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RESUMO

Introdugdo: A satisfacdo das familias com os cuidados prestados aos doentes, em Cuidados Paliativos (CP) é considerada um
importante indicador da qualidade dos mesmos, assumindo o enfermeiro uma posicdo de destaque.

Objetivos: Avaliar o grau de satisfacdo dos familiares de doentes internados em CP relativamente aos cuidados prestados e
analisar a sua relagdo com as varidveis sociodemograficas.

Métodos: Estudo quantitativo descritivo-correlacional numa amostra ndo probabilistica por conveniéncia de 96 familiares de
doentes internados na regido Centro de Portugal, recorrendo-se a aplicagdo de um questionario de dados sociodemograficos e da
Escala FAMCARE, traduzida e validada em Portugal por Almeida (2012).

Resultados: Os familiares sdo em 67,7% mulheres, assumindo-se como cuidadores principais (73.8%), com idades < 64 anos
(84.6%). O grau de parentesco é Filho/a (41.7%), vivem com companheiro (64.6%) e com os filhos (56.3%). Possuem o ensino
basico, sem experiéncia anterior em CP (90.6%), residem em meio urbano (54.2%), exercem profissdo (61.5%) e ndo tém
experiéncia na area da saude (87.5%).

Os familiares encontram-se satisfeitos com os cuidados (X=40.50 £13.72). Estdo mais satisfeitos com a Informacdo dada e Cuidados
Fisicos e menos satisfeitos nos Cuidados Psicossociais.

Conclusoes: Existe ainda um longo caminho a percorrer no sentido de melhorar a satisfagdo pelos cuidados, nomeadamente no
que diz respeito aos cuidados psicossociais, de modo a promover a sua melhoria continua.

Palavras-chave: cuidados paliativos; familia; satisfacdo

ABSTRACT

Introduction: The satisfaction of families with the care provided to patients in Palliative Care (PC) is considered an important
indicator of their quality, with the nurse assuming a prominent position.

Objetives: To evaluate the degree of satisfaction of family members of patients hospitalized in PC regarding the care provided and
to analyze their relationship with sociodemographic variables.

Methods: Quantitative descriptive-correlational study in a non-probabilistic sample for convenience of 96 relatives of patients
hospitalized in the Center of Portugal, using a questionnaire of sociodemographic data and the FAMCARE Scale, translated and
validated in Portugal by Almeida (2012).

Results: The family members are 67.7% women, assuming themselves as primary caregivers (73.8%), aged < 64 years (84.6%). The
degree of kinship is Child (41.7%), live with a partner (64.6%) and with their children (56.3%). They have basic education, with no
previous experience in PC (90.6%), live in an urban environment (54.2%), exercise a profession (61.5%) and have no experience in
the health area (87.5%).

Family members are satisfied with the care (X = 40.50 * 13.72). They are more satisfied with the information given and physical
care and less satisfied with psychosocial care.

Conclusions: There is still a long way to go in order to improve satisfaction with care, particularly about psychosocial care, in order
to promote its continuous improvement.

Keywords: palliative care; family; satisfaction

RESUMEN

Introduccion: La satisfaccidn de las familias con la atencién brindada a los pacientes, en Cuidados Paliativos (CP) se considera un
indicador importante de su calidad, con la enfermera asumiendo una posicion destacada.

Objetivos: evaluar el grado de satisfaccion de los familiares de los pacientes hospitalizados en CP con respecto a la atencion
brindada y analizar su relacion con las variables sociodemogréficas.

Métodos: estudio cuantitativo descriptivo-correlacional en una muestra no probabilistica por conveniencia de 96 familiares de
pacientes hospitalizados en el Centro de Portugal, utilizando un cuestionario de datos sociodemograficos y la escala FAMCARE,
traducida y validada en Portugal por Almeida (2012 )

Resultados: los miembros de la familia son 67.7% mujeres, asumiéndose como cuidadores primarios (73.8%), con edad < 64 afios
(84.6%). El grado de parentesco es Nifio (41.7%), vive con una pareja (64.6%) y con sus hijos (56.3%). Tienen educacién basica, sin
experiencia previa en CP (90,6%), viven en un entorno urbano (54,2%), ejercen una profesion (61,5%) y no tienen experiencia en
el area de la salud (87,5%).

Los miembros de la familia estan satisfechos con la atencion (X = 40.50 + 13.72). Estan mas satisfechos con la informacién brindada
y la atencidn fisica y menos satisfechos con la atencién psicosocial.

Conclusiones: todavia hay un largo camino por hacer para mejorar la satisfaccion con la atencidn, particularmente con respecto
a la atencion psicosocial, para promover su mejora continua.

Palabra Clave: cuidados paliativos; familia; satisfaccion
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INTRODUCAO

Em Cuidados Paliativos (CP) a familia do doente faz parte do foco de cuidados. Os elementos da familia, desempenham um duplo
papel, sendo cuidadores informais e, simultaneamente, alvo de cuidados, ja que pela relagdo préxima que estes mantém com o
doente sdo a partida os mais indicados para prestar cuidados. Por outro lado, o desgaste inerente a situagdo de doenga progressiva
e terminal, assim como, o cansago decorrente da prestacao direta de cuidados e, o enfrentar dos problemas que inevitavelmente
vdo surgindo, faz com que os familiares cuidadores, sejam igualmente recetores da intervengdo da equipa profissional (Associagdo
Portuguesa de Cuidados Paliativos, 2016; Guarda, Galvdo & Gongalves, 2010; Oliveira, 2013).

