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 Resumo
O que nos faz sentir bem é uma interrogação desde a antiguidade. Tem-se verificado uma 
mudança de paradigma na investigação com uma maior atenção dedicada às variáveis 
positivas. Baseado numa conceção hedónica, o bem-estar subjetivo é um conceito-chave 
da psicologia positiva que ao priorizar o ponto de vista das pessoas permite aceder à sua 
qualidade de vida percebida. O objetivo deste trabalho é conhecer o bem-estar do doente 

paliativo. Para tal foi efetuada uma ampla pesquisa acerca deste tema, recorrendo maioritariamente a artigos de revistas 
científicas internacionais e livros de referência. Abordam-se os conceitos de cuidados paliativos e de bem-estar e o estado da 
arte ao nível do bem-estar subjetivo. São ainda aprofundadas a realidade de ser um doente paliativo, os aspetos promotores 
e inibidores do seu bem-estar, bem como o papel da família e dos profissionais de saúde nesta equação. O artigo finaliza 
com a consideração que usufruir de cuidados paliativos assume um papel preponderante no bem-estar do doente, porém 
o seu acesso ainda é limitado. Com o acompanhamento adequado o doente paliativo pode alcançar uma boa perceção de 
bem-estar, mesmo em fim de vida.

 Abstract

What makes us feel good has been a question since Antiquity. There has been a paradigm shift 
in research with a greater attention paid to positive variables. Based on a hedonic conception, 
subjective well-being is a key concept of positive psychology. It prioritizes the people’s point 
of view thus allowing access to their perceived quality of life. The objective of this work is to 

know the palliative patient well-being. To this end it was done an extensive research on this subject, using mainly articles of 
international journals and reference books. It addresses the concepts of palliative care and well-being, and the state of the art 
of subjective well-being. It is further explored the reality of being a palliative patient, promoters and inhibitors aspects of their 
well-being, and the role of family and health professionals in this equation. The article concludes with the consideration that 
receiving palliative care plays an important role in the patient’s well-being, but its access is still limited. With proper monitoring, 
the palliative patient can achieve a good perception of well-being, even at the end of life.
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 Introdução

A evolução dos cuidados de saúde no mundo, 
a consequente diminuição da taxa de doenças 
infeciosas e o aumento da expectativa de vida, que 
se traduzem num considerável envelhecimento da 
população, têm contribuído para a existência de 
um número crescente de pessoas que sofrem de 
doença crónica1.

Atualmente, morre-se cada vez mais tarde e prin-
cipalmente por doença prolongada, o que implica 
uma necessidade de mudança de paradigma do 
curar para o cuidar. No entanto, a cultura dominante 
é ainda a de “curar a todo o custo”. Esta ideia foi 
potenciada pela evolução dos cuidados de saúde, 
que permitiram a diminuição da mortalidade por 
doenças infeciosas, e é veiculada nos cursos pré-
-graduados na área médica. A aproximação da 
morte implica uma reestabilização de objetivos e a 
alteração da abordagem centrada na cura da doença 
para o cuidar do doente, o que é observado pela 
classe médica como um desinvestimento2.

A sociedade também observa a morte como algo 
deletério e como tal evita-se falar sobre o assunto, 
tratando-se de um verdadeiro tabu3. Vivemos num 
contexto de negação da sua inevitabilidade, que 
impele as pessoas à fuga do confronto com a sua 
própria mortalidade, impedindo-as de lidar adequa-
damente com a morte. Condena ainda quem dela 
se aproxima ao isolamento e morte num qualquer 
serviço hospitalar impessoal, bem longe do seio 
familiar de antigamente, ao que Silva (2012) intitulou 
de “deslugarização”4.

O facto de se viver mais não significa que se viva 
melhor, principalmente no fim de vida. Os doentes 
que sofrem de doenças graves e avançadas são 
usualmente atendidos por médicos e enfermeiros 
que não tiveram formação para lidar com o processo 
de fim de vida5,6. De um modo geral, recebem 
cuidados de saúde inadequados, sendo frequente 
os sintomas físicos por controlar, a má comunicação 
entre profissionais de saúde e doentes, e as decisões 
de tratamento alheadas das preferências dos doentes 
e das famílias7. É neste contexto de assunção da 
morte como derrota e de falta de competências 
que muitos profissionais perante a impossibilidade 
de cura do doente afirmavam – e continuam a 
afirmar – “não há nada a fazer”8,9.

A passagem de um modelo centrado na doença 
para uma abordagem centrada no doente pode ser 
auxiliada pelos cuidados paliativos (CP), que tomam 

por base as necessidades/desejos do doente e da 
sua família para a definição do plano de cuidados7.

Os cuidados paliativos

Impulsionado por Cicely Saunders em Inglaterra, 
em 1968, e um pouco mais tarde com Elisabeth 
Kübler-Ross nos EUA, o movimento dos CP surge 
como alternativa à tendência tecnicista, triunfalista e 
desumanizada da medicina, incapaz de dar resposta 
às necessidades dos doentes com doenças incuráveis, 
progressivas e avançadas1.

Nestes casos, os doentes necessitam que lhe 
sejam assegurados: um diagnóstico e tratamento 
adequados; a prevenção de sintomas; a continuação, 
abrangência e planeamento de cuidados; a tomada 
de decisões centradas no doente, e apoio para os 
cuidadores; o que tem vindo a acontecer no âmbito 
da doença oncológica8. Contudo, o mesmo não 
se verifica para os doentes cuja doença tem um 
curso mais imprevisível, sendo necessário um maior 
investimento dos CP em situações de insuficiência 
de órgão (cardíaca, renal, hepática e respiratória) 
e doenças neurológicas degenerativas8,10.

Tornar os CP acessíveis para todos implica o 
estabelecimento de cuidados antecipados e per-
sonalizados para todas as pessoas portadoras de 
doenças graves, e a gestão adequada do processo 
de morrer6. A sua implementação é, portanto, indis-
sociável da formação de profissionais de saúde, 
da disponibilidade de fármacos e, principalmente 
da sua consideração como prioridade nas políticas 
de saúde11,12.

Neste sentido, a Associação Europeia de Cuidados 
Paliativos (EAPC), a Associação Internacional de 
Cuidados Paliativos, a Aliança Mundial de Cuidados 
Paliativos e o Observatório dos Direitos Humanos 
coordenaram esforços e elaboraram um documento 
intitulado “Carta de Praga”, criado com o intuito de 
sensibilizar os governantes de todo o mundo para a 
necessidade de integrar os CP nas políticas de saúde, 
garantindo que doentes e famílias possam exercer o 
seu direito de acesso a estes cuidados, como forma 
de aliviar o sofrimento. Com o mesmo desígnio 
foi ainda criada uma petição que se encontra em 
circulação desde dezembro de 201213.

As referidas entidades pretendem, com estas 
iniciativas, elevar o estatuto dos CP a direito humano, 
dado o sofrimento de milhões de doentes com 
doenças incuráveis que carecem de cuidados espe-
cializados e adequados em todo o mundo, espe-
cialmente nos países em vias de desenvolvimento13.
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Mais recentemente, maio de 2014, a OMS reafirma 
a necessidade de fortalecer a cobertura dos CP nos 
cuidados de saúde num documento extraído da 
sua 67.º Assembleia, intitulado: “Strengthening of 
palliative care as a component of comprehensive 
care throughout the life course”. Este sublinha 
como fundamental a extensão dos CP a todos os 
grupos etários e de doenças, a disponibilidade de 
fármacos e recursos, a investigação e formação 
de profissionais, prevendo a monitorização destes 
aspetos para 201614.

