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“Néo sei... Se a vida é curta

Ou longa demais para nos,

Mas sei que nada do que vivemos

Tem sentido, se ndo tocamos o coragao
Das pessoas.

Muitas vezes basta ser:

O colo que acolhe,

O braco que envolve,

A palavra que conforta,

O siléncio que respeita,

A alegria que contagia,

A lagrima que corre,

O olhar que acaricia,

O desejo que sacia,

O amor que promove.

E isso nao é coisa de outro mundo,

E o que d4 sentido a vida.

E o que faz com que ela

Né&o seja nem curta, nem longa demais,
Mas que seja intensa,

Verdadeira, pura...enquanto durar.”

Cora Carolina






RESUMO

Introducao: O processo de cuidar afeta o quotidiano do cuidador, estando
associado a perdas significativas e constantes reajustamentos das trajetorias.
Assim, torna-se essencial conhecer as caracteristicas do cuidador, avaliar a sua
satisfacdo e o que a influencia. A satisfacdo do cuidador € um importante
indicador de qualidade dos cuidados prestados pela equipa de saude, sendo

fundamental a sua avaliacao.

Objetivos do estudo: Caracterizar o cuidador do doente paliativo; avaliar a sua
satisfacao; identificar os fatores que a influenciam.

Material e Métodos: Estudo descritivo, observacional, transversal e analitico,
através de uma amostra de 292 cuidadores e 376 doentes, a ser acompanhados
por duas equipas de Unidades de Cuidados Paliativos, uma Equipa Intra-
hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos e trés Equipas Comunitarias de
Suporte em Cuidados Paliativos do Sistema Nacional de Saude (SNS) de
Portugal Continental e Regides Autonomas, durante o ano de 2017. Utilizados
formularios elaborados pelo Observatério Portugués de Cuidados Paliativos para
a caracterizacdo do doente e do cuidador, a FACIT-PAL para avaliagdo da
satisfacdo das necessidades do doente e a FAMCARE para a avaliagdo da

satisfacao do cuidador.

Resultados: Os cuidadores sdo na grande maioria mulheres, com média de
quase 60 anos e domésticas (40%). Mediana do tempo despendido enquanto
cuidador: 7h/dia, 49 h/semana e 7 dias/semana. Os cuidadores encontravam-se
globalmente satisfeitos com os cuidados paliativos prestados ao seu familiar. Em
relagdo a informagdo dada, quanto menor é o tempo de ligacdo do doente a
equipa, maior nivel de satisfacdo os cuidadores apresentam. Em relacdo aos
cuidados fisicos, quanto mais idade tem o doente, mais satisfeitos se
apresentaram os cuidadores com os cuidados prestados.

Conclusoes: Os cuidadores apresentaram-se globalmente satisfeitos com os
cuidados prestados ao seu familiar, sendo que a informag&o dada e os cuidados



fisicos prestados ao doente foram os fatores que se demonstraram ser
influenciadores dessa satisfacdo. Sdo necessarios mais estudos para determinar
com maior rigor e validade externa os fatores influenciadores da satisfagao do

cuidador do doente paliativo em Portugal.

Palavras-chave: Cuidador; satisfacao; cuidados em fim-de-vida; Portugal
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ABSTRACT

Introduction: The caring process affects the daily life of the caregiver, being
associated with significant losses and constant readjustments of the trajectories.
Thus, it becomes essential to know the characteristics of the caregiver, to
evaluate their satisfaction and what influences it. Caregiver satisfaction is an
important indicator of the quality of care provided by the health team, and its

evaluation is fundamental.

Aim of the study: To characterize the caregiver of the palliative patient; to
evaluate patient’s satisfaction; to identify the factors that influence it.

Material and Methods: A descriptive, observational, cross-sectional and
analytical study was carried out through a sample of 292 caregivers and 376
patients, to be followed by two teams of Palliative Care Units, one Hospital
Support Team in Palliative Care and three Community Teams of Support in
Palliative Care of the National Health System of Continental Portugal and
Autonomous Regions, during the year of 2017. Using questionnaires prepared
by the Observatério Portugués de Cuidados Paliativos were used for the
characterization of the patient and the caregiver, FACIT-PAL to evaluate the
satisfaction of the needs of the patient and FAMCARE for the assessment of

caregiver satisfaction.

Results: Caregivers are mostly women, with an average of almost 60 years and
domestic (40%). Median time of caregiver: 7h/ day, 49h/ week and 7 days/ week.
Caregivers were globally satisfied with the palliative care provided to their
relative. In relation to the information given, the shorter length of stay the patient
in the team, the greater the level of satisfaction the caregivers presented. In
relation to physical care, the older the patient is, the more satisfied the caregivers
presented themselves with the care provided.

Conclusions: Caregivers were globally satisfied with the care given to their
relative, being the information given and the physical care provided to the patient
were the factors that have been shown to influence this satisfaction. Further

Vil



studies are needed to determine the factors influencing the satisfaction of the
palliative caregiver in Portugal.

Keywords: Caregiver; satisfaction; end-of-life care; Portugal
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INTRODUCAO

Nos ultimos anos a esperanca média de vida tem aumentado, assim como 0s
avancgos da ciéncia, da medicina e da tecnologia. No entanto, com o aumento da
esperanca média de vida, vem associado o aumento do risco de doengas
cronicas e incapacitantes como, doengas oncolégicas, deméncias, doencgas

degenerativas e vasculares; e também as transformacdes na rede familiar.

Por outro lado, as constantes transformagbes na sociedade implicaram
significativas mudancas na estrutura e na organizacao familiar, originando novos
padrbes de familia e cuidadores. Embora esta se mantenha como uma unidade
emocional e afetiva, a familia é identificada como o suporte mais comum dos

cuidados desenvolvidos.!

Surgem neste momento novas necessidades a nivel de cuidados de saude e de
reorganizacdo nos planos e programas de salde. E necessario ndo descurar a
importancia da continuidade de cuidados a nivel dos servicos de saude e da
importancia dos cuidados também prestados pela familia/ cuidadores informais.
“A familia desempenha um papel fundamental no contexto sociocultural dos seus
membros e a prestacdo dos cuidados é entendida como uma das suas fungées.
Este cuidado engloba aspetos psicologicos, éticos, sociais, demograficos,

clinicos, técnicos e comunitarios.”

A familia assume, assim, um papel ativo na prestagédo de cuidados e na tomada
de decisdo. Contudo € necessério ter a consciéncia que a familia é também
recetora de cuidados, pois 0 processo de cuidar afeta o seu quotidiano. A
presenca de doenga no seio familiar provoca rutura com a vida anterior e
adaptacoes constantes as novas trajetérias. Sabe-se que cuidar envolve longos
periodos de tempo despendido, causando cansaco fisico e psicolégico. Contudo,
o envolvimento do cuidador na prestacao de cuidados ao doente pode fazé-lo
sentir-se Gtil e prestavel, quando a impoténcia perante o avanco da doenca se

torna cada vez mais evidente.



Cuidar do doente paliativo pode trazer sentimentos de tristeza, frustracao, revolta
ou desespero, estando associados a diminuicao do tempo livre, alteragdao do
orcamento familiar, modificacdo do funcionamento familiar, conflitos,
sentimentos de culpa. Esta realidade conduz a efeitos negativos na qualidade de
vida do cuidador.® Desta forma, o cuidador requer informacdo e
acompanhamento por parte dos profissionais de saude, de forma a garantir as

melhores condigdes para lidar com a situagao de vulnerabilidade e doenga.

A satisfacdo da familia € um dos indicadores de qualidade dos cuidados saude
prestados ao doente e a sua avaliacdo € fundamental. O conhecimento dos
fatores influenciadores da satisfacdo do cuidador pode contribuir para a
melhoraria da sua qualidade de vida. Permitira que a equipa de profissionais de
saude concentre a sua atencdo nas necessidades apresentadas pelos
cuidadores portugueses. Além disso, essas informacgdes poderado ajudar a prever
eventuais problemas, avaliar diretamente a necessidade de cuidados e planear
diferentes intervengdes para os cuidadores e formar ou reorganizar a equipa de

profissionais.

Este estudo fornece informagdes sobre os niveis de satisfacdo com os cuidados
paliativos prestados em cuidadores informais responsaveis pelo cuidado de
doentes com doenca avancada, e os fatores influenciadores da satisfacdo. Os
nossos objetivos sdo caracterizar o cuidador informal do doente paliativo em
Portugal, avaliar a satisfacdo do cuidador e os seus fatores influenciadores,
analisar a relacdo entre a satisfacdo das necessidades do doente paliativo e o
nivel de satisfacdo do cuidador informal e contribuir para o desenvolvimento da

literatura limitada sobre este tema em Portugal.

A caracterizagédo do cuidador foi feita através de um formulario elaborado pelo
Observatério Portugués de Cuidados Paliativos (OPCP) e a avaliacdo da sua
satisfacao foi feita através da escala FAMCARE. A caracterizagdo base do
doente foi feita também através de um formulario elaborado pelo OPCP e, para
a andlise da correlagdo da satisfacdo do cuidador com a satisfacdo das
necessidades do doente, utilizamos a escala FACIT-PAL. Estes instrumentos de
colheita de dados foram aplicados nas unidades de cuidados paliativos, equipas



intra-hospitalares de suporte em cuidados paliativos e equipas comunitarias de
suporte em cuidados paliativos do Sistema Nacional de Saude que aceitaram

colaborar com o estudo, pelos profissionais de saude, durante o ano de 2017.

O trabalho é constituido por quatro partes. Na primeira parte apresentamos o
enquadramento tedrico que aborda o tema do cuidador informal/ familia como
prestadores de cuidados e a satisfagdo do cuidador/ familia com os cuidados
prestados ao doente paliativo. Na segunda parte delineamos a metodologia,
onde explicamos o tipo de estudo, a populacdo, a amostra, as variaveis, 0s
instrumentos de colheita de dados, os procedimentos e as questdes éticas
envolvidas. A terceira parte é constituida pela fase empirica onde fazemos a
apresentacdo e analise dos dados e a sua discussao. Por ultimo, surge a
conclusado onde expomos as consideracdes finais, as limitacbes do estudo e as
sugestbes para a investigacao futura. Neste estudo foi utilizada a norma de

referenciacéo bibliografica Vancouver.
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1. O Cuidador Informal e a Familia como Prestadores
de Cuidados

1.1. Cuidados Paliativos - Definicao

Em 2002, a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) definiu os cuidados paliativos
como “uma abordagem que visa melhorar a qualidade de vida dos doentes — e
suas familias — que enfrentam problemas decorrentes de uma doencga incuravel
e com prognodstico limitado. Previnem e aliviam o sofrimento através da
identificacdo precoce, avaliacdo e tratamento rigoroso de problemas nao s6
fisicos (como a dor), mas também dos psicossociais e espirituais”.* Por outro
lado, a European Association for Palliative Care (EAPC) define-os como
“cuidados ativos e totais dos doentes cuja doenga ndo responde a terapéutica
curativa, sendo primordial o controle da dor e de outros sintomas, problemas
sociais, psicolégicos e espirituais; sao cuidados interdisciplinares que envolvem
o doente, a familia e a comunidade; devem ser prestados onde o doente deseja
ser cuidado, seja em casa ou no hospital; afirmam a vida e assumem a morte
como um processo natural e, desta forma, ndo antecipam nem adiam a morte e

procuram preservar a melhor qualidade de vida possivel até a morte”.®

Os cuidados paliativos sdo uma filosofia de cuidados, altamente estruturados e
organizados para a prestacado de cuidados competentes, tendo como objetivo a
promog¢do da qualidade de vida do doente e da sua familia/cuidador, e
acompanhamento no processo de tomada de decisao.

Sao cuidados necessariamente multidisciplinares. Neill, Bill O. & Fallon, M.®
afirmam que “ndo é realista esperar que apenas uma profissdo ou individuo
tenha todas as habilidades para fazer a avaliagao necessaria, instituir todas as
intervencbes necessarias e fazer um acompanhamento continuo”. Para a
prestacao de cuidados tecnicamente competentes é necessaria a aquisicao de
competéncias na d4rea da comunicagdo, ética, coordenagcdo, controlo
sintomatico, apoio no luto, apoio a familia e cuidadores, cuidados na agonia e
suporte emocional e espiritual. E fundamental a aprendizagem das diferentes



areas em que surgem problemas (fisica, psicoldgica, social e espiritual) e uma
prestacao de cuidados de saude interdisciplinar. O médico, o enfermeiro € 0
assistente social serdo os elementos essenciais da equipa, no entanto séo
necessarios outras colabora¢des, equacionados sempre em fungdo das
necessidades do doente-familia.” Esta area tem a preocupacdo de abranger as
necessidades das familias e cuidadores, sendo a unidade recetora de cuidados

“doente e familia”, considerando-se sempre realidades ligadas entre si.

A medida que a doenca progride, a continuidade dos cuidados torna-se cada vez
mais importante.® E essencial existir coordenagdo entre os servicos e a
informacao deve ser transferida prontamente e eficientemente entre profissionais

da comunidade, hospitais, lares, onde quer que o doente se encontre.

1.2. Principios

A filosofia dos cuidados paliativos assenta numa base de valores e principios
que podem ser encontrados na literatura. Em todos os paises da europa sao
identificados pelos especialistas em cuidados paliativos principios comuns, como
o da justica e autonomia, dignidade, a necessidade de uma plano de cuidados
individual e acompanhamento na tomada de deciséo, e uma abordagem
holistica.®

e Justica e Autonomia (ndao maleficéncia e beneficéncia)

Nos cuidados paliativos o valor unico e intrinseco de cada pessoa é reconhecido

e respeitado.

Os cuidados sao prestados quando o doente e a familia/cuidador estdo
preparados para o0s aceitar; o doente idealmente preserva a sua
autodeterminagdo para o processo de decisdo face ao local desejado para
receber os cuidados, opcdes de tratamento e acesso aos especialistas em
cuidados paliativos. O doente tem o direito de receber, caso o pretender, todas
as informacbes face ao diagndstico, progndstico, tratamentos e opcbes de
cuidados.®



o Dignidade

Os cuidados paliativos devem ser prestados de forma respeitadora e sensivel
aos valores do doente. Valores religiosos, culturais, espirituais, praticas pessoais
habituais e respeitando as leis de cada pais. Tal como a definicado de qualidade
de vida, a definicdo de dignidade pode ser muito pessoal podendo incluir
prioridades e valores diferentes de individuo para individuo. Desta forma, os
cuidados paliativos devem proporcionar ao doente um cenario onde possa sentir

e promulgar a sua dignidade.®

“O doente tem o direito de ser tratado como pessoa humana ate ao fim da sua
vida: todo o ser humano possui um valor e uma dignidade intrinseca, pelo que
merece ser respeitado, isto é, ndo se perde pelo facto de estar doente ou de se
caminhar para a morte. A dignidade da pessoa humana é o valor basico em que
assenta a ordem juridica portuguesa.” (art.1 da Constituicdo da Republica
Portuguesa (C.R.P.) citado por Moreira, |. 2006) 8

¢ Relacao entre doente e equipa de cuidados paliativos

A equipa de cuidados paliativos deve manter uma relacdo de entreajuda e
colaboragdo com o doente e a sua familia/cuidador. S&o elementos fulcrais para
o planeamento e gestdo dos cuidados. E dada enfase aos recursos e
competéncias que o doente tem para lidar com o processo de doenca e ndo sé
as dificuldades que identificam. E abordado aqui o tema da resiliéncia, ou seja,
a capacidade que o doente tem para enfrentar a doenca e todos os problemas
que dela possam advir. Existe, assim, uma mudanca de paradigma em que o
foco deixa de ser os sintomas, problemas e a vulnerabilidade e passa a ser os
recursos. E dada enfase a parceria estabelecida entre equipa-doente-
familia/cuidador.®



e (Qualidade de Vida

Segundo a EAPC, 2009,° o objetivo principal dos cuidados paliativos é alcancar,
preservar e melhorar a qualidade de vida do doente. Os cuidados s&o orientados
pela qualidade de vida que € definida pelo doente, sendo abordados os fatores
biopsicossociais, espirituais e culturais. “As dimensbées relevantes da qualidade
de vida individual, bem como as prioridades nessas dimensdées, muitas vezes
mudam em relacdo a progressao da doenga’.®> A qualidade de vida (QV) parece
depender mais da lacuna percebida entre expectativas e status do desempenho

real do que de uma deficiéncia objetiva da fungéo.

e Posicao face a Vida e a Morte

A OMS em 1990 postulou que a medicina paliativa afirma que a vida e a morte
s&o um processo normal. A morte € vista no mesmo nivel que a vida, inseparavel
dela.®

Os cuidados paliativos ndo procuram acelerar a morte nem a adiar. A pratica da
eutanasia e o suicidio assistido nao devem fazer parte da responsabilidade dos
cuidados paliativos. O valor da vida, o processo natural de morte e o fato de que
ambos providenciam oportunidades de crescimento pessoal deve ser
reconhecido.®

e Comunicacao

As competéncias de comunicacdo sao essenciais para a pratica de cuidados
paliativos de qualidade. A comunicagéo refere-se a interagao entre doentes e
profissionais de saude, entre os proprios doentes e entre estes e as suas
familias/cuidadores, e entre os diferentes membros da equipa de profissionais
de saude envolvidos no cuidado. A insatisfacdo face aos cuidados € muitas

vezes atribuida a comunicacao ineficaz.®

e Abordagem de uma Equipa interdisciplinar
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O trabalho em equipa é considerado um componente central na prestacéo de
cuidados paliativos. Os diferentes profissionais da equipa trabalham em conjunto
para prestar e melhorar os cuidados aos doentes. Existem indicios claros de que
o trabalho em equipa em cuidados paliativos melhora a satisfagéo e a qualidade
de vida do doente. A extensdo da equipa pode ser flexivel e deve ser
determinada pelas necessidades do doente. No minimo deve existir um médico
e uma enfermeira com formag¢do avangada em cuidados paliativos. No entanto,
assistentes sociais, psicologos, fisioterapeutas e voluntarios sdo muitas vezes

necessarios para uma melhor gestao de caso.®

e Perdao e Luto

Os cuidados paliativos prestam cuidados a familia e outros cuidadores proximos
durante o processo de doenca do doente, ajudam-nos a preparar-se para a perda
e continuam a prestar cuidados no luto, quando necessario, ap6s a morte do
doente. Os cuidados no luto sdo reconhecidos como um componente central da
prestacdo de cuidados paliativos.®
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2. A Familia em Cuidados Paliativos

2.1. Conceito

O envolvimento da familia na prestacao de cuidados foi considerado desde
sempre um ato de amor dentro desta. A enfermagem nasceu em casa dos
doentes pelo que era natural envolver os membros da familia e proporcionar um

tipo de cuidados centrados nesta.?

O conceito de familia comecgou por ser definido segundo a OMS, por “grupo de
pessoas de casa que tem determinado grau de parentesco por consanguinidade,
adogao ou casamento, limitado em geral pelo chefe de familia, esposa e filhos
solteiros que convivem com eles (Ahumada & Cochoy, 2008), e € o primeiro
agente social envolvido na promogao da saude e no bem-estar. (World Health
Organization, 1991)".° No entanto em 1994, a OMS modifica o conceito
defendendo que a familia “ndo pode ser limitada a lagcos de sangue, casamento,
parceria sexual ou adogdo. Qualquer grupo cujas ligacbes sejam baseadas na
confianga, suporte mutuo e um destino comum, deve ser encarado como

familia”.®

Familia € considerada como um sistema que ao longo do tempo pode ser
alterado quando se depara com um acontecimento marcante/ perda. Cada
elemento da familia € simultaneamente um sistema e um subsistema em
constante interacdo, e quando a doencga invade o seu seio todos os sistemas ir-
se-do alterar. A organizagao e o funcionamento habitual da familia irdo modificar-

se obrigatoriamente.

“A familia constitui a instituicdo social mais antiga e tem vindo a sofrer ao longo
dos séculos inimeras transformagdées, quer na constituicdo, quer na estrutura.”
Quando se aborda o tema familia a tendéncia € a representa-la por criancas e
pais. Hoje em dia cada vez mais se constata que na sociedade atual coabitam
diferentes tipos de familias: pais e filhos (incluindo duas geragdes), um sé
conjuge, sem filhos, ancidos e por outras formas de ligagédo.®
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Com o avanco da sociedade e da restruturacdo do conceito de familia,
atualmente podemos definir familia como sendo o agregado doméstico de
pessoas que estdo ligadas através de lacos de alianga, consanguinidade ou
lagos sociais fortes. O objetivo central da familia € promover o desenvolvimento

social, mental, fisico e emocional de seus membros.8

Todos os tipos de familia para que possam manter a sua integridade
desempenham fungdes para dar resposta as suas necessidades.

As alteragbes no seio familiar e a necessidade de enfrentar o que advém da
mudancga gera necessidades que variam desde o diagnostico da doenga até
depois da morte.®

Na avaliacao das necessidades da familia/cuidador é fundamental conhecer as
reagdes do doente e as suas expectativas; o tipo de informacao que dispde sobre
0 seu estado clinico; grau de comunicacao entre os membros da familia e entre
esta e o doente; definir o cuidador principal e qual a sua relacdo com o doente;
determinar a constituicdo familiar e o seu comportamento; verificar a
disponibilidade familiar para prestar os cuidados; identificar quais os recursos
materiais e afetivos que dispéem para que possam enfrentar as dificuldades;
identificar as expectativas reais da familia e do cuidador principal (em relagéao a
equipa de saude e em relacao ao estado do doente); os seus padrdes morais e
experiéncias anteriores de situagdes de crise, assim como a capacidade para a
resolucdo da mesma. E de relevar que no processo de colheita de informagao
se conduza a entrevista de maneira a que a familia exponha as suas

necessidades.®

Em relagédo as necessidades sentidas pelas familias/cuidadores dos doentes em
fase final de vida, Schaerer et al. citados por Moreira®, destacam:

- A necessidade de escuta e expressado. O facto da familia/cuidador se
poder expressar, ser escutada e compreendida permite-lhe uma melhor
aceitacao e adaptacao, e uma maior disponibilidade para cuidar do doente.

- A necessidade de informacdo médica, informagdo dos cuidados e
informacao psicoldgica. A educagao da familia/cuidador e do doente é uma

14



das chaves para o controlo sintomatico e satisfacdo das necessidades de
ambas as partes, uma vez que a compreensao do plano de cuidados e seu
objetivo é essencial para uma correta tomada de decisdo. Assim, a
educagcdo da familia/cuidador relativa a questbes sobre alimentacéo,
hidratacao, dispneia, dor, etc., deve ser um ponto desenvolvido e a investir
para que se possa acompanhar e cuidar da melhor forma o doente.

A nivel médico é de elevada importancia que a familia/cuidador esteja informada
sobre o0 estado do doente, o plano de cuidados (as possibilidades de
tratamentos/ intervengdes, ...) e sobre a forma para fazer face as diversas

situagdes que possam surgir.

A doenca, além de provocar alteracao no organismo e fungdes do doente, altera
também os projetos e planos da vida do doente e familia. Com um nivel de
informacdo adequada sobre a evolugdo da doenca e plano de cuidados
estabelecido, evita que o doente e a familia percorram um caminho
completamente desconhecido e, assim, que estejam mais capacitados para dar
resposta as diversas necessidades.

Segundo Lamau citado em Moreira® o plano de necessidades da familia/cuidador

baseia-se em:

e Estar e sentir-se acolhido com objetivo de definir e encarar o seu papel de
“‘acompanhante natural’;

e Sentir-se tranquilo e confiar na qualidade de cuidados, sobre a atencao
no controlo sintomatico e satisfacao das diversas necessidades;

e Estar informado sobre a evolugcdo dos sintomas e sobre o plano de
cuidados instituido (e sempre que haja alteracdo do mesmo) para melhor
acompanhamento, compreenséao e adaptacéo;

e Ser sempre consultado no momento de tomada de decisoes;

o Estar informado para a possibilidade do envolvimento na prestacao de
cuidados (caso seja sua vontade);

e Sentir-me apoiado e a vontade para exprimir emogdes e sentimentos

(cansaco, tristeza, agonia...).
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Das necessidades apresentadas pelos autores salienta-se a necessidade de
informacao. Esta é uma estratégia de capacitacao da familia para o cuidar,
promog¢ao da adaptacéo a situacao de doenca e sua evolugéo e ainda para
a preparacao e adaptacao a morte/ perda.

“As fungbes da familia atendem dois objetivos: um interno — a protegcao
psicossocial dos seus membros e um externo — a acomodagdo a uma cultura e

a sua transmissdo”.(Minuchin citado por Moreira?®)

Sao consideradas como funcgdes basicas da familia proteger a saude dos seus
membros e proporcionar cuidados quando necessitam.® A importancia que os
autores dao a esta funcéo é pelo facto de defenderem que € no seio da familia
que se desenvolvem habitos de saude, estilos de vida saudaveis e o0 conceito de
saude. Os fatores que influenciam o desempenho da familia face as suas
responsabilidades no cuidar sdo: a estrutura, a divisdo/reparticdo do trabalho,

estatuto socioeconémico e a etnia.8

2.2, Tipos de familia

A familia estava tradicionalmente organizada por um pai, mae e os seus filhos
biolégicos. Contudo, ao longo do ultimo quarto do século XX, as tendéncias da
composicao familiar tornaram-se cada vez menos previsiveis, a medida que os
padroes familiares estabelecidos comecaram a mudar. O tamanho da familia
diminuiu para uma ou duas criangas por casal apés as quedas da taxa de
natalidade e, muitas mulheres permanecem sem filhos. Segundo a EAPC,'® com
as taxas crescentes de divércio, (mais de um milhdo de divorcios por ano na
Unido Europeia), as estruturas familiares tornaram-se mais complexas, incluindo
novos casamentos (apds divorcio), familias monoparentais, casais em

coabitacao e familias secundarias.
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Caraterizar uma familia em determinado tipo pode ser muito redutor, uma vez
que se expandem cada vez mais novos tipos de familia. No entanto, os critérios

usados mais frequentemente sdo quanto a sua estrutura e fungéo.

A identificacao do tipo de familia permite a compreensdo da organizacao e

configuragao familiar.

Considera-se uma familia funcional quando entre os elementos que a constituem
se observam limites claros; as responsabilidades de cada um sao assumidas e
partilhadas em situagdes de crise; existem ligacoes sélidas e a chefia é aceite
por todos.