Avaliar a satisfacdo do doente/ familiar/ cuidador em relagdo aos cuidados prestados pelos profissionais de saide em CP é
considerada uma ferramenta fundamental para medir a qualidade dos cuidados prestados e desta forma melhorar a assisténcia
aos doentes com necessidades paliativas e respetivas familias/ cuidador (es) (informais), reconhecendo os fatores que a afetam
(Observatorio Portugués dos Cuidados Paliativos, 2018).

Existem ja alguns estudos realizados em Portugal que avaliam a Satisfagdo da familia pelos cuidados prestados ao doente em
Cuidados Paliativos, contudo, sdo escassos e muito direcionados para os cuidadores informais.

Pelo Disposto, este estudo tem como objetivo analisar a relagdo existente entre as varidveis sociodemograficas do familiar do
doente internado em Unidades de Cuidados Paliativos e o grau de satisfagdo com os cuidados prestados

1. ENQUADRAMENTO TEORICO

Na sociedade atual, com uma economia mundial caracterizada pela globalizagdo e rapidez de evolucdo tecnoldgica, as
organizagcOes devem estar cada vez mais comprometidas com a procura de maior competitividade traduzida em ganhos de
produtividade e melhoria da qualidade (Guimaraes, 2009; Hespanhol, Vieira &Pereira, 2008).

Assim, o sucesso das organizacdes depende da sua capacidade para satisfazer as necessidades dos clientes, impondo-se como
grande desafio conhecer o que o cliente quer, priorizando os processos que criam valor. Pode-se considerar a qualidade e
satisfacdo dos utilizadores como o grande e atual desafio no sector da salde, face ao crescimento significativo da oferta de
cuidados de saude. O utilizador exigira ndo so altos niveis de qualidade, mas também uma organizagdo que esteja atenta e pronta
a ouvi-lo, redesenhando o servico a medida das suas necessidades (Capelas, 2014; Hespanhol, Vieira & Pereira, 2008).

A satisfacdo dos clientes (doente e familia) € um indicador fundamental na gestdo das organiza¢Ges, conduzindo a decisGes
estratégicas e operacionais que influenciam a qualidade dos servigos prestados, sendo a satisfacdo uma medida de desempenho
organizacional (Anderson, Fornel Anderson, Fornel, & Lehmann & Lehmann, 1994; Capelas, 2014; Hespanhol, Vieira &Pereira,
2008).

Apesar de ser dificil de medir, a satisfacdo é uma das dimensGes usadas para a medicdo da qualidade, tornando-se fundamental
para a credibilidade e confiabilidade dos cuidados de saude prestados (Capelas, 2014; OPCP, 2018).

A satisfacdo resulta de uma equagdo entre expectativas prévias e experiéncia concreta vivida. Por isso, as apreciacdes dos
utilizadores sdo, de um modo geral, mais positivas nos utilizadores do que nos ndo utilizadores dos servicos (Gongalves, Alves e
Ramos, 2010).

Entendendo como cuidados de saude de qualidade os que maximizam a satisfacdo dos intervenientes em todas as etapas do
processo de cuidar, Ribeiro (2008) refere que a satisfagdo opera como um indicador da qualidade, na medida em que reflete as
visGes dos utilizadores sobre as caracteristicas do processo de que foram alvos, bem como acerca da conformidade dos resultados
com as expectativas. Também para este autor, o método mais preciso para conhecer as perce¢des de qualidade dos outros
consiste em perguntar, pelo que, quando os utilizadores dizem estar insatisfeitos com os cuidados prestados, deve-se tentar
perceber o grau de percecdo relativamente ao que significa para eles qualidade, podendo esta representar uma mudanca
significativa no seu nivel de satisfacdo.

A APCP (2016) reforga a ideia que em CP preconiza-se a avaliagdo de necessidades tendo em conta trés dominios centrais: doente;
familia/ cuidador e qualidade dos cuidados, implicando esta avaliagdo uma abordagem multidimensional e interligada. Avaliar a
satisfacdo do doente/ familiar/ cuidador em relagdo aos cuidados prestados pelos profissionais de saide em CP é considerada
uma ferramenta fundamental para medir a qualidade dos cuidados prestados e desta forma melhorar a assisténcia aos doentes
com necessidades paliativas e respetivas familias/ cuidador (es) (informais), reconhecendo os fatores que a afetam (OPCP, 2018).
De acordo com mesmos autores, a satisfacdo com os cuidados de saude é dificil de definir e avaliar, visto que, os cuidados em fim
de vida podem diferir entre as equipas, unidades, os proprios componentes do cuidar e as dimensdes da qualidade do cuidar.
Desta forma, o Enfermeiro, como profissional de saide, deve garantir ao cliente, uma assisténcia livre de danos, sejam estes fisicos
ou morais, devendo atuar como ponte facilitadora, sendo capaz de perceber as necessidades dos clientes. Reconhecer valores e
esclarecer duvidas, estabelecendo uma relagdo de confianga entre ambos os lados. Os clientes devem sentir-se valorizados e
confiantes, capazes de manifestar as suas proprias criticas e sugestdes com clareza e sem medos, transmitindo as suas reais
opinides em relagdo ao servico oferecido.