Âmbito, especificidade e intervenção 

O aumento da esperança de vida, a morbilidade 
e mortalidade por doença crónica avançada, os 
cuidados inadequados ao doente terminal e uma 
maior sensibilidade social justificam a necessidade 
da prestação de CP à população15. Estes são cui-
dados de saúde ativos, rigorosos e científicos, há 
muito tempo reconhecidos como uma especialidade 
médica (Medicina Paliativa) na Grã-Bretanha e, 
mais recentemente, no Canadá, EUA, Austrália e 
Nova Zelândia16.

Segundo a Organização Mundial de Saúde (OMS), 
os CP designam uma abordagem destinada à melho-
ria da qualidade de vida dos doentes com doenças 
que ameaçam a vida – e das suas famílias – que 
atua na deteção precoce, avaliação adequada e tra-
tamento de problemas físicos, psicológicos, sociais 
e espirituais, como forma de prevenir e aliviar 
o sofrimento. Além disso, os CP providenciam 
o alívio da dor e de outros sintomas; afirmam 
a vida e observam a morte como um processo 
natural, que não pretendem acelerar ou prolongar; 
integram os aspetos psicológicos e espirituais nos 
cuidados; trabalham em equipa para dar resposta 
às necessidades dos doentes e famílias, oferecendo 
um sistema de apoio para ajudar os doentes a 
viverem de uma forma tão ativa quanto possível 
até à morte, e as famílias a lidarem com a doença 
e com o processo de luto; melhoram a qualidade 
de vida, podendo influenciar positivamente o curso 
da doença; são aplicáveis precocemente em con-
junto com outras terapias destinadas a prolongar a 
vida, e incluem as investigações necessárias a uma 
melhor compreensão e gestão de complicações  
clínicas17.

A especificidade dos CP advém da sua atuação 
holística, baseada na conceptualização multidimen-
sional da dor e do sofrimento, que Cicely Saunders 
denominou “dor total”.

Esta contempla não só a atenção aos aspetos 
físicos, mas também aos psicológicos, sociais e 
espirituais. A resposta adequada à “dor total” do 
doente só é possível pelo controlo sintomático, 
comunicação adequada, apoio à família e traba-
lho em equipa, que designam os quatro pilares  
dos CP18.

A realidade portuguesa

Os cuidados de saúde prestados em Portugal 
centram-se maioritariamente numa filosofia curativa, 
focalizada no tratamento de doenças agudas ao 
nível hospitalar. O domínio deste modelo, aliado 
à incerteza política quanto à implementação de 
serviços e à falta de formação específica, justifica 
o atraso no desenvolvimento de CP no nosso país, 
comparativamente a vários países europeus12.

O Programa Nacional de Cuidados Paliativos foi 
lançado em 2004 (reeditado em 2010) pelo Ministério 
da Saúde, que adotou a definição de CP da OMS 
e considerou tratar-se de uma área prioritária de 
intervenção19,20. Posteriormente, o Decreto-Lei n.º 
101/2006, de 6 de junho, cria a Rede Nacional de 
Cuidados Continuados Integrados, no âmbito dos 
Ministérios da Saúde e do Trabalho e da Solida-
riedade Social; vocacionada essencialmente para a 
recuperação global e manutenção da funcionalidade 
do doente crónico, assegurando a continuidade de 
cuidados a pessoas em situação de dependência 
com perda de autonomia; prevendo igualmente 
recursos destinados aos CP21.

Apesar destes avanços, apenas em 2008 foi faci-
litado o acesso a opioides fortes. Além disso, a 
utilização de metadona para o tratamento da dor 
continua restrita a um número muito reduzido de 
doentes, e os serviços disponibilizados são clara-
mente insuficientes11. De facto, em junho de 2013 
existiam apenas 22 equipas de CP que detinham os 
critérios de qualidade exigidos pela APCP relativos 
à formação dos profissionais e disponibilidade de 
fármacos22.

A introdução da Lei n.º 52/2012, de 5 de setembro, 
consagra o direito e regula o acesso dos cidadãos 
aos CP, define a responsabilidade do Estado nesta 
matéria e cria a Rede Nacional de Cuidados Paliativos 
(RNCP), funcionando sob a tutela do Ministério 
da Saúde. Prevê-se que esta mudança legal pro-
porcione uma maior oferta de unidades de CP, de 
equipas intra-hospitalares de suporte e de equipas 
comunitárias de suporte em CP, acompanhada pela 
melhor qualidade de cuidados prestados23.
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O doente paliativo

A doença grave constitui-se como uma ameaça 
de desintegração do conjunto da pessoa, uma crise 
de perda de autonomia e de questionamento de 
valores nos mais variados domínios de vida, que 
ao ser acompanhada de perda de esperança gera 
sofrimento2.

Confrontados com a realidade da sua própria 
morte, os doentes tendem a questionar o seu cami-
nho espiritual, que pode assumir novas direções 
e expressões. O sofrimento apenas é insuportável 
quando carece de sentido, por isso este questio-
namento é útil para a atribuição de um significado 
à experiência de fim de vida e à própria morte24. 
No âmbito religioso, a fé católica – amplamente 
difundida na sociedade portuguesa – envolve a 
crença num Deus que é amor e a assunção de que 
a morte é derrotada pela ressurreição de Cristo. 
Estes aspetos potenciam a aceitação da situação e 
o fortalecimento do doente católico, mesmo perante 
a iminência da morte25.

O medo da morte, os problemas físicos manifesta-
dos pela agudização de vários sintomas, o mal-estar 
psicológico decorrente do processo de ajustamento à 
própria morte e das múltiplas perdas, a conspiração 
do silêncio e a ocultação de informação relativa ao 
estado de saúde e plano de cuidados contribuem 
todos para o sofrimento do doente26.

O doente seguido em CP é alvo de uma inter-
venção destinada ao alívio do sofrimento, centrada 
na promoção da dignidade, conforto e qualidade 
de vida que o ajuda a lidar com a doença e dar 
mais vida aos seus dias16. Tal, é conseguido pelo 
estabelecimento de uma aliança terapêutica entre 
médico-doente, num clima de diálogo e abertura 
onde são debatidas opções terapêuticas, e respetivas 
consequências. Isto permite que o doente: possa 
estar devidamente informado para tomar decisões; 
receba a garantia de inutilização de medidas des-
proporcionadas e fúteis, e mantenha a esperança 
de que receberá o tratamento adequado, sendo 
acompanhado até ao fim2.

Acompanhar o doente implica dar resposta às 
suas necessidades, que englobam questões de 
segurança, mudança e adaptação ao fim de vida27. 
Nesta fase, o controlo da dor e de outros sintomas, 
a comunicação com o médico, a preparação para a 
morte e a oportunidade para alcançar um sentido de 
completude são considerados muito importantes28. 
Outro trabalho sublinha a importância destes aspetos 
e acrescenta outros como elementos fundamen-

tais à obtenção de uma boa morte, apontando o 
conforto físico e psicológico; o morrer no lugar 
da sua preferência; o bom relacionamento com o 
médico; a manutenção da esperança e sensação de 
bem-estar; o não se sentir como um fardo; o bom 
relacionamento com a família; o controlo físico e 
cognitivo; o ser respeitado como um indivíduo, e 
a completude de vida29.

A esperança é fundamental para o doente30. 
Quando a doença avança ela tende a focar-se mais 
no “ser”, nas relações com os outros e na relação 
com Deus ou um ente superior, e na esperança de 
uma morte serena18. Com o apoio de uma equipa 
interdisciplinar de CP, a maioria dos doentes con-
segue alcançá-la31.

