
onde possa partilhar as suas dúvidas e re-
ceios, o que pode contribuir para o seu iso-
lamento e maior sofrimento. A utilização do 
jogo lúdico (através do imaginário) poderá 
ser uma mais-valia não só para a criança/
jovem, mas também para os profissionais 

que com ela convivem. Esta atividade per-
mite a criação de um ambiente securizan-
te, em que ambos (criança/jovem e profis-
sionais) se sintam confortáveis e facilitador 
da expressão de emoções e medos, o que 
ajuda os profissionais a reconhecerem de 
forma mais real as vivências da criança/
jovem. 

O papel do profissional perante o pedi-
do dos pais deverá ser de: reconhecer a 
existência da “conspiração do silêncio”, 
sem julgar as razões, aceitá-las sem críticas, 
perceber os motivos; compreender o que 
os familiares entendem do processo da 
doença, mostrar interesse pelas repercus-
sões desta atitude sobre o próprio; averi-
guar se existe contexto particular (pessoal, 
religioso, social, etc.); reconhecer o direito 
da criança/jovem à verdade adequando 
a linguagem à idade; reforçar a importân-
cia de partilhar a informação, sobretudo 
no que diz respeito aos jovens; estabele-
cer o princípio da honestidade (não di-
zer nada que o jovem não queira saber); 
compreender os custos da conspiração 
do silêncio (emocionais, físicos, etc.); estar 
recetivo a dialogar sobre o assunto, quer 
com a família, quer com a criança/jovem, 
para averiguar o que se sabe (protocolo 
de más noticias); mostrar disponibilidade 
para dar apoio; realizar conferências fa-
miliares e dar tempo para elaborar toda a 
informação.16

Na realidade pode-se afirmar que, se 
o profissional demonstrar disponibilidade 
para ajudar a família a superar as suas dú-
vidas e receios, a “conspiração do silêncio” 
poderá ser ultrapassada. Se tal for possível, 
será um grande ganho de qualidade de 
vida quer para a criança/jovem, quer para 
a família, pois ajuda-os a libertar sentimen-
tos e a reequilibrar a relação.17 No entanto, 
deve salientar-se que, em algumas situa-
ções, podemos até considerá-la adapta-
tiva, uma vez que a própria criança/jovem 
se encontra em negação e seria contra-
producente tentar desmontá-la. 
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Conferência familiar
A conferência familiar é um instrumen-
to cada vez mais utilizado em cuidados 
paliativos pois tem demonstrado ser uma 
mais-valia na resolução de algumas situa-
ções complexas, como seja o clarificar 
dos objetivos dos cuidados, reforçar a 
resolução de problemas e prestar apoio 
e aconselhamento.18 Pode ser definida 
como uma intervenção planeada na fa-
mília, segundo um planeamento discuti-
do entre os profissionais. Não compreen-
de apenas a partilha de informação, de 
emoções e de sentimentos mas também 
contribui de modo significativo na altera-
ção e/ou potencialização de alguns pa-
drões de interação da família.19

A conferência familiar em pediatria pode 
ajudar na comunicação entre a família e 
os profissionais de saúde e no processo de 
tomada de decisão,20 embora nem todas 
as famílias tenham a necessidade desta 
intervenção. Está claramente indicada em 
situações tais como: agravamento do qua-
dro clínico; proximidade da morte/entrada 
em agonia; mudanças significativas no tra-
tamento; discussão de diretivas avançadas; 
famílias passivas ou agressivas; existência de 
conflitos intrafamiliares; existência de confli-
tos entre a família e a equipa.18,19

Este mesmo instrumento é usado em 
cuidados paliativos pediátricos, onde só 
poderá ajudar nestas situações comple-
xas, se o clima de comunicação entre to-
dos for eficaz.20 O profissional desempenha 
um papel chave, porque deve transmitir 
confiança, segurança, ter capacidade 
de ajudar a criança/jovem e as famílias 
a expressar as suas preocupações, emo-
ções, dúvidas e, ainda, conseguir elaborar 
um plano consensual e realista para o fu-
turo. Alcançar estes objetivos significa que 
as conferências familiares são um método 
potencial de interação entre a criança/
jovem e família e os profissionais de saú-
de, que poderão otimizar a qualidade dos 
cuidados prestados.21

Dimensão informativa 
da comunicação
A vivência de uma perda conduz a uma 
situação de crise, uma vez que impõe al-
terações dos padrões de funcionamento 
pessoais. Nestas circunstâncias, as respos-
tas habituais da pessoa são insuficientes 
e/ou inadequadas. Surgem assim senti-
mentos de insegurança, incerteza e medo 
e elevados níveis de stress que implicam 
o recurso a mecanismos de adaptação e 
de defesa que condicionam os mecanis-
mos pessoais de aprendizagem.7

O processo de comunicação é um con-
ceito de ampla extensão que compreen-
de, entre outras, a dimensão informativa. 
Esta dimensão constitui uma das ferra-
mentas mais poderosas nos processos de 
confrontação, aceitação e adaptação à 
doença e às mudanças daí decorrentes. 
Na trajetória da doença, a informação 
não se reporta a um único momento mas 
deve constituir-se como um processo con-
tínuo e sistemático ao longo do percurso 
assistencial. Além do momento do diag-
nóstico, outros surgem em que a criança/
jovem e família são confrontados com 
más notícias. Neste sentido, é necessário 
melhorar e valorizar o domínio da informa-
ção e dar voz ao papel ativo da criança/
jovem e família, para uma verdadeira par-
ceria de cuidados com uma tomada de 
decisão informada e esclarecida.7

O profissional de saúde, no ato de infor-
mar, deve considerar as diferenças indivi-
duais da pessoa, assim como o contexto 
de crise que se encontra a vivenciar po-
dendo incluir, além da palavra e da escu-
ta,4 outros instrumentos como a entrega 
de informação escrita ou outros mate-
riais. O recurso a um suporte escrito que 
contemple toda a informação pertinente 
relativa ao plano de cuidados da crian-
ça/jovem funciona como complemento 
à informação. Salienta-se a importância 
da utilização de uma linguagem clara 
e adequada reunindo os pontos-chave 
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abordados em momentos específicos de 
partilha de informação.22 Além disso, se 
esta informação estiver acessível a todos 
os elementos da equipa de saúde, pode-
rá ser uma estratégia útil para o desenvol-
vimento de uma comunicação eficaz no 
seio da mesma.23 

Deste modo, torna-se fundamental um 
investimento na qualidade da informa-
ção, relativamente ao seu conteúdo, que 
deve ser claro, objetivo e gradual, e à sua 
adequação à pessoa em causa, subli-
nhando-se que o ato de informar deve ser 
individualizado, direcionado e adaptado 
a cada pessoa, de modo a respeitar o seu 
ritmo e necessidades.7

Considerações finais
A prestação de cuidados a uma criança/
jovem com doença crónica complexa, li-
mitante ou ameaçadora da vida e sua fa-
mília constitui um verdadeiro desafio para 
a equipa de saúde. Neste sentido, deve as-
sumir-se que a comunicação é fulcral ao 
longo de todo o processo, destacando-se 
a importância de se considerar, entre ou-
tros aspetos, a etapa de desenvolvimen-
to em que se encontra a criança/jovem. 
Em situações particularmente complexas, 
como a transmissão de más notícias ou pe-
rante a conspiração do silêncio, o recurso 
à conferência familiar e a valorização da 
dimensão informativa da comunicação 
poderão ser estratégias valiosas.

Para que a criança/jovem e família te-
nham acesso a uma informação comple-
ta, uniforme e coerente, sem contradições 
e ambiguidades, é fundamental que todos 
os profissionais de saúde envolvidos nos 
cuidados funcionem como uma verdadei-
ra equipa. Considera-se que a qualidade 
da informação transmitida à criança/jo-
vem depende da eficácia da equipa na 
dinâmica e conjugação dos vários sabe-
res e domínios de intervenção. É imprescin-
dível a existência de comunicação e, atra-
vés dela, conhecer as ações dos diversos 

intervenientes, que cada um saiba o que 
o outro faz, porquê e quando, reconhe-
cer as competências de cada elemento, 
assumir a responsabilidade pelos próprios 
atos e confiar na integridade dos outros 
elementos da equipa.7 Realça-se ainda a 
importância do desenvolvimento de uma 
cultura organizacional, promotora de uma 
reflexão crítica sobre as práticas informa-
tivas e da articulação entre os diferentes 
níveis de cuidados saúde, de modo a ga-
rantir a continuidade dos cuidados.  l
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Resumo
Os cuidados paliativos (CP) destinam-se à promoção do bem-estar e qualidade de 
vida do doente que padece de uma doença grave e/ou incurável, avançada e pro-
gressiva. O presente estudo tem como objetivo caracterizar o bem-estar do doente 
paliativo segundo a perspetiva dos principais agentes de CP. Participaram 74 doentes, 
83 famílias e 78 profissionais de saúde de quatro unidades/serviços de CP de diferentes 
regiões do país. Trata-se de um estudo transversal e exploratório que seguiu uma me-
todologia descritivo-correlacional de comparação entre grupos. Utilizou-se um item de 
avaliação global do bem-estar e uma questão referente ao grau de importância de 
nove fatores identificados por doentes, famílias e profissionais de saúde como impor-
tantes ao fim de vida. Encontraram-se diferenças estatisticamente significativas entre 
os grupos nas duas medidas. Doente e família observam o nível de bem-estar como 
razoável e avaliam de forma semelhante a maioria dos fatores importantes para o 
maximizar. Os profissionais de saúde apreciam-nos de forma distinta. Conclui-se que a 
família é capaz de reportar a perspetiva do doente acerca do seu bem-estar, poden-
do substituí-lo quando não for possível obter o seu autorrelato. Há uma necessidade de 
promover o bem-estar do doente seguido em CP. Os profissionais de saúde desempe-
nham um papel fundamental nesta tarefa, mas precisam esforçar-se mais por entender 
a perspetiva do doente. 

Abstract
Palliative care (PC) is intended to promote the well-being and quality of life of the pa-
tient who suffer from a serious and/or incurable illness in an advanced and progressive 
state. The present study aims to characterize the palliative patient well-being according 
to the perspectives of the main PC agents. Participated 74 patients, 83 families and 78 
health care practitioners of four PC units/services from different regions of the country. 
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Introdução
O cuidado em fim de vida é um processo 
dinâmico que envolve a tomada de de-
cisão partilhada entre doentes, famílias e 
profissionais de saúde. Com o avançar da 
doença, o doente fica frequentemente 
impossibilitado de comunicar,1,2 pelo que 
averiguar se as perspetivas da família e 
profissionais de saúde coincidem com sua 
é fundamental para perceber se as suas 
necessidades e preferências podem ser 
confiadas aos seus potenciais tomadores 
de decisão.3 

O bem-estar dos doentes em fim de 
vida associa-se ao conceito de “boa mor-

te” e,4 embora existam vários estudos nesta 
matéria, estes não cobrem a abrangência 
dos CP, limitando-se a amostras de doentes 
terminais, nem a realidade portuguesa.5-6 

Uma clara definição daquilo que doen-
tes, famílias e profissionais de saúde en-
tendem sobre o nível e fatores prepon-
derantes ao bem-estar dos doentes é um 
aspeto extremamente relevante à prática 
de CP, permitindo avaliar o efeito da inter-
venção e contribuir para a melhoria dos 
cuidados prestados, o que por sua vez po-
tencia o bem-estar.6-8 

Aprofundar estes aspetos possibilita te-
cer orientações baseadas na evidência 

It’s an exploratory, cross-sectional study with a descriptive-correlational and between 
groups comparison method. It was used a single item of global well-being and a ques-
tion concerning the degree of importance of nine factors identified by patients, families 
and health care practitioners as important to the end of life. There were statistically sig-
nificant differences between the groups in both measures. Patient and family observed 
the level of well-being as reasonable and evaluated similarly most of the factors. Health 
care practitioners perceived them in a different way. It is concluded that family is able 
to report the patient’s perspective about their well-being and therefore serve as surro-
gates when the patient is incapable of providing self-reports. There is a need for impro-
vement in the well-being of patients followed by PC programs. Health care practitioners 
play a key role in this task but they must be more committed in the understanding of 
patient’s perspective.

Resumen
Los Cuidados Paliativos (CP) se destinam à la promoción del bienestar e calidad de 
vida del paciente que padece de una enfermedad grave y/o incurable, avanzada 
y progressista. Este estudio tiene como objetivo caracterizar el bienestar del paciente 
paliativo según la perspectiva de los principales proveedores de CP. Participaron 74 
pacientes, 83 familias y 78 profesionales de salud de cuatro unidades/servicios de CP 
de diferentes regiones del país. Este es un estudio transversal y exploratorio que siguió 
una metodología descriptivo-correlacional de comparación entre los grupos. Se utilizó 
un elemento de evaluación integral del bienestar y una pregunta sobre el grado de 
importancia de nueve factores identificados por los pacientes, familias y profesionales 
de salud tan importantes al final de la vida. Se encontraron diferencias estadísticamen-
te significativas entre los grupos en ambas medidas. Pacientes y familiares observan el 
nivel de bienestar como razonable y evaluaron de manera similar los factores más im-
portantes para maximizarlo. Los profesionales de salud los aprecian de manera diferen-
te. Llegamos a la conclusión de que la familia es capaz de informar la perspectiva del 
paciente sobre su propio bienestar y puede sustituirlo cuando no sea posible obtener 
su auto-informe. Hay una necesidad de promover el bienestar del paciente seguido en 
los CP. Los profesionales de salud juegan un papel clave en esta tarea, pero necesitan 
hacer más para entender la perspectiva del paciente.
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sobre como atuar para melhor promover 
o bem-estar dos doentes, potencia a pres-
tação de cuidados de excelência e con-
tribui para melhorar a vivência dos doen-
tes e famílias. 

Quadro teórico 
O bem-estar subjetivo é um conceito-cha-
ve da psicologia positiva e designa a ava-
liação cognitiva e afetiva que a pessoa faz 
acerca da sua vida.9 Considerado como 
sinónimo de qualidade de vida, é também 
uma medida que possibilita a sua avalia-
ção subjetiva, pois acede à perceção que 
as pessoas têm da sua própria experiên-
cia.10-13 
Em CP a qualidade de vida e o bem-es-
tar - como seu principal indicador - são 
objetivos centrais dos cuidados prestados 
aos doentes.13 Esta aceção é consensual 
entre peritos na matéria, contudo estes di-
vergem sobre a forma de o medir.1

Mount et al.14 entendem que a qualida-
de de vida do doente paliativo - ao reme-
ter para o bem-estar subjetivo presente - é 
melhor captada pela resposta à questão 
“como se sente neste momento”, poden-
do ser avaliada num continuum entre a 
ausência de bem-estar e o máximo bem-
-estar possível. 

Comparativamente ao item de bem-es-
tar de um dos instrumentos de autorrelato 
mais utilizados na prática de CP - Escala 
de Avaliação de Sintomas de Edmonton 
(ESAS) - possui a vantagem de ser mais 
facilmente compreendido pela conside-
ração do “0” como ausência e “10” como 
o máximo bem-estar possível. Na ESAS o 
item encontra-se invertido e a sua pon-
deração é frequentemente influenciada 
pela avaliação de sintomas dos itens an-
teriores, colocando em questão a análise 
da experiência subjetiva do doente.15-16

Os autores que defendem uma pers-
petiva global desafiam a abordagem 
da qualidade de vida relacionada com 
a saúde (QVRS) por considerarem que os 

doentes deverão decidir os domínios im-
portantes à sua qualidade de vida, que 
não é passível de avaliação por escalas 
multidimensionais.10,14,17

Um item de avaliação global do bem-
-estar permite aceder à qualidade de 
vida do doente de acordo com a sua 
própria perspetiva. É uma medida expe-
riencial, bem tolerada pelos doentes, rá-
pida, prática e ausente de relativismos 
culturais.10 Trata-se, portanto, de uma al-
ternativa apropriada e capaz de diminuir 
o incómodo causado por instrumentos 
mais longos.18 Pode ser igualmente útil na 
avaliação de resultados clínicos adversos, 
apresentando boa validade e fiabilida-
de.8,19

As conceções individuais e a persona-
lidade influenciam amplamente a perce-
ção das pessoas.12 O sofrimento e o bem-
-estar não provêm do acontecimento em 
si, mas da interpretação que cada um faz 
da situação em que se encontra.4 A fase 
final-de-vida é, portanto, experienciada 
consoante a singularidade de cada um. 
Assim dever-se-á enfatizar a avaliação in-
dividual e atenção personalizada a cada 
doente.1 Mais do que indagá-lo acerca 
de sintomas/outras questões, importa que 
ele lhes atribua um determinado valor.17

Os profissionais de saúde em CP creem 
que o bem-estar do doente é o julgamen-
to subjetivo que ele faz da sua própria 
situação.13 A sensação de bem-estar é, 
segundo Chochinov et al., uma das prin-
cipais variáveis preditoras da vontade de 
viver nos doentes terminais.20

Este estudo tem por objetivo caracte-
rizar o nível de bem-estar do doente se-
guido em CP e os fatores preponderantes 
para o maximizar; segundo o seu próprio 
ponto de vista, a perspetiva da família e 
dos profissionais de saúde; e compará-las.

Metodologia 
É um estudo exploratório (parco conheci-
mento em doentes seguidos por equipas 
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de CP portuguesas), descritivo-correlacio-
nal (pretende-se caracterizar as variáveis 
sociodemográficas/clínicas e relacioná-
-las com o bem-estar dos doentes) de 
comparação entre grupos (doentes, fa-
mílias e profissionais de saúde, elementos-
chave ao bem-estar do doente paliativo).

Recorreu-se a três amostras de conve-
niência compostas por doentes seguidos 
em CP, as suas famílias e os profissionais de 
saúde que os acompanham, tendo a re-
colha de dados decorrido em diferentes 

unidades/serviços de CP da região Norte 
(IPO-Porto), Centro (CHCB, EPE; CHMT, EPE) 
e Lisboa (Hospital do Mar). 

O processo de seleção obedeceu aos 
seguintes critérios de inclusão: ser doente 
paliativo, pessoa significativa (familiar/ami-
go) para o doente, ou profissional de saú-
de diferenciado em exercício de funções; 
estar presente em unidades/serviços de 
CP; ter idade igual ou superior a 18 anos; 
estar consciente e orientado; concordar 
participar no estudo; assinar o formulário 

Quadro 1
Principais características sociodemográficas dos três grupos

Características Doentes
(N = 74)

Famílias
(N = 83)

Profissionais de 
Saúde (N = 78)

Idade 

Min-Máx 

M 

DP

27-85

67,6

12,4

24-88

51,2

16,6

22-69

35,01

10,76

n % n % n %

Região

Norte 63 85,1 43 51,8 31 39,7

Centro 4 5,4 19 22,9 14 17,9

Lisboa 7 9,5 21 25,3 33 42,3

Sexo 

Masculino 39 52,7 26 31,3 12 15,4

Feminino 35 47,3 57 68,7 66 84,6

Estado Civil

Solteiro 6 8,1 14 16,9 39 50,6

Casado/União de facto 48 64,9 62 74,7 34 44,2

Divorciado/Separado 6 8,1 3 3,6 3 3,9

Viúvo 14 18,9 4 4,8 1 1,3

Escolaridade

Nenhuma 18 24,3 1 1,2 - -

1.º Ciclo 39 52,7 32 38,6 - -

2.º Ciclo 5 6,8 10 12 - -

3.º Ciclo 4 5,4 14 16,9 - -

Ensino Secundário 2 2,7 10 12 - -

Bacharelato 1 1,4 6 7,2 3 3,8

Licenciatura ou M.I. 5 6,8 9 10,8 64 82,1

Mestrado - - 1 1,2 11 14,1

Importância da fé

Nada importante 4 5,4 3 3,6 8 10,3

Importante 36 48,6 39 47,0 34 43,6

Muito Importante 34 45,9 41 49,4 36 46,2
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de consentimento informado; e de exclu-
são: incumprir algum dos critérios acima 
referidos; estar física ou mentalmente in-
capaz para compreender os objetivos do 
estudo/dar consentimento informado. 

