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“It’s not that I’m afraid to die.
| just don’t want to be there when it happens.”
(Woody Allen)
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RESUMO

Os cuidados paliativos sdo cuidados holisticos e, como tal, o alivio dos sintomas, o apoio
psicoldgico, espiritual e emocional e o apoio a familia, quer durante a doenca, quer durante o
luto, sao os seus componentes essenciais. Num documento publicado em 2006, relativamente
aos critérios de qualidade para as unidades de cuidados paliativos, a Associacdo Portuguesa
de Cuidados Paliativos (APCP) aconselhava a avaliacao regular do grau de satisfacao do
doente e da familia, em particular no que se refere as respostas as suas necessidades e a

prestacao de cuidados por parte da equipa.

Com o objetivo de aferir o grau de satisfacao dos familiares de doentes internados no Servico
de Medicina Paliativa do Centro Hospitalar Cova da Beira, desenvolveu-se um estudo
observacional, transversal e descritivo-correlacional, com recurso a entrevistas aos referidos
familiares, durante os meses de outubro e novembro, do ano de 2014, tendo-se obtido uma

amostra de 53 participantes.

O estudo revelou que, aquando do internamento no Servico de Medicina Paliativa, 47,2% dos
familiares nao tinham qualquer conhecimento sobre o que eram os cuidados paliativos.
Relativamente a satisfacdo com os cuidados prestados ao longo de todo o processo de doenca,
verificaram-se niveis de satisfacdo mais baixos relativamente a forma como o diagnostico de
uma doenca ameacadora da vida foi transmitido e ao encaminhamento para o Servico de
Medicina Paliativa (respetivamente, 24,5% e 32,1% dos familiares encontravam-se insatisfeitos
ou muito insatisfeitos), em comparacao com o acompanhamento prestado pela equipa de
Cuidados Paliativos (96,3% dos familiares encontravam-se satisfeitos ou muito satisfeito). No
entanto, foi identicada uma necessidade de apoio psicolégico a 39,6% dos familiares, cuja

escassez de recursos nao permitiu suprir.

Importa incentivar e aprofundar o estudo destes indicadores, de modo a optimizar a
prestacao de cuidados de qualidade e que permitam acompanhar o doente e a sua familia,

quer durante a doenca, quer durante o luto.
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ABSTRACT

Palliative care are holistic and as such, the relief of symptoms, the psychological, spiritual
and emotional support and the family’s support, both during illness and grief, are essential
components. A paper, published in 2006 by the Associacao Portuguesa de Cuidados Paliativos,
about quality criteria for palliative care units, stated that patients and family’s satisfaction
should be regularly evaluated, in particular as regards to the responses to their needs and

care provision by the palliative care’s team.

In order to assess the degree of satisfaction patients’ family members admitted at Centro
Hospitalar Cova da Beira’s palliative care unit, an observational, cross-sectional descriptive -
correlational study has been developed. Thus, during the months of October and November of
2014, patients’ family members admitted in this palliative care unit were interviewed,

yielding a sample of 53 subjects.

The study revealed that, at the hospitalization in Palliative Medicine Service, 47.2% of family
members had no knowledge of what palliative care was. With regard to satisfaction with the
care provided throughout the disease process, there were lower levels of satisfaction with
how the diagnosis of a life-threatening disease was transmitted and routing for Palliative
Medicine Service (respectively, 24,5% and 32,1% of families found themselves dissatisfied or
very dissatisfied) compared with the care provided by the team of Palliative Care (96.3% of
families found themselves satisfied or very satisfied). However, it was identified a need for
psychological support for 39.6% of families, but the lack of resources didn’t allow its

suppression.

Further study of these indicators should be encouraged, in order to optimize the provision of
quality care and to support the patient and his family, both during the disease, and during

bereavement.
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INTRODUCAO

A evolucao da ciéncia e da tecnologia trouxe novos conhecimentos sobre muitas doencas e
permitiu criar apoios tecnologicos aos médicos, ndao s6 no diagnéstico, mas também no
tratamento de varias doencas. No entanto, assistiu-se a uma transicao das causas de morte,
que passaram a ser dominadas, principalmente, pelas doencas crdnicas, ao invés das doencas
infeciosas. Tudo isto, aliado ao aumento da esperanca média de vida e consequente
envelhecimento da populacao, fez com que, atualmente, as sociedades enfrentem uma dura
batalha contra as doencas cronicas e a eventual dependéncia daqueles que delas sofrem. [1]

Ao longo dos séculos, foi-se alterando também a forma como a morte é encarada pelas
sociedades. Deixou de ser um momento intimo, partilhado com a familia, ao redor do leito do
doente, para se transformar num acontecimento frio e cada vez mais institucionalizado. [2] A
verdade é que a morte ainda nos assusta e ndo sabemos como a abordar. Nao temos solucoes
para esta certeza da vida e, tendo em conta tudo aquilo que a Medicina sempre significou,
nomeadamente a manutencao e restauracao da saude, essa realidade é por vezes encarada
como um fracasso, que faz com que os profissionais de salde tenham receio de abordar esse

assunto, por sentirem que estao a retirar alguma esperanca aos seus pacientes. [3]

No entanto, estudos realizados mostram que, perante um novo diagndstico, o paciente
espera, inicialmente, a cura da doenca e o restabelecimento da sua salde, mas espera,
também, nao ter dores, estar lUcido, ter uma boa qualidade de vida e um médico que o

acompanhe em todo o processo. [4,5]

Dar a noticia a alguém de que tem uma doenca grave, em fase terminal, ndo significa que o
trabalho do médico terminou. Significa, sim, que a abordagem curativa acabou e tem inicio
um acompanhamento especifico e direcionado para outro tipo de necessidades do doente e da

sua familia. Tem inicio o cuidado paliativo.

A OMS apresentou, em 1990, uma definicao de cuidados paliativos, entretanto reformulada
em 2002, onde, de forma consensual, define os cuidados paliativos como aqueles que visam
melhorar a qualidade de vida dos doentes e suas familias, que enfrentam problemas
decorrentes de uma doenca ameacadora da vida e com prognoéstico limitado, através da
prevencao e alivio do sofrimento, com recurso a identificacdo precoce e tratamento rigoroso
dos problemas nao so fisicos, nomeadamente a dor, mas também psicologicos, sociais e
espirituais. [6] Sao cuidados diferenciados e interdisciplinares que afirmam a vida e encaram
a morte como um processo natural; encaram a doenca como uma causa de sofrimento a
minorar; consideram que o sofrimento e o medo perante a morte sao realidades humanas,

que podem ser médica e humanamente apoiadas; ndao antecipam nem atrasam a morte e,



como tal, afastam praticas como a eutanasia, o suicidio medicamente assistido e a futilidade
terapéutica; procuram o bem-estar do doente e abordam as componentes fisica, psicoldgica,
social e espiritual do seu sofrimento. [6,7] Tal como esta consagrado no Programa Nacional de
Cuidados Paliativos (PNCP), sao cuidados holisticos e, como tal, o alivio dos sintomas, o apoio
psicoldgico, espiritual e emocional, que inclui a familia, quer durante a doenca, quer durante

o luto, sao os seus componentes essenciais. [8]