Os doentes paliativos querem que o processo 
de doença, as opções de tratamento e os seus 
relacionamentos sejam verdadeiros30. Mais do que 
participar na tomada de decisão médica, os doentes 
querem receber informação, perceber o que lhes 
vai acontecer, ser ouvidos, e ter a oportunidade 
de expressar os seus pensamentos e sentimentos 
acerca da doença32. Em sentido contrário, muitas 
famílias pretendem que a informação transmitida 
ao doente seja muito reduzida, como forma de o 
proteger. Quando tal acontece, o doente sente-se 
isolado e sem sentido de controlo33.

O sofrimento do doente deriva também de 
outras questões referentes à família: divergências 
relativas à tomada de decisão; a presença de 
conflitos provenientes de questões passadas mal 
resolvidas, que se intensificam perto do final de 
vida; o temor pelo futuro dos seus familiares; ou 
o próprio funcionamento familiar disruptivo; são 
frequentemente motivos de preocupação para os 
doentes34. O caminho da obstinação terapêutica e 
da “conspiração do silêncio” são opções de algumas 
famílias incapazes de aceitar a inevitabilidade da 
morte do seu ente querido. Os profissionais de 
saúde devem estar atentos a estes casos, orientando 
a família para o objetivo de maximizar o bem-estar 
do doente, fazendo-a perceber a necessidade de 
evitar estratégias que o conduzam a um maior 
sofrimento35.

Apesar do doente e família serem ambos apoia-
dos, o doente é o elemento central dos CP que 
objetivam a promoção do seu bem-estar e qualidade 
de vida. É importante que ele seja observado pela 
totalidade do seu ser, com recurso a um atendimento 
individualizado, que capte a subjetividade da sua 
experiência e lhe proporcione o espaço necessário 
à expressão daquilo que considera ser o melhor 
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para si. Estes constituem os passos indispensáveis 
para aceder e responder às suas reais prioridades 
que deverão, tanto quanto possível, ser atendidas 
pelos profissionais de saúde e pela família2.

O Bem-estar

O que “nos faz sentir bem” parece ser uma ques-
tão intemporal. Desde a Antiguidade que é motivo 
de interrogação, tendo sido questionada por vários 
filósofos gregos e, no entanto, continua um foco de 
interesse nos dias de hoje, devido às alterações na 
nossa sociedade ao nível da saúde, estilo de vida, 
bem-estar e qualidade de vida36.

O bem-estar, assim como a qualidade de vida, 
satisfação com a vida, felicidade, entre outros, 
designam conceitos referentes à “boa vida”. A sua 
definição está longe de ser unívoca, dada a sua 
popularidade e utilização indiscriminada37. O bem-
-estar e a felicidade têm sido apontados como 
idênticos, porém, um estudo recente revela que 
apesar de se encontrarem associados, os conceitos 
remetem para conteúdos diferentes38.

O bem-estar pode ser observado de acordo com 
duas grandes conceções: a hedónica e a eudaimó-
nica; onde se incluem, respetivamente, o bem-estar 
subjetivo e o bem-estar psicológico. No âmbito do 
bem-estar subjetivo, o investigador está interessado 
em que as pessoas expressem o que torna as suas 
vidas boas, ao passo que no bem-estar psicológico 
tal é aferido com recurso a questões mais estrutu-
radas39. O presente artigo apenas se irá debruçar 
sobre o primeiro.

O bem-estar subjetivo é um conceito-chave da 
psicologia positiva40,41. Tem sido considerado como 
sinónimo de qualidade de vida e como uma ampla 
medida da sua avaliação subjetiva, uma vez que 
avalia a perceção que as pessoas têm acerca da 
sua própria experiência de vida42-47.

A prioridade concedida ao ponto de vista das 
pessoas acerca do seu bem-estar diferencia o campo 
do bem-estar subjetivo45. Ao atender ao que as pes-
soas pensam e sentem, define-se como a avaliação 
cognitiva e afetiva que a pessoa faz acerca da sua 
vida40,48. Trata-se de um conceito abrangente que 
integra a satisfação com a vida, o afeto positivo e 
o afeto negativo40.

Bem-estar subjetivo: O estado da arte

As emoções positivas, o bem-estar e o cresci-
mento psicológico têm sido teórica e empiricamente 

negligenciados ao longo do tempo face às emoções 
negativas, às incapacidades e à psicopatologia49-51.

Com a entrada no novo milénio, verifica-se uma 
mudança de paradigma. Seligman e Csikszentmihalyi 
(2000) introduzem a psicologia positiva como um 
novo modelo de estudo do ser humano preocupado 
com a experiência subjetiva positiva, com traços 
individuais positivos e com instituições positivas 
que contribuem para melhorar a qualidade de 
vida das pessoas. Esta nova abordagem pretende 
compreender as características de uma boa vida52, 
completando as conceções acerca do sofrimento 
com uma visão mais aprofundada da experiência 
humana53, de forma a promover o bem-estar dos 
indivíduos e comunidades54.

Desde os primeiros estudos de Edward Diener, 
no início da década de 80, que a investigação sobre 
o bem-estar subjetivo não tem parado de proliferar, 
tendo sido aplicada aos mais variados domínios do 
saber, inclusivamente o económico55.

Esta área de estudo permite perceber como as 
pessoas se sentem com as suas vidas nos mais 
variados contextos e em diferentes populações. 
O seu estudo à escala mundial permitiu apontar 
diferenças marcantes entre nações56. No entanto, 
estas têm em comum a forma como avaliam a vida, 
pela associação das necessidades básicas, sociais, 
de respeito e autonomia a sentimentos positivos57. 
Em países com condições sociais difíceis, a religião 
encontra-se associada a maiores níveis de bem-
-estar, pelo suporte social, sentimentos de respeito 
e sentido de vida que fornece às pessoas58.

Um estudo recente59, com 806 526 participantes 
provenientes de 135 países, conclui-se que há uma 
relação significativa entre os rendimentos e o bem-
-estar subjetivo ao longo do tempo. A presença de 
um maior otimismo perante o futuro, a satisfação 
financeira e a prosperidade material ao nível do 
agregado familiar são condições necessárias para 
que o aumento de rendimentos conduza a níveis de 
bem-estar mais elevados59. Além dos rendimentos 
individuais, a economia da sociedade em que as 
pessoas vivem tem uma influência substancial na 
forma como elas avaliam as suas vidas60.

O bem-estar subjetivo possui as suas bases em 
estudos empíricos caracterizados por medidas de 
autorrelato, que podem ser compostas por um único 
item ou por escalas multidimensionais61. Ao invés 
de decompor o bem-estar nas suas subdimensões, 
a avaliação deste constructo, de acordo com a 
perspetiva hedónica, recorre geralmente à utilização 
de medidas globais62.
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As escalas com um único item apresentam boa 
validade e estão indicadas para uma avaliação breve 
do bem-estar subjetivo42,49. Neste âmbito, é ainda 
possível distinguir entre medidas que avaliam aspe-
tos específicos de vida e sentimentos momentâneos 
de bem-estar, das que pretendem obter julgamentos 
mais globais acerca da felicidade e satisfação com a 
vida, de uma dada pessoa por longos períodos de 
tempo45,46. As primeiras abordam como as pessoas 
reagem às circunstâncias em que se encontram, ao 
passo que as últimas captam as respostas emocio-
nais características a uma variedade de situações e 
circunstâncias de vida, que são estáveis no decorrer 
do tempo40.

O bem-estar subjetivo é fortemente influenciado 
pela personalidade63,65 e pela cultura46,48,66, e não tanto 
por variáveis sociodemográficas43,49,67. As suas causas 
não são, portanto, universais45. Diferentes variáveis 
conduzem ao bem-estar subjetivo em pessoas com 
diferentes valores e objetivos67. Neste sentido, Diener 
et al. (2003) referem que as pessoas desejam ser 
felizes pelo alcance das coisas que valorizam46.