Participaram 235 indivíduos distribuí-
dos por três amostras (Quadros 1, 2 e 3): 
74 doentes (85,1% da região Norte, 5,4% 
Centro e 9,5% Lisboa), 83 famílias (51,8% 
do Norte, 22,9% Centro e 25,3% Lisboa) e 
78 profissionais de saúde (39,7% do Norte, 
17,9% Centro e 42,3% Lisboa). 

Os doentes distribuíram-se quase equitati-
vamente por sexos, tinham M(DP)=67,6(12,4) 
anos de idade, eram na sua maioria ca-
sados/em união de facto (64,9%), e não 
ultrapassavam o primeiro ciclo de escola-
ridade (77%). A fé desempenhava um pa-
pel importante/muito importante nas suas 
vidas, apenas 4 consideraram-na como 
nada importante. A amostra contemplou 
47 doentes em regime ambulatório e 27 

em internamento; geralmente ≤ a 1 sema-
na de duração (46,2%). Contrariamente 
ao esperado verificou-se total homogenei-
dade diagnóstica: cancro. Caracterizou-se 
então a doença por localização, sendo as 
mais frequentes: peritoneu e órgãos diges-
tivos (32,9%), órgãos geniturinários (21,4%) e 
mama (17,1%). Quase metade apresentou 
um prognóstico ≤ a 3 meses.

A amostra de famílias formada maio-
ritariamente por filhos (28,9%) e cônju-
ges (21,7%) que visitavam o doente ao 
internamento, mulheres (68,7%), casa-
das/em união de facto (74,7%), tinha 
M(DP)=51,2(16,6) anos, o primeiro ciclo 
(38,6%) e a fé como muito importante 
(49,4%). 

O grupo de profissionais de saúde 
constituiu-se maioritariamente por en-
fermeiros (71,8%), com 1 a 5 anos de ser-
viço em CP (45,5%), mulheres (84,6%), sol-
teiros (50,6%), com M(DP)=35,01(10,76) 

Quadro 2
Características sociodemográficas específicas da amostra de famílias 
e de profissionais de saúde

Famílias
(N = 83)

Profissionais de Saúde 
(N = 78)

n % n %

Grau de parentesco Profissão

Cônjuge/Companheiro (a) 18 21,7 Médico(a) 12 15

Filho(a) 24 28,9 Enfermeiro(a) 56 72

Pai/mãe 1 1,2 Assistente Social 2 2,6

Irmão(a) 7 8,4 Psicólogo(a) 4 5,1

Cunhado(a) 9 10,8 Outros 4 5,1

Genro/Nora 7 8,4

 Sobrinho(a) 7 8,4

Neto(a) 2 2,4

Primo(a) 2 2,4 Tempo de serviço em CP*

Outros 6 7,2 < 1 ano 15  20

1-5anos 35 46

Tipo de deslocação 6-10 anos 14 18

Visita ao internamento 76 91,6 11-15 anos 10 13

Acompanhamento à consulta 

externa
7 8,4 > 15 anos 3 3,9

*1 dado omisso
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anos de idade, apenas 14,1% possuía 

mestrado e 10,3% apontou a fé como 

nada importante.

Material 
A seleção do material teve em conside-

ração a apropriabilidade e economia 

(tempo/energia), entre outras recomen-

dações para avaliação em saúde;22 O 
material incluiu: a) um questionário de 
dados sociodemográficos; questões co-
muns a todos os participantes: sexo; ida-
de; estado civil; escolaridade; importân-
cia da fé; o parentesco no questionário 
da família e a profissão e tempo de ser-
viço no dos profissionais de saúde; o dos 
doentes integrou as seguintes variáveis 
clínicas: diagnóstico; prognóstico; regime 
de tratamento; tempo de internamen-
to; b) um item de avaliação global do 
bem-estar numa escala numérica entre 
“0”(ausência) e “10”(máximo bem-estar): 
“quão bem se sente neste momento”; 
“qual o nível de bem-estar do seu fami-
liar?”; “qual o nível geral de bem-estar dos 
seus doentes?” e; c) uma questão relati-
va aos fatores promotores de bem-estar, 
em que os participantes indicam o grau 
de importância entre “0”(nada) e “10”(ex-
tremamente importante) dos itens apon-
tados por doentes, famílias e profissionais 
de saúde como mais importantes ao fim 
de vida num amplo estudo de Steinhauser 
et al.1,2 :“ausência de dor”, “estar em paz 
com Deus”, “ ter a presença da família”, 
“estar consciente”, “ver as suas opções de 
tratamento seguidas”, “ter as finanças em 
ordem”, “sentir que a vida teve sentido”, 
“resolver conflitos” e “morrer em casa”. 

Enviou-se um documento às unidades/
serviços de CP portugueses com interna-
mento, pedindo autorização aos Con-
selhos de Administração e parecer às 
Comissões de Ética; quatro aprovaram a 
investigação.

A recolha de dados decorreu no final 
2009/meados 2010, após agendamento 
com os diretores de serviço. Estes indica-
ram os doentes conscientes e orientados, 
apresentaram a investigadora aos poten-
ciais participantes e revelaram as carac-
terísticas clínicas dos doentes que decidi-
ram participar, ou nomearam um médico 
ou enfermeiro da equipa para fazê-lo. Os 
doentes deram o consentimento infor-

Quadro 3
Características clínicas da amostra 
de doentes

Características clínicas
Doentes
(N = 74)

n %

Doença oncológica*

Peritoneu e órgãos 
digestivos 23 32,9

Órgãos geniturinários 15 21,4

Mama 12 17,1

Órgãos do aparelho 

respiratório e intratorácicos
6 8,6

Cavidade oral e faringe 5 7,1

Outras localizações 7 10

Oculto 2 2,9

Prognóstico**

Até 1 mês 6 9

1-3 meses 27 40,3

4-6 meses 20 29,9

7-12 meses 12 17,9

> 12 meses 2 3

Regime de tratamento

Internamento 27 36,5

Ambulatório 47 63,5

Tempo de 
internamento***

< 1semana 12 46,2

1-2 semanas 4 15,4

3-4 semanas 2 7,7

1-2 meses 5 19,2

3-4 meses 1 3,8

5-6 meses 1 3,8

> 6 meses 1 3,8

*4 dados omissos; **7dados omissos; ***1 dado omisso
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mado de acordo com a Declaração de 
Helsínquia, as regras da instituição e a lei 
portuguesa.

Garantiu-se a confidencialidade e pri-
vacidade pelo preenchimento dos ques-
tionários participante a participante, no 
espaço mais reservado possível; os profis-
sionais de saúde preencheram-no auto-
nomamente. 

Apresentam-se apenas os dados es-
tatisticamente significativos ou clinica-
mente relevantes (nível de significância 
de 5%).

Resultados
A pontuação de doentes, famílias e pro-
fissionais de saúde relativa ao nível de 
bem-estar do doente (Quadro 4) denota 
diferenças (F(2,225)=9,59,p<0,001) entre 
profissionais de saúde M(DP)=7,04(1,41) e 
doentes M(DP)=5,41(2,07) e entre aqueles 
e os familiares M(DP)=5,90(3,02).

O nível de bem-estar relaciona-se 
com as características sociodemográfi-
cas apenas na amostra de famílias: na 
região (F(2,80)=4,05,p<0,05), entre o Centro 
M(DP)=4,89(3,20) e Lisboa M(DP)=7,38(2,44), 
e; tipo de deslocação (t(12,46)=2,29,p<0,05), 
verificando-se valores superiores nos familia-
res que visitavam o doente ao internamento 
M(DP)=6,03(3,10). 

As diferenças nas características clíni-
cas dos doentes careceram de significân-
cia estatística, mas são clinicamente rele-
vantes. O nível de bem-estar: é reduzido 
nos cancros da cavidade oral e faringe 
M(DP)=3,00(2,83) e elevado nos ocultos 
M(DP)=8,50(0,71); parece evoluir positiva-

mente com um melhor prognóstico, contu-
do, acima dos 12 meses verificou-se uma li-
geira diminuição; é superior nos doentes em 
ambulatório M(DP)=5,79(1,37) comparati-
vamente aos internados M(DP)=4,74(2,82), 
principalmente quando o internamento foi 
< 2 semanas ou durou entre 1 a 2 meses 
M(DP)=4,40(1,52).

A opinião dos três grupos sobre os fato-
res importantes ao bem-estar do doente 
(Quadro 5) foi consensual apenas para au-
sência de dor, que recebeu a média mais 
elevada por doentes M(DP)=9,93(0,58), fa-
mílias M(DP)=9,93(0,30), e profissionais de 
saúde M(DP)=9,88(0,43).

Estar em paz com Deus, obteve uma 
diferença de médias muito significativa 
(F(2,232)=23,77,p<0,0001) entre os pro-
fissionais de saúde M(DP)=7,13(1,88) e 
doentes M(DP)=9,35(1,87), e entre os pri-
meiros e as famílias M(DP)=8,78(2,41). Na 
amostra de doentes a atribuição de uma 
maior importância associou-se a idades 
mais avançadas (r(74)=0,26,p<0,05).

A presença da família colheu médias 
superiores entre famílias M(DP)=9,76(0,81) e 
doentes M(DP)=9,70(1,35), ambas significa-
tivamente diferentes (F(2,232)=5,99,p<0,005) 
dos profissionais de saúde M(DP)=9,19(1,20).

A maior divergência ocorreu quanto a 
estar consciente; todos os grupos apre-
sentaram diferenças muito significativas 
entre si (F(2,230)=18,98,p<0,0001), com 
médias de 9,06(DP=1,39) nos doentes, 
7,96(DP=2,75) nas famílias e 6,83(DP=2,18) 
nos profissionais de saúde. Este grupo ava-
liou-o diferentemente (F(2,75)=3,33,p<0,05) 
no Centro M(DP)=8,07(1,90) e Lisboa 

Quadro 4
Nível de bem-estar do doente na perspetiva do próprio, da família 
e dos profissionais de saúde

Nível de 

bem-estar 

do doente

Doentes 
(N = 74)

Famílias 

(N = 83)

Profissionais de saúde 

(N = 71) F (gl) p

M (DP)    Min-Máx  M (DP)      Min-Máx M (DP)      Min-Máx

5,41 (2,07)       0-10 5,90 (3,02)       0-10 7,04 (1,41)    3-10 9,59 (2,225)*

*p < 0,001; post hoc: teste Scheffé.
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M(DP)=6,33(2,45).
Os doentes distinguiram-se dos res-

tantes grupos pela menor importância 
atribuída a ver as suas opções de trata-
mento seguidas (F(2,230)=4,76,p<0,01) 
e sentir que a vida teve sentido 
(F(2,230)=10,87,p<0,0001), com médias de 
7,33(DP=2,92) e 7,71(DP=2,32), respetiva-
mente. A amostra de famílias diferencia-
se pelo sexo (t(41,13)=-2,29,p<0,05) e tipo 
de deslocação (t(81)=3,02,p<0,005), com 
médias superiores atribuídas pelas mu-
lheres M(DP)=8,74(2,05) e pelos familiares 
que visitavam o doente ao internamento 
M(DP)=8,93(1,99), no primeiro e segundo 
casos. Os profissionais de saúde afasta-
ram-se destas pontuações, principalmen-
te quanto a sentir que a vida teve sentido 
M(DP)=9,19(1,28), fator que tende a ser 
mais valorizado pelos mais novos (r(78)=-

-0,23,p<0,05). 
Quanto a ter as finanças em ordem 

(F(2,230)=7,98, p<0,0005), doentes M(DP)= 
8,08(2,80) e famílias M(DP)=8,17(2,88) têm 
médias superiores, posicionando-se de 
forma distinta dos profissionais de saúde 
M(DP)=6,63(2,43).

Este grupo também diverge dos restan-
tes em relativamente a resolver conflitos 
(F(2,230)=14,75, p<0,0001), atribuindo uma 
média muito superior M(DP)=9,23(1,13) 
à das famílias M(DP)=7,67(3,26) e doen-
tes M(DP)=6,97(2,94). O tempo de inter-
namento influenciou a avaliação deste 
fator (F(2,21)=3,98, p<0,05), verificando-
se diferenças entre os doentes com < 1 
M(DP)=8,00(2,78) e entre 1 a 2 meses de 
internamento M(DP)=3,50(2,89).

O morrer em casa variou (F(2,230)=4,17, 
p<0,05) entre profissionais de saúde e fa-

Quadro 5
Grau de importância de diferentes fatores para o bem-estar do doente na 
perspetiva do próprio, da família e dos profissionais de saúde   

Fatores

Doentes 
(N = 74)

Famílias 

(N = 83)

Profissionais de 
saúde 

(N = 71) F (gl) p

M (DP)    Min-Máx  M (DP)      Min-Máx M (DP)      
Min-

Máx

Ausência de dor
9,93 

(0,58)
5-10

9,93 

(0,30)
8-10

9,88 

(0,43)
8-10 0,27 (2,232) ns

Estar em paz com Deus
9,35 

(1,87)
0-10

8,78 

(2,41)
0-10

7,13 

(1,88)
4-10 23,77 (2,232) *

Ter a presença da família
9,70 

(1,35)
0-10

9,76 

(0,81)
5-10

9,19 

(1,20)
5-10 5,99 (2,232) **

Estar consciente
9,06 

(1,39)
5-10

7,96 

(2,75)
0-10

6,83 

(2,18)
0-10 18,98 (2,230) *

Ver opções de trat. seg.
7,33 

(2,92)
0-10

8,34 

(2,26)
0-10

8,36 

(1,67)
4-10 4,76 (2,230) ***

Ter as finanças em ordem
8,08 

(2,80)
0-10

8,17 

(2,88)
0-10

6,63 

(2,43)
0-10 7,98 (2,230) ****

Sentir: vida  teve sentido
7,71 

(2,32)
1-10

8,72 

(2,21)
0-10

9,19 

(1,28)
4-10 10,87 (2,230) *

Resolver conflitos
6,97 

(2,94)
0-10

7,67 

(3,26)
0-10

9,23 

(1,13)
5-10 14,75 (2,230) *

Morrer em casa
5,97 

(3,51)
0-10

5,66 

(3,72)
0-10

7,05 

(2,01)
1-10 4,17 (2,230) *****

ns - Diferença de médias não significativa; *p < 0,0001;  **p < 0,005; ***p < 0,01; ****p < 0,0005; *****p < 0,05; post hoc: teste Scheffé
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mílias, sendo considerado mais impor-
tante pelos primeiros M(DP)=7,05(2,01). 
Registaram-se médias mais elevadas 
nos profissionais com tempo de serviço 
em CP > a 15 anos (F(4,72)=2,93,p<0,05; 
M(DP)=8,00(1,00) e nos familiares que 
acompanhavam o doente à consulta ex-
terna (t(81)=-2,33, p<0,05; M(DP)=8,71(2,22).

Do cruzamento entre o nível e fatores 
importantes ao bem-estar resultou ape-
nas uma associação significativa, com ní-
veis inferiores de bem-estar a associarem-
se a uma importância superior ao fator 
estar consciente na amostra de famílias 
(r(83)=-0,246,p<0,05).

Discussão 
As doenças graves/avançadas têm sido 
estudadas fundamentalmente no domí-
nio da QVRS.5 Neste estudo, analisou-se o 
nível global de bem-estar e o grau de im-
portância de diferentes fatores à sua pro-
moção para aceder à qualidade de vida 
percebida dos doentes seguidos em CP.

A amostra de doentes compreendeu 
um único diagnóstico, cancro, e metade 
tinha um prognóstico igual/inferior a três 
meses; dados que relembram questões 
problemáticas conhecidas como a aces-
sibilidade dos CP noutras patologias, insufi-
ciência de recursos e referenciação tardia. 

A perceção de bem-estar é razoável, 
idêntica à identificada noutros estudos 
recentes com doentes oncológicos segui-
dos em CP,22-23 e parece ser influenciada 
pelo diagnóstico, prognóstico, regime de 
tratamento e tempo de internamento.

Os doentes com cancro oculto obti-
veram uma elevada qualidade de vida 
percebida, contrastando com os da ca-
vidade oral e faringe que a apontaram 
como fraca, conforme a generalidade 
dos doentes com cancro da cabeça e 
pescoço, e os desta amostra com prog-
nóstico inferior a um mês.24

Verificou-se um declínio progressivo com 
o aproximar da morte, identificado noutros 

estudos e facilmente explicado pela emer-
gência simultânea de uma multiplicidade 
de sintomas no fim de vida.25 Maiores difi-
culdades físicas e psicossociais, principais 
responsáveis pelos internamentos, asso-
ciam-se efetivamente a piores resultados,26 
daí que tenham sido reportadas médias 
mais elevadas por doentes em ambulató-
rio. Porém, o bem-estar aumenta progressi-
vamente no primeiro mês de internamento 
com os doentes a atingirem um nível ra-
zoável decorridas duas semanas. 

Gerstorf et al.25 sugerem que o bem-
-estar das pessoas em fim-de-vida é in-
fluenciado pelo lugar onde vivem. Neste 
estudo, obteve-se um resultado inferior 
(fraco) nos doentes do Centro. O motivo 
desta apreciação pode advir do menor 
desenvolvimento socioeconómico, parca 
rede de transportes e elevada amplitude 
geográfica desta região, aumentando a 
distância entre a residência dos doentes 
e o local onde recebem CP, isolando-os 
da família caso necessitem ser internados.

Os 9 fatores foram apreciados como 
relevantes pelos doentes, contudo com 
graus de importância diferenciados. A au-
sência de dor, ter a presença da família, 
estar em paz com Deus (fator significati-
vamente superior nos mais velhos) e estar 
consciente são extremamente importan-
tes. Também assumem uma importância 
muito elevada ter as finanças em ordem e 
sentir que a vida teve sentido. Ver as suas 
opções de tratamento seguidas e resolver 
conflitos têm um grau de importância ele-
vado. Morrer em casa é o aspeto menos 
valorizado, apenas moderadamente im-
portante, à semelhança de estudos ante-
riores.7,3 

A duração do internamento influenciou 
a importância atribuída a resolver confli-
tos, sendo mais valorizado pelos doentes 
internados há menos de um mês. Estar in-
ternado permite um maior tempo de re-
flexão podendo ser catalisador do desejo 
de resolver os conflitos referentes à gestão 
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da doença, morte, ou outros preexisten-
tes, como forma de aproximar-se da famí-
lia. Estas questões poderão ter-se resolvido 
no início do internamento ou diminuído 
de importância, sendo comum o doente 
alterar as suas prioridades.27

A família avaliou o bem-estar do doen-
te como razoável, posicionando-se de 
forma distinta consoante a região e con-
texto. Os familiares apreciaram-no como 
fraco na região Centro e elevado em Lis-
boa. Esta disparidade pode resultar da 
idade, carácter público/privado dos CP, 
ou pelos motivos referidos anteriormente 
quanto à região Centro, sendo neces-
sárias mais informações para esclarecer 
este resultado. Visitar o doente internado 
parece associar-se a uma perspetiva mais 
favorável do seu bem-estar comparativa-
mente a acompanhá-lo à consulta exter-
na. A perceção de incapacidade para o 
cuidar, o descontrolo sintomático como 
possível motivo da consulta e sua gestão 
mais eficaz em internamento são explica-
ções plausíveis.28

Segundo a família os nove fatores impor-
tam ao bem-estar do doente. A maioria 
obteve valores muito elevados, contudo, 
a ausência de dor e presença da família 
são extremamente relevantes. Contraria-
mente, morrer em casa foi o único obser-
vado como moderadamente importante. 