Casal é definido por “homem e mulher’ ou parceiros do mesmo sexo que podem
ou nao serem legalmente casados. Familia nuclear (casal homem e mulher com
um ou mais filhos biolégicos ou adotados, podendo ser ou ndo legalmente
casados; casal do mesmo sexo com um ou mais filhos adotados, podendo ser
ou nao legalmente casados); familia reconstruida (casal em que pelo menos
um dos elementos teve uma relagdo conjugal anterior com existéncia de
descendente(s) dessa mesma relagcdo) - a reconstituicdo pode ser devido a
falecimento, divorcio ou familia monoparental. E necessario que sejam criadas
novas relagdes dentro do seio da nova familia, com reajuste de papéis -; familia
monoparental (constituida por um Uunico elemento parental por viuvez,
separacdo, opcao, etc. e presenca de um ou mais descendentes, com
identificacao do género da pessoa que representa a figura parental); coabitacao
(homens e mulheres solteiros que partiham a mesma habitacdo); familia
institucional (refere-se a conventos, internatos, orfanatos, lares de idosos);
comuna (grupo de homens, mulheres, criangas sem delimitacdo de subsistemas
associados a grupos domésticos); unipessoal (uma pessoa apenas numa
habitacdo); alargada (constituida por trés geracdes ou casal ou familia nuclear;
coabitam ascendentes, descendentes, colaterais (avos, tios, netos, primos,
cunhados) por consanguinidade ou nao, para além dos progenitores e/ou filhos).
Também é designada por familia extensa. Cada elemento é significativo e um
recurso para o funcionamento familiar (companhia social, apoio emocional,

regulacdo social, auxilio material e de servicos, etc.).'" Pode observar-se uma
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forte relacéo de entre ajuda como, por outro lado existir uma desagregacao da
hierarquia e indefinicao de papéis familiares.

Sistemas mais amplos abrangem as interagdes sociais em que a familia participa
e que sao identificadas como significativas (instituicdes de ensino, instituicdes
de saude, instituicdes religiosas, de lazer e cultura, contexto profissional e rede
de amigos).!" E importante a sua identificacdo para melhor visualizar e analisar
as funcbes e os recursos da familia, sendo uma mais-valia a elaboracédo do
genograma e do ecomapa.

A identificacdo da classe social a que pertence a familia possibilita uma melhor
compreensao dos recursos a fatores de stress relacionados com aspetos
econoémicos, nivel de instrucao, grupo profissional e o contexto residencial. A
classe social influencia a organizacado familiar, os seus valores e crencas, a

forma como utilizam os servigcos de salde e outros servigos da comunidade.

ImplicacGes para a Enfermagem

Todos os tipos de familias sentem stress ao lidar com os problemas do
quotidiano e que podem conduzir a situagbes de crise. As familias
monoparentais (chefiadas sobretudo por mulheres) encontram-se mais
vulneraveis a tensao, pois tém menos recursos a nivel de tempo, dinheiro e
energia para ultrapassar os problemas. As familias que coabitam
(heterossexuais ou homossexuais) deparam-se muitas vezes com situacdes
adicionais geradoras de tensdo como a censura social, descriminacao e

restricdes legais, limitando as estratégias de coping que possam ter.'?

E necessario que os profissionais de salde desempenhem um papel ativo na
sociedade com o objetivo de capacitar as familias a desenvolver mais e melhores
estratégias de adaptagdo a sua nova condicado. Com o aumento da esperanca
média de vida, espera-se que as familias estejam aptas e disponiveis para
assumirem cuidados de saude a membros da familia com doencas crdnicas e
avancadas, que outrora eram realizados por profissionais de saude. Esta

situacao cria pressao e tensao na familia, levando-a ao limite.
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E através da formacdo e aconselhamento que os profissionais de sade,
nomeadamente os enfermeiros, podem ter um papel ativo junto da comunidade

para desenvolver estratégias de coping mais eficazes.?

2.3. Intervencao dos Cuidados Paliativos na Familia

A familia e outros cuidadores assumem um papel fulcral no apoio ao doente
terminal e sofrem também o impacto dessa doenca. Nesse momento, a
familia/cuidador é, concomitantemente, prestadora e recetora de cuidados.
Deste modo, os profissionais de saude devem inclui-los no plano de cuidados
estabelecidos, avaliando regularmente o nivel de stress, a satisfacdo, a
qualidade de vida e identificando os problemas que possam ser resolvidos pela

equipa de profissionais.

A maioria das familias/cuidadores nao tem experiéncia na realizacao desse
papel, sendo necessaria a melhor assisténcia possivel para se manter essa
fungdo. A equipa de cuidados paliativos deve facilitar esse empoderamento, por

serem excelentes fontes de informacao para as familias/cuidadores.

Define-se empoderamento pela capacidade de controlar e/ou participar na vida
de uma pessoa e no meio ambiente que o rodeia.’® E como um processo de
encontrar os recursos adequados para construir, desenvolver e aumentar a

capacidade de estabelecer e alcancar objetivos. '3

Um estudo levado a cabo por Reid et al'®> demonstrou que a informacéo que a
equipa de cuidados paliativos fornecia as familias dividia-se em trés categorias:
autocuidado fisico, emocional e espiritual; ensino de técnicas para o cuidado ao
doente (ex.: 0 uso de equipamentos como seringas, prestacao de cuidados orais,
gestdo da terapéutica, controlo de sintomas como a dor, nauseas, dispneia,
diarreia e obstipacao); e preparacao para o que esperar e planear a medida que
a doenca do membro da familia evoluia (explicar as limitagcdes dos tratamentos
e quais os cuidados de saude que se pode oferecer, abordar a possibilidade da
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diminuicdo da ingestdo nutricional e da comunicagdo verbal). Estas trés
categorias de informacdo podem ser vistas como necessidades da
familia/cuidador e como focos de abordagem para a sua capacitagao, com o
objetivo de ajudar a fazer a transi¢éo das atividades do dia-a-dia para o processo

de morte ativa.

Os profissionais de saude sao o vinculo entre cuidadores informais/ familiares e
a restante equipa de profissionais. Acabam por se tornar o confidente do
paciente e, possivelmente por associagdo, o confidente do cuidador. '3

Foi constatado, atraves da literatura, que familias que eram acompanhadas por
uma equipa de cuidados paliativos sentiam-se suportadas na compreensao e
desenvolvimento da doenca de seu doente, ajudando-os a entender melhor as
exigéncias do papel de cuidar. Desta forma, o empoderamento ajudou-os a

capacita-los na tomada de decisdo. '
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3. Cuidador Informal

3.1. Conceitos

Um cuidador € uma pessoa que ajuda outra pessoa doente no cuidado fisico e
na gestdo da doenca. Normalmente, € um membro da familia, ou menos

frequentemente, um amigo.'4

Segundo o National Institute for Health and Clinical Excellence (NICE) "os
cuidadores que podem ou ndo ser membros da familia, sdo leigos no cuidar que
partilham a experiéncia da doenca da pessoa e que realizam tarefas vitais e

gestao de emogodes”.'®

O cuidador informal é também definido como: “um individuo que presta cuidados
e/ ou suporte a um membro da familia, amigo ou vizinho que tenha uma

deficiéncia fisica ou mental, esta cronicamente doente ou é fragil”.!®

Os cuidadores ocupam um papel ambiguo; eles podem ser provedores e
recetores de cuidados, e muitos cuidadores nao se definem como tal. Para
muitos, particularmente as mulheres, cuidar € uma parte inevitavel da vida e é
algo que é simplesmente esperado delas. A capacitacdo de um membro da
familia/cuidador pode ser visto como algo incomum nas relagdes familiares. Por
um lado, pode ser gerador de satisfacao e ser uma expressao de obrigacao, de
altruismo, dever e parentesco, mas por outro, também pode ser exigente,

principalmente se a pessoa se esta a aproximar do fim de vida.'°

3.2. Implicacoes

A tarefa de cuidar requer responsabilidades adicionais na vida quotidiana do
cuidador e ocupa muito o seu tempo, energia e atengdo.'* Cuidar do doente
paliativo é exigente, uma vez que surgem necessidades fisicas e psicoldgicas
complexas que representam um desafio para os cuidadores.’ Como referido

anteriormente, os cuidadores sao confrontados com varios desafios, ndo so6
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atendendo as necessidades do doente, mas também lidando com as
necessidades da sua prépria saude, a familia e a sua situagéo profissional. As
tarefas do cuidar influenciam os cuidadores fisicamente, emocionalmente e
socialmente, experienciando sentimentos de medo e perda.’® Devido aos
multiplos sintomas complexos, tais como dor, fraqueza aumentada, padrdes de
respiracdo alterados, problemas gastrointestinais e niveis diminuidos de

consciéncia, muitos cuidadores avaliam o cuidar como stressante.!

O papel do cuidador foi-se transformando numa responsabilidade complexa e
multifacetada que muitos nao estdo dispostos a assumir, sobretudo quando o

doente se encontra no domicilio e com doenca avangada.

Um dos papéis mais importantes do cuidador € ajudar o doente no controlo da
dor. Aproximadamente 30-45% dos doentes com cancro experienciam dor nos
estadios iniciais da doenca e uma média de 75% dos doentes com doenca
avancgada.'” Atualmente é esperado que os cuidadores avaliem e transmitam
informacdes sobre a dor do doente, incluindo a fonte, a natureza e a intensidade.
Devem saber identificar e comunicar os efeitos colaterais da terapéutica do
doente, bem como novos sintomas referidos pelo doente. Os cuidadores sao
obrigados a decidir qual o medicamento administrar, quando o fazer e que dose.
Espera-se que o cuidador gira o regime terapéutico do doente, ou seja, que
comunique ao médico quando necessita de mais receitas e que tenha a
capacidade de antecipar a necessidade de receitas; adquira os medicamentos,
lide com o subsistema de saude do doente (como 0 seguro ou outros) e siga as

instrugbes médicas.!”

Os avancos tecnoldgicos no controlo da dor exigem que os cuidadores se
envolvam em tarefas do cuidar mais complexas, incluindo a administracéo de
bombas de analgesia controladas pelo doente, cateteres subcutaneos, cateteres
venosos centrais e perfusées no domicilio, responsabilidades que podem ser

aterradoras para quem cuida.'’

Os cuidadores funcionam como auxiliares e companheiros de saude. Espera-se
que eles prestem suporte emocional, conversem e tenham formas de distrair

saudavelmente o doente.!” Sdo “convidados” muitas vezes a gerir as refeigoes
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do doente (tendo em conta todas as dificuldades que surgem frequentemente
em relacéo a perda de apetite, disfagia, problemas de saude oral, nduseas, etc.),
providenciem transporte do doente (casa-centro de saude-hospital) e, ainda,
prestem cuidados pessoais (higiene, sanitario, etc.).

O cuidador depara-se com a necessidade de obter informacbes que podem ser
dificeis de adquirir; de assumir um papel de referéncia perante a restante familia;
de transmitir informagdes e mas noticias. A unidade cuidador-familia vé-se
incluida na abordagem de temas como decisdes sobre opcdes de tratamento,
objetivos de cuidados, diretrizes antecipadas de vontade, mudancgas de funcéo

e finangas."’

Os cuidadores pesquisam e organizam tudo para a colaboracdo de uma equipa
de cuidados domiciliarios; lidam com situacdes de emergéncia; preparam-se

para a morte do doente e organizam o funeral.

Claramente, ser cuidador do doente paliativo tém implicacées, expectativas e
necessidades multifacetadas. O cuidador é “forcado” a entrar neste sistema de

uma forma rapida, sendo assumido automaticamente como capaz.

E necessario que o sistema de salde esteja alerta para atender as necessidades
e preocupagdes dos cuidadores, pois a sua adesao € essencial para a prestagao
de melhores cuidados ao doente paliativo.

3.3. Impacto

Apesar do facto de que as pessoas vivem mais, a realidade da morte e do morrer
é dificilmente discutida. A maioria das mortes ocorrem atualmente em hospitais
e, portanto, é escassa a experiéncia direta das pessoas com a morte.
Consequentemente existe uma menor familiaridade com o processo de morrer,
do que no passado. Muitas pessoas nao terdo que lidar com um membro da
familia ou amigo a morrer até que se encontrem na meia-idade, e alguns nunca

terdao visto um cadaver.’® Enquanto muitos cuidadores/familiares tém o desejo
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de fazer com que as vontades do doente sejam respeitadas, poucos estarao
preparados para as praticas reais da morte.'°

O fim de vida transporta uma grande modificagdo de planos e objetivos e traz

com ele forte impacto também para quem cuida.

No momento em que uma familia é confrontada com uma situagéo de doenga de
um dos seus membros, todos os elementos irdo sofrer de stress, ansiedade,
preocupacao. Todos os elementos sentirdo a influéncia negativa da dor e do
sofrimento. A partir deste momento a familia sofre um reajustamento de
estrutura, papeis, padrdes, relacées afetivas, estilo de vida, rendimentos e
privacidade. Esta mudanca leva a depresséao, exaustao, frustragdo e ansiedade

dos membros da familia.8

“O impacto do diagndstico de uma doenca grave e a perda no seio de uma
familia, sdo vivéncias unicas influenciadas por um conjunto de fatores
relacionados com a propria doenga, com o individuo, a familia e o contexto

sociocultural em que sdo vividos."®

Os cuidadores descrevem a experiéncia de cuidar do doente que esta perto da
morte como influenciadora nos dominios: fisico, psicoldgico, social e espiritual;
tendo grande impacto na sua qualidade de vida.'” Frequentemente, o processo
de cuidar leva a “sobrecarga do cuidador’, sendo o termo mais utilizado para
descrever o impacto negativo na saude fisica e mental, bem como emocional,
social e econdmico de quem presta os cuidados. O impacto negativo na salide
fisica e mental do cuidador passa por ansiedade, stress, depressao, privacao
de sono, cansaco, dor fisica e outras condigdes de salde cronica.’® Os
cuidadores reagem de formas diferentes perante o diagndstico e prognostico do
doente; ao assumirem novas responsabilidades associadas ao cuidar
experienciam profundo impacto psicolégico e podem necessitar de suporte
emocional da equipa de profissionais. Cuidadores de doentes com dor
relacionada com cancro relatam maiores niveis de depressdo, tensdo e
disturbios do humor do que os cuidadores de doentes sem dor.'” A longo prazo,
a prestacado de cuidados pode resultar em depressao grave, retirada social e
perda de qualidade de vida.
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O impacto na comunicacao familiar é foco de evidéncia cientifica a nivel da
psiquiatria, concentrando-se em padrdes de comunicagéo e conflitos dentro das
familias, e como esses podem afetar os membros da familia durante a prestacao
de cuidados. Os cuidadores/ familia precisardao desenvolver capacidades de
comunicacao para interagir com os proprios membros da familia e profissionais
de saude, para que possam obter a ajuda de que precisam para cuidar do
doente. Sao frequentemente aqueles que tém que transmitir a informacao,
incluindo mas noticias, a outros membros da familia e isso pode ser stressante

e exigente.™®

Sao também evidenciadas as implicagcées sociais de assumir um papel de
cuidador e reconhecem que as estruturas familiares podem ser tensas antes e
durante o cuidado ao doente. E advertida a nogéo simplista de que a familia é
uma entidade social mutuamente sustentadora e solidaria e € dado relevo a
nocao de que "lar" ndo é apenas um espaco fisico, mas que la existem relacoes

sociais e emocionais que sdo cruciais.°

Cuidar tem também um impacto no trabalho dos cuidadores e na situacao
financeira. Para os cuidadores mais jovens, a educacgao pode ser interrompida.
Estar em casa a cuidar do doente e ficar longe do emprego normal afeta a vida
social e profissional dos cuidadores. A negociacéo da licenca do trabalho ou a
reducao do horario de trabalho pode ser dificil, e as perspetivas de futuro do

emprego, incluindo a promogéo, podem ficar comprometidas.©

E frequente existir um impacto na identidade social dos cuidadores por ser
uma experiéncia suscetivel de causar isolamento, levando a que o cuidador
tenha poucas oportunidades de se envolver em atividades recreativas e
sociais.'? A sobrecarga decorrente de cuidados prolongados pode afetar a satide
e a qualidade de vida dos cuidadores, levando a um impacto negativo na
capacidade de insergao social.'

A evidéncia cientifica concluiu que a tenséo de cuidar de um doente com cancro
aumentou o risco de mortalidade do cuidador em 63% em 5 anos.!”
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3.4. Intervencao dos Cuidados Paliativos no Cuidador

Cuidar de um membro da familia com uma doenca avancada é uma tarefa
multifacetada e dindmica e que tem um impacto profundo no bem-estar do
cuidador. Cada membro da equipa de cuidados paliativos tem um papel
fundamental a desempenhar para atender as necessidades do cuidador.

Quatro tipos de intervencbes foram reconhecidas como promotoras de bem-
estar fisico e emocional do cuidador: programas educacionais (para aumento de
conhecimento do cuidador sobre o processo de doencga/tratamento/plano de
cuidados, medidas farmacolégicas e nao farmacolégicas para o controlo
sintomético, etc.); couseling (aconselhamento) ou psicoterapia (para melhorar a
autoestima, o autocontrole, aumentar as estratégias de coping reduzindo a
ansiedade e a depressao); cuidados paliativos domicilidrios ou hospitalizagéo
(apoio na prestacao de cuidados de fim de vida) para descanso do cuidador; e
suporte na tomada de decisdo (para ajudar a desenvolver competéncias na

prestacéo de cuidados e aumento da confianga).'”

Dentro da equipa de profissionais é possivel destacar as diferentes intervencoes
da equipa médica, de enfermagem, servico social, psicélogo e assistente

espiritual.

Intervencao Médica

Emanuel et al.'” identificaram que a sobrecarga do cuidador foi
significativamente reduzida pelos médicos que praticavam a "escuta ativa". Além
de ouvir atentamente e proactivamente, os médicos séo incentivados a fornecer
informacdes sobre a doenca, a sua evolucao esperada, recursos para o controlo
sintomatico e efeitos colaterais esperados do tratamento. Informacdes precisas
com objetivo de reduzir a incerteza e fortalecer os cuidadores, dando-lhes uma
sensacéao de controlo.!”
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Intervencao da Enfermagem

Os enfermeiros desempenham um papel essencial na integragao do cuidador no
plano de cuidados, reforcando a educagdo de praticas necesséarias e
promovendo o papel ativo do cuidador no plano de cuidados. A educacgao do
cuidador compreende a abordagem das causas dos sintomas e dos seus
tratamentos; ensinar a gestao do regime terapéutico; prevenir o aparecimento de
novos sintomas e instruir técnicas nao-farmacoldgicas de controlo sintomatico
(calor, frio, massagem, posicionamento, imagens, cuidados orais na xerostomia,

no alivio da dispneia, distragdes e outras técnicas).!”

O enfermeiro pode utilizar vérias formas de ensinar/ instruir o cuidador,
nomeadamente através de uma sessao/ reunido, através de materiais impressos
e eletronicos, entre outros. Isto pode servir de catalisador para implementar

essas ferramentas e fornecer orientagcdo para o seu uso adequado.

Intervencao do Servico Social

Os assistentes sociais orientam e fornecem informacdes sobre a disponibilidade
de instituicdes/entidades de suporte na sociedade, como equipas de cuidados
domiciliarios; programas de repouso para o cuidador, aconselhamento; grupos
de apoio; programas de assisténcia financeira e outros recursos. Avaliam a
qualidade do relacionamento paciente-cuidador. Além disso, o assistente social
deve abordar as realidades financeiras do tratamento e fornecer orientagdes
para a melhor gestdo do caso, uma tarefa que pode tornar-se dificil para
cuidadores sobrecarregados e cansados.!”

Intervencao do Psicélogo

Em relacéo a avaliagdo do contexto do cuidador, o psicélogo verifica se o doente
tem um cuidador principal ou ndo; se existe uma resposta emocional alterada e
de dominio depressivo ou ansioso; a existéncia ou ndao de perdas recentes

(mortes ou mudancas importantes) e o seu significado; assim como a existéncia
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de transtornos emocionais prévios ou atuais e a necessidade de
acompanhamento/tratamento. Também verifica se o doente e o cuidador
dispbem de rede de apoio emocional/ afetivo e se o doente tem assuntos
pendentes para resolver, como o cumprimento de algumas vontades e assuntos

praticos.®

O psicologo também favorece a comunicagao entre a equipa, doente e familia,
para mediar e facilitar este contacto.'®

Intervencao do Assistente Espiritual

O assistente espiritual avalia o papel da religido e da espiritualidade dentro da
familia, fornece aconselhamento espiritual e orientar outros membros em

estratégias para lidar com conflitos espirituais e angustia.

As preferéncias e necessidades espirituais podem desempenhar um papel forte
na tomada de decisdes no fim de vida, e tornarem-se parte integrante de todo o

plano de cuidados.

Reconhecer a vulnerabilidade espiritual e psicolégica do cuidador em todo o
processo de doenca é essencial na implementacao de intervencdes especificas
para promover a técnica, aliviar a ansiedade e encorajar a resolugcdo de

problemas.”

Ao longo de varios estudos foi documentada a necessidade de educar, instruir e
orientar o cuidador do doente com doenga avangada, progressiva e incuravel.
Atualmente, ainda n&o existe uma abordagem sistematica e padronizada para a
orientacdo do cuidador na tarefa do cuidar (recursos, informagdes, programas

educacionais e suporte).

E necessério identificar estratégias para colmatar as necessidades do cuidador,
tendo em conta a falta de recursos disponiveis. Num estudo levado a cabo por
Northouse et al.,' defendem que em primeiro lugar, sdo necessarias
recomendagdes para melhores préaticas de cuidados padronizados ao doente
paliativo. No mesmo estudo, elaboram uma tabela onde identificaram as
intervengbes basicas para a prestacdo de cuidados ao cuidador do doente
paliativo. (Figura 1)
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Figura 1 - Guidelines for Providing Care to Cancer Caregivers in Practice Settings

Fonte: Northouse et al. 2012%°

Guidelines for Providing Care to Cancer Caregivers in Practice Settings

1. Assessment
- Willingness to provide care
*  Who is available?
*  Does caregiver live with patient?
* |ssafe, affordable transportation available?
- Ability to provide care
* General health status
* |dentify primary care provider (same provider for both caregiver and
patient?)
* Assess comorbidities: physical and mental health
*  Physical ability
*  Evaluate for strength, range of motion, stamina, and vision
* Emotional stability
* Screen for anxiety, depression, and sleep disorders
*  Assess coping skills
*  Cognitive skills
* Evaluate for executive function (eg, memory)
* Competing demands/time constraints
* Inquire about other responsibilities (ie, work, household, other
dependents such as children and disabled/elderly relatives)
- Knowledge and skill level
* Determine prior experiences with caregiving
*  Evaluate understanding of patient’s disease

*  Assess knowledge of the required tasks
2. Education
*  Caregiver tasks
* Personal care (bathing, eating, wound care, medications, and symptom
management)
*  Family care (communication and support)
* Instrumental tasks (finances and insurance reimbursement)
* Stress management
*  Physical activity, meditation, guided imagery, and journaling
* Health promotion
* Nutrition, exercise, substance use, and respite care
* Disease prevention

*  Health maintenance exams, screenings, and immunizations
3. Resources and services
* Inguire about current and needed resources
*  Primary care provider and/or mental health provider
* Home care nursing
* Support group or social service agency
*  Access to the Internet
*  Availability of family/friends or other agency for respite care
*  Financial ability to hire help
*  Knowledge/use of family and medical leave benefit

Em segundo, identificam a necessidade de formar cuidadores para a formacao
de terceiros (reviriam os programas existentes baseados na evidéncia para
cuidadores e, em seguida, implementariam as intervencdes que fossem mais
relevantes para o cuidador que estivessem a acompanhar, ou seja, de forma
personalizada). Em terceiro, os clinicos devem referenciar os cuidadores e

doentes para 0s recursos existentes na comunidade.
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Na figura 1 “Guidelines for Providing care to Cancer caregivers”,'® os autores
dividem-na em trés topicos: Avaliagdo do cuidador; Educacdo e Recursos e

Servigos. No primeiro topico pretende avaliar as condi¢des do cuidador:

e A disponibilidade para cuidar (identificar o cuidador, se o cuidador vive

com o doente, ou se existe um meio de transporte disponivel);

e A capacidade para cuidar (estado geral de saude do cuidador - identificar
o medico de familia e se € 0 mesmo para o cuidador e doente; avaliar co
morbilidades fisicas e mentais); a avaliagao fisica, emocional e cognitiva
do cuidador (avaliacao da forca, visdo, memoria, ansiedade, depressao,
disturbios do sono e avaliagdo de ferramentas de coping) e avaliar
responsabilidades que possam comprometer a tarefa de cuidar (trabalho,
familia, outros dependentes como criancas, deficientes ou idosos);

e O conhecimento e o0 seu nivel (determinar experiencias anteriores de
cuidar; avaliar a compreensao da doencga e o conhecimento das tarefas

necessarias para a prestacao de cuidados).

No segundo tépico pretende avaliar a educacao do cuidador (para cuidar do

doente e para cuidar de si mesmo):

e Tarefas de cuidador (cuidados pessoais como banho, alimentagéo,
gestdo da medicacdo e de sintomas); comunicacao e suporte familiar e
gestdo de finangas e subsistemas de saude;

o Gestdo do stress (atividade fisica, meditacdo, etc.);

e Promocdo da saude (nutricdo, exercicio, cuidados especificos para
promocéo do bem-estar);

e Prevencado da doenca (exames de rotina, check-up frequentes).

No terceiro e ultimo tépico pretende avaliar a disponibilidade de recursos e

servicos no meio envolvente do cuidador para poder recorrer a0s mesmos:

e Existéncia de recursos atuais e necessarios para a prestacao de
cuidados;
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e Identificar o meédico de cuidados primarios, psicélogo, equipa de

enfermagem de apoio domiciliario;
e Grupos de apoio e de servi¢co social;

e Disponibilidade de acesso a internet;
¢ Disponibilidade de familia/amigos ou outro grupo para cuidados de relevo;
e (Capacidade financeira para contratar ajuda;

e Conhecimento/ uso dos beneficios da baixa médica quando necessario.

As guidelines propostas pelos autores, para a prestacao de cuidados ao cuidador
do doente paliativo, evidenciam a importancia de avaliar o nivel de preparacao
do cuidador para o papel que vai desempenhar e 0 seu estado de saude;
identificar fatores de risco dos cuidadores e que poderdo comprometer o cuidar
a longo prazo; determinar a perce¢cdo do cuidador face a doenca e aos
obstaculos com que se podem deparar (a nivel familiar, cultural, social,
econoémico) e identificar os recursos pessoais, culturais, sociais e ambientais
existentes, bem como as estratégias de coping necessarias para superar as

dificuldades.
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4. Satisfacao em relacao aos Cuidados Paliativos
Prestados

4.1. Conceito

Segundo Paul et al?®, a definicdo de satisfacdo foca-se na atitude do doente face
aos seus objetivos, neste caso, face aos cuidados de saude prestados e seus
resultados. A satisfacdo € resultado da avaliagdo do doente em relagdo a
resposta das necessidades identificadas, expectativas e resultados. A atitude do
doente perante a vida e o seu envelhecimento sdo considerados como

determinantes da satisfacdo de vida nos varios cenarios.?°

O conceito de “satisfacdo com os cuidados de saude’ é dificil de definir e avaliar,
uma vez que os cuidados em fim de vida podem diferir entre equipas, unidades,
os proprios componentes do cuidar e as dimensdes da qualidade do cuidar.?!

