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Resumo

O que nos faz sentir bem é uma interrogacdo desde a antiguidade. Tem-se verificado uma
mudanca de paradigma na investigacdo com uma maior atencéo dedicada as variaveis
positivas. Baseado numa concecgéo heddnica, o bem-estar subjetivo € um conceito-chave
da psicologia positiva que ao priorizar o ponto de vista das pessoas permite aceder a 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
cientificas internacionais e livros de referéncia. Abordam-se os conceitos de cuidados paliativos e de bem-estar e o estado da
arte ao nivel do bem-estar subjetivo. Sdo ainda aprofundadas a realidade de ser um doente paliativo, os aspetos promotores
e inibidores do seu bem-estar, bem como o papel da familia e dos profissionais de saude nesta equacado. O artigo finaliza
com a consideragdo que usufruir de cuidados paliativos assume um papel preponderante no bem-estar do doente, porém
0 seu acesso ainda € limitado. Com o acompanhamento adequado o doente paliativo pode alcangar uma boa percecédo de
bem-estar, mesmo em fim de vida.
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Abstract
Keywords
Sub/'egt/ve W?”'be"ﬁg? What makes us feel good has been a question since Antiquity. There has been a paradigm shift
Palliative patient; Literature  jn research with a greater attention paid to positive variables. Based on a hedonic conception,
review. 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.

* Artigo de revisdo realizado no ambito do mestrado em Cuidados Paliativos, defendido no Instituto de Ciéncias da Saude da
UCP — Porto.
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Introducao

A evolucdo dos cuidados de satde no mundo,
a consequente diminuicao da taxa de doencas
infeciosas e o aumento da expectativa de vida, que
se traduzem num consideravel envelhecimento da
populacdo, tém contribuido para a existéncia de
um nimero crescente de pessoas que sofrem de
doenca cronica’.

Atualmente, morre-se cada vez mais tarde e prin-
cipalmente por doenca prolongada, o que implica
uma necessidade de mudanca de paradigma do
curar para o cuidar. No entanto, a cultura dominante
¢ ainda a de “curar a todo o custo”. Esta ideia foi
potenciada pela evolucdo dos cuidados de satde,
que permitiram a diminuicio da mortalidade por
doencas infeciosas, e & veiculada nos cursos pré-
-graduados na area médica. A aproximacao da
morte implica uma reestabilizacdo de objetivos e a
alteracao da abordagem centrada na cura da doenca
para o cuidar do doente, o que é observado pela
classe médica como um desinvestimento?®.

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

O facto de se viver mais ndo significa que se viva
melhor, principalmente no fim de vida. Os doentes
que sofrem de doencas graves e avancadas sao
usualmente atendidos por médicos e enfermeiros
que nao tiveram formacao para lidar com o processo
de fim de vida®*®. De um modo geral, recebem
cuidados de satde inadequados, sendo frequente
os sintomas fisicos por controlar, a ma comunicacao
entre profissionais de saude e doentes, e as decisoes
de tratamento alheadas das preferéncias dos doentes
e das familias’. E neste contexto de assuncio da
morte como derrota e de falta de competéncias
que muitos profissionais perante a impossibilidade
de cura do doente afirmavam — e continuam a
afirmar — “nao ha nada a fazer™”.

A passagem de um modelo centrado na doenca
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 familia para a definicado do plano de cuidados’.

Os cuidados paliativos

Impulsionado por Cicely Saunders em Inglaterra,
em 1968, e um pouco mais tarde com Elisabeth
Kiubler-Ross nos EUA, o movimento dos CP surge
como alternativa a tendéncia tecnicista, triunfalista e
desumanizada da medicina, incapaz de dar resposta
as necessidades dos doentes com doencas incuraveis,
progressivas e avancadas'.

Nestes casos, os doentes necessitam que lhe
sejam assegurados: um diagnostico e tratamento
adequados; a prevencdo de sintomas; a continuac¢ao,
abrangéncia e planeamento de cuidados; a tomada
de decisdes centradas no doente, e apoio para os
cuidadores; o que tem vindo a acontecer no ambito
da doenca oncologica®. Contudo, o mesmo nao
se verifica para os doentes cuja doenca tem um
curso mais imprevisivel, sendo necessario um maior
investimento dos CP em situacdes de insuficiéncia
de Orgdo (cardiaca, renal, hepdtica e respiratoria)
e doencas neurolodgicas degenerativas®'’.

Tornar os CP acessiveis para todos implica o
estabelecimento de cuidados antecipados e per-
sonalizados para todas as pessoas portadoras de
doencgas graves, e a gestio adequada do processo
de morrer®. A sua implementacdo €, portanto, indis-
sociavel da formacido de profissionais de satde,
da disponibilidade de farmacos e, principalmente
da sua consideraciao como prioridade nas politicas
de saade''2

Neste sentido, a Associacio Europeia de Cuidados
Paliativos (EAPC), a Associacdo Internacional de
Cuidados Paliativos, a Alianca Mundial de Cuidados
Paliativos e o Observatorio dos Direitos Humanos
coordenaram esforcos 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 politicas de satde,
garantindo que doentes e familias possam exercer o
seu direito de acesso a estes cuidados, como forma
de aliviar o sofrimento. Com o mesmo designio
foi ainda criada uma peticio que se encontra em
circulacio desde dezembro de 2012%.

As referidas entidades pretendem, com estas
iniciativas, elevar o estatuto dos CP a direito humano,
dado o sofrimento de milhdes de doentes com
doencas incuraveis que carecem de cuidados espe-
cializados e adequados em todo o mundo, espe-
cialmente nos paises em vias de desenvolvimento'.
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Mais recentemente, maio de 2014, a OMS reafirma
a necessidade de fortalecer a cobertura dos CP nos
cuidados de satde num documento extraido da
sua 67.° Assembleia, intitulado: “Strengthening of
palliative care as a component of comprehensive
care throughout the life course”. Este sublinha
como fundamental a extensio dos CP a todos os
grupos etarios e de doencas, a disponibilidade de
farmacos e recursos, a investigacdo e formacao
de profissionais, prevendo a monitorizacao destes
aspetos para 2016,

Ambito, especificidade e intervengdo

O aumento da esperanca de vida, a morbilidade
e mortalidade por doenca cronica avancada, os
cuidados inadequados ao doente terminal e uma
maior sensibilidade social justificam a necessidade
da prestacio de CP a populacio®. Estes sdo cui-
dados de saude ativos, rigorosos e cientificos, ha
muito tempo reconhecidos como uma especialidade
médica (Medicina Paliativa) na Gra-Bretanha e,
mais recentemente, no Canada, EUA, Austrdlia e
Nova Zelandia®®.

