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RESUMO

Introducdo: A auscultagdo da satisfagdo com os cuidados paliativos (CP) na ética dos seus principais beneficiarios é essencial e
consolida-se com o dever ético dos profissionais de satde de providenciarem os melhores cuidados.

Objetivo: Sintetizar a evidéncia cientifica sobre os fatores que influenciam a avaliagdo da satisfacdo dos clientes com os CP e
identificar os instrumentos utilizados para a sua avaliagdo.

Métodos: Revisdo de acordo com o método do Joanna Briggs Institute para a realizagdo de uma scoping review. A pesquisa foi
realizada nas bases de dados da Scopus, na CINAHL Complete e Web of Science, bem como no OpenGrey e Dart-Europe, em julho
de 2021. A selegdo foi executada por dois investigadores independentes e os dados foram reunidos em temas de acordo com os
seus conteudos.

Resultados: Foram incluidos 40 estudos. Da analise efetuada concluiu-se que os fatores que influenciam a avaliagdo da satisfagdo
podem ser agrupados em cinco temas: Disponibilidade dos Cuidados, Cuidados Fisicos, Cuidados Psicossociais, Comunicagao da
Informagdo e Cuidados ao Doente em Morte Iminente.

Conclusao: A FAMCARE é o instrumento de medida utilizado com maior frequéncia para avaliar a satisfacdo dos clientes face aos
CP. O conhecimento dos fatores influenciadores permitem que tanto as organizagdes como os profissionais promovam uma
melhor personalizagdo dos cuidados, assegurando a seguranca e qualidade, ajustando-se as expectativas dos clientes e
cuidadores.

Palavras-chave: cuidados paliativos; satisfagdo do paciente; enfermagem de cuidados paliativos na terminalidade da vida; cuidadores
familiares

ABSTRACT

Introduction: The assessment of satisfaction with palliative care (PC) from the perspective of its primary beneficiaries is essential
and is consolidated with the ethical duty of health professionals to provide the best care.

Objective: To synthesize the scientific evidence on the factors that influence the assessment of customer satisfaction with PC and
identify the instruments used for its assessment.

Methods: Review according to the Joanna Briggs Institute method for carrying out a scoping review. The search was carried out
in Scopus, CINAHL Complete and Web of Science databases, and in OpenGrey, and Dart-Europe in July 2021. The selection was
carried out by two independent researchers and the data were grouped into themes according to their contents.

Results: Forty studies were included. From the analysis carried out, researchers concluded that the factors that influence the
assessment of satisfaction were grouped into five themes: Availability of Care, Physical Care, Psychosocial Care, Communication
of Information and Care for the Patient in Imminent Death.

Conclusion: FAMCARE is the most widely used measurement instrument to assess customer satisfaction with PC. Knowledge of
influencing factors allows both organizations and professionals to promote better personalization of care, to ensure safety and
quality, and to adjust to the expectations of clients and caregivers.

Key words: palliative care; patient satisfaction; hospice and palliative care nursing; caregivers

RESUMEN

Introduccion: La valoracidn de la satisfaccion con los cuidados paliativos (CP) desde la perspectiva de sus principales beneficiarios
es fundamental y se consolida con el deber ético de los profesionales de la salud de brindar la mejor atencidn.

Objetivo: Sintetizar la evidencia cientifica sobre los factores que influyen en la evaluacion de la satisfaccidn del cliente con los CP
e identificar los instrumentos utilizados para su evaluacion.

Métodos: Revisidon de acuerdo con el método del Instituto Joanna Briggs para realizar una scoping review. La busqueda se realizd
en las bases de datos Scopus, CINAHL Complete y Web of Science, asi como en OpenGrey y Dart-Europe, en julio de 2021. La
seleccién fue realizada por dos investigadores independientes y los datos se agruparon por temas segun su contenido.
Resultados: Se incluyeron 40 estudios. Del andlisis realizado se concluyd que los factores que influyen en la valoracién de la
satisfaccion se pueden agrupar en cinco temas: Disponibilidad de Atencidn, Atencidn Fisica, Atencién Psicosocial, Comunicacion
de Informacién y Atencion al Paciente en Muerte Inminente.