Esta amostra foi composta maioritaria-
mente por mulheres, sexo que geralmente 
prefere um maior autoenvolvimento na to-
mada de decisão sobre os cuidados em 
fim de vida29 e que neste estudo atribuiu 
uma importância significativamente supe-
rior à fé nas suas vidas e a ver as opções 
de tratamento seguidas para o bem-estar 
do doente. O contexto associa-se à ava-
liação de dois fatores. Os familiares que vi-
sitavam o doente ao internamento atribuí-
ram uma importância superior a sentir que 
a vida teve sentido, e inferior ao morrer em 
casa. Atendendo à observação dos cui-
dados prestados e/ou agravamento de 

sintomas, as famílias podem supor que os 
doentes terão um melhor controlo sinto-
mático nas unidades de CP onde estão in-
ternados.28 Por outro lado, ao observarem 
o seu ente querido afastado da família, 
comunidade, hábitos, rotinas e pertences, 
compreende-se que tenham dado muita 
importância a sentir que a vida teve senti-
do para o seu bem-estar.

Os familiares que atribuíram níveis in-
feriores de bem-estar tendem a confe-
rir uma maior importância ao fator estar 
consciente. Tal pode dever-se à possibili-
dade do doente se encontrar numa situa-
ção de descontrolo sintomático limite em 
que a sedação paliativa seja necessária 
ou tenha sido ponderada. Um estudo das 
preferências em cenários de fim-de-vida 
revelou que a avaliação sobre o cônjuge 
provinha de desejos pessoais, indepen-
dentemente do sexo, doença grave ou 
debate prévio.30 Seria interessante investi-
gar se as respostas dos familiares basea-
ram-se no bem-estar dos próprios, ou do 
doente.

Os profissionais de saúde apreciaram 
o nível de bem-estar dos seus doentes 
como elevado; carecendo de diferenças 
estatisticamente significativas que com-
plementassem esta opinião.

A ausência de dor, resolver conflitos, 
ter a presença da família e sentir que a 
vida teve sentido foram os fatores apon-
tados como os que mais contribuem para 
o bem-estar. O grau de importância dos 
fatores analisados variou entre elevado 
a extremamente importante e foi influen-
ciado pela idade e tempo de serviço em 
CP. Sentir que a vida teve sentido foi mais 
valorizado pelos profissionais mais novos e 
morrer em casa pelos que trabalham há 
mais de 15 anos em CP.

Os fatores que menos contribuem para 
o bem-estar do doente na perspetiva dos 
profissionais de saúde, sobretudo médi-
cos e enfermeiros, foram ter as finanças 
em ordem e estar consciente (superior na 
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região Centro; presumível influência da 
cultura), provavelmente por considerarem 
o primeiro como alheio às suas compe-
tências e por gerirem sintomas refratários, 
observando a sedação paliativa como 
alternativa viável. 

O nível de bem-estar do doente foi 
analisado de forma idêntica por doentes 
e famílias, e distinta pelos profissionais de 
saúde. Estes apontaram-no como eleva-
do, enquanto para os primeiros era ape-
nas razoável. 

Estas diferenças podem advir de os 
doentes/famílias basearem a sua avalia-
ção na comparação com a vida ante-
rior do doente e os profissionais de saúde 
com a generalidade dos doentes paliati-
vos portugueses - sem seguimento em CP 
-, e tendência para sobrestimarem o bem-
-estar dos doentes.23

Os três grupos apresentam uma pers-
petiva semelhante na consideração dos 
nove fatores como importantes ao bem-
-estar do doente e na atribuição da pon-
tuação mais elevada à ausência da dor, 
confirmando os resultados obtidos por 
Steinhauser et al. e Lankarani-Fard et al., 
relembrando a primazia do controlo sinto-
mático em CP,31 e; díspar na apreciação 
da manutenção da consciência. Esta 
questão deverá ser discutida antecipada-
mente pois influencia a escolha dos trata-
mentos, é prioritária para o doente e di-
verge da opinião da família e profissionais 
de saúde,32  sendo importante clarificar se 
a elevada importância de estar conscien-
te advém de receios/mitos relacionados 
com a sedação paliativa.33 Por outro lado, 
o doente deve também ser esclarecido 
acerca do motivo pelo qual os médicos 
estão dispostos a sacrificar a consciência 
pela analgesia e em que situações essa 
opção poderá ser a melhor para maximi-
zar o seu bem-estar.7

Sentir que a vida teve sentido e ver as 
suas opções de tratamento seguidas são 
fatores significativamente menos impor-

tantes para os doentes. Estes poderão, 
pela proximidade da morte, encontrar-se 
numa fase de questionamento do senti-
do. Além disso, os portugueses preferem 
um menor envolvimento na decisão sobre 
os cuidados em fim-de-vida, delegando-a 
no médico e na família. 29,34 

Doentes e famílias observam de forma 
idêntica seis fatores, concordando quan-
to aos mais e menos importantes ao bem-
-estar, aproximando-se nos aspetos mais 
objetivos, à semelhança de outros estu-
dos.2,31 Os profissionais de saúde afastam-
se: sobrestimam a importância da resolu-
ção de conflitos, sentido de vida e morrer 
em casa e desvalorizam aspetos religiosos, 
financeiros e familiares, muito importantes 
aos restantes grupos. Com efeito, os profis-
sionais de saúde deverão esforçar-se mais 
por reconhecer as prioridades dos doen-
tes e a perspetiva da família, aspetos fun-
damentais ao bem-estar do doente. 35

Em suma, as divergências entre doen-
tes e profissionais de saúde indicam que, 
caso a situação se apresente necessária, 
pelo elevado declínio funcional, distress 
ou incapacidade cognitiva, estes não 
conseguirão traduzir adequadamente a 
perspetiva dos doentes. A família poderá 
fazê-lo, no entanto, quando sobrecarre-
gada perde geralmente a capacidade 
para efetuar uma avaliação fiável e fazer 
prevalecer as suas prioridades.2 

Estes resultados salientam a importância 
do apoio à família, seu envolvimento pre-
coce nos processos de tomada de decisão 
e o estabelecimento de diretivas avança-
das de vontade nos doentes socialmente 
isolados.32,36 Apontam, sobretudo, a neces-
sidade de potenciar a comunicação na 
tríade doente-família-profissionais de saú-
de; via indispensável ao reconhecimento 
da perspetiva dos doentes, apoio à famí-
lia e desenvolvimento de uma abordagem 
holística, propícia à melhoria dos cuidados 
prestados e ao estabelecimento de uma 
ação verdadeiramente integrada dos prin-
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cipais agentes paliativos na promoção do 
bem-estar do doente.37 

Conclusão
Os doentes percecionam o seu bem-estar 
como razoável. A família segue a mesma 
opinião, enquanto os profissionais de saú-
de apreciam-no como elevado. A neces-
sidade de promoção do bem-estar dos 
doentes seguidos em CP é, portanto, a pri-
meira conclusão a retirar deste estudo. Os 
principais agentes paliativos identificaram 
nove fatores como importantes para essa 
tarefa, destacando a ausência da dor 
como o mais relevante, mas não chega-
ram a acordo quanto à importância da 
manutenção da consciência. 

No que concerne à generalidade dos 
fatores, demonstrou-se que a família, con-
trariamente aos profissionais de saúde, 
é capaz de traduzir adequadamente a 
perspetiva do doente, podendo represen-
tá-lo em caso de necessidade. Este resul-
tado constitui um alerta para os diferentes 
profissionais prestarem uma maior aten-
ção ao doente em todas as dimensões 
da sua experiência, questionando-o acer-
ca do que considera mais importante, 
escutando-o ativamente e respondendo 
em conformidade.

Conclui-se com as principais implica-
ções para a prática de CP: a necessida-
de de se tomarem medidas no sentido 
de assegurar as prioridades dos doentes 
e desenvolver uma boa comunicação na 
tríade doente-família-profissionais de saú-
de. 

O enviesamento da amostra pela re-
gião, sexo e tipologia de doentes, o de-
senho de estudo transversal com recur-
so a uma amostra de conveniência e o 
contexto de recolha de dados são limi-
tações do presente estudo. Uma vez que 
o corpo de conhecimento acerca do 
bem-estar subjetivo do doente paliativo 
é ainda incipiente, sugere-se que estudos 
futuros: incluam doentes seguidos em CP 

por equipas intra-hospitalares de suporte 
e equipas de suporte comunitárias, não-
-oncológicos; estabeleçam uma relação 
direta entre os participantes; tenham um 
seguimento longitudinal, e; adotem uma 
abordagem qualitativa, permitindo com-
preender melhor o bem-estar subjetivo 
dos doentes e o raciocínio por trás da opi-
nião da família e dos profissionais de saú-
de, assim como explorar o significado dos 
fatores importantes para o bem-estar do 
doente.
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Resumo
Introdução: A disponibilidade de Unidades Domiciliárias de Cuidados Paliativos 
(UDCP) permanece baixa em Portugal. Contudo, tem-se assistido ao surgimento 
de novos projetos no País. A UDCP “Terra Fria” (TF) atua no Nordeste transmontano 
desde março de 2015. Objetivos: Descrever os primeiros 5 meses de atividade da 
equipa. Métodos: Estudo observacional retrospetivo, de 01/03/2015 a 30/07/2015. 
Resultados: A UDCP-TF admitiu 92 doentes, 54 com diagnóstico oncológico. Realiza-
ram-se 332 visitas domiciliárias e 198 contactos telefónicos, 279 (84.0%) e 143 (72.2%) 
em período “útil”. O número médio de dias da referenciação à primeira consulta foi 
de 4.7 dias e da primeira consulta ao óbito 23.7 dias. O nível de dor auto reportada 
pelos doentes na admissão foi em média 1.1 e de 0.3 à segunda semana (IC 95%, 
0.79 – 1.41, p<0.05). Discussão: A casuística apresentada é das primeiras em Portugal 
a revelar dados sobre a atividade de uma UDCP. Os resultados apresentados suge-
rem que as UDCP poderão contribuir para aumentar a probabilidade de falecer no 
domicílio, assim como para proporcionar um efetivo controlo da dor. No entanto, 
dadas as limitações metodológicas do estudo devem interpretar-se estes dados 
com cautela. A atividade da UDCP-TF concentrou-se no período considerado “útil”, 
sendo pertinente aprofundar as necessidades efetivas de funcionamento em cada 
período. Conclusão: Ainda que metodologicamente limitados, os dados sobre a 
atividade da UDCP-TF sugerem um contributo para o aumento das possibilidades 
de falecimento em casa e eficaz controlo da dor. É no entanto urgente avaliar a 
resposta domiciliária mais adequada para a população em causa, nomeadamen-
te em termos de disponibilidade e preferências dos doentes. 
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Resumen
Introducción: La disponibilidad de Unidades Domiciliarias de Cuidados Paliativos 
(UDCP) permanece baja en Portugal. Todavía, se está observando el surgimiento 
de nuevos proyectos en el País. La UDCP – “Tierra Fría” (TF) actúa en el Nordeste 
Transmontano desde Marzo de 2015. Objetivos: Describir los primeros 5 meses de 
actividad del equipo. Metodos: Estudio retrospectivo observacional, de 01/03/2015 
a 30/07/2015. Resultados: La UDCP-TF admitió 92 enfermos, 54 con diagnostico on-
cológico. Se han realizado 332 visitas domiciliarias y 198 contactos por teléfono, 279 
(84.0%) y 143 (72.2%) en periodo útil. El número medio de días desde la referencia 
hasta la primera consulta fue de 4.7 días y desde la primera consulta al fallecimien-
to fue de 23.7 días. El nivel de dolor auto reportado por los enfermos fue de 1.1 en 
la admisión y de 0.3 a la segunda semana de seguimiento por el equipo (IC 95%, 
0.79 – 1.41, p<0.05). Discussion: La casuística aquí presentada es una de las primeras 
a demonstrar datos de una UDCP en Portugal. Los resultados presentados sugieren 
que las UDCP podrán contribuir para el aumento de la probabilidad de fallecer 
en el domicilio, así como para proporcionar un efectivo control del dolor. Todavía, 
conocidas las limitaciones metodológicas de este estudio los datos de deben inter-
pretar con cuidado. La actividad de la UCP-TF ha sido más relevante en el periodo 
considerado “útil”, debiéndose profundizar las necesidades efectivas de funciona-
miento en cada periodo. Conclusion: Aunque limitados por la metodología, los da-
tos sobre la actividad de la UDCP-TF sugieren una contribución para el aumento de 
las posibilidades de fallecimiento en el domicilio, así como para un eficaz control del 
dolor. Sin embargo, urge avaluar la respuesta domiciliaria más adecuada para la 
población en causa, particularmente en términos de disponibilidad y preferencias 
de los enfermos. 

Abstract
Introduction: The availability of Home Palliative Care Units (Home-PC) remains scar-
ce in Portugal. However, new projects are being created in the country. The “Terra 
Fria” Home-PC team provides services in the Northeast region since March 2015. 
Objectives: To describe the first 5 months of activity of the project. Methods: Retros-
pective observational study, from 01/03/2015 to 30/07/2015. Resultados: 92 patients 
were admitted to the Home-PC team, 54 with cancer. 332 visits and 198 telephone 
contacts were performed, from which 279 (84.0%) and 143 (72.2%) were made in 
business hours. The average time from referral to first evaluation was 4.7 days and 
from first evaluation to death was 23.7 days. The self-reported pain level on admis-
sion was 1.1 and 0.3 at week 2 (IC 95%, 0.79 – 1.41, p<0.05). Discussion: This is one of 
the first studies to reveal data from a Home-PC unit in Portugal. These results suggest 
that Home-PC teams might help to increase the probability of dying at home, at the 
same time they might help to adequately control pain. However, given the metho-
dological limitations of this study, the conclusion must be interpreted with caution. 
The “Terra Fria” Home PC activities were mainly performed during business hours. It 
would be relevant to further understand the real need for this service in each period 
of time. Conclusions: Despite methodologically limited, the data shown suggests that 
Home-PC teams might contribute to increase the probabilities of dying at home 
and an effective pain control. However, it is urgent to evaluate the most adequate 
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Introdução
A população Portuguesa permanece 
como uma das mais envelhecidas da 
Europa, documentando-se um aumento 
marcado da população idosa e mortes 
no início do século XXI.1 Paralelamente, 
a casa, própria ou de familiares, é o lo-
cal de morte mais frequentemente pre-
ferido pela população em Portugal.2

Ante esta realidade, a disponibilidade 
de Unidades Domiciliárias de Cuidados 
Paliativos (UDCP) em Portugal perma-
nece baixa.3 Contudo, tem-se verifica-
do nos últimos anos um esforço para a 
criação de novas equipas domiciliárias, 
nomeadamente através da iniciativa 
promovida pela Fundação Calouste Gul-
benkian – Programa Inovar em Saúde, in-
titulada “Apoio à Criação de Unidades 
de Cuidados Paliativos”.4 A iniciativa foi 
anunciada em 24 de maio e o prazo 
para candidaturas esteve aberto até 4 
de julho de 2014. Das 70 candidaturas 
recebidas, foram alvo de apoio as UDCP 
da “Terra Fria” (concelhos de Bragança, 
Macedo de Cavaleiros e Vinhais), Arcos 
de Valdevez, Barreiro / Montijo, Vila Nova 
de Gaia e Alfandega da Fé.4 

O distrito de Bragança é o 5.º maior 
distrito do país, com 12 concelhos e uma 
população de 136.232 habitantes, cons-
tituída por uma população idosa (> 65 
anos) mais prevalente (21% a 38.8%) do 
que a média nacional (19%). A Unida-
de Domiciliária de Cuidados Paliativos 
da “Terra Fria” (UDCP-TF) iniciou as suas 
atividades neste distrito (concelhos de 
Bragança, Macedo de Cavaleiros e Vi-
nhais) a 1 de março de 2015. É um pro-
jeto coordenado pela Unidade Local de 
Saúde do Nordeste, fruto do apoio da 
Fundação Calouste Gulbenkian e das 
Câmaras Municipais de Bragança, Ma-

cedo de Cavaleiros e Vinhais. 
Simultaneamente, o projeto vai ao en-

contro às recomendações para a imple-
mentação/organização de serviços de 
Cuidados Paliativos,5 publicadas pela 
Associação Portuguesa de Cuidados 
Paliativos (APCP) em 2006, formando 
parte do Diretório Nacional de Cuida-
dos Paliativos.6 A Unidade presta apoio 
domiciliário nos 3 concelhos descritos, 7 
dias por semana, 24 horas por dia. É tan-
to prestadora direta de cuidados como 
consultora das Equipas de Cuidados 
Continuados Integrados (ECCI) dos três 
concelhos. A equipa da UDCP-TF é com-
posta por 3 Médicos (em regime de tem-
po parcial, tendo o coordenador horário 
exclusivo exceto urgência), 1 Enfermeiro 
a tempo completo acompanhado por 
11 Enfermeiros a tempo parcial (2 em 
Bragança, 5 em Macedo de Cavaleiros 
e 4 em Vinhais), formando uma escala 
de prevenção. Prestam ainda serviços 
na UDCP-TF um Psicólogo Clínico, um 
Terapeuta Ocupacional e um Assistente 
Social. 

A casuística que apresentamos bem 
como os desafios e oportunidades que 
discutimos têm como objetivo apresen-
tar a atividade desta nova equipa, as-
sim como abordar criticamente o seu 
funcionamento. Acreditamos ser este 
trabalho útil para outros profissionais 
que desempenhem (agora ou no futu-
ro) funções em UDCP ou que prestem 
cuidados a doentes em fim de vida, no-
meadamente aqueles que atuam ou 
pretendem atuar no interior do país ou 
noutras regiões com populações com-
paráveis. 

 
Objetivos
O objetivo principal deste artigo é des-

Home-PC service for this population, particularly in terms of availability and patients 
preferences. 
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crever os primeiros cinco meses de ati-
vidade da UDCP-TF, nomeadamente em 
relação ao número de doentes, número 
de visitas domiciliárias, tempos de refe-
renciação e seguimento, número de al-
tas, óbitos e local de morte.

O objetivo secundário é abordar criti-
camente os resultados, considerando os 
obstáculos que enfrentam este tipo de 
equipas na prestação de cuidados assim 
como os resultados que poderão ter nos 
cuidados prestados na população alvo.  

Métodos
Descrição da casuística da ativida-
de assistencial da UDCP-TF, no período 
compreendido entre a data do início 
do seu funcionamento (01/03/2015) e 
30/07/2015 (primeiros 5 meses de ativi-
dade). 

Os dados recolhidos consistiram em: 
data de admissão; data de primeira 
avaliação; idade; género; diagnósti-
co principal; valor (em percentagem) 
da Palliative Performance Scale (PPS) 
à data de admissão, número de visitas 
domiciliárias; número de contatos te-
lefónicos; período em que as visitas ou 
contatos foram efetuados (das 9 as 17 
horas de segunda a domingo; das 17 às 
24 de segunda a domingo; das 24 às 9 

horas de segunda a domingo); tempo 
de seguimento (dias); número de altas; 
número de óbitos; média de nível de dor 
na primeira avaliação após entrada no 
serviço, primeira semana e segunda se-
mana (item da escala ferramenta IPOS7 
reportado pelo doente em que 0 (nada), 
1 (ligeiramente), 2 (moderadamente), 3 
(muito) e 4 (insuportável)); valor (em per-
centagem) da Palliative Performance 
Scale (PPS) à segunda semana de segui-
mento pela equipa; local de morte. 

Resultados 
Durante o período em análise (153 dias), 
a UDCP-TF admitiu 92 novos doentes, sen-
do 53 do género masculino e 39 do gé-
nero feminino. A idade média situou-se 
nos 78 anos (mínimo 8, máximo 99 anos, 
desvio padrão 6.7). De forma excecio-
nal, a UDCP-TF prestou apoio a um uten-
te com idade inferior a 18 anos. Tratou-
se de um individuo de género masculino, 
com 8 anos de idade com doença neu-
rológica terminal cuja família optou pela 
permanência no domicílio na fase final 
da vida e com necessidade de controlo 
sintomatológico.