OBJETIVOS

O SMP do CHCB, teve a sua origem em 1992, com a criacao da Unidade de Dor do Hospital do
Fundao. Foi pioneiro em Portugal no que concerne ao impulsionar dos cuidados prestados aos
doentes com doenca grave, em fase avancada. [9] Neste servico, o doente e a familia sao a
unidade alvo de assisténcia, que é prestada de forma continua, 24 horas por dia. A qualidade
de vida, a autonomia pessoal e o conforto sao alguns dos seus pilares. Para além disso, e uma
vez que as necessidades em cuidados paliativos ultrapassam em larga escala a capacidade de
oferta do nosso pais, este servico tem também como objetivos a investigacdo e a formacao

em Medicina Paliativa. [10]

A data da realizacdo desta investigacdo, a equipa multidisciplinar do SMP era constituida por
um médico, dezasseis enfermeiros, um assistente social, uma psicéloga clinica, um assistente
religioso, onze auxiliares de acdo médica e voluntarios. Esta equipa ndo € exclusiva do SMP e

partilha funcées com outros servicos do referido hospital, nomeadamente Medicina Interna.
Pretendeu-se, com este trabalho de investigacao:

e Conhecer a organizacao do SMP do CHCB;

o Caraterizar o referido Servico no que concerne a fatores sdcio-demograficos;

e Aferir o grau de satisfacao dos familiares de doentes internados no SMP, relativamente aos
cuidados prestados.

¢ Identificar possiveis aspetos a melhorar.



ENQUADRAMENTO TEORICO

Os cuidados paliativos sao uma componente do tratamento global e, tal como defendido por
Xavier Gomez-Batiste, devem ser introduzidos o mais precocemente possivel no
acompanhamento dos pacientes. [11] Tém inicio no momento do diagndstico duma doenca

ameacadora da vida e prolongam-se durante o periodo de luto da familia.

CUIDADOS CURATIVOS

CUIDADOS PALIATIVOS LUTO

DIAGNOSTICO MORTE

Grafico 1 | Modelo de transicdo progressiva para os cuidados paliativos. (Adaptado de “Organizacion de

Servicios y Programas de Cuidados Paliativos)

Com o desenvolvimento dos cuidados paliativos, tornou-se importante criar e aplicar
ferramentas que permitam avaliar a qualidade dos servicos prestados. Assim, de acordo com
as orientacoes do National Consensus Project for Quality Paliative Care e do National Quality

Forum [12,13], existem oito dominios representativos dos principais indicadores de qualidade:

estrutura e processo do cuidar;

e aspetos fisicos do cuidar;

e aspetos psicologicos e psiquiatricos do cuidar;

e aspetos sociais do cuidar;

e aspetos espirituais, religiosos e existenciais do cuidar;
e aspetos culturais do cuidar;

e cuidados ao doente em morte iminente;

e aspetos éticos e legais do cuidar.

O trabalho levado a cabo por Manuel Luis Vila Capelas [14] permitiu identificar, com elevado
grau de consenso, os principais indicadores de qualidade dos servicos de cuidados paliativos

em Portugal, (Anexo 1) dos quais se destacam os seguintes:



e Satisfacdo dos doentes internados e sua familia relativa a: atendimento/resposta as
necessidades/problemas do doente; cuidado humano com que o doente foi abordado;
proximidade da supervisao que foi efetuada ao doente; metodologia de transmissao da
informacao; disponibilidade da equipa para falar com o doente e familia; manutencao do
doente e familia informados acerca da situacao clinica; ao respeito pelas preferéncias
terapéuticas do doente; coordenacdo dos cuidados; tempo de espera para a
admissao/consulta.

e Avaliacdo regular, registo e abordagem das reacdes emocionais do doente e familia as
diferentes situagdes vivenciadas (incluindo stress, luto patoldgico e coping).

e Satisfacao da familia sobre a continuidade da informacéo transmitida acerca da evolucao
do estado clinico do doente.

e Satisfacdo da familia sobre a informacao transmitida pela equipa relativa as abordagens

terapéuticas para o controlo sintomatico do doente, na fase de agonia.

Apesar de a satisfacdo ser uma variavel dificil de avaliar, uma vez que corresponde a
percecdo subjetiva, influenciada pelas experiéncias vivenciadas por cada individuo, € um
indicador de qualidade dos servicos prestados que permite identificar e corrigir metas que

ainda nao foram alcancadas. [15]



MATERIAIS E METODOS

Com o objetivo de aferir o grau de satisfacao dos familiares de doentes internados no SMP do
CHCB, desenvolveu-se um estudo observacional, transversal e descritivo-correlacional.
Pretendeu-se, assim, recolher os dados da amostra num determinado periodo de tempo e,
posteriormente, explorar e determinar a existéncia de associacdes entre as variaveis obtidas.
A entrevista (Anexos 2 e 3) feita, individual e presencialmente, a cada um dos familiares,
apos a obtencao do consentimento informado (Anexo 4), foi construida pelos investigadores e

aprovada pela Comissdo de Etica do CHCB.
Para a selecao dos participantes definiram-se os seguintes critérios de inclusao:

e Familiares que estivessem a prestar cuidados diretos aos doentes internados no SMP e que,
por isso, acompanharam todo o processo de doenca, desde o diagndstico até ao
internamento no referido servico;

e Familiares de doentes internados no SMP no periodo de 08/10/2014 a 30/10/2014;

e Familiares com mais de 18 anos;

Por outro lado, foram excluidos do perimetro da amostra, os individuos que preenchessem,

pelo menos, um dos critérios de exclusao:

¢ Doentes internados no SMP, que nao receberam a visita de familiares;
¢ Doentes cuja duracao do internamento no SMP ndo permitiu o contato com os familiares;

e Familiares com défices cognitivos.

No ano de 2014 estiveram internado no SMP 216 pacientes (94 do sexo feminino e 122 do sexo
masculino), com um tempo médio de internamento de 13,6 dias. Relativamente aos meses de
outubro e novembro, foram feitos 42 internamentos. Destes, 4 foram excluidos por ja nao se
encontrarem internados no dia 08/10/2014; 6 foram excluidos pelo facto de o respetivo
internamento ter uma duracdo inferior a 48 horas, o que nao permitiu entrevistar os
familiares; e 1 foi excluido por nao ter recebido a visita de familiares. Assim, para este

estudo foram entrevistados familiares de 31 pacientes.

No entanto, e uma vez que alguns dos pacientes internados foram acompanhados,
diariamente, por mais do que um familiar, a dimensao da amostra deste estudo foi de 53

familiares (n=53).



A analise estatistica, descritiva e inferencial, dos dados obtidos, foi realizada com recurso ao
programa informatico SPSS 21.0. Os testes utilizados foram selecionados tendo em conta a

natureza das variaveis avaliadas.