Conclusiéon: FAMCARE es el instrumento de medicién mas utilizado para evaluar la satisfaccién del cliente con los CP. El
conocimiento de los factores influyentes permite tanto a las organizaciones como a los profesionales promover una mejor
personalizaciéon de la atencidn, garantizando la seguridad y la calidad, ajustandose a las expectativas de los clientes y cuidadores.

Palabras clave: cuidados paliativos; satisfaccion del paciente; enfermeria de cuidados paliativos al final de la vida; cuidadores



Pinto, I., Novais, S., Carvalhais, M., Gomes, S., & Soares, C. (2022).
Fatores que influenciam a satisfagdo com os cuidados paliativos: scoping review. Millenium, 2(17), 41-51.
DOI: https://doi.org/10.29352/mill0217.25317

INTRODUCAO

Devido ao aumento das doengas crdnicas incapacitantes e irreversiveis é fundamental adotar estratégias clinicas e terapéuticas
que oferecam a populagdo uma abordagem mais adequada face aos seus problemas, nomeadamente de gestdo de sinais e
sintomas, intervencdo na doencga avancada e no fim de vida (Grande et al., 2009). Para a Organiza¢do Mundial de Saude (OMS)
até 2060 ird duplicar o nimero de pessoas com necessidade deste nivel de cuidados, pelo que cerca de 56,8 milhdes de pessoas
precisam deste tipo de cuidados em todo o mundo, sendo que 25,7 milhdes se encontram no ultimo ano de vida (World Health
Organization, 2020). Estima-se que em Portugal, em média 82737 pessoas necessitam de cuidados paliativos (Comissdo Nacional
de Cuidados Paliativos (CNCP), 2019).

Os cuidados paliativos sdo uma abordagem clinica cujo objetivo é a melhoria da qualidade de vida das pessoas com doenca
avangada ou em fim de vida ao longo de todo o ciclo vital e dos seus familiares face aos problemas inerentes a condigdo clinica
(World Health Organization, 2020). Esta abordagem visa a prevengdo e alivio do sofrimento com a detegdo precoce, correta
avaliagdo e intervencdo terapéutica da dor e outros problemas, sejam fisicos, psicossociais ou espirituais e o acesso a estes
cuidados deve ser reforcado nos sistemas de saude (World Health Organization, 2020). Estes cuidados organizam-se em torno de
dez pilares estruturantes: a autoajuda e suporte; o envolvimento dos beneficidrios; a facilitagdo da informagdo; o suporte
psicoldgico; o controle de sintomas; o suporte social; a reabilitagdo; o acesso a terapias complementares; o suporte espiritual e
os cuidados em fim de vida e no luto (Rosser & Walsh, 2014).

Numa cultura de avaliagdo da qualidade, é importante a definicdo de indicadores de qualidade dos cuidados em cuidados
paliativos que permita a melhoria continua e o benchmarking (Capelas, 2014).

A estratégia de avaliagdo da qualidade dos cuidados paliativos envolve: o desenvolvimento de uma cultura de seguranca, dotagdes
seguras da equipa de saide com formac¢do adequada, prevencgdo de mortes evitaveis, proatividade na ndo maleficéncia, melhoria
da experiéncia dos beneficidrios dos cuidados paliativos no sentido dos melhores resultados, e assegurar que as pessoas com
doenga avangada ou em fase final de vida recebe cuidados no local mais adequado (NHS Finance and Operations, 2016).
Considerando o dever ético dos profissionais de saude de providenciarem os melhores cuidados, quer a pessoa com doenga
avancada ou em fim de vida, quer aos familiares e pessoas significativas, assim como pelo seu carater interdisciplinar, é imperativa
a auscultacdo da satisfagdo com os cuidados paliativos na dtica dos seus principais beneficidrios (Capelas, 2014; Parker et al.,
2013). Esta avaliagdo é também considerada como um dos indicadores de qualidade dos cuidados prestados num contexto de
accountability e melhoria continua (Ornstein et al., 2017; Parker et al., 2013).