Segundo a Organizacao Mundial de Satde (OMS),
os CP designam uma abordagem destinada a melho-
ria da qualidade de vida dos doentes com doencas
que ameacam a vida — e das suas familias — que
atua na detecao precoce, avaliacio adequada e tra-
tamento de problemas fisicos, psicologicos, sociais
e espirituais, como forma de prevenir e aliviar
o sofrimento. Além disso, os CP providenciam
o alivio da dor e de outros sintomas; afirmam
a vida e observam a morte como um processo
natural, que nido pretendem acelerar ou prolongar;
integram os aspetos psicologicos e espirituais nos
cuidados; trabalham em equipa para dar resposta
as necessidades dos doentes e familias, oferecendo
um sistema de apoio para ajudar os doentes a
viverem de uma forma tdo ativa quanto possivel
até a morte, e as familias a lidarem com a doenca
e com o processo de luto; melhoram a qualidade
de vida, podendo influenciar positivamente o curso
da doenca; sao aplicaveis precocemente em con-
junto com outras terapias destinadas a prolongar a
vida, e incluem as investigacdes necessarias a uma
melhor compreensao e gestao de complicacdes
clinicas'.

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

Esta contempla ndo s6 a atencdo aos aspetos
fisicos, mas também aos psicologicos, sociais e
espirituais. A resposta adequada a “dor total” do
doente s6 & possivel pelo controlo sintomatico,
comunicacdo adequada, apoio a familia e traba-
lho em equipa, que designam os quatro pilares

dos CP*.

A realidade portuguesa

Os cuidados de satde prestados em Portugal
centram-se maioritariamente numa filosofia curativa,
focalizada no tratamento de doencas agudas ao
nivel hospitalar. O dominio deste modelo, aliado
a incerteza politica quanto a implementacio de
servicos e a falta de formacao especifica, justifica
o atraso no desenvolvimento de CP no nosso pais,
comparativamente a varios paises europeus'?,

O Programa Nacional de Cuidados Paliativos foi
lancado em 2004 (reeditado em 2010) pelo Ministério
da Saude, que adotou a definicio de CP da OMS
e considerou tratar-se de uma 4rea prioritaria de
intervencdo'>?, Posteriormente, o Decreto-Lei n.°
101/2006, de 6 de junho, cria a Rede Nacional de
Cuidados Continuados Integrados, no ambito dos
Ministérios da Saude e do Trabalho e da Solida-
riedade Social; vocacionada essencialmente para a
recuperacdo global e manutencao da funcionalidade
do doente cronico, assegurando a continuidade de
cuidados a pessoas em situacao de dependéncia
com perda de autonomia; prevendo igualmente
recursos destinados aos CP?.

Apesar destes avancos, apenas em 2008 foi faci-
litado o acesso a opioides fortes. Além disso, a
utilizacdo de metadona para o tratamento da dor
continua restrita a um numero muito reduzido de
doentes, e os servicos disponibilizados sdo clara-
mente insuficientes'. De facto, em junho de 2013
existiam apenas 22 equipas de CP que detinham os
critérios de qualidade exigidos pela APCP relativos
a formacao dos profissionais e disponibilidade de
farmacos®.

A introducao da Lei n.2 52/2012, de 5 de setembro,
consagra o direito e regula o acesso dos cidadaos
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 Saude. Prevé-se que esta mudanca legal pro-
porcione uma maior oferta de unidades de CP, de
equipas intra-hospitalares de suporte e de equipas
comunitarias de suporte em CP, acompanhada pela
melhor qualidade de cuidados prestados®.
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O doente paliativo

A doenga grave constitui-se como uma ameaca
de desintegracao do conjunto da pessoa, uma crise
de perda de autonomia e de questionamento de
valores nos mais variados dominios de vida, que
ao ser acompanhada de perda de esperanca gera
sofrimento?.

Confrontados com a realidade da sua propria
morte, os doentes tendem a questionar o seu cami-
nho espiritual, que pode assumir novas direcoes
e expressoes. O sofrimento apenas € insuportavel
quando carece de sentido, por isso este questio-
namento ¢ util para a atribuicao de um significado
a experiéncia de fim de vida e a propria morte?.
No ambito religioso, a fé catdlica — amplamente
difundida na sociedade portuguesa — envolve a
crenca num Deus que € amor e a assuncao de que
a morte ¢ derrotada pela ressurreicio de Cristo.
Estes aspetos potenciam a aceitacio da situacdo e
o fortalecimento do doente catélico, mesmo perante
a iminéncia da morte®.

O medo da morte, os problemas fisicos manifesta-
dos pela agudizaciao de varios sintomas, o mal-estar
psicologico decorrente do processo de ajustamento a
propria morte e das multiplas perdas, a conspiracao
do siléncio e a ocultaciao de informacao relativa ao
estado de saude e plano de cuidados contribuem
todos para o sofrimento do doente®.

O doente seguido em CP ¢é alvo de uma inter-
vencao destinada ao alivio do sofrimento, centrada
na promoc¢ao da dignidade, conforto e qualidade
de vida que o ajuda a lidar com a doenca e dar
mais vida aos seus dias'®. Tal, é conseguido pelo
estabelecimento de uma alianca terapéutica entre
médico-doente, num clima de didlogo e abertura
onde sdo debatidas op¢oes terapéuticas, e respetivas
consequéncias. Isto permite que o doente: possa
estar devidamente informado para tomar decisoes;
receba a garantia de inutilizacdo de medidas des-
proporcionadas e futeis, e mantenha a esperanca
de que receberd o tratamento adequado, sendo
acompanhado até ao fim?.

Acompanhar o doente implica dar resposta as
suas necessidades, que englobam questoes de
seguranca, mudanca e adaptacdo ao fim de vida?.
Nesta fase, o controlo da dor e de outros sintomas,
a comunicaciao com o médico, a preparacao para a
morte e a oportunidade para alcancar um sentido de
completude siao considerados muito importantes®.
Outro trabalho sublinha a importincia destes aspetos
e acrescenta outros como elementos fundamen-

tais a obtencdo de uma boa morte, apontando o
conforto fisico e psicoldgico; o morrer no lugar
da sua preferéncia; o bom relacionamento com o
médico; a manuten¢do da esperanca e sensacao de
bem-estar; o ndo se sentir como um fardo; o bom
relacionamento com a familia; o controlo fisico e
cognitivo; o ser respeitado como um individuo, e
a completude de vida®.

A esperanca € fundamental para o doente®.
Quando a doenca avanga ela tende a focar-se mais
no “ser”, nas relacdbes com os outros e na relacdo
com Deus ou um ente superior, e na esperanca de
uma morte serena'®. Com o apoio de uma equipa
interdisciplinar de CP, a maioria dos doentes con-
segue alcancga-la®'.

Os doentes paliativos querem que O processo
de doenca, as opcdes de tratamento e 0s seus
relacionamentos sejam verdadeiros®. Mais do que
participar na tomada de decisao médica, os doentes
querem receber informacdo, perceber o que lhes
vai acontecer, ser ouvidos, e ter a oportunidade
de expressar os seus pensamentos e sentimentos
acerca da doenca*’. Em sentido contrario, muitas
familias pretendem que a informacao transmitida
ao doente seja muito reduzida, como forma de o
proteger. Quando tal acontece, o doente sente-se
isolado e sem sentido de controlo®.