Com o intuito de sistematizar a informacdao obtida, utilizou-se a estatistica descritiva
nomeadamente frequéncias absolutas e relativas. Por outro lado, para verificar a associacdo
entre variaveis categoriais dicotomicas ou entre variaveis categoriais dicotémicas e ordinais
foi utilizado o teste de Qui-Quadrado (%), sempre que cumprido o pressuposto subjacente a
utilizacdo deste teste. Adicionalmente, para verificar a associacdo entre variaveis ordinais,
foi utilizado o Coeficiente de Correlacao de Spearman (r;) e, para verificar a associacao entre
variaveis intervalares e categoriais dicotomicas, foi utilizado o Coeficiente de Correlacao
Ponto Bisserial (rp»), sempre que cumprido o pressuposto subjacente a utilizacao deste Gltimo

teste.

Os resultados obtidos sao, seguidamente, expostos.



RESULTADOS

ANALISE ESTATISTICA | DESCRITIVA

SEXO

A amostra deste trabalho de investigacao é constituida por 53 elementos, dos quais 66% sao

do sexo feminino (n=35) e 34% do sexo masculino (n=18).
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Grafico 1 | Distribuicao por sexo.



IDADE

A média de idades da amostra é de 55 anos, com um desvio padrao de 14 anos. Para o sexo

feminino, o valor maximo foi de 80 anos e o minimo de 22 anos. Relativamente ao sexo

masculino, as idades dos participantes estao entre os 32 e 0s 76 anos.

Tabela 1 | Distribuicao por idades.

N Minimo Maximo Média Desvio
Padrao
Idade 53 22 80 55,15 14,018
Tabela 2 | Distribuicao por idades, consoante o sexo.
Sexo Idade
Média 53,97
Mediana 51,00
Desvio-padrao 14,792
Feminino Minima 22
Maxima 80
Média 57,44
Mediana 56,50
Masculino Desvio-padrao 12,453
Minimo 32
Maximo 76




GRAU DE PARENTESCO

Através da analise do grafico 2, podemos concluir que a maioria dos familiares eram filhos dos
doentes internados no SMP (60,4%; n=32). Dos restantes, 12 eram conjuges (22,6%), 3 eram
irmaos (5,7%) e 6 tinham outro grau de parentesco, nomeadamente netos ou sobrinhos
(11,3%).
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Grafico 2 | Distribuicao por grau de parentesco.



HABILITACOES ACADEMICAS

Dos 53 individuos entrevistados, 2 nunca tinham frequentado a escola (3,8%); 4 tinham menos
de quatro anos de escolaridade (7,5%); 10 completaram a instrucao primaria/1°ciclo (18,9%);
1 completou o 2° ciclo (1,9%); 11 estudaram até ao 9° ano/3° ciclo (20,8%); 15 concluiram a

escolaridade obrigatéria (28,3%) e 10 tinham completado um curso superior (18,9%).
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Grafico 3 | Distribuicdo por habilitacdes académicas.
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SITUAGCAO PROFISSIONAL

Relativamente a profissdo dos entrevistados, 28 estavam no ativo (52,8%), 8 estavam
desempregados (15,1%), 15 ja se encontravam reformados (28,3%) e apenas 2 nunca tinham
trabalhado (3,8%).

Tabela 3 | Distribuicao por situacao profissional.

Frequéncia Percentagem
Ativo 28 52,8
Desempregado 8 15,1
Reformado 15 28,3
Nunca trabalhou 2 3,8

Total 53 100,0
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QUESTAO 1: DE QUE FORMA E QUE LHE FOI COMUNICADO QUE O SEU
FAMILIAR TINHA UMA DOENCA AMEACADORA DA VIDA?

Tabela 4 | Distribuicao das respostas a questao 1.

Frequéncia Percentagem
Pelo médico acompanhante 46 86,8
Pelo médico de familia 0 0,0
Outro 7 13,2
Total 53 100,0

QUESTAO 2: QUANDO E QUE ESTA INFORMAGAO LHE FOI TRANSMITIDA?

Tabela 5 | Distribuicao das respostas a questéo 2.

Frequéncia Percentagem
Ao longo do acompanhamento do doente 47 88,7
Quando foi encaminhado para o SMP 3 5,7
Outro 3 5,7
Total 53 100,0

As tabelas 4 e 5 mostram que a grande maioria dos diagndsticos foi feito pelo médico
especialista, a acompanhar o caso, (86,8%) e, em 88,7% dos casos, esta informacao foi

transmitida no decorrer do diagndstico da doenca ameacadora da vida.

12



QUESTAO 3: QUAL O GRAU DE SATISFACAO RELATIVAMENTE A FORMA
COMO O DIAGNOSTICO FOI TRANSMITIDO?

No que concerne ao grau de satisfacdo com a forma como o diagndstico foi transmitido, 13
individuos dizem ter ficado muito satisfeitos (24,5%), 26 mostraram-se satisfeitos (49,1%), 6
revelaram ter ficado insatisfeitos (11,3%), 7 muito insatisfeitos (13,2%) e apenas um individuo

se manifestou indeciso quanto a esta avaliacao (1,9%).

Ou seja, aproximadamente um quarto dos familiares entrevistados (24,5%) esta insatisfeito a
muito insatisfeito com a forma como o médico especialista comunicou o diagndstico de uma

doenca ameacadora da vida.

Tabela 6 | Distribuicao das respostas a questao 3.

Frequéncia Percentagem
Muito satisfeito 13 24,5
Satisfeito 26 49,1
Indeciso 1 1,9
Insatisfeito 6 11,3
Muito insatisfeito 7 13,2
Total 53 100,0
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Grafico 4 | Distribuicdo das respostas a questao 3.

QUESTAO 4: SABIA O QUE ERAM OS CUIDADOS PALIATIVOS?

Dos 53 familiares entrevistados, 25 nao sabiam o que eram os cuidados paliativos (47,2%) e 28

tinham conhecimento desta area da saude (52,8%), quando o seu familiar foi internado no

SMP.

Tabela 7 | Distribuicao das respostas a questéo 4.

Frequéncia Percentagem
Nao 25 47,2
Sim 28 52,8
Total 53 100,0
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QUESTAO 5: QUAL O GRAU DE SATISFACAO RELATIVAMENTE A FORMA
COMO O SEU FAMILIAR FOI ENCAMINHADO PARA O SERVICO DE MEDICINA
PALIATIVA?

Quanto a satisfacdo relativamente ao encaminhamento para o SMP, 11 dos familiares
entrevistados revelaram ter ficado muito satisfeitos (20,8%), 25 mostraram-se satisfeitos
(47,2%), 14 dizem ter ficado insatisfeitos (26,4%) e 3 manisfestaram-se muito insatisfeitos
(5,7%).

Tabela 8 | Distribuicao das respostas a questéo 5.

Frequéncia Percentagem
Muito satisfeito 11 20,8
Satisfeito 25 47,2
Indeciso 0 0,0
Insatisfeito 14 26,4
Muito insatisfeito 3 5,7
Total 53 100,0
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Grafico 5 | Distribuicao das respostas a questao 5.

QUESTAO 6: CONSIDERA QUE O INTERNAMENTO NO SMP FOI A MELHOR

OPCAO?

Dos 53 entrevistados, 50, ou seja, a esmagadora maioria (94,3%) considera que o

internamento no SMP foi a melhor opcao, enquanto apenas 3 nao concordam com esta

escolha.