De acordo com Xiao et al e Hekkert et al, cit in OPCP (2018), foram realizados varios estudos com o objetivo de investigar as
determinantes da satisfacdo com os cuidados prestados em CP e chegaram a conclusdo de que os fatores preditivos desta mesma
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satisfacdo podem ser categorizados em intrinsecos: estrutura, processo e resultado de cuidados e em extrinsecos: caracteristicas
do doente.

Almeida (2012) realizou uma revisdo de literatura referente aos varios questionarios existentes para avaliar a satisfacdo dos
familiares de doentes em cuidados paliativos tendo identificado cinco instrumentos de medida: O Critical Care Family Satisfaction
Survey (CCFSS); o indice de Avaliacdo de Dificuldades do Cuidador (CADI), indice de Avaliacdo da Satisfacdo do Cuidador (CASI),
Escala de Sobrecarga do Cuidador de Zarit (ESC), FAMCARE Scale (utilizada neste trabalho).

2. METODOS

O presente estudo enquadra-se no paradigma das metodologias quantitativas, do tipo ndo experimental, transversal e numa logica
de andlise descritivo-correlacional.

2.1 Amostra

A populagdo alvo deste estudo foi constituida pelos familiares (preferencialmente o Familiar de Referéncia) de doentes internados
em Unidades de Cuidados Paliativos da regido centro do pais que aceitaram participar voluntariamente no estudo. A escolha deste
grupo populacional prendeu-se com o facto de serem estes familiares os que estdao mais relacionados com o doente e desse modo,
deterem um maior conhecimento das problematicas decorrentes do processo de transi¢cdo que este atravessa para além de serem
também foco de cuidados por parte dos profissionais da equipa multidisciplinar, onde o enfermeiro assume posi¢ao de destaque.
Optou-se por uma amostra ndo probabilistica, com uma amostragem acidental, por conveniéncia, tendo-se obtido 96
questiondrios provenientes das trés Unidades de Cuidados Paliativos que aceitaram participar no estudo: 33 questiondarios UCP
Salreu (Centro Hospitalar Baixo-Vouga, E.P.E.), 32 questionarios UCP Seia (ULS Guarda) e 31 questiondrios UCP Tondela (Centro
Hospitalar Tondela-Viseu, E.P.E.).

Como critérios de sele¢do para a constituicdo da amostra consideraram-se, os familiares com idade minima de 16 anos, sem
défices cognitivos, que sabiam ler e escrever e que aceitaram participar no estudo, através do consentimento informado, fazendo-
0 a partir do 32 dia de internamento do doente.

A amostra foi constituida por 32.3% de participantes do sexo masculino e 67,7% do sexo feminino. Assim, pelos dados estatisticos
apresentados na Tabela 1, podemos verificar que relativamente a idade, revelaram uma idade minima de 20 anos e uma maxima
de 79 anos (média de 49.44 anos +14.9). No sexo masculino, a que corresponderam 31 elementos, a idade minima foi de 24 anos
e a maxima de 79 anos, enquanto que no sexo feminino, com 65 elementos, oscilou entre os 20 anos e os 79 anos, com médias
de 49.39 (+ 15.34) e 49.46 (+14.82), respetivamente, denotando-se que os familiares do sexo feminino sdo ligeiramente mais
velhos que os do sexo masculino.

Dada a amplitude de variagdo encontrada que se situou nos 59 anos agrupamos os dados em duas classes (adultos <64 anos e
idosos> 65 anos), conforme apresentado na tabela 1, sendo que a maior parte da amostra apresentou uma idade igual ou inferior
a 64 anos (82,3%). Quanto ao sexo, as maiores percentagens foram encontradas nas mulheres, em ambos os grupos etdrios com
84,6% e 15,4%, respetivamente.

Em relagdo ao grau de parentesco, a relagdo de filho/a foi a mais comum entre o familiar e doente (41,7%), seguida de outros
familiares (31,3%) onde se inseriram os netos, sobrinhos, sogros, irmdos e por fim, de esposo a qual correspondeu uma
percentagem de 27,1%.

No respeita ao estado civil, constatamos que a maioria dos familiares de referéncia vivia com companheiro(a) (64,6%).

Quanto a composigdo do agregado familiar, apuramos que os casais com filhos predominavam na amostra (56,3%), seguido dos
casais sem filhos (20,8%). Com igualdade percentual (11,5%) surgiram as familias monoparentais e as familias unitarias.

Quanto a co-habitagdo do familiar de referéncia com o doente, os dados revelaram que a maioria ndo habitava na mesma casa do
doente (53,1%). Contudo, o sexo feminino contrariou essa tendéncia, ja que 50,8% habitavam na mesma casa.