A satisfacdo é um resultado subjetivo e € um importante indicador da qualidade
de vida do doente e da familia/ cuidador.

De acordo com Xiao et al’® e Hekkert et al?®, varios estudos foram realizados no
sentido de investigar as determinantes da satisfacao com os cuidados prestados
em cuidados paliativos e concluiram que os fatores preditores da satisfacéo
podem ser categorizados como intrinsecos (estrutura, processo e resultado de
cuidados) ou extrinsecos (carateristicas do doente) aos cuidados recebidos.?*

4.2. Avaliar a Satisfacao — Porqué?

A avaliacao da satisfacdo do doente/ familia/ cuidador com os cuidados paliativos
surgiu recentemente como uma ferramenta fundamental para medir a qualidade
dos cuidados prestados e, assim melhorar a assisténcia aos doentes com
doencas terminais e as suas familias/ cuidadores.
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A literatura defende que “ainda € pouco conhecido sobre como medir
corretamente a satisfacdo do cliente neste contexto particular, e que existe uma
série de problemas metodologicos (a falta de acordo sobre a definigdo tedrica de
satisfagcdo do cliente ou a auséncia de instrumentos confiaveis e amplamente
reconhecidos), dificultando a avaliacdo da satisfacdo e a interpretacdo dos

resultados das pesquisas”.?®

No entanto, em resultado de estudos que avaliaram a satisfagdo do cliente com
os cuidados paliativos prestados, foram identificados alguns elementos como
sendo cruciais para melhorar a qualidade de vida (QV) do doente e familia/
cuidador. Em particular, a importancia da informacéo e da comunicagao emergiu
anteriormente como uma das principais preocupagdes do ponto de vista dos
cuidadores, sugerindo que os profissionais de cuidados paliativos deveriam

desenvolver competéncias nessa area.?®

A satisfacdo familiar € um importante indicador da qualidade dos cuidados. A
familia do doente com doencga avancada experiencia uma série de problemas e
dificuldades de acordo com a progressdo da doenca. E fundamental atender
todas as necessidades da familia/ cuidador, incluindo necessidades né&o

esperadas, durante todo o processo.

Um estudo levado a cabo por Beccaro et al?! salienta que muitos dos doentes
que faleceram nas unidades de internamento receberam cuidados inapropriados
devido a uma avaliacdo inadequada das necessidades e intervencdes
desadequadas para o sofrimento fisico, emocional e espiritual. Menciona ainda
que a necessidade da comunicacao/ informacgao era desconhecida. Estes factos
levaram a uma reducédo na qualidade dos cuidados em fim de vida e consequente
aumento do grau de insatisfacdo do doente e cuidador. No mesmo estudo os
autores identificam como fatores que influenciam a insatisfacdo face aos
cuidados prestados: falta de informagdo e comunicagado deficitaria entre os
elementos da equipa, doente e familia/ cuidador; sofrimento fisico e escassa
consideracdo das necessidades espirituais e emocionais do doente. A
probabilidade do cuidador estar satisfeito aumenta significativamente quando a
equipa de profissionais providencia informagdo ao doente e cuidador sobre o
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plano de cuidados; quando o cuidador estd devidamente informado sobre a
condicao do doente e quando o cuidador esta informado sobre a morte iminente

do doente.

Segundo os mesmos autores, a qualidade dos cuidados prestados em fim de
vida no hospital, depende na maior parte das vezes, das competéncias da equipa
de profissionais reconhecer a eminencia da morte, de ajustar o plano de
cuidados em fungao dos objetivos e suspender as intervenc¢des que pudessem

ainda ter um objetivo curativo.?’

Melhorar a satisfacdo com os cuidados prestados ao doente pode melhorar o
bem-estar mental e a qualidade de vida do cuidador do doente com doenga

avangada e que necessite de cuidados paliativos.2®

A avaliacdo da satisfacdo do cuidador pode, portanto, ser uma ferramenta
extremamente Util para melhorar a qualidade dos cuidados paliativos,
conhecendo os fatores que a afetam. Desta forma, é possivel o desenvolvimento
de estratégias, tais como: promover a comunicagdao entre a equipa de
profissionais e familiares/ cuidador através de conferéncias/ entrevistas;
providenciar informacgao a familia/ cuidador a fim de fornecer dados sobre o plano
de cuidados do doente, 0 seu prognostico e possibilidade de morte eminente; e
atender as necessidades fisicas, emocionais, psicolégicas, culturais e espirituais
do doente,?® que minimizem a insatisfacdo e adaptar os servigos prestados as

necessidades atuais.

4.3. Como Avaliar a Satisfacao?

Atualmente, ndo existe um instrumento geral aceite para medir a satisfagéo do
cuidador com os cuidados paliativos, que tenha em consideracdo todos os
componentes necessarios dos cuidados e cuja viabilidade foi claramente
documentada. Além disso, ainda hd muito debate sobre a identificacao de
indicadores de qualidade em cuidados paliativos - como acessibilidade aos
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cuidados, coordenacao e competéncia dos profissionais de saude e habilidades
de comunicacédo - e suas medidas adequadas.?®

No entanto, foi devido a alguns estudos realizados sobre a avaliacdo da
satisfacdo do cuidador que foi possivel desenvolver mais ferramentas e

competéncias nessa area.

Uma das ferramentas utilizadas com maior frequéncia é a escala FAMCARE.
Esta escala é usada para avaliar a satisfacdo familiar em relacdo aos cuidados
prestados ao doente com doenga avangada. E constituida por vinte itens que
avalia o grau em que o cuidador esta satisfeito com os cuidados de saude
recebidos pelo doente e por si mesmo, através de um formato Likert de cinco
pontos com respostas que vao desde "muito insatisfeito" a "muito satisfeito". Os
principais componentes de cuidados considerados por esta escala sao:
disponibilidade de informagbes, disponibilidade de cuidados, assisténcia
psicoldgica e atendimento fisico ao doente.?®

A FAMCARE foi originalmente desenvolvida para a aplicagcdo aos
familiares/cuidadores, enquanto o doente recebe servicos de cuidados
paliativos. No entanto, pode ser aplicada aos cuidadores/familiares do doente

em vida ou ap0s o seu falecimento, em forma de entrevista ou independente.

Os dados recolhidos pela FAMCARE contribuem nédo sé para o melhor
planeamento dos cuidados prestados ao doente e familia/cuidador, mas também
para avaliagdo desses cuidados e do trabalho em equipa.

A avaliacdo da satisfagdo considera-se ser relevante na prestacédo de cuidados
ao doente e familia/cuidador pela recolha e analise de informagdes que poderao
influenciar a melhoria dos cuidados paliativos prestados e a qualidade de vida

do doente e familia.

O doente com patologia avangcada apresenta frequentemente uma grande
variedade de sintomas devido a prépria doenga e/ou ao resultado de tratamentos
que recebe. Por esta razdo é fundamental avaliar a intensidade desses sintomas,
dividindo-os por tipologia, para melhor planear cada intervengédo da equipa de
profissionais de cuidados paliativos. Com o objetivo de avaliar os sintomas e
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necessidades do doente com doencga crénica surge A Functional Assessment of
Chronic lllness Therapy - Palliative Care scale (FACIT-Pal) que é uma escala
multidimensional de quarenta e seis itens (vinte e sete questdes da Functional
Assessment of Cancer Therapy — General (FACT-G) e dezanove itens de
cuidados paliativos adicionais adicionados como subescala). Esta escala avalia
a qualidade de vida do doente, relacionando-a com a sua sintomatologia e
tratamentos.?’” A FACIT-Pal contém quatro subescalas que avaliam a QV fisica,
social, emocional e funcional com uma subescala paliativa adicional de
dezanove itens que explora sintomas fisicos que podem ser observados em
doengcas avancadas (por exemplo, dispneia, obstipacdo, xerostomia), e
necessidades relacionadas com familia e relacbes de amizade (por exemplo,
sentir-se apreciado pela familia; sentir-se um fardo para a familia; mantem
contato com amigos); problemas de encerramento da vida (por exemplo, ter
feitos as pazes/reconciliar-se com os outros, sentir-se esperancgoso, fazer com
que cada dia seja unico) e ferramentas do poder de tomada de deciséo e
comunicacéao (por exemplo capacidade de tomar decisdes, pensar com clareza

e discutir abertamente as preocupagdes).?®

Uma desvantagem, e que a literatura refere, é que a FACIT-PAL é um
instrumento longo e que pode causar maior sobrecarga para o doente, devido a
sua condigao fisica e emocional.?® No entanto, € o instrumento que coloca maior
énfase na espiritualidade e no dominio emocional. A FACIT-PAL é uma das
poucas ferramentas que foi desenvolvida para avaliar a qualidade de vida das
pessoas com doenga avangada e limitante da vida; € amplamente utilizada pelos
sistemas de cuidados de saude nos Estados Unidos da América (EUA) e

demonstrou ter alta consisténcia interna, confiabilidade e validade.?®

4.4. O que nos diz a Literatura?

A familia do doente com doenca avancada experiencia uma série de problemas
e dificuldades a medida que a doenca vai progredindo e agravando. Por esta
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razao é fundamental estar alerta e atender a todas as necessidades que o doente
e familia/ cuidador vao apresentando.

A satisfacéo familiar € afetada por informacdes sobre o tratamento e prognostico
da doencga, bem como a comunicacéao, cuidados prestados e consisténcia das
atitudes e da presenca do profissional no acompanhamento do doente e
familia/cuidador. A satisfacdo familiar, a qualidade de vida e a qualidade da
morte, acessibilidade e coordenacdo de cuidados personalizados e
diferenciados e o apoio na tomada de decisao esta fortemente relacionado com
o cuidado ao doente paliativo.3°

A OMS definiu QV como a percecéo de satisfacao dos individuos com a vida,
considerando a sua situacao cultural, social e ambiental. Esta definicao reflete a
visdo de que a qualidade de vida se refere a uma avaliacao subjetiva que é
incorporada num contexto cultural, social e ambiental. Assim, como esta
definicdo se concentra na qualidade de vida "percebida" dos entrevistados, nao
se espera fornecer um meio de medir quaisquer sintomas, doencas ou
condicdes, mas sim os efeitos de doencas e intervencdes de saude na qualidade

de vida.®!

A QV é considerada como um importante outcome no fim de vida, uma vez que
0s servicos de cuidados paliativos tém como um dos seus objetivos melhorar a
satisfacdo do doente e do cuidador. Assim, perceber os fatores que influenciam
a qualidade de vida dos cuidadores é fundamental para promover e facilitar o

desenvolvimento de intervencdes que ajudem estes cuidadores.

A definicdo de QV do cuidador é multidimensional pois abrange uma ampla gama
de fatores que incluem a saude fisica, bem-estar emocional, funcéo social, bem-
estar financeiro e espiritualidade.32 E, também, por definicio, subjetiva e pode
variar entre individuos com base em diferentes valores pessoais, percegdes e

estadio da doenca.®?

No final da vida, diferentes fatores podem contribuir para diferentes dominios de
QV do cuidador, incluindo os da perspetiva do doente e os da perspetiva do
cuidador. Foram varios os fatores identificados como preditores de aspetos
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negativos da satisfagdo e da QV do cuidador em estudos realizados,
nomeadamente: género e idade do cuidador; idade do cuidador e do doente;
relacionamento entre doente/ cuidador; carga objetiva de cuidados e
funcionamento familiar®3; o estadio em que o doente se encontra; tipos de
patologias; nivel de educagéo, nivel socioeconémico do cuidador e nivel de
espiritualidade; presenca de apoio social e da comunidade envolvente;

disponibilidade de informacéo e de cuidados a familia/cuidador e doente.*°

Em relacdo as caracteristicas demograficas dos cuidadores, a literatura
demonstra existir fatores influentes na sua QV destacando: cuidadoras do sexo
feminino, esposas, cuidadores com estados de saude mais pobres, cuidadores
com situagdes financeiras mais limitadas e os cuidadores que haviam prestado
cuidados durante um periodo mais longo apresentam QV inferior.'* Segundo
Ozcelik et al®® existe uma correlagéo entre os niveis de satisfacdo dos membros
da familia e o género, bem como um maior nivel de satisfacdo nos cuidadores
do sexo masculino. Isso pode ser explicado pela diferenca da reacdo de
mulheres e homens face aos eventos da vida, sendo que as mulheres
geralmente sdo mais capazes de expressar as suas insatisfacoes, enquanto os
homens parecem, de um modo geral, serem mais reservados. Também pode ser
explicado pelas diferencas de género relacionadas com os papéis aceites e as
expectativas sociais. Os autores referem que este tema precisa, ainda assim, de
ser explorado em maior detalhe sociologicamente e psicologicamente. Em
relagdo ao estado civil, num estudo levado a cabo por Oliveira et al3* verificou-
se que no grupo divorciado/ separado o bem-estar do cuidador foi afetado
significativamente. Uma possivel explicacao para isso, segundo os autores, é o
declinio do bem-estar associado a sentimentos causados pela separacao do
companheiro/a, encontrando-se mais vulneravel antes do impacto causado pelo

diagnéstico do doente.

Em relacdo a idade do cuidador e a idade do doente, Krug et al'® verificaram que
cuidadores especialmente na meia-idade, relatam menor qualidade de vida
relacionada com a saude do que a populagdo em geral. Relagbes de confianca
dentro de seus sistemas familiares e sociais s&o recursos importantes para os
cuidadores do doente paliativo.’® No estudo de Yu et al*®® é revelada uma
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correlagao entre a idade do doente e a QV do cuidador, indicando uma pior QV
para aqueles que cuidam de pacientes jovens (com idade inferior a quinze

anos).%®

O tipo de patologia e neste caso, o tipo de neoplasia do doente influencia a QV
dos cuidadores. A literatura relata uma associacado entre eles. No entanto, a
maioria dos estudos?6,%0,35 envolve uma amostra mista, existindo uma escassez
de evidéncia que documenta QV dos cuidadores especifica para tipos de cancro.
No mesmo estudo de Yu et al®®, estes autores concentraram-se no cancro da

mama, cancro do ovario, da prostata e cerebral.3®

O estadio da doenca afeta significativamente a QV dos cuidadores, as
investigacbes demonstraram, de forma constante, uma deterioragéo
consideravel da QV dos cuidadores a medida que a morte do doente se vai
aproximando.®® As caracteristicas do doente pode ter impacto na QV dos
cuidadores: doentes com maior sofrimento fisico revelaram causar maior
sobrecarga nos cuidadores; doentes com pior estado funcional e com maior
proximidade da morte estavam associados a uma inferior QV dos cuidadores,
pois apresentavam mais necessidades de cuidados, o que aumentou a
sobrecarga dos cuidadores.’ Segundo os mesmos autores, a qualidade de vida
do doente foi descrita como fator preditor de tensao do cuidador.

Prestar cuidados de qualidade ao doente é fundamental para melhorar a
satisfacdo do cuidador. Morishita et al*® referem que ajudar o doente no processo
de tomada de decisao e prestar-lhe apoio psicolégico, e que cujos cuidadores
estdo satisfeitos, contribui para a satisfacdo do cuidador, sendo também

relevante para os componentes de bem-estar mental deste.?®

E possivel afirmar que a relagéo entre cuidador-doente tem grande impacto na
QV do cuidador. O nivel de apoio ao cuidador desempenha um papel critico no
score da sua QV; e o funcionamento familiar e o apoio social sdo os dois maiores
preditores de QV do cuidador.®®> Quantas mais fungbes a nivel social e
responsabilidades tiver um cuidador, mais probabilidade tera de experimentar
situacoes de stress e fatores negativos que contribuirdo para uma diminuicédo da
Qv.
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Um dos estudos levados a cabo por Weitzner et al®® demonstrou que as
diferencas do nivel de educagdo do cuidador e, sucessivamente o grupo
socioeconémico em que se encontra também influenciam significativamente a
sua QV (cuidadores com maior nivel de educacgao e instrucdo, encontram-se
frequentemente em grupos socioeconémicos mais elevados, sendo suscetiveis
de possuirem mais recursos financeiros para suportar as suas préprias
necessidades e as do doente, e assim, existir um impacto menor no seu bem-
estar fisico). Por outro lado, Ferreira et al®” referem haver uma correlagédo
negativa entre o nivel de educagédo do cuidador e o seu bem-estar. Ou seja,
defendem que aqueles cuidadores que tém niveis de educag¢do mais elevados
apresentam um bem-estar inferior em relacdo a outros cuidadores, pois séo
capazes de perceber a restricdo na sua vida social decorrente dos cuidados ao
doente, causando um maior impacto negativo na sua QV. Outra variavel é a
ocupacao do cuidador, sendo que um cuidador que se encontre a trabalhar refere
menor bem-estar. Oliveira et al** justificam o supracitado através da acumulagéo
de responsabilidades do cuidador entre o seu local de trabalho e os cuidados a

prestar ao doente, experienciando maior sobrecarga emocional e fisica.

A baixa QV do cuidador merece especial enfoque, principalmente numa cultura
que valoriza muito a contribuicdo da familia na prestacdo de cuidados.®® A QV
do cuidador com suporte de outros membros da familia ou amigos € mais
elevado, comparando com o cuidador que nao tem suporte nenhum. E a
diferenca da QV em relacao aqueles que recebem e aqueles que ndo recebem
suporte da sociedade e do meio envolvente é estatisticamente significativo. A
existéncia de suporte social é relatada como um fator associado a um melhor

bem-estar do cuidador.38

O tempo vivido enquanto cuidador é também referido no estudo de Oliveira et
al** como um fator relacionado com a QV do cuidador, ainda que nao se tenha
verificado estatisticamente significativo. Para os autores, ficou claro que o menor
bem-estar do cuidador estava relacionado com aqueles que exerciam o papel ha
menos de um ano. Justificam o facto por no primeiro ano existir o impacto do
diagnéstico, a adaptacao a nova condicdo, com reajustamentos no seio familiar
a nivel de fungdes e rotinas; experienciam o medo da perda, e veem o sofrimento
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fisico/emocional do doente e sentem as dificuldades dos cuidados técnicos ao
doente. Defendem que ao longo do tempo pode haver uma adaptacédo a nova

condigéo, experienciando menores niveis de stress e ansiedade.

No que se refere ao fator da Espiritualidade, a literatura defende que a relacao
da espiritualidade e o nivel de satisfagdo do cuidador esta associada com maior
QV. Isto pode sugerir que os cuidadores que tém ligacdo com a religido e
participam em atividades terdo mais facilidade em lidar com os cuidados, pois
fornecem ferramentas para superar os obstaculos e manter a esperanca. No
estudo realizado por Oliveira et al®** apenas dois dos participantes cuidadores
néao apresentavam nenhuma religi&o e revelaram scores inferiores em relagéo
ao bem-estar. Noutro estudo, concluiram que apesar de apenas uma pequena
propor¢cao dos cuidadores apresentar uma crenca religiosa, aqueles que a
tinham, revelavam ter maior QV.3% Contudo, Leow et al'* revelam que por vezes
as intervengdes espirituais sao geradoras de desconforto para o cuidador, de tal
forma que influencia o seu nivel de QV. Sao necesséarios mais estudos para
estudar a relacao da espiritualidade com a QV do cuidador.

A QV e os cuidados ao doente com cancro podem ser gravemente afetados
quando a QV dos cuidadores se deteriora, por isso, € importante avaliar a QV do
cuidador para evitar estados de exaustdo e burnout.3 E fundamental identificar
os cuidadores com estratégias de coping menos eficazes para identificar quem
podera beneficiar de intervengdes mais direcionadas e especificas por parte da

equipa.3

A familia exige muita informacao sobre o doente, 0 seu plano de cuidados € a
progressdo da doenca. Ozcelik et al®® identificaram uma relacédo significativa
entre a disponibilidade de informacéo e a satisfacdo da familia/cuidador. E de
referir que a informacao que é eficiente e suficiente s6 pode ser dada através de
uma comunicagao justa, explicita e segura de um profissional de saude. O
contato sensivel, humano e justo feito com o doente e familia/ cuidador durante
todo o processo de acompanhamento é o objetivo principal no atendimento ao
doente paliativo.
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Em relacdo as necessidades de cuidados, é frequente a familia apresentar
necessidades relacionadas com o conforto e o cuidado ao doente, informacdes,
suporte e comunicacao eficiente. Num estudo levado a cabo por Morishita &
Kamibeppu?® foi concluido que cuidadores de doentes hospitalizados tém maior
necessidade de apoio fisico e mental, do que cuidadores da populagado em geral,
a partir do estadio inicial do tratamento e ndo apenas do estadio terminal. Este
estudo veio revelar existir uma forte relacao entre a satisfagcdo dos cuidadores
com os cuidados prestados; e a saude mental do cuidador relacionada a sua QV.
A comunicacao com o doente, cuidadores e profissionais de saude foi importante

na promog¢ao da QV dos cuidadores.

Esta investigacdo sugere que o bem-estar dos cuidadores ndo dependente
apenas de fatores relacionados com a condi¢do do doente, mas também com as
carateristicas individuais do cuidador, incluindo demograficas, psicologicas, e
fatores relacionais. A literatura sugere que a QV dos cuidadores pode ser
influenciada pela forma como os cuidadores percebem e encaram a sua situagao
de cuidador, a sua esperancga e a capacidade de coping.

A satisfacdo das necessidades do doente através de intervencgdes precoces e da
avaliagdo regular dessas necessidades, bem como a transmissdo de
informacgdes e apoio adequado aos cuidadores é recomendada para garantir a
boa qualidade de cuidados prestados ao doente, melhoria na qualidade de vida

do doente e cuidador.®
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5. Metodologia

5.1. Tipo de Estudo

Estudo observacional, descritivo, transversal e analitico. Observacional pois
observa-se e regista-se sem se exercer qualquer tipo de influéncia; transversal
uma vez que € estudado num Unico momento; e analitico porque visa avaliar a

associacao entre variaveis.

A grande maioria dos estudos descritivos caracterizam o fenémeno pelo qual o
investigador se interessa. Este tipo de estudo satisfaz pelo menos dois
principios: a descricdo de um conceito relativo a uma populagcdo (estudo
descritivo simples, estudo de caso do tipo descritivo) e a descricdo das
caracteristicas de uma populacdo no seu conjunto (inquérito). O desenho do
estudo pode variar do estudo de um conceito ao estudo de varios conceitos.3°

“O objetivo do estudo descritivo consiste em identificar os fatores que possam

estar associados ao fenémeno em estudo.”s°

Sao investigadas as rela¢des entre os conceitos a fim de obter um perfil geral do

fenébmeno.

5.2. Questoes de Investigacao

e Quais as caracteristicas demograficas e sociais dos cuidadores informais
do doente paliativo?

e Qual a satisfagdo dos cuidadores informais relativa aos cuidados de
saude prestados ao doente?

o Existe relacdo entre a satisfagdo das necessidades do doente paliativo e
o nivel de satisfacao do cuidador informal?

¢ Quais os fatores influenciadores da satisfagao do cuidador informal?
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5.3. Objetivos

e Descrever as caracteristicas demograficas e sociais dos cuidadores
informais do doente paliativo;

e Descrever a satisfagdo dos cuidadores informais relativa aos cuidados de
saude prestados ao doente, a si e a familia;

e Analisar a relagdo entre a satisfacdo das necessidades do doente
paliativo e o nivel de satisfagdo do cuidador informal;

¢ Analisar os fatores influenciadores da satisfacdo do cuidador informal;

5.4, Variaveis

1. Caracterizacao dos doentes

a. Caracteristicas demograficas dos doentes: Idade; Género; Nivel de
instrucao; Estado civil.

b. Caracteristicas clinicas: Tipologia; Classificagdo e estadiamento da doenca;
Tipologia de servico onde se encontra; Tempo decorrido entre o
momento de admissdo e o momento de alta; Tipologia de alta;
Existéncia de cuidador.

2. Caracterizacao dos cuidadores informais: Género; Idade; Estado civil;
Situacéo perante o trabalho; Nivel de instrugcdo Grau de parentesco com
o doente; Local da prestacao de cuidados; Tempo diario despendido como
cuidador; Tempo semanal despendido como cuidador; Periodo de tempo
decorrido desde o inicio das fun¢des de cuidador; N.° de pessoas em
relacdo as quais assume a responsabilidade de cuidador.

3. Satisfacao dos cuidadores informais: Escala FAMCARE (Informacgao dada;
Disponibilidade dos cuidados; Cuidados fisicos; Cuidados psicossociais)
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4. Satisfacao das necessidades dos doentes: Escala FACIT-PAL (Bem-estar
fisico; Bem-estar social/familiar; Bem-estar emocional; Bem-estar

funcional; Preocupacbes adicionais)

5.5. Locais onde decorreu o estudo

O estudo decorreu em servicos de cuidados paliativos do Continente e Regides

Autébnomas:

e 1 Unidade de cuidados paliativos (UCP)
e 2 Equipas intra-hospitalares de suporte em cuidados paliativos
(EIHSCP)

e 3 Equipas comunitarias de suporte em cuidados paliativos (ECSCP)

5.6. Populacao e amostra

A populagdo consistiu nos doentes admitidos nos servicos de cuidados
paliativos. A amostra foi nao probabilistica, acidental e ficou constituida por 376
doentes e 292 cuidadores que receberam cuidados paliativos. A colheita de

dados foi feita durante o ano de 2017.
Como critérios de inclusao definiram-se:

e Doentes

= |dade igual ou superior a 18 anos

» Estarem cognitivamente competentes para responderem ao
questionario (este critério aplica-se apenas a componente
da efetividade das equipas no que respeita ao controlo
sintomaticos)

e (Cuidadores informais, familiar ou pessoa de referéncia para o
doente
= |dade igual ou superior a 18 anos
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5.7. Fontes e Instrumentos de recolha de dados

e Formulérios

a. Formulério de caracterizacdo do doente

b. Formulario de caracterizacdo dos cuidadores
e Escalas

a. FACIT-PAL

b. FAMCARE
e Fontes de dados

a. Processo clinico dos doentes

b. Registos administrativos

5.8. Questoes Eticas e Formais

Estudos que envolvam seres humanos s&o cruciais para o desenvolvimento de
novo conhecimento, avanco da ciéncia e evolugdo da saude. No entanto, a
investigacao cientifica deve ser regulada, para assegurar que os beneficios da
mesma superem 0s eventuais riscos que 0s sujeitos da pesquisa possam estar
expostos. Ao reconhecer a importancia da investigacdo epidemioldgica, €

necessario compreender 0s aspetos éticos associados.