Tabela 9 | Distribuicao das respostas a questao 6.

Frequéncia Percentagem
Nao 3 5,7
Sim 50 94,3
Total 53 100,0
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QUESTAO 7: QUAL O MOTIVO DO INTERNAMENTO DO SEU FAMILIAR?

As consequéncias inerentes a evolucao da doenca, que engloba o controlo de sintomas e as
necessidades do doente, sao referidas por 44 familiares como o principal motivo para o
internamento dos doentes (83%); 9 familiares indicaram a falta de condicées para manter o

doente no domicilio como o motivo para o internamento (17%).
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Percentagem

40,0%

20,0%

T T
Evolugo da doenga Falta de condigfies no Auséncia de cuidador Outro
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Motivo de internamento no SMP

Grafico 6 | Distribuicdo das respostas a questao 7
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QUESTAO 8: QUAL O GRAU DE SATISFAGAO RELATIVAMENTE AOS CUIDADOS
PRESTADOS PELA EQUIPA DO SERVICO DE MEDICINA PALIATIVA?

Quando questionados sobre a satisfacdo em relacao aos servicos prestados pela equipa do
SMP, 33 dos familiares referiram estar muitos satisfeitos (62,3%), 18 revelaram ter ficado

satisfeitos (34,0%) e apenas 2 individuos se encontram indecisos ou insatisfeitos.

Tabela 10 | Distribuicdo das respostas a questao 8.

Frequéncia Percentagem
Muito satisfeito 33 62,3
Satisfeito 18 34,0
Indeciso 1 1,9
Insatisfeito 1 1,9
Muito insatisfeito 0 0,0
Total 53 100,0
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Grafico 7 | Distribuicdo das respostas a questao 8.

QUESTAO 9: TEM CONSCIENCIA DE QUE O SEU FAMILIAR PODE VIR A

FALECER BREVEMENTE?

Analisando a tabela 11, constatamos que 47 dos familiares entrevistados estavam conscientes

de que se trata de uma situacao terminal (88,7%), enquanto 6 ndao demonstram ter essa

percepcao (11,3%).

Tabela 11 | Distribuicao das respostas a questao 9.

Frequéncia

Percentagem

Nao 6
Sim 47
Total 53

11,3
88,7
100,0
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QUESTAO 10: SENTE-SE PREPARADO PARA LIDAR COM ESTA SITUACAO DE
FIM DA VIDA DO SEU FAMILIAR?

Quando questionados sobre o facto de se sentirem ou nao preparados para lidar com esta
situacao de fim de vida, 38 familiares responderam negativamente (71,7%) e 15 responderam

afirmativamente.

Tabela 12 | Distribuicao das respostas a questao 10.

Frequéncia Percentagem
Nao 38 71,7
Sim 15 28,3
Total 53 100,0

QUESTAO 11: DOS SEGUINTES, COM QUAL SE IDENTIFICA MAIS, TENDO EM
CONTA 0S ULTIMOS MESES?

Analisando o grafico 8, verificamos que, a excecao das opgdes “Desinteresse dos outros
perante a situacao”, que nao foi escolhida por nenhum familiar, e “Medo do sofrimento, da
or e da morte”, escolhida por amiliares ,8%), todas as outras tém uma distribuicao
d d te” lhid 19 famil 35,8%), tod tras t distribuic
semelhante sendo que 11 familiares (20,8%) valorizaram, tendo em conta os Ultimos meses, a
“Incapacidade para lidar com a situacao” e a “Incerteza face ao futuro”, enquanto 12 (22,6%)

se identificaram mais com a “Exaustao fisica e emocional”.
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Grafico 8 | Distribuicao das respostas a questao 11.

QUESTAO 12: ESTARIA INTERESSADO EM SER ACOMPANHADO PELA
PSICOLOGA DO SERVICO DE MEDICINA PALIATIVA?

No que concerne ao acompanhamento psicologico, 21 dos familiares entrevistados sentem que

beneficiariam desse acompanhamento (39,6%), enquanto os restantes 32 nao consideram que,

de momento, tal seja necessario.

Tabela 13 | Distribuicao das respostas a questao 12.

Frequéncia

Percentagem

Nao 32
Sim 21
Total 53

60,4
39,6
100,0
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ANALISE ESTATISTICA | INFERENCIAL

RELACAO ENTRE HABILITACOES ACADEMICAS E O CONHECIMENTO SOBRE OS
CUIDADOS PALIATIVOS

Inicialmente, foi utilizado o teste de Qui-Quadrado para detetar uma associacdao entre as
habilitacées e o conhecimento sobre o que eram os cuidados paliativos. No entanto, verificou-
se que o pressuposto subjacente a utilizacdo do referido teste foi violado.
Assim, tal como exposto no grafico 9, optou-se por recodificar a variavel “habilitacoes” em
quatro categorias (i.e., até ao 4° ano = 0; do 2.° ao 3.° ciclo = 1; ensino secundario = 2 e

ensino superior = 3) e realizar o teste do Qui-Quadrado novamente.

40 0%

30,0%

20,0%4

Percentagem

10,0%

0,0%=

Atéao 4®ano (1 Do 2° a0 3° ciclo  Ensino secundario  Ensino superior
ciclo)

Habilitagées (variavel recodificada)

Grafico 9 | Distribuicdo por habilitacbes académicas, variavel recodificada.
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Tal como demonstrado nas tabelas 14 e 15, a nova andlise detetou uma associacao

estatisticamente significativa entre as habilitacées e o conhecimento dos participantes sobre

0 que eram os cuidados paliativos, x%(3) = 9.13, p < .05. Ou seja, a maioria dos sujeitos com

habilitacoes até ao 4° ano de escolaridade (75,0%) referiu ndao ter conhecimento sobre o que

eram os cuidados paliativos quando o seu familiar foi internado no SMP (25,0% sabia o que é);

metade dos individuos com o 2.° ou 3.° ciclo escolaridade referiram saber o que eram os

cuidados paliativos e a maioria dos individuos com maior escolaridade referiram conhecer

esta area da salde (66,7 % - ensino secundario e 80,0% - ensino superior).

Tabela 14 | Relacdo entre as habilitacdes (variavel recodificada) e o conhecimento sobre os cuidados

paliativos.

Sabia 0 que eram os cuidados

paliativos?
Total
Nao Sim
12 4 16
Até ao 4° ano (1°
. Contar % das
ciclo) ~ 75.0% 25.0% 100.0%
habilitacoes
6 6 12
Do 2° ao 3° ciclo Contar % das
Habilitacoes ~ 50.0% 50.0% 100.0%
habilitacoes
(variavel
. 5 10 15
recodificada)
Ensino secundario Contar % das
~ 33.3% 66.7% 100.0%
habilitacoes
2 8 10
Ensino superior Contar % das
B 20.0% 80.0% 100.0%
habilitacoes
25 28 53
Total Contar % das
47.2% 52.8% 100.0%

habilitacoes
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Tabela 15 | Teste do Qui-Quadrado para a relacdo entre as habilitacées (variavel recodificada) e o

conhecimento sobre os cuidados paliativos.