A monitorizagdo da qualidade esta assente em oito dominios, sendo que a avaliagdo da satisfacdo na perspetiva da pessoa com
doenca avangada ou em fim de vida, ou dos familiares esta presente como indicador de resultado em trés dominios,
nomeadamente: da Estrutura e Processo do Cuidar, dos Aspetos Psicoldgicos e Psiquiatricos do Cuidar e dos Cuidados ao Doente
em Morte Iminente (Capelas, 2014).

N3do ha uma definicdo clara do que se entende por satisfacdo com os cuidados, pois os cuidados paliativos organizam-se em
diferentes niveis e equipas conduzindo a diferengas nos componentes do cuidado e nas dimensdes da qualidade do cuidar
(Observatorio Portugués de Cuidados Paliativos, 2018). Porém, os estudos realizados mostram que esta é afetada pelas relagdes
com a equipa, a educagao e conhecimento, a percegdo de suporte emocional, a individualidade dos cuidados, o reconhecimento
e competéncia da equipa, a comunicagdo e a coordenacdo dos cuidados (D’Angelo et al., 2017; McDarby & Carpenter, 2019). Sabe-
se que a avaliacdo deste indicador junto da pessoa com doencga avancada ou em fim de vida pode ser dificil decorrente do seu
estado clinico, ou dos efeitos secundérios da medicagdo (Ornstein et al., 2017; J. A. Teresi et al., 2014).

Considerando a realidade dos cuidados paliativos em Portugal no dominio Estrutura e Processo do Cuidar é fundamental entender
a satisfacdo referente ao atendimento/resposta as necessidades/problemas do doente; o cuidado humano com que o doente foi
abordado; proximidade da supervisio que foi efetuada ao doente; condi¢cdes oferecidas; coordenacdo da informacdo
disponibilizada; metodologia de transmissdo da informagdo; escuta; disponibilidade da equipa; manutengdo da pessoa e familia
informados acerca da sua situagdo clinica; respeito pelas preferéncias terapéuticas do doente; coordenagdo dos cuidados; e tempo
de espera para a admissdo/consulta. Olhando para o dominio dos Aspetos Psicoldgicos e Psiquiatricos do Cuidar é indicador de
resultado a satisfacdo da familia com o controlo da ansiedade/tristeza do seu ente (Capelas, 2014). Referente ao dominio dos
Cuidados ao Doente em Morte Iminente é importante monitorizar a satisfacdo da familia com a continuidade da informagao
transmitida acerca da evolugdo do estado clinico do doente, e com a informagdo transmitida pela equipa relativa as abordagens
terapéuticas para controlo sintomatico do doente, na fase de agonia (Capelas, 2014).

Face ao exposto, e as lacunas encontradas acerca dos fatores que influenciam a avaliagdo da satisfacdo dos clientes com os
cuidados paliativos, esta scoping review tem como objetivos sintetizar a evidéncia cientifica sobre os fatores que influenciam a
avaliagdo da satisfacdo dos clientes com os cuidados paliativos e identificar os instrumentos usados para a sua avaliagdo.

Esta revisdo segue as recomendacdes do Joanna Briggs Institute (JBI) (Peters et al., 2020). As questdes que norteiam a realizagdo
desta revisdo sdo: como se apresenta a evidéncia sobre avaliacdo da satisfacdo dos clientes com os cuidados paliativos (nimero
de estudos, suas carateristicas e instrumentos de recolha de dados utilizados); e o que se sabe sobre os fatores que influenciam a
avaliagdo da satisfagcdo dos clientes com os cuidados paliativos (o que significa este fendmeno e que fatores influenciam a
satisfacdo dos clientes).
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1. METODOS

Atendendo a questdo de revisdo e aos objetivos, foi realizada uma scoping review. Considerando o protocolo e padronizagdo de
elaboragdo de uma scoping review onde se pressupde rigor metodoldgico e transparéncia e reprodutibilidade, foram seguidas as
recomendacdes do JBI para este tipo de revisdo (Peters et al., 2020). A redac¢do do artigo segue a organizagdo da checklist PRISMA-
ScR (Tricco et al., 2018).

Para definigdo de critérios de inclusdo dos artigos utilizou-se a mnemanica PCC (Populagdo, Conceito e Contexto) de acordo com
as recomendagdes da JBI para as revisGes de scoping (Peters et al., 2020).