"Primum non nocere", este principio da ndo-maleficéncia torna-se ainda mais
evidente quando se trata de estudos com doentes em situacdo de grande
vulnerabilidade. Estes doentes sdo capazes de, ndo s6 nao suportar qualquer
tipo de agressao, como de qualquer tipo de desajuste no seu meio. Uma vez que
tanto as condicbes do doente, como o objetivo do plano de cuidados séo
diferentes da maioria das restantes especialidades médicas € necessario uma

adaptagao dos aspetos bioéticos e deontoldgicos.*°
No estudo desenvolvido foi necessario respeitar:

e Protecao do doente
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Toda a investigacao clinica € regida por principios de aparéncia conservadora.
Sendo o primeiro evitar causar dano, que ganha maior importancia quando néao
se conhece o resultado do facto (por isso se investiga). “E necessério manter um
equilibrio entre o interesse cientifico, 0 dano que se pode causar, o beneficio do

doente e da fiabilidade dos resultados.”*°

No presente estudo foi elaborado um processo de identificagdo do doente
garantindo o seu anonimato através da codificagdo de dados, sendo possivel a
detecdo do mesmo em possiveis readmissées em equipas diferentes, nao

duplicando os dados.

Deste modo os registos dos doentes foram codificados da seguinte forma:

o “abcdef”
o “a@” é 2?2 algarismo do numero de utente (no caso de nao
possuir, devera ser 0 do numero de identificagao fiscal)
o “bc” é a designagao do dia de nascimento (ex.: 01)
o “d”é a 3?letra do primeiro nome

o “ef’ sdo a 22 e 3?2 letra do distrito de residéncia

e Protecao de dados

“Um pré-requisito para qualquer pesquisa € a protecdo e defesa dos envolvidos,
também na privacidade dos seus dados: o seu nome, a sua historia clinica,
diagndstico, progndstico, etc. O acesso aos dados do paciente (mesmo quando
o0 objetivo é investigar) exige confidencialidade respeito e segredo médico”.*°

Para garantir a confidencialidade das respostas, o questionario em papel (ja
codificado com o codigo do doente para permitir a associacdo entre variaveis
relativos ao doente e cuidador) foi entregue juntamente com um envelope em
branco para depois o cuidador/familiar/pessoa de referéncia pode-lo inserir no
seu interior, e posteriormente colocar o envelope num recipiente devidamente

fechado e selado, s6 podendo ser aberto pelos investigadores.
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Os restantes registos foram realizados em folha Excel entregue a cada equipa
que foi trimestralmente entregue ao OPCP para avaliagbes e consolidacdes
parcelares dos dados obtidos. Os dados foram consolidados numa base de
dados Excel e SPSS em computador da responsabilidade dos coordenadores do
OPCP que sao simultaneamente os coordenadores do projeto.

Na elaboracdo deste estudo a investigadora nao teve acesso a dados
identificadores dos doentes; somente, sob a forma codificada.

Todo o processo de codificagdo, armazenamento e processamento dos dados

foi aprovado pela Comissao Nacional de Protegdo de Dados Pessoais.
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6. Apresentacao e Analise dos Dados

6.1. Resultados
Doente

Género

Dos 376 doentes envolvidos no estudo, 51,9% (n=195) eram do sexo masculino
e 48,1% (n=181) eram do sexo feminino. (Tabela 1)

Tabela 1 - Género do doente (n=376)

Género N¢ %

Masculino \ 195 51,9
Feminino | 181 48,1
Total | 376 100,0

Idade

Possuiam uma mediana de 73 anos para um intervalo entre 28 e 95 anos, com
uma amplitude interquartil de 19 anos (média de 71,50 anos e desvio padréo de
13,056 anos). Dos 376 doentes 29,5% (n=111) tinham entre 70 a 79 anos; 27,7%
(n=104) tinham entre 80 e 89 anos; 19,9% (n=75) tinham entre 60 e 69 anos;
10,4% (n=39) tinham entre 50 e 59 anos; 5,6% (nN=21) tinham entre 40 e 49 anos;
5,3% (n=20) tinham entre 90 e 99 anos; 1,3% (n=5) tinham entre 30 e 39 anos e
0,3% (n=1) tinha idade compreendida entre 20 e 29 ano. (Tabela 2)

Tabela 2 - Idade do doente, em anos (n=376)

Idade N® %
20-29 1 0,3
30-39 5 1,3
40-49 21 5,6
50-59 39 10,4
60-69 75 19,9
70-79 111 29,5
80-89 104 27,7
90-99 20 5,3
Total 376 100,0
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Nivel de Instrucao

Dos 373 que identificaram o seu nivel de instrugdo verificou-se que 62,2%
(n=232) possuiam o nivel basico; 23,9% (n=89) nao possuiam qualquer nivel de
instrucéo; 9,7% (n=36) possuiam o nivel secundario; 2,9% (n=11) possuiam um
nivel de instrugcao superior (licenciatura, mestrado, doutoramento) e 1,3% (n=5)

possuiam especializagdo tecnoldgica (cursos profissionalizantes). (Tabela 3)

Tabela 3 - Nivel de Instrugdo do doente (n=373)

Nivel de Instrucao 2 %

Basico . 232 62,2
Nenhum \ 89 23,9
Secundério \ 36 9,7
Superior (licenciatura, mestrado, doutoramento) \ 11 29
Especializacdo Tecnoldgica (Cursos profissionalizantes) \ 5 1,3
Total . 373 100,0

Estado Civil

Quanto ao estado civil 53,5% (n=201) eram casados com registo; 28,7% (n=108)
eram viuvos(as); 9,6% (n=36) eram solteiros(as); 6,1% (n=23) eram
divorciados(as); 1,1% (n=4) eram casados(as) sem registo (unido de facto) e,
com a mesma percentagem, 1,1% (n=4) eram separados(as). (Tabela. 4)

Tabela 4 - Estado Civil do doente (n=376)

Estado Civil Ne %

Casado(a) com registo 201 53,5
Vidvo(a) 108 28,7
Solteiro(a) 36 9,6
Divorciado(a) 23 6,1
Casado sem registo 4 11
(unido de facto) ’

Separado(a) 4 1,1
Total 376 100,0

Caracterizacao clinica

No que respeita a tipologia da doenca de base do doente, em 84,8% (n=319) era
oncoldgica; ndo oncolégica em 14,1% (n=53) e mista em 1,1% (n=4). (Tabela 5)
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Tabela 5 - Caracterizagdo clinica do doente (n=376)

Tipologia de doenca Ne %

Oncoldgica . 319 848
Néo Oncoldgica \ 53 14,1
Mista | 4 1,1
Total | 376 100,0

Dos 315 doentes oncolégicos em relacdo aos quais foi possivel obter a
informacdo diagnostica especifica, constata-se que em 15,6% (n=49) a
neoplasia estava localizada no célon; 12,4% (n=39) na mama; 12,1% (n=38) no
pulmao; 5,7% (n=18) no reto; 5,4% (n=17) no sistema gastrico; 5,4% (n=17) na
cabeca e pescogo; 5,1% (n=16) na préstata; 4,8% (n=15) no sistema nervoso
central SNC; 4,1% (n=13) no péancreas; 3,8% (n=12) no sistema hematoldgico;
2,9% (n=9) na bexiga; 2,9% (n=9) no utero; 1,9% (n=6) na laringe; 1,9% (n=6)
desconhecido; 1,9% (n=6) no ovario; 1,9% (n=6) no aparelho respiratério — nao
pulmao; 1,6% (n=5) na pele; 1,6% (n=5) no rim; 1,6% (n=5) no eso6fago; 1,6%
(n=5) no figado; 1,3% (n=4) outros; 1,3% (n=4) no sistema geniturinario; 1,0%
(n=3) no aparelho digestivo nao descriminado; 1,0% (n=3) nas vias biliares; 1,0%
(n=3) no intestino delgado; 0,3% (n=1) localizagdo multipla e, com a mesma

percentagem, 0,3% (n=1) no sistema enddcrino. (Tabela 6)
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Tabela 6 - Caracterizagéo clinica do doente oncoldgico (n=315)

Localizacdao Ne %

Colon 49 15,6
Mama 39 12,4
Pulmé&o 38 12,1
Reto 18 5,7
Sistema gdstrico 17 54
Cabeca e Pescogo 17 54
Préstata 16 5,1
SNC 15 4,8
Pancreas 13 4.1
Sistema Hematoldgico 12 3,8
Bexiga 9 2,9
Utero 9 29
Laringe 6 1,9
Desconhecido 6 1,9
Ovadrio 6 1,9
Aparelho respiratdrio — ndo pulméao 6 1,9
Pele 5 1,6
Rim 5 1,6
Esofago 5 1,6
Figado 5 1,6
Outros 4 1,3
Geniturinario 4 1,3
Aparelho Digestivo ndo descriminado 3 1,0
Vias Biliares 3 1,0
Intestino Delgado 3 1,0
Multipla 1 0,3
Enddcrino 1 0,3
Total 315 100,0

Quanto ao estadiamento da doenca oncolégica, em 53,8% (n=168) estava
metastizado; 39,4% (n=123) estava localmente avangado e 6,7% (n=21) n&ao era

aplicavel quanto ao tipo de tumor. (Tabela 7)

Tabela 7 - Identificagdo do estadiamento da doenga oncoldgica (n=312)

Estadiamento Ne %

Metastizado . 168 53,8
Localmente Avangado | 123 39,4
Néao Aplicavel 21 6,7
Total 312 100,0

Em relagdo a caracterizagdo clinica do doente ndo oncolégico obtivemos
informacédo em 56 doentes. Deste modo, verificamos que 19,6% (n=11) tinham

insuficiéncia multiérgdo; 12,5% (n=7) tinham esclerose lateral amiotréfica (ELA);
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10,7% (n=6) doenca respiratdria cronica; 10,7% (n=6) tinham deméncia; 10,7%
(n=6) tinham doenga cardiaca cronica; 5,4% (n=3) tinham tido acidente vascular
cerebral (AVC); 5,4% (n=3) fragilidade; 3,6% (n=2) doeng¢a neurodegenerativa;
3,6% (n=2) doenga hematoldgica cronica; 3,6% (n=2) doenga hepatica cronica;
1,8% (n=1) doenca muscular crénica; 1,8% (n=1) tinham tido um traumatismo
cranio-encefalico (TCE); 1,8% (n=1) doenca renal crénica; 1,8% (n=1) diabetes;
1,8% (n=1) tinham esclerose multipla; 1,8% (n=1) indeterminada; 1,8% (n=1)
outros e 1,8% (n=1) doenca osteoarticular crénica. (Tabela 8)

Tabela 8 - Caracterizagdo clinica do doente néo oncoldgico (n=56)

Patologia Ne %

Insuficiéncia Multiérgdo 11 19,6
ELA 7 12,5
D. Respiratoria Cronica 6 10,7
Deméncia 6 10,7
D. Cardiaca Crdnica 6 10,7
AVC 3 54
Fragilidade 3 54
D. Neurodegenerativa 2 3,6
D. Hematoldgica Crdnica 2 3,6
D. Hepatica Cronica 2 3,6
D. Muscular Crénica 1 1,8
TCE 1 1,8
D. Renal Crénica 1 1,8
Diabetes 1 1,8
Esclerose Muiltipla 1 1,8
Indeterminada 1 1,8
Outros 1 1,8
D. Osteoatrticular Cronica 1 1,5
Total 56 100,0

Admissao e Alta

Dos 250 doentes em que foi possivel obter a informagédo das datas de admissao
e alta, verifica-se uma mediana de 32 dias de tempo desde a admissao até ao
momento de alta (média de 79 dias e desvio padrao de 159,94 dias), num
intervalo entre 0 e 1606 dias. (Tabela 9)
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Tabela 9 - Tempo decorrido desde a admissao do doente até ao momento de alta (n=250)

Medida N°
Média 79,00
Mediana 32,00
Desvio Padréo 159,94
Minimo 0
Maximo 1606
Quartil 1 11,00
Quartil 3 73,25

Dos 249 doentes cujo tipo de alta foi identificado, 70,3% (n=175) faleceram;
12,0% (n=30) tiveram alta; 7,2% (n=18) foram transferidos para um servi¢o de
agudos; 6,4% (n=16) foram transferidos para uma unidade da Rede Nacional de
Cuidados Continuados e Integrados (RNCCI); 2,4% (n=6) foram transferidos
para uma equipa/ servico de Cuidados Paliativos (CP) e 1,6% (n=4) foram

transferidos para uma Equipa de Cuidados Continuados e Integrados (ECCI).
(Tabela 10)

Tabela 10 - Tipo de Alta do doente (n=249)

Tipo de Alta N2 %

Obito 175 70,3
Alta 30 12,0
Transferéncia para servigo de agudos 18 7,2
Transferéncia para unidade da RNCCI 16 6,4
Transferéncia para equipa/servigo de CP 6 24
Transferéncia para ECCI 4 1,6
Total 249 100,0

Do numero total de doentes (n=376), 97,1% (n=365) tinham cuidador. (Tabela 11)

Tabela 11 - Existéncia de Cuidador (n=376)

Existéncia de Cuidador  N° %

Sim . 365 97,1
Nao 1 2,9
Total . 376 100,0
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Cuidador Informal

Género do Cuidador

Dos 292 cuidadores informais envolvidos no estudo, 68,5% (n=200) eram do
sexo feminino e 31,5% (n=92) do masculino. (Tabela 12)

Tabela 12 - Género do Cuidador Informal (n=292)

Género Ne %

Feminino | 200 68,5
Masculino | 92 31,5
Total | 292 100,0

Idade do Cuidador

Apresentam idades compreendidas entre 20 e 87 anos, com uma mediana de 57
anos e amplitude interquartil de 20 anos (média de 57,49 e desvio padrao de
13,613). Dos 291 cuidadores 30,2% (n=88) entre 50 e 59 anos; 22,7% (n=66)
entre 60 e 69 anos; 18,2% (n=53) entre 70 e 79 anos; 16,2% (n=47) entre 40 e
49 anos; 7,6% (n=22) entre 30 e 39 anos; 3,1% (n=9) entre 80 e 89 anos e 2,1%
(n=6) tinham idade compreendida entre 20 e 29 anos. (Tabela 13)

Tabela 13 - Idade do Cuidador, em anos (n=291)

Idade Ne %

20-29 6 2,1
30-39 22 7,6
40-49 47 16,2
50-59 88 30,2
60-69 66 22,7
70-79 53 18,2
80-89 9 3,1
Total 291 100,0

Estado Civil do Cuidador

No que respeita o estado civil do cuidador 79,4% (n=231) eram casados(as) com
registo; 10,7% (n=31) eram solteiros(as); 4,8% (n=14) eram viuvos(as); 3,4%
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(n=10) divorciados(as); 1,4% (n=4) casados sem registo (unido de facto) e 0,3%
(n=1) separados(as). (Tabela 14)

Tabela 14 - Estado Civil do Cuidador Informal (n=291)

Estado Civil Ne %

Casado(a) com registo 231 79,4
Solteiro(a) 31 10,7
Vidvo(a) 14 4,8
Divorciado(a) 10 3,4
Casado sem registo (unido de facto) 4 1,4
Separado(a) 1 0,3
Total 291 100,0

Grau de Parentesco do Cuidador

Em relacdo ao grau de parentesco do cuidador: 40,9% (n=119) eram
cbnjuges/companheiros(as); 23,7% (n=69) filhas e 13,4% (n=39) filhos; 7,2%
(n=21) outros parentes; 4,1% (n=12) irmas; 3,4% (n=10) outros; 3,1% (n=9) maes
ou madrastas; 1,7% (n=5) irméaos; 1,4% (n=4) amigos; 0,7% (n=2) avés 0,3%
(n=1) tios (as). (Tabela 15)

Tabela 15 - Grau de Parentesco do Cuidador Informal (n=291)

Grau de Parentesco Ne %

Cénjuge/Companheiro (a) | 119 40,9
Filha 69 23,7
Filho 39 13,4
Outro parente 21 7,2
Irm& 12 4,1
Outro 10 3,4
Mé&e ou madrasta 9 3,1
Irméao 5 1,7
Amigo 4 1,4
Avé ou avd 2 0,7
Tia ou tio 1 0,3
Total 291 100,0

Nivel de Instrucao do Cuidador

Dos 290 cuidadores, em relacdo aos quais, foi possivel apurar o nivel de
instrugédo: 62,4% (n=181) tinham o nivel basico; 22,4% (n=65) o nivel secundario;
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7,6% (n=22) o nivel superior (licenciatura, mestrado, doutoramento); 5,5%
(n=16) nao tinham qualquer nivel de instrucdo e 2,1% (n=6) tinham uma

especializagdo tecnoldgica (curso profissionalizante). (Tabela 16)

Tabela 16 - Nivel de Instrugdo do Cuidador Informal (n=290)

Nivel de Instrucao 2 %

Basico 181 624
Secundério . 65 224
Superior (licenciatura, mestrado, doutoramento) 22 7,6
Nenhum .16 55
Especializagdo Tecnoldgica (Cursos profissionalizantes) | 6 2,1
Total | 290 100,0

Situacao do Cuidador perante o Trabalho

Dos cuidadores informais que foi possivel obter informagcbes quanto a sua
situacao perante o trabalho (n=289), 54,0% (n=156) estavam inativos e 46,0%
(n=133) estavam ativos. Dos cuidadores ativos (n=133), 87,2% (n=116)

encontravam-se empregados e 12,8% (n=17) desempregados.

Dos que estavam empregados (n=116), 80,2% (n=93) trabalhavam por conta de
outrem; 16,4% (n=19) trabalhavam por conta propria isolado e 3,4% (n=4)
trabalhavam por conta propria — empregador.

Dos que estavam desempregados (n=17) todos procuravam o 1° emprego.

Em relacdo aos inativos (n=156), obtivemos resposta de 154 cuidadores e
constatou-se que 51,3% (n=79) estavam reformados, aposentados ou na
reserva; 39,6% (n=61) eram domésticas; 5,2% (n=8) outros casos; 3,2% (n=5)

incapacitado permanente para o trabalho e 0,6% (n=1) eram estudantes. (Tabela
17)

63



Tabela 17 - Situagdo do Cuidador perante o trabalho (n=290)

Situacao do Cuidador perante o trabalho 2 %
Ativo 133 46,0
Empregado 116 87,2
Trabalhador por conta de 93 802
outrem
Trabalhador por conta
. 4 3,4
propria — empregador
Trgbglhgdor por conta 19 164
propria isolado
Desempregado 17 12,8
Procura primeiro emprego 17 100,0
Inativo 156 54,0
Estudante 1 0,6
Doméstica 61 39,6
Reformado, aposentado ou na 79 513
reserva
Incapacitado permanente para o
5 3,2
trabalho
Outros casos 8 5,2

Local de Prestacao de Cuidados

No que se refere ao local de prestacao de cuidados, 67,7% (n=197) prestavam-
nos na residéncia do doente; 26,5% (n=77) na residéncia do cuidador; 4,8%
(n=14) em outro local e 1,0% (n=3) numa residéncia de familiar. (Tabela 18)

Tabela 18 - Local de Prestagdo de Cuidados (n=291)

Local Ne %

Residéncia do doente | 197 67,7
Residéncia cuidador 77 26,5
Outro 14 48
Residéncia de familiar | 3 1,0
Total 291 100,0

Tempo diario despendido como Cuidador em horas

Em relagdo ao tempo diario despendido como cuidador em horas observou-se
que este variou entre 1 e 24 horas, com uma mediana de 7,0 horas e amplitude
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interquartil de 19 horas (média de 11,29 horas e desvio padrao de 8,630 horas).
(Tabela 19)

Tabela 19 - Tempo didrio despendido como cuidador em horas (n=292)

Item estatistico Valor
Média 11,29
Mediana 7,00
Desvio Padrao 8,63
Minimo 1
Maximo 24
12 Quartil 5,00
32 Quartil 24,00

Tempo semanal despendido como Cuidador em dias

Ja no que se refere ao tempo semanal despendido como cuidador em dias, este
variou entre 1 e 7 dias, tendo uma mediana de 7 dias (média de 6,72 dias e
desvio padrédo de 1,039 dias). (Tabela 20)

Tabela 20 - Tempo Semanal despendido como Cuidador em dias (n=291)

Item estatistico Valor
Média 6,72
Mediana 7,00
Desvio Padrdo 1,04
Minimo 1
Maximo 7
12 Quartil 7,00
3° Quartil 7,00

Tempo semanal despendido como Cuidador em horas

Dos 290 cuidadores informais, em relacdo aos quais, obtivemos respostas em
relagéo ao tempo semanal despendido como cuidador em horas verificou-se que
houve uma variacdo de 1 a 168 horas, uma mediana de 49 horas e com
amplitude interquartil de 134,75 horas (média de 77,77 horas e desvio padrao de
60,53 horas). (Tabela 21)
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Tabela 21 - Tempo Semanal despendido como cuidador em horas (n=290)

Item estatistico Valor
Média 77,77
Mediana 49,00
Desvio Padréo 60,54
Minimo 1,00

Maximo 168,00
12 Quartil 33,25
3° Quartil 168,00

Tempo decorrido desde que é Cuidador (dias)

Em relacdo ao tempo decorrido desde que é cuidador em dias, dos 288
cuidadores que foi possivel obter respostas, o tempo variou entre 21 e 9123 dias,
com uma mediana de 365 dias e uma amplitude interquartil de 578 dias (média
de 647,25 dias, média aparada a 5% de 508,42 dias e desvio padrao de 951,065
dias). (Tabela 22)

Tabela 22 - Tempo decorrido desde que é Cuidador em dias (n=288)

Item estatistico Valor
Média 647,25
Média aparada 5% 508,42
Mediana 365,00
Desvio Padrao 951,07
Minimo 21
Maximo 9123
12 Quartil 152,00
3° Quartil 730,00

N.2 de pessoas em relacao as quais assume a responsabilidade de cuidador

Os cuidadores informais assumem responsabilidade de cuidar entre 1 e 4
pessoas, sendo a mediana de 1 pessoa (média de 1,17 pessoas e o desvio
padréo 0,5 pessoas). (Tabela 23)
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Tabela 23 - N.2 de pessoas em relagdo as quais assume a responsabilidade de cuidador (n=286)

Item estatistico Valor
Média 1,17
Mediana 1,00
Desvio Padréo 0,50
Minimo 1
Méximo 4

12 Quartil 1,00
3° Quartil 1,00
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Satisfacao do Cuidador

O score total da FAMCARE (sabendo que este varia entre 19 e 95 e que quanto
mais elevado o valor do score total, mais satisfeito) dos 110 cuidadores que foi
possivel obter respostas, variou entre 23 e 95, com uma mediana de 76 e uma
amplitude interquartil de 1 (média de 76,68, média aparada a 5% de 77,43 e
desvio padrao de 11,86). (Tabela 24)

Tabela 24 — Satisfagdo do Cuidador - Score total da FAMCARE (n=110)

Item estatistico Valor
Média 76,68
Média aparada 77,43
5%

Mediana 76,00
Desvio Padrao 11,86
Minimo 23,00
Maximo 95,00
12 Quartil 76,00
3° Quartil 77,00

Analise da FAMCARE Por Dominios

1. Informacao Dada

No que se refere ao primeiro item da escala FAMCARE - “Informagao dada”,
pode observar-se que em relagao a “Informacéao facultada sobre o prognéstico
do doente”, dos 125 cuidadores que responderam, 64,8% (n=81) consideravam-
se satisfeitos e 25,6% (n=32) muito satisfeitos. Com as “respostas dos
profissionais de saude”, 62,4% (n=78) encontravam-se satisfeitos e 27,2%
(n=34) muito satisfeitos. Em relacdo a “Informagéo facultada sobre os efeitos
secundarios” bem como a “Informagédo facultada sobre a gestdo da dor do
doente”, 63,2% (n=79) avaliavam-se como satisfeitos e 26,4% (n=33) como
muito satisfeitos. (Tabela 25)
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Tabela 25 - Satisfagdo do Cuidador - Score ID (n=125)

Muito Satisfeito Satisfeito Indeciso Insatisfeito Muito Insatisfeito
@ % N2 % N2 % N.2 % N.2 %

|
1| 32 256 81 648 9 72 2 16 1 0,8
2| 34 272 78 624 10 80 2 16 1 0.8
D3| 33 264 79 632 10 80 2 16 1 0.8
ID4| 33 264 79 632 11 88 1 0.8 1 0.8

ID1 - Informacgéo facultada sobre o progndstico do doente
ID2 — Respostas dos profissionais de saude

ID3 - Informacgao facultada sobre os efeitos secundarios
ID4 — Informag&o facultada sobre a gestdo da dor do doente

2. Disponibilidade de Cuidados

Em relagdo ao segundo item da escala FAMCARE - “Disponibilidade de
Cuidados”, os 124 cuidadores que responderam ao subitem “disponibilidade de
cama no hospital” consideravam estar maioritariamente satisfeitos com 60,5%
(n=75) e muito satisfeitos com 23,4% (n=29). Com a “disponibilidade dos
meédicos para com a familia”, dos 125 cuidadores que responderam, 62,4%
(n=78) encontravam-se satisfeitos e 23,2% (n=29) muito satisfeitos. Em relacao
a “Disponibilidade das enfermeiras para com a familia” observa-se 54,4% (n=68)
de cuidadores satisfeitos e 42,4% (n=53) muito satisfeitos, ndo havendo
insatisfeitos ou muito insatisfeitos. Analisando a “disponibilidade de médico para
com o doente”, 61,6% (n=77) cuidadores consideravam-se satisfeitos e 24,8%

(n=31) muito satisfeitos. (Tabela 26)

Tabela 26 - Satisfagdo do Cuidador - Score DC

Muito Satisfeito Satisfeito Indeciso Insatisfeito Muito Insatisfeito

|

- ON.e % Ne % N2 % N°? % N.© %
DC1| 29 234 75 605 16 129 3 24 1 0,8
Dc2 | 29 232 78 624 14 112 2 1,6 2 1,6
DC3| 53 424 68 544 4 32 0 0 0 0
DC4 | 31 248 77 616 14 112 1 0,8 2 1,2

DC1 - Disponibilidade de cama no hospital

DC2 — Disponibilidade dos médicos para com a familia
DC3 — Disponibilidade das enfermeiras para com a familia
DC4 — Disponibilidade do médico para com o doente
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3. Cuidados Fisicos