Value Asymp. Sig. (2-sided)
Pearson Chi-Square 9.126° .028
N of Valid Cases 53

RELACAO ENTRE AS VARIAVEIS DE AFERICAO DO GRAU DE SATISFAGAO

Analisou-se a relacdo entre as respostas as questdes 3, 5 e 8 referentes ao grau de satisfacao

quanto a forma como o diagndstico foi transmitido, quanto a forma como o doente foi

encaminhado para o SMP e quanto aos cuidados prestados pela equipa do SMP,

respetivamente. Como se pode constatar pela analise da tabela 16, as questdes 3 e 5 estao

relacionadas de forma estatisticamente significativa, r; = .48, p = .05. Assim, procedeu-se a

construcao de uma escala referente ao grau total de satisfacao dos familiares, antes do

doente dar entrada no SMP (Q3+Q5), que definimos como “satisfacdo pré-SMP”.

Tabela 16 | Coeficiente de Correlacdo de Spearman’s para a relacdo entre as variaveis referentes ao

grau de satisfacao (Q3, Q5 e Q8).

Q3 Q5 Q8
Correlation Coefficient 1.000 .280° .021
@ Sig. (2-tailed) .042 .881
Correlation Coefficient 1.000 .165
Spearman’s rho @ Sig. (2-tailed) / .236
Correlation Coefficient 1.000
Q8 Sig. (2-tailed) / /

*. Correlation is significant at the 0.05 level (2-tailed).
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RELACAO ENTRE O GRAU DE SATISFACAO PRE-SMP E O CONHECIMENTO
SOBRE OS CUIDADOS PALIATIVOS

Como mostra a tabela 17, ndo ha uma associacdo estatisticamente significativa entre o grau
total de satisfacao antes de dar entrada no SMP e saber ou nao o que eram os cuidados

paliativos, uma vez que, rp, = -.11, p = .436.

Tabela 17| Coeficiente de Correlacdo Ponto Bisserial para a relacao entre o grau de satisfacao pré-SMP

e o conhecimento sobre os cuidados paliativos.

Q4 Satisfacao pré-SMP
Pearson Correlation 1 -.109
Q4
Sig. (2-tailed) .436
Pearson Correlation -.109 1
Satisfacao pré-SMP Sig. (2-tailed) .436

RELACAO ENTRE O GRAU DE SATISFACAO PRE-SMP E A CONSCIENCIA
RELATIVAMENTE AO DIAGNOSTICO DE DOENCA AMEAGADORA DA VIDA

A analise da tabela 18 indica que ha uma associacdo negativa, estatisticamente significativa,
entre o grau total de satisfacao antes de dar entrada no Servico de Medicina Paliativa e ter ou
nao consciéncia de que esta é uma situacdo grave, ameacadora da vida, rp, = -.38, p < .01.
Assim, concluimos que scores mais elevados no grau total de satisfacao antes de dar entrada
no SMP estdo associados a nao ter consciéncia de que esta € uma situacdo ameacadora da

vida.
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Tabela 18 | Coeficiente de Correlacéo Ponto Bisserial para a relacdo entre o grau de satisfacao pré-SMP

e a consciéncia relativamente ao diagndstico de doenca ameacadora da vida.

Satisfacao pré-SMP Q9
Pearson Correlation 1 -.375"
Satisfacdo pré-SMP
Sig. (2-tailed) .006
Pearson Correlation -.375" 1
Q9 Sig. (2-tailed) .006

**. Correlation is significant at the 0.01 level (2-tailed).

RELAGAO ENTRE O CONHECIMENTO SOBRE OS CUIDADOS PALIATIVOS E A
SATISFACAO COM O ENCAMINHAMENTO PARA O SMP

Utilizou-se o teste de Qui-Quadrado para detetar uma associacao entre o conhecimento dos
individuos entrevistados sobre o que eram os cuidados paliativos (Q4) e o grau de satisfacao
quanto a forma como o seu familiar foi encaminhado para o SMP (Q5). No entanto, verificou-
se que o pressuposto subjacente a utilizacio do referido teste foi violado, y%(3) = 4,021, p =
0,259 (tabela 19).

Assim, optou-se por recodificar a variavel “Q5” em 2 categorias (i.e., insatisfeito a muito
insatisfeito = 0 e satisfeito a muito satisfeito = 1) e realizar o referido teste novamente.
Apesar disso, a analise nao detetou uma associacéo significativa entre as duas variaveis, y*(3)
= 1,36, p = 0,243 (tabela 20).

Tabela 19 | Teste do Qui-Quadrado para a relacao entre o conhecimento sobre os cuidados paliativos e

a satisfacao com o encaminhamento para o SMP.

Value Asymp. Sig. (2-sided)
Pearson Chi-Square 4,021 ,259
N of Valid Cases 53
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Tabela 20 | Teste do Qui-Quadrado para a relacao entre o conhecimento sobre os cuidados paliativos e

a satisfacao com o encaminhamento para o SMP, recodificada.

Value Asymp. Sig. (2-sided)
Pearson Chi-Square 1.364 .243
N of Valid Cases 53

RELAGAO ENTRE O CONHECIMENTO SOBRE OS CUIDADOS PALIATIVOS E A
SATISFACAO COM O ACOMPANHAMENTO PRESTADO PELA EQUIPA DO SMP

Nao existe uma associacao estatisticamente significativa entre o grau de satisfacao quanto ao
acompanhamento prestado pela equipa do SMP (Q8) e saber ou ndao o que eram os cuidados

paliativos, x*(3) = 2.11, p = .550.

Tabela 21 | Teste do Qui-Quadrado para a relacdo entre o conhecimento sobre os cuidados paliativos e

a satisfacao com o acompanhamento prestado pela equipa do SMP.

Value Asymp. Sig. (2-sided)
Pearson Chi-Square 2.110° .550
N of Valid Cases 53

RELACAO ENTRE SENTIR-SE PREPARADO PARA LIDAR COM A SITUACAO DE
FIM DE VIDA DO FAMILIAR E A NECESSIDADE DE ACOMPANHAMENTO
PSICOLOGICO

Analisou-se ainda a relacao entre sentir-se preparado para lidar com a fase de fim de vida do
familiar (Q10) e estar interessado em ser acompanhado pela psicologa do SMP para lidar com
a situacao de morte iminente (Q12) a partir do teste de Qui-Quadrado. A analise indica que
existe uma relacdo estatisticamente significativa entre as referidas variaveis, x*(1) = 9.50, p <
.01 (tabela 22).

Como podemos concluir, através da analise da tabela 23, vinte individuos (52,6%) que

indicaram nao estar preparados para lidar com a fase terminal do familiar indicaram também
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estar interessados em acompanhamento psicoldgico e 18 individuos (47,4%) indicaram nao
estar interessados. Catorze (93,3%) individuos que indicaram estar preparados para lidar com
a fase terminal do familiar indicaram também nao estar interessados em acompanhamento
psicoldgico e apenas 1 individuo (6,7%) indicou estar interessado. Assim, de uma forma geral,
39,6% (n=21) dos individuos sinalizaram a necessidade de acompanhamento psicologico.
De um modo geral, 39,6% dos familiares entrevistados (n=21) sinalizaram a necessidade de
acompanhamento psicologivo.