P - A revisdo integra estudos realizados com pessoas ou familiares de pessoas em fim de vida ou doenca avancada, com mais de
18 anos. Ndo foram aplicadas restricoes de género, etnia, diagndstico clinico ou outras carateristicas pessoais.

C - Revisdo focaliza-se nos estudos sobre a avaliagdo da satisfagao dos beneficiarios com os cuidados paliativos.

C - A revisdo é limitada aos contextos de cuidados paliativos de internamento, equipas de suporte comunitdrio de cuidados
paliativos e com as equipas de suporte hospitalar de cuidados paliativos. Serd imposta a restricdo de estudos realizados em
contexto de cuidados paliativos pediatricos. Considerados os estudos primario do tipo qualitativo, quantitativo e misto, e estudos
secundarios do tipo revisGes sistemdticas da literatura e revisdes narrativas que respondam a questdo de investigacdo.
Documentos de texto e de opinido também foram pesquisados para inclusdo na revisdao. Foram consideradas apenas referéncias
redigidas em portugués, inglés, e espanhol sem restricdo temporal.

Antes da identificacdo dos estudos potencialmente relevantes foram determinados os termos de pesquisa de acordo com a
questdo de investigacdo. Neste sentido, a pesquisa eletrdnica foi realizada na Scopus, na CINAHL complete e Web of Science
utilizando os seguintes termos ("family satisfaction" OR “Patient Satisfaction”) AND (“Palliative Care” OR Hospice and “Palliative
Care Nursing” “Palliative Medicine”). A pesquisa bibliografica foi realizada em julho de 2021. Foi realizada pesquisa das referéncias
bibliograficas e também uma pesquisa da literatura cinzenta no OpenGrey e Dart-Europe utilizando os mesmos termos.

A pesquisa foi realizada de forma independente por dois investigadores, tendo sido encontrados 387 artigos. Apds a pesquisa 0s
estudos foram exportados para o software Zotero onde foram eliminados os duplicados.

A selecdo dos artigos foi realizada em duas fases, sendo que na primeira foram analisados os titulos e resumos e eliminados os
gue ndo cumpriam os critérios de inclusdo. Na segunda fase, os artigos que aparentemente cumpriam os critérios de inclusdo
foram recuperados na integra e os dados de detalhe dos estudos, carateristicas e resultados foram extraidos para a tabela de
extragdo da JBI (JBI SUMARI). Esta fase foi realizada por dois investigadores de forma independente, que realizaram a andlise
completa dos textos para avaliar a consisténcia dos resultados com as perguntas de investigacdo e os objetivos definidos.

2. RESULTADOS

Foram identificados 377 referéncias nas bases de dados e 10 referéncias nos repositérios de literatura cinzenta, como evidenciado
no diagrama de fluxo PRISMA (Figura 1).

Figura 1 - Processo de pesquisa e selegdo dos artigos
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Foram considerados para extracdo de dados 40 artigos. Da analise dos artigos publicados verifica-se que o ano com mais
publicac¢des foi 2015, com cinco artigos, seguido de 2020, 2017, 2018 e 2013 com dois artigos cada ano.

Relativamente aos paises de realizagdo dos estudos os Estados Unidos da América lideram as publicagGes com 12 artigos (Gade et
al., 2008; Gelfman LP et al., 2008; Huen et al., 2019; Miceli PJ & Mylod DE, 2003; Ornstein et al., 2015, 2017; Paramanandam et
al., 2020; Parker et al., 2013; Roza et al., 2015; Strasser F et al., 2004; J. Teresi et al., 2015; J. A. Teresi et al., 2014). Na Europa
foram publicados 12 artigos, sendo que um deles foi um estudo multicéntrico e apenas um foi realizado em Portugal (D’Angelo et
al., 2017; Fléther et al., 2021; Korfage et al., 2020; London & Lundstedt, 2007; Parpa et al., 2017; Proot | et al., 2006; Ribeiro et al.,
2020; Ringdal et al., 2003; Sandsdalen et al., 2019; Thery et al., 2021; van Soest-Poortvliet et al., 2015; Vitacca et al., 2019). Os
restantes estudos estdo distribuidos geograficamente pela Oceania, Médio Oriente, Canada e Asia.