Quanto ao estatuto de cuidador principal do doente, a maioria dos familiares de referéncia assumiram-se como tal (62,5%). O
sexo feminino foi quem se assumiu maioritariamente como cuidador (73,8%). Inversamente, no sexo masculino, apenas se
assumiram como cuidadores os que habitavam na mesma casa do doente, em 38,7%, sendo a diferenga estatisticamente
significativa (X?=11.056; p=0.001).

Em relagdo as habilitagdes académicas dos familiares de referéncia, verificamos que predominava o ensino basico (49%), seguido
do ensino superior (26%) e com menos um ponto percentual o ensino secundario.

Relativamente ao estado laboral do familiar de referéncia, apuramos que a maioria da amostra se encontrava ativa (61,5%).
Ainda pela mesma tabela podemos verificar que uma grande maioria (cerca de dois tergos) dos inquiridos ndo tinha contacto com
a area da saude (87,5%). Dos restantes 12,5% dos familiares com este atributo, registamos valores percentuais semelhantes em
ambos os sexos. Apenas 9,4% da amostra vivenciou uma experiéncia anterior em Cuidados paliativos, ndo existindo diferencgas
entre o género.

Verificamos ainda que a maioria dos inquiridos reside em meio urbano (54,2%) e a minoria (45,8%) em meio rural, estando esta
ruralidade mais associada ao sexo feminino (50.8%).
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Tabela 1 — Estatisticas relativas a caraterizagdo sociodemografica em fun¢do do sexo

Sexo Masculino Feminino Total Residuais
Ne % Ne % Ne % Fem Masc. x -

Variaveis (31) (32.3) (65) (67.7) (96) (100) ) ’
Idade/Grupo Etério
<64 anos 24 77.4 55 84.6 79 82.3 -0.9 0.9 0.746 0.388
2 65 anos 7 22.6 10 15.4 17 17.7 0.9 -0.9
Grau Parentesco
Esposo/a 10 32.3 16 24.6 26 27.1 0.8 -0.8
Filho/a 11 35.5 29 44.6 40 41.7 -0.8 0.8 0.888 0.642
Outros 10 32.3 20 30.8 30 31.3 0.1 -0.1
Estado Civil
Sem companheiro/a 11 35.5 23 35.4 34 35.4 0.0 0.0 0.000 0.992
Com Companheiro/a 20 64.5 42 64.6 62 64.6 0.0 0.0
Composi¢do Agregado Familiar
Um 7 22.6 4 6.2 11 115 2.4 -2.4
Casal sem filhos 8 25.8 12 18.5 20 20.8 0.8 -0.8 10.908 0.011*
Casal com filhos 16 51.6 38 58.5 54 56.3 -0.6 0.6
Familia Monoparental - - 11 16.9 11 11.5 -2.4 2.4
Residéncia casa doente
Sim 12 38,7 33 50.8 45 46.9 -1.1 1.1 1.226 0.268
Néo 19 61.3 32 49.2 51 53.1 1.1 -1.1
Cuidador principal doente
Sim 12 38.7 48 73.8 60 62.5 -3.3 3.3 11.056 0.001"
Nao 19 61.3 17 26.2 36 37.5 3.3 -3.3
Habilitagcdes académicas
Ensino basico 13 41.9 34 52.3 47 49.0 -1.0 1.0
Ensino secunddério 6 19.4 18 27.7 24 25.0 -0.9 0.9 3.866 0-145
Ensino superior 12 38.7 13 20.0 25 26.0 2.0 -2.0
Estado Laboral
Ativo 23 74.2 36 55.4 59 61.5 1.8 -1.8 3.135 0.077
N&o ativo 8 25.8 29 44.6 37 38.5 -1.8 1.8
Profissional ou estudante area
da saude
Sim 5 16.1 7 10.8 12 12.5 0.7 -0.7 0.551 0.516
Nio 26 83.9 58 89.2 84 87.5 -0.7 0.7
Experiéncia Anterior CP
Sim 4 12.9 5 7.7 9 9.4 0.8 -0.8 0.671 0.464
Nao 27 87.1 60 92.3 87 90.6 -0.8 0.8
Residéncia
Meio Rural 11 35.5 33 50.8 44 45.8 -1.4 1.4 1.975 0.160
Meio Urbano 20 64.5 32 49.2 52 54.2 1.4 -1.4

Em relagdo ao tempo de cuidador, os resultados revelaram que dos 60 familiares de referéncia que se assumiram como
cuidadores principais (62,5%), o tempo minimo de cuidados oscilou entre 1 més e o maximo de 300 meses, a que correspondeu
uma média de 19.1 meses (+ 42.21 dp). Para estes valores muito contribuiu o sexo feminino, que dominou em relagdo ao cuidador
principal: 48 elementos (73.8%). A maioria dos familiares inquiridos desempenhavam a fungdo de cuidadores principais nos
primeiros 6 meses (38.3%), seguido do periodo de 7 a 12 meses (33.3%) e por fim, 28.3% num periodo mais longo, dos 12 meses
(até 300 meses). Como ja referido, verificou-se a supremacia do sexo feminino nesta funcdo em todos os periodos. A diferenca
encontrada entre o sexo e o tempo de Cuidador n3o foi estatisticamente significativa (X?=0.488 e p=0.780).