Tabela 22 | Teste do Qui-Quadrado para a relacao entre sentir-se preparado para lidar com a situacao

terminal do familiar e a necessidade de acompanhamento psicologico.

Value Asymp. Sig. (2-sided)
Pearson Chi-Square 9.498° .002
N of Valid Cases 53

Tabela 23 | Relacao entre sentir-se preparado para lidar com a situacao terminal do familiar e a

necessidade de acompanhamento psicologico.

Q12
Total
Nao Sim
Contar 18 20 38
Nao
% de Q10 47.4% 52.6% 100.0%
Q10
Contar 14 1 15
Sim
% de Q10 93.3% 6.7% 100.0%
Contar 32 21 53
Total
% de Q10 60.4% 39.6% 100.0%
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DISCUSSAO

Ao longo do processo de doenca, constatou-se que, em 86,8% dos casos, o diagnostico foi
comunicado pelo médico especialista e, em 88,7% das vezes, no decorrer do
acompanhamento dos doentes. Apesar de a maioria dos familiares entrevistados (73,6%) se
encontrar satisfeito com a forma como este processo foi conduzido, 24,5% mostraram-se

insatisfeitos ou muito insatisfeitos.

Num estudo levado a cabo pela APCP, apresentado a 10 de outubro de 2008, realizado em
Portugal Continental e tendo como amostra 606 entrevistas telefonicas, 47% dos inquiridos
nao sabiam o que eram os cuidados paliativos. [16,17] O trabalho de investigacao que
desenvolvemos permitiu-nos constatar que, similarmente, 47,2% dos entrevistados nao sabiam

0 que eram os cuidados paliativos quando o seu familiar foi encaminhado para o SMP.

Este estudo ressalta uma percentagem significativa de individuos a ser encaminhada para um
servico de cuidados paliativos, sem saber a sua natureza, nomeadamente o seu foco nao
curativo. Por um lado, ha uma forte associacao entre o conhecimento sobre os cuidados
paliativos e as habilitacoes académicas dos entrevistados; ou seja, quanto menor o grau
académico, maior a percentagem de individuos que nao sabia o que eram os cuidados
paliativos. Por outro lado, nao se encontrou uma associacao estatisticamente significativa
entre o conhecimento sobre a medicina paliativa e a satisfacao com o encaminhamento para
o SMP. No entanto, nao se evidencia se estes 47,2% refletem as caracteristicas
sociodemograficas da amostra ou falhas ao nivel da comunicacdo e acompanhamento por

parte dos médicos responsaveis pelo caso.

Estudos mostram que a maioria dos profissionais de salde concorda que o doente deve estar
informado sobre o seu diagnostico e prognostico. [8] No entanto, sido frequentes as
dificuldades sentidas pelos profissionais de salde na comunicacdo de um prognostico
negativo, sendo de assinalar a falta de formacédo especifica, a dificuldade em lidar com as
emocodes e a adocao de uma atitude protetora perante as expetativas do doente. [19,20] Sera
importante corrigir esta tendéncia, porque, a ndo ser assim, a qualidade da informacao
prestada pelo médico pode ser prejudicada, nomeadamente ao nivel da confianca, que urge
preservar. A par disso, uma comunicacdo extemporanea pode acarretar mais dificuldades
para as pessoas aceitarem que, nesta fase do processo de doenca, ja nao se investira na cura,

mas, sim, no conforto e qualidade de vida do doente. [21]

Mesmo desconhecendo os principios que regem um SMP, 94,3% dos entrevistados consideram

que o internamento do seu familiar foi a melhor opcao, principalmente para o controlo de
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sintomas e necessidades (83% das respostas). Acresce ainda que, por acreditarem que o foco
dos cuidados prestados no SMP é o paciente, 34% e 62,3% dos familiares encontram-se,
respetivamente, satisfeitos e muito satisfeitos com o trabalho da equipa do SMP.

A este proposito Twycross, sustenta que o apoio a familia & parte integrante dos cuidados
paliativos. [22] Neste contexto, sao considerados familiares o conjunto restrito de pessoas,
relacionadas com o doente pelo sangue, afinidades emocionais ou relacoes legais e que, pelo
vinculo de proximidade, intimidade e afeto, conhecem e acompanham a histéria de vida do
doente. [23,24] Vivem momentos de intenso sofrimento, angUstia, impoténcia, e chegam até
a passar por um processo de luto antecipado, pautado pela raiva, revolta, desespero,
negacao, depressdo e aceitacdao, na medida em que se deparam com a dificil e desgastante
exigéncia de apoiar e acompanhar o seu ente querido ao longo de um processo terminal,

marcado por sucessivas perdas. [25]

Neste estudo, 88,7% dos entrevistados mostraram-se conscientes relativamente a fase
terminal de vida do seu familiar e 71,7% nao se sentiam preparados para lidar com este
processo, referindo grande incerteza em relacdo ao futuro, exaustdo fisica e emocional e
medo do sofrimento, da dor e da morte. Quando questionados sobre a vontade de serem
acompanhados pela psicologa clinica do SMP, 39,6% dos entrevistados referiram estar
interessados nesse acompanhamento (n=21). O estudo mostrou também que destes 21, 20
familiares tinham indicado previamente nao se sentirem preparados para lidar com esta

situacdo. No entanto, € de realcar que nenhum dos familiares utilizou este tipo de recurso.

Um diagndstico desta natureza afeta a estrutura e o funcionamento de uma familia, quer pelo
sofrimento antecipado, quer pelas mudancas na dinamica familiar, ao longo da doenca e apds
a morte. Nesse sentido, o apoio prestado as familias visa desenvolver o melhor processo de
adaptacao possivel a este evento marcante da vida e estende-se durante o processo de luto.
[26,27]

LIMITAGOES DO ESTUDO E PERSPETIVAS FUTURAS

Os resultados obtidos devem ser interpretados com cautela, uma vez que este estudo nao é

isento de limitacGes.

No entanto, apesar da sua pequena dimensao, insere-se numa area do conhecimento ainda
pouco explorada e pretendeu-se contribuir para a analise e avaliacdo da qualidade dos
cuidados prestados por todos os intervenientes, no processo de diagndstico e

acompanhamento de uma doenca incuravel.
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Um dos obstaculos encontrados ao longo da realizacdo deste estudo foi a escassez de registos
no processo clinco dos pacientes, o que dificultou a analise de importantes indicadores de
qualidade destes servicos, como o tempo decorrido desde o diagnostico até ao
encaminhamento para o SMP e, posteriormente, até ao primeiro contacto com o referido
servico. Assim, consideramos importante incentivar o registo, de forma regular, quer da

evolucao clinica, quer do seguimento dos pacientes.

No que concerne aos parametros de avaliacdo da satisfacdo, constatamos que, 24,5% e 32,1%
dos entrevistados se encontravam, insatisfeitos e muito insatisfeitos com a forma como o
diagnédstico havia sido transmitido ao seu familiar e como tinha sido feito o encaminhamento
para o SMP, respectivamente. Neste sentido, o estudo destes indicadores devera ser
aprofundado, de modo a descortinar as causas que estao na origem do descontentamento,
ndo s6 do ponto de vista dos doentes e seus familiares, como também dos profissionais de

salde.

