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Introdugao
Familia e cuidador

Nas Gltimas décadas, as transformacgbes na sociedade implicaram significativas mudangas na
estrutura e na organizagao familiar, originando novos padrées 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.!

O conceito de familia comegou por ser definido segundo a Organizagdo Mundial de Salude
(OMS), por “grupo de pessoas de casa que tem determinado grau de parentesco por
consanguinidade, adogdo ou casamento, limitado em geral pelo chefe de familia, esposa e filhos
solteiros que convivem com eles (Ahumada & Cochoy, 2008), e é o primeiro agente social
envolvido na promogdo 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 lagos de sangue, casamento, parceria sexual ou adogdo. Qualquer grupo cujas ligagbes sejam
baseadas na confian¢a, suporte mutuo e um destino comum, deve ser encarado como familia” .2

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

A capacitagdo de um membro da familia/cuidador pode ser vista como algo incomum nas
relagdes familiares. Por um lado, pode ser gerador de satisfagdo e ser uma expressdo de
obrigagdo, de altruismo, dever e parentesco, mas por outro, também pode ser exigente,
principalmente se a pessoa se esta a aproximar do fim de vida.*

O objetivo central da familia é promover o desenvolvimento social, mental, fisico e emocional
de seus membros.® Todos os tipos de familia, para que possam manter a sua integridade,
desempenham fung¢Oes para dar resposta as suas necessidades. A tarefa de cuidar requer
responsabilidades adicionais na vida quotidiana do cuidador e ocupa muito do seu tempo,
energia e ateng3o.? Cuidar do doente paliativo é exigente, uma vez que surgem necessidades
fisicas e psicolégicas complexas que representam um desafio para os cuidadores.?

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

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

e A necessidade de informagdo médica, informagdo dos cuidados e informagao
psicolégica. A educacdo da familia/cuidador e do doente é uma das chaves para o
controlo sintomatico e satisfacdo das necessidades de ambas as partes, uma vez que a
compreensdo do plano de cuidados e seu objetivo é essencial para uma correta tomada
de decisdo. Assim, a educagdo da familia/cuidador relativa a questbes sobre
alimentacdo, hidratagao, dispneia, dor, etc., deve ser um ponto desenvolvido e a investir
para que se possa acompanhar e cuidar da melhor forma, o doente.

Por outro lado, as tarefas do cuidar influenciam os cuidadores fisica, emocional e socialmente,
experienciando sentimentos de medo e perda.® Devido aos multiplos sintomas complexos, tais
como dor, fraqueza aumentada, padrdes de respiragao alterados, problemas gastrointestinais e
niveis diminuidos de consciéncia, muitos cuidadores avaliam o cuidar como stressante.?
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O cuidador depara-se com a necessidade de obter informagdes que podem ser dificeis de
adquirir; competéncias instrumentais e de assumir um papel de referéncia perante a restante
familia; de transmitir informagGes e mas noticias. A unidade cuidador-familia vé-se incluida na
abordagem de temas como decisGes sobre opg¢des de tratamento, objetivos de cuidados,
diretrizes antecipadas de vontade, mudancgas de fung3o e finangas.”

Claramente, ser cuidador do doente paliativo tem implicagGes, expectativas e necessidades
multifacetadas. O cuidador é “for¢ado” a entrar neste sistema de uma forma rapida, sendo
assumido automaticamente como capaz.

E necessério que o sistema de salide esteja alerta para atender as necessidades e preocupagdes
dos cuidadores, pois a sua adesdo é essencial para a presta¢do de melhores cuidados ao doente
paliativo.

Satisfa¢do do cuidador com cuidados de satide

O conceito de “satisfagdo com os cuidados de satde” é dificil de definir e avaliar, uma vez que
os cuidados em fim de vida podem diferir entre equipas, unidades, os préprios componentes do
cuidar e as dimensdes da qualidade do cuidar.®

Segundo Paul et al,® a definicdo de satisfagdo foca-se na atitude do doente face aos seus
objetivos, neste caso, face aos cuidados de saude prestados e seus resultados. A satisfagdo é
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 vérios cendrios.®

A satisfagdo é um resultado subjetivo e é 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 satisfagdo com os cuidados prestados em cuidados paliativos e
concluiram que os fatores preditores da satisfagdo podem ser categorizados como intrinsecos
(estrutura, processo e resultado de cuidados) ou extrinsecos (caracteristicas do doente) aos
cuidados recebidos.*?

A avaliagdo 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 doengas terminais e as suas
familias/cuidadores.

A satisfagdo familiar € um importante indicador da qualidade dos cuidados. A familia do doente
com doenga avangada 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 ndo esperadas, durante todo o processo. A probabilidade de o cuidador
estar satisfeito aumenta significativamente quando a equipa de profissionais providencia
informagdo ao doente e cuidador sobre o plano de cuidados; quando o cuidador estd
devidamente informado sobre a condigdo do doente e quando o cuidador esta informado sobre
a morte iminente do doente.

Melhorar a satisfagdo 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.
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A avaliagdo da satisfagdo 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 comunicagdo entre
a equipa de profissionais e familiares/ cuidador através de conferéncias/entrevistas;
providenciar informac&o a familia/ cuidador a fim de fornecer dados sobre o plano de cuidados
do doente, o seu progndstico e possibilidade de morte eminente; e atender as necessidades
fisicas, emocionais, psicoldgicas, culturais e espirituais do doente, que minimizem a
insatisfagdo do cuidador e adaptar os servigos prestados as necessidades atuais.