O sofrimento do doente deriva também de
outras questoes referentes a familia: divergéncias
relativas a4 tomada de decisao; a presenca de
conflitos provenientes de questdes passadas mal
resolvidas, que se intensificam perto do final de
vida; o temor pelo futuro dos seus familiares; ou
o proprio funcionamento familiar disruptivo; sdo
frequentemente motivos de preocupagdo para os
doentes*. O caminho da obstinacdo terapéutica e
da “conspiracao do siléncio” sio opcoes de algumas
familias incapazes de aceitar a inevitabilidade da
morte do seu ente querido. Os profissionais de
satde devem estar atentos a estes casos, orientando
a familia para o objetivo de maximizar o bem-estar
do doente, fazendo-a perceber a necessidade de
evitar estratégias que o conduzam a um maior
sofrimento®.

Apesar do doente e familia serem ambos apoia-
dos, o doente é o elemento central dos CP que
objetivam a promocao do seu bem-estar e qualidade
de vida. E importante que ele seja observado pela
totalidade do seu ser, com recurso a um atendimento
individualizado, que capte a subjetividade da sua
experiéncia e lhe proporcione o espaco necessario
a expressio daquilo que considera ser o melhor
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para si. Estes constituem os passos indispensaveis
para aceder e responder as suas reais prioridades
que deverdo, tanto quanto possivel, ser atendidas
pelos profissionais de satde e pela familia®.

O Bem-estar

O que “nos faz sentir bem” parece ser uma ques-
tao intemporal. Desde a Antiguidade que € motivo
de interrogacao, tendo sido questionada por varios
filosofos gregos e, no entanto, continua um foco de
interesse nos dias de hoje, devido as alteracdes na
nossa sociedade ao nivel da satde, estilo de vida,
bem-estar e qualidade de vida®.

O bem-estar, assim como a qualidade de vida,
satisfacio com a vida, felicidade, entre outros,
designam conceitos referentes a “boa vida”. A sua
definicio esta longe de ser univoca, dada a sua
popularidade e utilizacao indiscriminada®. O bem-
-estar e a felicidade tém sido apontados como
idénticos, porém, um estudo recente revela que
apesar de se encontrarem associados, os conceitos
remetem para contetdos diferentes®.

O beme-estar pode ser observado de acordo com
duas grandes concecoes: a hedodnica e a eudaimo-
nica; onde se incluem, respetivamente, o bem-estar
subjetivo e o bem-estar psicologico. No dmbito do
bem-estar subjetivo, o investigador estd interessado
em que as pessoas expressem O que torna as suas
vidas boas, a0 passo que no bem-estar psicologico
tal € aferido com recurso a questdes mais estrutu-
radas®. O presente artigo apenas se ird debrucar
sobre o primeiro.

O bem-estar subjetivo € um conceito-chave da
psicologia positiva‘®#!, Tem sido considerado como
sinbnimo de qualidade de vida e como uma ampla
medida da sua avaliacdo subjetiva, uma vez que
avalia a percecdo que as pessoas tém acerca da
sua propria experiéncia de vida®®?,

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

Bem-estar subjetivo: O estado da arte

As emocoes positivas, o bem-estar e o cresci-
mento psicologico tém sido tedrica e empiricamente

negligenciados ao longo do tempo face as emocoes
negativas, as incapacidades e a psicopatologia®-'.

Com a entrada no novo milénio, verifica-se uma
mudanca de paradigma. Seligman e Csikszentmihalyi
(2000) introduzem a psicologia positiva como um
novo modelo de estudo do ser humano preocupado
com a experiéncia subjetiva positiva, com tracos
individuais positivos e com instituicoes positivas
que contribuem para melhorar a qualidade de
vida das pessoas. Esta nova abordagem pretende
compreender as caracteristicas de uma boa vida*?,
completando as concecdes acerca do sofrimento
com uma visao mais aprofundada da experiéncia
humana®, de forma a promover o bem-estar dos
individuos e comunidades™.

Desde os primeiros estudos de Edward Diener,
no inicio da década de 80, que a investigacao sobre
0 bem-estar subjetivo nao tem parado de proliferar,
tendo sido aplicada aos mais variados dominios do
saber, inclusivamente o econdémico’.

Esta area de estudo permite perceber como as
pessoas se sentem com as suas vidas nos mais
variados contextos e em diferentes populacoes.
O seu estudo a escala mundial permitiu apontar
diferencas marcantes entre nacdes®. No entanto,
estas tém em comum a forma como avaliam a vida,
pela associacio das necessidades basicas, sociais,
de respeito e autonomia a sentimentos positivos”.
Em paises com condi¢des sociais dificeis, a religido
encontra-se associada a maiores niveis de bem-
-estar, pelo suporte social, sentimentos de respeito
e sentido de vida que fornece as pessoas™.

Um estudo recente”, com 806 526 participantes
provenientes de 135 paises, conclui-se que ha uma
relacido significativa entre os rendimentos e o bem-
-estar subjetivo ao longo do tempo. A presenca de
um maior otimismo perante o futuro, a satisfacao
financeira e a prosperidade material ao nivel do
agregado familiar sao condicdes necessarias para
que o aumento de rendimentos conduza a niveis de
bem-estar mais elevados®. Além dos rendimentos
individuais, a economia da sociedade em que as
pessoas vivem tem uma influéncia substancial na
forma como elas avaliam as suas vidas®.

O bem-estar subjetivo possui as suas bases em
estudos empiricos caracterizados por medidas de
autorrelato, que podem ser compostas por um Unico
item ou por escalas multidimensionais®. Ao invés
de decompor o bem-estar nas suas subdimensoes,
a avaliacao deste constructo, de acordo com a
perspetiva hedonica, recorre geralmente a utilizacao
de medidas globais®.
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As escalas com um Unico item apresentam boa
validade e estio indicadas para uma avaliacio breve
do bem-estar subjetivo®%. Neste ambito, é ainda
possivel distinguir entre medidas que avaliam aspe-
tos especificos de vida e sentimentos momentineos
de bem-estar, das que pretendem obter julgamentos
mais globais acerca da felicidade e satisfacio com a
vida, de uma dada pessoa por longos periodos de
tempo®™©. As primeiras abordam como as pessoas
reagem as circunstancias em que se encontram, ao
passo que as ultimas captam as respostas emocio-
nais caracteristicas a uma variedade de situacoes e
circunstiancias de vida, que sao estiveis no decorrer
do tempo™.

O bem-estar subjetivo € fortemente influenciado
pela personalidade®® e pela cultura®®®% e nio tanto
por variaveis sociodemograficas®™*%. As suas causas
ndo sdo, portanto, universais®. Diferentes variaveis
conduzem ao bem-estar subjetivo em pessoas com
diferentes valores e objetivos®. Neste sentido, Diener
et al. (2003) referem que as pessoas desejam ser
felizes pelo alcance das coisas que valorizam®.

A percecido de bem-estar reflete as reacdes cog-
nitivas e emocionais as circunstincias de vida®.
Contrariamente ao sugerido pela concecio de
adaptacao hedonica, nem todas as pessoas adaptam-
-se completa e rapidamente aos acontecimentos e
circunstincias de vida®®”. O bem-estar subjetivo tem
por funcdo a manutenciao de um ambiente psicolo-
gico favoravel na presenca de um cenario de mundo
hostil, sendo ativado em varias circunstancias como
situacoes de doenca, luto e ameacas a integridade
fisica e psicologica. Estas situacoes podem, no
entanto, ser percebidas de forma tao avassaladora
que inviabilizam a sua func¢ao’. Excedido o limiar
de adaptacao a dificeis circunstincias objetivas de
vida, o bem-estar subjetivo tende a diminuir*72.