 Mais de metade dos doentes segui-
dos (n=54) padeciam de doença onco-
lógica, de acordo com os diagnósticos 

Quadro 1
Diagnósticos à admissão

Oncológico (por localização) 54 Não Oncológico 38

Gastrointestinal 22 Sd. Demencial 11

Sistema respiratório 11 Insuficiência cardíaca 9

Pele e tecido celular subcutâneo 5 Doença vascular cerebral (pós AVC) 4

Sistema nervoso central 4 Doença pulmonar obstrutiva crónica 4

Próstata 3 Doença osteoarticular avançada 3

Órgãos genitais femininos 2 Doença hepática crónica 3

Cabeça e pescoço 2 Doença renal crónica 2

Hematológico 2 Doença neuro degenerativa 2

Neuro endócrino 2

Sistema urinário 1
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n=143 (72.2%)

Figura 2
Contactos telefónicos da UDCP-TF por período (segunda-feira a domingo)

n=279 (84.0%)

n=7 (2.1%)

n=46 (13.9%)

N=332

9 às 17h 17 às 24h 24 às 9h

Figura 1
Visitas domiciliárias da UDCP-TF por período (segunda-feira a domingo) 

n=12 (6.1%)

n=43 (21.7%)

N=199

9 às 17h 17 às 24h 24 às 9h
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que se detalham na Quadro 1. À ad-
missão, os doentes apresentavam, em 
média, valor na Palliative Performance 
Scale (PPS) de 40% (mínimo 10%, máximo 
80%, desvio padrão 20%).

Relativamente à atividade da equi-
pa, a UDCP-TF realizou um total de 332 
visitas domiciliárias e 198 contatos tele-
fónicos, tal como se detalha em segui-
da e se pode observar nas Figuras 1 e 
2. O número médio de visitas domiciliá-
rias foi assim de 4 por doente (mínimo 1, 
máximo 17, desvio padrão 3). O número 
médio de contactos telefónicos foi de 2 
por doente (mínimo 0, máximo 20, desvio 
padrão 4).

Relativamente aos tempos de referen-
ciação e seguimento, o número médio 
de dias desde a referenciação à pri-
meira consulta foi de 4.7 dias (mínimo 0, 
máximo 31 dias – doente referenciado 
à UDCP-TF antes do início de ativida-
des da mesma, desvio padrão 2.4; n=92 
doentes). A média de dias desde a pri-
meira consulta até ao óbito foi de 23.7 
dias (mínimo 1, máximo 78, desvio pa-
drão 7.7; n=92 doentes).

Apenas 11 doentes (12.0%) tiveram 
alta da UDCP-TF, sendo que 9 foram 
transferidos para outra tipologia de cui-
dados (ECCI ou Unidades de cuidados 
continuados de longa duração - ULDM). 
Nestes, o número médio de dias desde 
a 1ª consulta até a data de alta foi de 
38.7 dias, (mínimo 1, máximo 103, desvio 
padrão 14). Os restantes dois doentes 
permaneceram no domicílio sem neces-
sidade de apoio diferenciado, 13 e 18 
dias após a 1ª consulta. 

Mais de um terço dos doentes falece-
ram durante o período em análise (n=36; 
39.1%). Relativamente ao número de 
óbitos por local de morte, 19/36 (52.8%) 
doentes acabaram por falecer em casa, 
4/36 (11.1%) em hospital de agudos, 5/36 
(13.9%) em unidade de paliativos (UCP) 
e 8/36 (22.2%) em lar de terceira idade/ 

família de acolhimento/ULDM.
Finalmente, em relação à avaliação 

e controlo da dor, o nível de dor auto 
reportada pelos doentes na admissão 
foi em média 1.1 (ligeiramente; mínimo 
0, máximo 4, desvio padrão 1.2, n=92 
(100%) doentes avaliados); no final da 
primeira semana foi em média 0.7 (li-
geiramente; mínimo 0, máximo 3; desvio 
padrão 1.3, n=49 (53.3%) doentes avalia-
dos) e no final da segunda semana foi 
em média 0.3 (nada; mínimo 0, máximo 
2, desvio padrão 1.6, n=20 (21.7%) doen-
tes avaliados). A diferença do nível de 
dor auto reportado entre a admissão e 
a segunda semana de seguimento pela 
equipa é estatisticamente significativo 
(IC 95%, 0,79 – 1,41, p<0.05). O valor mé-
dio de PPS à segunda semana de ava-
liação pela equipa foi de 50% (mínimo 
0% (falecimentos), máximo 90%, desvio 
padrão 20%). 

Discussão 
O trabalho descritivo aqui apresentado 
é, segundo temos conhecimento, dos 
primeiros em Portugal a revelar dados 
sobre a atividade de uma UDCP, sobretu-
do do interior do país a servir uma popu-
lação envelhecida e demograficamen-
te dispersa. 

Os resultados aqui apresentados su-
gerem que as UDCP poderão contribuir 
para aumentar a probabilidade de fa-
lecer no domicílio, conforme já demons-
trado em outros estudos.8 No entanto, 
atendendo às limitações metodológi-
cas do nosso estudo, estas conclusões 
devem ser tomadas com cautela. No 
nosso caso, 19/36 (52.8%) doentes aca-
baram por falecer em casa ainda que 
4/36 (11.1%) faleceram em hospital de 
agudos e 5/36 (13.9%) em unidade de 
paliativos. Relativamente aos que fale-
ceram em hospital de agudos, realça-se 
que 2/36 (5.6%) foram admitidos na UHB 
para controlo sintomatológico (dispneia 
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intratável e 2/36 (5.6%) por exaustão fa-
miliar, não tendo existido no momento 
da admissão vagas para admissão dire-
ta em UCP. Acreditamos que a existên-
cia desta nova intervenção domiciliária 
contribui para os números aqui apresen-
tados, sobretudo pela sua capacidade 
de integração com os outros serviços de 
CP já existentes, nomeadamente a UCP 
e EIHSCP, facilitando assim o processo 
de alta para o domicilio. Outras expli-
cações possíveis para o número impor-
tante de mortes no domicílio poderão 
passar por: existência de outros serviços 
comunitários nos concelhos abrangidos, 
nomeadamente visitas ao domicílio por 
parte dos centros de saúde; apoio não 
clinico (nomeadamente na higiene e 
refeições) por parte das instituições de 
cariz social dos três concelhos; melhoria 
da comunicação entre os profissionais 
dos cuidados de saúde primários e servi-
ços de urgências com as equipas de CP, 
traduzindo-se numa avaliação e orien-
tação terapêutica mais célere no pós 
apresentação nos CS ou SU. 

O modelo ideal de estrutura e dispo-
nibilidade das Unidades Domiciliárias de 
Cuidados Paliativos permanece incerto, 
sobretudo em relação ao tempo de dis-
ponibilidade e custo efetividade, sendo 
esta questão alvo de nova investigação.8 
A disponibilidade e horário de funciona-
mento das equipas tem sido uma questão 
central e controversa na organização dos 
serviços domiciliários.8 É, por isso, importan-
te realçar que a atividade da UDCP-TF se 
concentrou na sua grande maioria no pe-
ríodo considerado útil (das 9 às 17 horas) 
com 279/332 (84.0%) visitas domiciliárias 
e 143/198 (72.2%) contactos telefónicos, 
ainda que esta seja uma equipa com dis-
ponibilidade de serviços 7 dias por sema-
na, 24 horas por dia. Possíveis explicações 
para os dados encontrados poderão pas-
sar por: perceção na prática clínica de 
que os doentes consideram, ainda que se 

proceda à desmitificação desta questão, 
estarem a “importunar” os profissionais 
de saúde ao contactar no período “não 
útil”; perceção na prática clínica que os 
contactos telefónicos considerados “não 
urgentes” se concentram na sua quase 
totalidade no período útil, sendo que em 
período “não útil” os contactos são na sua 
grande maioria situações inadiáveis e ur-
gentes, que poderiam eventualmente ter 
sido resolvidas nos períodos “uteis” prévios. 
Assim, consideramos importante aprofun-
dar esta questão em estudos futuros, de 
forma a entender as necessidades efeti-
vas de funcionamento fora do período 
considerado “útil”, assim como os motivos 
para a não ativação dos mesmos em pe-
ríodo “não útil”. 

Será também importante calcular os 
custos de atividade deste novo serviço 
comparativamente com os serviços de 
saúde já existentes, nomeadamente os 
serviços de Cuidados de Saúde Primá-
rios, equipas de cuidados continuados 
integrados, serviços de urgência e in-
ternamento. Importa ainda objetivar o 
impacto do funcionamento da UDCP-
TF nas recorrências aos Serviços de Ur-
gência (SU) da Unidade Hospitalar de 
Bragança e Macedo de Cavaleiros, en-
tendendo de que forma é que a nova 
equipa contribui para reduzir apresenta-
ções ao SU consideradas desnecessárias 
(ou seja, que poderiam ter sido resolvi-
das sem recurso ao SU) e número de ad-
missões hospitalares. 

Será igualmente pertinente, no futu-
ro, comparar esta atividade com outras 
equipas semelhantes a atuar noutras rea-
lidades do país, nomeadamente em con-
textos demograficamente semelhantes à 
nossa área de abrangência, tal como a 
Beira Interior ou o Alto e Baixo Alentejo. 

A análise à casuística da UDCP-TF su-
gere também melhoria gradual no con-
trolo da dor auto reportado pelos doen-
tes sendo a diferença estatisticamente 
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significativa (IC 95%, 0,79 – 1,41, p<0.05) 
entre a admissão e a segunda semana 
de seguimento pela equipa. Simultanea-
mente, verificou-se uma ligeira melhoria 
no nível de Performance Status (média 
40% na admissão, 50% após a segunda 
semana de seguimento). 

De forma excecional, a UDCP-TF prestou 
apoio a um utente com idade inferior a 18 
anos. Estando todo o distrito de Bragan-
ça desprovido de serviços dirigidos para 
a população pediátrica com necessida-
des paliativas no domicílio, os profissionais 
da UDCP-TF entenderam proporcionar, de 
forma excecional, apoio a este doente/
família. Entendemos necessário, no futuro, 
considerar formação específica em Cui-
dados Paliativos Pediátricos, uma vez que 
não existe atualmente resposta domiciliá-
ria específica para esta população em 
todo o distrito.

No presente artigo, foi-nos impossível 
apresentar dados relativos ao apoio 
prestado por Psicólogo Clínico, Tera-
peuta Ocupacional e Assistente Social. 
Tal deve-se à demora na contratação 
dos mesmos, dependentes das devidas 
autorizações contratuais por parte do 
Ministério Saúde e Finanças, estando o 
processo de contratação de Terapeu-
ta Ocupacional já concluído e em fun-
ções, estando os dois restantes em curso. 
Oportunamente apresentaremos dados 
sobre estas atividades no seio da UDCP-
TF. Foi-nos também impossível comparar 
os resultados dos doentes da UDCP-TF 
com um grupo de controlo que não be-
neficiasse de apoio paliativo domiciliá-
rio. Um futuro estudo comparativo servi-
rá para confirmar e fortalecer os dados 
casuísticos que aqui se apresentam.  

Conclusões
A casuística aqui apresentada parece 
sugerir que a UDCP-TF contribuiu, duran-
te o período em análise, para o aumen-
to das possibilidades de falecimento em 

casa, conforme evidência prévia.8 No 
entanto, atendendo as limitações me-
todológicas do nosso estudo estas con-
clusões devem ser interpretadas com 
cautela. 

A atividade da UDCP-TF parece con-
tribuir para um eficaz controlo da dor 
auto reportada pelos doentes, sendo no 
entanto necessária a validação destes 
dados em estudos com maior força me-
todológica. 

Apesar da equipa estar disponível 
7 dias por semana, 24 horas por dia, a 
atividade da UDCP-TF concentrou-se no 
período considerado “útil”. Entendemos 
que estes dados sugerem a necessidade 
de novos estudos sobre os motivos que 
levam os doentes a contactar a equipa 
nos diferentes períodos, assim como so-
bre a resposta domiciliária mais adap-
tada à realidade portuguesa, tanto em 
termos de preferências dos utentes ser-
vidos como em termos de custo-efetivi-
dade. Importa adicionalmente avaliar 
o impacto deste serviço na utilização 
de outros recursos de saúde, nomeada-
mente serviços de urgência das unida-
des hospitalares mais próximas. 

Os autores AG e LG foram os responsá-
veis por recolher a informação, com base 
nos processos clínicos individuais dos uten-
tes. DS e JM foram os responsáveis pela 
análise e tratamento dos dados.
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Resumo
A Síndrome da Imunodeficiência Humana Adquirida (SIDA) é uma das principais preo-
cupações da Organização Mundial de Saúde (OMS). Esta defende uma integração 
precoce de Cuidados Paliativos (CP) nesta doença. 
Este estudo desenvolveu-se com o objetivo de analisar estatísticas de referenciação de 
pessoas com SIDA para CP. Foram estudados registos de óbitos de pessoas com SIDA, 
falecidas no internamento do Serviço de Infeciologia (SI) de um hospital geral do Porto, 
em 2012 e 2013 e, que foram referenciadas para a Equipa Intra-hospitalar de Suporte 
em CP (EIHSCP), existente na instituição onde se realizou o estudo. Foram também ana-
lisados os registos de sintomas e, no dia do óbito, os diagnósticos, focos e intervenções 
de enfermagem e ainda, os fármacos prescritos. 
Encontraram-se 19 registos de óbitos, tendo sido referenciadas 10 pessoas. Verificou-se 
que o  tempo de espera pela observação é elevado; a referenciação ocorre próxima 
do momento da morte e, o tempo de acompanhamento em CP destes doentes é 
escasso. Há necessidade de refletir sobre a possibilidade do número de pedidos de re-
ferenciação ser maior e, realizar-se precocemente, bem como, de melhorar o controlo 
de sintomas e os registos de cuidados.

Abstract
The Acquired Immune Deficiency Syndrome (AIDS) is nowadays one of the most impor-
tant concerns of the World Health Organization (WHO). WHO defends that Palliative 
Care (PC) should be applied as early as possible.
This study was developed in order to analyze statistics referrals of the AIDS patients to the 
PC. For this study were selected the records of AIDS patients who died in the Infectious 
Diseases Service, between 2012 and 2013, at a general hospital in Oporto, and selected 
the ones who have been referenced to PC. The records of symptoms evaluation from 
health professionals were analyzed, as well as the focus, diagnosis and nursing interven-
tions and the drugs prescribed on the patient death day.
Nineteen death records were founded, in which 10 patients were referred to PC. It has 
been found that the waiting time for PC observation is high; the referral occurs near the 
time of death, and the follow-up of these patients in CP is short. It´s necessary to think of 
the number of referrals to PC, which must occur early, to improve the symptom control 
and the practitioners’ records. 

A referenciação da pessoa com SIDA 
para Cuidados Paliativos 

Ana Daniela Paiva Guerra
Enfermeira no Serviço de Infeciologia, do Centro Hospitalar de São João, E.P.E.
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Introdução
A infeção pelo VIH (Vírus da Imunode-
ficiência Humana) - SIDA, que outrora 
ocasionava a morte num curto espaço 
de tempo, transformou-se numa doença 
de curso crónico. Fruto dos avanços tera-
pêuticos, a pessoa com VIH-SIDA tem hoje 
maior esperança de vida e a possibilida-
de de viver com maior qualidade.1 Porém, 
mantém-se uma das principais preocupa-
ções e prioridades da OMS, ameaçando 
o desenvolvimento social e económico 
das populações, pela morbilidade e mor-
talidade que acarreta.1, 2 

A par dos benefícios decorrentes do tra-
tamento (TT), os doentes continuam a ex-
perienciar sintomas físicos e psicológicos 
com grande impacto na qualidade de 
vida (QdV).3 A sintomatologia, com uma 
prevalência semelhante na doença on-
cológica, tem maior impacto na pessoa 
com VIH-SIDA, acarretando mais necessi-
dades, concretamente de CP.4

Os cuidados de saúde que estas pessoas 
necessitam, devem orientar-se no sentido 
de uma intervenção multidisciplinar, que 
garanta uma prestação de cuidados ho-
lísticos. De acordo com a OMS, as pessoas 

com VIH-SIDA podem beneficiar da inte-
gração dos CP em qualquer momento da 
sua doença e não apenas na proximida-
de da morte.5 Assim, da complementari-
dade dos CP com os cuidados de Infecio-
logia (INF), resultará a otimização da sua 
QdV e maior conforto.1 
O objetivo deste estudo visou analisar es-
tatísticas de referenciação de pessoas 
com SIDA para CP, concretamente, para 
a EIHSCP. Optou-se por estudar registos de 
pessoas com SIDA, que faleceram no in-
ternamento de um SI, de um hospital geral 
do Porto, entre 2012 e 2013. Para alcançar 
este objetivo, definiram-se algumas ques-
tões orientadoras: 1) Quantas pessoas 
com SIDA foram referenciadas para CP?, 
2) Em que fase da doença ocorreu a refe-
renciação?, 3) Quais os motivos em que se 
baseiam os pedidos de referenciação? e, 
4) Será o controlo de sintomas da pessoa 
com VIH-SIDA melhor conseguido com 
uma colaboração estreita entre a equipa 
de INF e os CP?

