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SATISFAÇÃO DOS ACOMPANHANTES DE PACIENTES SOB CUIDADOS PALIATIVOS NA SANTA CASA DE MISERICÓRDIA DE GOIÂNIA

[bookmark: _Toc147312138]RESUMO

Introdução: Os cuidados paliativos possuem seu foco no cuidado integral, proporcionando maior conforto para o paciente e para seus familiares. Entende-se por satisfação a atitude do indivíduo frente ao resultado dos cuidados prestados e ela é influenciada por diversos fatores. Os acompanhantes são o principal suporte na tomada de decisões e no apoio prestado ao doente, principalmente naqueles pacientes com doença ameaçadora da vida. É necessário que eles se sintam contemplados e satisfeitos com o cuidado ofertado. Objetivos: Caracterizar os pacientes sob Cuidados Paliativos na SCMG; identificar se os Cuidados Paliativos interferem na satisfação de familiares de pacientes com doenças ameaçadoras da vida; compreender quais fatores interferem na satisfação de acompanhantes de pacientes com doenças ameaçadoras da vida. Métodos: Trata-se de um estudo transversal analítico com abordagem quantitativa. A pesquisa foi realizada através uma ficha de identificação do paciente e do acompanhante e a escala FAMCARE. Foram incluídos todos os acompanhantes de pacientes que receberam parecer dos cuidados paliativos e foram orientadas condutas aos cuidados integrais e/ou estavam na enfermaria de cuidados paliativos. Resultados: Foram analisados 27 pacientes e acompanhantes. Dentre os pacientes, 16 (59,3%) eram do sexo masculino, 15 (55,6%) tinham entre 61 e 80 anos, 17 (60%) eram portadores de câncer, 16 (59,3%) haviam recebido o diagnóstico há, no máximo, 12 meses e apenas 4 (14,8%) não apresentavam comorbidades. Já entre os acompanhantes, 20 (74,1%) eram do sexo feminino, com média de idade de 49,9 anos, 12 (44,4%) completaram o ensino médio, 19 (70,4%) eram do núcleo familiar do paciente. Em relação às dimensões da escala FAMCARE, o tempo de diagnóstico do paciente se correlacionou estatisticamente com a dimensão referente à disponibilidade dos cuidados (p = 0,037), em que houve maior satisfação quando o tempo diagnóstico foi maior que 30 meses. Pacientes com menor número de comorbidades apresentaram correlação com maior satisfação dos acompanhantes nas dimensões informação dada (p = 0,0116), cuidados físicos (p = 0,0154) e disponibilidade dos cuidados (p = 0,0068), além da satisfação geral (p = 0,0090). O sexo feminino entre os acompanhantes demonstrou correlação estatisticamente significativa com maior nível de satisfação nas dimensões informação dada (p = 0,0117), cuidados físicos (p = 0,0175) e cuidados psicossociais (p = 0,0004) e com a satisfação geral (p = 0,0270). O vínculo do acompanhante com o paciente teve correlação estatisticamente significativa apenas com a dimensão de cuidados psicossociais (p = 0,0372). Conclusão: Os pacientes eram predominantemente do sexo masculino, com média de idade 73,5 anos, com principal diagnóstico de câncer, diagnosticados majoritariamente até 12 meses. Apresentavam, em sua maioria, pelo menos uma comorbidade, e estavam em cuidados paliativos há 39,5 dias em média. Os acompanhantes se mostraram, de forma geral, satisfeitos com os cuidados ofertados em todas as dimensões da escala FAMCARE e essa satisfação é influenciada, principalmente, pelo tempo de diagnóstico e pela quantidade de comorbidades do paciente, bem como pelo sexo e vínculo do acompanhante com o paciente.
Palavras-chave: Cuidados Paliativos; Satisfação; Acompanhantes.
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Incomodada com a dificuldade social em enfrentar o processo da morte e com a tendência médica de ocultar o prognóstico e a situação clínica de pacientes em situação terminal, Cicely Saunders, assistente social, enfermeira e médica londrina, iniciou o Movimento Moderno dos Hospices em 1967, com a fundação do St. Christopher’s Hospice. Nesse contexto, os hospices foram, progressivamente, adquirindo característica hospitalar, constituindo-se, então, um local de média complexidade em que os Cuidados Paliativos (CP) passaram a ser protagonistas. Em 1970, através de Elizabeth Klüber-Ross, o movimento se disseminou para a América, ganhando mais notoriedade (ALVES J. M. et al., 2019; CAPELAS; COELHO, 2014; CLARA DE OLIVEIRA BOEING et al., 2021; GOMES; OTHERO, 2016)
A partir do crescimento desse movimento e da visibilidade da importância dos cuidados de pacientes com doença ameaçadora da vida, a Organização Mundial da Saúde (OMS) publicou sua primeira definição de Cuidados Paliativos em 1990, com adaptações em 2002, a fim de torná-lo mais adequado, incluindo assistência a outras doenças, não apenas ao câncer, e, em 2017, um novo documento foi publicado pela organização com o objetivo de reiterar o conceito desses cuidados (ALVES R. F. et al., 2015; GOMES; OTHERO, 2016; STANZANI, 2020).
Cuidado Paliativo é a abordagem que promove a qualidade de vida de pacientes e seus familiares, que enfrentam doenças que ameacem a continuidade da vida, por meio da prevenção e do alívio do sofrimento. Requer identificação precoce, avaliação e tratamento da dor, além de outros problemas de natureza física, psicológica, social e espiritual (OMS, 2020).
A partir dessa definição, utilizada atualmente, é possível destacar o caráter inovador dos CP, que, diferentemente da medicina curativa, tem seu foco no cuidado integral, proporcionando um final de vida digno, com maior conforto ao paciente e seus familiares. Para garantir a atenção ao paciente e o cuidado a todos que o rodeiam, é fundamental o envolvimento de uma equipe multidisciplinar, a fim de promover o alívio da dor e de outros sintomas, levando em conta fatores físicos, emocionais, sociais e espirituais (GOMES; OTHERO, 2016; MELO DE FREITAS, [s.d.]; MORAES et al., 2022).
Diante desse cenário, os CP são pautados em alguns princípios, dentre eles o alívio da dor, considerar a morte como um processo natural, integrar os aspectos psicológicos e espirituais no cuidado ao paciente, com uma abordagem multiprofissional, oferecer um sistema de suporte para o doente e para a família e iniciar o acompanhamento o mais precocemente possível, juntamente com outras medidas de prolongamento da vida (CARVALHO, 2012; SILVA; SUDIGURSKY, 2008).