Da andlise metodoldgica dos artigos, a maioria dos estudos apresentados sdo estudos metodoldgicos (oito artigos), seguidos dos
estudos randomizados controlados e quase experimental, ambos com cinco artigos. As restantes metodologias focam-se em
estudos retrospetivos, exploratorios, observacionais, correlacionais, mistos, descritivos, transversais, qualitativos e revisdo
sistematica da literatura.

Seguidamente é apresentado o instrumento simplificado de extracdo de dados, em forma de tabela, a qual engloba os dados mais
relevantes que foram mapeados, tendo por base a questdo e objetivos desta revisao.

Tabela 1 - Artigos incluidos para extragdo de dados, instrumentos utilizados e fatores associados a satisfagdo com cuidados paliativos

Instrumentos de avalia¢do da satisfagdo com

Referéncia . e Fatores que influenciam a avaliagdo da satisfagdo com os cuidados paliativos
os cuidados paliativos
e Facilidade
e Informagdo disponibilizada
(Morita et al., 2002) 60.quest6es sobre o nivel de satisfagdocomos e Dis.ponibilidade da eg.uipa
cuidados que receberam e Cuidados com a familia
e Custo
® Gestdo de sintomas
N30 avalia e Ambiente fisico \ Acessibilidade \ Disponibilidade \ Continuidade de cuidados
(Fakhoury, 1998) e Acompanhamento no luto por enfermeiros dos cuidados paliativos e da
comunidade
Escala modificada Picker—Commonwealth e Qualidade de vida
(Tierney et al., 1998) Questdes especificas direcionadas para o alivio e Gestdo de sintomas
de sintomas especialmente a dor e Comunicagdo entre os utentes e os médicos

e Cuidados de enfermagem

e Racio de enfermeiros no turno da noite

Equipa multidisciplinar (enfermeiros, médicos, assistentes sociais, auxiliares de
Escala de satisfagdo para membros da familia de enfermagem)

pacientes que recebem cuidados paliativos - Idade do paciente e da familia

Satisfaction scale for Family members receiving Gestdo de sintomas

Inpatient Palliative Care (Sat-Fam-IPC) Condigdes fisicas da unidade

Tempo de internamento

Custos por quarto aprovado

Profissdo da familia - ocupagdo

(Morita T et al., 2002)

e Disponibilidade da equipa,
e Manter o familiar informado
Questionario Hospice Care Family Survey e Empatia (sensibilidade dos profissionais as dificuldades causadas pela doenga
do familiar),
e Ensino e treino sobre como cuidar do familiar

(Miceli PJ & Mylod DE,
2003)

(Ringdal et al., 2003) Escala FAMCARE - Aplicada 1 més apds a morte  N&o identifica

Questiondrio com 7 itens - O utente responde
(Strasser F et al., 2004)  com uma escala de 1 (nada satisfeito) a 5 (muito
satisfeito)

e Avaliagdo multidisciplinar
e Gestdo de sintomas

Maastricht Instrument on Satisfaction with
., 2 . doi ifi
(Proot | et al., 2006) Terminal Care (MITT2) N3o identifica

Compaixado e dignidade,

[ ]
Questionario com resposta tipo Likert com 17 - . N s .
e Comunicagdo da informacdo a familia e amigos
[ ]
[ ]

questdes sobre satisfagdo, 3 questdes
demograficas e 3 questdes de resposta aberta

(London & Lundstedt,
2007) Gestdo da dor

Identificar e atender aos desejos de cuidados.

a5


https://www.zotero.org/google-docs/?hVrKOf
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(Gade et al., 2008)

Escala modificada do City of Hope Patient
Questionnaire

NA

(Gelfman LP et al.,
2008)

After-Death Bereaved Family Member Interview

e Programas sistematizados de cuidados paliativos hospitalares

(Zimmermann et al.,
2008)