Independentemente da sua desejabilidade, dife-
rentes acontecimentos de vida produzem diferentes
efeitos no bem-estar subjetivo. Para compreendé-los
¢ fundamental conhecer os efeitos exercidos pela
antecipacao desses acontecimentos, relativamente
a sua duracao, circunstancias e em que pessoas
ocorre”.

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

advém da acumulacdo de momentos prazerosos.
Alguns autores dedicam-se, assim, a identificar as
caracteristicas da personalidade que predispoem a
um maior bem-estar percebido, ao passo que outros
estdio mais preocupados em identificar como as
variaveis externas e as situacoes afetam o bem-estar
subjetivo®’.

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

Headey” afirma que chegou o momento de suce-
der uma revolugao cientifica no campo do bem-estar
subjetivo, sublinhando a necessidade de mudanca
de paradigma da investigacio no que concerne a
teoria set point. O autor considera que a concecao
assente no retorno do individuo aos seus niveis
basais de bem-estar apos uma oscilacao — precipitada
pela ocorréncia de um importante acontecimento
de vida — tem uma abrangéncia limitada, afirmando
que as diferencas no nivel de bem-estar subjetivo
e a sua evolucdo ao longo do tempo se encontram
intrinsecamente relacionadas com as prioridades e
objetivos de vida de cada um.

Estudos recentes tém aprofundado ainda mais
o conhecimento deste dominio, associando-o a
variaveis como a autocompaixao®, a inteligéncia
emocional e a autoeficicia™.

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

Tay e Diener” indicam que na prossecucao de
um nivel 6timo de bem-estar as pessoas deveriam
incluir nas suas atividades diarias os relacionamentos
sociais e o desenvolvimento de competéncias, além
da satisfacio de necessidades fisicas. Os autores
referem ainda que a melhoria da qualidade de vida
passa nao sO pelo preenchimento de necessidades,
mas também pelo potenciar do bem-estar subjetivo®.

A qualidade de vida das pessoas ao nivel indi-
vidual e social melhora com o aumento do bem-
-estar subjetivo; que envolve o desenvolvimento de
medidas politicas destinadas a esse fim num nivel
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mais lato. As intervencdes destinadas ao incremento
do bem-estar subjetivo encontram-se ainda nas suas
fases iniciais e, apesar de ja existirem varias inter-
vengoes disponiveis, sA0 necessdrias ainda mais”.

O Bem-estar do Doente Paliativo

Constructo e sua avaliagéo

A qualidade de vida e o bem-estar — como seu
principal indicador — sio os objetivos centrais dos
cuidados ativos, rigorosos e especializados prestados
aos doentes que padecem de uma doenca grave
e/ou incuravel, avancada e progressiva’.

A definicao de bem-estar e qualidade de vida esta
longe de ser consensual. No dominio da satde, os
conceitos de qualidade de vida relacionada com a
saude (QVRS), qualidade de fim de vida e qualidade
de cuidados concorrem para a sua ininteligibilidade,
colocando importantes questdes de validade no
estudo da qualidade de vida®.

A experiéncia clinica prévia em CP ou em outras
especialidades, o prognostico dos doentes, a pro-
fissdo e o contexto — clinico ou de investigacao —
sdo alguns dos fatores que afetam a observacio
do conceito de qualidade de vida em CP”. Dife-
rentes profissionais de saude, peritos nesta area,
concordam que a qualidade de vida € o principal
objetivo subjacente a sua pratica profissional e que
se trata de um conceito subjetivo e central para a
definicio de CP, contudo divergem sobre a forma
de o medir®.

Mount e colaboradores®' entendem que a quali-
dade de vida do doente paliativo — ao remeter para
a apreciacio que o proprio faz do seu bem-estar
subjetivo presente — ¢ melhor captada pela resposta
a questdo “como se sente neste momento”, podendo
ser avaliada num continuum entre a auséncia de
bem-estar e 0 maximo bem-estar possivel. A opcao
por esta forma de medicao da qualidade de vida
percebida tem sido apontada como uma alternativa
apropriada e capaz de diminuir o incobmodo causado
por instrumentos mais longos®, além disso apresenta
boa validade e fiabilidade®.

Comparativamente ao item de bem-estar de um
dos instrumentos de autorrelato mais frequentemente
utilizado na pratica de CP — a Escala de Avaliacdo
de Sintomas de Edmonton (ESAS) — possui a van-
tagem de ser mais facilmente compreendido pela
consideracao do “0” como auséncia de bem-estar
e 0 “10” como o maximo bem-estar possivel, uma
vez que na ESAS o item encontra-se invertido e a

sua ponderacio € muitas vezes influenciada pela
avaliacdo de sintomas dos itens anteriores, colocando
em questdo a andlise da experiéncia subjetiva do
doente® &,

As escalas multidimensionais, destinadas a dife-
rentes doencas, podem descrever o que afeta a
qualidade de vida de um dado doente, mas sao
incapazes de a avaliar. Referem que € inegavel a
existéncia de dimensoes fisicas, psicologicas, sociais
e espirituais que sao interdependentes e interagem
entre si de forma complexa. Contudo, consideram
que os proprios doentes devem ter a oportunidade
de escolher os dominios que entendem ser impor-
tantes a sua qualidade de vida*#'. Esta observacao
da qualidade de vida como uma perspetiva global
que apenas pode ser acedida a partir de um ponto
de vista individual, sem a imposicao de um sistema
de valores externo, desafia a abordagem da QVRS”.

Um item de avaliacao global do bem-estar subje-
tivo permite aceder a avaliacao da qualidade de vida
do doente de acordo com a sua propria perspetiva.
E uma medida experiencial, bem tolerada pelos
doentes, rapida, pratica e ausente de relativismos
culturais®?. Além disso, pode ser ttil na avaliacao
de resultados clinicos adversos®.

As concecoes individuais podem ter uma influén-
cia determinante na percecdo e na avaliacdo da
qualidade de vida. Uma dada situacio (e.g., alta
hospitalar) pode ser observada por um doente
como um fator de bem-estar e por outro como uma
fonte adicional de preocupacio. Compreende-se
entao que duas pessoas com a mesma condicdo
de saude objetiva possam ter qualidades de vida
muito diferentes® e que uma mesma pessoa possa
avalida-la de forma idéntica, independentemente
da sua condicdo médica®. O sofrimento e o bem-
-estar nao provém do acontecimento em si, mas
da interpretacio que a pessoa faz da situacao em
que se encontra®.

A fase final de vida &, portanto, experienciada
de acordo com a singularidade de cada um. Deste
modo, a avaliacdo individual e a atencdo persona-
lizada a cada doente devem ser enfatizadas®. Mais
do que indagar o doente acerca dos seus sintomas
e outras questoes, ¢ necessario que ele lhes atribua
um determinado valor”.