Quadro teórico
Os CP surgem como uma resposta às múl-
tiplas necessidades dos doentes que têm 

Resumen
El Síndrome de Inmunodeficiencia Adquirida (SIDA) se supone como una de las princi-
pales preocupaciones de la Organización Mundial de Salud (OMS). La transición a los 
CP se aboga para que suceda lo antes posible en el curso en este enfermedad.
Este estúdio fue desarrollado con el objetivo de analizar las estadísticas de referencia 
para las personas con SIDA a CP.
Fueron estudiados los registros de las personas con SIDA que fallecieran en un servicio 
de internamiento de infeciologia, un hospital general de Puerto en 2012 y 2013, y que 
fueron remitidos al equipo de apoyo CP intrahospitalaria (EIHSCP), existente en la ins-
titución donde se realizó el estudio. Fueron analizados los síntomas de los registros, así 
como diagnósticos, enfoques y las intervenciones de enfermería, activos en el día de la 
muerte. También se observaron los medicamentos que se prescriben en ese día.
Se reunieron 19 muertes registros y se hace referencia a la CP 10 personas. Se ha encon-
trado que el tiempo de espera para la observación es alta; 
la remisión se produce cerca de la hora de la muerte, y el seguimiento de estos pacien-
tes en CP es escasa. Existe la necesidad de reflexionar sobre la posibilidad de que el 
número de solicitudes de remisión ser aún mayor, de se llevarán a cabo con prontitud 
,de mejorar el control de los síntomas y los registros.
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o seu tempo de vida prolongado pelos di-
ferentes progressos científicos mas, perma-
necem portadores de uma doença incu-
rável e progressiva.6,7 Para as pessoas com 
patologias do foro não oncológico, como 
o VIH-SIDA, as doenças neurológicas, a 
falência renal, cardíaca ou pulmonar, o 
acesso a CP é ainda difícil.8 No entanto, 
existem fortes evidências de que a pessoa 
com doença não oncológica apresen-
ta necessidades não atendidas, a vários 
níveis: no controlo de sintomas, no apoio 
psicossocial e familiar, na comunicação 
aberta e informada e nas escolhas em fim 
de vida.8 Segundo a Associação Europeia 
de CP, são necessários CP para 60% das 
pessoas com doença oncológica e para 
40% das pessoas com outras patologias.9

Atualmente há uma maior divulgação 
dos aspetos fundamentais dos CP, mas 
isso não significa, necessariamente, que 
todos os profissionais tenham interiorizado 
os seus princípios. Ainda está presente a 
ideia, decorrente do espírito curativo da 
medicina, de que, quando não existe cura 
e “já não há nada mais a fazer”, é che-
gado o momento de recorrer aos CP.7 Os 
CP procuram ultrapassar esta noção di-
cotómica, que não se encontra ajustada 
àquelas que são as verdadeiras necessi-
dades das pessoas e famílias. A definição 
de CP apresentada pela OMS propõe um 
modelo compreensivo de cuidados, en-
corajando uma componente de CP des-
de o momento do diagnóstico da infeção 
pelo VIH, e não limitada à proximidade da 
morte, evitando-se deste modo os prejuí-
zos que decorrem de uma referenciação 
tardia. 5,7

A par dos progressos da Medicina, a 
doença pelo VIH-SIDA mantém-se como 
uma importante causa de morbilidade e 
mortalidade na população adulta-jovem, 
pelo que as questões relacionadas com 
CP e de fim-de-vida, devem ser aspetos 
centrais a considerar nos cuidados de 
saúde.10,11,12 A evolução da terapêutica 

de combate ao VIH-SIDA modificou a vida 
dos doentes, que têm hoje maior esperan-
ça média de vida, mantendo, muitas ve-
zes, as suas atividades diárias.13 Contudo, 
de modo não intencional, esta alteração, 
traduziu-se numa tendência progressiva 
para subvalorizar a importância da abor-
dagem paliativa.14 A falta de formação 
e inexperiência dos profissionais de saú-
de (PS) em CP, a escassez ou inexistência 
de recursos de saúde, o tempo limitado 
de consulta e outros fatores relacionados 
com o próprio doente, parecem contribuir 
para esta desvalorização.15 Como conse-
quência, há uma entrada tardia dos CP 
no processo de saúde destas pessoas.12 
Enquanto doença crónica, a SIDA con-
duz a um maior número de necessida-
des nos doentes, tais como, o controlo da 
dor.12,16,17 Também o seu curso é marcado 
por exacerbações e remissões sucessivas, 
que originam várias hospitalizações.10,16,18 

Os efeitos secundários (ES) resultantes 
dos novos fármacos podem comprome-
ter o controlo efetivo da doença, reduzir 
a adesão ao regime terapêutico e, con-
sequentemente, a QdV.10,11,19 Também da 
exposição prolongada à terapêutica anti 
retrovírica (TARV) e do aumento da sobre-
vivência dos doentes, podem surgir outros 
problemas - as doenças cardiovasculares 
e renais, as neoplasias e outras, associa-
das a degenerescência neurocognitiva - 
que, por sua vez, acarretam morbilidade 
e mortalidade.22 Na trajetória da doença 
surgem múltiplos sintomas, como dor, fa-
diga, anorexia, depressão, agitação, diar-
reia, dispneia e febre.10,11,16,17 Estes podem 
resultar de infeções oportunistas, da pro-
gressão da doença, da TARV ou de mani-
festações não específicas da doença em 
estado avançado.10 Nesta sequência, tor-
na-se complexa a determinação do mo-
mento apropriado para a referenciação 
a CP. São apontados como condicionan-
tes à referenciação para CP a dificulda-
de na determinação do prognóstico da 
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pessoa com patologia não oncológica, 
o percurso da doença menos previsível e 
as várias exacerbações, que necessitam 
de internamentos e tratamentos ativos 
e, simultaneamente, frequentes estabili-
zações.23 Outros autores também apon-
tam, em termos gerais, outras barreiras à 
referenciação para CP: a resistência por 
parte da pessoa doente e família em tran-
sitar dos seus programas de cuidados ha-
bituais para os CP; o não reconhecimento 
e a presença de equívocos por parte da 
pessoa doente, familiares e PS sobre o que 
são verdadeiramente os CP; dificuldades 
na identificação dos diagnósticos que po-
dem levar ao encaminhamento para os 
CP; dificuldades dos PS, nomeadamente 
dos médicos na aceitação da morte dos 
seus doentes; múltiplos tratamentos dire-
cionados para a cura, com resistência na 
abordagem das questões de fim-de-vida 
e ainda, a falta de serviços de CP dispo-
níveis.24 

Por outro lado, como orientação para a 
referenciação e integração dos CP na 
trajetória desta doença, outros autores 
sugerem o momento do conhecimento 

do diagnóstico, no qual a prestação de 
apoio psicossocial proporcionada pela 
equipa de CP será fundamental; com a 
evolução da doença, o papel desempe-
nhado no controlo e alívio de sintomas, 
que pode influenciar significativamente a 
adesão à terapêutica e, no fim-de-vida, o 
planeamento antecipado de cuidados e 
a preocupação com a satisfação das ne-
cessidades espirituais.25

Verifica-se que são vários os motivos que 
sublinham e fundamentam o valor da 
referenciação da pessoa com VIH-SIDA 
para CP. A colaboração estreita entre os 
especialistas de INF e os CP, poderá re-
sultar numa melhor QdV e conforto aos 
doentes e famílias e, assim, na prestação 
de cuidados de saúde excelência.12,18 

 
Metodologia
Seguiu-se um desenho de estudo do tipo 
descritivo, com carácter exploratório, uma 
vez que este estudo se limita a descrever 
as variáveis em causa. Os participantes 
(registos relativos a óbitos) que constituí-
ram a amostra foram recrutados através 
de uma amostragem consecutiva de re-

Quadro 1
Comorbilidades e antecedentes pessoais e dependência de substâncias
Comorbilidades e antecedentes pessoais (n=19) n %

Hepatite C 10 52,6

Hepatite B 3 15,8

Doença hepática crónica 9 47,4

Tuberculose 5 26,3

Depressão 2 10,5

Neoplasia 1 5,3

Hipertensão arterial 2 10,5

Ausência ou fraca adesão a tratamentos e consultas 8 42,1

Dependência de substâncias (n=18)

Consumo ativo de drogas injetáveis 5 27,8

Álcool 5 27,8

Nicotina 3 16,7

História de consumo de drogas injetáveis* 10 55,6
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gistos de óbitos, relativos a pessoas com 
SIDA internadas num SI, de um hospital ge-
ral do Porto, entre o dia 1 de Janeiro de 
2012 e 31 de Dezembro 2013. Assim, cons-
tituiu-se uma amostragem não probabilís-
tica do tipo acidental. Os elementos da 
amostra foram selecionados por conve-
niência do investigador, encontrando-se 
facilmente disponíveis e respondendo a 
critérios de inclusão precisos.26 
Para a identificação dos óbitos, consul-
tou-se o livro de registos do SI, em que 
consta a identificação da pessoa, data 
de entrada, óbito e o principal diagnós-
tico médico. Como critérios de inclusão 
definiu-se pessoas que faleceram no SI, 
com diagnóstico médico de SIDA, entre 
1 de Janeiro de 2012 e 31 de Dezembro 
de 2013. Como critério de exclusão, consi-

derou-se os doentes internados por outra 
especialidade médica que não I. 
Para a recolha de dados consultou-se o 
processo clínico arquivado (papel e regis-
to informático), recorrendo ao programa 
Sistema de Apoio Médico e ao Sistema de 
Apoio à Prática de Enfermagem. Foi ela-
borada uma grelha de colheita de dados, 
com questões fechadas, recorrendo à in-
formação do documento Palliative Care 
for people living with HIV, que inclui os da-
dos para a avaliação inicial e sumariza 
os sintomas com maior prevalência nos 
doentes com SIDA, predominantemente 
em fase avançada.5 Foram adicionados 
outros sintomas, como ansiedade, insó-
nia, desesperança e perda de sentido da 
vida, dado que são também reportados 
na literatura e, fruto da nossa experiência 

Quadro 2
Prevalência dos sintomas avaliados e informação quanto à sua avaliação

Sintoma
Presente Ausente

Ausência de 
informação quanto 

à avaliação

n % n % n %

Fadiga 5 26,3 - - 14 73,7

Perda de peso 4 21,1 2 10,5 13 68,4

Dor 15 78,9 2 10,5 2 10,5

Anorexia 7 36,8 - - 12 63,2

Ansiedade 6 31,6 - - 13 68,4

Insónia 6 31,6 - - 13 68,4

Tosse 7 36,8 2 10,5 10 52,6

Náuseas e ou vómitos 7 36,8 5 26,3 7 36,8

Dispneia e ou outro sintoma 

respiratório
12 63,2 6 31,6 1 5,3

Depressão e ou tristeza 4 21,1 - - 15 78,9

Diarreia 9 47,4 3 15,8 7 36,8

Obstipação 5 26,3 5 26,3 9 47,4

Prurido 2 10,5 2 10,5 15 78,9

Agitação 14 73,7 - - 5 26,3

Desesperança Ausência de registos

Perda de sentido da vida Ausência de registos
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profissional enquanto enfermeiras, con-
sideramos igualmente importante a sua 
avaliação no processo de doença da 
pessoa com VIH-SIDA.7,14

Como variáveis sociodemográficas apre-
sentam-se o género e a idade. Das variá-
veis clínicas, constam as datas de óbito, o 
número de dias do último internamento e 
de hospitalizações anteriores no interna-
mento do SI, a proveniência da pessoa 
doente e o que a motivou a recorrer aos 
serviços de saúde e o motivo clínico para o 
internamento atual. Acrescentam-se neste 
grupo a data de diagnóstico da infeção 
pelo VIH, o tipo de risco, as comorbilidades 
e a referenciação para CP (em que mo-
mento se realizou, quando decorreu a ob-
servação e quais os motivos subjacentes). 
Pretendia-se igualmente perceber quais 
foram os sintomas mais observados na 
pessoa com VIH-SIDA, os focos principais 
de atenção dos enfermeiros e a finali-
dade das prescrições terapêuticas, bem 
como, a sua relação com o controlo de 
sintomas e com tratamentos de índole 
curativa. Este motivo, levou à análise dos 
registos de avaliação de sintomas por 
parte de médicos e enfermeiros. Foram 
também analisados os diagnósticos, focos 
e intervenções de enfermagem, ativos no 
dia do óbito, bem como, os fármacos que 
se encontravam prescritos unicamente 
neste dia. 
O projeto do estudo foi submetido à Co-
missão de Ética para a Saúde e Conselho 
de Administração da instituição de saúde, 
tendo obtido anuência por parte destas.

Resultados
No período em análise ocorreram 19 óbi-
tos, 21,1% (n=4) correspondiam a mulheres 
e 78,9% (n=15) a homens. A média de ida-
des foi de 47,2 anos (DP=11,5), com um mí-
nimo de 30 e máximo de 74 anos. O grupo 
etário mais representativo em ambos os 
sexos foi o de 40-49 anos, sendo residuais 
os grupos com mais idade. 

A duração do último internamento teve 
uma variação entre 1 e 156 dias, sendo em 
média 21,6 dias (DP=34,3). Quatro doentes 
nunca tinham estado hospitalizados no SI 
e o máximo de internamentos registados 
foi de 8 hospitalizações. 
Mais de metade dos participantes (52,6%) 
recorreu à instituição pela Urgência. Ape-
nas 36,8% recorreu ao Hospital de Dia de 
INF. Os doentes em questão recorreram 
aos serviços de saúde por razões como o 
agravamento de sintomas, as alterações 
do comportamento e consciência e ain-
da, por indicação médica para consulta 
de reavaliação clínica ou administração 
de terapêutica. 
Quanto aos motivos de internamento 
identificados no diário médico, podem 
referir-se a presença de doença hepática 
crónica descompensada (n=7), a insufi-
ciência respiratória (n=2), a insuficiência 
renal crónica agudizada (n=2), estudo 
da situação clínica (de neoplasia e de 
hemiparesia) (n=3), quadro séptico (n=2), 
infeção respiratória (n=1), para TT efetivo 
da tuberculose (n=1) e por infeção VIH de 
novo (n=1).
O ano de diagnóstico da infeção pelo VIH 
variou entre 1993 e 2013, decorrendo, em 
média, 10,3 anos, entre a data de diag-
nóstico e o falecimento (n=18). Quanto ao 
tipo de risco associado à infeção pelo VIH 
estavam disponíveis dados de 16 doentes: 
56,3% (n=9) estavam relacionados com 
toxicodependência, 37,6% (n=6) com a 
prática sexual e 6,3% com ambos (n=1).
As comorbilidades mais frequentes foram a 
hepatite C, a doença hepática crónica e a 
história de ausência ou fraca adesão a con-
sultas e tratamentos (Quadro 1). Verificou-se 
que 27,8% das pessoas mantinham consu-
mos de drogas injetáveis e 55,6% apresenta-
vam história de consumos anteriores.
Dos 19 doentes, 10 (52,6%) foram referen-
ciados para a EIHSCP.  Da análise do nú-
mero de dias entre a data de admissão 
dos doentes no SI e a realização do pedi-
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Figura 1
Diagnósticos e focos de enfermagem ativos no dia do óbito, presentes nos registos 
em análise
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do de colaboração, este foi, em média de 
18,8 dias, tendo sido feito para um doente 
no próprio dia de admissão e, num outro 
caso, após 95 dias. Relativamente ao tem-
po de vida após o pedido de referencia-
ção, este foi, em média, de 12,2 dias. Dois 
doentes faleceram mesmo no dia seguin-
te e quatro doentes, vieram a falecer nos 
7 dias seguintes.
Dos dez doentes referenciados, seis doen-
tes foram observados, sendo que o tempo 
de espera pela observação foi variável. 
Um doente aguardou 19 dias, por estar 
ausente do SI aquando visita (13 dias 
após o pedido de colaboração). Para ou-
tro doente, já seguido pela EIHSCP, a ob-
servação verificou-se 1 dia após o pedido. 
Dois doentes foram observados no próprio 
dia do pedido de colaboração urgente. 
Os outros 2 doentes foram observados 3 
e 12 dias após o pedido, respetivamente. 
Neste último caso, o dia de observação 
coincidiu também com o dia de óbito. 
Quatro doentes também faleceram du-
rante o tempo de espera. 
As razões clínicas evocadas no pedido 
de colaboração foram o controlo de sin-
tomas; a desorientação e a deterioração 
do estado geral; a ausência de condições 
do doente para TT de patologias de base; 
a situação terminal; a falência multissisté-
mica refratária a vários tratamentos; por 
indicação da especialidade de Oncolo-
gia Médica; imunossupressão grave e in-
tolerância gástrica. 
A presente investigação revelou uma mé-
dia de 5,5 sintomas por pessoa. Verificou-se 
que 78,9% apresentavam dor, 73,7% agita-
ção e 63,2% dispneia. Menos frequentes 
foram o prurido (10,5%), a perda de peso 
(21,1%) e a depressão e ou tristeza (21,1%) 
(Quadro 2). A dispneia foi o sintoma mais 
avaliado (n=18), seguido da dor (n=17) e 
da agitação (n=14) (Quadro 2). Da au-
sência de registos num grande número de 
doentes, pressupõe-se que não foram ava-
liados o prurido (n=15), a depressão e ou 

tristeza (n=15) e a fadiga (n=14) (Quadro 
2).
Os diagnósticos e focos de enfermagem 
mais comuns, ativos no dia do óbito, foram 
os relativos à presença de ferida por cate-
ter ou de outra tipologia (89,5%), autocui-
dados (84,2%), risco de queda (73,7%) e 
posicionar-se (68,4%) (Figura 1). A ansieda-
de e a depressão não foram encontrados 
como focos de enfermagem, sendo ele-
vados os registos de não avaliação destes 
sintomas. No estudo atual, apenas existe 
um foco de enfermagem identificado 
como humor deprimido e não se encon-
traram intervenções relativas à prestação 
de apoio emocional ao doente e família, 
tendo-se verificado apenas a gestão do 
ambiente físico e da comunicação como 
intervenções potencialmente associadas 
(Quadro 3). Não se encontrou qualquer 
registo médico ou de enfermagem relati-
vo à temática da desesperança e perda 
de sentido da vida.
Relativamente à terapêutica, no estu-
do atual, a TARV encontrava-se prescrita 
para 15,8% dos doentes (Figura 2). Sendo 
a dor o sintoma mais presente, verificou-se 
que os analgésicos pertencentes à posi-
ção 1 da escala da OMS foram prescritos 
em 63,2%; os da posição 2, em 10,5% e os 
da 3, em 73,7%.

Discussão
As características sociodemográficas da 
amostra coadunam-se com a literatura, 
que aponta uma maior esperança média 
de vida para as pessoas com VIH-SIDA e 
um momento de diagnóstico ainda ten-
dencialmente tardio.1 Para além da pa-
tologia de base, encontraram-se nestes 
participantes diferentes comorbilidades, o 
que vai ao encontro de outros trabalhos, 
que referem que a maioria das pessoas 
apresenta outras patologias, que tornam 
mais complexo o seu TT.27

Mais de metade dos participantes re-
correu à instituição pelo SU, o que pode 
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traduzir a presença de agudização e des-
compensação da sua doença. Tendo sido 
pouco verificado o recurso pelo Hospital 
de Dia, importa destacar que este con-
texto de cuidados poderá contribuir para 
uma referenciação a CP mais precoce, 
pois permite, à partida, um acompanha-
mento próximo da pessoa e família.
Considera-se um resultado positivo o nú-
mero de doentes que foi referenciado 
para a EIHSCP, tendo em conta o tamanho 
da amostra em estudo. As razões clínicas 
apontadas nos pedidos de colaboração 
à EIHSCP, realizados através de um pedido 
interno, pelo médico assistente, são sobre-
poníveis aos achados de outros autores, 
que também apontam como motivos as 
necessidades psicossociais e de fim-de- 
-vida.12 Estes resultados permitem identifi-
car um maior conhecimento dos PS do SI 
em detetar necessidades no doente que 
carecem de CP e do reconhecimento da 
sua aplicabilidade nesta doença. Contu-
do, como se verificou neste estudo, o nú-
mero de dias compreendido entre a data 
de admissão dos doentes no SI e a realiza-
ção do pedido de colaboração à EIHSCP 
foi muito variável, pelo que importa alertar 
os PS para a necessidade dos pedidos se-
rem feitos atempadamente, para que os 
doentes possam usufruir durante o maior 
tempo possível dos benefícios da integra-
ção dos CP no seu processo de saúde. 
Também os pedidos de referenciação 
devem ser objetivos e completos, para 
permitir uma avaliação concreta das ne-
cessidades da pessoa e, por conseguinte, 
um encaminhamento atempado e apro-
priado às mesmas.
Simultaneamente, alguns dos resultados 
encontrados nesta investigação permi-
tem questionar sobre se a referenciação 
da pessoa com VIH-SIDA para CP, não es-
tará a ser realizada num momento de des-
compensação e agudização da doença 
e, próxima do momento da morte, o que 
não é de todo desejável. Como se cons-