Nesse contexto, espera-se que os CP sejam integrados aos tratamentos curativos, atuando como um complemento que amplia os tratamentos modificadores da doença. No entanto, há situações em que os CP podem se tornar exclusivos, como quando não há mais possibilidades de tratamento curativo - ou seja, diante da progressão contínua da doença mesmo durante o tratamento - ou quando a condição clínica do paciente se agrava, impossibilitando intervenções terapêuticas específicas (FREITAS et al., 2022). 
A indicação de pacientes para os CP é complexa devido às diferentes condições clínicas e contextos sociais do paciente e de seus familiares. A Academia Nacional de Cuidados Paliativos estabeleceu critérios para auxiliar na decisão de encaminhar o paciente a essa especialidade, considerando sintomas não controlados, falta de tratamento curativo, ausência da preferência do paciente por procedimentos de prolongamento da vida, sofrimento emocional e social não gerenciado, visitas frequentes ao serviço de emergência, múltiplas internações pelo mesmo diagnóstico em um intervalo de 30 dias, permanência prolongada na UTI sem evidências de melhora e prognóstico reservado. Além disso, a Academia estabeleceu critérios específicos para doenças de base como câncer, demência, síndrome da fragilidade e doenças cardíacas, pulmonares, hepáticas e renais (FERNANDES ARAÚJO et al., [s.d.]).
No contexto dos CP, é fundamental avaliar a funcionalidade dos pacientes para acompanhar a curva evolutiva da doença. Para isso, são utilizadas algumas escalas com o objetivo de facilitar a avaliação funcional de cada indivíduo. Dentre elas, uma das mais utilizadas é a “Palliative Performance Scale” (PPS), que consiste em uma escala composta por 11 níveis, que variam de 0 a 100% e estratificam o paciente de acordo com o seu nível de dependência. A PPS é útil na tomada de decisões em CP e pode predizer o prognóstico e o tempo de sobrevida do paciente. Assim, é de extrema importância que os profissionais de saúde em cuidados paliativos façam uso da PPS, bem como outras escalas, diariamente, a fim de instrumentalizar e facilitar a avaliação do paciente (CARVALHO, 2012).
Tendo em vista que essa prática é relativamente recente, existem, ainda, alguns desafios no que tange a implementação dos CP no sistema de saúde brasileiro, como dificuldade de implementação de políticas governamentais que regularizam esse serviço, atrelada à falta de recursos financeiros para investimento em pesquisa nessa área; além do pouco número de especialistas em CP e, como agravante, a especialização médica pautada no modelo técnico-científico. Como consequência disso, o Brasil ocupa a 42ª posição de 80 países em qualidade de morte, sendo necessário, portanto, refletir e melhorar os cuidados oferecidos pelos CP’s do país (SILVA et al., 2021; SILVA REIS DA FONSECA; PERES; MACEDO SCALIA, 2020; SOUZA et al., 2022).
No entanto, ainda que existam desafios, entre os anos de 2018 e 2019, os serviços de cuidados paliativos cresceram 8% e o país passou a ocupar o nível 3b de desenvolvimento em CP, que indica a presença de uma prestação de cuidados generalizada e de mais serviços à disposição da população, mas que ainda não possui a integração exigida nas categorias 4a e 4b. Apesar de ainda existirem dificuldades na implementação, estudos mostram que os pacientes e familiares se mostram satisfeitos com o atendimento em geral, principalmente associados à boa comunicação, atitude e cuidado com o paciente (NEVES et al., 2018; SANTOS; FERREIRA; GUIRRO, 2020).
Mesmo que não haja uma restrição quanto à idade, os CP são mais comuns entre os idosos, já que o envelhecimento da população aumenta a probabilidade de doenças crônicas não transmissíveis, o que leva a uma crescente demanda por serviços de saúde ao longo dos anos. No entanto, no Brasil, a disponibilidade de programas e serviços de saúde pública ainda é limitada. Isso resulta em uma redução das responsabilidades do Estado, colocando os familiares na posição de principais cuidadores. No contexto do cuidado em casa, surge o cuidador informal, que é alguém sem remuneração, como familiares, vizinhos ou amigos, assumindo o papel de cuidador. Em contrapartida, o cuidador formal é contratado e remunerado para fornecer cuidados específicos, especialmente quando um paciente em fase terminal requer assistência que a família não pode fornecer (SANTOS; SOUZA; ANDERSON, 2023; VIEIRA et al., 2011).
Entende-se por satisfação a atitude do indivíduo frente a seus objetivos, nesse caso, depende do resultado dos cuidados prestados, levando em consideração as necessidades do paciente, as expectativas criadas e os resultados obtidos. Sendo assim, a satisfação é subjetiva e indica um importante fator da qualidade de vida do doente e de seus acompanhantes e/ou familiares. Nesse contexto, a percepção do paciente e de seus cuidadores sobre a vida, o envelhecimento e o adoecimento são importantes determinantes da satisfação em diversos cenários (CAPELAS, 2018).
A satisfação é influenciada por diversos fatores que podem ser divididos em intrínsecos aos cuidados, relacionados à estrutura e à assistência dos profissionais, como a disponibilidade dos cuidadores, a comunicação da informação e as relações com a equipe; ou extrínsecos aos cuidados, que correspondem a características individuais de cada paciente, como idade, gênero e diagnóstico. Portanto, pode-se dizer que os principais elementos que influenciam na satisfação dos acompanhantes estão atrelados não somente aos recursos oferecidos pelo hospital, mas também à disponibilidade do médico, à atenção investida no paciente e às características e vivências pessoais do doente (BICA et al., 2016; CAPELAS, 2018; NEVES et al., 2018; PINTO et al., 2021).
Sendo assim, tendo como pressuposto que os acompanhantes são o principal suporte, não só na tomada de decisões, mas também no apoio prestado ao doente durante os momentos difíceis, é essencial que eles se sintam contemplados e satisfeitos com o cuidado ofertado. Nesse sentido, conhecer o nível de satisfação dos acompanhantes de pacientes com doenças ameaçadoras da vida sob CP possibilita medir a qualidade do serviço e melhorar a assistência ao doente, agregando à experiência dos acompanhantes e dos pacientes atendidos (PINTO et al., 2021; RIBEIRO; LIMA; DUARTE, 2020).