A satisfagdo familiar, a qualidade de vida e a qualidade da morte, acessibilidade e coordenagao
de cuidados personalizados e diferenciados e o apoio na tomada de decisdo esta fortemente
relacionado com o cuidado ao doente paliativo.*®

A OMS definiu Qualidade de Vida (QV) como a percegao de satisfagdo dos individuos com avida,
considerando a sua situagdo cultural, social e ambiental. A QV é considerada como um
importante outcome no fim de vida, uma vez que os servigos de cuidados paliativos tém como
um dos seus objetivos melhorar a satisfagdo 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 intervengdes que ajudem estes cuidadores. 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 negativos da satisfagdo e da QV do cuidador, nomeadamente: género e
idade do cuidador; idade do cuidador e do doente; relacionamento entre doente/cuidador;
carga objetiva de cuidados e funcionamento familiar'é; o estadio em que o doente se encontra;
tipos de patologias; nivel de educagdo, nivel socioeconémico do cuidador e nivel de
espiritualidade; presenga de apoio social e da comunidade envolvente; disponibilidade de
informac&o e de cuidados a familia/cuidador e doente.”®

Em relagdo 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 situages financeiras mais limitadas e os
cuidadores que haviam prestado cuidados durante um periodo mais longo apresentam QV
inferior.? Segundo Ozcelik et al'> existe uma correlagdo entre os niveis de satisfacio dos
membros da familia e o género, bem como um maior nivel de satisfagdo nos cuidadores do sexo
masculino. Em relagio ao estado civil, num estudo levado a cabo por Oliveira et al*’ verificou-se
que no grupo divorciado/separado o bem-estar do cuidador foi afetado significativamente. Em
relacdo a idade do cuidador e & idade do doente, Krug et al® verificaram que cuidadores
especialmente na meia-idade, relatam menor qualidade de vida relacionada com a satide do que
a populacdo em geral. No estudo de Yu et al*® é revelada uma correlagio 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 associagdo entre eles. No entanto, a maioria dos estudos*® 1> 13 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 préstata e cerebral.

O estadio da doenca afeta significativamente a QV dos cuidadores, a investigagdo demonstra,
de forma constante, uma deterioragdo consideravel da QV dos cuidadores a medida que a morte



72 | RELATORIO Outono 2018

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.

Morishita et al'? referem que ajudar o doente no processo de tomada de decisdo e prestar-lhe
apoio psicoldgico, e que cujos cuidadores estdo satisfeitos, contribui para a satisfagdo do
cuidador, sendo também relevante para os componentes de bem-estar mental deste.

Na relagdo entre cuidador e doente é possivel afirmar que esta 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 s3o os dois maiores preditores de QV do cuidador.!®

Um dos estudos levados a cabo por Weitzner et al'® demonstrou que as diferengas do nivel de
educagdo do cuidador e, sucessivamente o grupo socioecondmico em que se encontra também
influenciam significativamente a sua QV. Por outro lado, Ferreira et al?° referem haver uma
correlagdo negativa entre o nivel de educagdo do cuidador e o seu bem-estar. Outra varidvel é
a ocupagao do cuidador, sendo que um cuidador que se encontre a trabalhar refere menor bem-
estar. Oliveira et al'’ justificam o supracitado através da acumulagio de responsabilidades do
cuidador entre o seu local de trabalho e os cuidados a prestar ao doente, experienciando maior
sobrecarga emocional e fisica. 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 n3o se tenha
verificado estatisticamente significativo. Para os autores, o menor bem-estar do cuidador estava
relacionado com aqueles que exerciam o papel ha menos de um ano.

A familia exige muita informagdo sobre o doente, o seu plano de cuidados e a progressao da
doenga. Ozcelik et al'® identificaram uma relagdo significativa entre a disponibilidade de
informacdo e a satisfagdo da familia/cuidador.

Estes dados sugerem que o bem-estar dos cuidadores ndo dependente apenas de fatores
relacionados com a condigdo do doente, mas também com as caracteristicas individuais do
cuidador, incluindo demograficas, psicoldgicas, e fatores relacionais.

Objetivos

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

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

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

4. Analisar os fatores influenciadores da satisfagdo do cuidador informal.

Metodologia

Estudo analitico, observacional e transversal com abordagem quantitativa.

Solicitadas autorizagbes a todas as instituicbes de saude, publicas e privadas, com
servigos/equipas de cuidados paliativos, a data de 1 de janeiro de 2017, num total de 61. Ndo se
obteve qualquer resposta de 19 instituicdes. Em 7, o estudo ndo foi aprovado por questdes
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intrinsecas ao proprio servigo de cuidados paliativos; em 3, a 31 de dezembro de 2017 ainda se
aguardava decisdo. Em 32 instituicdes o estudo foi aprovado, mas s6 6 destas participaram
efetivamente com envio de dados, os quais se reportaram ao periodo de margo a dezembro de
2017.

Deste modo, os dados, aqui apresentados, reportam-se a 2 unidades de cuidados paliativos
(UCP), 1 equipas intra-hospitalares de suporte em cuidados paliativos (EIHSCP) e 3 equipas
comunitarias de suporte em cuidados paliativos (ECSCP).

Variaveis

1. Caracterizagdo dos doentes

a. Caracteristicas demograficas: Idade; Género; Nivel de instrucdo; Estado civil.

b. Caracteristicas clinicas: Tipologia; Tipologia de servigo onde se encontra; Tempo
decorrido entre o momento de admissdao e o momento de alta; Tipologia de
alta; Existéncia de cuidador.

2. Caracterizagao dos cuidadores informais: Género; Idade; Estado civil; Situagdo perante
o trabalho; Nivel de instrugdo Grau de parentesco com o doente; Local da prestagdo de
cuidados; Tempo diario despendido como cuidador; Tempo semanal despendido como
cuidador; Periodo de tempo decorrido desde o inicio das fungdes de cuidador; N.2 de
pessoas em relagdo as quais assume a responsabilidade de cuidador.

3. Satisfacdo dos cuidadores informais: Escala FAMCARE (Informagdo dada;
Disponibilidade dos cuidados; Cuidados fisicos; Cuidados psicossociais)

4. Satisfagdo das necessidades dos doentes: Escala FACIT-PAL (Bem-estar fisico; Bem-estar
social/familiar; Bem-estar emocional; Bem-estar funcional; Preocupacdes adicionais)

Populagdo e amostra

A amostra foi ndo probabilistica, acidental e ficou constituida por 376 doentes e 292 cuidadores
que receberam cuidados paliativos.

Critérios de inclusao

e Doentes: idade igual ou superior a 18 anos; estarem cognitivamente competentes para
responderem ao questiondrio (este critério aplica-se apenas a componente da
efetividade das equipas no que respeita ao controlo sintomatico);

e Cuidadores informais, familiar ou pessoa de referéncia para o doente: idade igual ou
superior a 18 anos.