Dos 125 cuidadores, em relagdo aos quais se apuraram respostas em relagcéo
ao item “Cuidados Fisicos”, 63,2% (n=79) consideravam-se satisfeitos e 27,2%
(n=34) muito satisfeitos em relagado ao “Alivio da dor do doente”; 63,2% (n=79)
satisfeitos e 24,0% (n=30) muito satisfeitos em relacdo a “Referenciagéo para
meédicos de especialidade”; 64,0% (n=80) satisfeitos e 25,6% (n=32) muito
satisfeitos no que se refere a “Rapidez com que os sintomas sao tratados”;
64,8% (n=81) satisfeitos e 24,0% (n=30) muito satisfeitos com “A forma como os
exames e tratamentos séo realizados”; 64,8% (n=81) satisfeitos e 23,2% (n=29)
muito satisfeitos com o “Tempo necessario para realizar o diagnostico”; 64,0%
(n=80) satisfeitos e 25,6% (n=32) muito satisfeitos em relacédo ao “Grau de
profundidade com que o médico avalia os sintomas do doente” e 64,0% (n=80)
satisfeitos e 24,8% (n=31) de cuidadores muito satisfeitos com o “Seguimento

dado pelo médico em relacdo aos exames e tratamentos realizados”. (Tabela 27)

Tabela 27 - Satisfagdo do Cuidador - Score CF (n=125)

Muito Satisfeito Satisfeito Indeciso Insatisfeito Muito Insatisfeito

N.2 % Ne % N2 % N.2 % N.2 %
CF1 34 27,2 79 632 10 8,0 1 0,8 1 0,8
CF2| 30 24,0 79 632 13 10,4 2 1,6 1 0,3
CF3| 32 25,6 80 64,0 10 8,0 2 1,6 1 0,8
CF4 30 24,0 81 64,8 11 8,8 2 1,6 1 0,8
CF5| 29 23,2 81 648 12 9,6 2 1,6 1 0,8
CF6 | 32 25,6 80 64,0 10 8,0 2 1,6 1 0,8
CF7 | 31 24,8 80 64,0 11 8,8 2 1,6 1 0,8

CF1 - O alivio da dor do doente

CF2 - Referenciagdo para médicos de especialidade

CF3 - Rapidez com que os sintomas sao tratados

CF4 - A forma como os exames e tratamentos sao realizados

CF5 - Tempo necessario para realizar o diagndstico

CF6 — Grau de profundidade com que o médico avalia os sinfomas do doente

CF7 - Seguimento dado pelo médico em relagdo aos exames e tratamentos realizados

4. Cuidados Psicossociais

Observando o ultimo item da escala FAMCARE - “Cuidados Psicossociais”,
constata-se que em relacado as “Reunides com os familiares para esclarecer a
doenca do doente”, dos 124 cuidadores que responderam, 66,1% (n=82)

consideravam-se satisfeitos e 23,4% (n=29) muito satisfeitos. Para a “Atengao
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do médico relativamente a descricdo que o doente faz dos seus sintomas”,
65,3% (n=81) encontravam-se satisfeitos e 23,4% (n=29) muito satisfeitos. Em
relacéo a “Articulacdo dos cuidados”, 66,1% (n=82) encontravam-se satisfeitos
e 23,4% (n=29) muito satisfeitos e no que se refere a “Forma como a familia é
incluida nas decisdes sobre o tratamento e cuidados médicos”, 64,5% (n=80)

avaliavam-se como satisfeitos e 25,0% (n=31) como muito satisfeitos. (Tabela 28)

Tabela 28 - Satisfagéo do Cuidador - Score CPS (n=124)

' Muito Satisfeito Satisfeito Indeciso Insatisfeito Muito Insatisfeito
- N.e % Ne % N° % N % N.© %
|

CPS1| 29 23,4 82 66,1 10 8,1 2 1,6 1 0,8
CPS2| 29 23,4 81 653 11 89 2 1,6 1 0,8
CPS3 | 29 23,4 82 66,1 10 8,1 2 1,6 1 0,8
CPS4 | 31 25,0 80 645 10 8,1 2 1,6 1 0,8

CPS1— Reuniées com os familiares para esclarecer a doenga do doente

CPS2 — Atengao do médico relativamente a descricao que o MS doente faz dos seus sintomas
CPS3 - Articulagdo dos cuidados

CPS4 — Forma como a familia é incluida nas decisées sobre o tratamento e cuidados médicos
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Analise dos Fatores Influenciadores da Satisfacao do Cuidador

Fatores influenciadores da Satisfacao do Cuidador (Score Total da
FAMCARE)

Analisando os fatores influenciadores, verifica-se que a idade do doente e o
score total da FAMCARE se correlacionam de forma positiva e estatisticamente
significativa. No entanto, esta correlacdo € baixa, verificando-se através do teste
de Correlacdo de Spearman para um p=0.024 que sdo os cuidadores dos

doentes com mais idade que mais satisfacao apresentam. (Tabela 29)

Tabela 29 - Fatores influenciadores da Satisfa¢do do Cuidadores (Score Total da FAMCARE)

Valor
Variavel analisada Teste estatistico do GL~ p
teste
Doente
Dominios da FACIT-Pal** Correlagao de Spearman
Sexo do doente Mann-Whitney 1481.0 0.964
Idade do doente Correlagao de Spearman 0.215 0.024
Tipologia de doenca Kruskall-Wallis 0.057 2 0.972
Estadiamento da doenca oncolégica Mann-Whitney 891.5 0.636
Tempo admissio-alta Correlagao de Spearman -0.176 0.265
Cuidador
Idade do cuidador Correlagao de Spearman 0.057 0.557
Sexo do cuidador Mann-Whitney 1232.0 0.787
Estado civil do cuidador Kruskall-Wallis 5129 3 0.163
Grau de parentesco Kruskall-Wallis 5809 5 0.325
Nivel de instrugdo Kruskall-Wallis 3429 4 0.489
Situagdo perante o trabalho*** Mann-Whitney 1284.5 0.958
Local de prestagao de cuidados Mann-Whitney 1196.0 0.351
Tempo de cuidador em dias Correlacao de Spearman 0.166 0.083
N.2 de horas por semana como Correlacao de Spearman 0.135 0.160
cuidador
N.2 de pessoas de quem cuida Correlagéo de Spearman -0.006 0.949

*- Graus de liberdade
**- Sem dados para andlise em nenhum
***- |Inativo vs ativo
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Fatores influenciadores da Satisfacao do Cuidadores (Score da FAMCARE
em relacao a Informacao Dada - ID)

Analisando os fatores influenciadores, verifica-se que o tempo de admissao-alta
e o score da FAMCARE em relacdo a informacédo dada se correlacionam de
forma negativa e estatisticamente significativa. No entanto, esta correlacéo é
baixa, verificando-se através do teste de Correlacdo de Spearman para um
p=0.044 que os cuidadores dos doentes com menor tempo de ligacao a equipa

Sa80 0s que mais satisfeitos estdo em relagdo a informacao dada. (Tabela 30)

Tabela 30 - Fatores influenciadores da Satisfa¢do do Cuidadores (Score ID)

Variavel analisada Teste estatistico Vatéc;rt:o GL* P
Doente
Dominios da FACIT-Pal**
Sexo do doente Mann-Whitney 1452.0 0.668
Idade do doente Correlacao de Spearman 0.180 0.058
Tipologia de doenca Kruskall-Wallis 0.049 2 0.976
Estadiamento da doenga Mann-Whitney 837.5 0.197
oncoldgica
Tempo admissao-alta Correlacao de Spearman -0.309 0.044
Cuidador
Idade do cuidador Correlacao de Spearman 0.050 0.602
Sexo do cuidador Mann-Whitney 1217.0 0.588
Estado civil do cuidador Kruskall-Wallis 6.341 3 0.096
Grau de parentesco Kruskall-Wallis 6.274 5 0.280
Nivel de instrugao Kruskall-Wallis 4582 4 0.333
Situagdo perante o trabalho*** Mann-Whitney 1303.5 0.966
Local de prestacdo de cuidados Mann-Whitney 1275.5 0.574
Tempo de cuidador em dias Correlagédo de Spearman 0.074 0.439
N.2 de horas por semana como Correlagao de Spearman 0.100 0.296
cuidador
N.© de pessoas de quem cuida Correlagao de Spearman 0.021 0.830

*- Graus de liberdade
**- Sem dados para andlise em nenhum
***- |Inativo vs ativo

73



Fatores influenciadores da Satisfacao dos Cuidadores (Score da
FAMCARE em relacao a Disponibilidade dos Cuidados - DC)

Nao houve fatores influenciadores da satisfagdo dos cuidadores que
demonstrassem uma diferenca ou correlacdo estatisticamente significativa em

relacao ao score da FAMCARE da disponibilidade dos cuidados. (Tabela 31)

Tabela 31 - Fatores influenciadores da Satisfagdo do Cuidadores (Score DC)

Valor do

Variavel analisada Teste estatistico teste GL* P
Doente
Dominios da FACIT-Pal**
Sexo do doente Mann-Whitney 1476.5 0.820
Idade do doente Correlagao de Spearman 0.147 0.125
Tipologia de doenca Kruskall-Wallis 0.480 2 0.786
Estadiamento da doenca Mann-Whitney 919.0 0.655
oncoldgica
Tempo admissdo-alta Correlagao de Spearman -0.207 0.183
Cuidador
Idade do cuidador Correlagao de Spearman 0.025 0.794
Sexo do cuidador Mann-Whitney 1269.5 0.903
Estado civil do cuidador Kruskall-Wallis 4.907 0.179
Grau de parentesco Kruskall-Wallis 5.702 5 0.336
Nivel de instrugdo Kruskall-Wallis 2.295 4 0.682
Situacdo perante o trabalho*** Mann-Whitney 1299.0 0.945
Local de prestacdo de cuidados Mann-Whitney 1246.5 0.483
Tempo de cuidador em dias Correlagéao de Spearman 0.118 0.218
N.2 de horas por semana como Correlagao de Spearman 0.085 0.376
cuidador
N.¢ de pessoas de quem cuida Correlagao de Spearman 0.018 0.853

*- Graus de liberdade
**- Sem dados para andlise em nenhum
***~ |Inativo vs ativo
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Fatores influenciadores da Satisafcao do Cuidadores (Score da FAMCARE
em relacao aos Cuidados Fisicos - CF)

Analisando os fatores influenciadores, verifica-se que a idade do doente e o
score dos Cuidados Fisicos da FAMCARE se correlacionam de forma positiva e
estatisticamente significativa. No entanto, esta correlacdo € muito baixa,
verificando-se através do teste de Correlagdo de Spearman para um p=0.043
que sédo os cuidadores dos doentes com mais idade que mais satisfagao
apresentam em relagédo aos cuidados fisicos prestados. (Tabela 32)

Tabela 32 - Fatores influenciadores da Satisfagdo do Cuidadores (Score CF)

Variavel analisada Teste estatistico Va:(leosrtgo GL* P
Doente
Dominios da FACIT-Pal**
Sexo do doente Mann-Whitney 1442.0 0.615
Idade do doente Correlacado de Spearman 0.192 0.043
Tipologia de doenca Kruskall-Wallis 0.073 2 0.964
Estadiamento da doenga Mann-Whitney 863.0 0.294
oncoldgica
Tempo admiss&o-alta Correlacao de Spearman -0.275 0.074
Cuidador
Idade do cuidador Correlacao de Spearman 0.058 0.545
Sexo do cuidador Mann-Whitney 1194.0 0.468
Estado civil do cuidador Kruskall-Wallis 6.481 3 0.090
Grau de parentesco Kruskall-Wallis 3.535 5 0.618
Nivel de instrugdo Kruskall-Wallis 5.813 4 0.214
Situagdo perante o trabalho*** Mann-Whitney 1291.0 0.889
Local de prestacdo de cuidados Mann-Whitney 1296.0 0.681
Tempo de cuidador em dias Correlagao de Spearman 0.111 0.244
N.¢ de horas por semana como Correlagao de Spearman 0.105 0.272
cuidador
N.© de pessoas de quem cuida Correlagao de Spearman 0.033 0.737

*- Graus de liberdade
**- Sem dados para andlise em nenhum
***- |Inativo vs ativo
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Fatores influenciadores da Satisfacao do Cuidadores (Score da FAMCARE
em relacao aos Cuidados Psicossociais - CPS)

Nao se observaram correlagbes ou diferengas estatisticamente significativas
entre as caracteristicas dos doentes, cuidadores e os dominios da FACIT-Pal e
o score da FAMCARE dos Cuidados Psicossociais. (Tabela 33)

Tabela 33 - Fatores influenciadores da Satisfagdo do Cuidadores (Score CPS)

Variavel analisada Teste estatistico Va;g:;edo GL~ p
Doente
Dominios da FACIT-Pal**
Sexo do doente Mann-Whitney 1433.0 0.684
Idade do doente Correlagao de Spearman 0.182 0.056
Tipologia de doenca Kruskall-Wallis 0.006 2 0.997
Estadiamento da doenga oncoldgica Mann-Whitney 821.5 0.215
Tempo admiss&o-alta Correlacao de Spearman 0.226 0.149
Cuidador
Idade do cuidador Correlagao de Spearman 0.041 0.669
Sexo do cuidador Mann-Whitney 1200.5 0.575
Estado civil do cuidador Kruskall-Wallis 6.966 3 0.073
Grau de parentesco Kruskall-Wallis 3.867 5 0.569
Nivel de instrugao Kruskall-Wallis 4167 4 0.384
Situacdo perante o trabalho*** Mann-Whitney 1256.5 0.778
Local de prestacdo de cuidados Mann-Whitney 1252.5 0.534
Tempo de cuidador em dias Correlagao de Spearman 0.151 0.115
N.2 de horas por semana como Correlacao de Spearman 0.094 0.329
cuidador
N.2 de pessoas de quem cuida Correlagao de Spearman -0.024 0.806

*- Graus de liberdade
**- Sem dados para andlise em nenhum
***_ |nativo vs ativo
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7. Discussao

O propdsito deste estudo é avaliar os fatores influenciadores da satisfagao do
cuidador informal em cuidados paliativos, e contribuir para a caracterizagao do
doente paliativo e do cuidador informal, em Portugal. Para avaliar a satisfagao
do cuidador informal foi utilizada a escala FAMCARE e para avaliar a satisfacao
das necessidades do doente, a FACIT-PAL. Inicialmente tinha sido estabelecido
a aplicagao de ambas as escalas em dois momentos distintos: o momento “zero”
na admissdo do doente e o momento “um” ao 7° dia de internamento, para
comparacao de resultados. Contudo, por auséncia de dados nao foi possivel
fazé-lo. Os dados utilizados foram referentes ao momento 0.

O doente paliativo

No presente estudo verificou-se que dos 376 doentes, mais de metade sao
homens. Este resultado esta em conformidade com os apurados por Morishita
M. et al*®® e Beccaro M. et al?', tendo os mesmos constatado que a maioria dos
doentes paliativos eram homens. Observou-se uma mediana de 73 anos de
idade dos doentes, nUmero também verificado no estudo do OPCP de Janeiro
de 2016 sobre a Prevaléncia de Doentes Paliativos nos hospitais publicos.*!
Pouco mais de metade dos doentes eram casados com registo, 0 que também
se verificou nos estudos de Morishita M. et al?®® com uma média de idade do
doente de 71,3 anos e com a totalidade de doentes casados; e no estudo de
Beccaro M. et al?’ com o maior nimero de doentes com idade compreendida

entre 75-84 anos no momento da morte e 58,45% casados.

No estudo de Morishita M. et al?®6, uma média de 52,3% doentes possuiam nivel
de instrucdo secundario e 47,7% nivel de instrugdo superior. Dados que sao
contrariados pelo presente estudo, no qual verificamos que apenas 9,7%
possuiam o nivel secundario, 2,9% um nivel de instrucdo superior (licenciatura,

mestrado, doutoramento) e 1,3% especializagcdo tecnolégica (cursos
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profissionalizantes). Deve-se provavelmente a maior acessibilidade ao ensino

em paises mais desenvolvidos como o Japao.

A grande maioria dos doentes, cerca de 2/, possuiam o nivel de instrugao basico,
dados comparaveis com estudo de Beccaro M. et al?’ com a grande maioria dos
doentes a apresentar nivel de instrugdo inferior ou igual a cinco anos.
Verificamos ainda neste estudo que quase 4 dos doentes paliativos portugueses
nao possuiam qualquer nivel de instru¢do, dados que seriam expectaveis por ser
um pais com elevada taxa de analfabetismo.

No que diz respeito a tipologia da doenca de base do doente, a grande maioria
(um pouco mais de 80%) era oncoldgica, cerca de 15% n&o oncoldgica e,
residualmente (cerca de 1%) mista (oncoldgica e nao oncoldgica). Informacéao
que pode revelar a dificuldade dos clinicos na identificacdo do doente paliativo
nao oncoldgico, bem como a baixa taxa de referenciagdo desses mesmos
doentes para os cuidados paliativos. Dados que vém apoiar o supracitado, sdo
os referidos no mesmo estudo do OPCP#! referido anteriormente: o maior
namero de doentes paliativos eram nao oncolégicos (84.3%), uma vez que era
critério de exclusdao do estudo, doentes internados em servico de cuidados
paliativos. O tipo de neoplasia predominante foi em 15,6% a neoplasia do colon,
sucedendo-se a da mama com 12,4% e 12,1% a do pulmao, o que vem de
encontro aos dados publicados pela Direcdo Geral de Saude em 2014.42 No
estudo de Mahran et al?* a grande maioria dos doentes tém leucemia, seguindo-
se 0s com neoplasia da mama e posteriormente do colon. Estes resultados que
podem estar relacionados com o facto ser um estudo com uma média (41-50
anos) de idade do doente inferior a deste.

Quanto ao estadiamento da doenca oncoldgica, em um pouco mais de metade
dos doentes (53,8%,) o tumor estava metastizado.

Dos doentes nao oncolégicos inquiridos no presente estudo, verificamos que a
maior percentagem (quase 20%) era referente aos que tinham insuficiéncia
multiérgdo. O estudo de Frazer M. et al.?” revelou que a grande maioria dos
doentes tinham insuficiéncia cardiaca e apenas uma pequena percentagem com
neoplasia. E de relevar que nesse mesmo estudo a maior parte dos doentes
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encontrava-se em casa. Poderemos concluir que ainda existe uma grande
necessidade de investir na formacgéo e capacitacao do doente e cuidador, assim
como dos profissionais de saude dos cuidados de saude primarios e incremento
dos recursos especializados de CP a este nivel, para satisfacdo das
necessidades do doente oncolégico no contexto domiciliario.

Cerca de 7 em cada 10 doente faleceram e apenas pouco mais de 10% tiveram
alta. Através de uma referenciagcdo mais precoce para os CP, a frequéncia de
doentes com alta poderia ser mais elevada.

Do numero total de doentes, a quase totalidade (97,1%) tinham cuidador.

O cuidador informal

No estudo efetuado verificou-se que a maioria dos cuidadores informais que tém
relacdo com o doente paliativo e com a equipa de saude sao mulheres (2 em
cada 3). Este dado é apoiado por varios estudos'# 24 30, evidenciando a mulher
como figura representativa do cuidar. Cerca de 4 em cada 5 dos cuidadores eram
casados com registo e em relacdo ao grau de parentesco, a classificacdo que
mais se sobressaiu foi conjuges (40.9%) e imediatamente a seguir, a filha, em
quase V4. Este resultado pode ser explicado pelo envelhecimento progressivo da
populacao e pela mudancga das dindmicas sociais, que determinaram o aumento
do cuidado entre os conjuges em fungédo da diminuicao significativa do numero

de pais que moram com os filhos.

Os cuidadores informais deste estudo possuem idade compativel com a adultez
média, sendo que a classe modal foi a dos 50-59 anos de idade, com 30,2% e
uma média geral de quase 60 anos de idade. No entanto, a segunda categoria
com maior numero de sujeitos, com uma percentagem muito préxima, um pouco
mais de 22% foi a dos 60-69 anos de idade. Dados que nao estdao de acordo
com os estudos de Ozcelik, H. et al®®, apresentando média de idade dos
cuidadores de 40 anos; Mahran, S. et al®* com um pouco mais de "4 dos
cuidadores com 41-50 anos e Leow, M. et al'* apresentado média de idade dos
cuidadores de 49 anos. Esta diferenga pode estar relacionada com o facto de no
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nosso pais um menor numero de mulheres ter uma vida profissional ativa, o que

reforca o seu papel de cuidadora.

Nestes mesmos estudos, os cuidadores informais apresentavam nivel de
instrucdo mais elevado (high school 34,5% no estudo de Ozcelik, H. et al®;
secondary school 39,8% no estudo de Mahran, S. et al®*; tertiary education
45,2% no estudo de Leow, M. et al'#). No entanto, no nosso estudo um pouco
mais de 60% dos cuidadores informais possuem nivel de instru¢cdo basico.
Dados que vém reforcar a baixa literacia do pais.

No que se refere a situagao perante o trabalho, mais de metade dos cuidadores
informais deste estudo estavam inativos (54%) e destes, um pouco mais de
metade reformados e cerca de 40% eram domeésticas. Fruto da idade mais
avancada ou porque o papel de cuidador encurta o tempo de vida profissional
ativo, verificou-se que nos mesmos estudos anteriormente mencionados, uma
percentagem consideravel dos cuidadores € doméstica (34,5% no estudo de
Ozcelik, H. et al*®® e 37,4% no de Mahran, S. et al?®*). No entanto, no estudo de
Leow, M. et al'4, 50,5% dos cuidadores encontravam-se a trabalhar a full-time
ou part-time, dados que poderao estar relacionados com o facto de a grande
maioria dos cuidadores serem filhos 61,3% e eventualmente por questdes
culturais e/ou questdes financeiras da populagéo.

Foi observado neste estudo que ligeiramente mais de % dos cuidadores
informais referiram como local de prestacéo de cuidados a residéncia do doente,
para provavelmente facilitar o atendimento ao doente. Quanto ao tempo desde
que é cuidador relataram ser em média de 647,25 dias, ou seja, quase dois anos.
No estudo de Oliveira, WT et al®* concluiram também que o doente e cuidador
mudaram-se para a mesma casa apos o estabelecimento do diagndstico e que,
quanto ao tempo de participacao nos cuidados, 81,3% dos cuidadores relataram
prestar cuidados entre um e cinco anos. No estudo de Ozcelik, H. et al®® os
cuidadores prestaram cuidados em média durante 28,56 meses. Nestes dois
estudos constata-se existir maior tempo de prestacéo de cuidados por parte do
cuidador, do que no presente estudo. Dados que podem estar relacionados por
exemplo com o tempo de estabelecimento do diagndéstico e tratamentos, sendo
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que quanto mais precoce, mais vulneravel e dependente o doente podera ficar,
necessitando de cuidados mais cedo. Seria interessante termos dados neste
estudo e nos anteriores mencionados, da duracdo do doente desde o seu

diagndstico até ao momento de falecimento.

Quanto ao tempo como cuidador constatou-se que no presente estudo
predomina medianas de 7 horas diarias; 49 horas por semana e 7 dias por
semana. Pode concluir-se que os cuidadores informais prestam cuidados
diariamente. No entanto seria interessante perceber se tém algum tipo de
ajuda/colaboracao de outros, uma vez que, no que se refere as horas diarias e
semanais os dados apontam para uma significativa quantidade de tempo em que
o doente podera ficar sem assisténcia (ou porque ndo necessita, ou porque 0
cuidador ndo aguenta a exigéncia de cuidados).

No que respeita 0 numero de pessoas ajudadas por cada cuidador obtivemos
uma mediana de uma pessoa. Resultado que podera estar relacionado com o
facto de o cuidador apresentar uma média de 60 anos de idade e ser sobretudo
o cbnjuge, sendo muito provavelmente também alvo de cuidados. Seria
interessante em futuras investigagcées analisar as cormobilidades do cuidador,
para as relacionar com o tempo despendido no cuidar e o nivel de sobrecarga.
Podemos supor que cuidadores sobretudo do sexo feminino, cOnjuges, em
média com 60 anos de idade, a cuidar sete dias por semana, mais de 40h por
semana, durante quase dois anos, estardo com um nivel de cansago ou mesmo
exaustdo elevada. No entanto, sdo dados que nédo sdo comprovados com o
presente estudo, mas que seriam interessantes para fazer parte de uma
investigacao futura. Avaliar o tipo de suporte familiar ou social seria importante
para poder relacionar com o racio de profissionais de saude de equipas de CP

domiciliarias, nas diferentes regioes.

Satisfacao do cuidador informal

A satisfacdo com os cuidados prestados € influenciada por um conjunto de
variaveis associadas. Para a avaliagdo da satisfagdo do cuidador informal
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utilizamos a escala FAMCARE e para avaliar a satisfacao das necessidades do
doente a FACIT-PAL.

O score total da FAMCARE (sabendo que este varia entre 19 e 95 e que quanto
mais elevado o valor do score total, maior a satisfacdo) dos 110 cuidadores que
foi possivel obter respostas, variou entre 23 e 95, com uma mediana de 76 e
uma amplitude interquartil de 1 (média de 76,68, média aparada a 5% de 77,43
e desvio padréao de 11,86). Os resultados obtidos revelaram que, de uma forma
geral, a maioria dos cuidadores apresentavam-se apenas satisfeitos com os

cuidados paliativos prestados.

Ao analisarmos a representacao grafica dos nossos dados verifica-se que todos
0s casos se encontram acima do valor médio da escala (grafico 1) e que se

registam varios casos de valores atipicos (outliers).

Grdfico 1 - Avaliagdo da Satisfagdo Global dos Cuidadores
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Tendo em conta que o estudo decorreu em UCP, EIHSCP e ECSCP, ou seja,
servigos ou equipas que cuidam de doentes com elevada complexidade, é
exigido um nivel significativo de diferenciagdo dos profissionais de saude,
devendo ser altamente qualificados e sendo este o seu principal foco de
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atividade.® No Relatério da Primavera de 2017 do Observatério Portugués dos
Sistemas de Salde*?® pode verificar-se uma melhoria em relagao a formagao dos
profissionais de saude, embora, esta ainda ndo corresponde ao desejado e
preconizado internacionalmente.® Esta area necessita de especial enfoque, pois
€ preconizado que todos os profissionais a exercer funcbées em CP tenham
formagéo especializada. Em 2016 apenas 43% dos médicos coordenadores
tinham a Competéncia em Medicina Paliativa pela Ordem dos Médicos, e no que
respeita a area da Enfermagem, (ndo existindo a especializacao na area) 70%
dos enfermeiros responsaveis das equipas de CP tém formacao avancada e dos
outros enfermeiros a exercer em equipas de CP, a grande maioria 47% tinha

formacao basica.*?