Assim, o presente estudo objetiva caracterizar os pacientes sob CP na SCMG, identificar se os CP interferem na satisfação de familiares de pacientes com doenças ameaçadoras da vida e compreender quais fatores interferem na satisfação de acompanhantes de pacientes com doenças ameaçadoras da vida.
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Trata-se de um estudo transversal e analítico realizado entre março e agosto de 2023, na Santa Casa de Misericórdia de Goiânia (SCMG). 
O trabalho teve como critérios de inclusão todos os acompanhantes de pacientes que receberam parecer dos Cuidados Paliativos e que foram orientadas condutas aos cuidados integrais e/ou estavam na enfermaria de Cuidados Paliativos por pelo menos 48 horas e que aceitaram participar do estudo assinando o TCLE. 
Foram excluídos os acompanhantes que não aceitaram participar da pesquisa, com idade inferior a 18 anos, que não estavam presentes no momento da coleta, que não tiveram reunião familiar com a equipe dos cuidados paliativos e acompanhantes de pacientes que faleceram ou receberam alta até 48 horas após o parecer. 
Esse estudo foi aprovado pelo Comitê de Ética e Pesquisa da PUC-Goiás, em 12/03/2023, com processo CAAE número 67581022.0.0000.0037.
O presente estudo avaliou 27 participantes. Foram aplicados dois questionários: uma ficha de identificação do paciente e do acompanhante (com 18 questões; 5 direcionadas ao acompanhante e 13 voltadas para dados do próprio paciente); e a Escala FAMCARE que é uma escala de satisfação com 20 itens e 4 dimensões. Para a escala FAMCARE, a resposta a cada um destes 20 itens é feita por meio de uma escala Likert de cinco pontos: (1) Muito satisfeito; (2) Satisfeito; (3) Indeciso; (4) Insatisfeito; (5) Muito insatisfeito. A baixa pontuação na escala FAMCARE indica elevado nível de satisfação e a alta pontuação indica baixo nível de satisfação. A escala tem carácter multidimensional, por isso, é dividida em: (1) Informação dada: integrando os itens 2 (Informação facultada sobre o prognóstico do doente), 3 (Respostas dos profissionais de saúde), 4 (Informação facultada sobre os efeitos secundários), 16 (Informação facultada sobre a gestão da dor do doente), 17 (Informação facultada sobre os exames realizados ao doente), ou seja, é constituída de 5 itens: 2, 3, 4, 16 e 17, com o resultado variando de 5 a 25; (2) Cuidados Físicos: integrando os itens 1 (O alívio da dor do doente), 5 (Referenciação para médicos de especialidade), 8 (Rapidez com que os sintomas são tratados), 10 (A forma como os exames e tratamentos são realizados), 14 (Tempo necessário para realizar o diagnóstico), 18 (Grau de profundidade com que o médico avalia os sintomas do doente) e 19 (Seguimento dado pelo médico em relação aos exames e tratamentos realizados), ou seja, é constituída de 7 itens: 1, 5, 8, 10, 14, 18 e 19, com o resultando variando de 7 a 35; (3) Cuidados Psicossociais: integrando os itens 7 (Reuniões com os familiares para esclarecer a doença do doente), 9 (Atenção do médico relativamente à descrição que o doente faz dos seus sintomas, 13 (Articulação dos cuidados) e 15 (Forma como a família é incluída nas decisões sobre o tratamento e cuidados médicos), ou seja, é constituída de 4 itens: 7, 9, 13 e 15, com o resultado variando de 4 a 20; (4) Disponibilidade dos Cuidados: integrando os itens 6 (Disponibilidade de cama no hospital), 11 (Disponibilidade dos médicos para com a família), 12 (Disponibilidade das enfermeiras para com a família), e 20 (Disponibilidade do médico para com o doente), ou seja, é constituída de 4 itens: 6, 11, 12 e 20, com o resultado variando de 4 a 20; e, finalmente o Total da Satisfação: resultado do somatório de todos os itens, com o resultado variando de 20 a 100 e média das dimensões variando entre 1 e 5. 
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Foram realizadas as estatísticas descritiva e inferencial. Para a estatística descritiva, foram calculadas, para as variáveis categóricas: as frequências absolutas (n) e relativas percentuais [f(%)]; e para as variáveis contínuas: média e mediana (medidas de tendência central), desvio padrão (DP) e intervalo interquartil (IIQ) (medidas de dispersão) e os valores mínimo e máximo. 
Para a estatística inferencial, foi calculada a normalidade dos dados por meio dos testes Kolmogorov-Smirnov e Shapiro-Wilk. O pressuposto de homogeneidade de variância foi avaliado por meio do teste de Levene, e, mediante a constatação da heterogeneidade de variância, foi solicitada a correção de Welch. Como os resultados das escalas tinham distribuição não paramétrica, foram realizados procedimentos de bootstrapping (1.000 reamostragens), para se obter maior confiabilidade dos resultados, para corrigir desvios de normalidade da distribuição da amostra e diferenças entre os tamanhos dos grupos. Adicionalmente, foram realizados: teste t de Student para amostras independentes, para variáveis com duas categorias (dicotômicas), e análise de variância de uma via (ANOVA One Way), para variáveis com três ou mais categorias (politômicas). Para as variáveis politômicas com diferenças estatisticamente significantes, foi utilizado o método Post Hoc, para comparar os grupos entre si. Finalmente, foi aplicado o teste de correlação de Spearman para avaliar a relação entre as variáveis contínuas e os valores da Escala FAMCARE (FIELD, 2015). 
Para a realização dos cálculos estatísticos, foi utilizado o software IBM® SPSS® (Statistical Package for the Social Sciences), adotando o nível de significância de 5% (p-valor<0,05). 
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No período de 22 de março a 22 de agosto de 2023 foram avaliados 27 pacientes que receberam parecer dos Cuidados Paliativos ou que foram admitidos na enfermaria de Cuidados Paliativos. Os pacientes foram caracterizados conforme a tabela 1 abaixo. 
 