tatou neste estudo, o tempo de vida após 
a realização do pedido de colaboração 
à EIHSCP foi curto, tendo, inclusivamente, 
ocorrido o óbito de alguns doentes duran-
te o tempo de espera para serem obser-
vados pela EIHSCP. Tal pode significar que 
os doentes são referenciados já numa 
situação de últimos dias de vida. Os indi-
cadores de qualidade em CP recomen-
dam que após a realização dos pedidos 
de colaboração, os doentes devem ser 
observados num tempo razoável de res-
posta, idealmente em 48h.28 Constatou-se 
que o tempo de espera para observação 
é elevado, o que pode significar também 
a existência de dificuldades em oferecer 
uma resposta atempada de CP, na insti-
tuição onde decorreu este estudo. Tam-
bém o número de dias de internamento 
na última hospitalização foi muito variá-
vel e o óbito aconteceu, na maior parte 
dos casos, após já várias hospitalizações 
no SI. Importa, por isso, que em cada in-
ternamento, sejam despistadas as neces-
sidades em CP, para que não se percam 
oportunidades de referenciar os doentes 
precocemente e, dessa forma, seja possí-
vel promover QdV e conforto aos doentes 
e suas famílias e, estabelecer uma verda-
deira relação terapêutica. 
A dificuldade na determinação do prog-
nóstico, pela resposta imprevisível à tera-
pêutica, conduz a um aparente parado-
xo, em que a pessoa pode estar a receber 
TT para uma condição relacionada com 
o VIH e, ao mesmo tempo, ser alvo de CP.27 
Este up and down é um desafio para os 
PS, tornando complexa a decisão do mo-
mento de referenciar para CP. Esta reali-
dade poderá justificar o facto de que, 
apesar da ocorrência de internamentos 
frequentes, por vezes, tarda-se em pedir 
a colaboração da EIHSCP, como se pôde 
constatar neste estudo.
Esta dicotomia entre paliativo e curativo 
pode ser eliminada se se optar por um 
modelo de cuidados integrativo, defen-
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dido por alguns autores.12,29 Este protótipo 
engloba os profissionais de INF e CP, doen-
tes e famílias.12,29 Um desafio que defen-
demos, também apontado na literatura 
como promotor de uma referenciação 
atempada, consta de uma visita semanal 
de um enfermeiro da EIHSCP ao SI.12 Nes-
ta visita seria feita uma revisão de todas 
as admissões e a identificação de poten-
ciais doentes que beneficiariam da refe-
renciação. Trata-se de uma abordagem 
pró-ativa, que poderia evitar a chamada 
urgente de CP e, muitas vezes, próxima da 
morte. Também, dado que a equipa de CP 
é multidisciplinar, deveria ser possível iniciar-
se o pedido de referenciação por PS que 
acompanhem igualmente o processo de 
saúde da pessoa, nomeadamente, os en-
fermeiros, desde que justificado.
Apesar dos avanços no TT, é grande o nú-
mero de pessoas com VIH-SIDA que con-
tinua a experienciar vários sintomas físicos 
e psicológicos.27,30 Um controlo inadequa-
do de sintomas ao longo da doença au-
menta o sofrimento da pessoa e pode ter 
um impacto adverso na progressão da 
mesma.31 Dos dados recolhidos acerca 
da frequência de avaliação de sintomas, 
verifica-se que médicos e enfermeiros va-
lorizam, essencialmente, a dimensão física. 
Contrariamente, outros autores, reportam 
que a ansiedade e a depressão são os sin-
tomas mais avaliados.18 Outros estudos ve-
rificaram que 75,4% dos doentes referiam 
sentir-se tristes.4 O número de dados omis-
sos em vários sintomas, como se verificou, 
pode traduzir dificuldades dos PS na iden-
tificação e avaliação de sintomas causa-
dores de desconforto ao doente e, que 
estes possam não ser identificados como 
necessidades prioritárias. Pode também 
resultar da não sistematização da avalia-
ção do doente e criar a noção de que 
estes não sofrem de problemas como os 
aqui apontados (ansiedade, depressão, 
tristeza, desesperança, etc). 
Reportando à análise global dos registos 

de enfermagem poder-se-á deduzir que os 
cuidados são, efetivamente, centrados na 
dimensão física (Figura 1). Contudo, a au-
sência nos registos de focos, diagnósticos 
e intervenções de enfermagem direciona-
das às necessidades de conforto psicoló-
gico e espiritual, não nos permite concluir 
que não tenham sido prestados cuidados 
neste âmbito. Contudo, permite-nos real-
çar a importância dos PS registarem todas 
as suas intervenções, o que contribui para 
tornar visível e valorizada a prestação de 
cuidados. Por outro lado, leva-nos a supor 
que o pouco tempo em que os doentes 
estiveram acompanhados pela EIHSCP 
(em média 11,8 dias), poderá ter contribuí-
do para esta realidade. Assim, a referen-
ciação precoce da pessoa com VIH-SIDA 
poderá permitir uma maior satisfação e 
atenção a estas necessidades, pois são as-
petos essenciais na prestação de CP.
Relativamente à terapêutica, no estu-
do atual a TARV encontrava-se prescrita 
para 15,8% dos doentes (Figura 2), valor 
reduzido quando comparado com outro 
estudo, cujo valor foi 34%.18 Esta diferença 
poderá ser fruto de alguns anos de cola-
boração entre a equipa de INF e de CP, 
no local onde foi realizado o nosso estudo. 
Alguns autores referem que a manuten-
ção da TARV não traz qualquer benefício 
adicional aos doentes em fase final da 
doença e próximos da morte e, provavel-
mente, contribui para o que denominam 
de “confusão terapêutica”.10 Chamam a 
atenção para a necessidade de se de-
senvolverem guidelines que orientem os 
clínicos sobre a suspensão da TARV e para 
que a discussão sobre o risco/benefício 
seja debatida com o doente e família.14 
Um resultado interessante prende-se com 
a utilização de analgésicos. Estes resulta-
dos, apesar de um ligeiro maior consumo, 
vão ao encontro dos achados de outros 
autores.18 Na justificação poderão estar 
diferentes situações clínicas dos doentes, 
mas também a existência da EIHSCP há 
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5 anos na instituição, cuja presença terá 

contribuído para uma maior e melhor uti-

lização de opióides fortes. Considerando 

que alguns dos participantes eram ou fo-

ram consumidores de drogas injetáveis, os 

resultados encontrados são divergentes 

de alguns dados da literatura, que refe-

rem que, frequentemente, a equipa mé-

dica protela o início da administração 

de opióides nestas circunstâncias.10 Tam-

bém neste caso, justifica-se a diferença 

de resultados com a existência da EIHS-

CP. Realça-se outro resultado favorável, 

nomeadamente, a medicação em SOS, 

prescrita em 94,7% (Figura 2). Esta medida, 

que resulta da antecipação por parte da 

equipa médica à ocorrência de sintomas, 

permite uma atuação imediata dos en-

fermeiros, evitando a chamada de urgên-

cia de outros médicos, a maior parte das 

vezes, não familiarizados com a situação 

do doente. 

Figura 2
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Quadro 3
Diagnósticos, focos e intervenções de enfermagem

Diagnósticos e focos 
de enfermagem

n (%) Intervenções n (%)

Agitação 4 (21,1)

Restringir a atividade motora 5 (26,3)

Vigiar a ação do doente 5 (26,3)

Gerir o ambiente físico 10 (52,6)

Limitar a atividade física segundo protocolo (2ºP) 2 (10,5)

Vigiar dor 12 (63,2)

Vigiar estado de consciência 2 (10,5)

Alimentar-se 8 (42,1)

Trocar SNG 2ºP 3 (15,8)

Remover SNG 2ºP 2 (10,5)

Inserir SNG 2º P 5 (26,3)

Alimentar a pessoa 3 (15,8)

Assistir a pessoa a alimentar-se 2 (10,5)

Alimentar a pessoa através de sonda nasogástrica 5 (26,3)

Otimizar SNG 2ºP 3 (15,8)

Monitorizar conteúdo gástrico antes das refeições 5 (26,3)

Vigiar conteúdo via gástrica 2 (10,5)

Ascite 4 (21,1)

Vigiar abdómen 2 (10,5)

Vigiar ventilação 9 (47,4)

Vigiar edema 10 (52,6)

Vigiar eliminação urinária/urina 12 (63,2)

Autocuidado: Higiene 16 (84,2)

Dar banho na cama/chuveiro 16 (84,2)

Lavar o cabelo 12 (63,2)

Assistir a pessoa a lavar a boca 3 (15,8)

Assistir no autocuidado: higiene 4 (21,1)

Executar higiene oral 11 (57,9)

Encorajar autocuidado higiene 2 (10,5)

Aplicar creme 14 (73,7)

Autocuidado: 

Uso do sanitário
16 (84,2)

Trocar a fralda 13 (68,4)

Providenciar arrastadeira/urinol 7 (36,8)

Assistir no autocuidado: uso do sanitário 5 (26,3)

Vigiar a eliminação urinária/urina 12 (63,2)

Monitorizar eliminação urinária/débito urinário 11 (57,9)

Trocar cateter urinário 2º Procedimento 9 (47,4)

Ensinar sobre estratégias adaptativas para o autocuidado: 

uso do sanitário
1 (5,3)

Remover cateter urinário 2º Procedimento 6 (31,6)

Inserir cateter urinário 2º Procedimento 3 (15,8)

Vigiar eliminação intestinal 12 (63,2)

Autocuidado: 

Vestuário
16 (84,2)

Vestir a pessoa 15 (78,9)

Assistir no autocuidado: vestuário 3 (15,8)

Incentivar o autocuidado: vestuário 3 (15,8)

Ensinar estratégias adaptativas para o AC vestuário 1 (5,3)

Deglutição 4 (21,1)

Ensinar sobre técnica de deglutição 1 (5,3)

Vigiar reflexo de deglutição 2 (10,5)

Planear a ingestão de líquidos 1 (5,3)

Planear dieta 2 (10,5)

Vigiar vómito e ou náusea 5 (26,3)

Alimentar a pessoa 3 (15,8)

Alimentar a pessoa através de sonda nasogástrica 5 (26,3)

Elevar a cabeceira da cama 2 (10,5)

Posicionar a pessoa 13 (68,4)
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Diarreia 4 (21,1)

Vigiar a eliminação intestinal 12 (63,2)

Monitorizar dejeções 3 (15,8)

Planear dieta 2 (10,5)

Planear a ingestão de líquidos 1 (5,3)

Vigiar perda sanguínea 5 (26,3)

Vigiar a pele 8 (42,1)

Trocar a fralda 13 (68,4)

Providenciar arrastadeira/urinol 7 (36,8)

Assistir no autocuidado: uso do sanitário 5 (26,3)

Dispneia em Repouso 6 (31,6)

Executar técnica de oxigenoterapia 2ºP 7 (36,8)

Vigiar a ventilação 9 (47,4)

Elevar a cabeceira da cama a 45º 2 (10,5)

Manter repouso na cama 2 (10,5)

Gerir ambiente físico 10 (52,6)

Planear repouso 2 (10,5)

Posicionar a pessoa 13 (68,4)

Assistir a pessoa no posicionamento 2 (10,5)

Dor 12 (63,2)

Gerir analgesia 8 (42,1)

Vigiar dor 12 (63,2)

Monitorizar a dor através de escala de dor 2 (10,5)

Vigiar ação do doente 5 (26,3)

Posicionar a pessoa 13 (68,4)

Gerir ambiente físico 10 (52,6)

Massajar partes do corpo 9 (47,4)

Edema 11 (57,9)

Executar drenagem postural 3 (15,8)

Vigiar edema 10 (52,6)

Elevar as pernas 7 (36,8)

Elevar os braços 1 (5,3)

Elevar o escroto/pénis 2 (10,5)

Executar técnica de drenagem postural modificada 1 (5,3)

Vigiar ventilação 9 (47,4)

Vigiar a eliminação urinária/urina 12 (63,2)

Posicionar a pessoa 13 (68,4)

Monitorizar eliminação urinária/débito urinário 11 (57,9)

Planear a dieta 2 (10,5)

Planear a ingestão de líquidos 1 (5,3)

Massajar partes do corpo 9 (47,4)

Planear repouso 2 (10,5)

Estado nutricional 5 (26,3)

Planear a dieta 2 (10,5)

Alimentar a pessoa 3 (15,8)

Vigiar a refeição 4 (21,1)

Manter em jejum 1 (5,3)

Febre
6 (31,6)

Executar técnica de arrefecimento natural 6 (31,6)

Vigiar estado de consciência 2 (10,5)

Gerir ambiente físico 10 (52,6)

Ferida (Cateteres e 

outras)
17 (89,5)

Executar tratamento a ferida por cateter 16 (84,2)

Inserir cateter 13 (68,4)

Remover cateter 14 (73,7)

Trocar o sistema de perfusão 1 (5,3)

Vigiar penso da ferida por cateter 16 (84,2)

Vigiar ferida por cateter 16 (84,2)

Executar tratamento à ferida 9 (47,4)

Vigiar penso da ferida 6 (31,6)

Vigiar ferida 6 (31,6)
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Levantar-se 5 (26,3)
Assistir a pessoa no levante 2 (10,5)

Executar levante 3 (15,8)

Limpeza das vias 

aéreas alterada
7 (36,8)

Aspirar secreções 6 (31,6)

Executar inaloterapia através de inalador 1 (5,3)

Vigiar secreções brônquicas 5 (26,3)

Vigiar a maceração 2 (10,5)

Lavar a boca 1 (5,3)

Movimento muscular 

comprometido/Força 

muscular diminuída

5 (26,3)

Executar técnica de exercitação musculoarticular 3 (15,8)

Instruir a técnica de exercitação musculoarticular 1 (5,3)

Treinar a técnica de exercitação musculoarticular 3 (15,8)

Ensinar a técnica de exercitação musculoarticular 1 (5,3)

Monitorizar força muscular através de escala da Escala de 

Medical Research Council
2 (10,5)

Vigiar dor 12 (63,2)

Posicionar a pessoa 13 (68,4)

Assistir a pessoa a identificar condições de risco para a 

queda
1 (5,3)

Gerir o ambiente físico para a prevenção de quedas 7 (36,8)

Pele seca/alteração 

da cor da pele

7 (36,8)

Vigiar a pele 8 (42,1)

Planear a ingestão de líquidos 1 (5,3)

Providenciar creme hidratante 1 (5,3)

Aplicar creme 11 (57,9)

Hemorragia/Perda 

sanguínea
4 (21,1)

Administrar transfusão 2 (10,5)

Vigiar eliminação intestinal 12 (63,2)

Vigiar a eliminação urinária/urina 12 (63,2)

Aspirar secreções 6 (31,6)

Vigiar ação do doente 5 (26,3)

Vigiar pele 8 (42,1)

Planear repouso 2 (10,5)

Manter repouso na cama 2 (10,5)

Vigiar ferida 6 (31,6)

Vigiar resposta à transfusão 1 (5,3)

Vigiar perda sanguínea 5 (26,3)

Referir hemorragia ao médico 1 (5,3)

Posicionar-se 13 (68,4)

Posicionar a pessoa 13 (68,4)

Elevar a cabeceira da cama 2 (10,5)

Ensinar estratégias adaptativas para o posicionar-se 1 (5,3)

Assistir a pessoa no posicionamento 2 (10,5)

Vigiar pele 8 (42,1)

Vigiar ação do doente 5 (26,3)

Manter grades da cama 12 (63,2)

Aplicar creme 14(73,7)

Massajar partes do corpo 9 (47,4)

Risco de queda 14 (73,7)

Manter grades da cama 12 (63,2)

Assistir a pessoa ao deambular 4 (21,1)

Monitorizar risco de queda segundo a escala de Morse 10 (52,6)

Monitorizar queda 2 (10,5)

Vigiar queda 4 (21,1)

Assistir a pessoa a identificar condições de risco para a 

queda
1 (5,3)

Gerir o ambiente físico para a prevenção de quedas 7 (36,8)

Incentivar a tocar à campainha 2 (10,5)

Ensinar sobre prevenção de quedas 4 (21,1)
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Transferir-se 7 (36,8)

Transferir a pessoa para a cadeira sanitária, cadeirão/ 

cadeira, cama
2 (10,5)

Ensinar estratégias adaptativas para o transferir-se 1 (5,3)

Assistir a pessoa na transferência 3 (15,8)

Vigiar ação do doente 5 (26,3)

Gerir o ambiente físico 10 (52,6)

Úlcera de pressão/

Risco de/Zona de 

pressão

9 (47,4)

Massajar partes do corpo 9 (47,4)

Monitorizar risco de úlcera de pressão através da escala 

de Braden
9 (47,4)

Vigiar zonas de pressão 8 (42,1)

Executar tratamento à úlcera de pressão 5 (26,3)

Vigiar penso da úlcera de pressão 2 (10,5)

Monitorizar úlcera de pressão 3 (15,8)

Gerir o ambiente físico 10 (52,6)

Aplicar creme 14(73,7)

Vigiar pele 8 (42,1)

Posicionar a pessoa 13 (68,4)

Vigiar eliminação intestinal 12 (63,2)

Vigiar a eliminação urinária/urina 12 (63,2)

Vigiar a maceração 2 (10,5)

Trocar a fralda 13 (68,4)

Planear a ingestão de líquidos 1 (5,3)

Planear dieta 1 (5,3)

Vigiar dor 12 (63,2)

Vómito/Náusea 5 (26,3)

Referir vómito ao médico 1 (5,30)

Vigiar vómito e ou náusea 5 (26,3)

Monitorizar vómito 3 (15,8)

Planear dieta 1 (5,3)

Planear a ingestão de líquidos 1 (5,3)

Gerir o ambiente físico 10 (52,6)

Vigiar ação do doente 5 (26,3)

Monitorizar conteúdo gástrico antes das refeições 5 (26,3)

Vigiar a refeição 4 (21,1)

Planear repouso 2 (10,5)

Lavar a boca 1 (5,3)

Alimentar a pessoa 3 (15,8)

Assistir a pessoa a alimentar-se 2 (10,5)

Observação: Intervenções de enfermagem relacionadas com os diagnósticos e focos identificados, em 
que o número de participantes com a especificação dos mesmos foi igual ou superior a 20%.