A perceção de bem-estar reflete as reações cog-
nitivas e emocionais às circunstâncias de vida40. 
Contrariamente ao sugerido pela conceção de 
adaptação hedónica, nem todas as pessoas adaptam-
-se completa e rapidamente aos acontecimentos e 
circunstâncias de vida68,70. O bem-estar subjetivo tem 
por função a manutenção de um ambiente psicoló-
gico favorável na presença de um cenário de mundo 
hostil, sendo ativado em várias circunstâncias como 
situações de doença, luto e ameaças à integridade 
física e psicológica. Estas situações podem, no 
entanto, ser percebidas de forma tão avassaladora 
que inviabilizam a sua função71. Excedido o limiar 
de adaptação a difíceis circunstâncias objetivas de 
vida, o bem-estar subjetivo tende a diminuir44,72.

Independentemente da sua desejabilidade, dife-
rentes acontecimentos de vida produzem diferentes 
efeitos no bem-estar subjetivo. Para compreendê-los 
é fundamental conhecer os efeitos exercidos pela 
antecipação desses acontecimentos, relativamente 
à sua duração, circunstâncias e em que pessoas 
ocorre73.

Existem dois grandes modelos explicativos do 
bem-estar subjetivo, que divergem ao considerá-lo 
como um traço ou um estado49: a perspetiva de 
topo-base (top-down) considera que o bem-estar 
advém da forma como os acontecimentos são sub-
jetivamente percebidos pelas pessoas, ou seja, é 
dependente da sua personalidade; enquanto para 
a perspetiva de base-topo (bottom-up) o bem-estar 

advém da acumulação de momentos prazerosos. 
Alguns autores dedicam-se, assim, a identificar as 
características da personalidade que predispõem a 
um maior bem-estar percebido, ao passo que outros 
estão mais preocupados em identificar como as 
variáveis externas e as situações afetam o bem-estar 
subjetivo67.

Atualmente, há uma tentativa para conciliar os 
contributos das duas perspetivas num modelo inte-
grado, capaz de explicar a dinâmica do bem-estar 
de um modo mais compreensivo. Este modelo 
aceita a interação dinâmica de múltiplos fatores na 
forma como a pessoa interpreta os acontecimentos 
da sua vida, que por sua vez irá influenciar o seu 
bem-estar74.

Headey75 afirma que chegou o momento de suce-
der uma revolução científica no campo do bem-estar 
subjetivo, sublinhando a necessidade de mudança 
de paradigma da investigação no que concerne à 
teoria set point. O autor considera que a conceção 
assente no retorno do indivíduo aos seus níveis 
basais de bem-estar após uma oscilação – precipitada 
pela ocorrência de um importante acontecimento 
de vida – tem uma abrangência limitada, afirmando 
que as diferenças no nível de bem-estar subjetivo 
e a sua evolução ao longo do tempo se encontram 
intrinsecamente relacionadas com as prioridades e 
objetivos de vida de cada um.

Estudos recentes têm aprofundado ainda mais 
o conhecimento deste domínio, associando-o a 
variáveis como a autocompaixão61, a inteligência 
emocional e a autoeficácia76.

É praticamente do conhecimento geral que as 
pessoas que apresentam um melhor bem-estar 
subjetivo: têm um melhor temperamento, apre-
ciam a vida pelo lado positivo, e não ruminam 
excessivamente sobre acontecimentos negativos; 
vivem numa sociedade desenvolvida; usufruem de 
suporte social, e possuem os recursos adequados 
para progredirem na direção dos seus objetivos67.

Tay e Diener57 indicam que na prossecução de 
um nível ótimo de bem-estar as pessoas deveriam 
incluir nas suas atividades diárias os relacionamentos 
sociais e o desenvolvimento de competências, além 
da satisfação de necessidades físicas. Os autores 
referem ainda que a melhoria da qualidade de vida 
passa não só pelo preenchimento de necessidades, 
mas também pelo potenciar do bem-estar subjetivo57.

A qualidade de vida das pessoas ao nível indi-
vidual e social melhora com o aumento do bem-
-estar subjetivo; que envolve o desenvolvimento de 
medidas políticas destinadas a esse fim num nível 
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mais lato. As intervenções destinadas ao incremento 
do bem-estar subjetivo encontram-se ainda nas suas 
fases iniciais e, apesar de já existirem várias inter-
venções disponíveis, são necessárias ainda mais77.

O Bem-estar do Doente Paliativo

Constructo e sua avaliação

A qualidade de vida e o bem-estar – como seu 
principal indicador – são os objetivos centrais dos 
cuidados ativos, rigorosos e especializados prestados 
aos doentes que padecem de uma doença grave 
e/ou incurável, avançada e progressiva78.

A definição de bem-estar e qualidade de vida está 
longe de ser consensual. No domínio da saúde, os 
conceitos de qualidade de vida relacionada com a 
saúde (QVRS), qualidade de fim de vida e qualidade 
de cuidados concorrem para a sua ininteligibilidade, 
colocando importantes questões de validade no 
estudo da qualidade de vida62.

A experiência clínica prévia em CP ou em outras 
especialidades, o prognóstico dos doentes, a pro-
fissão e o contexto – clínico ou de investigação –  
são alguns dos fatores que afetam a observação 
do conceito de qualidade de vida em CP79. Dife-
rentes profissionais de saúde, peritos nesta área, 
concordam que a qualidade de vida é o principal 
objetivo subjacente à sua prática profissional e que 
se trata de um conceito subjetivo e central para a 
definição de CP, contudo divergem sobre a forma 
de o medir80.

Mount e colaboradores81 entendem que a quali-
dade de vida do doente paliativo – ao remeter para 
a apreciação que o próprio faz do seu bem-estar 
subjetivo presente – é melhor captada pela resposta 
à questão “como se sente neste momento”, podendo 
ser avaliada num continuum entre a ausência de 
bem-estar e o máximo bem-estar possível. A opção 
por esta forma de medição da qualidade de vida 
percebida tem sido apontada como uma alternativa 
apropriada e capaz de diminuir o incómodo causado 
por instrumentos mais longos82, além disso apresenta 
boa validade e fiabilidade62.

Comparativamente ao item de bem-estar de um 
dos instrumentos de autorrelato mais frequentemente 
utilizado na prática de CP – a Escala de Avaliação 
de Sintomas de Edmonton (ESAS) – possui a van-
tagem de ser mais facilmente compreendido pela 
consideração do “0” como ausência de bem-estar 
e o “10” como o máximo bem-estar possível, uma 
vez que na ESAS o item encontra-se invertido e a 

sua ponderação é muitas vezes influenciada pela 
avaliação de sintomas dos itens anteriores, colocando 
em questão a análise da experiência subjetiva do 
doente83,84.

As escalas multidimensionais, destinadas a dife-
rentes doenças, podem descrever o que afeta a 
qualidade de vida de um dado doente, mas são 
incapazes de a avaliar. Referem que é inegável a 
existência de dimensões físicas, psicológicas, sociais 
e espirituais que são interdependentes e interagem 
entre si de forma complexa. Contudo, consideram 
que os próprios doentes devem ter a oportunidade 
de escolher os domínios que entendem ser impor-
tantes à sua qualidade de vida42,81. Esta observação 
da qualidade de vida como uma perspetiva global 
que apenas pode ser acedida a partir de um ponto 
de vista individual, sem a imposição de um sistema 
de valores externo, desafia a abordagem da QVRS79.

Um item de avaliação global do bem-estar subje-
tivo permite aceder à avaliação da qualidade de vida 
do doente de acordo com a sua própria perspetiva. 
É uma medida experiencial, bem tolerada pelos 
doentes, rápida, prática e ausente de relativismos 
culturais42. Além disso, pode ser útil na avaliação 
de resultados clínicos adversos85.