	Tabela 1. Caracterização dos 27 pacientes sob Cuidados Paliativos, com determinação das frequências absolutas e relativas percentuais. Goiânia, Goiás, Brasil, 2023. 

	Variáveis (N=27) 
	n 
	f(%) 

	PACIENTE 
	 
	 

	Sexo 
	 
	 

	   Feminino 
	11 
	40,7 

	   Masculino 
	16 
	59,3 

	Idade (anos) 
	 
	 

	   De 40 a 60 anos 
	3 
	11,1 

	   De 61 a 80 anos 
	15 
	55,6 

	   Acima de 80 anos 
	9 
	33,3 

	   Média (DP) 
	73,5 
	14,1 

	   Mín - Máx 
	42 
	96 

	Diagnóstico 
	 
	 

	   Câncer 
	17 
	63,0 

	   Doença neurológica 
	6 
	22,2 

	   Outras causas 
	4 
	14,8 

	Quantidade de Comorbidades 
	 
	 

	Nenhuma 
	4 
	14,8 

	Uma 
	8 
	29,6 

	Duas 
	7 
	25,9 

	Três 
	8 
	29,6 

	Média (DP) 
	1,7 
	1,1 

	Mín-Máx 
	0 
	3 

	Tempo Diagnóstico (meses) 
	 
	 

	   Até 12 meses 
	16 
	59,3 

	   Acima de 12 meses 
	11 
	40,7 

	   Média (DP) 
	38,1 
	52,4 

	   Mín - Máx 
	1 
	180 

	Tempo em Cuidados Paliativos (dias) 
	 
	 

	   Até 30 dias 
	22 
	81,5 

	   Acima de 30 dias 
	5 
	18,5 

	   Média (DP) 
	35,9 
	95,8 

	   Mín - Máx 
	2 
	365 

	Local de acompanhamento 
	 
	 

	   Enfermaria de Cuidados Paliativos  
	19 
	70,4 

	   Parecer de Cuidados Paliativos  
	8 
	29,6 

	Tempo de Internação até a Coleta (dias) 
	 
	 

	   Até 7 dias 
	19 
	70,4 

	   Acima de 7 dias 
	8 
	29,6 

	   Média (DP) 
	7,9 
	8,1 

	   Mín - Máx 
	2 
	30 

	Cuidados Paliativos 
	 
	 