Conclusão 
Os resultados encontrados são um contri-
buto para conhecer e refletir acerca da 
realidade da referenciação da pessoa 
com VIH-SIDA para CP, no SI.
As opções metodológicas desta investiga-
ção parecem ter sido as mais adaptadas 
aos objetivos do trabalho, evitando pos-
síveis constrangimentos que poderíamos 
ter numa abordagem direta às pessoas, 
dado que os participantes foram cons-
tituídos por registos relativos a óbitos. As 

suas limitações decorrem, essencialmen-
te, da natureza metodológica: colheita 
de dados restrita aos dados existentes e 
impossibilidade de se estabelecer inferên-
cias entre as variáveis em estudo. Concre-
tamente, com este estudo não foi possí-
vel determinar se o controlo sintomático 
foi melhor conseguido para os casos que 
contaram com a colaboração da EIHSCP. 
Esta questão revelou-se um pouco am-
biciosa, pois não conseguimos fazer uma 
análise que respondesse a este objetivo. 
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De uma forma subjetiva, sim, parece-nos 
existir um melhor controlo sintomático 
quando estas duas especialidades cola-
boram em conjunto. À medida que de-
correu o trabalho, concluímos que os re-
gistos dão-nos apenas uma perceção da 
realidade e não encontramos indicado-
res objetivos e suficientes que permitam 
perceber se realmente o controlo de sin-
tomas é melhor conseguido nos doentes 
que contaram com o apoio da EIHSCP. 
Este resultado teria sido uma mais-valia 
para a análise dos dados e será uma su-
gestão para futuras investigações.
Tornou-se inviável a análise de todos os 
diagnósticos e focos de enfermagem 
identificados durante o internamento em 
análise, uma vez que estes tiveram uma 
duração entre 1 e 156 dias, pelo que a 
análise foi delimitada à data de óbito. O 
SAPE não permite identificar que interven-
ções foram prescritas para um determina-
do diagnóstico e foco de enfermagem, 
apenas o conjunto de focos, diagnósticos 
e de intervenções. Assim, não se pode 
concluir se a prescrição de dada inter-
venção foi realizada efetivamente para 
um determinado diagnóstico ou foco de 
enfermagem.
Mais de 50% dos doentes foram referen-
ciados para a EIHSCP, o que se considera 
um resultado positivo. No entanto, importa 
refletir sobre a possibilidade do número 
de pedidos de referenciação ser maior e 
mais precoce. 
A formação dos PS pode revelar-se 
como uma estratégia que permita, com 
mais eficácia, dar continuidade aos cui-
dados das pessoas hospitalizadas nos 
diferentes serviços e que são acompa-
nhados pelas equipas de consultadoria 
em CP, melhorando alguns dos resulta-
dos encontrados.
Espera-se ter despertado a atenção dos 
PS para uma abordagem global de cui-
dados, que considere, em igual impor-
tância, todas as dimensões da pessoa. l 
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Resumos  
das Comunicações Orais
Fórum Clínico-Académico em Cuidados 
Paliativos da Região Norte (Junho 2014 - Maio 2015)

Comunicações Orais

PROJETO DINAMO: NECESSIDADES E OTIMIZAÇÃO 
DOS CUIDADOS PALIATIVOS DOMICILIÁRIOS
Bárbara Gomes1, Pedro L Ferreira2, Irene J Higginson3

1King’s College London, Cicely Saunders Institute, Department of Palliative 
Care, Policy and Rehabilitation. 2Centro de Estudos e Investigação em Saú-
de da Universidade de Coimbra. 3King’s College London, Cicely Saunders 
Institute, Department of Palliative Care, Policy and Rehabilitation

Introdução: Os cuidados paliativos domiciliários (CPD) são cada vez 
mais necessários mas há pouca evidência científica sobre o tema em 
Portugal. 
Objetivo: O projeto DINAMO pretende desenvolver formação avan-
çada e investigação para otimizar os CPD em Portugal (2011-16).
Método: Apoiámos (com bolsas e supervisão académica), a realiza-
ção do mestrado em CP do King’s College por 7 médicos portugue-
ses (Medicina Geral/Familiar, Pediatria, Medicina Interna, Oncologia). 
Conduzimos uma série de estudos: revisões sistemáticas sobre CP no 
domicílio e serviços de urgência (SU); estudo quasi-experimental de 
um serviço de CPD no Norte do país; estudos epidemiológicos nacio-
nais sobre local de morte (1987-2030); estudo qualitativo da perspetiva 
de oncologistas em Portugal sobre necessidades paliativas comple-
xas; estudo de escolha discreta sobre os componentes de CPD que os 
utentes mais valorizam (3 serviços no Norte).
Resultados: Formámos 5 mestres em CP com mérito ou distinção (ou-
tros 2 a decorrer). As revisões sistemáticas mostram que: os CPD dupli-
cam as chances de morrer em casa e reduzem a carga sintomática, 
sendo o sentimento de “segurança” o mecanismo de ação central 
e a disponibilidade 24/7 um componente-chave; a atuação nos SU 
carece de base científica apesar de indicações de que pode redu-
zir tempos de internamento. Confirmámos o impacto de um serviço 
de CPD (no Norte) sobre morte em casa, com redução de interna-
mentos, terapêutica agressiva e custos hospitalares. Alertámos para 
a tendência crescente de morte hospitalar e fatores de risco (p.e. 
idade, diagnóstico), e para o facto dos oncologistas definirem neces-
sidades paliativas complexas com base em características intrínsecas 
do doente mas também no seu próprio controlo e capacidade para 
resolver a situação. Reporta-se o estudo de escolha discreta no último 
resumo desta série. 
Discussão/conclusão: O DINAMO fez já um contributo importante na 
formação avançada e em investigação para ajudar a otimizar os CPD 
em Portugal. 
Financiamento: Fundação Calouste Gulbenkian. 
Página do projeto com informação sobre a equipa e publicações: 
http://www.kcl.ac.uk/lsm/research/divisions/cicelysaunders/research/
studies/DINAMO/dinamo.aspx
 

PRESTADORES DE CUIDADOS FAMILIARES DE PES-
SOAS EM FASE TERMINAL: CONTRIBUTOS PARA 
UM MODELO DE SUPERVISÃO 
Maria João Teixeira1, Wilson Abreu2, Nilza Costa3

1Centro Hospitalar São João, Unidade Cuidados Intensivos de Neuro-
críticos. 2Escola Superior de Enfermagem do Porto. 3Universidade de 
Aveiro, Departamento de Educação

Introdução: A supervisão dos prestadores de cuidados familiares de 
pessoas com uma doença em fase terminal no domicílio é essencial 
para otimizar o “tomar conta”. 
Objetivo: Explorar as necessidades sentidas e problemas não percep-
cionados pelos prestadores de cuidados familiares, visando contribuir 
para um modelo de supervisão clínica.
Métodos: Seguindo o método etnográfico, estudaram-se 10 pessoas 
em situação terminal e os respetivos prestadores de cuidados familia-
res. Num segundo momento, validaram-se os constructos obtidos com 
8 enfermeiros peritos. 
Resultados: Dos dados recolhidos emerge a função supervisiva nor-
mativa do enfermeiro, relacionada com: 1) critérios de diagnóstico 
(limpeza das vias aéreas, incontinência urinária e intestinal, ferida neo-
plásica, úlcera de pressão, dor, estado de consciência, rigidez articular, 
equilíbrio, agitação, hipoatividade, disfasia, memória e confusão); 2) 
défices no autocuidado (mobilizar-se, elevar-se, erguer-se, sentar-se, 
andar, andar com auxiliar de marcha, mover-se em cadeira de rodas, 
tomar banho, arranjar-se, alimentar-se, vestir-se/despir-se, uso do sani-
tário, divertir-se e regime de tratamento complexo); 3) riscos (aspira-
ção, desidratação, úlcera de pressão, rigidez articular, maceração, 
obstipação, fuga, défice no autocuidado e queda). A função formati-

va é evidente quando o prestador de cuidados familiares não possui 
conhecimento (prevenção do défice no autocuidado, processo de 
morrer, dispositivos, unidades de cuidados paliativos, gestão de alte-
ração de comportamentos), habilidades (aspirar secreções, transferir, 
prevenção da aspiração) ou consciencialização para determinados 
problemas (serviços de enfermagem, suporte familiar, prevenção da 
maceração). Por último, na função restaurativa destaca-se a avalia-
ção da capacidade física, emocional e relacional de quem cuida, 
assim como a disponibilidade de tempo e dispositivos. 
Discussão/conclusão: Os contributos que emergem do estudo colo-
cam em evidência a urgência de uma lógica de supervisão clínica 
que englobe as necessidades da pessoa terminal e dos prestadores 
de cuidados familiares. 
Financiamento: Bolsa de Investigação Isabel Levy da Associação Por-
tuguesa de Cuidados Paliativos. 

AJUSTAMENTO MENTAL AO CANCRO E AUTO-E-
FICÁCIA DO FAMILIAR DO DOENTE ONCOLÓGI-
CO EM FASE TERMINAL SEGUIDO EM CUIDADOS 
PALIATIVOS
Ana Pereira1, Teresa Martins2

1Instituto Português de Oncologia do Porto, Serviço de Cuidados Palia-
tivos. 2Escola Superior de Enfermagem do Porto

Introdução: A doença oncológica terminal também traz implicações, 
muitas vezes devastadoras, para a família.
Objetivo: Este trabalho pretende melhorar o conhecimento sobre as 
estratégias de coping utilizadas pelos familiares, as reações emocio-
nais à doença, a percepção de auto-eficácia e o contributo dado 
pela assistência de uma equipa de cuidados paliativos.
Métodos: Trata-se de um estudo exploratório descritivo correlacional 
com amostragem do tipo acidental, com 131 familiares de doentes 
oncológicos em fase terminal. Na colheita de dados foi usada a Es-
cala de Ajustamento Mental ao Cancro de um Familiar (EAMC-F) e a 
Escala de Auto-Eficácia Generalizada Percebida (AE-GP). Os dados 
foram colhidos no Serviço de Cuidados Paliativos do IPO Porto e ana-
lisados com recurso a estatística paramétrica.
Resultados: Os resultados mostram que a estratégia mais usada pela 
amostra é o Espírito de Luta (E/L), seguindo pela Preocupação Ansio-
sa/Revolta (PA/R), Desânimo/Fatalismo (D/F) e Aceitação/Resignação 
(A/R). A EAMC-F tem correlação positiva com o E/L e a A/R e negativa 
com a PA/R e o D/F. A PA/R tem correlação positiva com o E/L e o D/F. 
Observa-se um padrão de correlação consistente entre EAMC-F e a 
AE-GP, que tem correlação positiva com A/R e negativa com a PA/R. 
Os elementos casados utilizam estratégias de PA/R, E/L e D/F; as mu-
lheres mais PA/R e os mais velhos, os cônjuges, os elementos de grupos 
profissionais menos diferenciados e os que têm filhos D/F. Os parentes 
que não cônjuges ou filho e os de maior nível de escolaridade têm 
melhor ajustamento e os que têm uma atividade laboral ativa melhor 
auto-eficácia-AE. Quanto maior o tempo de acompanhamento em 
cuidados paliativos melhor a AE, não se verificando valores significati-
vos nos resultados da EAMC-F.
Discussão/conclusão: Desta análise vemos que preferencialmente 
são utilizadas estratégias de confronto face à doença e que a valo-
rização positiva do desempenho do familiar melhora a sua AE, favo-
recendo o conjunto de respostas cognitivas e comportamentais face 
ao cancro, contribuindo positivamente a intervenção dos cuidados 
paliativos.
Financiamento: Estudo auto-financiado.
Repositório público: http://repositorio.ucp.pt/handle/10400.14/12307

A FAMÍLIA EM LUTO E OS CUIDADOS PALIATIVOS 
Diana Mota1, Sara Moreira2, Rui Carneiro3, Rui Magalhães4, Carolina 
Monteiro5

1Centro Hospitalar Vila Nova de Gaia/Espinho, Serviço de Psiquiatria e 
Saúde Mental. 2Centro Hospitalar do Porto, Serviço de Psiquiatria e Saú-
de Mental. 3Instituto Português de Oncologia do Porto, Serviço de Cui-
dados Paliativos. 4Instituto de Ciências Biomédicas Abel Salazar. 5Insti-
tuto Português de Oncologia do Porto, Serviço de Cuidados Paliativos

Introdução: O luto constitui uma experiência universal, à qual a maio-
ria dos indivíduos se adapta adequadamente. O desenvolvimento 
de perturbações neste processo tem vindo a ser progressivamente 
investigado. Em cuidados paliativos é fundamental alargar a rede de 
cuidados à família dos doentes, identificando e compreendendo os 
indivíduos em risco de desenvolver processos de luto não adaptativos. 
Objetivo: Caraterizar um grupo de familiares/cuidadores, de doentes 
acompanhados por um serviço de cuidados paliativos, no que res-
peita às manifestações de Luto Prolongado e investigar variáveis que 
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possam influenciar o desenvolvimento desta perturbação.
Métodos: O Instrumento de Avaliação do Luto Prolongado (PG-13) foi 
aplicado, através de entrevista telefónica, a 105 familiares/cuidadores 
de doentes acompanhados pelo Serviço de Cuidados Paliativos do 
IPO do Porto e falecidos entre Abril e Agosto de 2012. O contacto foi 
efetuado no mínimo 6 meses após a data da morte do doente.
Resultados: 17,1% dos entrevistados apresentaram critérios de Pertur-
bação de Luto Prolongado. Saudade (98,9%), ausência e angústia 
(85,7%) foram os sentimentos mais prevalentes. Observou-se que esta 
perturbação surge mais associada aos cônjuges e indivíduos sem ati-
vidade profissional. Foram identificadas tendências para associação 
a sujeitos do sexo feminino, a indivíduos com menor grau de esco-
laridade e a períodos de doença mais prolongados. Em contraste, a 
duração do acompanhamento pelos cuidados paliativos, o acom-
panhamento psicológico do familiar antes e/ou depois da morte do 
doente, a existência de perdas adicionais e antecedentes de patolo-
gia psiquiátrica não pareceram influenciar o desenvolvimento desta 
perturbação.
Discussão/conclusão: Cerca de um quinto dos entrevistados preen-
che os critérios de Perturbação de Luto Prolongado. O desenvol-
vimento desta perturbação associou-se a alguns fatores de risco, 
potencialmente importantes na otimização da sua abordagem pre-
ventiva e terapêutica.
Financiamento: Estudo auto-financiado.
Repositório público: http://repositorio-aberto.up.pt/handle/10216/71795

 

A TRANSMISSÃO DE MÁS NOTÍCIAS NA PERSPETI-
VA DOS PROFISSIONAIS DE SAÚDE: ESTUDO OB-
SERVACIONAL-DESCRITIVO
Maria Manuel Claro
Unidade Local de Saúde de Matosinhos, Equipa de Suporte em Cui-
dados Paliativos

Introdução: A transmissão de “más notícias”, em saúde é determinan-
te pelo impacto que tem no doente. Existe uma enorme relutância 
dos profissionais de saúde em discutir abertamente com os seus doen-
tes diagnósticos e prognósticos desfavoráveis, por motivos habitual-
mente não explorados.
Objectivos: Compreender e analisar a forma como os profissionais en-
caram e vivem a transmissão de más notícias, e se a sua postura se al-
tera consoante cenários que os aproximam cada vez mais do doente.
Métodos: Estudo observacional-descritivo, utilizando uma amostra 
de conveniência de médicos e enfermeiros de uma unidade local 
de saúde no Norte do país. Os participantes foram convidados a 
preencher um questionário especificamente desenhado para a inves-
tigação. Foram apresentados 3 cenários de doente: hipotético, um 
familiar, o próprio. 
Resultados: Foram obtidos 248 questionários válidos para análise. Para 
o doente hipotético defende-se informar o doente em primeiro lugar, 
mas se o doente for um  familiar, prefere-se informar família. Se o doen-
te é o próprio, a maioria escolheu informar o doente em primeiro lugar. 
Ao comparar grupos profissionais, os enfermeiros mostram-se mais fa-
voráveis a dar toda a informação (p=0,007), e a informar a família em 
primeiro lugar no caso de doente próprio (p=0,004) ou em simultâneo 
no caso de doente familiar (p=0,028). Os médicos mostraram-se mais 
favoráveis a que o doente fosse informado em primeiro lugar e a que 
a informação fosse transmitida gradualmente. 
Discussão/conclusão: A alteração das tomadas de posição consoan-
te os cenários de maior proximidade ao doente, mostram que a forma 
como os profissionais de saúde encaram a sua própria mortalidade 
influencia a sua postura profissional. Persistem posturas paternalistas e 
representações sociais do médico associado a salvar/curar/tratar e 
do enfermeiro, ao cuidar. Salienta-se a importância da personalização 
dos cuidados, criação de empatia e estratégias que ajudem a melho-
rar a comunicação com o doente.
Financiamento: Estudo auto-financiado.

 

CONSTRUÇÃO DE UMA “BOA MORTE” NUMA 
ESTRUTURA RESIDENCIAL
Carla Manuela Dias Silva1 , Maria Manuela Amorim Cerqueira2, 
Arminda Celeste Maciel Vieira3

1Aces Cávado II Gerês/Cabreira, USF Prado. 2Instituto Politécnico de 
Viana do Castelo, Escola Superior de Saúde. 3Instituto Politécnico de 
Viana do Castelo, Escola Superior de Saúde 
  
Introdução: O crescente envelhecimento e prevalência de doenças 
crónicas, degenerativas e incuráveis confrontam o idoso com a morte. 
As representações sociais da morte sofreram diversas mudanças, das 
quais emergem novas preocupações voltadas para a gestão do mor-
rer. Aos cuidadores numa estrutura residencial (ER), é cada vez mais 
exigido um processo de gestão dos limites entre profissionais, idosos e 
familiares, o que implica uma discussão ética em torno dos significa-
dos atribuídos à morte. 
Objetivo: Com o intuito de descobrir as melhores atitudes a adotar 
perante um idoso em processo de fim de vida numa ER, com vista a 
proporcionar um final de vida com qualidade, colocámos a questão 
de investigação: Qual o significado de “boa morte” na perspetiva do 
idoso em processo de fim de vida e do cuidador formal numa ER? Pre-
tendíamos compreender o significado do constructo de “boa morte” 
para estes dois grupos. 
Métodos: Estudo de caso com residentes e cuidadores formais numa 
ER no Norte de Portugal. O estudo é de natureza qualitativa, com re-
curso à entrevista semi-estruturada e análise de conteúdo segundo o 
método de Bardin (2004). 
Resultados: Foram entrevistados 7 idosos e 11 cuidadores formais. Os 
resultados obtidos evidenciam unanimidade em relação às opiniões 
dos idosos e cuidadores. A construção de uma “boa morte” abarca 8 
áreas (ver Figura 1). A morte é encarada com naturalidade, mas gera 
sentimentos e emoções negativos. Estar acompanhado, ser respeita-
do, ter os seus desejos satisfeitos e não sentir sofrimento constituem 
uma “boa morte” para os entrevistados. Como fatores potenciado-
res de “boa morte” foram realçados a tranquilidade e a preparação 
para a morte. A solidão, abandono e não despedir-se dos seus entes 
queridos são alguns fatores inibidores. Os idosos temem a morte, mas 
anseiam que lhes seja proporcionada a morte idealizada, segundo as 
suas necessidades, perspetivas e desejos e que lhes sejam perdoados 
os pecados. Os cuidadores preocupam-se em proporcionar conforto 
e tranquilidade para que o idoso morra em paz. 
Discussão/conclusão: Em síntese, a construção de uma “boa morte” 
numa ER deve ser encarada como um direito do idoso e os cuidados 
paliativos apresentam-se como resposta para o processo de morrer 
condigno que emergiu neste estudo, na perspetiva dos idosos e dos 
cuidadores formais de uma ER. 
Financiamento: Estudo auto-financiado.
Repositório público: http://repositorio.ipvc.pt/handle/123456789/1238
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A REFERENCIAÇÃO DA PESSOA COM SIDA PARA 
CUIDADOS PALIATIVOS: ESTUDO EXPLORATÓRIO
Ana Daniela Paiva Guerra1, Célia Queirós2, Teresa Martins3

1Centro Hospitalar de São João, E.P.E. 2Mestre em Cuidados Paliativos,
Enfermeira, Centro Hospitalar de São João, E.P.E., Porto. 3Doutoramento 
em Psicologia pela Faculdade de Psicologia e Ciências da Educação 
da Universidade do Porto, Professora Coordenadora, Escola Superior 
de Enfermagem do Porto 

Introdução: A SIDA é uma doença crónica, com problemas e sintomas 
complexos para o doente e família. A integração precoce de cuida-
dos paliativos (CP) é, por isso, recomendada. 
Objetivo: Descrever o processo de referenciação de pessoas com 
SIDA para CP, determinando números, tempos de espera, motivos para 
referenciação e sintomatologia. 
Métodos: Estudo descritivo exploratório, com amostra consecutiva de 
pessoas que morreram com SIDA, internadas no Serviço de Infeciologia 
(SI) de um hospital geral (em 2012 e 2013). Recolhemos dados dos regis-
tos clínicos, com uma grelha fundamentada no documento Palliative 
care for people living with HIV. A análise utilizou estatística descritiva. 
Resultados: Nos dois anos em estudo morreram 19 pessoas com SIDA no 
SI: 78,9% (n=15) do sexo masculino, 21,1% (4) do sexo feminino e média de 
idades de 47,2 (DP=11,5; min. 30, máx. 74). Decorreram, em média, 10,3 
anos entre o diagnóstico e o falecimento. Em 19 doentes, 52,6% (10) foram 
referenciados para a equipa intra-hospitalar de CP; 6 foram observados 
pela equipa. O tempo de espera foi variável: 2 doentes foram observados 
no próprio dia; 1 doente aguardou 19 dias. Quatro faleceram durante a 
espera. Os motivos para a referenciação foram: controlo de sintomas; de-
sorientação/deterioração; ausência de condições para tratamento de 
patologias base; situação terminal; falência multissistémica; indicação de 
Oncologia Médica; imunossupressão grave e intolerância gástrica. Os sin-
tomas mais prevalentes (avaliados no SI) foram a dor, agitação e dispneia, 
mas registaram-se muitos dados omissos (ver Tabela 1). 
Discussão/conclusão: Mais de metade dos doentes foram referencia-
dos para CP com necessidades psicossociais e de fim de vida, no en-
tanto, mais de um terço faleceu durante o tempo de espera. Para que 
a referenciação seja atempada, devem ser despistadas necessidades 
em CP em cada internamento e melhorar a avaliação de sintomas.  
Financiamento: Estudo auto-financiado.
Repositório: http://repositorio-aberto.up.pt/handle/10216/78498