2.2 Instrumentos de recolha de dados

A colheita de dados foi suportada pelos seguintes instrumentos:

- Questionario de dados Sociodemograficos: Questionario had hoc, elaborado para o efeito, permitindo colher dados relativos a
idade, sexo, parentesco, estado civil, composicdo do agregado familiar, residéncia na mesma casa do doente, assumir ou ndo o
papel de cuidador principal do doente, escolaridade, estado laboral, profissional ou estudante da area da salde, experiéncia
anterior de internamento em CP e local de residéncia.

Escala FAMCARE: versdo traduzida e adaptada para Portugal por Almeida, (2012) da escala FAMCARE de Kristjanson (1993) que
avalia o grau de satisfacdo do familiar com os cuidados prestados ao doente internado em Unidades de Cuidados Paliativos.
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A escala FAMCARE é uma medida de autorrelato, de facil compreensdo e preenchimento, constituida por 20 itens avaliando a
satisfacdo em geral, a informacgdo dada pelos profissionais de saude, os cuidados psicoldgicos dados ao doente e as familias, os
cuidados técnicos prestados pelos profissionais de saude, a comunicagdo, o alivio da dor, os cuidados psicossociais, a avaliagao
dos cuidados e os cuidados continuados (Almeida, 2012).

Estes encontram-se agrupados em quatro dominios.

1. Disponibilidade dos Cuidados integrando os itens 6 (Disponibilidade de cama no hospital), 11 (Disponibilidade dos
médicos para com a familia), 12 (Disponibilidade das enfermeiras para com a familia), e 20 (Disponibilidade do médico
para com o doente);

2. Cuidados Fisicos integrando os itens 1 (O alivio da dor do doente), 5 (Referenciacdo para médicos de especialidade), 8
(Rapidez com que os sintomas sdo tratados), 10 (A forma como os exames e tratamentos sdo realizados), 14 (Tempo
necessario para realizar o diagndstico), 18 (Grau de profundidade com que o médico avalia os sintomas do doente) e19
(Seguimento dado pelo médico em relagdo aos exames e tratamentos realizados);

3. Cuidados Psicossociais integrando os itens 7 (ReuniGes com os familiares para esclarecer a doenca do doente), 9
(Atencdo do médico relativamente a descricdo que o doente faz dos seus sintomas, 13 (Articulagcdo dos cuidados) e 15
(Forma como a familia é incluida nas decisGes sobre o tratamento e cuidados médicos);

4. Informagao dada integrando os itens 2 (Informacdo facultada sobre o prognéstico do doente), 3 (Respostas dos
profissionais de satde), 4 (Informacdo facultada sobre os efeitos secundarios), 16 (Informacdo facultada sobre a gestdo
da dor do doente), 17 (Informacédo facultada sobre os exames realizados ao doente).

A resposta a cada um desses itens é feita através de uma escala likert de 5 pontos: 1-Muito Satisfeito; 2- Satisfeito; 3-Indeciso; 4-
Insatisfeito, 5-Muito Insatisfeito. Uma baixa pontuagdo na escala FAMCARE indica um elevado grau de satisfacdo, por outro lado,
uma alta pontuacdo indica um baixo nivel de satisfacdo. A utilizacdo desta escala permite, em certa medida, perceber o grau de
satisfacdo dos familiares dos doentes em cuidados paliativos e em quais dimensdes, estes se encontram mais satisfeitos/
insatisfeitos.

Em termos de propriedades psicométricas da escala FAMCARE nas diversas dimensdes, foi feita a andlise factorial do instrumento,
verificando-se em termos de fidelidade, um coeficiente alpha de Cronbach de 0.965.

2.3 Andlise estatistica

Todos os dados obtidos através do instrumento de colheita de dados foram objeto de tratamento estatistico, tendo sido
processados através da utilizagdo do programa informatico Statistical Package for Social Science (SPSS), versdo 25 para Windows,
apos a criacdo da base de dados.

Utilizaram-se técnicas de Estatistica Descritiva e de Analise Inferencial. Deste modo, na analise estatistica descritiva recorreu-se a
frequéncias, medidas de tendéncia central, medidas de dispersdo ou variabilidade e, ainda, medidas de forma e medidas de
associacdo como a correlacdo de Pearson. No que diz respeito a estatistica Inferencial, foram aplicados testes paramétricos,
nomeadamente: Teste T de Student e testes ndo paramétricos, como por exemplo: Teste U Mann-Whitney e Teste Kruskal —
Wallis.

Foi também aplicado o teste do Qui-quadrado (X?), que é um teste estatistico ndo paramétrico, usado em varidveis de natureza
nominal, quando se pretende estudar proporgdes.

Na andlise estatistica e inferencial consideraram-se os seguintes valores de significancia: p < 0.05* - diferenca estatistica
significativa; p < 0.01** - diferenca estatistica bastante significativa; p< 0.001** - diferenca estatistica altamente significativa e p
> 0.05 n.s. — diferenca estatistica ndo significativa.