	   Exclusivos 
	17 
	63,0 

	   Predominantes 
	5 
	18,5 

	   Concomitantes 
	5 
	18,5 

	Escala PPS (%) 
	 
	 

	   Até 30% 
	13 
	48,1 

	   Acima de 30% 
	7 
	25,9 

	   Sem informação 
	7 
	25,9 

	   Média (DP) 
	28,0 
	16,7 

	   Mín - Máx 
	10 
	60 

	Evolução do Paciente 
	 
	 

	   Óbito 
	16 
	59,3 

	   Alta 
	11 
	40,7 

	Legenda: N: número total de indivíduos no grupo amostral; n: frequência absoluta; f(%): frequência relativa percentual; DP: desvio padrão; Mín: valor mínimo; Máx: valor máximo. 



	Dentre os pacientes avaliados, 16 (59,3%) eram do sexo masculino, 15 (55,6%) tinham entre 61 e 80 anos, 17 (60%) eram portadores de câncer, apenas 4 (14,8%) não apresentavam comorbidades e 16 (59,3%) haviam recebido o diagnóstico há, no máximo, 12 meses. O tempo de cuidados paliativos foi de até 30 dias em 22 (81,5%) pacientes, 19 (70,4%) estavam na enfermaria, sendo que apenas 8 (29,6%) estavam internados há mais de 7 dias. Quanto ao tipo de cuidado, 17 (63%) estavam sob cuidados paliativos exclusivos, 5 (18,5%) sob cuidados paliativos predominantes e 5 (18,5%) sob cuidados paliativos concomitantes, a escala PPS foi de até 30% em 13 (48,1%) pacientes e 16 (59,3%) evoluíram para óbito.  
Os 27 acompanhantes dos pacientes sob cuidados paliativos avaliados foram caracterizados conforme a tabela 2 abaixo. 

	Tabela 2. Caracterização dos 27 acompanhantes, com determinação das frequências absolutas e relativas percentuais. Goiânia, Goiás, Brasil, 2023. 

	Variáveis (N=27) 
	n 
	f(%) 

	ACOMPANHANTE 
	 
	 

	Sexo 
	 
	 

	   Feminino 
	20 
	74,1 

	   Masculino 
	7 
	25,9 

	Idade (anos) 
	 
	 

	   De 20 a 39 anos 
	6 
	22,2 

	   De 40 a 59 anos 
	14 
	51,9 

	   60 anos ou mais 
	7 
	25,9 

	   Média (DP) 
	49,9 
	13,4 

	   Mín - Máx 
	21 
	68 

	Escolaridade 
	 
	 

	   Sem escolaridade 
	4 
	14,8 

	   Fundamental 
	6 
	22,2 

	   Médio 
	12 
	44,4 

	   Superior 
	5 
	18,5 

	Vínculo com o Paciente 
	 
	 

	   Núcleo familiar 
	19 
	70,4 

	   Familiar distante 
	5 
	18,5 

	   Cuidador Formal
	3 
	11,1 

	Legenda: N: número total de indivíduos no grupo amostral; n: frequência absoluta; f(%): frequência relativa percentual; DP: desvio padrão; Mín: valor mínimo; Máx: valor máximo. 


Dos 27 acompanhantes analisados, 20 (74,1%) eram do sexo feminino, com média de idade de 49,9 anos, sendo que 14 (51,9%) tinham entre 40 e 59 anos. Quanto à escolaridade, 12 (44,4%) acompanhantes completaram o ensino médio e apenas 5 (18,5%) possuíam ensino superior. A maioria dos acompanhantes (70,4%) eram do núcleo familiar do paciente. 
O grau de satisfação dos acompanhantes foi avaliado através da Escala FAMCARE, o resultado por questões está disposto na tabela 3 abaixo: 

	Tabela 3. Avaliação do nível de satisfação por questão da Escala FAMCARE de todos os participantes. Goiânia, Goiás, Brasil, 2023.  

	Itens
	Média
	DP
	Satisfação (%)
	Indeciso (%)
	Insatisfação (%)

	
	
	
	1
	2
	1+2
	3
	4
	5
	4+5

	1
	O alívio da dor do doente
	1,9
	1,1
	44,4
	37,0
	81,5
	7,4
	7,4
	3,7
	11,1

	2
	Informação facultada sobre o prognóstico do doente
	2,0
	1,4
	55,6
	18,5
	74,1
	3,7
	14,8
	7,4
	22,2

	3
	Respostas dos profissionais de saúde
	1,7
	1,1
	55,6
	29,6
	85,2
	3,7
	7,4
	3,7
	11,1

	4
	Informação facultada sobre os efeitos secundários
	1,9
	0,9
	37,0
	48,1
	85,2
	7,4
	7,4
	0,0
	7,4

	5
	Referenciação para médicos de especialidade
	2,0
	1,1
	44,4
	22,2
	66,7
	29,6
	0,0
	3,7
	3,7

	6
	Disponibilidade de cama no hospital
	1,3
	0,5
	66,7
	33,3
	100,0
	0,0
	0,0
	0,0
	0,0

	7
	Reuniões com os familiares para esclarecer a doença do doente
	1,4
	0,7
	66,7
	29,6
	96,3
	0,0
	3,7
	0,0
	3,7

	8
	A rapidez com que os sintomas são tratados
	1,8
	1,0
	48,1
	37,0
	85,2
	7,4
	3,7
	3,7
	7,4

	9
	Atenção do médico relativamente à descrição que o doente faz dos seus sintomas
	1,2
	0,5
	81,5
	14,8
	96,3
	3,7
	0,0
	0,0
	0,0