De igual modo, importa conhecer as causas da escassez de acompanhamento, no ambito da

psicologia clinica, dos familiares dos doentes internados no SMP. [28]
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CONCLUSOES

O trabalho de investigacao desenvolvido pretendeu analisar a satisfacado com os cuidados
prestados aos doentes internados no Servico de Medicina Paliativa do Centro Hospitalar Cova
da Beira, na perspectiva dos seus familiares. Apesar de a satisfacdo ser uma variavel dificil de
avaliar, uma vez que corresponde a percecao subjetiva, influenciada pelas experiéncias
vivenciadas por cada individuo, é um indicador de qualidade dos servicos prestados que

permite identificar e corrigir metas que ainda nao foram alcancadas.

,

Constatou-se que uma percentagem significativa de pacientes (47,2%) é referenciada para
este servico, desconhecendo o foco nao curativo dos cuidados prestados. Apesar da
associacao estatisticamente significativa entre o grau académico dos individuos entrevistados
e 0 conhecimento sobre os cuidados paliativos, que nos permitiu concluir que quanto menor o
grau de escolaridade, maior a percentagem de individuos que ndo sabiam o que eram os
cuidados paliativos, verificamos que 24,5% e 32,1% dos familiares se sentiram,
respetivamente, insatisfeitos a muito insatisfeitos com a forma como o diagnostivo foi
transmitido e com a forma como foi feito o encaminhamento para o SMP.
Constatou-se ainda uma notéria alteracdo no grau de satisfacdo apos o internamento no SMP,
na medida em que a esmagadora maioria dos familiares (96,3%) se sentiu satisfeito a muito

satisfeito com os cuidados prestados pela equipa do referido servico.

Quando questionados sobre a vontade de serem acompanhados pela psicologa clinica do SMP,
39,6% dos familiares referiram estar interessados nesse acompanhamento, que devera ser
incentivado, uma vez que o apoio psicologico, espiritual e emocional da familia, quer durante

a doenca, quer durante o luto, € um componente essencial dos cuidados paliativos.

Em Portugal, a prestacao de cuidados paliativos tem vindo a crescer, mas ainda esta longe de
satisfazer as necessidades dos cidaddos. E imperativo continuar a divulgar e direcionar
recursos para esta area, para se ir de encontro ao objetivo do PNCP (2008-2016): “garantir,
progressivamente, que qualquer doente que carece destes cuidados a eles possa ter acesso,
com os corretos critérios de qualidade e, independentemente do local onde se encontra, seja
no seu domicilio ou em qualquer instituicdao.”. Sem esquecer, claro, que os cuidados

paliativos se destinam aos doentes e a familia.
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ANEXOS

ANEXO 1 | INDICADORES DE QUALIDADE PARA OS SERVICOS DE

CUIDADOS PALIATVOS

Indicadores Grau de
consenso
Indicadores de qualidade de estrutura e processo do cuidar
Existéncia de reunido introdutoria entre a equipa de cuidados paliativos e médico
assistente para discutirem os objetivos terapéuticos futuros do doente a Elevado
referenciar/referenciado, assegurando-se a continuidade dos cuidados.
A equipa de cuidados paliativos devera avaliar os doentes que lhe forem referenciados Muito
num prazo inferior a 48 horas. elevado
Avaliacao inicial (primeiras 48 horas apds admissao) e regular das Muito
necessidades/problemas do doente e familia por equipa multidisciplinar. elevado
Reunides/Conferéncias familiares, num minimo de 2 (...) de forma a informar a familia,
discutir objectivos, situacao clinica e prognéstico e planeamento avancado dos cuidados Flevado
assim como apoio a familia
Satisfacao dos doentes internados e sua familia relativa a: atendimento/resposta as
necessidades/problemas do doente; cuidado humano com que o doente foi abordado;
proximidade da supervisao que foi efectuada ao doente; metodologia de transmissao da Muito
informacao; disponibilidade da equipa para falar com o doente e familia; manutencdo do  elevado
doente e familia informados acerca da situacao clinica; ao respeito pelas preferéncias
terapéuticas do doente; coordenacao dos cuidados; tempo de espera para a
admissao/consulta.
Indicadores de qualidade dos aspectos fisicos do cuidar
Reavaliacao dos sintomas/problemas fisicos em todas as consultas/visitas Muito
elevado
Utilizacao dos opidides para o controlo da dor, segundo as recomendacdes da elltL\]/]atZo

Organizacdo Mundial de Saide
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Percentagem de doentes com evidéncia de que o controlo sintomatico foi alcancado e as

Muito

) L elevado
suas necessidades foram adequadamente satisfeitas
Indicadores de qualidade dos aspectos psicoldgicos e psiquiatricos do cuidar
. . Muito
Existéncia de programa de apoio ao luto

elevado

. ~ . ~ . . 7 \ MUito

Avaliacdo regular, registo e abordagem das reaccoes emocionais do doente e familia as levad
elevado

diferentes situacoes vivenciadas (incluindo stress, luto patologico e coping)

Muito
Registo do apoio/suporte social/psicologico ao doente/familia no processo clinico elevado

Elaboracao e disponibilizacao de um plano individualizado de apoio ao luto que Elevad
evado

disponibilize cuidados antes da morte do doente e se prolongue pelo tempo necessario e
desejado pelo familiar
i P i Elevado
Avaliacao da depressao/ideacoes suicidarias dos familiares em luto
Indicadores de qualidade dos aspectos sociais do cuidar
. 4 T . . i Muito
Conhecimento familiar da situacao clinica se assim desejado pela familia e pelo doente

elevado

Muito
Discussao dos objectivos dos cuidados com a familia elevado

Indicadores de qualidade dos aspectos espirituais, religiosos e existenciais do cuidar

Protocolo de articulacao entre os assistentes espirituais das equipas de cuidados

Muito
paliativos e organizacoes religiosas para formacao e counseling acerca dos cuidados no
) ) elevado
final da vida
< - . . . o Muito
Informacao da disponibilidade de servicos de apoio espiritual da instituicao ou das
~ L elevado
relacées proximas do doente.
Indicadores de qualidade dos aspectos culturais do cuidar

Disponibilizacao, se necessario, de intérprete e material culturalmente sensivel na lingua Elevad

evado
de preferéncia do doente e familia
Indicadores de qualidade dos cuidados ao doente em morte iminente

Avaliacao regular e frequentemente da preferéncia do doente e familia quanto ao local Muito
de morte e, promovendo a realizacao dessas preferéncias logo que possivel. elevado

. . s . L Muito

Reconhecimento e registo da transicao para a fase de agonia e comunicacao ao doente,
L ) elevado
familia e equipa

. ~ s . . . ~ Ly ~ MUito

Satisfacao da familia sobre a continuidade da informacao transmitida acerca da evolucao levad
elevado

do estado clinico do doente, nesta fase de agonia.
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Satisfacdo da familia sobre a informacéo transmitida pela equipa relativa as abordagens

Muito

terapéuticas para o controlo sintomatico do doente, nesta fase de agonia. elevado

Muito
Presenca da familia, se assim o desejarem, no momento da morte do doente elevado

Indicadores de qualidade dos aspectos éticos e legais do cuidar
Presenca no processo clinico do doente no servico para onde foi transferido de prévias Mui

directivas avancadas de vida ou ONR, ou que sao conhecidas mas nao estao no processo, uito

elevado
indicando as razodes para tal

Documentacao da identificacao da pessoa em quem poderao ser delegadas decisoes sobre Flevado

os cuidados ao doente, ou registo da “discussao” para a escolha do mesmo, nas primeiras

48 horas de admissao a equipa.
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ANEXO 2 | DADOS SOCIO-DEMOGRAFICOS

Sexo:
[ ]1Feminino

[ 1 Masculino

Idade: anos

Grau de parentesco:
[ ] Conjuge
[ ]Filho/Filha
[ ] Mae/Pai
[ ]Irmao/Irma
[ ] Outro. Qual?