2.4 Procedimentos

Foram cumpridos os procedimentos ético-legais necessarios a realizacdo do estudo. Foram solicitadas as devidas autorizacGes
para a utilizacdo do questionario, nas instituicbes onde foi aplicado o instrumento de colheita de dados. Apds parecer favoravel
da Comissdo de ética da Escola Superior de Saude de Viseu, foi obtido o consentimento informado com assinatura do formulério
pelos participantes no estudo, que decorreu entre 23 de outubro de 2018 e 30 de junho de 2019.

3. RESULTADOS

As estatisticas relativas ao grau de satisfagdo com os cuidados prestados ao doente internado nas Unidades de Cuidados Paliativos,
de acordo com a percegdo dos familiares, revelam um score minimo de satisfacdo de 23 e maximo de 83, correspondendo uma
média de 40.50 + 13.72 dp, conforme exposto na Tabela 2.

Em relagcdo a dimensao da satisfagdo: Disponibilidade de cuidados, os valores variam entre o minimo de 5 e maximo de 20 (média
8.83 +3.24 dp). No que concerne a dimensao Cuidados Fisicos, os scores minimos e maximos situam-se entre 7 e 25, com média
de 12.67 e desvio padrdo de +4.36. Para a dimensao Cuidados Psicossociais encontramos um minimo de 7 e um maximo de 26,
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sendo a média de 12.36 e desvio padrdo de +4.12. Por fim, na dimensdo Informagdo dada, os valores oscilam entre um minimo
de 4 e maximo de 14, correspondendo uma média de 6.62 +13.72 dp.

Considerando a média itens por dimenséo, de um modo geral, podemos afirmar que os familiares se encontram mais satisfeitos
com os Cuidados Fisicos seguido da Informagdo dada e menos satisfeitos com a Disponibilidade de Cuidados, sendo a dimensao
Cuidados Psicossociais aquela com pior atributo e que carece de maior intervencdo por parte dos técnicos de saude
nomeadamente: Psicdlogo e Assistente Social.

Tabela 2 - Estatisticas relativas a satisfagdo face aos cuidados prestados

Satisfagdo com os cuidados prestados Min Max M D.P. Média/ item CV (%) SK/erro K/erro
Disponibilidade de cuidados 5 20 8.83 3.24 2.20 36.69 3.70 2.50
Cuidados Fisicos 7 25 12.67 4.36 0.86 34.42 2.30 0.32
Cuidados Psicossociais 7 26 12.36 4.12 3.09 33.34 2.47 1.01
Informagdo dada 4 14 6.62 2.50 1.32 37.87 3.08 0.026
Total da satisfagdo 23 83 40.50 13.72 1.57 33.88 2.54 0.61

No que concerne as varidveis sociodemograficas que tém influéncia no grau de satisfagcdo dos familiares de doentes internados em
Unidades de Cuidados Paliativos, foi possivel verificar o efeito de quatro dessas varidveis no grau de satisfacdo: composicao
agregado familiar, assumir o papel de cuidador principal, escolaridade, e exercer uma profissdo relacionada com a saide (conforme
tabelas 3,4 e 5).

Na tabela 3 é possivel verificar que a composicdo do agregado familiar condiciona o grau de satisfacdo do familiar de referéncia
do doente internado em UCP, na dimensdo disponibilidade de cuidados, sendo que o agregado que é constituido apenas por um
elemento se encontra mais insatisfeito e o monoparental mais satisfeito. Na mesma tabela também é possivel observar o efeito
da varidvel escolaridade ao nivel dos cuidados fisicos, sendo que, a uma baixa escolaridade esta associada um maior grau de
satisfacdo.

Tabela 3 — Resultados do Teste de Kruskal-Wallis entre as dimensGes da Satisfagdo com os cuidados prestados (FAMCARE) e a composi¢do do
agregado familiar e escolaridade dos familiares.

- Um Cas.al sem Casal com filhos Monoparental
Agregado Familiar (11) filhos (54) (11)
(20) H P
Satisfagdo com os cuidados Prestados
(Dimensdes escala FAMCARE) om om om om
Dimensdol: Disponibilidade dos Cuidados | 67.55 57.75 43.75 35.95 11.441 0.010
Dimensdo 2: Cuidados fisicos 62.55 53.75 46.00 37.18 5.866 0.118
Dimensdo 3: Cuidados Psicossociais 60.82 54.80 46.09 36.55 5.706 0.127
Dimensdo 4: Informagdo dada 57.86 56.40 45.03 41.82 4.526 7.217
Total da satisfagdo 63.30 55.10 45.56 35.95 0.210 0.065
Escolaridade Ensino Basico Ensino Secundario Ensino Superior
(47) (24) (25) H .