	10
	A forma como os exames e tratamentos são realizados
	1,7
	0,8
	48,1
	44,4
	92,6
	0,0
	7,4
	0,0
	7,4

	11
	Disponibilidade dos médicos para com a família
	1,5
	0,9
	66,7
	22,2
	88,9
	3,7
	7,4
	0,0
	7,4

	12
	Disponibilidade das enfermeiras para com a família
	1,9
	1,2
	48,1
	33,3
	81,5
	3,7
	11,1
	3,7
	14,8

	13
	Articulação dos cuidados
	1,5
	0,6
	59,3
	33,3
	92,6
	7,4
	0,0
	0,0
	0,0

	14
	Tempo necessário para realizar o diagnóstico
	1,9
	1,1
	48,1
	25,9
	74,1
	14,8
	7,4
	3,7
	11,1

	15
	Forma como a família é incluída nas decisões sobre tratamento e cuidados médicos
	1,5
	0,8
	63,0
	25,9
	88,9
	7,4
	3,7
	0,0
	3,7

	16
	Informação facultada sobre a gestão da dor do doente
	1,5
	0,6
	51,9
	44,4
	96,3
	3,7
	0,0
	0,0
	0,0

	17
	Informação facultada sobre os exames realizados ao doente
	1,8
	1,1
	48,1
	37,0
	85,2
	7,4
	0,0
	7,4
	7,4

	18
	Grau de profundidade com que o médico avalia os sintomas do doente
	1,5
	0,9
	66,7
	22,2
	88,9
	7,4
	0,0
	3,7
	3,7

	19
	Seguimento dado pelo médico em relação aos exames e tratamentos realizados
	1,5
	0,8
	59,3
	33,3
	92,6
	3,7
	3,7
	0,0
	3,7

	20
	Disponibilidade do médico para com o doente
	1,5
	0,8
	66,7
	25,9
	92,6
	0,0
	7,4
	0,0
	7,4



Considerando que os valores da tabela FAMCARE variam de 1 a 5, e que valores iguais ou menores que 2 significam bom nível de satisfação, observou-se que os acompanhantes estavam satisfeitos em relação a todas as questões do questionário FAMCARE.  
Quando avaliado o grau de satisfação dos acompanhantes em relação às quatro dimensões da Escala FAMCARE, observou-se conforme mostrado na tabela 4 abaixo. 
 
	Tabela 4. Média por item das respostas por dimensão da Escala FAMCARE. Goiânia, Goiás, Brasil, 2023. 

	FAMCARE (N=27) 
	 
	 
	Média/item 

	Dimensão 1: Informação Dada 
	 
	 
	1,79 

	Dimensão 2: Cuidados Físicos 
	 
	 
	1,75 

	Dimensão 3: Cuidados Psicossociais 
	 
	 
	1,41 

	Dimensão 4: Disponibilidade dos Cuidados 
	 
	 
	1,56 


Legenda: N: número total de indivíduos no grupo amostral. 

Em relação às quatro dimensões, observou-se que também houve satisfação entre os acompanhantes, uma vez que a média do score FAMCARE foi menor do que dois em todas as dimensões. 
Quando relacionada a média do nível de satisfação geral dos acompanhantes às variáveis sociodemográficas dos pacientes, observou-se que houve correlação estatisticamente significativa entre menor número de comorbidades (p = 0,009) e maior grau de satisfação e, quando relacionada às variáveis sociodemográficas dos acompanhantes, o sexo feminino mostrou correlação estatisticamente significativa com maior satisfação (p = 0,027). 
[bookmark: _Hlk147310314]Em relação às dimensões da escala FAMCARE, o tempo de diagnóstico do paciente se correlacionou estatisticamente com a dimensão referente à disponibilidade dos cuidados (p = 0,037), em que houve maior satisfação quando o tempo diagnóstico foi maior que 30 meses. Já a quantidade de comorbidades dos pacientes apresentou correlação estatisticamente significativa com as dimensões informação dada (p = 0,0116), cuidados físicos (p = 0,0154) e disponibilidade dos cuidados (p = 0,0068) e com a satisfação geral (p = 0,0090), sendo que quanto menor o número de comorbidades, maior foi o nível de satisfação. O sexo feminino entre os acompanhantes demonstrou correlação estatisticamente significativa com maior nível de satisfação nas dimensões informação dada (p = 0,0117), cuidados físicos (p = 0,0175) e cuidados psicossociais (p = 0,0004), além da satisfação geral (p = 0,0270). O vínculo do acompanhante com o paciente teve correlação estatisticamente significativa apenas na dimensão de cuidados psicossociais (p = 0,0372) e, nesse caso, os cuidadores apresentaram maior grau de satisfação. 
Quando avaliada a correlação entre a Escala FAMCARE e as diversas variáveis contínuas através do teste de Spearman, não se observou nenhuma correlação significativa entre o grau de satisfação e a idade do paciente, o tempo de diagnóstico, o tempo de cuidados paliativos, o tempo de internação e a idade do acompanhante. 