Questionados sobre o que entendem por bem-
-estar dos doentes, os profissionais de satde que
exercem fungoes em servicos de CP referem que
¢ um julgamento subjetivo que o doente faz da
sua propria situacdo’. A sensacdo de bem-estar
assume um papel preponderante como uma das
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principais variaveis preditoras da vontade de viver
nos doentes terminais®.

Nivel de bem-estar subjetivo

Os doentes paliativos passam por um processo
de adaptacao que € fundamentalmente diferente dos
doentes em outras condicoes. Para se adaptarem a
situacdo de progressao da doenca, os doentes podem
mudar a importancia atribuida a diferentes areas de
vida ou altera-las, efetuando neste caso um processo
de reconceptualizacao®. Tem sido verificada uma
tendéncia de substituicio de valores centrados no
autodesenvolvimento pelos da autotranscendéncia™.

A aceitacdo da mudanca das condicoes de vida e
o aprofundar dos relacionamentos podem conduzir
a um processo de crescimento na fase final de
vida e sio fundamentais ao bem-estar do doente
paliativo™. A aceitacao da realidade atual trata-se de
um processo de integracao ativa, que acompanhado
da aceitacao de si proprio, da identificacao e opcao
pelo que ainda é possivel alcancar, do foco no
momento presente, do abandono da necessidade de
controlo e das ruminagdes acerca do passado e do
futuro permitem ao doente evoluir do sofrimento
para o bem-estar®9!.

Quem sofre de uma doenca grave e/ou incuravel,
avancada e progressiva pode, apesar do agravamento
de sintomas fisicos, manter uma boa qualidade vida
percebida®??, Uma minoria pode mesmo apresentar
um aumento da vontade de viver e um melhor bem-
-estar subjetivo®, especialmente os que apresentam
menores dificuldades fisicas e psicossociais”.

E entio possivel que o doente apresente uma
significativa sensacao de bem-estar no fim de vida®,
mesmo quando lhe restam apenas alguns dias®.
Isto verifica-se principalmente nos casos em que ha
um melhor funcionamento emocional e espiritual e
presenca de suporte social”. Neste sentido, Rabkin
e colaboradores® analisaram a componente afetiva
do bem-estar subjetivo e concluiram que os doentes
evidenciam humor positivo em niveis iguais e por
vezes superiores ao negativo, mesmo aquando da
altima entrevista antes da morte.

A prevaléncia do bem-estar sobre os efeitos adver-
sos da doenca pode ser justificada pelos cuidados
prestados por equipas especializadas. Os cuidados
de saude tém um efeito positivo no bem-estar
subjetivo dos doentes” e os que sao admitidos
em unidades de CP tendem a melhorar significati-
vamente a sua qualidade de vida percebida® ou a
manté-la em niveis elevados®.

Porém, a investigacao é divergente nesta matéria.
Um estudo com idosos muito debilitados e depen-
dentes revela que a maioria declarou ter sentido
mal-estar no dia anterior®. O sentimento geral de
bem-estar nas Gltimas quatro semanas foi indicado
como razoavel ou fraco por doentes com doenca
arterial coronaria®”. Resultados mais positivos foram,
no entanto, reportados por doentes oncologicos
(M = 6,1; DP = 2) numa escala visual analogica de
qualidade de vida percebida'®. Os resultados de um
estudo francés vao na mesma direcdo, ao indicarem
que o bem-estar subjetivo € bom para a maioria
dos 65 doentes com sindrome de locked i1'°".

Valores idénticos foram comunicados por outros
estudos recentes com doentes oncologicos seguidos
em CP. Stiel e colaboradores'® verificaram que
os doentes se posicionam no ponto intermédio
relativamente a questio “como se sente hoje” e
Zimmermann e colaboradores'® reportaram uma
média de 4,8 (DP = 2,8) no item de bem-estar da
ESAS relativo as ultimas 24 horas numa amostra
de 457 doentes.

Em sentido contrario, 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 alteracdes estéticas que se
repercutem negativamente na imagem corporal e
autoestima, além das varias perturbacoes funcionais
que comprometem todas as suas dimensoes de vida;
frequentes entre doentes com cancro da cabeca e
pescoco'™. Silveira e colaboradores'® ao estudarem
a qualidade de vida destes doentes no IPO-Porto
concluiram que, mesmo perante uma boa resposta
tumoral na fase de tratamento curativo, eles nao
tétm uma boa qualidade de vida. Além disso, &
conhecido que o sofrimento psicossocial € altamente
prevalente na fase final das doencas do aparelho
respiratorio.

Alguns estudos confirmam a existéncia de um
declinio progressivo no bem-estar dos doentes com
o aproximar da morte®*!"1% ‘mas o momento da sua
ocorréncia € discordante. Alguns autores'” concluem
pela existéncia de uma diminui¢ido substancial do
bem-estar subjetivo nos Gltimos anos de vida. Noutro
estudo, esse declinio apenas foi observado nas
Gltimas trés semanas de vida®.

Com a finalidade de melhorar a qualidade de
vida dos doentes paliativos, tém sido aplicadas
algumas intervencdes psicoterapéuticas breves,
como a terapia da dignidade, a terapia centrada no
cliente e a terapia cognitiva-comportamental. Estas
permitem, respetivamente, a expressao emocional,
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a recentralizacdo no “aqui e agora” e a resolucao
de problemas!®!°.

Fatores Importantes para o Bem-estar

Olthuis e Dekkers”™ apontam, relativamente aos
fatores de bem-estar, que os valores considerados
importantes em cada vida se mantém relevantes
na pratica de CP.

No entanto, sem o conhecimento dos fatores mais
valorizados pelo doente € impossivel antecipar o que
pode manter o seu sentido de dignidade até ao fim'.
Estudos efetuados com doentes paliativos sugerem
que a compara¢ao com outros em pior situacao''13;
a mudanca de valores®, o sentido de vida"*'"> e
a espiritualidade — pelo questionamento continuo
acerca da vida e da morte, a crenca em Deus,
numa entidade superior ou nas leis da natureza e
a existéncia além do mundo visivel — contribuem
para o seu bem-estar''®!7,

A espiritualidade diz respeito a aspetos multi-
dimensionais que englobam questoes existenciais,
valores, atitudes e crencas religiosas, que siao de
sobremaneira importantes para os doentes paliati-
vos?’. Ndo obstante, e apesar de a sua importancia
ser reconhecida, os cuidados espirituais sao fre-
quentemente descurados em CP, dai que tenha sido
lancada no 12.2 congresso da EAPC uma 7ask Force
para os cuidados espirituais em CP'%.

O sentido de vida, mais do que a orientacao
religiosa, tem um efeito positivo no bem-estar
subjetivo!®. Este, 4 semelhanca da percecao de
suporte social, prevé melhorias no bem-estar ao
longo do tempo'??, ao passo que o otimismo e a
autoestima tém sido apontados como fatores que
auxiliam o incremento do bem-estar subjetivo no
imediato?!%.

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

Muitos internamentos ocorrem por motivo de
alivio do cuidador, como forma de prevenir o seu
burnout, ou em situacdes em que ele ja ocorreu
e se verifica uma claudica¢ao familiar. Neste caso,
o doente precisa ser internado para receber os
cuidados que necessita®.