Instrumentos de recolha de dados

1. Formularios

a. Formulario de caracterizagdao do doente

b. Formulario de caracterizagdo dos cuidadores
2. Escalas

a. FACIT-PAL

b. FAMCARE
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Resultados

Doentes

Género

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

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 padrdo de 13.1 anos). Maioritariamente
encontravam-se no intervalo [70,89] anos. (Tabela 1)

Tabela 1 - Idade do doente, em anos (n=376)

Faixa etdria N2 %
28-29 1 0.3
30-39 5 13
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
90-95 20 5.3
Total 376 100.0

Nivel de Instrugdo

Dos 373 que identificaram o seu nivel de instrugdo verificou-se que 62.2% (232) possuiam o nivel
basico; 23.9% (89) ndo possuiam qualquer nivel de instrugdo; 9.7% (36) possuiam o nivel
secundario; 2.9% (11) possuiam um nivel de instrugdo superior (licenciatura, mestrado,
doutoramento) e 1.3% (5) possuiam especializagdo tecnoldgica (cursos profissionalizantes).

(Tabela 2)
Tabela 2 - Nivel de Instrugdo do doente (n=373)
Nivel de Instrucdo N¢ %
Basico 232 62.2
Nenhum 89 23.9
Secundario 36 9.7
Superior (licenciatura, mestrado, doutoramento) 11 29
Especializagdo Tecnoldgica (Cursos profissionalizantes) 5 13
Total 373 100.0
Estado Civil

Quanto ao estado civil 53.5% (201) eram casados com registo; 28.7% (108) eram viavos(as); 9.6%
(36) eram solteiros(as); 6.1% (23) eram divorciados(as); 1.1% (4) eram casados(as) sem registo
(unido de facto) e, com a mesma percentagem, 1.1% (4) eram separados(as). (Tabela. 3)
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Tabela 3 - Estado Civil do doente (n=376)

Estado Civil N2 %
Casado(a) com registo 201 53.5
Vitvo(a) 108 28.7
Solteiro(a) 36 9.6
Divorciado(a) 23 6.1
Casado sem registo (unido de facto) 4 11
Separado(a) 4 1.1
Total 376 100.0

Caracterizagdo clinica

No que respeita a tipologia da doenga de base dos doentes, em 84.8% (319) era oncoldgica; ndo
oncoldgica em 14.1% (53) e mista em 1.1% (4). (Tabela 4)

Tabela 4 - Caracterizagdo clinica do doente (n=376)

Tipologia de doenga N2 %
Oncoldgica 319 84.8
N&o Oncoldgica 53 141
Mista 4 1.1
Total 376 100.0

Admissdo e Alta

Dos 250 doentes em que foi possivel obter a informagdo das datas de admissao e alta, verifica-
se uma mediana de 32 dias de tempo desde a admissdo até ao momento de alta (média de 79
dias e desvio padrdo de 159.9 dias), num intervalo entre 0 e 1606 dias. (Tabela 5)

Tabela 5-Tempo decorrido desde a admissdo do doente até ao momento de alta (n=250)

Medida Valor
Média 79.0
Mediana 32.0
Desvio Padrdo 159.9
Minimo 0.0
Méximo 1606.0
Quartil 1 11.0
Quartil 3 73.3

Dos 249 doentes cujo tipo de alta foi identificado, 70.3% (175) faleceram; 12% (30) tiveram alta;
7.2% (18) foram transferidos para um servigo de agudos; 6.4% (16) foram transferidos para uma
unidade da Rede Nacional de Cuidados Continuados e Integrados (RNCCI); 2.4% (6) foram
transferidos para uma equipa/servigo de Cuidados Paliativos (CP) e 1.6% (4) foram transferidos
para uma Equipa de Cuidados Continuados e Integrados (ECCI). (Tabela 6)

Tabela 6 - 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
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Existéncia de cuidador
Do nimero total de doentes (376), 97.1% (365) tinham cuidador.
Cuidador Informal

Género

Dos 292 cuidadores informais envolvidos no estudo, 68.5% (200) eram do sexo feminino e 31.5%
(92) do masculino.

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 padrdo de 13,613). A maioria
apresentava-se no intervalo [50,69] anos. (Tabela 73)

Tabela 7 - Idade do Cuidador, em anos (n=291)

Idade N2 %
20-29 6 2.1
30-39 22 7.6
40-49 a7 16.2
50-59 88 30.2
60-69 66 22.7
70-79 53 18.2
80-87 9 3.1
Total 291 100.0

Estado Civil

No que respeita o estado civil do cuidador 79.4% (231) eram casados(as) com registo; 10.7% (31)
eram solteiros(as); 4.8% (14) eram viuvos(as); 3.4% (10) divorciados(as); 1.4% (4) casados sem
registo (unido de facto) e 0.3% (1) separados(as). (Tabela 8)

Tabela 8 - Estado Civil do Cuidador Informal (n=291)

Estado Civil N2 %
Casado(a) com registo 231 79.4
Solteiro(a) 31 10.7
Vitvo(a) 14 4.8
Divorciado(a) 10 34
Casado sem registo (unido de facto) 4 14
Separado(a) 1 0.3
Total 291 100.0

Grau de Parentesco do Cuidador

Em relagdo ao grau de parentesco do cuidador, 40.9% (119) eram cdnjuges/companheiros(as);
23.7% (69) filhas e 13.4% (39) filhos; 7.2% (21) outros parentes; 4.1% (12) irmas; 3.4% (10)
outros; 3.1% (9) maes ou madrastas; 1.7% (5) irmaos; 1.4% (4) amigos; 0.7% (2) avés e 0.3% (1)
tios (as). (Tabela 9)
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Tabela 9 - Grau de Parentesco do Cuidador Informal (n=291)

Grau de Parentesco N2 %
Cdnjuge/Companheiro (a) 119 40.9
Filha 69 23.7
Filho 39 134
Outro parente 21 7.2
Irma 12 41
Outro 10 34
Ma&e ou madrasta 9 31
Irmao 5 1.7
Amigo 4 14
Avo ou avd 2 0.7
Tia ou tio 1 0.3
Total 291 100.0