Satisfagdo com os cuidados Prestados
(Dimensdes escala FAMCARE) om om oM
Dimensdol: Disponibilidade dos Cuidados 46.03 43.06 58.36 4.532 0.104
Dimensdo 2: Cuidados fisicos 43.69 45.33 60.58 6.532 0.038
Dimensdo 3: Cuidados Psicossociais 44.53 44.90 59.42 5.293 0.071
Dimensdo 4: Informagdo dada 46.96 43.58 56.12 2.892 0.236
Total da satisfagdo 44.93 44.44 59.12 4.966 0.083

Assumir o papel de cuidador principal do doente, no global interfere positivamente da satisfacdo com os cuidados prestados ao
doente em UCP. De todas as dimens&es que integram esta dimensdo, apenas a dimensdo Informacgdo, ndo apresenta um valor
estatisticamente significativo (Cf.Tabela 4).
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Tabela 4 — Resultados do Teste T de Student entre as dimensoes da Satisfagdo com os cuidados prestados (FAMCARE) e assumir o papel de
cuidador principal por parte do familiar de referéncia do doente.

g::';zglr sim (60) N30 (36)
Satisfagao com os cuidados Levene’s p t p
Prestados (Dimensdes escala Média Desvio Padrao | Média Desvio Padrdo
FAMCARE)
Dimensdol:  Disponibilidade dos | g 236 10.19 4.01 0.005 -2.966 0.005
Cuidados
Dimensdo 2: Cuidados fisicos 11.65 3.35 14.39 5.29 0.010 -2.790 0.007
Dimensdo  — 3: Cuidados | 11 4 3.18 13.97 4.98 0.042 -2.778 0.008
Psicossociais
Dimensdo 4: Informagdo dada 6.18 2.24 7.36 2.79 0.295 -2.274 0.025
Total da satisfacdo 37.25 10.48 45.92 16.66 0.017 -2.805 0.007

Por ultimo, verificamos que os familiares de referéncia com profissdes relacionadas com a area da saude influenciam negativamente
o grau de satisfagdo com os cuidados prestados nas dimensdes cuidados fisicos e cuidados psicossociais (Cf.Tabela 5).

Tabela 5 — Resultados do Teste U de Mann-Whitney entre as dimensdes da Satisfagdo com os cuidados prestados (FAMCARE) e ser profissional
na drea da saude.

Profissional Satiide | Sim Nao 7
(12) (84) .
Dimensdol: Disponibilidade dos Cuidados 61.33 46.67 -1.728 0.084
Dimensdo 2: Cuidados fisicos 66.71 45.90 -2.443 0.015
Dimensdo 3: Cuidados Psicossociais 66.00 46.00 -2.348 0.019
Dimensdo 4: Informagdo dada 57.46 47.22 -1.218 0.223
Total da satisfagdo 64.25 46.25 -2.104 0.035

4. DISCUSSAO

A amostra inquirida foi constituida por 96 familiares de referéncia de doentes internados em Unidades de Cuidados Paliativos,
tendo-se apurado que estes de uma forma geral se encontravam satisfeitos com os cuidados prestados ao seu familiar. Estes
resultados estdo em consonancia com os estudos portugueses nesta drea, Capelas (2018) acrescenta ainda que os cuidadores
informais dos doentes paliativos em Portugal, encontram-se globalmente satisfeitos com os cuidados prestados, mesmo com as
condicionantes conhecidas do pais.

ApOs ter-se analisado o grau de satisfagdo por cada uma das dimensdes que a compdem, chegou-se a conclusdo de que os
familiares de referéncia se encontravam mais satisfeitos com a dimensdo Informagdo dada e a dimensao dos Cuidados Fisicos. Por
outro lado, as dimensdes dos Cuidados Psicossociais e Disponibilidade de Cuidados foram as que apresentaram um menor grau
de satisfagdo, tendo em conta que uma alta pontuagdo na escala FAMCARE indica um baixo grau de satisfagao.

Estes dados sdo congruentes com o estudo de Capelas (2018), em que a dimensdo Disponibilidade de cuidados foi aquela que
apresentou menor numero de satisfeitos, indicando que itens como a Disponibilidade de cama no hospital e Disponibilidade dos
médicos para com a familia registaram alta pontuagdo na escala (maior insatisfagdo), o que segundo este autor, podera relacionar-
se com o inadequado racio de recursos humanos e baixa cobertura de camas de CP em Portugal. Contudo, o item Disponibilidade
das Enfermeiras para com a familia foi o Unico que ndo apresentou nenhum cuidador insatisfeito, sendo a sua maioria satisfeito
e tal podera dever-se ao facto de sermos a classe profissional que mais tempo passamos junto do doente e familia na prestacdo
de cuidados diretos.

Em relagdo a influéncia das varidveis sociodemograficas no grau de satisfacdo dos familiares de referéncia com os cuidados
prestados a doentes internados em UCP, verificou-se que a composicao do agregado familiar condicionou o grau de satisfagdo do
familiar de referéncia do doente internado em UCP na dimensdo disponibilidade de cuidados, sendo que o agregado constituido
apenas por um elemento se encontrou mais insatisfeito e o monoparental mais satisfeito.

Assumir o papel de cuidador principal do doente, interferiu positivamente no grau de satisfagdo com os cuidados prestados ao
doente em UCP em todas as dimensdes desta. Ja familiares de referéncia com profissdes relacionadas com a area da saude
influenciaram negativamente a avaliacdo do grau de satisfagdo com os cuidados prestados nas dimensdes: cuidados fisicos e
cuidados psicossociais, tal facto podera dever-se ao conhecimento de causa e expectativas elevadas por parte destes profissionais
em relagdo aos cuidados prestados.