Habilitacdes académicas:
[ 1 Nenhuma
[ 1 Menos de 4 anos de escolaridade
[ ]1°ciclo (instrucdo primaria)
[ 12°ciclo (5° e 6° ano)
[ 13°ciclo(7°-9° ano)
[ 1 Ensino secundario

[ 1 Ensino superior

Situacao profissional:
[ ] Ativo
[ ] Desempregado
[ ] Reformado

[ 1 Doméstica ou nunca trabalhou
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ANEXO 3 | ENTREVISTA AOS FAMILIARES DE DOENTES
INTERNADOS NO SERVICO DE MEDICINA PALIATIVA DO CHCB

Q1.De que forma é que lhe foi comunicado que o seu familiar tinha uma doenca ameacadora
da vida?

[ ] Pelo médico a acompanhar o caso.

[ ] Pelo médico de familia.

[ ] Outra. Qual?

Q2.Quando é que esta informacao lhe foi transmitida?
[ 1 Ao longo do acompanhamento do doente.
[ ] Quando foi encaminhado para o Servico de Medicina Paliativa.
[ 1 Outra. Qual?

Q3.Qual o grau de satisfacado relativamente a forma como o diagnostico foi transmitido?
[ 1 Muito satisfeito.
[ ] Satisfeito.
[ 1 Indeciso.
[ ] Insatisfeito.

[ 1 Muito insatisfeito.

Q4.5abia o que eram os cuidados paliativos?
[ ]Sim.
[ 1 Nao.

Q5.5ente-se satisfeito com a forma como o seu familiar foi encaminhado para o Servico de
Medicina Paliativa?

[ 1 Muito satisfeito.

[ ] Satisfeito.

[ 1 Indeciso.

[ ] Insatisfeito.

[ ] Muito insatisfeito.
Qé6.Considera que esta foi a melhor opcao?

[ 1Sim.
[ 1 Nao.
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Q7.Qual o motivo do internamento do seu familiar?
[ 1A evolucao da doenca (controlo de sintomas e necessidades).
[ ] Falta de condicdes para manter o doente no domicilio.
[ ] Auséncia de cuidador
[ 1 Outro. Qual?

Q8.Sentiu-se satisfeito com os cuidados prestados pela equipa do Servico de Medicina
Paliativa?

[ 1 Muito satisfeito.

[ ] Satisfeito.

[ 1 Indeciso.

[ ] Insatisfeito.

[ ] Muito insatisfeito

Q9.Tem consciéncia de que o seu familiar pode vir a falecer brevemente?
[ ]Sim.
[ 1 Nao.

Q10.Sente-se preparado para lidar com esta situacao de fim da vida do seu familiar?
[ 1Sim.
[ 1 Nao.

Q11.Dos seguintes, com qual se identifica mais, tendo em conta os Gltimos meses?
[ ] Ser incapaz de lidar com esta situacao.
[ ] Incerteza face ao futuro.
[ ] Exaustao fisica e emocional.
[ ] Desinteresse dos outros perante a situacao.

[ 1 Medo do sofrimento, da dor e da morte.
Q12.Estaria interessado em ser acompanhado pela psicologa do Servico de Medicina Paliativa?

[ 1Sim.
[ 1 Nao.
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ANEXO 4 | CONSENTIMENTO INFORMADO

Ana Raquel da Silva Fontes, aluna n° 25383 do Mestrado Integrado em Medicina da

Universidade da Beira Interior, a realizar um trabalho de investigacao subordinado ao tema

“Afericao do grau de satisfacao dos familiares dos doentes internados no Servico de Medicina

Paliativa do Centro Hospitalar Cova da Beira.”,

vem solicitar a sua colaboracao neste estudo.

Informo que a sua participacdo € voluntaria, podendo desistir a qualquer momento sem que
por isso venha a ser prejudicado nos cuidados de salde prestados pelo CHCB, EPE; informo
ainda que a sua privacidade sera respeitada, todos os dados recolhidos serdo confidenciais e

nao serao fornecidas quaisquer compensacoes.

Objectivos do trabalho de investigacao:

e Conhecer a organizacao do SMP do CHCB;

o Caraterizar o referido Servico no que concerne a fatores socio-demograficos;

e Aferir o grau de satisfacao dos familiares de doentes internados no SMP, relativamente aos
cuidados prestados.

e |dentificar possiveis aspetos a melhorar

Critérios de inclusao:

e Familiares que estivessem a prestar cuidados diretos aos doentes internados no SMP e que,
por isso, acompanharam todo o processo de doenca, desde o diagndstico até ao
internamento no referido servico;

e Familiares de doentes internados no SMP no periodo de 08/10/2014 a 30/10/2014;

e Familiares com mais de 18 anos;

Critérios de exclusao:
e Doentes internados no SMP, que nao receberam a visita de familiares;
e Doentes cuja duracao do internamento no SMP nao permitiu o contato com os familiares;

e Familiares com défices cognitivos.

Procedimentos necessarios: Realizacao de entrevista

Risco / Beneficio da sua participacdo: Colaboracdo na identificacdo de aspectos a melhorar no
Servico de Medicina Paliativa do CHCB

Duracédo da participacdo no estudo: Tempo necessario para a realizacdo da entrevista (cerca
de 15 minutos).

N° aproximado de participantes: 30 (minimo)

Contactos para esclarecimento de davidas: 927167217
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Consentimento Informado - Aluno / Investigador

Ao assinar esta pagina esta a confirmar o seguinte:
* Entregou esta informacao;
* Explicou o proposito deste trabalho;

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

Nome do Aluno / Investigador (Legivel)
I
Assinatura do Aluno / Investigador Data

Consentimento Informado - Participante

Ao assinar esta pagina esta a confirmar o seguinte:

* 0 Sr. (a) leu e compreendeu todas as informacdes desta informacao, e teve tempo para as
ponderar;

* Todas as suas questoes foram respondidas satisfatoriamente;

* Se nao percebeu qualquer das palavras, solicitou ao aluno/investigador uma explicacao,
tendo este esclarecido todas as dividas;

*Q Sr. (a) recebeu uma copia desta informacao, para a manter consigo.

Nome do Participante (Legivel) Representante Legal
/ /
(Assinatura do Participante ou Representante Data
Legal)
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