Nivel de Instrugdo

Dos 290 cuidadores, em relagdo aos quais, foi possivel apurar o nivel de instrugdo, 62.4% (181)
tinham o nivel basico; 22.4% (65) o nivel secundario; 7.6% (22) o nivel superior (licenciatura,
mestrado, doutoramento); 5.5% (16) ndo tinham qualquer nivel de instrugdo e 2.1% (6) tinham
uma especializagdo tecnoldgica (curso profissionalizante). (Tabela 10)

Tabela 10 - Nivel de Instrugdo do Cuidador Informal (n=290)

Nivel de Instrugdo N2 %
Basico 181 62.4
Secundario 65 224
Superior (licenciatura, mestrado, doutoramento) 22 7.6
Nenhum 16 5.5
Especializagdo Tecnoldgica (Cursos profissionalizantes) 6 2.1
Total 290 100.0

Situacdo perante o Trabalho

Dos 289 cuidadores informais, em relagdo aos quais foi possivel obter informag6es quanto a sua
situagdo perante o trabalho, 54% (156) estavam inativos e 46% (n=133) estavam ativos. Dos
cuidadores ativos (133), 87.2% (116) encontravam-se empregados e 12.8% (17) desempregados.

Dos que estavam empregados (116), 80.2% (93) trabalhavam por conta de outrem; 16.4% (19)
trabalhavam por conta prépria isolado e 3.4% (4) trabalhavam por conta prépria —empregador.

Dos 17 que estavam desempregados (17) todos procuravam o 12 emprego.

Em relagdo aos 156 inativos, obteve-se resposta de 154, constatando-se que 51.3% (79) estavam
reformados, aposentados ou na reserva; 39.6% (61) eram domésticas; 5.2% (8) outros casos;
3.2% (5) incapacitado permanente para o trabalho e 0.6% (1) eram estudantes.

Local de Prestagdo de Cuidados

No que se refere ao local de prestagdo de cuidados, 67.7% (197) prestavam-nos na residéncia
do doente; 26.5% (77) na residéncia do cuidador; 4.8% (14) em outro local e 1% (3) numa
residéncia de familiar. (Tabela 11)
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Tabela 11 - Local de Prestagdo de Cuidados (n=291)

Local N2 %
Residéncia do doente 197 67.7
Residéncia cuidador 77 26.5
Outro 14 4.8
Residéncia de familiar 3 1.0
Total 291 100.0

Tempo didrio despendido como cuidador em horas

Em relagdo ao tempo didrio despendido como cuidador em horas observou-se que este variou
entre 1 e 24 horas, com uma mediana de 7 horas e amplitude interquartil de 19 horas (média
de 11.3 horas e desvio padrao de 8.6 horas). (Tabela 12)

Tabela 12 - Tempo didrio despendido como cuidador em horas (n=292)

Medida Valor
Média 11.3
Mediana 7.0
Desvio Padrdo 8.6
Minimo 1.0
Maximo 24.0
Quartil 1 5.0
Quartil 3 24.0

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 6.7 dias e desvio padrdo de 1 dia). (Tabela 13)

Tabela 13 - Tempo Semanal despendido como Cuidador em dias (n=291)

Medida Valor
Média 6.7
Mediana 7.0
Desvio Padrdo 1.0
Minimo 1.0
Maximo 7.0
Quartil 1 7.0
Quartil 3 7.0

Tempo semanal despendido como Cuidador em horas

Dos 290 cuidadores informais, em relagao aos quais, obtivemos respostas em relagdo ao tempo
semanal despendido como cuidador em horas verificou-se que houve uma variagdo de 1 a 168
horas, uma mediana de 49 horas (média de 77.8 horas e desvio padrao de 60.5 horas). (Tabela 14)

Tabela 14 - Tempo Semanal despendido como cuidador em horas (n=290)

Medida Valor
Média 77.8
Mediana 49.0
Desvio Padrdo 60.5
Minimo 1.0
Méximo 168.0
Quartil 1 333

Quartil 3 168.0
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Tempo decorrido desde que é Cuidador, em dias

,

Em relagdo ao tempo decorrido desde que é cuidador em dias, dos 288 cuidadores cuja
informagdo conseguiu ser obtida, o tempo variou entre 21 e 9123 dias, com uma mediana de

365 dias (média de 647.3 dias, média aparada a 5% de 508.4 dias e desvio padrdo de 951,2 dias).
(Tabela 15)

Tabela 15 - Tempo decorrido desde que é Cuidador em dias (n=288)

Medida Valor
Média 647.3
Média aparada 5% 508.4
Mediana 365.0
Desvio Padrdo 951.2
Minimo 21.0
Maximo 9123.0
12 Quartil 152.0
32 Quartil 730.0

N.2 de pessoas em relagdo 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 1.2 pessoas e o desvio padrao 0.5 pessoas). (Tabela 16)

Tabela 16 - N.2 de pessoas em relagdo ds quais assume a responsabilidade de cuidador (n=286)

Medida Valor
Média 1.2
Mediana 1.0
Desvio Padrdo 0.5
Minimo 1.0
Maximo 4.0
Quartil 1 1.0
Quartil 3 1.0

Satisfacdo do Cuidador

Em relagdo ao score total da FAMCARE (que varia entre 19 e 95 e que quanto mais elevado o
valor do score total, maior satisfagdo) dos 125 cuidadores que responderam a esta escala, variou
entre 23 e 95, com uma mediana de 76 (média de 78.2 e desvio padrdo de 12.1). (Tabela 17)

Tabela 17 - Satisfagdo do Cuidador - Score total da FAMCARE (n=125)

Medida Valor (19-95)
Média 78.2
Média aparada 5% 79.0
Mediana 76.0
Desvio Padrao 121
Minimo 23.0
Méximo 95.0
12 Quartil 76.0

32 Quartil 86.0
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Informagao dada

O score total da “informagdo dada” (que varia de 4 a 20 e que quanto mais elevado o valor do
score total, maior satisfagdo) dos 125 cuidadores que responderam a esta escala, variou entre 4
e 20, com uma mediana de 16 (média de 16.5 e desvio padrdo de 2.7). (Tabela 18)

Tabela 18 - Satisfagdo do Cuidador - Score total da “Informagdo Dada” (n=125)