Escala adapta de Ware

N3o sdo referenciados instrumentos de
avaliacdo da satisfagdo especificos para doentes
terminais

e Cuidados paliativos especializados
e Gestdo de sintomas

(Lo C et al., 2009)

FAMCARE-P16

e Gestdo de sintomas
® Depressdo
e Ansiedade

(Detering et al., 2010)

5 questdes sobre a satisfacdo do utente com o
internamento hospitalar

® Programas sistematizados de cuidados paliativos hospitalares
e Atender aos objetivos, valores e crengas do paciente e as suas escolhas futuras
sobre cuidados de saude

(Heyland et al., 2013)

Questionario CANHELP

N&o identifica

(Parker et al., 2013)

Escala de avaliagdo da satisfagdo construida
para o efeito

N&o identifica

(Chan et al., 2014)

Entrevista

e Programa estruturado de cuidados paliativos

(J. A. Teresi et al., 2014)

FAMCARE

N&o identifica

(Ozcelik et al., 2014)

Formuldrio de avaliagdo da satisfagdo do cliente
e familia

® Gestdo de sintomas

(J. Teresi et al., 2015)

FAMCARE

® Raca caucasiana
e Gestdo de sintomas - dor

(Ornstein et al., 2015)

Versdo reduzida da FAMCARE

N&o identifica

® Sexo
(Ozcelik et al., 2015) FAMCARE e Profissdo diferenciada
e Comunicagdo da informagdo
Suporte emocional
Bereaved Disponibilidade

(Roza et al., 2015)

Family Survey

Morrer numa unidade de cuidado paliativos

°
°
e Respeito pelas preferéncias do paciente e familia
°
e Cuidados paliativos especializados

(van Soest-Poortvliet et
al., 2015)

Escala de satisfagdo com os cuidados - End-of-
Life in Dementia

e O conforto

(Mehdinezhad et al.,
2016)

FAMCARE-P16

® Gestdo de sintomas, nomeadamente da dor
® Suporte emocional

(Wentlandt et al., 2016)

Néo identificado

e As infraestruturas hospitalares
e Qualidade dos cuidados
Experiéncia do cliente e da familia

(D’Angelo et al., 2017)

FAMCARE-2

Idade avangada dos pacientes
Sexo feminino

Maior nivel de escolaridade
Morte no hospital

(Ornstein et al., 2017)

FAMCARE-5

A raga caucasiana

Nivel de educagdo

Idade mais avangada do paciente
Nivel de escolaridade mais elevado

(Parpa et al., 2017)

FAMCARE-P13

e Cuidados médicos

(A. Ng & Wong, 2018)

Questionarios institucional para avaliagdo da
satisfagdo com os cuidados

e Gestdo dos sinais e sintomas, nomeadamente, da dor

(Naoki et al., 2018)

FAMCARE

e Comunicagdo da informagao
e Incluir a familia nas decises terapéuticas

(Huen et al., 2019)

Questionario Patient Satisfaction Short-Form
(PSQ-18)

e Atendimento
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e Dominios da comunicagdo (forma interpessoal do médico, qualidade técnica,
comunicagdo, tempo gasto com o médico)

e Dominios relativos ao funcionamento do sistema (aspetos financeiros,
acessibilidade e conveniéncia).

e Condigdes relacionadas com a pessoa (por exemplo, a perce¢do dos pacientes
(Sandsdalen et al., L . - de coeréncia e percegdes da importancia subjetiva da qualidade);
Questionario emocional de reagdo ao stress - ) o o
2019) e Condigdes relacionadas com a organizagdo (por exemplo, competéncia dos
médicos e tipo de servigcos de atendimento).

o Qualidade de assisténcia;
. . . N e Ter respondido a necessidade de informag&o dos pacientes (e cuidadores),

(Vitacca et al., 2019) Questionario de satisfagdo com 7 perguntas. . i . 5 o ( )
e Apoio profissional;
e Formas preferenciais de acesso a servigos de saude

L N e Tempo de espera pela consulta
(Alshammary et al., Questionario com 4 perguntas (5 opgdes de o Ade pua 0 dz im‘(:)rma 20 prestada na consulta
2020) resposta), aplicado no final de cada consulta. quag 590 P

e Dignidade com que foram tratados durante a consulta.