[bookmark: _Toc147312143]DISCUSSÃO

Os cuidados paliativos (CP) se mostram extremamente importantes no apoio e nos cuidados contínuos com os pacientes, principalmente nas doenças crônicas degenerativas que usualmente vêm acompanhadas de acometimentos físicos e mentais, como declínio progressivo das condições físicas e nutricionais, episódios de trauma emocional e doenças psicológicas, além de outras condições que ameacem a vida do paciente (MARCUCCI et al., 2016). 
Esse estudo mostrou uma maior prevalência de pacientes do sexo masculino sob CP, que está em concordância com o encontrado por Faria et al. (2015), que mostra que entre os pacientes com indicação de CP em um hospital de Minas Gerais, 58 (60,5%) eram do sexo masculino. Sabe-se que os homens, quando comparados às mulheres, buscam menos a atenção básica, ao mesmo tempo em que são mais vulneráveis às doenças, principalmente graves e crônicas, e que morrem mais precocemente. Essa resistência masculina aos serviços de saúde favorece que a intervenção seja feita em estágios mais avançados da doença. Além disso, homens têm menor adesão à tratamentos crônicos e de longa duração, visto que isso implica um empenho e mudança de hábitos do paciente. Esses fatores podem interferir em um desfecho desfavorável e com maior risco de evolução para uma condição clínica ameaçadora da vida (MINISTÉRIO DA SAÚDE, 2008). 
A faixa etária predominante entre 61 e 80 anos mostrada nesse estudo é semelhante a encontrada por Bastos et al. (2018), em uma análise descritiva de pacientes em um hospital de referência no Pará, que avaliou o perfil sociodemográfico de pacientes sob CP, na qual prevaleceram pacientes maiores de 60 anos. A prevalência dessa idade pode estar relacionada ao aumento da expectativa de vida, favorecendo o surgimento de doenças crônico-degenerativas.
O presente estudo evidenciou claro predomínio de diagnóstico de câncer entre os pacientes sob CP na SCMG, dado que se mostra frequente na literatura. Um estudo realizado por Faustino (2018), em Portugal, analisou 6 serviços de CP e mostrou que dos 376 pacientes referenciados e admitidos nesses serviços, 319 (84,8%) tinham doença oncológica, em contraste a 53 (14,1%) com doenças não oncológicas e 4 (1,1%) com doença mista (GUEDES; OLIVEIRA; ROCHA, 2020; LIU et al., 2020). 
Apesar da premissa de que os CP são um direito humano e universal à saúde, observa-se que eles ainda estão muito relacionados ao cuidado do paciente oncológico. Isso se deve, provavelmente, ao declínio funcional mais previsível em pacientes portadores de câncer. Pacientes portadores de doenças não oncológicas tendem a ter um declínio funcional imprevisível e, por isso, acabam sendo indicados aos CP apenas quando a morte é iminente, ferindo também o princípio de que esses cuidados devem ser ofertados o mais precocemente possível. Assim, observa-se uma desigualdade entre esses pacientes em relação ao acesso a recursos dos CP ao longo da trajetória da doença, como exemplo disso, um estudo de Bonares et al. (2021), mostrou que dentre os 551 cardiologistas entrevistados, 354 (64,2%) desconheciam os critérios de encaminhamento para os serviços de CP, 160 (29%) atrasaram o encaminhamento devido à incerteza prognóstica e 258 (46,8%) acreditavam que os CP priorizam pacientes com câncer (LAU et al., 2021; OMS, 2020). 
A presença de pelo menos uma comorbidade encontrada em 23 (85,2%) dos pacientes desse estudo está de acordo com o que foi mostrado em um estudo observacional feito por Torquato et. al (2022), envolvendo pacientes em CP atendidos em um serviço de urgência geral, no qual 68 (81,93%) apresentaram alguma doença secundária. Esse dado encontra fundamento na análise da faixa etária da amostra desses estudos, tendo em vista que o aparecimento de doenças crônicas está associado ao processo natural de envelhecimento e sua prevalência é maior na população idosa. 
Em relação ao tempo diagnóstico, nosso estudo mostrou que 16 (59,3%) pacientes receberam o diagnóstico de sua enfermidade em até 12 meses, no entanto, 22 (81,5%) pacientes analisados tinham tempo de CP de até 30 dias, mostrando uma inserção tardia desses pacientes aos CP. Tais dados vão ao encontro dos achados em estudo feito por Silva et al. (2020) em um hospital de referência de São Luís (MA), em que 11 (52,4%) dos pacientes tinham tempo de diagnóstico maior do que 12 meses e 20 (95,2%) tinham tempo de admissão em CP menor do que seis meses. 