Medida Valor (4-20)
Média 16.5
Média aparada 5% 16.7
Mediana 16.0
Desvio Padrdo 2.7
Minimo 4.0
Maximo 20.0
12 Quartil 16.0
32 Quartil 20.0

a

Em relagdo a “Informagdo facultada sobre o progndstico do doente”, dos 125 cuidadores que
responderam, 64.8% (81) consideravam-se satisfeitos e 25.6% (32) muito satisfeitos. Com as
“respostas dos profissionais de saude”, 62.4% (78) encontravam-se satisfeitos e 27.2% (34)
muito satisfeitos. Em relagdo a “informagdo facultada sobre os efeitos secunddrios” bem como
a “informagdo facultada sobre a gestdo da dor do doente”, 63.2% (79) avaliavam-se como

satisfeitos e 26.4% (33) como muito satisfeitos. (Tabela 19)

Tabela 19 - Satisfagdo do Cuidador - Informagdo Dada(n=125)

N!u|t9 Satisfeito Indeciso Insatisfeito . Ml‘"to,
satisfeito insatisfeito
N.2 % N.2 % N.2 % N.2 % N.2 %
ID1 32 256 81 6438 9 7.2 2 1.6 1 0.8
D2 34 272 78 62.4 10 8.0 2 1.6 1 0.8
D3 33 264 79 63.2 10 8.0 2 1.6 1 0.8
1D4 33 264 79 63.2 11 8.8 1 0.8 1 0.8

Legenda: ID1- Informagédo facultada sobre o progndstico do doente; ID2- Respostas dos profissionais de
saude; ID3- Informagdo facultada sobre os efeitos secunddrios; 1D4- Informagdo facultada sobre a gestdo
da dor do doente

Disponibilidade de cuidados

O score total da “disponibilidade de cuidados” (que varia de 4 a 20 e que quanto mais elevado
o valor do score total, maior satisfagdo) dos 125 cuidadores que responderam a esta escala,
variou entre 8 e 20, com uma mediana de 16 (média de 16.5 e desvio padrdo de 2.4). (Tabela 20)

Tabela 20 — Satisfagdo do Cuidador - Score total da “Disponibilidade de Cuidados” (n=125)

Medida Valor (4-20)
Média 16.5
Média aparada 5% 16.1
Mediana 16.0
Desvio Padrdo 24
Minimo 8.0
Méximo 20.0
12 Quartil 16.0
32 Quartil 17.0

Dos 124 cuidadores que responderam ao subitem “disponibilidade de cama no hospital”
consideravam estar maioritariamente satisfeitos, com 60.5% (75) satisfeitos e muito satisfeitos
com 23.4% (29). Com a “disponibilidade dos médicos para com a familia”, dos 125 cuidadores
que responderam, 62.4% (78) encontravam-se satisfeitos e 23.2% (29) muito satisfeitos. Em
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relagdo a “disponibilidade das enfermeiras para com a familia” observa-se 54.4% (68) de
cuidadores satisfeitos e 42.4% (53) muito satisfeitos, ndo havendo insatisfeitos ou muito
insatisfeitos. Analisando a “disponibilidade do médico para com o doente”, 61.6% (77) dos
cuidadores consideravam-se satisfeitos e 24.8% (31) muito satisfeitos. (Tabela 21)

Tabela 21 - Satisfagdo do Cuidador — Disponibilidade de Cuidados

N,Iu't? Satisfeito Indeciso Insatisfeito . ijlto,
satisfeito insatisfeito
N.2 % N.2 % N.2 % N.2 % N.2 %
DC1 29 234 75 60.5 16 129 3 24 1 0.8
DC2 29 232 78 624 14 11.2 2 1.6 2 1.6
DC3 53 424 68 54.4 4 3.2 0 0.0 0 0.0
DC4 31 248 77 616 14 11.2 1 0.8 2 1.2

Legenda: 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

Cuidados Fisicos

O score total dos “cuidados fisicos” (que varia de 7 a 35 e que quanto mais elevado o valor do
score total, maior a satisfagdo) dos 125 cuidadores que responderam a esta escala, variou entre
7 e 35, com uma mediana de 28 (média de 28.8 e desvio padrio de 4.6). (Tabela 22)

Tabela 22 - Satisfagdo do Cuidador - Score total dos “Cuidados Fisicos” (n=125)

Medida Valor (7-35)
Média 28.8
Média aparada 5% 27.9
Mediana 28.0
Desvio Padrdo 4.6
Minimo 7.0
Maximo 35.0
12 Quartil 28.0
32 Quartil 31.0

Em relagdo a este dominio dos “cuidados fisicos”, 63.2% (79) consideravam-se satisfeitos e
27.2% (34) muito satisfeitos em relagdo ao “alivio da dor do doente”; 63.2% (79) satisfeitos e
24% (30) muito satisfeitos em relagao a “referenciacao para médicos de especialidade”; 64%
(80) satisfeitos e 25.6% (32) muito satisfeitos no que se refere a “rapidez com que os sintomas
sdo tratados”; 64.8% (81) satisfeitos e 24% (30) muito satisfeitos com “a forma como os exames
e tratamentos sdo realizados”; 64.8% (81) satisfeitos e 23.2% (29) muito satisfeitos com o
“tempo necessario para realizar o diagndstico”; 64% (80) satisfeitos e 25.6% (32) muito
satisfeitos em relagdo ao “grau de profundidade com que o médico avalia os sintomas do
doente” e 64% (80) satisfeitos e 24.8% (31) de cuidadores muito satisfeitos com o “seguimento
dado pelo médico em relagdo aos exames e tratamentos realizados”. (Tabela 23)
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Tabela 23 - Satisfagdo do Cuidador - Cuidados Fisicos (n=125)

N,Ium,) Satisfeito Indeciso Insatisfeito . Ml‘"to,

satisfeito insatisfeito

N.2 % N.2 % N.2 % N.2 % N.2 %
CF1 34 272 79 63.2 10 8.0 1 0.8 1 0.8
CF2 30 24.0 79 63.2 13 10.4 2 1.6 1 0.3
CF3 32 256 80 64.0 10 8.0 2 1.6 1 0.8
CF4 30 24.0 81 6438 11 8.8 2 1.6 1 0.8
CF5 29 23.2 81 64.8 12 9.6 2 1.6 1 0.8
CF6 32 256 80 64.0 10 8.0 2 1.6 1 0.8
CF7 31 248 80 64.0 11 8.8 2 1.6 1 0.8