As conceções individuais podem ter uma influên-
cia determinante na perceção e na avaliação da 
qualidade de vida. Uma dada situação (e.g., alta 
hospitalar) pode ser observada por um doente 
como um fator de bem-estar e por outro como uma 
fonte adicional de preocupação. Compreende-se 
então que duas pessoas com a mesma condição 
de saúde objetiva possam ter qualidades de vida 
muito diferentes86 e que uma mesma pessoa possa 
avaliá-la de forma idêntica, independentemente 
da sua condição médica87. O sofrimento e o bem-
-estar não provêm do acontecimento em si, mas 
da interpretação que a pessoa faz da situação em 
que se encontra33.

A fase final de vida é, portanto, experienciada 
de acordo com a singularidade de cada um. Deste 
modo, a avaliação individual e a atenção persona-
lizada a cada doente devem ser enfatizadas80. Mais 
do que indagar o doente acerca dos seus sintomas 
e outras questões, é necessário que ele lhes atribua 
um determinado valor79.

Questionados sobre o que entendem por bem-
-estar dos doentes, os profissionais de saúde que 
exercem funções em serviços de CP referem que 
é um julgamento subjetivo que o doente faz da 
sua própria situação78. A sensação de bem-estar 
assume um papel preponderante como uma das 
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principais variáveis preditoras da vontade de viver 
nos doentes terminais88.

Nível de bem-estar subjetivo

Os doentes paliativos passam por um processo 
de adaptação que é fundamentalmente diferente dos 
doentes em outras condições. Para se adaptarem à 
situação de progressão da doença, os doentes podem 
mudar a importância atribuída a diferentes áreas de 
vida ou alterá-las, efetuando neste caso um processo 
de reconceptualização89. Tem sido verificada uma 
tendência de substituição de valores centrados no 
autodesenvolvimento pelos da autotranscendência90.

A aceitação da mudança das condições de vida e 
o aprofundar dos relacionamentos podem conduzir 
a um processo de crescimento na fase final de 
vida e são fundamentais ao bem-estar do doente 
paliativo78. A aceitação da realidade atual trata-se de 
um processo de integração ativa, que acompanhado 
da aceitação de si próprio, da identificação e opção 
pelo que ainda é possível alcançar, do foco no 
momento presente, do abandono da necessidade de 
controlo e das ruminações acerca do passado e do 
futuro permitem ao doente evoluir do sofrimento 
para o bem-estar81,91.

Quem sofre de uma doença grave e/ou incurável, 
avançada e progressiva pode, apesar do agravamento 
de sintomas físicos, manter uma boa qualidade vida 
percebida80,92. Uma minoria pode mesmo apresentar 
um aumento da vontade de viver e um melhor bem-
-estar subjetivo93, especialmente os que apresentam 
menores dificuldades físicas e psicossociais94.

É então possível que o doente apresente uma 
significativa sensação de bem-estar no fim de vida81, 
mesmo quando lhe restam apenas alguns dias31. 
Isto verifica-se principalmente nos casos em que há 
um melhor funcionamento emocional e espiritual e 
presença de suporte social95. Neste sentido, Rabkin 
e colaboradores96 analisaram a componente afetiva 
do bem-estar subjetivo e concluíram que os doentes 
evidenciam humor positivo em níveis iguais e por 
vezes superiores ao negativo, mesmo aquando da 
última entrevista antes da morte.

A prevalência do bem-estar sobre os efeitos adver-
sos da doença pode ser justificada pelos cuidados 
prestados por equipas especializadas. Os cuidados 
de saúde têm um efeito positivo no bem-estar 
subjetivo dos doentes97 e os que são admitidos 
em unidades de CP tendem a melhorar significati-
vamente a sua qualidade de vida percebida98 ou a 
mantê-la em níveis elevados89.

Porém, a investigação é divergente nesta matéria. 
Um estudo com idosos muito debilitados e depen-
dentes revela que a maioria declarou ter sentido 
mal-estar no dia anterior33. O sentimento geral de 
bem-estar nas últimas quatro semanas foi indicado 
como razoável ou fraco por doentes com doença 
arterial coronária99. Resultados mais positivos foram, 
no entanto, reportados por doentes oncológicos 
(M = 6,1; DP = 2) numa escala visual analógica de 
qualidade de vida percebida100. Os resultados de um 
estudo francês vão na mesma direção, ao indicarem 
que o bem-estar subjetivo é bom para a maioria 
dos 65 doentes com síndrome de locked in101.

Valores idênticos foram comunicados por outros 
estudos recentes com doentes oncológicos seguidos 
em CP. Stiel e colaboradores102 verificaram que 
os doentes se posicionam no ponto intermédio 
relativamente à questão “como se sente hoje” e 
Zimmermann e colaboradores103 reportaram uma 
média de 4,8 (DP = 2,8) no item de bem-estar da 
ESAS relativo às últimas 24 horas numa amostra 
de 457 doentes.

Em sentido contrário, encontram-se os doentes 
com cancro da cavidade oral e faringe. Estas patolo-
gias podem exercer um impacto nocivo na qualidade 
de vida percebida pelas alterações estéticas que se 
repercutem negativamente na imagem corporal e 
autoestima, além das várias perturbações funcionais 
que comprometem todas as suas dimensões de vida; 
frequentes entre doentes com cancro da cabeça e 
pescoço104. Silveira e colaboradores105 ao estudarem 
a qualidade de vida destes doentes no IPO-Porto 
concluíram que, mesmo perante uma boa resposta 
tumoral na fase de tratamento curativo, eles não 
têm uma boa qualidade de vida. Além disso, é 
conhecido que o sofrimento psicossocial é altamente 
prevalente na fase final das doenças do aparelho 
respiratório.

Alguns estudos confirmam a existência de um 
declínio progressivo no bem-estar dos doentes com 
o aproximar da morte92,106-108, mas o momento da sua 
ocorrência é discordante. Alguns autores107 concluem 
pela existência de uma diminuição substancial do 
bem-estar subjetivo nos últimos anos de vida. Noutro 
estudo, esse declínio apenas foi observado nas 
últimas três semanas de vida92.

Com a finalidade de melhorar a qualidade de 
vida dos doentes paliativos, têm sido aplicadas 
algumas intervenções psicoterapêuticas breves, 
como a terapia da dignidade, a terapia centrada no 
cliente e a terapia cognitiva-comportamental. Estas 
permitem, respetivamente, a expressão emocional, 
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a recentralização no “aqui e agora” e a resolução 
de problemas109,110.

Fatores Importantes para o Bem-estar

Olthuis e Dekkers78 apontam, relativamente aos 
fatores de bem-estar, que os valores considerados 
importantes em cada vida se mantêm relevantes 
na prática de CP.

No entanto, sem o conhecimento dos fatores mais 
valorizados pelo doente é impossível antecipar o que 
pode manter o seu sentido de dignidade até ao fim111. 
Estudos efetuados com doentes paliativos sugerem 
que a comparação com outros em pior situação112,113, 
a mudança de valores81, o sentido de vida114,115 e 
a espiritualidade – pelo questionamento contínuo 
acerca da vida e da morte, a crença em Deus, 
numa entidade superior ou nas leis da natureza e 
a existência além do mundo visível – contribuem 
para o seu bem-estar116,117.

A espiritualidade diz respeito a aspetos multi-
dimensionais que englobam questões existenciais, 
valores, atitudes e crenças religiosas, que são de 
sobremaneira importantes para os doentes paliati-
vos24. Não obstante, e apesar de a sua importância 
ser reconhecida, os cuidados espirituais são fre-
quentemente descurados em CP, daí que tenha sido 
lançada no 12.º congresso da EAPC uma Task Force 
para os cuidados espirituais em CP118.