e Informagdo providenciada pelo médico

(Korfage et al., 2020) EORTC IN-PATSAT - ) . )
Informacdo providenciada pelos enfermeiros

Informagdo fornecida sobre a doenga;

Apoio e educagdo ao familiar/cuidador;

Resposta da equipa as preocupag¢des do doente;

Fornecer suporte e informacgdo ao doente sobre os seus objetivos;

Questionario constituido por 5 questdes e
aplicado por voluntarios aos doentes/familiares
60 dias apds admissdo no programa

(Paramanandam et al.,
2020)

Cuidados psicossociais

Cuidados fisicos

Comunicagdo da informacgdo
Disponibilidade para os cuidados

(Ribeiro et al., 2020) Escala FAMCARE

As preocupacdes e a tristeza que o doente sente;

(Flother et al., 2021) FAMCARE-6 ~ R
® Gestdo de sintomas

EORTC Out Patient Satisfaction Core 33
questionnaire (PATSAT C33) : - .
(Thery et al., 2021) Out-patient satisfaction 7 (OUT-PATS AT7) e Cuidados prestados por médicos e enfermeiros

questionnaires.

3. DISCUSSAO

Nesta revisdo tentamos perceber como se apresenta a evidéncia cientifica sobre a avaliagdo da satisfagdo dos clientes com os
cuidados paliativos, verificando que a populagdo incluida nos diferentes estudos, na sua maioria, as pessoas com doenca avangada
ou em fim de vida apresentavam doengas oncoldgicas, tendo apenas um estudo sido realizado com familiares de pessoas com o
diagndstico de deméncia(van Soest-Poortvliet et al., 2015) e outro com pessoas com diagnédstico de doenga pulmonar obstrutiva
cronica, em fase avangada (Vitacca et al., 2019). Os cuidados paliativos estdao associados maioritariamente a doenga oncoldgica,
pelo que os resultados sugerem uma necessidade de mudanca do paradigma.

No que concerne aos fatores que influenciam a avaliagdo da satisfagdo podem ser agrupados em cinco temas, sendo que quatro
desses temas estdo contemplados na escala de avaliagdo da satisfagdo dos clientes mais utilizada nos estudos, a FAMCARE,
nomeadamente Disponibilidade dos Cuidados, Cuidados Fisicos, Cuidados Psicossociais e Comunicagao da Informacao (Ribeiro et
al., 2020). Verificamos igualmente que o significado de satisfagdo com os cuidados paliativos, na maioria dos estudos, apresenta
resultados alinhados com Capelas (2014), no dominio da Estrutura e Processo do Cuidar, sendo que as dimens&es de significado
mais evidenciadas dizem respeito as preferéncias terapéuticas (gestdo de sintomas), atendimento/resposta as
necessidades/problemas do doente, disponibilidade da equipa, o tempo de espera para a admissdo/consulta e a comunicagdo
(Alshammary et al., 2020; Huen et al., 2019; Paramanandam et al., 2020; Vitacca et al., 2019). Porém, o instrumento de medida
mais utilizado para a avaliagdo da satisfagdo, a FAMCARE, ndo permite avaliar um dos dominios referido por Capelas (2014), no
que refere aos Cuidados ao Doente em Morte Iminente. Tendo sido apenas encontrado um estudo que refere a avaliagdo deste
dominio (Fakhoury, 1998).

Este dominio que carece de avaliagdo é um elemento-chave da relagdo entre os profissionais de saude, as pessoas com doenca
avancada ou em fim-de-vida e os seus familiares, sendo que no momento de agonia é primordial uma comunica¢do baseada na
verdade que fortalecga a relagdo terapéutica (Andrade et al., 2013). Entre todas as barreiras a comunicagdo em cuidados paliativos,
as mais frequentemente identificadas relacionam-se com a falta de tempo dos profissionais de saude, a ambivaléncia ou de
falta de abertura para discutir o diagndstico e o progndstico pelas partes envolvidas, a sensagdo de falta de honestidade dos
profissionais de saude relativamente a estes mesmos temas e a demonstragao de dificuldade dos profissionais de saude de falarem