Legenda: CF1 - O alivio da dor do doente; CF2 — Referenciagdo para médicos de especialidade; CF3 -
Rapidez com que os sintomas sdo tratados; CF4 — A forma como os exames e tratamentos sdo realizados;
CF5-Tempo necessario para realizar o diagndstico ;CF6-Grau de profundidade com que o médico avalia os
sintomas do doente ; CF7-Seguimento dado pelo médico em relagdo aos exames e tratamentos realizados

Cuidados Psicossociais

O score total dos “cuidados psicossociais” (que varia de 4 a 20 e que quanto mais elevado o
valor do score total, maior a satisfagdo) dos 124 cuidadores que responderam a esta escala,
variou entre 4 e 20, com uma mediana de 16 (média de 16.4 e desvio padrdo de 2.6). (Tabela 24)

Tabela 24 — Satisfagdo do Cuidador - Score total dos “Cuidados Psicossociais” (n=124)

Medida Valor (4-20)
Média 16.4
Média aparada 5% 16.6
Mediana 16.0
Desvio Padrdo 2.6
Minimo 4.0
Maximo 20.0
12 Quartil 16.0
32 Quartil 18.0

Observando o ultimo item da escala FAMCARE - “cuidados psicossociais”, constata-se que em
relagdo as “reunides com os familiares para esclarecer a doenca do doente”, dos 124
cuidadores que responderam, 66.1% (82) consideravam-se satisfeitos e 23.4% (29) muito
satisfeitos. Para a “aten¢do do médico relativamente a descri¢gdo que o doente faz dos seus
sintomas”, 65.3% (81) encontravam-se satisfeitos e 23.4% (29) muito satisfeitos. Em relagdo a
“articulagdo dos cuidados”, 66.1% (82) encontravam-se satisfeitos e 23.4% (29) muito satisfeitos

e no que se refere a “forma como a familia é incluida nas decisGes sobre o tratamento e
cuidados médicos”, 64.5% (80) avaliavam-se como satisfeitos e 25% (31) como muito satisfeitos.

(Tabela 25)
Tabela 25 - Satisfagdo do Cuidador - Cuidados Psicossociais (n=124)
N!u't? Satisfeito Indeciso Insatisfeito . Ml."to.

satisfeito insatisfeito

N.2 % N.2 % N.2 % N.2 % N.2 %
CPS1 29 234 82 66.1 10 8.1 2 1.6 1 0.8
CPS2 29 234 81 653 11 8.9 2 1.6 1 0.8
CPS3 29 234 82 66.1 10 8.1 2 1.6 1 0.8
CPS4 31 25.0 80 64.5 10 8.1 2 1.6 1 0.8

Legenda: CPS1- Reunibes com os familiares para esclarecer a doenga do doente; CPS2- Ateng¢do do médico
relativamente a descri¢do que o MS doente faz dos seus sintomas; CPS3- Articulagdo dos cuidados; CPS4-
Forma como a familia é incluida nas decises sobre o tratamento e cuidados médicos
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Fatores Influenciadores da Satisfacdo 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
correlagdo é baixa, verificando-se através do teste de Correlagdao de Spearman para um p=0.024
que sdo os cuidadores dos doentes com mais idade que mais satisfagdo apresentam. (Tabela 26)

Tabela 26 - Fatores influenciadores da Satisfa¢Go do Cuidadores (Score Total da FAMCARE)

Variavel analisada Teste estatistico valoreo GL* p
teste
Doente
Dominios da FACIT-Pal** Correlagdo de Spearman
Sexo do doente Mann-Whitney 1481.0 0.964
Idade do doente Correlagdo de Spearman 0.215 0.024
Tipologia de doenga Kruskall-Wallis 0.057 2 0.972
Estadiamento da doeng¢a oncolégica Mann-Whitney 891.5 0.636
Tempo admissdo-alta Correlagdo de Spearman -0.176 0.265
Cuidador
Idade do cuidador Correlagdo de Spearman 0.057 0.557
Sexo do cuidador Mann-Whitney 1232.0 0.787
Estado civil do cuidador Kruskall-Wallis 5.129 3 0.163
Grau de parentesco Kruskall-Wallis 5.809 5 0.325
Nivel de instrugdo Kruskall-Wallis 3429 4 0.489
Situagdo perante o trabalho*** Mann-Whitney 1284.5 0.958
Local de prestagdo de cuidados Mann-Whitney 1196.0 0.351
Tempo de cuidador em dias Correlagdo de Spearman 0.166 0.083
N.2 de horas por semana como cuidador  Correlagdo de Spearman 0.135 0.160
N.2 de pessoas de quem cuida Correlagdo de Spearman -0.006 0.949

Legenda: *- Graus de liberdade; **- Sem dados para anélise em nenhum; ***- Inativo vs ativo
Informagdo Dada

Analisando os fatores influenciadores, verifica-se que o tempo de admissdo-alta e o score da
FAMCARE em relagdo a informagdo dada se correlacionam de forma negativa e estatisticamente
significativa. No entanto, esta correlagdo é baixa, verificando-se através do teste de Correlagao
de Spearman para um p=0.044 que os cuidadores dos doentes com menor tempo de ligagdo a
equipa sdao os que mais satisfeitos estdo em relagdo a informagao dada. (Tabela 27)
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Tabela 27 - Fatores influenciadores da Satisfagdo do Cuidadores (Score ID)

Varidvel analisada Teste estatistico Valor do * p
teste
Doente
Dominios da FACIT-Pal**
Sexo do doente Mann-Whitney 1452.0 0.668
Idade do doente Correlagdo de Spearman 0.180 0.058
Tipologia de doenga Kruskall-Wallis 0.049 2 0.976
Estadiamento da doenga oncoldgica Mann-Whitney 837.5 0.197
Tempo admissdo-alta Correlagdo de Spearman -0.309 0.044
Cuidador
Idade do cuidador Correlagdo 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 instrugdo Kruskall-Wallis 4582 4 0.333
Situagdo perante o trabalho*** Mann-Whitney 1303.5 0.966
Local de prestagdo de cuidados Mann-Whitney 1275.5 0.574
Tempo de cuidador em dias Correlagdo de Spearman 0.074 0.439
N.2 de horas por semana como cuidador ~ Correlagdo de Spearman 0.100 0.296
N.2 de pessoas de quem cuida Correlagdo de Spearman 0.021 0.830