CETAMINA NA DOR NEOPLÁSICA DE DIFÍCIL 
CONTROLO: A EXPERIÊNCIA DE UM SERVIÇO DE 
CUIDADOS PALIATIVOS
Isabel Costa1, Rui Carneiro2, Sara Silva3, Carolina Monteiro4

1Instituto Português de Oncologia do Porto, Serviço de Cuidados Palia-
tivos, 2Instituto Português de Oncologia do Porto, Serviço de Cuidados 
Paliativos, 3Centro Hospitalar do Porto, Hospital de Santo António. 4Insti-
tuto Português de Oncologia do Porto, Serviço de Cuidados Paliativos

Introdução: Cerca de 80% dos doentes com cancro tem dor mode-
rada a severa. Na maioria dos doentes é possível controlar a dor com 
a analgesia preconizada pela escada analgésica da Organização 
Mundial de Saúde. No entanto, em 10 a 20% das situações a dor é 
de difícil controlo. Neste contexto, a cetamina pode ter impacto sig-
nificativo como adjuvante analgésico, sobretudo na dor neuropática 
refractária aos opióides. 
Objectivos: Avaliar a eficácia da cetamina em doentes de um serviço 
de cuidados paliativos.
Métodos: Estudo retrospectivo incluindo doentes internados numa uni-
dade de cuidados paliativos terciária, com dor intensa, refractária aos 
opióides, num período de 32 meses. 
Resultados: Amostra de 13 doentes, 3 dos quais tratados duas vezes, 
que correspondeu a 16 avaliações. A média de idades foi de 54 anos. 
Em 77% das situações (10/13) a dor era mista. Todos referiram dor in-
suportável e 19% dos casos (3/16) apresentava toxicidade ao opióide 
(mioclonias e sonolência). Foi registada a analgesia regular - dose diá-
ria equivalente de morfina oral (MEDD) - e a analgesia de resgate. An-
tes de iniciar a cetamina, a média da MEDD foi de 485 mg. A cetamina 
foi administrada por infusão contínua subcutânea ou endovenosa em 
80% dos casos. A dose média inicial da cetamina foi de 85 mg/dia e 
a dose média estável (período de 48h em que a dose se manteve 
constante) foi de 110 mg/dia. A intensidade da dor foi reduzida em 
todos os doentes. Foi possível reduzir a MEDD em 13% dos casos (2/16) 
e o número de doses de resgate em 63% (10/16). Todos os doentes 
fizeram tratamento profilático com haloperidol e/ou benzodiazepinas. 
Apresentaram sintomas neurológicos 4 doentes, 2 deles diplopia que 
resolveu com a suspensão da cetamina. 
Discussão/conclusão: A cetamina mostrou eficácia no controlo da 
dor intensa refractária aos opióides. Teve pouco impacto da redução 
da dose regular dos opióides. Os efeitos secundários neurológicos são 
importantes. Os resultados sugerem potencial para o uso de cetamina 
quando a terapêutica analgésica standard deixa de ser eficaz, mas é 
necessária mais investigação para melhor definir o seu papel no con-
trolo da dor oncológica.
Financiamento: Estudo auto-financiado.

IMPACTO DO SUPORTE TRANSFUSIONAL NA ME-
LHORIA DA SINTOMATOLOGIA DE DOENTES ON-
COLÓGICOS COM ANEMIA 

Natália Loureiro1, Joana Ramalho2, Isabel Costa3, Rui Carneiro4, Caroli-
na Monteiro5 
1Centro Hospitalar do Tâmega e Sousa, Serviço de Medicina Interna. 
2Centro Hospitalar do Porto - Hospital Santo António, Serviço de Me-
dicina Interna. 3Instituto Português de Oncologia do  Porto, Serviço de 
Cuidados Paliativos. 4Instituto Português de Oncologia do Porto, Servi-
ço de Cuidados Paliativos. 5Instituto Português de Oncologia do Porto, 
Serviço de Cuidados Paliativos

Introdução: A transfusão de glóbulos rubros (GR) em doentes com 
cancro avançado em cuidados paliativos é ainda um tema contro-
verso. 
Objetivo: Avaliar o impacto da transfusão de GR no alívio sintomático 
de doentes oncológicos em cuidados paliativos. 
Métodos: Estudo prospetivo de doentes seguidos numa Unidade de 
Cuidados Paliativos, no período de Agosto de 2010 a Fevereiro de 
2012. Avaliou-se variáveis demográficas, tipo de tumor, etiologia da 
anemia, frequência e intensidade dos sintomas associados (escala 
numérica de 0 (ausência) a 4 (insuportável) e o impacto da transfusão 
no alívio sintomático (registo antes e até 3 dias depois da transfusão). 
O benefício foi medido pela diferença entre estes dois momentos. 
Resultados: No período de estudo foram transfundidos 65 doentes (43 
homens), com média de idades de 64 anos, sendo que 76,9% apre-
sentavam Eastern Cooperative Oncology Group (ECOG) performan-
ce status de 3 ou 4. A neoplasia do trato gastrointestinal foi a mais 
frequente. A perda crónica e a mielossupressão foram as causas mais 
comuns para a anemia. O valor médio de hemoglobina pré-transfusio-
nal foi 6,9g/dL (mínimo 3,6g/dL-máximo 9,3g/dL). O sintoma mais pre-
valente atribuível à anemia e de maior intensidade antes da transfu-
são foi a astenia (28,9%). O teste de Wilcoxon verificou uma diminuição 
estatisticamente significativa na dispneia, tonturas, astenia, mal-estar e 

Tabela 1. Prevalência dos sintomas avaliados e informação quanto 
à sua avaliação 

Sintoma
Presente Ausente

Ausência de 
informação 

quanto à 
avaliação

n % n % n %

Fadiga 5 26,3 - - 14 73,7

Perda de peso 4 21,1 2 10,5 13 68,4

Dor 15 78,9 2 10,5 2 10,5

Anorexia 7 36,8 - - 12 63,2

Ansiedade 6 31,6 - - 13 68,4

Insónia 6 31,6 - - 13 68,4

Tosse 7 36,8 2 10,5 10 52,6

Náuseas e/ou 
vómitos

7 36,8 5 26,3 7 36,8

Dispneia e/ou 
outro sintoma 
respiratório

12 63,2 6 31,6 1 5,3

Depressão 
e/ou tristeza

4 21,1 - - 15 78,9

Diarreia 9 47,4 3 15,8 7 36,8

Obstipação 5 26,3 5 26,3 9 47,4

Prurido 2 10,5 2 10,5 15 78,9

Agitação 14 73,7 - - 5 26,3

Desesperança Ausência de registos

Perda de sentido 
da vida

Ausência de registos
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sonolência, mostrando que a transfusão de GR foi benéfica no alívio 
destes sintomas (de ressaltar o benefício na dispneia em doentes com 
sobrevida >44 dias e na sonolência com sobrevida <44 dias). O tempo 
médio de sobrevivência desde a primeira transfusão foi de 49,8 dias 
(1-229 dias). 
Discussão/conclusão: Cerca de metade dos doentes do estudo foi 
transfundida nos 30 dias que antecederam o óbito. Quando usada 
de forma criteriosa, atendendo ao valor da hemoglobina, ao tipo e 
gravidade dos sintomas, o suporte transfusional pode constituir uma 
mais-valia no tratamento de doentes terminais. 
Financiamento: Estudo auto-financiado.

INTERVENÇÃO DO FARMACÊUTICO EM 
CUIDADOS PALIATIVOS NA MANIPULAÇÃO 
DE UM SUBSTITUTO DE SALIVA
Alexandra Quintas1, Alexandra Magalhães2

1Centro Hospitalar do Porto, Farmacêutica e Consultora da Equipa 
Intra-Hospitalar de Suporte de Cuidados Paliativos. 2Centro Hospitalar 
do Porto, Farmácia, Farmacêutica Responsável pelo Sector de Farma-
cotecnia

Introdução: A xerostomia é um sintoma muito frequente nos doentes 
em cuidados paliativos, atingindo uma prevalência de 60-80% na 
doença oncológica progressiva e avançada, com poucos tratamen-
tos disponíveis a nível hospitalar. A Equipa Intra-Hospitalar de Suporte 
em Cuidados Paliativos (EIHSCP) do Centro Hospitalar do Porto solici-
tou ao farmacêutico da equipa apoio na pesquisa de uma formula-
ção de um manipulado de Substituto da Saliva, que permita colmatar 
uma lacuna no arsenal terapêutico para esta patologia. Existe um pro-
duto comercializado no mercado, mas apresenta um custo elevado 
(0,33 Euros por mL).
Objetivo: Testar uma formulação de um novo Substituto de Saliva, ela-
borado nos Serviços Farmacêuticos. Analisar a evolução da sintoma-
tologia relacionada com a xerostomia, dos doentes avaliados pela 
EIHSCP.
Métodos: Elaboração de um lote de 15 frascos de 50mL de Substituto 
de Saliva e análise prospetiva da utilização do mesmo, em 14 doentes 
internados seguidos pela EIHSCP, durante os meses de Janeiro e Feve-
reiro de 2014. Na avaliação da sintomatologia, usou-se como instru-
mento de medição a Escala de Avaliação de Sintomas de Edmonton 
através de inquérito aos doentes, com registo da xerostomia em dois 
momentos (0 horas e 72 horas) e também através da observação di-
reta da cavidade oral, pelo enfermeiro cuidador.
Resultados: O método utilizado na preparação deste manipulado 
obedece a uma técnica de execução relativamente simples, mas 
morosa (cerca de 90 minutos). A mucosa oral dos doentes avaliados 
apresentava um aspeto hidratado ao fim de 72h e verificou-se uma 
diminuição gradual da necessidade de aplicações diárias. Os resulta-
dos da avaliação da sintomatologia são reportados na Figura 2. 
Discussão/conclusão: Ainda que pequeno e exploratório, este estudo 
sugere que a intervenção dos Serviços Farmacêuticos é uma mais-
valia no apoio a doentes em cuidados paliativos, pelo conforto pro-
porcionado pelo Substituto da Saliva, e ainda com a vantagem de ser 
um produto de simples execução e com custos moderados (matérias 
primas: 0,006 Euros por mL).
Financiamento: Estudo auto-financiado.

 

ESTUDO MULTICÊNTRICO DE PREVALÊNCIA 
DE SINTOMAS EM CUIDADOS PALIATIVOS 
EM PORTUGAL
Ferraz Gonçalves
Instituto Português de Oncologia do Porto, Serviço de Cuidados Paliativos 

Introdução: Os cuidados paliativos tiveram o seu início em Portugal 
em 1994, com a abertura da Unidade de Cuidados Continuados no 
IPO do Porto. 
Objetivo: Há poucos dados sobre a atividade das equipas de cuida-
dos paliativos que atualmente existem, razão porque se decidiu levar 
a cabo um estudo envolvendo o maior número possível de equipas. 
Métodos: Foram convidadas as 21 equipas identificadas em 2011, 10 
das quais aceitaram participar. Construiu-se um questionário basea-
do num estudo da European Association for Palliative Care (EAPC) de 
2000. Foram recolhidos os dados de todos os doentes observados na 
18ª semana de 2011 que aceitaram participar. 
Resultados: Foram incluídos 164 doentes com uma mediana de idade 
de 71 anos (16 a 95) e 84 (51%) eram do género feminino. O tipo de 
patologia mais frequente foi o cancro com 151 (92%) doentes. O sin-
toma mais frequente foi a fadiga com 116 (85%) doentes; depressão/
tristeza - 107 (78%); ansiedade – 84 (61%); anorexia – 84; dor – 77 (57%); 
sonolência 71 (52%). A morfina foi o analgésico mais usado – 74 (45%). 
A gabapentina foi o adjuvante mais utilizado – 37 (23%). Muitos outros 
fármacos foram usados, sendo que os mais utilizados estão em ge-
ral entre os considerados essenciais. Outras situações observadas em 
mais de 10% dos doentes: úlceras de pressão – 31 (19%); algália – 31; 
feridas neoplásicas (15%); ascite – 23 14%); derrame pleural – 18 (11%). 
Outros problemas identificados foram: falta de suporte – 36 (26%); soli-
dão– 28 (21%);  não aceitação da doença – 39 (29%); existenciais - 40 
(29%). A diferença na frequência deste problemas entre as equipas foi 
significativo para falta de suporte (p = 0.009) e problemas existenciais 
(p < 0.001).
Discussão/conclusão: A fadiga, os sintomas psicológicos e a anorexia 
foram os sintomas predominantes; os problemas existenciais são re-
portados de modo heterogéneo entre as equipas; os fármacos mais 
utilizados estão em geral entre os considerados essenciais. Estes dados 
estão de acordo com a maioria dos dados encontrados na literatura 
internacional.
Financiamento: Estudo auto-financiado. 
Dados publicados em: Support Care Cancer 2013;21:2033-2039; Am J 
Hosp Palliat Care 2013;30:648-651; Am J Hosp Palliat Care 2015;32:335-340. 

ESTUDO DE VALIDAÇÃO DA INTEGRATED 
PALLIATIVE CARE OUTCOME SCALE (IPOS) 
PARA A POPULAÇÃO PORTUGUESA
Bárbara Antunes1, Pedro Lopes Ferreira2

1Centro de Estudos e Investigação em Saúde da Universidade de 
Coimbra. 2King’s College London, Cicely Saunders Institute, Depart-
ment of Palliative Care, Policy and Rehabilitation.  

Introdução: A medição gera evidência clínica e informação necessá-
ria à tomada de decisão nos cuidados do doente. A recolha sistemá-
tica de informação através de medidas de resultados tem o potencial 
de beneficiar a prática clínica a nível individual e populacional: facili-
ta a identificação e triagem de necessidades físicas, psicológicas, es-
pirituais e sociais que poderiam ser descuradas; proporciona informa-
ção sobre a progressão da doença e impacto do tratamento; facilita 
a comunicação entre clínicos, o doente e familiares, estabelecendo 
prioridades e gerindo expectativas. Permite ainda agregar e investigar 
os dados recolhidos. 
Objetivo: Adaptar linguística e culturalmente ambas as versões ‘doen-
te’ e ‘clínico’ da IPOS. 
Métodos: Após contacto com os autores da versão original e ob-
tenção do seu consentimento, foi desenvolvida a versão portuguesa 
que foi utilizada para realizar as entrevistas cognitivas com doentes 
e profissionais de saúde de cuidados paliativos. Foi cumprida a me-
todologia definida internacionalmente para a adaptação cultural e 
validação de medidas de resultados em saúde descrita na COSMIN 
checklist. 
Resultados: Foram realizadas entrevistas cognitivas em 2 hospitais no 
Norte do país. Participaram 12 doentes com média de idades de 66 
anos (DP ± 12,3); 67% (8/12) eram do género masculino e 92% (11/12) 
tinham diagnóstico de doença oncológica. Participaram também 9 
profissionais de saúde com média de idades de 42,6 anos (DP ± 10,4); 
22% (2/9) eram do género masculino e 78% (7/9) tinham formação 
avançada em cuidados paliativos. Foi obtida uma versão portuguesa 
final culturalmente adaptada para a população portuguesa.
Discussão/conclusão: O IPOS português está agora pronto para con-
tinuar a ser testado, quanto às suas propriedades psicométricas, no-
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meadamente fiabilidade, coerência interna, validade de constructo 
e sensibilidade à mudança. A recolha de dados já está a decorrer 
em 8 instituições.
Financiamento: Fundação Calouste Gulbenkian.

 

PREFERÊNCIAS DE DOENTES E FAMILIARES 
PARA CUIDADOS PALIATIVOS DOMICILIÁRIOS: 
RESULTADOS DE UM ESTUDO PILOTO 
Maja de Brito1, Bárbara Gomes2, Vera P. Sarmento3, Duarte Soares4, 
Deokhee Y5, Jacinta Fernandes6, Bruno Fonseca7, Edna Gonçalves8, 
Pedro L Ferreira9, Irene J Higginson10 
1King’s College London, Cicely Saunders Institute, Department of Pallia-
tive Care, Policy and Rehabilitation. 2King’s College London, Cicely 
Saunders Institute, Department of Palliative Care, Policy and Rehabi-
litation. 3King’s College London, Cicely Saunders Institute, Department 
of Palliative Care, Policy and Rehabilitation. 4Unidade Local de Saúde 
do Nordeste, Hospital de Bragança. 5King’s College London, Cicely 
Saunders Institute, Department of Palliative Care, Policy and Rehabili-
tation. 6Unidade Local de Saúde do Nordeste, Unidade Domiciliária de 
Cuidados Paliativos - Planalto Mirandês. 7Unidade Local de Saúde de 
Matosinhos, Equipa de Suporte em Cuidados Paliativos. 8Centro Hospi-
talar São João, Serviço de Cuidados Paliativos. 9Centro de Estudos e 
Investigação em Saúde da Universidade de Coimbra. 10King’s College 
London, Cicely Saunders Institute, Department of Palliative Care, Policy 
and Rehabilitation

Introdução: Há evidência forte a demonstrar os benefícios dos cuida-
dos paliativos domiciliários (CPD), mas não sabemos quais são os atri-
butos destes serviços que os doentes e familiares mais valorizam. Este 
conhecimento pode ajudar a melhorar a organização e a qualidade 
dos serviços, existentes e futuros. 
Objetivo: Testar a exequibilidade de um método inovador para de-
terminar os componentes de CPD que os utentes destes serviços mais 
valorizam.
Métodos: Estudo transversal piloto em que se utiliza o método de esco-
lha discreta (ED) para análise de preferências (realizado por inquérito 
com entrevista cognitiva). Este método consiste num ensaio em que 
os participantes indicam a opção preferida entre 2 ou mais produtos/
serviços, realistas mas hipotéticos. Primeiramente, identificámos atribu-
tos importantes dos CPD com base numa revisão Cochrane, meta-et-
nografia e outros estudos de ED sobre CPD. Em seguida, desenvolve-
mos um exercício de ED em que os participantes fazem oito escolhas, 
cada uma entre dois pacotes de serviços CPD descritos com base nos 
atributos. Em 3 equipas de CPD no Norte de Portugal selecionámos 
doentes e cuidadores familiares com pelo menos uma visita domici-
liária após avaliação. Foram testados vários modelos estatísticos para 
identificar o mais apropriado. As dificuldades experienciadas foram 
analisadas seguindo o modelo de processamento da informação do 
Tourangeau.
Resultados: Identificámos 5 atributos importantes dos CPD que consti-
tuíram o exercício de ED: disponibilidade, cuidados em casa, suporte 
familiar, informação/planeamento, tempo de espera. Para testá-los, 
foram entrevistados 21 participantes (11 cuidadores e 10 doentes com 
mediana PPS=45; entrevistas 26-120 minutos) de 37 elegíveis. A media-
na de dificuldade do ED foi 2 (fácil), de 1 a 5; dois doentes não termi-
naram o exercício. O modelo estatístico (probit) convergiu. As princi-
pais dificuldades foram de compreensão (p.e. do atributo ‘tempo de 
espera’, às vezes percebido como relacionado com cada visita e não 
com a iniciação dos cuidados, como pretendido) e julgamento (p.e. 
dificuldade em escolher entre pacotes semelhantes). 
Discussão/conclusão: Os resultados mostram que o método de ED é 
exequível e aceitável, mas nem todos os doentes estão capazes de 
participar. Na continuação do estudo daremos mais atenção à expli-
cação do atributo ‘tempo de espera’. 
Financiamento: Fundação Calouste Gulbenkian. 