Doentes internados em unidades de CP identifica-
ram como fatores importantes o bom relacionamento
com a familia, a religido e as financas®™.

As dificuldades financeiras em fim de vida sao
frequentes e motivo de preocupacao habitual entre
os doentes'®. O avancar da doenc¢a é muitas vezes
acompanhado por perdas econoémicas na familia'*
e muitos doentes preocupam-se com as condicoes
de vida dos seus familiares apds a sua morte.

Além disso, existe uma associacao entre um pior
estado de satde e problemas econémicos'®, que se
pode repercutir negativamente na qualidade de vida
dos doentes. Neste sentido, Tang e colaboradores'?
verificaram que os doentes oncologicos terminais
apresentavam melhor qualidade de vida quando
detinham um estatuto financeiro suficiente para se
governarem.

A proximidade da morte € marcada por um
processo de despedidas e de um estreitamento
das relacdes interpessoais, que pode apressar a
necessidade de resolver conflitos e de estar perto
dos entes queridos®.

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

Neste ambito, Steinhauser e colaboradores®® con-
duziram um estudo acerca dos atributos de uma boa
morte com base em doze grupos focais e entrevistas
exaustivas com doentes, familias, médicos e outros
profissionais de satde. Os autores identificaram
nove itens apontados mais frequentemente: a ausén-
cia de dor; estar em paz com Deus; ter a presenca
da familia; estar consciente; ver as suas opcoes de
tratamento seguidas; ter as financas em ordem;
sentir que a vida teve sentido; resolver conflitos,
e morrer em casa. Posteriormente, efetuaram um
amplo estudo quantitativo'?’, com uma amostra
aleatoria estratificada de 1462 participantes, onde
comparam as pontuacoes atribuidas pelos quatro
grupos. Os fatores supracitados apresentam-se
descritos segundo a ordem decrescente de impor-
tincia, atribuida por doentes paliativos portadores
de diferentes doencas.

Lankarani-Fard e colaboradores?®, com o intuito
de abordarem assuntos comuns as pessoas grave-
mente doentes de uma forma nao invasiva, criaram
um jogo de cartas intitulado “faz um desejo”, baseado
na investigacdo de Steinhauser e colaboradores'”
acerca dos fatores considerados importantes no
final de vida. O jogo consistia na categorizacio de
diferentes fatores pelo seu grau de importincia,
com posterior ordenacio dos dez selecionados
como mais importantes. Os autores verificaram que
a auséncia de dor surge em primeiro lugar'®, E,
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portanto, incontornavel a supremacia da auséncia
de dor face aos restantes fatores, na medida em que
os doentes apenas se podem concentrar noutros
dominios quando esta se encontra controlada!”-”!#.

Apesar do controlo sintomdtico e da dor em
particular ser uma condi¢ao essencial, ela é insu-
ficiente para garantir o bem-estar dos doentes em
fim de vida. Estes tém uma consciéncia aumentada
da importincia de dimensdes nao biomédicas' e
podem inclusivamente sobrevalorizar os relaciona-
mentos proximos, o sentimento de paz e o sentido
de vida face ao conforto fisico e a manterem-se
ativos!. Percebe-se, portanto, que os doentes
reportem a companhia dos seus entes queridos
como fonte de bem-estar®.

Contudo, estes poderao desconhecer os fatores
importantes para o bem-estar do doente. Wagner e
colaboradores'® ao estudarem uma populacio de
400 doentes paliativos, maijoritariamente oncologicos
e com prognostico inferior a um ano, verificaram que
uma minoria possuia testamento vital, sendo a sua
existéncia relacionada com niveis de escolaridade
mais elevados. Também averiguaram que um terco
dos procuradores, familiares e profissionais de satude,
nao tinham sido informados das preferéncias dos
doentes.

O testamento vital € relativamente recente no
nosso pais e a generalidade da populacao nio
dispde dos conhecimentos médicos necessarios
para acautelar uma variedade de cenarios clinicos.
Além disso, os portugueses, além de preferirem
um menor envolvimento pessoal neste processo
de tomada de decisio (especialmente os do sexo
masculino), tendem ainda a optar pelo envolvimento
dos médicos em detrimento da sua propria tomada
de decisio em caso de incapacidade!'®.

Alguns estudos apontam ainda a existéncia de
uma propensiao dos doentes mais idosos para se
absterem do processo de tomada de decisao® !,

O morrer em casa ¢ apreciado pelos doentes
como o fator menos importante!?'#, Nao obstante,
os doentes preferem morrer em casa'®. Este aspeto
foi confirmado numa investigacao recente realizada
a escala europeia. Gomes e colaboradores' veri-
ficaram que 51% dos portugueses, entre os 1286
que participaram no estudo, prefere morrer em
casa se tiver um cancro avancado. Essa preferéncia
€ superior para os que tém menos de 70 anos,
desejam envolver a sua familia na tomada de
decisdo se estiverem incapazes e atribuem uma
elevada importidncia a morrer no local da sua
preferéncia.

O Papel da Familia

Segundo a Lei de Base de CP, a familia com-
preende a pessoa ou pessoas designadas pelo doente
com as quais ele mantém uma relacdo proxima,
podendo ter ou nao lacos de parentesco, e a qual
estdo consagrados os seguintes direitos: receber
apoio adequado a sua situacdo e necessidades,
incluindo a facilitacao do processo de luto; participar
na escolha do local da prestacio de CP; receber
informacao sobre o estado clinico do doente, se for
essa a vontade do mesmo; participar nas decisoes
sobre os cuidados que serdo prestados ao doente e
a familia, e receber informacao objetiva e rigorosa
sobre as condicoes de internamento. Por outro
lado, as familias tém o dever de colaborar com os
servicos com vista ao melhor interesse do doente
e a eficiéncia dos cuidados prestados®.

O diagnostico de uma doenga grave € um dos
acontecimentos mais stressantes com que a familia
se depara’® e que lhe induz uma sobrecarga a
varios niveis'**: instrumental (deslocacdes a consul-
tas médicas e tratamentos, muitas vezes a longas
distincias), emocional (sofrimento e invasio da
ameaca da morte), financeiro (gastos adicionais e
diminuicdo do contributo financeiro do membro
doente) e profissional (necessidade de conciliar
a gestio da doenca com as exigéncias do seu
trabalho).

A fase de doenca avancada pode desencadear
problemas claramente diferentes dos vivenciados
numa fase inicial, ameacando significativamente toda
a familia, que passa a se confrontar com multiplos
desafios que dependem da evoluc¢ido do seu ciclo
vital, da sua estrutura relacional e de conflitos
preexistentes!®.

Com o conhecimento de que o seu ente querido
tem pouco tempo de vida, os membros da familia
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 maximo de tempo
possivel com ele'®.