Legenda: *- Graus de liberdade; **- Sem dados para andlise em nenhum; ***- Inativo vs ativo
Disponibilidade dos Cuidados

Ndo houve fatores influenciadores da satisfagdo dos cuidadores que demonstrassem uma
diferenga ou correlagdo estatisticamente significativa em relagdo ao score da FAMCARE da
disponibilidade dos cuidados. (Tabela 28)

Tabela 28 - Fatores influenciadores da SatisfagGo do Cuidadores (Score DC)

Varidvel analisada Teste estatistico Valor do * p
teste
Doente
Dominios da FACIT-Pal**
Sexo do doente Mann-Whitney 1476.5 0.820
Idade do doente Correlacdo de Spearman 0.147 0.125
Tipologia de doenga Kruskall-Wallis 0.480 2 0.786
Estadiamento da doeng¢a oncoldgica Mann-Whitney 919.0 0.655
Tempo admissdo-alta Correlagcdo de Spearman -0.207 0.183
Cuidador
Idade do cuidador Correlagdo 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 0.336
Nivel de instrugdo Kruskall-Wallis 2.295 0.682
Situagdo perante o trabalho*** Mann-Whitney 1299.0 0.945
Local de prestagdo de cuidados Mann-Whitney 1246.5 0.483
Tempo de cuidador em dias Correlagdo de Spearman 0.118 0.218
N.2 de horas por semana como cuidador ~ Correlagdo de Spearman 0.085 0.376
N.2 de pessoas de quem cuida Correlagdo de Spearman 0.018 0.853

Legenda: *- Graus de liberdade; **- Sem dados para analise em nenhum; ***- Inativo vs ativo
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Cuidados Fisicos

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 correlagdo é muito baixa, verificando-se através do teste de Correlagdao de
Spearman para um p=0.043 que sdo os cuidadores dos doentes com mais idade que mais
satisfagdo apresentam em relagdo aos cuidados fisicos prestados. (Tabela 29)

Tabela 29 - Fatores influenciadores da Satisfagcdo do Cuidadores (Score CF)

Varidvel analisada Teste estatistico Valor do GL* p
teste
Doente
Dominios da FACIT-Pal**
Sexo do doente Mann-Whitney 1442.0 0.615
Idade do doente Correlagdo de Spearman 0.192 0.043
Tipologia de doenga Kruskall-Wallis 0.073 2 0.964
Estadiamento da doen¢a oncoldgica Mann-Whitney 863.0 0.294
Tempo admissdo-alta Correlagdo de Spearman -0.275 0.074
Cuidador
Idade do cuidador Correlagdo 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 prestagdo de cuidados Mann-Whitney 1296.0 0.681
Tempo de cuidador em dias Correlagdo de Spearman 0.111 0.244
N.2 de horas por semana como cuidador  Correlagdo de Spearman 0.105 0.272
N.2 de pessoas de quem cuida Correlagdo de Spearman 0.033 0.737

Legenda: *- Graus de liberdade; **- Sem dados para andlise em nenhum; ***- Inativo vs ativo
Cuidados Psicossociais

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

Variavel analisada Teste estatistico Valor do GL* P
teste
Doente
Dominios da FACIT-Pal**
Sexo do doente Mann-Whitney 1433.0 0.684
Idade do doente Correlagdo de Spearman 0.182 0.056
Tipologia de doenga Kruskall-Wallis 0.006 2 0.997
Estadiamento da doenga oncoldgica Mann-Whitney 821.5 0.215
Tempo admissdo-alta Correlagdo de Spearman 0.226 0.149
Cuidador
Idade do cuidador Correlagdo 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 instrugdo Kruskall-Wallis 4167 4 0.384
Situagdo perante o trabalho*** Mann-Whitney 1256.5 0.778
Local de prestagdo de cuidados Mann-Whitney 1252.5 0.534
Tempo de cuidador em dias Correlacdo de Spearman 0.151 0.115
N.2 de horas por semana como cuidador  Correlagdo de Spearman 0.094 0.329
N.2 de pessoas de quem cuida Correlagdo de Spearman -0.024 0.806

Legenda: *- Graus de liberdade; **- Sem dados para andlise em nenhum; ***- Inativo vs ativo

Discussao

Cuidador informal

No estudo efetuado verificou-se que a maioria dos cuidadores informais que tém relagdo com o
doente paliativo e com a equipa de satde sdo mulheres (2 em cada 3).

Cerca de 4 em cada 5 dos cuidadores eram casados com registo e em relagdo ao grau de
parentesco, a classificagdo que mais se sobressaiu foi conjuges (40.9%) e imediatamente a
seguir, a filha, em quase %. Este resultado pode ser explicado pelo envelhecimento progressivo
da populagdo e pela mudanga das dinamicas sociais, que determinaram o aumento do cuidado
entre os conjuges em fungdo da diminuigdo significativa do nimero 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 ligeiramente mais de 30% e uma média
geral de quase 60 anos de idade. No entanto, a segunda categoria com maior nimero de
sujeitos, com uma percentagem muito préxima, um pouco mais de 22% foi a dos 60-69 anos de
idade. Estes dados podem estar relacionados com o facto de em Portugal um menor nimero de
mulheres ter uma vida profissional ativa, o que reforga o seu papel de cuidadora.

Neste estudo um pouco mais de 60% dos cuidadores informais possuem nivel de instrugao
basico. Dados que vém reforgar a baixa literacia do pais.

No que se refere a situagdo 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 avangada ou porque o papel de cuidador encurta o tempo
de vida profissional ativo.
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Foi, também, observado que ligeiramente mais de % dos cuidadores informais referiram como
local de prestagdo 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
dias, ou seja, quase dois anos.

Quanto ao tempo como cuidador constataram-se medianas de 7 horas didrias; 49 horas por
semana e 7 dias por semana. Pode concluir-se que os cuidadores informais prestam cuidados
diariamente. No entanto, no futuro, sera interessante perceber se tém algum tipo de
ajuda/colaboragdo de outros, uma vez que, no que se refere as horas didrias 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 o cuidador ndo aguenta a exigéncia de
cuidados).