Os resultados obtidos no presente estudo poderdo estar relacionados com a
escassez de recursos nao sé fisicos (como podemos verificar mais a frente),
como também humanos. Estima-se a necessidade de no minimo 2970
profissionais de saude (médicos, enfermeiros, psicologos, assistentes sociais,
assistentes espirituais e fisioterapeutas) para cobrir as necessidades de Portugal
com base no numero de cidadaos por regidao. No entanto, em 2016, apenas 1041
profissionais de saude (incluindo assistentes operacionais, assistentes técnicos,
dietistas, nutricionistas, etc.) exercem fungdes em servigos de cuidados
paliativos do SNS.43

Também o tempo que mediou entre a referenciagdo e a admissao do doente
podera ser fator a relacionar com o resultado obtido, uma vez que em Portugal
se esté perante um processo de referenciagdo moroso.*® Em 2016 o tempo entre
a referenciagcao e a admissao do doente variou entre 0 e 359 dias, com mediana
de 21 dias (média: 32 dias, desvio padrédo: 38.4).43 Desta forma, quando chega
o momento do doente integrar a equipa ja podera estar numa fase mais
avangada da doenca, tendo um curto acompanhamento por parte da equipa de
profissionais de CP. Estes certamente ndo terdo o tempo que desejariam para
intervir junto do cuidador, com a exceléncia que gostariam (pelo familiar/cuidador
ainda se encontrar em fase de choque/ em permanentes perdas/ adaptacao a
fase da doenga do familiar, processo de transi¢cdo e adaptagédo as diferentes
trajetorias/ por falta de recursos humanos na equipa/ pela eminéncia da morte
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do doente, ...). Facto que influenciard também na qualidade dos cuidados
prestados, permanecendo provavelmente sobretudo num nivel de prestacéo de
cuidados paliativos basicos, tornando-se dificil satisfazer necessidades com
elevado grau de complexidade.

Os resultados relativos a satisfagdo global do presente estudo, por outro lado
também poderdo colocar em questio o tipo e qualidade de agbes paliativas®
(estas devem ser prestadas em qualquer tipo de servico ndo especializado em
CP, por qualquer profissional de saude que devera ter uma formagéo basica em
CP) e de cuidados paliativos gerais'® (prestados por profissionais dos cuidados
de saude primarios ou especialistas em doencas limitadoras da vida, que
possuem competéncias e conhecimentos em CP) que estes cuidadores terdo
tido acesso, sabendo que estes cuidados sdao um direito do doente e cuidador.
Os resultados da avaliacdo da satisfacao do cuidador poderiam ter sido mais
satisfatorios, se fosse obrigatéria formacdo basica em CP de todos os
profissionais de saude; se houvesse maior numero de profissionais com
formagéo avangada em CP e se houvesse maior cobertura nacional de equipas
domiciliarias, equipas intra-hospitalares e maior nimero de camas de CP no

pais.

Segundo a Proposta de Desenvolvimentos do Cuidados Paliativos em Portugal®
estima-se que, para uma cobertura adequada, a necessidade de: 1
ECSCP/10(5) habitantes funcionando 24h/dia; 1 EIHSCP/Hospital ou no minimo
por cada hospital com pelo menos 250 camas; e 80-100 camas/10(6) habitantes
considerando-se que apenas 30% destas devem estar alocadas em instituicoes
de tipologia de agudos UCP. Réacios que nao sao cumpridos em Portugal, bem
como o dos profissionais nas diferentes equipas. A EAPC® recomenda que uma
UCP seja constituida por enfermeiros e médicos, num racio de pelo menos 1
enfermeiro por cama e, preferencialmente, 1,2 enfermeiros por cama. No caso
dos médicos, 0,15 médicos por cama. Psicélogos, assistentes sociais, assistente
espiritual e fisioterapeutas devem estar incluidos na equipa ou trabalhar em

parceria.
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Para a EIHSCP recomendam a existéncia de pelo menos 1 médico e 1
enfermeiro com formacgao especializada em CP, devendo existir pelo menos uma

equipa disponivel para um hospital com 250 camas.®

No caso da ECSCP recomendam 4 a 5 profissionais (médicos e enfermeiros) a
full-time com formagdo especializada, e também assistente social e

administrativos.®

Por sua vez, Connor e Gémez-Batiste*® preconizam que em UCP, por cada 10
doentes, a equipa seja composta por 1,5 médicos, 15,5 enfermeiros e 4
profissionais de outras areas clinicas. Embora Connor e Gémez-Batiste*® para
uma ECSCP preconizem duas possibilidades: 1) 1 enfermeiro em Equivaléncia
a Tempo Completo (ETC) por cada 5 doentes, 1 médico em ETC por cada 25
doentes e 1 profissional de outra area em ETC por cada 10 doentes; 2) por cada
100 mil habitantes, 3 médicos, 12 enfermeiros e 6 outros profissionais de outras

areas clinicas.

O baixo racio de recursos humanos podera ser um fator influenciador da
satisfacdo do cuidador informal do doente paliativo, que ja esta a ser
acompanhado por ECSCP, EIHSCP ou UCP, algo que nao podemos comprovar

por este estudo mas que se justifique estudar a curto prazo.

No entanto, e o que se pode concluir do presente estudo é que os cuidadores
informais dos doentes paliativos em Portugal encontram-se globalmente
satisfeitos com os cuidados prestados, apesar das condicionantes conhecidas

do pais.

Para uma melhor compreensdo da satisfacdo dos cuidadores procedemos a
analise da FAMCARE item a item, agrupando as respostas em trés niveis:
satisfeitos (correspondendo aos scores 1 e 2), indecisos (correspondentes ao
score 3) e insatisfeitos (correspondendo aos scores 4 € 5).

Na analise dos resultados obtidos verificamos que os cuidadores informais
consideraram-se na sua maioria satisfeitos quanto a informacdo dada;
disponibilidade de cuidados; cuidados fisicos e cuidados psicossociais.
Constatamos que o item disponibilidade de cuidados foi 0 que apresentou menor
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numero de cuidadores satisfeitos e, consequentemente, mais indecisos e mais
insatisfeitos, comparando com os outros. Estes resultados indicam que os
cuidadores se apresentam mais insatisfeitos sobretudo com a disponibilidade de
cama no hospital e com a disponibilidade dos médicos para com a familia, dados
que poderao estar fortemente relacionados com o inadequado racio de recursos
humanos e a baixa cobertura de camas de cuidados paliativos em Portugal,
como abordado anteriormente. Curiosamente e, contrariamente ao que seria
esperado, o subitem disponibilidade das enfermeiras para com a familia é o Unico
que nao apresentou nenhum cuidador insatisfeito, sendo a sua maioria satisfeito.
Quando comparamos estes resultados com os obtidos no estudo de Ozcelik et
al.3% verificamos que os cuidadores também se encontravam globalmente
satisfeitos nos quatro itens da FAMCARE. Nesse mesmo estudo constataram
que o grau de ocupacao do cuidador era um dos fatores influenciadores da
satisfacdo, sendo que a maioria eram domésticas com uma média de 40 anos.
Ainda que no presente estudo, a situagcdo perante o trabalho nédo se tenha
demonstrado como fator influenciador da satisfacdo dos cuidadores
portugueses, podemos concluir que o facto de terem mais tempo livre (por a
grande maioria ser doméstica) podera contribuir para menor um impacto

negativo do processo de cuidar.

No estudo de Ringdal et al*6 o subitem disponibilidade das enfermeiras para com
a familia é também o que se apresenta com maior percentagem de satisfacédo.
Tal devera ser devido ao facto de ser a classe profissional que esta mais tempo
junto do doente na prestacéo de cuidados diretos.

Para analisar os fatores influenciadores da satisfacdo do cuidador
correlacionamos as variaveis do doente, os dominios da FACIT-PAL e as
variaveis do cuidador com o score total e com cada dominio da FAMCARE.

A satisfagcao do cuidador influencia diretamente a qualidade de vida deste. Sao
varios os fatores preditores da qualidade de vida do cuidador observados em
estudos anteriores (a idade do cuidador?, a relacdo do cuidador com o doente?,
nivel de sobrecarga do cuidador#’,...). Contudo ndo se revelaram ser estes

fatores preditores da satisfagdo do cuidador no presente estudo, por
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provavelmente o cuidar do doente paliativo ter diferentes significados para o
cuidador.

Em relacdo a FACIT-PAL nao foram possiveis obter dados que se pudessem

associar com as restantes variaveis.

Neste estudo verificou-se que sao os cuidadores dos doentes com mais idade
que mais satisfacdo global apresentam (p=0.024). Dados que podem ser
explicados pelo facto do doente mais velho estar mais préximo do final da vida e
a prestacao de cuidados nao é tdo encarada como um trabalho “sem fim”, mas
como a Uultima oportunidade do cuidador se sentir util, revelando mais
predisposi¢cao para cuidar do seu ente querido. Por outro lado, o cuidador pode
encarar que o doente mais velho ja fez todo o seu percurso de vida, enquanto o
doente mais novo ainda tem projetos de vida por realizar, ndo sendo facil a

adaptacao a esta realidade.

Em relacdo ao score da FAMCARE informagdo dada conclui-se que o0s
cuidadores dos doentes com menor tempo de ligagéo a equipa (tempo admissao-
alta) sdo os que mais satisfeitos estdo (p=0.044). Este resultado pode ser
explicado pelo facto de quanto mais tempo de internamento/acompanhamento
tem o doente, mais vulneravel e complexo se apresenta (pelo agravamento do
estado seu geral), e mais informacao sobre os cuidados, prognéstico e estado
geral do doente o cuidador vai necessitar e exigir. Sabendo que em 2016 as
equipas de CP em Portugal apresentavam apenas 26% dos enfermeiros com
formagéo avancada em CP#3, torna-se muito dificil ter disponibilidade de tempo
para reunir com o cuidador, avaliar as suas necessidades e providenciar

informacgado que exija competéncias e formacgao especializada.

A informacao dada é identificada como fator preditor da satisfagdo do cuidador
no estudo de Ozcelik et al.®® quando concluiram que o facto do cuidador receber
informacao suficiente sobre o doente, fazia com que se considerasse mais
satisfeito. Neste ponto, é de relevar que a informacao que é eficaz e suficiente
s6 pode ser fornecida através de uma comunicagao justa, explicita e segura de
um profissional de saude. Contudo, os profissionais de saude geralmente

consideram a comunicacdo com os doentes que tém doencga avancada e com
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os seus cuidadores, como uma responsabilidade causadora de stress.® Muitos
profissionais de saude estabelecem relacionamentos técnicos e superficiais com
o doente e cuidador, ndo sabendo comunicar, permanecendo em siléncio e
evitando certas situagdes, tendo dificuldade em estabelecer uma comunicacao
mais profunda, envolvendo outras dimensdes (ex.: sociais e pessoais).3? Esse
tipo de comportamento, que pode passar despercebido pelo profissional de
saude, faz com que o doente e cuidador se possam sentir abandonados e
ignorados pelos profissionais de saude, contribuindo para uma menor
satisfagao.3°

Em relagdo ao score da FAMCARE cuidados fisicos verificou-se que sao os
cuidadores dos doentes com mais idade, que mais satisfacdo apresentam
(p=0.043). Os resultados obtidos poderdo estar relacionados com o grau de
importancia de cada subitem da FAMCARE para o cuidador portugués com uma
média 60 anos de idade e a grande maioria com nivel de instrucdo basico:
podera ser mais importante para ele os cuidados fisicos ao doente, do que a
disponibilidade dos cuidados, cuidados psicossociais ou informacao dada. Com
a idade avancada e com baixa literacia poderdo ser mais conformados em
relagdo a progressédo da doenca e finitude da vida do familiar. No entanto,
afirmacdes que ndo podemos comprovar através deste estudo mas que se

justifique estudar a curto prazo.

Por outro lado, no estudo de Can et al.® verificam existir uma correlagdo positiva
significativa entre idade dos cuidadores, a satisfagdo com a Informacdo dada e
Disponibilidade de Cuidados, ou seja o nivel de satisfacado do cuidador com estes
subitens da FAMCARE aumentou com o aumento da idade do cuidador. E
importante realgar que no estudo de Can et al.® a média de idade do cuidador é
de 40 anos e cerca de metade dos cuidadores possuiam nivel de instrucéo

secundario.

Podemos concluir que os cuidadores do doente paliativo podem estar
globalmente satisfeitos com o atendimento em geral, incutindo diferentes graus
de importancia as intervengdes da equipa de profissionais de saude. Cuidadores
com mais idade estdo mais satisfeitos com os cuidados fisicos ao doente (dados
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apoiados pelo presente estudo) e com a informacao dada e disponibilidade de
cuidados (no estudo de Can et al®).
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CONCLUSAO

Com a concluséo deste estudo torna-se fundamental evidenciar os contributos
desta investigagao, propostas para estudos futuros e algumas consideragdes

finais.

Em cuidados paliativos a familia e/ou cuidador fazem parte do processo de
cuidar, tornando-se elemento relevante para uma melhor compreensdo do
processo de doenca e para uma melhor articulacdo dos cuidados. Contudo, a
familia/ cuidador podera, também, requerer cuidados pela exposicéo a diversos
fatores negativos que condicionardo a sua satisfacdo face aos cuidados, e
consequentemente, a sua qualidade de vida. Desta forma, é essencial conhecer
o cuidador e suas caracteristicas, avaliar a sua satisfacdo, bem como os fatores
que a influenciam de forma a contribuir para a melhoria dos cuidados de saude

prestados pelos profissionais em cuidados paliativos.
Tendo em conta as questdes de investigacdo podemos concluir que:

18- O cuidador é maioritariamente mulher, casado com registo, com uma média
de idade de quase 60 anos, com relagdo com o doente de cdnjuge, com nivel de
instrucdo basico, inativo e doméstica. A assumir responsabilidade de cuidar de
em média uma pessoa, durante sete horas por dia e sete dias por semana. A
maior parte dos cuidadores identificaram a residéncia do doente como local de
prestacao de cuidados, assumindo o papel de cuidador durante quase dois anos.
Ao analisar os resultados da caracterizacado do cuidador portugués do doente
paliativo, podemos concluir que se trata de um cuidador com uma média de idade
elevada, com um nivel de instrucdo baixo e a cuidar do doente mais do que a

full-time, pois ndo tem sequer um dia livre;

22 - A avaliacao da satisfacao através da aplicacao da escala FAMCARE revelou
que os cuidadores se encontravam globalmente satisfeitos com os cuidados
paliativos prestados ao seu familiar;
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32 - Nao foi possivel dar resposta a questao de investigacdo que relacionaria a
satisfacdo das necessidades do doente paliativo com o nivel de satisfacdo do
cuidador informal por falta de dados;

42 - Em relagdo aos fatores influenciadores da satisfagdo concluiu-se que os
cuidadores dos doentes com menor tempo de ligagdo a equipa sao os que mais
satisfeitos se apresentam em relacdo a informacdo dada, e sdo os cuidadores
dos doentes com mais idade, que mais satisfagcdo apresentam com os cuidados
fisicos prestados aos seus familiares. E necessario providenciar informacéo
clara e eficaz, no sentido de apoiar e orientar o cuidador acerca da doencga do
seu familiar, em todas as fases da mesma. E fundamental que a equipa
multidisciplinar seja constituida por profissionais dotados de formacao avangada,
e com competéncias na area da comunicacgao para poder adequa-la a todo o tipo
de cuidadores.

Sugestbes e Implicacbes Futuras:

Seria interessante para estudos futuros avaliar o tipo de suporte familiar ou social
que o cuidador possa ter; o nivel de sobrecarga e a qualidade de vida do cuidador
para fazer um melhor planeamento dos cuidados prestados pela equipa de
profissionais ao cuidador e para adequar os racios de profissionais de saude de
CP nas diferentes tipologias de cuidados, nas diferentes regides do pais.

Por outro lado, perceber o tipo de formacdo dos profissionais das diferentes
equipas de CP envolvidas, para poder relacionar com os resultados obtidos.

Os resultados obtidos sdo um contributo importante para o conhecimento do
cuidador do doente paliativo em Portugal, da sua satisfagéo e do que a influencia.
Desta forma, € dada a oportunidade de melhorar e personalizar a avaliagéao,
planeamento e implementacdo do plano de cuidados, pela equipa de
profissionais de saude de cuidados paliativos.
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Limitagbes do estudo

Durante a elaboracao deste estudo deparamo-nos com limitagdes e dificuldades.
Considera-se uma limitacdo metodoldgica o facto de nao haver uma amostra
mais representativa, quer de doentes, quer de cuidadores, ndo sendo possivel
fazer a generalizagdo dos resultados a outra populagdo com as mesmas
caracteristicas. Por ser uma amostragem nao probabilistica e pelo erro amostral
ser superior a 5%, a sua validade externa € limitada. No entanto, € o estudo com

maior numero de sujeitos neste campo realizado em Portugal.

Os resultados do presente estudo necessitam de confirmacdo com outros

estudos da mesma area, no entanto com amostras mais extensas.

Outras limitagbes do estudo foram a baixa adesao das equipas de cuidados
paliativos na colaboracao com o estudo de investigacdo do OPCP e a demorada
resposta aos inquéritos por partes das equipas de profissionais. Também a
auséncia de aplicacdo dos inquéritos no segundo momento de avaliagédo, e a
auséncia de codificagdo dos inquéritos do doente (FACIT-PAL) com o respetivo
cuidador (FAMCARE), o que impediu a comparacao dos resultados nos dois
momentos de avaliagdo e relacionar a satisfacdo das necessidades do doente,
com a satisfacdo do cuidador informal. E ainda, o facto da avaliacdo da
satisfacdo ter sido realizada ainda durante a ligagdo do doente a equipa e nao
apds, 0 que pode ter originado tendenciosidade das respostas. Se assim
aconteceu, estamos perante resultados que quanto a satisfacdo nao foram
altamente satisfatérios, ainda que assim o sejam por excesso, o que levanta

preocupacoes sobre a qualidade dos cuidados paliativos prestados em Portugal.
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Mestrado em Mg PG.UC)&\\ED

Projeto de Dissertag¢do

Nome: ’WJoar\a \aceraa (\);rfh Coceic , aluno ne AAQ4 SO
G >
aprovado(a) no 12 ano do curso de Mestrado em C&é{ﬂb}fg_@l\b}mypresema o projeto de dissertagdo
— . " P .
N 5 alichne :

CIF-NUV- Y '\r\%u_LQn(_iO\ 2 - A (ooludade e QOi\\,%Q-Q
Contacto:e-mail%)ggmk_}gg&@_aggﬂ-_ﬁqﬂhlefoneﬂ{hq-\ﬁba B T

Data: QA /0a) /01 }

Assinatura:anmlaiwﬂ:h‘g\_f&&rr_ﬂ;

Parecer do orientador (1)

Nome:_ MAWVEL (Vo VILA  CAPELDS

com o grau académico de DOVTOML , obtido  no(a)
JE declara que aprova e aceita orientar a
dissertacdo do(a) aluno(a) acima identificado.
- T
Contactoze-mail_LV 15 - CARe s @ \)L? Telefone:_ AT L (Ovedou  S[Z2UW o0 329

pata: O ¥ O/ 2013

Assinatura: /"__n,:JE ——

Parecer do coorientador (1)

Nome :+ 7L v F1. 4 } STt il L

com 0 grau académico de e Lobtido no(a)

declara que aprova e aceita orientar a

dissertacao do(a) aluno(a) acima identificado.

Contacto:e-mail ‘.o’ /v oo i Jtelefone: ! ou

Data: -/ | / F

Assinatura:

(1) Se ndo for docente da UCP juntar CV

Conselho Cientifico
@_Autoriza o registo do projeto de dissertacdo

O N&o autoriza o registo do projeto de disserta¢do

Datgziﬂ/i_/@ Assinatura: /&V}ﬁ';“’b{
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Caro Participante [DOENTE],

O Observatorio Portugués dos Cuidados Paliativos, parte integrante do Instituto de Ciéncias da
Saude da Universidade Catdlica Portuguesa, estd neste momento a desenvolver um Projeto
Global intitulado:

CUIDADOS PALIATIVOS EM PORTUGAL:

CARATERIZAGAO DE DOENTES REFERENCIADOS E ADMITIDOS, EQUIPAS, AVALIACAO
DE INDICADORES DE QUALIDADE, EFETIVIDADE DO CONTROLO SINTOMATICO E
LOCAL DE MORTE

O estudo para o qual estamos a solicitar a sua colabora¢do tem como objetivo caracterizar os
doentes acompanhados em equipas/unidades de cuidados paliativos assim como avaliar a forma
como os cuidados sdo prestados pelas equipas, nomeadamente quanto aos resultados obtidos.

Este estudo realizar-se-a junto de Servicos de Cuidados Paliativos do Continente e Regides
Autonomas (Acores e Madeira), nomeadamente: Unidades de cuidados paliativos; Equipas
intra-hospitalares de suporte em cuidados paliativos; Equipas comunitarias de suporte em
cuidados paliativos e valéncias de consulta externa que possam fazer parte da atividade
assistencial da equipa de cuidados paliativos.

Neste sentido, solicitamos que participe no presente estudo (i) facultando os dados necessarios
para a sua consecucdo e permita a sua consulta no processo clinico (sexo, idade, estado civil,
nivel de instrugdo, diagndstico, local de residéncia, motivo de referenciacdo, data de
referenciacdo, data de admissdo, data de avaliagdo das necessidades e de discussdo da sua
situacdo em reunido de equipa, data e tipologia de alta) e (ii) preenchendo o questionario em
anexo.

A sua participa¢do neste estudo qualitativo é voluntaria e constitui o seu consentimento
informado, livre e esclarecido. Solicitamos, somente, que, no verso desta pagina, coloque o seu
nome e rubrique, de modo a comprovar o seu consentimento.

As suas respostas serdo codificadas e tratadas com a mais estrita confidencialidade. Somente
os profissionais da equipa de cuidados paliativos terdo acesso aos seus dados, 0s quais serdo
codificados antes de serem entregues aos investigadores deste estudo. Todos os resultados
serdo apresentados e divulgados de forma anonimizada. Estas medidas salvaguardam o
cumprimento dos preceitos éticos de investigacdo.

Este projeto obteve aprovagdo ética por parte do SACE - Servico de Andlise e Consultoria Etica
de Projetos de Investigacdo Cientifica e Ensaios Clinicos, da Universidade Catélica Portuguesa,
por parte da Comissdo Nacional de Proteg3o de Dados e por parte da Comissdo de Etica para a
saude Instituicdo de Cuidados aonde se encontra.

Os resultados deste estudo serdo divulgados pelo Observatério Portugués dos Cuidados
Paliativos tendo em vista estimular o desenvolvimento dos cuidados paliativos em Portugal.
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Estamos ao dispor para qualquer esclarecimento e informacdo adicional que entenda
necessarios.

Muito obrigada pela sua participacdo e colaboracao!

O Investigador Principal (Pl),
Manuel Luis Capelas
observatorio.cp@ucp.pt
Contacto telefénico (217214147 | 918110522 | 924300320)
Observatério Portugués dos Cuidados Paliativos

Consentimento Informado — Profissional do Servigco Responsavel pela Informacgdo e Recolha de dados
Ao assinar esta pagina estd a confirmar o seguinte:

* Entregou esta informagdo;

* Explicou o propésito deste trabalho;

* Explicou e respondeu a todas as questdes e dlvidas apresentadas pelo participante ou

representante legal.

Nome do Profissional (Legivel):

Contacto:

Data: /]

Assinatura do Profissional:

Consentimento Informado — Participante
Ao assinar esta pagina estd a confirmar o seguinte:

* O Sr. (a) declara ter lido e compreendido este documento, bem como as informagdes verbais que Ihe
foram fornecidas pelo investigador e ter tido oportunidade de esclarecer potenciais duvidas com o
mesmo;

* Foi-lhe garantida a possibilidade de, em qualquer altura, recusar participar neste estudo sem
qualquer tipo de consequéncias, incluindo ser prejudicado nos cuidados de saude que ja usufrui;

* Aceita voluntariamente participar no estudo e permite a utilizacdo dos dados recolhidos, confiando
gue apenas serao utilizados para esta investigacdo e nas garantias de confidencialidade e anonimato
que lhes sdo dadas pelos investigadores leu e compreendeu todas as informagdes desta informacao, e
teve tempo para as ponderar;

* Todas as suas questdes foram respondidas satisfatoriamente;

* O Sr. (a) recebeu uma cépia desta informacdo, para a manter consigo.

Nome do Participante (Legivel) + n.2 de Representante Legal + n.2 de identificagdo
identificacao

(Assinatura do Participante ou Representante Data
Legal)
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2 OPCP

Caro Participante [FAMILIAR/CUIDADOR INFORMAL/PESSOA DE REFERENCIA],

O Observatorio Portugués dos Cuidados Paliativos, parte integrante do Instituto de Ciéncias da
Salde da Universidade Catélica Portuguesa, estd neste momento a desenvolver um Projeto
Global intitulado:

CUIDADOS PALIATIVOS EM PORTUGAL:

CARATERIZAGCAO DE DOENTES REFERENCIADOS E ADMITIDOS, EQUIPAS, AVALIAGCAO
DE INDICADORES DE QUALIDADE, EFETIVIDADE DO CONTROLO SINTOMATICO E
LOCAL DE MORTE

O estudo para o qual estamos a solicitar a sua colaboracdo tem como objetivo caracterizar os
cuidadores dos doentes acompanhados em equipas/unidades de cuidados paliativos assim
como avaliar a sua satisfacdo com os cuidados que sdo prestados pelas equipas.

Este estudo realizar-se-a junto de Servicos de Cuidados Paliativos do Continente e Regibes
Auténomas (Agores e Madeira), nomeadamente: Unidades de cuidados paliativos; Equipas
intra-hospitalares de suporte em cuidados paliativos; Equipas comunitdrias de suporte em
cuidados paliativos e valéncias de consulta externa que possam fazer parte da atividade
assistencial da equipa de cuidados paliativos.

Neste sentido, solicitamos a sua autorizagdo para que possamos aceder aos dados constantes
do processo clinico do seu familiar, neste momento a ser acompanhado pela equipa/unidade de
cuidados paliativos.

A sua participagdo neste estudo qualitativo é voluntaria e constitui o seu consentimento
informado, livre e esclarecido. Solicitamos, somente, que, no verso desta pagina, coloque o seu
nome e rubrique, de modo a comprovar o seu consentimento.

As suas respostas serdo codificadas e tratadas com a mais estrita confidencialidade. Somente
os profissionais da equipa de cuidados paliativos terdo acesso aos seus dados, os quais serao
codificados antes de serem entregues aos investigadores deste estudo. Todos os resultados
serdo apresentados e divulgados de forma anonimizada. Estas medidas salvaguardam o
cumprimento dos preceitos éticos de investigacao.