O sentido de vida, mais do que a orientação 
religiosa, tem um efeito positivo no bem-estar 
subjetivo114. Este, à semelhança da perceção de 
suporte social, prevê melhorias no bem-estar ao 
longo do tempo119, ao passo que o otimismo e a 
autoestima têm sido apontados como fatores que 
auxiliam o incremento do bem-estar subjetivo no 
imediato93,120.

O contacto com o mundo exterior, especial-
mente com a natureza, foi apontado como um fator 
importante por doentes com cancro avançado121. As 
diferenças encontradas no bem-estar das pessoas 
em fim de vida podem estar associadas ao lugar 
onde vivem122.

Muitos internamentos ocorrem por motivo de 
alívio do cuidador, como forma de prevenir o seu 
burnout, ou em situações em que ele já ocorreu 
e se verifica uma claudicação familiar. Neste caso, 
o doente precisa ser internado para receber os 
cuidados que necessita35.

Doentes internados em unidades de CP identifica-
ram como fatores importantes o bom relacionamento 
com a família, a religião e as finanças89.

As dificuldades financeiras em fim de vida são 
frequentes e motivo de preocupação habitual entre 
os doentes123. O avançar da doença é muitas vezes 
acompanhado por perdas económicas na família124 
e muitos doentes preocupam-se com as condições 
de vida dos seus familiares após a sua morte. 

Além disso, existe uma associação entre um pior 
estado de saúde e problemas económicos125, que se 
pode repercutir negativamente na qualidade de vida 
dos doentes. Neste sentido, Tang e colaboradores126 
verificaram que os doentes oncológicos terminais 
apresentavam melhor qualidade de vida quando 
detinham um estatuto financeiro suficiente para se 
governarem.

A proximidade da morte é marcada por um 
processo de despedidas e de um estreitamento 
das relações interpessoais, que pode apressar a 
necessidade de resolver conflitos e de estar perto 
dos entes queridos26.

Questionados sobre os fatores de bem-estar, 
os doentes em fim de vida apresentam múltiplas 
respostas, todas da área considerada como “boa 
morte”33.

Neste âmbito, Steinhauser e colaboradores28 con-
duziram um estudo acerca dos atributos de uma boa 
morte com base em doze grupos focais e entrevistas 
exaustivas com doentes, famílias, médicos e outros 
profissionais de saúde. Os autores identificaram 
nove itens apontados mais frequentemente: a ausên-
cia 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. Posteriormente, efetuaram um 
amplo estudo quantitativo127, com uma amostra 
aleatória estratificada de 1462 participantes, onde 
comparam as pontuações atribuídas pelos quatro 
grupos. Os fatores supracitados apresentam-se 
descritos segundo a ordem decrescente de impor-
tância, atribuída por doentes paliativos portadores 
de diferentes doenças.

Lankarani-Fard e colaboradores128, com o intuito 
de abordarem assuntos comuns às pessoas grave-
mente doentes de uma forma não invasiva, criaram 
um jogo de cartas intitulado “faz um desejo”, baseado 
na investigação de Steinhauser e colaboradores127 
acerca dos fatores considerados importantes no 
final de vida. O jogo consistia na categorização de 
diferentes fatores pelo seu grau de importância, 
com posterior ordenação dos dez selecionados 
como mais importantes. Os autores verificaram que 
a ausência de dor surge em primeiro lugar128. É, 
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portanto, incontornável a supremacia da ausência 
de dor face aos restantes fatores, na medida em que 
os doentes apenas se podem concentrar noutros 
domínios quando esta se encontra controlada17,79,129.

Apesar do controlo sintomático e da dor em 
particular ser uma condição essencial, ela é insu-
ficiente para garantir o bem-estar dos doentes em 
fim de vida. Estes têm uma consciência aumentada 
da importância de dimensões não biomédicas130 e 
podem inclusivamente sobrevalorizar os relaciona-
mentos próximos, o sentimento de paz e o sentido 
de vida face ao conforto físico e a manterem-se 
ativos131. Percebe-se, portanto, que os doentes 
reportem a companhia dos seus entes queridos 
como fonte de bem-estar33.

Contudo, estes poderão desconhecer os fatores 
importantes para o bem-estar do doente. Wagner e 
colaboradores132 ao estudarem uma população de 
400 doentes paliativos, maioritariamente oncológicos 
e com prognóstico inferior a um ano, verificaram que 
uma minoria possuía testamento vital, sendo a sua 
existência relacionada com níveis de escolaridade 
mais elevados. Também averiguaram que um terço 
dos procuradores, familiares e profissionais de saúde, 
não tinham sido informados das preferências dos 
doentes.

O testamento vital é relativamente recente no 
nosso país e a generalidade da população não 
dispõe dos conhecimentos médicos necessários 
para acautelar uma variedade de cenários clínicos. 
Além disso, os portugueses, além de preferirem 
um menor envolvimento pessoal neste processo 
de tomada de decisão (especialmente os do sexo 
masculino), tendem ainda a optar pelo envolvimento 
dos médicos em detrimento da sua própria tomada 
de decisão em caso de incapacidade133.

Alguns estudos apontam ainda a existência de 
uma propensão dos doentes mais idosos para se 
absterem do processo de tomada de decisão32,134.

O morrer em casa é apreciado pelos doentes 
como o fator menos importante127,128. Não obstante, 
os doentes preferem morrer em casa135. Este aspeto 
foi confirmado numa investigação recente realizada 
à escala europeia. Gomes e colaboradores136 veri-
ficaram que 51% dos portugueses, entre os 1286 
que participaram no estudo, prefere morrer em 
casa se tiver um cancro avançado. Essa preferência 
é superior para os que têm menos de 70 anos, 
desejam envolver a sua família na tomada de 
decisão se estiverem incapazes e atribuem uma 
elevada importância a morrer no local da sua 
preferência.

O Papel da Família 

Segundo a Lei de Base de CP, a família com-
preende a pessoa ou pessoas designadas pelo doente 
com as quais ele mantém uma relação próxima, 
podendo ter ou não laços de parentesco, e à qual 
estão consagrados os seguintes direitos: receber 
apoio adequado à sua situação e necessidades, 
incluindo a facilitação do processo de luto; participar 
na escolha do local da prestação de CP; receber 
informação sobre o estado clínico do doente, se for 
essa a vontade do mesmo; participar nas decisões 
sobre os cuidados que serão prestados ao doente e 
à família, e receber informação objetiva e rigorosa 
sobre as condições de internamento. Por outro 
lado, as famílias têm o dever de colaborar com os 
serviços com vista ao melhor interesse do doente 
e à eficiência dos cuidados prestados23.

O diagnóstico de uma doença grave é um dos 
acontecimentos mais stressantes com que a família 
se depara137 e que lhe induz uma sobrecarga a 
vários níveis124: instrumental (deslocações a consul-
tas médicas e tratamentos, muitas vezes a longas 
distâncias), emocional (sofrimento e invasão da 
ameaça da morte), financeiro (gastos adicionais e 
diminuição do contributo financeiro do membro 
doente) e profissional (necessidade de conciliar 
a gestão da doença com as exigências do seu 
trabalho).

A fase de doença avançada pode desencadear 
problemas claramente diferentes dos vivenciados 
numa fase inicial, ameaçando significativamente toda 
a família, que passa a se confrontar com múltiplos 
desafios que dependem da evolução do seu ciclo 
vital, da sua estrutura relacional e de conflitos 
preexistentes138.

Com o conhecimento de que o seu ente querido 
tem pouco tempo de vida, os membros da família 
passam a estar mais atentos aos seus sintomas 
e comportamentos, tentando satisfazer todos os 
seus desejos e necessidades, alterando assim as 
suas vidas para poder passar o máximo de tempo 
possível com ele139.