a1
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acerca da morte, dado ser um fator que influencia a satisfagdo com os cuidados, nomeadamente na perspetiva dos familiares
(Slort et al., 2011). Sabe-se que cerca de metade dos membros de familias de pessoas com doenca avancgada ou em fim-de-vida
gostaria de ter obtido mais informacgado acerca dos possiveis cenarios ou desfechos, incluindo a possivel morte do doente e os que
apresentaram resisténcia inicial, posteriormente salientaram que gostariam de ter obtido essa informacdo e teriam beneficiado
no momento do luto (Krawczyk & Gallagher, 2016). Estes resultados traduziram-se a longo prazo na vivéncia positiva do luto, na
sensacdo de bem-estar e auséncia de sentimentos de culpa.

Denota-se que da analise dos artigos, para além dos trés dominios da satisfacdo com os cuidados paliativos identificados por
Capelas (2014) identificamos um novo dominio de influéncia da satisfacdo, nomeadamente as carateristicas pessoais da pessoa
com doenca avangada ou em fim de vida e dos cuidadores familiares. No que refere a este dominio, os artigos mostram que as
carateristicas como o género, a idade, a raca e o nivel educacional influenciam a satisfagdo com os cuidados paliativos. Neste
sentido, o sexo feminino, a raga caucasiana, a idade mais avancada da pessoa e do cuidador e o nivel educacional mais elevado
esta associado a uma maior satisfacdo com os cuidados paliativos (D’Angelo et al., 2017; Ornstein et al., 2017; J. Teresi et al.,
2015).

Duma andlise aprofundada dos artigos, e cruzando com os trés dominios de satisfagdo identificados por Capelas (2014), verifica-
se que o dominio dos Aspetos Psicoldgicos e Psiquiatricos do Cuidar é um dos dominios referidos com menor satisfacdo (Lo C et
al., 2009; Ribeiro et al., 2020), demonstrando que na perspetiva dos familiares cuidadores e até das pessoas com doencga avancada,
o controle de sintomas é uma das dimensdes de maior satisfacdo, colocando a dimens&o psicoldgica dos cuidados em segundo
plano (Flother et al., 2021; Ng & Wong, 2018).

A integracdo em programas estruturados de cuidados paliativos centrados na gestdo de sinais e sintomas e comunicagdo sdo
determinantes na melhoria da satisfacdo com os cuidados paliativos e é referido na literatura como tendo um impacte positivo,
nao so na satisfacdo com os cuidados, mas também na qualidade de vida e no luto. O acompanhamento da pessoa em final de
vida por uma equipa multidisciplinar especializada estd associado a melhor satisfacdo, pois verifica-se um melhor
acompanhamento, maior disponibilidade, reconhecimento das competéncias e consequentemente, uma melhoria da gestdo de
sinais e sintomas (Chan et al., 2014; Detering et al., 2010).

Os resultados desta revisdo devem ser analisados considerando algumas limitagdes. Em relacdo as palavras-chave da pesquisa,
foram considerados apenas os termos amplamente utilizados na literatura; no entanto, alguns termos relevantes podem ter sido
excluidos, levando a exclusdo de outros estudos. A inclusdo de artigos apenas em inglés, portugués e espanhol, potencialmente
excluindo estudos relevantes em outros idiomas.

CONCLUSAO

Pela presente revisao, verificamos que o instrumento de medida mais utilizado para avaliagdo da qualidade de vida em cuidados
paliativos é a FAMCARE.

Os dominios de satisfagdo com os cuidados paliativos, incluidos na literatura inclui a Estrutura e Processo do Cuidar, os Aspetos
Psicoldgicos e Psiquidtricos do Cuidar, porém, o dominio dos Cuidados ao Doente em Morte Iminente esta praticamente ausente
dos objetivos e dos resultados dos artigos encontrados.

Foi possivel identificar um novo dominio que influencia a satisfagdo com os cuidados paliativos, as carateristicas pessoais da
pessoa com doenga avangada ou em fim de vida e dos familiares, que devem ser consideradas na avaliagdo da satisfagcdao, mas
também na adequacdo e personalizagdo dos cuidados paliativos.
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