A familia é o principal recurso de apoio e afeto
para o doente paliativo, ajudando-o a lidar eficaz-
mente com a progressio da doenca'®. Contudo,
ela vivencia, especialmente na figura do cuida-
dor principal, uma sensacido de falta de controlo
sobre a situacao, dificuldades na gestao da doencga,
sentimentos contraditorios, ansiedade e depressiao
que tendem a agravar-se 2 medida que a doenca
progride!,
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Ao estarem envolvidos nos cuidados diarios do
doente, os cuidadores informais tém um acesso pri-
vilegiado a sua condi¢ao fisica, psicologica e social,
constituindo uma importante fonte de informacio
para o médico, o que possibilita uma maior eficicia
na tomada de decisoes'. Os cuidadores informais
sdo, portanto, uma fonte frequente e indispensavel
sobre o estado do doente paliativo, e a Gnica a
quem os profissionais de satde podem recorrer
para aceder as suas preferéncias quando ele ja nao
as puder expressar.

A presenca da familia nas discussdes dos cuidados
em fim de vida, onde se inserem as diretivas avan-
cadas, € fundamental. Detering e colaboradores'
apontam como beneficios desta situacao: o aumento
da concordincia entre os desejos do doente e o
conhecimento desses mesmos desejos, a clarificacao
de valores e crencas do doente, assim como da sua
perspetiva sobre o que € viver bem. Este aspeto €
de suma importancia ja que os doentes que discutem
as suas preferéncias com a familia reportam melhor
qualidade de vida'®,

Para além disto, os autores acrescentam que O
planeamento coordenado melhora os cuidados em
fim de vida, a satisfacio do doente e familia, e
reduz a incidéncia de problemas psicoldgicos nos
familiares ap6s a morte.

Um estudo efetuado por Nelson e colaboradores
reforca a importincia da tomada de decisdo parti-
lhada, ao revelar que doentes internados em unidades
de cuidados intensivos e a sua familia partilham a
mesma opinido acerca dos dominios de CP mais
importantes, tendo identificado: a comunicacao com
os médicos acerca da condicio do doente, tratamento
e prognostico; a tomada de decisao médica centrada
no doente; a manutenc¢do do conforto e dignidade,
e o cuidado da familia.

A concordiancia entre doentes oncolbgicos ter-
minais e suas familias, relativamente ao local de
preferéncia para morrer, conduzira a maiores niveis
de bem-estar dos doentes'®. Deste modo, a melhor
localizacio para a morte € a que corresponde aos
critérios e necessidades do doente e € simultanea-
mente aceitavel pelo doente e sua familia'®.

No entanto, a familia geralmente perde a sua
capacidade para avaliar a situacio do doente de
forma fidvel e fazer prevalecer as suas prioridades
quando se encontra numa situacio de elevada
sobrecarga'®.

Ha uma influéncia reciproca entre doente e familia
na vivéncia do sofrimento. Quando os cuidadores
percecionam que o doente em fim de vida nao
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¢ tratado com respeito ou tem necessidades por
suprir apresentam maiores niveis de stresse e maior
esgotamento objetivo, que se repercute negativa-
mente no doente, que passa a manifestar uma maior
intensidade de sintomas fisicos, humor depressivo
e menor qualidade de vida'.

A exposicio repetida ao sofrimento de um ente
querido influi negativamente na satde fisica e psi-
cologica do cuidador, podendo desestrutura-lo'?.
Quando ele esgota 0s seus recursos emocionais
perde a capacidade de cuidar e de responder as
necessidades do doente, situacio denominada por
claudicacao familiar®. E, portanto, fundamental que
no desempenho deste papel, indutor de elevados
niveis de stresse, o cuidador seja capaz de regular
objetivos, mantendo o seu bem-estar'®.

Tudo isto justifica a prestacdo de apoio especiali-
zado a familia, destinado a facilitar a sua adaptacio
a doenca e ao luto, ajudando-a a enfrentar a proxi-
midade da morte do seu familiar da forma menos
dolorosa possivel®®, o que por sua vez influencia
positivamente o bem-estar e qualidade de vida do
doent6157,140,149.

Para tal os CP possibilitam o internamento do
doente (em unidades de CP) para alivio do cuidador
e a realizacdo de conferéncias familiares. Estas sao
um instrumento facilitador da interacio e comuni-
cacdo entre profissionais de satde e familia, que
tém apresentado resultados positivos. O encontro
de um sentido para a experiéncia, sentirem-se mais
apoiados e valorizados e com maior bem-estar
sd0 o0s seus principais beneficios no entender dos
familiares'".

O Papel dos Profissionais de Satde

Médicos, enfermeiros, assistentes sociais, psicolo-
gos, assistentes espirituais, entre outros profissionais
de satde compoem a equipa de CP, que também
conta com o auxilio de voluntarios. Eles intervém de
acordo com as necessidades dos doentes e familias,
mas a sua acao € concertada com os outros elementos
da equipa. Elaboram um plano de cuidados con-
junto, debatem em reunides semanais e referenciam
para outros colegas, atuando, portanto, de forma
verdadeiramente interdisciplinar’.

O trabalho em CP & exigente, stressante e emo-
cionalmente desgastante, pela exposicao repetida ao
sofrimento e a morte'?’. Esta situacao pode conduzir
ao burnout, dai que o respeito, o apoio e a partilha
de decisoes e responsabilidades entre profissionais
de satde sejam essenciais a sua preservacdo fisica
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e emocional®!. Efetuado o balanco entre os aspetos
negativos e positivos, os profissionais reforcam o
seu compromisso com esta area pelo crescimento
pessoal e satisfacio profissional que retiram do
Jfeedback que recebem dos doentes e familias™®!>2.

Prestar cuidados de qualidade, mais do que
motivacdo e dedicacdo, exige treino. Deste modo,
importa distinguir as acodes paliativas, praticadas
por profissionais de satde de outros servicos, da
prestacao de CP. Estes exigem uma equipa multipro-
fissional que funciona de modo integrado e possui
formag¢io avancada para intervir no sofrimento de
uma forma holistica, podendo atuar em diferentes
contextos como unidades de internamento de CP,
hospitais gerais e no domicilio'.

A comunicacdo adequada € uma area fundamental
na prestacao de CP, que exige um elevado treino de
competéncias'. O cuidado na transmissao de mas
noticias, a negociacdo de decisdes de tratamento
e a concordincia de informacgoes prestadas entre
profissionais de satde sao os aspetos apontados
como mais importantes por doentes e seus familiares,
acerca das competéncias dos médicos quanto a
prestacdo de cuidados de qualidade em fim de vida®.
Estes aspetos devem ser conduzidos por médicos
experientes com competéncias a este nivel, ja que a
ma comunicacdo ¢ uma fonte adicional de sofrimento
para o doente e sua familia'®. Com o intuito de
evitar esta situacdo foram desenvolvidos programas
breves de treino de competéncias de comunicacio,
cuja aplicacdo tem surtido bons resultados™®1%.

O doente necessita estar bem esclarecido do
ambito, efeitos, riscos e beneficios de diferentes
tratamentos. Cabe aos profissionais de saude
— especialmente na figura do médico — debater
estas questoes, que idealmente deveriam ter lugar
no inicio da trajetoria da doenca'®. A antecipacao
da discussao de assuntos sensiveis relativamente ao
fim de vida previne que o doente seja obrigado a
tomar decisdes num contexto de perturbacao emo-
cional, decorrente da comunicacio de mas noticias,
geralmente um mau prognostico®. Possibilita, ainda,
que se sinta apoiado ao receber a garantia que
serd acompanhado até ao final, facilitando deste
modo a transicdo de cuidados com a progressao
da doenca’, permitindo-lhe ponderar e expressar
as suas preferéncias.