A escolaridade do familiar de referéncia interferiu no grau de satisfagdo com os cuidados prestados ao nivel dos cuidados fisicos,
sendo que, a uma baixa escolaridade estd associada a um maior grau de satisfacdo, Bica (2016) chegou a uma conclusdo
semelhante, na medida em que foram os inquiridos com 22 e 32 ciclos que se mostraram mais satisfeitos com os cuidados
prestados.
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Nas restantes variaveis sociodemograficas (sexo, idade, grau de parentesco, estado civil, residéncia na mesma casa do doente,
tempo de cuidador, deter uma atividade profissional, experiéncia anterior em CP, residéncia) ndo se evidenciaram diferencas
estatisticas, pelo que estas ndo interferiram no grau de satisfacdo dos familiares de referéncia com os cuidados prestados ao
doente internado em UCP. Neste ambito destacamos que muitas vezes, as razGes para tais diferencas no grau de satisfacdo,
obedecem a um conjunto de avaliagGes subjetivas.

Ao contrdrio dos nossos resultados, Capelas (2018) sustentado pelos estudos de Almeida (2012), Bica (2016) e Gulbeyaz (2011),
concluiu que cuidadores de doentes com maior idade apresentam maior satisfacdo global com os cuidados, explicando que a
idade avancada associada a uma baixa literacia (comum nesta idade) faz com que estes se conformem com os cuidados, com a
progressdo da doenga e a finitude da vida do familiar. Também Almeida (2012), Bica (2016) e Gulbeyaz (2011) no que concerne
ao estado civil, aferiram que familiares com companheiro apresentam uma maior satisfacdo com os cuidados prestados, nas
dimensdes disponibilidade de cuidados e cuidados psicossociais. Almeida (2012) e Bica (2016) fazem ainda referéncia a mais uma
variavel sociodemografica nas suas investigacGes: o sexo, pelo que apuraram que familiares do sexo masculino mostraram um
nivel mais baixo de satisfagdo em relacdo aos cuidados prestados em Cuidados Paliativos, enquanto as mulheres se encontravam
mais satisfeitas (sobretudo nos cuidados psicossociais); estas fazem referéncia a prevaléncia do sexo feminino como cuidadoras
informais do doente em CP, como justificativa.

Bica (2016) averiguou que familiares de referéncia em situacgdo profissional ndo ativa detinham um grau de satisfagdo mais elevado
em todas as dimensGes da FAMCARE o que pode estar associada a exaustdo do cuidador, visto um grande numero de familiares
de referéncia ndo terem uma profissdo ativa para poderem cuidar do doente e com o internamento do seu familiar sentem um
maior apoio por parte dos profissionais que compdem a equipa de CP. Por outro lado, Almeida (2012) chegou a um resultado
contario, o que mais uma vez reforgar a componente subjetiva desta avaliagdo.

CONCLUSOES

A realizagdo deste estudo permitiu perceber, de forma concertada, o grau de satisfagao dos familiares de doentes internados em
UCP com os cuidados prestados. De referir a satisfagdo com os cuidados prestados quando prestados pelos préprios familiares.
Estes estdo mais satisfeitos nas dimensdes Informacdo dada e Cuidados Fisicos e menos satisfeitos nos Cuidados Psicossociais.
Apesar destes resultados positivos, sugerimos a necessidade de se continuar a investir no apoio a familia (incidindo no familiar de
referéncia) do doente em CP para que estes se sintam verdadeiros parceiros e mediadores nos cuidados, tendo um papel ativo
nos cuidados que sdo prestados ao doente.

O Enfermeiro assume aqui um papel fundamental pois é o profissional que mais tempo passa com o doente e familia e na sua
intervencdo deve adequar a sua pratica as necessidades do doente mas também da familia e isso passa pela informagdo dada
(onde se enquadram as competéncias comunicacionais), pela disponibilidade as suas solicitagdes, pelos cuidados fisicos para com
o doente e mesmo quando nao for da sua area de competéncia, saber encaminhar e guiar o familiar que se encontra “perdido”
pelo turbilhdo de emogdes que vivencia, contribuindo para a melhoria do da satisfagdo com os cuidados, que é um importante
indicador de qualidade dos mesmos.

Varidveis sociodemograficas (composicdo do agregado familiar, escolaridade, entre outras), varidveis relacionadas com o grau de
satisfagdo com os cuidados prestados devem ser tidas em conta quando planeados os CP diferenciados ao doente e sua familia
por toda a equipa, em particular pela equipa de Enfermagem, que deve estar empenhada na melhoria continua e no
empoderamento do nosso alvo de cuidados, devendo para isso assumir uma atitude proactiva de autocapacitagdo, investindo
numa formagdo continua ao longo da sua vida profissional.

Recomendamos também a realizagdo de mais estudos de investigacdo sobre este tema e onde possam ser adicionadas novas
variaveis (ex. tempo de dependéncia do doente, estado civil do doente, entre outras), com amostras representativas desta
populagdo de forma a que seja possivel generalizar e consolidar conhecimentos de forma a que ocorra uma melhoria nas nossas
praticas.
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