Este projeto obteve aprovagdo ética por parte do SACE - Servico de Andlise e Consultoria Etica
de Projetos de Investigacdo Cientifica e Ensaios Clinicos, da Universidade Catdlica Portuguesa,
por parte da Comiss3o Nacional de Protecdo de Dados e por parte da Comissdo de Etica para a
saude Instituicdo de Cuidados aonde o seu familiar se encontra.

Os resultados deste estudo serdo divulgados pelo Observatério Portugués dos Cuidados
Paliativos tendo em vista estimular o desenvolvimento dos cuidados paliativos em Portugal.

Estamos ao dispor para qualquer esclarecimento e informacdo adicional que entenda
necessarios.

Muito obrigada pela sua participacdo e colaboragao!
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O Investigador Principal (Pl),
Manuel Luis Capelas
observatorio.co@ucp.pt
Telefones: 217214147 | 918110522 | 924300320
Observatério Portugués dos Cuidados Paliativos

Consentimento Informado — Investigador
Ao assinar esta pagina esta a confirmar o seguinte:
* Entregou esta informacao;
* Explicou o propdsito deste trabalho;

* Explicou e respondeu a todas as questdes e duvidas apresentadas pelo participante ou
representante legal.

Manuel Luis Vila Capelas
Nome do Investigador (Legivel)
22 /02 /2017

Assinatura do Investigador Data

Consentimento Informado — Participante
Ao assinar esta pagina esta a confirmar o seguinte:

* O Sr. (a) declara ter lido e compreendido este documento, bem como as informacg&es verbais
qgue Ihe foram fornecidas pelo investigador e ter tido oportunidade de esclarecer potenciais
duvidas com o0 mesmo;

* Foi-lhe garantida a possibilidade de, em qualquer altura, recusar participar neste estudo
sem qualquer tipo de consequéncias para si ou para o seu familiar;

* Aceita voluntariamente participar no estudo e permite a utilizagdo dos dados recolhidos,
confiando que apenas serdo utilizados para esta investigacdo e nas garantias de
confidencialidade e anonimato que lhes sdao dadas pelos investigadores leu e compreendeu
todas as informagdes desta informacao, e teve tempo para as ponderar;

* Todas as suas questdes foram respondidas satisfatoriamente;

* O Sr. (a) recebeu uma cépia desta informacdo, para a manter consigo.

Nome do Participante (Legivel) + n.2 de Representante Legal + n.2 de identificagdo
identificacdo

(Assinatura do Participante ou Data
Representante Legal)
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FORMULARIO DE SUBMISSAO DE PROJETO DE INVESTIGACAO

TiTULO DO PROJETO OU ESTUDO

CUIDADOS PALIATIVOS EM PORTUGAL
CARATERIZAGAO DE DOENTES REFERENCIADOS E ADMITIDOS, EQUIPAS, AVALIAGAO
DE INDICADORES DE QUALIDADE, EFETIVIDADE DO CONTROLO SINTOMATICO E
LOCAL DE MORTE

CLASSIFICACAO
Trabalho Académico

N3o conferente de grau
. Conferente de grau

Licenciatura  Mestrado ‘Doutoramento

' Outro  Qual? Epidemioldgico; Monitorizagdo da Qualidade

CALENDARIZAGCAO

Data de inicio: 01/01/2017 Data de conclusdo: 31/12/2017
Observacdes: Sendo um estudo epidemioldgico de monitorizacdo a sua continuidade no
tempo considera-se fundamental. Este periodo serd o preliminar

INVESTIGADORES
Investigador do OPCP Responsavel pela submissdo (1)

Investigador do OPCP Corresponsavel pela submissao (2)

Investigador do OPCP Corresponsavel pela submissao (3)
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Investigador do OPCP Corresponsavel pela submissao (4)

Investigador do OPCP Corresponsavel pela submissao (5)

Investigador do OPCP Corresponsavel pela submissdo (6)

Investigador do OPCP Corresponsavel pela submissao (7)

Investigador colaborante do OPCP (1)

Investigador colaborante do OPCP (2)

Investigador colaborante do OPCP (3)
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Investigador colaborante do OPCP (4)

] G
Investigador colaborante do OPCP (5)

] G
Investigador colaborante do OPCP (6)

] G
Investigador colaborante do OPCP (7)

. ] G
Investigador colaborante do OPCP (8)

] G
Investigador colaborante do OPCP (9)

. ] G
Investigador colaborante do OPCP (10)

L] G e
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Investigador colaborante do OPCP (11)

G G
Investigador colaborante do OPCP (12)

]
Investigador colaborante do OPCP (13)

) G
Investigador colaborante do OPCP (14)

] G
Investigador colaborante do OPCP (15)

] G
Investigador colaborante do OPCP (16)

] G
Investigador colaborante do OPCP (17)

] G
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OPCP Investigador colaborante do OPCP (18)

Investigador colaborante do OPCP (19)

Investigador colaborante do OPCP (20)

Este projeto insere-se no ambito de um projeto ou estudo mais vasto?
Sim | X N3o
(Em caso afirmativo, indique o nome do projeto e entidade promotora)

Monitorizacdo dos Cuidados Paliativos em Portugal - 2016/2017 do Observatério Portugués
dos Cuidados Paliativos

Trata-se dum projeto financiado?

Sim D N3o

(Em caso afirmativo, indique o nome da entidade financiadora)

(Em caso negativo, indique se pretende solicitar financiamento e a que tipo
de entidade financiadora)

N3o se pretende solicitar financiamento

INSTITUICOES E SERVICOS ENVOLVIDOS

InstituigGes principal

Observatério Portugués dos Cuidados Paliativos do Instituto de Ciéncias da Saude da

Universidade Catdlica Portuguesa
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Equipas de cuidados paliativos aderentes

CARACTERISTICAS DO ESTUDO

1. FUNDAMENTAGCAO TEORICA /JUSTIFICACAO DO ESTUDO

Segundo a Organiza¢do Mundial de Saude, os Cuidados Paliativos sdo Cuidados que melhoram
a qualidade de vida dos doentes afetados por problemas de saide que ameag¢am a vida, e
sua familia, através da prevencao e alivio do sofrimento pela compreensao e identificacao
precoce, avaliacdo e controlo da dor e outros problemas fisicos, psicoldgicos, sociais e
espirituais.

Estes constituem-se como uma importante necessidade de saude publica e um direito
humano.

Constituem um problema e uma necessidade de saude publica pelo nimero de pessoas
envolvidas afetadas, a necessidade de peritos para lidar com estas situacdes, pela
universalidade da morte, sendo a mesma associada a sofrimento normalmente evitavel,
pelo impacto nos sobreviventes e pelo impacto econédmico nos familiares e estado.

Estes cuidados, sé por si, tém impacto positivo na qualidade de vida dos doentes e familia, na
equipa, nos outros profissionais de saude das instituicdes, na forma como se abordam as
doengas croénicas, na formagdo de outros profissionais, na promocdo da prestacdo de
cuidados compreensivos, na redugdo da mortalidade hospitalar, se envolvimento precoce
no processo terapéutico do doente

A sua pratica deve ser desenvolvida com recurso a equipas interdisciplinares compostas por
profissionais devidamente capacitados para estas fung¢des, mas também em numero
adequado para a resposta holistica & necessidades dos doentes e sua familia.

Este amplo projeto estd dividido em 6 componentes: Existéncia/Associacdo a uma Comissdo
de Etica; Satisfacdo e Sobrecarga dos cuidadores formais e informais; Formacdo dos
profissionais de salde que integram as equipas; Caracterizacdo das equipas e das suas
reunides; Caracterizagcdo dos doentes referenciados e admitidos nos servicos/equipas de
cuidados paliativos e efetividade no controlo sintomatico; Congruéncia entre o local de
morte desejado/preferido e o real

Sao diversos os aspetos que justificam este estudo. A necessidade de:

1. Existéncia/Associa¢do a Comissdo de Etica: Avaliar a existéncia de comissdo de ética ou
associacdo a uma, como um dos indicadores de qualidade de estrutura ja definidos para
Portugal

2. Satisfacdo e Sobrecarga dos cuidadores profissionais e informais: Avaliar a satisfacdo dos
cuidadores profissionais e informais; Existir, nas equipas de cuidados paliativos, um plano
interno de prevencdo do burnout; Avaliar o nivel de burnout dos cuidadores profissionais;
As equipas avaliarem a sobrecarga dos cuidadores informais, cuja prevengao é componente
importante dos cuidados a eles dirigidos, diminuindo o possivel sentimento de fardo que
os doentes possam vivenciar

3. Formacao dos profissionais de saude que integram as equipas: Caracterizar e avaliar a
formacgdo/capacitacdo dos profissionais de cuidados paliativos seja ela seja ela pré, pds-
graduada e/ou de formac&o continua

4. Caracterizacdo das equipas e suas reunides: Caracterizar as equipas prestadoras de

cuidados paliativos e suas reunides; Avaliar a existéncia e caracterizar o plano estruturado
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de apoio no luto

Caracterizagdo dos doentes referenciados e admitidos nos servicos/equipas de cuidados
paliativos e efetividade do controlo sintomatico: Determinar o ndmero real de doentes
referenciados e assistidos pelos servigos/equipas de cuidados paliativos; Efetuar a
caraterizagcdo demografica, social e clinica dos doentes referenciados e dos admitidos nos
servicos/equipas de cuidados paliativos; Avaliar se a referenciacdo e/ou admissdo sdo
realizadas em tempo Util para o doente; Identificar os motivos de referenciacdo dos
doentes para equipas/servicos de cuidados paliativos Caracterizar o processo de avaliagdo
do doente na admissdo nos servicos/equipas de cuidados paliativos; Avaliar a efetividade
dos servicos/equipas de cuidados paliativos

Congruéncia entre o local de morte desejado e o real: Avaliar a congruéncia entre o local
de morte desejado/preferido e o real, e consequente avaliagio da adequacdo as
preferéncias dos doentes e familia

No geral, pela importante necessidade de monitorizar a qualidade das equipas de cuidados

paliativos.

2. OBIJETIVOS

Existéncia/Associacdo a Comissdo de Etica: Avaliar a existéncia de Comissdo de Etica paraa
Saude na Instituicdo a que a equipa pertence ou acessibilidade a uma outra externa

. Satisfacdao e Sobrecarga dos cuidadores profissionais e informais: Identificar a existéncia,

nas equipas de cuidados paliativos, de plano interno de prevencdo de burnout; Determinar
o nivel de burnout dos elementos das equipas de cuidados paliativos; Avaliar a satisfagao
profissional dos elementos das equipas de cuidados paliativos; Avaliar se a sobrecarga dos
cuidadores ¢é avaliada nas primeiras 48h-72h de admissdo do doente nos servigos/equipas
de cuidados paliativos; Avaliar a satisfagcdo dos cuidadores informais relativa aos cuidados
de saude prestados ao doente, a si e a familia

Formacdo dos profissionais de saude que integram as equipas: ldentificar, nas equipas de
cuidados paliativos, a existéncia de plano anual de formagao continua; Caracterizar o tipo
e nivel de formagdo, em cuidados paliativos, possuem os profissionais de saude em
exercicio nas equipas/servicos de cuidados paliativos; Caracterizar a formag&o continua em
cuidados paliativos que os profissionais de salde em exercicio nas equipas/servicos de
cuidados paliativos realizam

Caracterizagdo das equipas e suas reunides: Avaliar a existéncia de organograma no servigo
com identificagcdo dos lideres e responsdveis pelos doentes; Descrever a composi¢do das
equipas em termos de numero e areas profissionais; Determinar o tempo de dedica¢do
semanas dos diferentes profissionais da equipa, na forma de Equivaléncia a Tempo
Completo; Descrever o tempo de experiéncia profissional e em cuidados paliativos dos
profissionais da equipa; Caracterizar o trabalho em equipa; Avaliar a existéncia e
caracterizar o programa estruturado de apoio no processo de luto

Caracterizagdo dos doentes referenciados e admitidos nos servigcos/equipas de cuidados
paliativos e efetividade do controlo sintomdtico: Determinar o numero de doentes
referenciados para os servigos/equipas de cuidados paliativos; Determinar o nimero de
doentes assistidos pelos servicos/equipas de cuidados paliativos; Determinar o nimero e
respetiva proporcdo de doentes referenciados que é admitida em servigos/equipas de
cuidados paliativos; Descrever as caracteristicas demograficas, sociais e clinicas dos
doentes referenciados para os servicos/equipas de cuidados paliativos; Descrever as

Pagina 7 de 12




Vatorjg

\y

[Y
)
j

°0OPCP~

ﬂof
-
N
\\
<R
v

Elqu s0

%

caracteristicas demograficas, sociais e clinicas dos doentes admitidos e assistidos nos
servicos/equipas de cuidados paliativos; Descrever os motivos de referenciacdo dos
doentes para os servicos de cuidados paliativos; Determinar o periodo de tempo que
decorre entre a referenciacdo e a admissao no servico de cuidados paliativos; Determinar
o tempo de sobrevivéncia apds a referenciacdo para servigos/equipas de cuidados
paliativos; Determinar o tempo de sobrevivéncia apds a admissdo nos servicos/equipas de
cuidados paliativos; Determinar a proporcao de doentes com avaliagdo sintomdtica nas
primeiras 48-72 horas de admissdo a servigcos/equipas de cuidados paliativos; Determinar
a proporc¢ao de doentes com discussao do seu caso em reunidao de equipa multidisciplinar
na admissao ao servico de cuidados paliativos; Avaliar a efetividade do controlo sintomatico
realizado pelos servicos/equipas de cuidados paliativos

. Congruéncia entre o local de morte desejado e o real: Avaliar a congruéncia entre o local

de morte desejado/preferido pelo doente e o local onde realmente aconteceu

3. METODOLOGIA
3.1. Tipode estudo

Epidemioldgico. Descritivo e analitico. Observacional. Longitudinal (prospetivo e retrospetivo

consoante as componentes e variaveis em concreto).

3.2. Locais onde decorre o estudo

Servigcos de cuidados paliativos do Continente e Regides Autdnomas
¢ Unidades de cuidados paliativos

e Equipas intrahospitalares de suporte em cuidados paliativos

e Equipas comunitarias de suporte em cuidados paliativos
Incluem-se as valéncias de consulta externa

3.3. Populagdo / Participantes

Doentes referenciados/admitidos/assistidos nos servicos/equipas de cuidados paliativos
Cuidadores informais, familiar/pessoa de referéncia
Profissionais em exercicio de fungbes em servicos/equipas de cuidados paliativos

3.4. Amostra (critérios de inclusdo e exclusdo)

Ndo havera amostragem. A amostra coincidira com a populagao.

Critérios de inclusdo dos doentes e cuidadores: Idade igual ou superior a 18 anos; estarem

cognitivamente competentes para responderem ao questionario (este critério aplica-se
apenas as componentes de avaliagdo da satisfacdo da efetividade das equipas no que
respeita ao controlo sintomatico)
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3.5. Varidveis em estudo

1. TRANSVERSAIS (comuns a diferentes componentes)

a. Caracteristicas demograficas dos doentes: Idade; Género; Nivel de escolaridade;
Estado civil

b. Caracteristicas clinicas

i. Tipologia de doenca: Oncoldgica (Classificacdo diagnodstica; estadiamento); Nao
oncoldgica (Classificacdo diagndstica; estadiamento)

c. Caracteristicas demograficas dos cuidadores informais: Sexo; ldade; Estado civil; Grau
de parentesco com o doente; Local da prestacdo de cuidados; Horas diarias que
despende como cuidador; Dias semanais que despende como cuidador; Periodo
de tempo decorrido desde que exerce fun¢des de cuidador; Situagdo perante o
trabalho; HabilitacOes literarias

d. Relativas aos profissionais de satde: Area profissional; Idade; Tempo de exercicio
profissional, no geral; Tempo de exercicio profissional em cuidados paliativos

2. Existéncia/Associacdo a Comiss3do de Etica

a. Existéncia de Comiss3o de Etica para a Salde da Instituicio ou acessibilidade a uma

outra externa a instituicao
3. Satisfacdo e Sobrecarga dos cuidadores profissionais e informais

a. Existéncia de plano interno de prevencao de burnout

b. Relativas aos profissionais de salude: Nivel de satisfacdo profissional; Nivel de burnout

c. Relativas aos cuidadores informais: Avaliacao da sobrecarga nas primeiras 48-72h apds
a admissdo do doente a equipa; Nivel de satisfacdo com os cuidados prestados
ao doente; Nivel de satisfacdo com os cuidados prestados a familia; Nivel de
cuidados com os cuidados prestados a si mesmo (Escala FAMCARE: Informacao
dada; Disponibilidade dos cuidados; Cuidados fisicos; Cuidados psicossociais)

4. Formacao dos profissionais de satide que integram as equipas
a. Existéncia de plano interno anual de formagdo continua
b. Caracterizacdo da formacgdo especifica em Cuidados Paliativos: Tipologia; Numero de
horas e/ou ECTS; Nivel de formagdo, conforme determinacdo da European
Association for Palliative Care
c. Caracterizacdo da formacgdo continua em cuidados paliativos: Tipologia; Numero de
horas
5. Caracterizagao das equipas e suas reunides
a. Existéncia de organograma do servico com identificacdo dos lideres e responsaveis
pelos doentes
b. Existéncia de programa estruturado de intervengao no luto
c. Caracterizacdo do programa estruturado de intervencado no luto: Tipo de atividades;
Timings das atividades; Profissionais envolvidos nas atividades; Registo das
atividades
d. Reunides de Equipa: Periodicidade das reunides; Areas profissionais dos participantes
nas reunioes; Principais objetivos das reunides; Registos
e. Hordrio de trabalho total contratualizado com a instituicdo de cada profissional
f. NUmero de horas alocadas a cuidados paliativos de cada profissional
6. Caracterizagdo dos doentes referenciados e admitidos nos servigos/equipas de cuidados
paliativos e efetividade do controlo sintomatico
a. Numero de doentes referenciados para servicos/equipas de cuidados paliativos
b. Nimero de doentes admitidos em servicos/equipas de cuidados paliativos
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7. Congruéncia entre o local de morte desejado e o real

c. Numero de doentes assistidos em servigos/equipas de cuidados paliativos

d. Caracteristicas sociais: Existéncia de cuidador; Idade do cuidador; Distancia entre
residéncia e servico de admissao

e. Entidade/servico referenciador

f. Motivo de referenciacdo

g. Tempo de sobrevivéncia apds referenciacao

h. Tempo de sobrevivéncia apds admissdo

i. Tipologia de servico de cuidados paliativos para o qual o doente é referenciado

j- Tempo decorrente entre a admissdo e a avaliagdo de sintomas

k. Discussdo do caso clinico em reunido de equipa multidisciplinar quando da admissao
(até 7 dias apds a admissao)

|. Controlo sintomatico (escala FACIT-PAL: Bem-estar fisico, Bem-estar social/familiar;
Bem-estar emocional; Bem-estar funcional; Preocupac¢des adicionais

a. Local de morte desejado
b. Local onde ocorreu a morte

3.6. Instrumentos de recolha de dados (anexar documentos relevantes)

Formuldrio de caracterizacdo do doente: caracterizacdo demografica, social e clinica; motivo
de referenciacdo; data de referenciacdo; data de admissdo; data de morte

Formulario de caracterizacdo dos cuidadores: Caracterizacdo demografica e social

Formulario de caracterizagao dos profissionais: Caracterizagdao demografica, profissional e
formativa

Formulario de caracterizacdo da equipa: Caracterizacdo organica, funcional, processual

Escalas: FACIT-Pal (desenvolvido e validado para Portugal por Functional Assessment of Chronic lliness
Therapy.Org), FAMCARE (Linda Kristjianson - validado para Portugal por Anténia Cldudia Pimenta de
Almeida), INVENTARIO DE BURNOUT DE COPENHAGA (CBI) (validado para Portugal por Centro de
Estudos e Investigacdo em Satide da Universidade de Coimbra), SATISFACAO PROFISSIONAL
(Desenvolvido para Portugal por Centro de Estudos e Investigagio em Saude da Universidade de Coimbra)

3.7. Procedimentos

Codificagdo do doente

Por motivos de possiveis readmissdes em equipas diferentes e até na mesma equipa sera
necessario obter um processo de identificacdo que garantindo o anonimato permita
detetar estas situagdes for forma a ndo duplicar dados. Assim os registos dos doentes
deverdo ser codificados da seguinte forma: “abcdef” em que “a” é 22 algarismo do nimero
de utente (no caso de ndo possuir, devera ser o do nimero de identificagdo fiscal); “bc” é a
designagdo do dia de nascimento (ex.: 01); “d” é a 32 letra do primeiro nome; “ef” sdo a 22
e 32 |etra do distrito de residéncia

Preenchimento dos questiondrios

Para uma possibilidade de andlise estatistica com associa¢cdo entre varidveis relativas aos
doentes e aos cuidadores/familiares/pessoas de referéncia, os questionarios de avalia¢cdo
da satisfacdo destes, sera feito com recurso a questionario em papel ja codificado com o
codigo do doente. Para garantir a confidencialidade das respostas, o questiondario serd
entregue juntamente com um envelope em branco para depois o cuidador/familiar/pessoa
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de referéncia poder o inserir no seu interior, e posteriormente inserir o envelope num
recipiente devidamente fechado e selado, sé podendo ser aberto pelos investigadores.

Quanto ao processo de colheita de dados para avaliacdo da satisfacdo dos profissionais, os
investigadores entregardo a cada equipa um envelope fechado, por cada profissional ai a
exercer fungbes, em cujo interior se encontra uma palavra-chave individualizada para
acesso a plataforma online onde estara disponibilizado o questiondrio eletrdénico.

Os restantes registos deverdo ser realizados em folha Excel entregue a cada equipa que sera
trimestralmente entregue ao OPCP para avalia¢cdes e consolidacGes parcelares dos dados
obtidos. Os dados serdo consolidados numa base de dados Excel e SPSS em computador da
responsabilidade dos coordenadores do OPCP que sdo simultaneamente os coordenadores
do projeto.

Entidades responsaveis pela recolha dos dados e momento da sua realizagao

OPCP

Recolha de dados junto da Plataforma da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados;
Avaliacdo da existéncia de comissao de ética; Avaliacdo da existéncia de plano de prevencao
de burnout; Avaliagdo do grau de satisfacdo dos profissionais de saude; Avaliacdo da
existéncia de plano interno anual de formacdo continua; Caracterizagdo da especifica em
cuidados paliativos; Caracterizacdo da formacgao continua em cuidados paliativos; Avaliacdo
da existéncia de organograma do servico com identificacdo dos lideres e responsdveis pelos
doentes; Avaliacdo da existéncia de programa estruturado de intervencdo no luto;
Caracterizacdo das reunides de equipa; Determinac¢do do tempo alocado para a prestacdo
de cuidados paliativos

Equipas

Caracterizagdo dos doentes e cuidadores informais; Identificagdo da existéncia da avaliagao da
sobrecarga do cuidador no processo clinico; Avaliagdo da satisfacdo dos cuidadores
informais/familiares/pessoas de referéncia (avaliagdo no periodo entre 7 a 14 dias apés a
admisséo); Recolha de informagdo nos processos administrativos e no processo clinico
(avaliacdo de sintomas nas primeiras 72 de admisséo); Avaliacdo do controlo sintomatico
(Admissdo e Repeticdo a cada 7 dias, exceto na consulta externa que devera ser realizado em cada
consulta; mdximo de 4 avaliagdes); Local de morte desejado e real

Os registos deverdo ser realizados em folha Excel entregue a cada equipa que sera
trimestralmente entregue ao OPCP para avaliagdes e consolidagdes parcelares dos dados
obtidos. Os dados serao consolidados numa base de dados Excel e SPSS em computador da
responsabilidade dos coordenadores do OPCP que sao simultaneamente os coordenadores
do projeto.

Os dados serdo analisados com recurso a estatistica descritiva e analitica, com o apoio dos
softwares IBM SPSS® vers3o 23, Epidat® versdo 3.1 e 4.2, Microsoft Excel®.

A andlise a divulgar publicamente serd a consolidada, existindo o compromisso de
disponibilizar a cada servigo um relatdrio dos dados que lhe dizem respeito.

O relatdrio a disponibilizar a cada servico terd em conta o garante da confidencialidade dos
dados, sendo apresentado de forma e com andlise que ndo permita associar respondentes
a respostas.

3.8.Especifique os potenciais riscos/incomodos para os participantes do estudo

O Unico incomodo tera a ver com a resposta aos questionarios FACIT-Pal, FAMCARE,
INVENTARIO DE BURNOUT DE COPENHAGA (CBI), SATISFACAO PROFISSIONAL
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3.9. Especifique os procedimentos a implementar, no caso de descoberta
acidental adversa
N3o se preveem efeitos adversos
Especifique os potenciais beneficios para os participantes do estudo

3.10.
A monitorizacdo epidemiolégica e da qualidade permitem uma melhor adequagdo dos
servicos/equipas e cuidados prestados as reais necessidades dos doentes, em tempo Util.

3.11. Estad prevista a obtengdo de Consentimento Informado Esclarecido e

Livre? (se sim, anexar)
Sim Nado I:l

Como é garantida a confidencialidade dos dados recolhidos?

3.12.
Serdo escrupulosamente respeitados os procedimentos descritos acima.
Os dados ficardo na posse do OPCP apenas enquanto o estudo decorrer, utilizando um sistema
de codificacdo do doente que ndo permitird aos investigadores a identificacdo dos sujeitos

participantes.