A família é o principal recurso de apoio e afeto 
para o doente paliativo, ajudando-o a lidar eficaz-
mente com a progressão da doença140. Contudo, 
ela vivencia, especialmente na figura do cuida-
dor principal, uma sensação de falta de controlo 
sobre a situação, dificuldades na gestão da doença, 
sentimentos contraditórios, ansiedade e depressão 
que tendem a agravar-se à medida que a doença 
progride141.
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Ao estarem envolvidos nos cuidados diários do 
doente, os cuidadores informais têm um acesso pri-
vilegiado à sua condição física, psicológica e social, 
constituindo uma importante fonte de informação 
para o médico, o que possibilita uma maior eficácia 
na tomada de decisões142. Os cuidadores informais 
são, portanto, uma fonte frequente e indispensável 
sobre o estado do doente paliativo, e a única a 
quem os profissionais de saúde podem recorrer 
para aceder às suas preferências quando ele já não 
as puder expressar. 

A presença da família nas discussões dos cuidados 
em fim de vida, onde se inserem as diretivas avan-
çadas, é fundamental. Detering e colaboradores143 
apontam como benefícios desta situação: o aumento 
da concordância entre os desejos do doente e o 
conhecimento desses mesmos desejos, a clarificação 
de valores e crenças do doente, assim como da sua 
perspetiva sobre o que é viver bem. Este aspeto é 
de suma importância já que os doentes que discutem 
as suas preferências com a família reportam melhor 
qualidade de vida132.

Para além disto, os autores acrescentam que o 
planeamento coordenado melhora os cuidados em 
fim de vida, a satisfação do doente e família, e 
reduz a incidência de problemas psicológicos nos 
familiares após a morte.

Um estudo efetuado por Nelson e colaboradores144 
reforça a importância da tomada de decisão parti-
lhada, ao revelar que doentes internados em unidades 
de cuidados intensivos e a sua família partilham a 
mesma opinião acerca dos domínios de CP mais 
importantes, tendo identificado: a comunicação com 
os médicos acerca da condição do doente, tratamento 
e prognóstico; a tomada de decisão médica centrada 
no doente; a manutenção do conforto e dignidade, 
e o cuidado da família.

A concordância entre doentes oncológicos ter-
minais e suas famílias, relativamente ao local de 
preferência para morrer, conduzirá a maiores níveis 
de bem-estar dos doentes126. Deste modo, a melhor 
localização para a morte é a que corresponde aos 
critérios e necessidades do doente e é simultanea-
mente aceitável pelo doente e sua família135.

No entanto, a família geralmente perde a sua 
capacidade para avaliar a situação do doente de 
forma fiável e fazer prevalecer as suas prioridades 
quando se encontra numa situação de elevada 
sobrecarga145.

Há uma influência recíproca entre doente e família 
na vivência do sofrimento. Quando os cuidadores 
percecionam que o doente em fim de vida não 

é tratado com respeito ou tem necessidades por 
suprir apresentam maiores níveis de stresse e maior 
esgotamento objetivo, que se repercute negativa-
mente no doente, que passa a manifestar uma maior 
intensidade de sintomas físicos, humor depressivo 
e menor qualidade de vida146.

A exposição repetida ao sofrimento de um ente 
querido influi negativamente na saúde física e psi-
cológica do cuidador, podendo desestruturá-lo147. 
Quando ele esgota os seus recursos emocionais 
perde a capacidade de cuidar e de responder às 
necessidades do doente, situação denominada por 
claudicação familiar35. É, portanto, fundamental que 
no desempenho deste papel, indutor de elevados 
níveis de stresse, o cuidador seja capaz de regular 
objetivos, mantendo o seu bem-estar148.

Tudo isto justifica a prestação de apoio especiali-
zado à família, destinado a facilitar a sua adaptação 
à doença e ao luto, ajudando-a a enfrentar a proxi-
midade da morte do seu familiar da forma menos 
dolorosa possível35, o que por sua vez influencia 
positivamente o bem-estar e qualidade de vida do 
doente137,140,149.

Para tal os CP possibilitam o internamento do 
doente (em unidades de CP) para alívio do cuidador 
e a realização de conferências familiares. Estas são 
um instrumento facilitador da interação e comuni-
cação entre profissionais de saúde e família, que 
têm apresentado resultados positivos. O encontro 
de um sentido para a experiência, sentirem-se mais 
apoiados e valorizados e com maior bem-estar 
são os seus principais benefícios no entender dos 
familiares150.

O Papel dos Profissionais de Saúde

Médicos, enfermeiros, assistentes sociais, psicólo-
gos, assistentes espirituais, entre outros profissionais 
de saúde compõem a equipa de CP, que também 
conta com o auxílio de voluntários. Eles intervêm de 
acordo com as necessidades dos doentes e famílias, 
mas a sua ação é concertada com os outros elementos 
da equipa. Elaboram um plano de cuidados con-
junto, debatem em reuniões semanais e referenciam 
para outros colegas, atuando, portanto, de forma 
verdadeiramente interdisciplinar17.

O trabalho em CP é exigente, stressante e emo-
cionalmente desgastante, pela exposição repetida ao 
sofrimento e à morte147. Esta situação pode conduzir 
ao burnout, daí que o respeito, o apoio e a partilha 
de decisões e responsabilidades entre profissionais 
de saúde sejam essenciais à sua preservação física 
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e emocional151. Efetuado o balanço entre os aspetos 
negativos e positivos, os profissionais reforçam o 
seu compromisso com esta área pelo crescimento 
pessoal e satisfação profissional que retiram do 
feedback que recebem dos doentes e famílias78,152.

Prestar cuidados de qualidade, mais do que 
motivação e dedicação, exige treino. Deste modo, 
importa distinguir as ações paliativas, praticadas 
por profissionais de saúde de outros serviços, da 
prestação de CP. Estes exigem uma equipa multipro-
fissional que funciona de modo integrado e possui 
formação avançada para intervir no sofrimento de 
uma forma holística, podendo atuar em diferentes 
contextos como unidades de internamento de CP, 
hospitais gerais e no domicílio17.

A comunicação adequada é uma área fundamental 
na prestação de CP, que exige um elevado treino de 
competências153. O cuidado na transmissão de más 
notícias, a negociação de decisões de tratamento 
e a concordância de informações prestadas entre 
profissionais de saúde são os aspetos apontados 
como mais importantes por doentes e seus familiares, 
acerca das competências dos médicos quanto à 
prestação de cuidados de qualidade em fim de vida154. 
Estes aspetos devem ser conduzidos por médicos 
experientes com competências a este nível, já que a 
má comunicação é uma fonte adicional de sofrimento 
para o doente e sua família155. Com o intuito de 
evitar esta situação foram desenvolvidos programas 
breves de treino de competências de comunicação, 
cuja aplicação tem surtido bons resultados156,157.

O doente necessita estar bem esclarecido do 
âmbito, efeitos, riscos e benefícios de diferentes 
tratamentos. Cabe aos profissionais de saúde  
– especialmente na figura do médico – debater 
estas questões, que idealmente deveriam ter lugar 
no início da trajetória da doença158. A antecipação 
da discussão de assuntos sensíveis relativamente ao 
fim de vida previne que o doente seja obrigado a 
tomar decisões num contexto de perturbação emo-
cional, decorrente da comunicação de más notícias, 
geralmente um mau prognóstico28. Possibilita, ainda, 
que se sinta apoiado ao receber a garantia que 
será acompanhado até ao final, facilitando deste 
modo a transição de cuidados com a progressão 
da doença9, permitindo-lhe ponderar e expressar 
as suas preferências.