No que respeita o nimero 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 conjuge, sendo muito provavelmente também alvo
de cuidados. Serd interessante em futuras investigagdes analisar as comorbilidades 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 nao
sao comprovados com o presente estudo, mas que seriam interessantes para fazer parte de uma
investigacdo 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 domicilidrias, nas diferentes
regioes.

Satisfagdo do cuidador informal

Os resultados obtidos revelaram que, de uma forma geral, a maioria dos cuidadores
apresentavam-se apenas satisfeitos com os cuidados paliativos prestados.

Os resultados obtidos no presente estudo poderdo estar relacionados com a escassez de
recursos nao so fisicos, como também humanos.

O baixo racio de recursos humanos podera ser um fator influenciador da satisfagdo do cuidador
informal do doente paliativo, que ja esta a ser acompanhado por ECSCP, EIHSCP ou UCP, algo
que ndao podemos comprovar por este estudo, mas que se justifique estudar a curto prazo.

No entanto, e o que se pode retirar 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.

Os cuidadores informais consideraram-se na sua maioria satisfeitos quanto a informagdo dada;
disponibilidade de cuidados; cuidados fisicos e cuidados psicossociais. Constatamos que o item
disponibilidade de cuidados foi o que apresentou menor 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 poderdo 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 pelos reduzidos racios
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nesta drea do cuidar, o subitem disponibilidade das enfermeiras para com a familia é o Gnico
que ndo apresentou nenhum cuidador insatisfeito, sendo a sua maioria satisfeito. Tal devera ser
devido ao facto de ser a classe profissional que esta mais tempo junto do doente na prestagao
de cuidados diretos.

Ainda que no presente estudo, a situagdo perante o trabalho nao se tenha demonstrado como
fator influenciador da satisfagdao dos cuidadores portugueses, podemos tentar inferir que o facto
de terem mais tempo livre (por a grande maioria ser doméstica) podera contribuir para um
menor impacto negativo do processo de cuidar.

Sdo os cuidadores dos doentes com mais idade que mais satisfagao global apresentam. Pode ser
explicado pelo facto de o doente mais velho estar mais préximo do final da vida e a prestacdo
de cuidados ndo é tdo encarada como um trabalho “sem fim”, mas como a ultima oportunidade
de se sentir (til, revelando mais predisposi¢do 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 adaptagdo a esta
realidade.

Em relagdo ao score da “informagdo dada” conclui-se que os cuidadores dos doentes com menor
tempo de ligagdo a equipa (tempo admissdo-alta) sdo os que mais satisfeitos estdo. Este
resultado pode ser explicado pelo facto de quanto mais tempo de internamento ou
acompanhamento tem o doente, mais vulneravel e complexo se apresenta (pelo agravamento
do estado seu geral), e mais informagao sobre os cuidados, progndstico e estado geral do doente
o cuidador vai necessitar e exigir.

Neste ponto, é de relevar que a informagdo que é eficaz e suficiente sé pode ser fornecida
através de uma comunicagdo justa, explicita e segura de um profissional de saude. Contudo, os
profissionais de salide geralmente consideram a comunicagao com os doentes que tém doenga
avancada e com 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 comunicagdo mais profunda, envolvendo outras
dimensdes (ex.: sociais e pessoais).’® Esse tipo de comportamento, que pode passar
despercebido pelo profissional de salide, faz com que o doente e cuidador se possam sentir
abandonados e ignorados pelos profissionais de satde, contribuindo para uma menor
satisfacdo.!®> Mais uma vez realgada a necessidade de formagdo avangada dos profissionais na
drea da comunicagdo com o cuidador/familia.

Em relagdo ao score dos “cuidados fisicos” verificou-se que sdo os cuidadores dos doentes com
mais idade, que mais satisfagdo apresentam. Os resultados obtidos poderdo estar relacionados
com o grau de importancia de cada subitem para o cuidador portugués com uma média 60 anos
de idade e a grande maioria com nivel de instrugdo basico: poderd ser mais importante para ele
os cuidados fisicos ao doente, do que a disponibilidade dos cuidados, cuidados psicossociais ou
informagdo dada. Com a idade avangada e com baixa literacia poderao ser mais conformados
em relagdo a progressao da doenga e finitude da vida do familiar. No entanto, tal ndo podemos
comprovar através deste estudo, mas que se justifique estudar a curto prazo.

Podemos inferir 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 satude.
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Cuidadores com mais idade estdo mais satisfeitos com os cuidados fisicos ao doente; e os
cuidadores dos doentes com menor tempo de ligagdo a equipa (tempo admissdo-alta) sdo os
que mais satisfeitos estdo em relagdo a informacgao dada.

Conclusoes

Tendo em conta os objetivos, podemos concluir que:

1. O cuidador é maioritariamente mulher, casado com registo, com uma média de idade
de quase 60 anos, com relagdo com o doente de conjuge, com nivel de instrugdo basico,
inativo e doméstica;

2. Cuida em média uma pessoa, durante sete horas por dia e sete dias por semana,
assumindo o papel de cuidador durante quase dois anos;

3. Olocal de cuidados é, para a maioria, a residéncia do doente;

4. Encontram-se globalmente satisfeitos com os cuidados paliativos prestados ao seu
familiar;

5. Os cuidadores dos doentes com menor tempo de ligagdo a equipa sdo os que mais
satisfeitos se apresentam em relagdo a informagdo dada, e sdo os cuidadores dos
doentes com mais idade, que mais satisfacdo apresentam com os cuidados fisicos
prestados aos seus familiares.

Nao foi possivel dar resposta ao objetivo “analisar a satisfa¢do das necessidades do
doente paliativo com o nivel de satisfagdo do cuidador informal” por falta de dados.

Recomendagodes

Apesar dos resultados positivos evidenciados, e considerando que a satisfagdo com os cuidados
é um importante fator da qualidade dos cuidados a capacitagdo dos profissionais de saude que
exercem em servigos de cuidado paliativos deve ser uma permanente prioridade.

Existindo como, os resultados apontam, muita margem para melhoria a este nivel, e tendo em
conta as caracteristicas dos cuidadores, a avaliagdo sistematica e estandardizada da sobrecarga
dos cuidadores devera constituir-se como fundamental na pratica usual das equipas/servigos de
cuidados paliativos.
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