Sé os investigadores do OPCP terdo acesso aos dados consolidados, enquanto os elementos
das equipas apenas terdo acesso aos dados dos utentes sob os seus cuidados e por eles

colhidos
A associacdo entre os diversos registos para identificar readmissdes/transferéncias sera com

base na codificacdo acima descrita
O relatério a tornar publico ndo contera nenhuma referéncia que permita a identificacdo das

equipas
cuidados paliativos, os quais estdo sujeitos ao sigilo profissional, assegurando, dessa forma,

o anonimato e a confidencialidade dos participantes. Os investigadores ndo terdo acesso a

O acesso aos processos clinicos sera realizado pelos elementos das equipas dos servigos de

dados identificadores dos doentes; somente, sob a forma codificada

3.13. Autoriza¢do. Parecer da Comissdo de Etica
A ser obtido em cada instituicdo de saude, através da Comissdo de Etica para a Saude

competente.
Pedido de parecer prévio a Comissao Nacional de Prote¢cdao de Dados

Observacgdes
Estudo enquadrado no plano de atividades do OPCP e inserido no ambito do Protocolo

tripartido entre este Observatdrio, a APCP e o Ministério da Saude
Do mesmo resultarad um Relatério Nacional anonimizado a apresentar publicamente
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OPCP

CUIDADOS PALIATIVOS EM PORTUGAL

CARATERIZACAO DE DOENTES REFERENCIADOS E ADMITIDOS, EQUIPAS,
AVALIAGCAO DE INDICADORES DE QUALIDADE, EFETIVIDADE DO
CONTROLO SINTOMATICO E LOCAL DE MORTE

Instrumentos de Recolha de Dados

Versdo final
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A - Servico de Cuidados Paliativos

1. Tipologia 2. Funcionamento

(O Unidade de Cuidados Paliativos

(O Equipa Intrahospitalar de suporte em CP
(O Equipa comunitaria de suporte em CP
(O Consulta externa

N.2 de dias por semana:
N.2 de horas por dia:

3. Comissdo de Etica

(O Existe Comiss3o de Etica na Institui¢do
(O Nio existe Comissdo de Etica na Instituicdo mas temos ligagdo com Comiss3o Etica exterior
(O N&o existe Comissdo de Etica na Instituicdo nem temos ligacdo com Comiss3o Etica exterior

4. Organograma do servigo com identificagao dos lideres e responsaveis pelos doentes

4.1. Existéncia 4.2. Local onde se encontra publicado
(O Existe
(O Nio existe
4.3. Existéncia de identificagdo dos 4.4. Profissional que assume fungées de lider/
lideres/responsaveis/ coordenadores responsavel/coordenador pela equipa
(O Existe
(O Nio existe

6. Plano interno anual de formacgao

5. Plano interno de preveng¢ao de burnout ,
continua

(O Existe (O Existe
(O Nio existe (O Nio existe

7. Reunides de equipa

7.2 Identificagao, por escrito, de um gestor

7.1. Periodicidade das reunioes de equipa
de caso

OSim
(O Nao

| . | vezes por dia/semana/més (riscar o que ndo interessa)

7.3 Areas profissionais dos participantes nas reunides de equipa

(O Fisioterapia

Medicina . .
O (O Terapia Ocupacional
(O Enfermagem .
. ) (O Terapia da fala
(O Psicologia O Nutricio
(O Servigo Social sa
L - (O Farmacia
(O Assisténcia Espiritual
(O Outros:
7.4. Periodicidade com que os assuntos/objetivos sdo abordados nas reunides de equipa
Objetivos/ assuntos relacionados com o doente |__| vezes por dia/semana/meés iscar o que nio interessa)
Objetivos/ assuntos relacionados com a familia |__| vezes por dia/semana/meés iscar o que nio interessa)
Objetivos/ assuntos relacionados com a equipa |__| vezes por dia/semana/més (riscar o que nio interessa)
7.5 Registos das Reunides de Equipa
7.5.1. Sao efetuados registos? 7.5.2. Quem elabora os registos?
O Sim
(O Nao

7.5.3 Em que plataforma/ local sdo realizados os registos?
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8. Programa estruturado de intervengao no luto

8.1. Existéncia de programa de apoio no luto

8.2. As agoes do programa de apoio no luto
estdo protocoladas ou formalmente definidas?

(OSim
O NaO (se indicou esta responda ndo responda a mais questdes sobre o
Programa de Luto)

(OSim
(O Niao

8.3. Tipo de acbes/ atividades realizadas

8.4. Timings das a¢des/ atividades realizadas

(O Carta de condoléncias
(O Visita ao domicilio

(O Consulta

(O Chamada telefénica
(O Consulta de follow up
(O Outra:

Carta de condoléncias
Visita ao domicilio
Consulta

Chamada telefénica
Consulta de follow up
Outra:

| | |semanasa 6s a morte do doente

8.5. Profissionais que intervém diretamente
nas agbes/atividades do programa de apoio no
luto

8.6. Registo das atividades

(O Medicina

(O Enfermagem

(O Psicologia

(O Servigo Social

(O Assisténcia Espiritual
(O Outro:

(O Sim
(O Nao

8.7. Quem elabora o registo?

8.8. Plataforma/ local onde sdo realizados os
registos?

(O Medicina

(O Enfermagem

(O Psicologia

(O Servigo Social

(O Assisténcia Espiritual
(O Outro:
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B - DOENTE
Cédigo do utente: Data: __ / /
1. Sexo 2. Idade
(O Masculino L
(O Feminino S R
3. Estado Civil 4. Nivel de instrugao
(O Solteiro(a) O Nt’erThum
O Casado(a) com registo O Bésico
(O Secundario

(O Casado sem registo (unido de facto)
(O Viuvo(a)

(O Divorciado(a)

(O Separado(a)

(O Especializagdo Tecnoldgica (Cursos
profissionalizantes)

(O Superior (licenciatura, mestrado,
doutoramento)

4. Caracterizacdo Clinica

(O Doenga Oncoldgica
(O Diagnéstico:
(O Estadiamento
O Localmente avangado
(O Metastizado
(O Nao aplicavel

Doenca Nao Oncoldgica
(O Diagnéstico:
(O Classificagao:

5. Existéncia de Cuidador

6. Idade do Cuidador

(OSim
(O Nao

7. Local de Residéncia (localidade e freguesia)

8. Entidade/servigo referenciador

9. Motivo de referenciagao

10. Data de referenciagao

S /4 ) /oy oy py
11. Data de admissao 12. Data de avaliagdo de sintomas
S /4 ) /) P ) S /4 ) /Oy p
13. Data de discussdao do caso em reunido de equipa
[/ P /4y O
14. Data de alta 15. Tipo de alta
(OAlta

Y /O /R Y )

(O Transferéncia para servigo de agudos
(O Transferéncia para equipa/servigo de CP
(O Transferéncia para unidade da RNCCI

(O Transferéncia para ECCI

O Obito

16. Local desejado de 6bito

17. Local de ocorréncia do 6bito

(O Em sua casa

(O Em casa de um familiar ou amigo

(O Numa unidade de cuidados paliativos (UCP)
(O Num hospital ou outra unidade que ndo UCP
(O Num lar ou residéncia

(O Noutro sitio

(O Néo sabe

(O Prefere ndo dizer

(O Emsua casa

(O Em casa de um familiar ou amigo

(O Numa unidade de cuidados paliativos (UCP)
(O Num hospital ou outra unidade que ndo UCP
(O Num lar ou residéncia

(O Noutro sitio

(O N&o sabe

(O Prefere ndo dizer
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18. FACIT-PAL

18.1. BEM-ESTAR FiSICO

Nem um pouco

Um pouco

Mais ou menos

Muito

Muitissimo

Estou sem energia

O

O

O

O

Fico enjoado/a

Por causa do meu estado fisico, tenho dificuldade em atender as necessidades da
minha familia

Tenho dores

Sinto-me incomodado/a pelos efeitos secundarios do tratamento

Sinto-me doente

OO0 0|0

OO0 |0| 0|0

OO0 |00 |0

O|lO0]O0|0 |0

OlO0]O0|0 |0

Sinto-me forcado/a a passar tempo deitado/a

O

O

O

O

O

18.2. BEM-ESTAR SOCIAL/FAMILIAR

Nem um pouco

Um pouco

Mais ou menos

Muito

Muitissimo

Sinto que tenho uma boa relagdo com os meus amigos

O

O

O

O

O

Recebo apoio emocional da minha familia

Recebo apoio dos meus amigos

A minha familia aceita a minha doenga

Estou satisfeito/a com a maneira como a minha familia fala sobre a minha doenca

Sinto-me préximo/a do/a meu/minha parceiro/a (ou da pessoa que me dé maior
apoio)

Estou satisfeito/a com a minha vida sexual

OO |]O|0]0O |0

OO0 100|000

OO |]O|IO0]0O |0

OO |]O|0]0O |0

OO |]O|0]0O |0
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18.3. BEM-ESTAR EMOCIONAL Nem um pouco Um pouco Mais ou menos Muito Muitissimo
Sinto-me triste O O O O O
Estou satisfeito/a com a maneira como enfrento a minha doenga O O O O O
Estou perdendo a esperanga na forma como vivo esta fase da minha doenca O O O O O
Sinto-me nervoso/a O O O O O
Estou preocupado/a com a idéia de morrer O O O O O
Estou preocupado/a que o meu estado venha a piorar O O O O O

18.4. BEM-ESTAR FUNCIONAL Nem um pouco Um pouco Mais ou menos Muito Muitissimo
Sou capaz de trabalhar (inclusive em casa) O O O O O
Sinto-me realizado/a com o meu trabalho (inclusive em casa) O O O O O
Sou capaz de sentir prazer em viver O O O O O
Aceito a minha doenca O O O O O
Durmo bem O O O O O
Gosto das coisas que normalmente fago para me divertir O O O O O
Estou satisfeito/a com a qualidade da minha vida neste momento O O O O O
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18.5. PREOCUPACOES ADICIONAIS

Nem um pouco

Um pouco

Mais ou menos

Muito

Muitissimo

Mantenho contacto com os meus amigos

O

O

O

O

O

Tenho familiares que poderiam assumir as minhas responsabilidades

Sinto que a minha familia me da valor

Sinto que sou um peso para a minha familia

Sinto falta de ar

Tenho prisdo de ventre

O meu peso vai baixando

Tenho vomitado

Partes do meu corpo estdo inchadas

Tenho a boca e garganta secas

Sinto-me independente

Sinto-me Util

Procuro aproveitar cada dia ao maximo

Tenho paz de espirito (sentir-se bem por dentro, sentir-se bem com o préprio)

Sinto-me com esperanga

Sou capaz de tomar decisdes

O meu pensamento é claro

Tenho sido capaz de me reconciliar (fazer as pazes) com os outros

Sou capaz de me abrir com as minhas pessoas de confianga sobre as minhas
preocupacoes

O 1O0]O0O|O|0|0|0|O0]O0|O0|O0|0|0|0]0]|0]|0]|0

OO0 ]O0I0]0|0|0|O0I0]0|0|0|0|0]0|0]0

O |1O00]O0I0]|0|0|0|O0I0]0|0|0|0|0]0|0]0

OO0 ]O0I0]0|0|0|O0I0]0|0[0|0|0]0|0]0

O 1O]O|O|0|0|0|O0]O0|0|O0|0|0|0]0|0]|0]|0
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C - CUIDADOR

Cdédigo do utente:
1. Sexo 2. Idade
(O Masculino
(O Feminino -
3. Grau parentesco com o doente
(O Conjuge/Companheiro (a) (O Filha
(OFilho (O Mé&e ou madrasta
(O Pai ou padrasto Olrma
O Irméo (O Av6 ou avd
(O Tia ou tio (O Outro parente
(O Amigo (O Outro
4. Estado Civil 5. Nivel de instrugao
(O Solteiro(a) (O Nenhum
(O Casado(a) com registo (O Basico
(O Casado sem registo (unido de facto) (O Secundario
O Viavo(a) O Especializagdo Tecnoldgica (Cursos
(O Divorciado(a) profissionalizantes)
(O Separado(a) (O Superior (licenciatura, mestrados)
6. Situagdo perante o trabalho
O Ativo (O Inativo
(O Empregado
(O Trabalhador por conta de outrem O Estudante
(O Domeéstica

(O Trabalhador por conta prépria -
empregador
(O Trabalhador por conta prépria isolado
(O Desempregado
(O Procura primeiro emprego

(O Reformado, aposentado ou na reserva

(O Incapacitado permanente para o
trabalho

(O Outros casos

7. Local de Prestagao de Cuidados

8. Tempo como cuidador

(O Residéncia do doente
(O Residéncia cuidador
(O Residéncia de familiar
(O Outro

Tempo didrio despendido: | __|__|horas
Tempo semanal despendido: | __|dias
Tempo decorrido desde que é cuidador:

(dias/semanas/meses/anos) riscar o que ndo interessa

9. N.2 de pessoas de quem cuida

10. Data de avaliagao da sobrecarga

|
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11. FAMCARE (Qual o seu grau de satisfacdo em relagdo a ...?)

~ . N N . I Muito
11.1. INFORMACAO DADA Muito satisfeito Satisfeito Indeciso Insatisfeito insatisfeito
Informacao facultada sobre o progndstico do doente O O O O O
Respostas dos profissionais de satide O O O O O
Informacao facultada sobre os efeitos secundarios O O O O O
Informacao facultada sobre a gestdo da dor do doente O O O O O
11.2. DISPONIBILIDADE DOS CUIDADOS Muito satisfeito Satisfeito Indeciso Insatisfeito ins';nt?s:::ito
Disponibilidade de cama no hospital O O O O O
Disponibilidade dos médicos para com a familia O O O O O
Disponibilidade das enfermeiras para com a familia O O O O O
Disponibilidade do médico para com o doente O O O O O
3 s s o . s Muito
11.3. CUIDADOS FISICOS Muito satisfeito Satisfeito Indeciso Insatisfeito insatisfeito
0 alivio da dor do doente O O O O O
Referenciacdo para médicos de especialidade O O O O O
Rapidez com que os sintomas sdo tratados O O O O O
A forma como os exames e tratamentos sao realizados O O O O O
Tempo necessario para realizar o diagndstico O O O O O
Grau de profundidade com que o médico avalia os sintomas do doente O O O O O
Seguimento dado pelo médico em relagdo aos exames e tratamentos realizados O O O O O
. - - . P Muito
11.4. CUIDADOS PSICOSSOCIAIS Muito satisfeito Satisfeito Indeciso Insatisfeito insatisfeito
Reunides com os familiares para esclarecer a doenga do doente O O O O O
Atencgdo do médico relativamente a descricdo que o MS doente faz dos seus sintomas O O O O O
Articulagdo dos cuidados O O O O O
Forma como a familia é incluida nas decisdes sobre tratamento e cuidados médicos O O O O O
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D — PROFISSIONAL DE SAUDE

1. Sexo 2. Idade
(O Masculino
(O Feminino B
3. Area profissional
(O Medicina (O Fisioterapia
(O Enfermagem (O Terapia Ocupacional
(O Psicologia (O Terapia da fala
(O Servigo Social (O Nutrigdo
(O Assisténcia Espiritual (O Farmacia

4. Tempo de exercicio profissional (geral)

5. Tempo de exercicio profissional (CPal)

|_ | _| dias/meses/anos (riscar o que ndo interessa)

|_|_| dias/meses/anos (riscar o que ndo interessa)

6. Tempo de servico semanal
contratualizado com a instituicao

6. Tempo de servico semanal alocado a
cuidados paliativos

| | __| horas

| _|__| horas

7. Tipologia da formagao especifica em
Cuidados Paliativos (indicar a de “grau” mais elevado)

8. N.2 horas e/ou ECTS da formacgdo

especifica em C. Paliativos (em relagzo a opgso
anterior)

(O Curso Basico
(O P6s-Graduagao
(O Mestrado

(O Doutoramento

| _|__|__|horas
| | __|__|ECTS

9. Formagao Continua em Cuidados Paliativos
(Indicar tipologia e numero de horas/ECTS
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10. INVENTARIO DE BURNOUT DE COPENHAGA (CBI)
(A cada uma das frases deve responder consoante a frequéncia com que tem esse sentimento, assinalando a opgao respetiva)

Sempre Frequentemente As vezes Raramente ez g
Nunca
Estd cansado de trabalhar com utentes? O O O O O
Com que frequéncia se sente cansado/a? O O O O O
Sente-se esgotado/a no final de um dia de trabalho? O O O O O
Com que frequéncia se sente fisicamente exausto/a? O O O O O
Sente-se exausto/a de manh3 ao pensar em mais um dia de trabalho? O O O O O
Alguma vez se questiona quanto tempo conseguira continuar a trabalhar com utentes? O O O O O
Com que frequéncia se sente emocionalmente exausto/a? O O O O O
Sente que cada hora de trabalho é cansativa para si? O O O O O
Com que frequéncia pensa: “Eu ndo aguento mais isto”? O O O O O
Com que frequéncia se sente fatigado/a? O O O O O
Com que frequéncia se sente fragil e suscetivel a ficar doente? O O O O O
Tem energia suficiente para a familia e amigos durante o tempo de lazer? O O O O O
O seu trabalho é emocionalmente desgastante? O O O O O
O seu trabalho deixa-o/a frustrado/a? O O O O O
Acha dificil trabalhar com utentes? O O O O O
Acha frustrante trabalhar com utentes? O O O O O
Sente-se esgotado/a por causa do trabalho? O O O O O
Trabalhar com utentes deixa-o/a sem energia? O O O O O
Sente que da mais do que recebe quando trabalha com utentes? O O O O O
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11. SATISFACAO PROFISSIONAL

11.1. DADOS SOBRE AS FUNGCOES NA UNIDADE DE CUIDADOS PALIATIVOS

11.1.1. Qual o tipo de vinculo que possui?

11.1.2. Desempenha fung¢des de coordenagao, de gestao ou de chefia?

(O Contrato por tempo indeterminado em fungdes publicas
(O Contrato de trabalho em fungdes publicas a termo certo

(O Contrato individual de trabalho por tempo certo indeterminado O ;Iin
(O Contrato individual de trabalho a termo certo O Nao

(O Outro (por favor, especifique)

11.2. A QUALIDADE DO LOCAL DE TRABALHO

11.2.1. O/A RESPONSAVEL PELO SERVICO DE CP

Pense no/a Responsavel pela sua Unidade. Como é que classificaria essa pessoa nos seguintes itens?

Excelente

Muito
Bom

@
o
3

Regular

<
Q
c

N3o se
aplica

ABERTURA: abertura e disponibilidade revelada para consigo.

O

O

RAZOABILIDADE: justo e razodvel para si e para os outros.

INOVACAO: permite-lhe experimentar novas formas de executar o seu trabalho.

LIBERDADE: /iberdade e responsabilidade que lhe é dada para tomar decisées quando
necessdrio.

ATITUDE POSITIVA: diz quando algo é bem-feito.

ATITUDE CONSTRUTIVA: diz quando e como o seu trabalho pode ser melhorado.

INVESTIMENTO NA QUALIDADE: esforco despendido pelo/a Responsdvel do sua Unidade
de CP para melhorar a qualidade.

APOIO: forma como o/a Responsdvel o/a apoia perante os outros quando necessita.

OO0 |O0O]O0 0|0

O|lO0|O0O]O0O|]O0O|O|0O]|0O

O|lO0|O0OJO0O|]O|]O|0O]|0O

GO NCRNOANCON NORNOANG)

O|lO0|O0O]O0O|]O|]O|0O]|0O

GO NCRNOANCON NORNOANG)
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EXPECTATIVAS: informacdo sobre como as coisas devem ser feitas e quais as regras. O O O O O O
CONHECIMENTOS: a experiéncia e conhecimentos do/a Responsdvel sobre o seu
desempenho. O © O O O O
CIRCULACAO DA INFORMAGAO: informagdo adequada e a tempo. O O O O O O
Muit Na
11.2.2. A SUA UNIDADE E O EQUIPAMENTO Excelente | gor Bom | Regular | Mau olies
plica
LIMPEZA: nivel de limpeza das salas de consulta, de tratamento ou outras e equipamento. O O O O O O
SEGURANCA: nivel de sequranca das salas e equipamentos (roubo, seguranga fisica). O O O O O O
ORGANIZACAO DO ESPACO: forma como a Unidade de CP se encontra organizada para O O O O O O
que consiga trabalhar de forma adequada.
EQUIPAMENTO: disponibilidade de bom equipamento. O O O O O O
Muito Nao se
11.2.3. RECURSOS HUMANOS Excelente Bom Bom Regular Mau i
CONTINUIDADE DO PESSOAL: estabilidade da equipa da sua Unidade de CP. O O O O O O
PROPORGAO HIERARQUICA: relacdo entre o nimero de pessoas com fungdes de
N o « N O O O O O O
coordenacéo e de supervisd@o e com fungbes de execugdo.
NUMERO DE PROFISSIONAIS: adequacdo entre o numero de profissionais do servico e a
. quag prof ¢ O e e e e e
quantidade de trabalho.
Muito Nao se
11.2.4. RELACIONAMENTO ENTRE EQUIPAS E PROFISSIONAIS Excelente o= Bom Regular  Mau aplics
TRABALHO DE EQUIPA: forma como os outros profissionais colaboram com a sua Unidade
QUIPA: prof O ® e e e O
de CP.
COMUNICAGAO: forma como é feita a comunicagéo entre profissionais. O O O O O O
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z M ‘t N..
11.2.5. ESTADO DE ESPIRITO NO LOCAL DE TRABALHO Excelente | o ° Bom Regular Mau a:‘l’i::
DOS OUTROS: d I t 1 to de trabalh t
. forma como pensa ser encarado/a pelos outros pelo facto de trabalhar nesta O O O O O O
Unidade de CP.
DO SEU: forma como encara o facto de trabalhar nesta Unidade de CP. O O O O O O
= Muito Nao se
11.2.6. COMO CARACTERIZA O SEU VENCIMENTO EM RELACAO... Excelente Bom Bom Regular Mau ey
... 0 sua responsabilidade nesta Unidade de CP O O O O O O
... & sua experiéncia como profissional O O O O O O
... o seu desempenho nesta Unidade de CP O O O O O O
11.2.7. ORGAOS DE DIRECAO E DE POLITICA DA UNIDADE EM QUE ESTA INSERIDO FUTIN. Muito . Regular . Nao se
O SEU SERVICO DE CP Bom aplica
RECONHECIMENTO DOS ORGAOS DE DIREGAO: forma como os drgdos de diregdo tratam,
apreciam e apoiam os profissionais. O © © © © O
COMUNICAGAO: forma como os érgdos de direcdo comunicam e dialogam com os
profissionais. O © © © © ©
QUEIXAS E OBJECOES: forma como os drgdos de direcéo lidam com as queixas dos
profissionais. O © © © © ©
PLANIFICAGAO DE ATIVIDADES: forma como os érgédos de direcdo informam os O O O O O O

profissionais acerca dos projetos e objetivos, no seu conjunto.
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11.3. AQUALIDADE DOS SERVICOS PRESTADOS

11.3.1. COMO CLASSIFICA A QUALIDADE DOS SERVICOS QUE A SUA UNIDADE DE
CP PRESTA AOS DOENTES

Excelente

Muito
Bom

Regular

Nao se
aplica

ATENDIMENTO: facilidade no processo de atendimento dos utentes e familia, incluindo o
tempo despendido.

O

O

COORDENACAO DOS SERVICOS: trabalho de equipa de todos os profissionais desta
Unidade de CP na prestagdo de servigcos aos doentes e familiares.

CAPACIDADE DOS PROFISSIONAIS: forma como os profissionais desempenham as suas
funcoes.

SENSIBILIDADE: sensibilidade dos profissionais em rela¢éo aos problemas e preocupa¢des
dos doentes e familiares.

CONDICOES DAS INSTALAGOES: limpeza, conforto, iluminag¢do e temperatura das salas de
espera e dos sanitdrios.

INFORMACOES: forma como os doentes e familiares sdo informados sobre a situagéo que
os levou a recorrer a Unidade de CP.

OO0 |0 |00

CUSTO DOS CUIDADOS: capacidade da Unidade de CP em ter informagdo e em controlar os
custos com os servigos prestados.

O

CR RO NORNORNCHNONNG.

OO0l o0|]O0]O0O]0|O0

CRNONNORNORNCHNG

OO0l 0|]O0]O0O]0|O0

OO0l 0]0|]0O0]0O

11.4. MELHORIA CONTINUA DA QUALIDADE

Este préximo grupo de perguntas servira para avaliar a forma como a sua Unidade de CP esta a caminhar na melhoria da qualidade. Por favor responda tendo em atengdo a sua Unidade

Excelente Muito Bom Regular Mau Nacf >€
Bom aplica
MELHORIA DA QUALIDADE: esfor¢o da sua Unidade de CP na melhoria continua, na
. - R O O O O O O
relagdo com os doentes, familiares e profissionais.
BEM A PRIMEIRA VEZ: forma como a sua Unidade de CP tenta fazer bem a primeira, em
Vi form P O O O O O O
vez de corrigir os erros depois.
CONHECIMENTOS SOBRE QUALIDADE: forma como foi preparado/a para melhorar a
!  SOBRE Q f foi preparado/a p O O O O O O
qualidade no servigo.
AMBIENTE DE TRABALHO: confianca e afeto que os profissionais da sua Unidade de CP tém
fiang fe q profi O 0O 0O 0O 0O ®)

uns pelos outros.
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DIMINUIR O DESPERDICIO: esfor¢co desenvolvido no sentido de evitar desperdicios e

repeticdo de tarefas.

PARTILHA DE IDEIAS: encorajamento e partilha de ideias que permitam melhorar o servigo.

ORGULHO DA PROFISSAO: orgulho que sente no desempenho de funcdes da sua profisséo.

EXPECTATIVAS NA QUALIDADE: compreensdo da missdo e dos objetivos da sua Unidade de

CP e as suas expectativas de qualidade.

O 10|10 ]|0
O 10|00
O 10|00
O 10|00
O 10|00
O 10|00

11.5. SATISFACAO GLOBAL

11.5.1. Sente que a sua formacgao (profissional e académica) é a adequada
para desempenhar o seu trabalho?

11.5.2. Havendo outra alternativa, ainda assim, recomendaria os servigos
desta unidade de CP a familiares ou a amigos, caso necessitassem dos
servigos?

(O Claro que sim

(O Provavelmente sim

(O Provavelmente n&o

(O Claro que n3o

Se nao, indique por favor as razdes:

(O Claro que sim
(O Provavelmente sim
(O Provavelmente néo
(O Claro que n3o
Se ndo, indique por favor as razdes:

11.5.3. Havendo outra alternativa, ainda assim, recorreria a esta unidade de CP,
caso necessitasse dos servigos?

11.5.4. Se pudesse voltar atras, escolheria de novo esta unidade de CP
para trabalhar?

(O Claro que sim
(O Provavelmente sim
(O Provavelmente n&o
(O Claro que ndo
Se ndo, indique por favor as razdes:

(O Claro que sim
(O Provavelmente sim
(O Provavelmente ndo
(O Claro que néo
Se ndo, indique por favor as razdes:
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11.5.5. Se pudesse voltar atras, escolheria de novo a mesma profissao?

11.5.6. Atualmente, qual é o seu grau de satisfagao nesta Unidade?

(O Claro que sim
(O Provavelmente sim
(O Provavelmente n3o
(O Claro que ndo
Se ndo, indique por favor as razbes:

(O Muito insatisfeito/a

O Insatisfeito/a

(O Nem satisfeito/a nem insatisfeito/a
(O Satisfeito/a

(O Muito Satisfeito/a

11.6. RECOMENDACOES E SUGESTOES

11.6.1. Na sua opinidao, como se poderia melhorar os servigos prestados por esta Unidade de CP e a sua qualidade como local de trabalho?
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