A relação médico-doente é fundamental, mas a 
experiência de fim de vida dos doentes e famílias é 
influenciada pela interação com os diferentes profis-
sionais de saúde. A sua satisfação com os cuidados 
prestados depende, pois, da comunicação com toda 

a equipa de CP e de uma abordagem centrada no 
doente159. Alcançar este resultado só é possível 
mediante o reconhecimento da individualidade da 
experiência de cada doente e sua família, prestando 
atenção aos seus medos, desejos e expectativas, 
captando as suas perspetivas e respondendo de 
forma empática155.

Os doentes terminais apresentam geralmente um 
conjunto de preocupações espirituais e ansiedade 
perante a morte, contudo a maioria não as expõe 
espontaneamente. É necessário criar um ambiente 
apropriado para que o doente possa expressar os 
seus sentimentos acerca da situação e identificar, de 
acordo com o seu sistema de crenças, o que lhe 
poderá proporcionar conforto24,160.

No entanto, a espiritualidade permaneceu intratada 
em CP por muito tempo, apesar da sua reconhecida 
importância para os doentes e famílias118. Payás 
Puigarnau e colaboradores161 concluíram que as 
necessidades espirituais dos doentes não estavam 
a ser adequadamente atendidas na maioria das 
unidades de CP ao longo de toda a Espanha, pela 
incapacidade dos profissionais de saúde em detetá-
-las. Isto implica que os profissionais de saúde 
reflitam acerca da sua condição humana e das suas 
atitudes relativas à morte e ao processo de morrer, 
ultrapassando a resistência relativa a estas questões, 
para que sejam convenientemente abordadas junto 
do doente e sua família24,155.

A articulação de objetivos de cuidado e a cons-
trução de consensos entre profissionais de saúde 
é essencial ao bom funcionamento do trabalho em 
equipa, destinado a prestar a melhor assistência 
possível aos doentes e suas famílias159. Questionados 
sobre indicadores de avaliação da qualidade dos CP, 
os profissionais de saúde apontam o controlo de 
sintomas como aspeto mais importante, referindo 
também dimensões mais abrangentes e subjetivas, 
como a qualidade de vida e as necessidades do 
doente e família80. A avaliação de sintomas é também 
o motivo apontado por várias associações de CP, 
incluindo a APCP, para a utilização de medidas de 
resultado reportadas pelo doente162.

Em CP é, portanto, inevitável a primazia do con-
trolo da dor e de outros sintomas, indispensáveis à 
prestação de cuidados de qualidade154. Os profissio-
nais de saúde são muito sensíveis a estas questões, 
que constituem uma necessidade básica129. Sem um 
adequado controlo de sintomas não é possível que 
a comunicação com doentes e famílias se centre 
noutros tópicos79. Contudo, é indispensável que 
os profissionais de saúde que intervêm junto de 



  C a d e r n o s  d e  S a ú d e    Vo l .  8    N ú m e r o  ú n i co    2 0 1 650

Quadro I – Aspetos promotores do bem-estar do doente paliativo

Aspetos favoráveis

acessibilidade aos CP (13), pelo ingresso em unidades de CP e/ou acompanhamento por equipas especializadas (20; 87; 96);

diagnóstico e tratamento adequados (13);

prevenção de sintomas (13) e ausência de dor (26; 125);

continuação, abrangência e planeamento de cuidados (13);

tomada de decisões centradas no doente (13), ver as suas opções de tratamento seguidas (26; 125);

apoio para os cuidadores (13), prestação de apoio especializado à família, destinado a facilitar a sua adaptação à doença e ao 
luto, ajudando-a a enfrentar a proximidade da morte do seu familiar da forma menos dolorosa possível (33; 135; 138; 147);

estar consciente (26;125); resolver conflitos (26; 125); ter as finanças em ordem (26; 87; 125);

relação de confiança com os profissionais de saúde, com um atendimento empático, avaliação individual e atenção personalizada 
(78), e acolhimento das suas preocupações, sejam elas físicas, psicológicas, sociais ou espirituais (22);

receber informação, perceber o que lhe vai acontecer, ser ouvido, e ter a oportunidade de expressar os seus pensamentos e 
sentimentos acerca da doença (30), as suas crenças (22) e aquilo que considera ser o melhor para si (2);

um melhor funcionamento emocional (93), otimismo e autoestima (91; 118), expressos pela aceitação da realidade atual e de 
si próprio, identificação/opção do que ainda é possível alcançar, pelo foco no momento presente, e abandono da necessidade 
de controlo e das ruminações acerca do passado e do futuro (79; 89). 

mudança de valores (79); sentido de vida (112-113), mais concretamente sentir que a vida teve sentido (26-125);

espiritualidade e religião (114; 115; 126), pelo questionamento contínuo acerca da vida e da morte, pela crença em Deus, 
numa entidade superior ou nas leis da natureza e a existência além do mundo visível (114; 115), e por estar em paz com 
Deus (26-125), expressando um bom funcionamento espiritual (93);

perceção de suporte social (117), bom relacionamento com a família (87), contar com a sua presença/companhia (26; 31; 93; 
125), discutir as suas preferências (130) e obter concordância entre a sua posição e a da família;

morrer em casa (26; 125; 133; 134).

Quadro II – Aspetos inibidores do bem-estar do doente paliativo

Aspetos desfavoráveis

morte como tabu (3) e “deslugarização” do morrer (4);

o “não há nada a fazer” (8; 9) e o investimento insuficiente nos doentes não oncológicos (6; 10);

cuidados de saúde inadequados, sintomas físicos por controlar, a má comunicação entre profissionais de saúde e doentes, 
decisões de tratamento alheadas das preferências dos doentes e das famílias (7) e obstinação terapêutica (33);

medo da morte, problemas físicos manifestados pela agudização de vários sintomas, mal-estar psicológico decorrente do 
processo de ajustamento à própria morte e das múltiplas perdas, e a ocultação de informação relativa ao estado de saúde e 
plano de cuidados, conspiração do silêncio (24; 31);

preocupação com questões familiares: divergências relativas à tomada de decisão; a presença de conflitos provenientes de 
questões passadas mal resolvidas, que se intensificam perto do final de vida; o temor pelo futuro dos seus familiares; ou o 
próprio funcionamento familiar disruptivo (32);

claudicação familiar (33); dificuldades financeiras (121);

alterações estéticas que se repercutem negativamente na imagem corporal e autoestima, além das várias perturbações funcionais 
que comprometem todas as suas dimensões de vida (102);

fase final das doenças do aparelho respiratório (103);

o aproximar da morte (104; 120)
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doentes terminais reconheçam outras dimensões 
importantes a uma boa morte29.

Para alcançar o objetivo do maior bem-estar pos-
sível para o doente e sua família, os profissionais 
de saúde devem desenvolver uma relação de con-
fiança, abordando-os de forma empática, tentando 
perceber as suas crenças e garantindo-lhes que estão 
disponíveis para atender todas as questões que os 
preocupem, sejam elas físicas, psicológicas, sociais 
ou espirituais24,153.

Aspetos promotores e inibidores do bem-estar 

O doente paliativo passa por uma multiplicidade 
de situações que podem influenciar a sua vivência 
de forma positiva ou negativa, tal como referido 
anteriormente. O Quadro 1 sumariza os aspetos 
que promovem o seu bem-estar e o Quadro 2 os 
que o inibem. 

 Considerações finais

O acesso a cuidados paliativos é fundamental 
ao bem-estar do doente que enfrenta uma doença 
grave ou que ameaça a vida. Atualmente este ainda 
é limitado e o doente tem de conviver com uma 
série de aspetos que ameaçam o seu bem-estar. 

O presente artigo põe em evidência que, com 
o acompanhamento adequado, é possível que o 
doente tenha uma boa perceção de bem-estar com o 
aproximar da morte, tendo sido identificados vários 
fatores que contribuem para esse desfecho.
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