A relacio médico-doente € fundamental, mas a
experiéncia de fim de vida dos doentes e familias &
influenciada pela interacio com os diferentes profis-
sionais de satde. A sua satisfacio com os cuidados
prestados depende, pois, da comunicacio com toda

a equipa de CP e de uma abordagem centrada no
doente'. Alcancar este resultado s6 é possivel
mediante o reconhecimento da individualidade da
experiéncia de cada doente e sua familia, prestando
atencao aos seus medos, desejos e expectativas,
captando as suas perspetivas e respondendo de
forma empdtica'®.

Os doentes terminais apresentam geralmente um
conjunto de preocupacdes espirituais e ansiedade
perante a morte, contudo a maioria nado as expoe
espontaneamente. E necessirio criar um ambiente
apropriado para que o doente possa expressar 0s
seus sentimentos acerca da situacdo e identificar, de
acordo com o seu sistema de crencgas, o que lhe
podera proporcionar conforto*1%,

No entanto, a espiritualidade permaneceu intratada
em CP por muito tempo, apesar da sua reconhecida
importancia para os doentes e familias'®. Payas
Puigarnau e colaboradores'® concluiram que as
necessidades espirituais dos doentes nio estavam
a ser adequadamente atendidas na maioria das
unidades de CP ao longo de toda a Espanha, pela
incapacidade dos profissionais de saude em deteta-
-las. Isto implica que os profissionais de saude
reflitam acerca da sua condicio humana e das suas
atitudes relativas 2 morte e ao processo de morrer,
ultrapassando a resisténcia relativa a estas questoes,
para que sejam convenientemente abordadas junto
do doente e sua familia®*'>.

A articulacao de objetivos de cuidado e a cons-
trucio de consensos entre profissionais de satude
¢ essencial ao bom funcionamento do trabalho em
equipa, destinado a prestar a melhor assisténcia
possivel aos doentes e suas familias™. Questionados
sobre indicadores de avalia¢do da qualidade dos CP,
os profissionais de satide apontam o controlo de
sintomas como aspeto mais importante, referindo
também dimensdes mais abrangentes e subjetivas,
como a qualidade de vida e as necessidades do
doente e familia®. A avaliacdo de sintomas é também
o motivo apontado por varias associacoes de CP,
incluindo a APCP, para a utilizacio de medidas de
resultado reportadas pelo doente!'®,

Em CP &, portanto, inevitavel a primazia do con-
trolo da dor e de outros sintomas, indispensaveis a
prestacdo de cuidados de qualidade!. Os profissio-
nais de satde sio muito sensiveis a estas questoes,
que constituem uma necessidade basica'®. Sem um
adequado controlo de sintomas ndo & possivel que
a comunicacio com doentes e familias se centre
noutros topicos™. Contudo, € indispensavel que
os profissionais de satde que intervém junto de
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Quadro | - Aspetos promotores do bem-estar do doente paliativo

Aspetos favoraveis

acessibilidade aos CP (13), pelo ingresso em unidades de CP e/ou acompanhamento por equipas especializadas (20; 87; 90);

diagnostico e tratamento adequados (13);

prevencdo de sintomas (13) e auséncia de dor (26; 125);

continuacdo, abrangéncia e planeamento de cuidados (13);

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

apoio para os cuidadores (13), prestacdo de apoio especializado a familia, destinado a facilitar a sua adaptacao a doenca e ao
luto, ajudando-a a enfrentar a proximidade da morte do seu familiar da forma menos dolorosa possivel (33; 135; 138; 147);

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

relacdo de confianca com os profissionais de satde, com um atendimento empatico, avaliacao individual e atencao personalizada
(78), e acolhimento das suas preocupacoes, sejam elas fisicas, psicologicas, sociais ou espirituais (22);

receber informacao, perceber o que lhe vai acontecer, ser ouvido, e ter a oportunidade de expressar 0os seus pensamentos e
sentimentos acerca da doenca (30), as suas crencas (22) e aquilo que considera ser o melhor para si (2);

um melhor funcionamento emocional (93), otimismo e autoestima (91; 118), expressos pela aceitacio da realidade atual e de
si proprio, identificacio/opg¢ao do que ainda € possivel alcancar, pelo foco no momento presente, e abandono da necessidade
de controlo e das ruminacoes acerca do passado e do futuro (79; 89).

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

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

percecdo de suporte social (117), bom relacionamento com a familia (87), contar com a sua presenca/companhia (26; 31; 93;
125), discutir as suas preferéncias (130) e obter concorddncia entre a sua posi¢ao e a da familia;

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

Quadro Il - Aspetos inibidores do bem-estar do doente paliativo

Aspetos desfavoraveis

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

0 “ndo ha nada a fazer” (8; 9) e o investimento insuficiente nos doentes ndo oncologicos (6; 10);

cuidados de satde inadequados, sintomas fisicos por controlar, a ma comunicacdo entre profissionais de satde e doentes,
decisoes de tratamento alheadas das preferéncias dos doentes e das familias (7) e obstinacio terapéutica (33);

medo da morte, problemas fisicos manifestados pela agudizacao de varios sintomas, mal-estar psicologico decorrente do
processo de ajustamento a propria morte e das multiplas perdas, e a ocultacao de informacio relativa ao estado de satde e
plano de cuidados, conspiraciao do siléncio (24; 31);

preocupacdo com questoes familiares: divergéncias relativas a tomada de decisao; a presenca de conflitos provenientes de
questodes passadas mal resolvidas, que se intensificam perto do final de vida; o temor pelo futuro dos seus familiares; ou o
proprio funcionamento familiar disruptivo (32);

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

alteracoes estéticas que se repercutem negativamente na imagem corporal e autoestima, além das varias perturbacoes funcionais
que comprometem todas as suas dimensoes de vida (102);

fase final das doencas do aparelho respiratorio (103);

o aproximar da morte (104; 120)
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doentes terminais reconhecam outras dimensoes
importantes a uma boa morte®.

Para alcancar o objetivo do maior bem-estar pos-
sivel para o doente e sua familia, os profissionais
de satde devem desenvolver uma relacio de con-
fianca, abordando-os de forma empatica, tentando
perceber as suas crengas e garantindo-lhes que estao
disponiveis para atender todas as questdoes que os
preocupem, sejam elas fisicas, psicologicas, sociais
ou espirituais®*>,

Aspetos promotores e inibidores do bem-estar

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

Consideracoes finais

O acesso a cuidados paliativos € fundamental
ao bem-estar do doente que enfrenta uma doenca
grave ou que ameaca a vida. Atualmente este ainda
¢ limitado e o doente tem de conviver com uma
série de aspetos que ameacam o seu bem-estar.

O presente artigo poe em evidéncia que, com
o acompanhamento adequado, é possivel que o
doente tenha uma boa percecao de bem-estar com o
aproximar da morte, tendo sido identificados varios
fatores que contribuem para esse desfecho.
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