Ao analisar o tipo de cuidados recebidos, 17 (63%) pacientes estavam sob CP exclusivos, sendo que 16 (59,3%) do total de pacientes evoluíram para óbito. Essa relação mostra que os CP exclusivos, provavelmente, foram instituídos próximo ao momento da morte, o que vai na contramão do pressuposto de que os CP devem ser iniciados a partir de quaisquer manifestações de doenças ameaçadoras da vida. Essa implementação tardia dos CP pode trazer consequências danosas para os acompanhantes, como a não aceitação da morte e dificuldade na elaboração do luto. O luto prolongado/complicado é uma alteração na experiência normal do luto, tanto na duração quanto na intensidade e é caracterizado por emoções perturbadoras, pensamentos intrusivos e até perda do sentido da vida. Um dos principais fatores que dificultam a experiência do luto é justamente a falta de preparação para o momento da morte. Dentro desse contexto, os CP têm como objetivo aliviar o sofrimento tanto durante o processo de doença quanto após a morte, caracterizando-se como uma rede de apoio para os familiares no momento de finitude da vida, tornando esse momento menos difícil (FITARONI; BOUSFIELD; SILVA, 2021; FREITAS et al., 2022; PIMENTA; CAPELAS, 2019). 
No presente estudo, os pacientes analisados apresentaram uma média de 28% na escala PPS no momento da admissão. Pontuações de 0 a 30% estratificam o paciente em “final de vida”, pois significam que o paciente se encontra totalmente acamado, incapaz de realizar qualquer atividade, com doença extensa e completamente dependente para atividades de autocuidado. Portanto, 13 (48,1%) pacientes desse estudo se encontravam em estado de dependência total de seus acompanhantes e dos profissionais da equipe de CP. Por outro lado, 7 (25,9%) pacientes não tiveram descrição do escore PPS, o que traz prejuízos quanto a correta avaliação do histórico de saúde do doente e, consequentemente, influencia na tomada de decisão por parte da equipe de CP (CAMPOS; SÁ; CARNEIRO, 2022; CARVALHO, 2012).
Tendo em vista que os CP objetivam aliviar o sofrimento e promover melhor qualidade de vida ao paciente e sua família, a OMS preconiza que se deve iniciar o tratamento o mais precocemente possível, concomitantemente ao tratamento curativo. Em conformidade a isso, o estudo não cego e randomizado de Temel et al. (2010), mostrou que pacientes que receberam CP de forma precoce concomitante ao cuidado oncológico padrão tiveram melhor humor, preferência de ressuscitação e cuidados de fim de vida menos agressivos. Além disso, um estudo de Bakitas et al. (2015) buscou comparar o impacto do início precoce versus tardio de cuidados paliativos e concluiu que houve uma melhoria de 15% na sobrevida em 1 ano em pacientes que receberam CP precocemente. Tais achados evidenciam o grande benefício da inserção precoce dos CP, no entanto, alguns obstáculos fazem com que essa referenciação ocorra tardiamente, como a falta de conhecimento de profissionais de saúde sobre o que são esses cuidados, falta de preparo para lidar com pacientes sob doença ameaçadora da vida e a falta de estruturação de serviços de CP nos hospitais. Como reflexo disso, o presente estudo mostrou que a inserção tardia dos pacientes nos CP reflete em uma predominância de pacientes em CP exclusivos, com baixa pontuação na escala PPS e, consequentemente, com maior desfecho para óbito (ALVES, 2012; MARINHO; SAPETA, 2019; GOMES; OTHERO, 2016). 
Em relação aos acompanhantes entrevistados nesse estudo, 20 (74,1%) eram mulheres, esse dado está em concordância com o achado no estudo de Capelas (2018), que buscou caracterizar o cuidador do doente paliativo em Unidades de CP, e observou que 200 (68,5%) cuidadores eram do sexo feminino. O predomínio de mulheres como cuidadoras evidencia a condição cultural relacionada ao gênero, em que, de acordo com o princípio tradicionalista, a figura feminina está relacionada à responsabilidade pelo lar e pelo cuidado dos membros da família. Nesse sentido, mesmo com mudanças sociais e com os novos papéis assumidos pelas mulheres, tal imagem enraizada em nossa sociedade ajuda a explicar os dados obtidos nesses estudos (ARAUJO et al., 2013).
A faixa etária predominante entre os acompanhantes foi entre 40 e 59 anos, consoante ao que é mostrado no estudo analítico de Capelas (2018), em que 135 (46,4%) cuidadores tinham idade entre 40 e 59 anos. Além disso, foi encontrado no presente estudo 12 (44,4%) participantes que haviam completado o ensino médio. O nível de escolaridade do acompanhante tem grande importância na qualidade do cuidado, não só por influenciar no entendimento e cumprimento das instruções transmitidas pelos profissionais de saúde, mas também por interferir nas informações colhidas com o paciente e repassadas às equipes de cuidado. Assim, um maior nível de instrução por parte dos acompanhantes permite, também, uma maior conscientização sobre a prevalência e consequências das doenças crônicas nesses pacientes (ARAUJO et al., 2013). 
No presente estudo 19 (70,4%) dos pacientes eram cuidados por alguém de seu núcleo familiar, semelhante ao encontrado na pesquisa de Ribeiro et. al (2019), sobre a caracterização dos cuidadores informais de pacientes em CP por câncer, realizada em Minas Gerais, na qual 32 (71,2%) cuidadores eram filhos(as) ou esposos(as) do paciente. A prática do cuidado de um ente querido tem consequências que podem ser prejudiciais para o cuidador, que muitas vezes menospreza o cuidado com a própria saúde, fica sobrecarregado e isolado socialmente. Por outro lado, a literatura afirma que o sentimento de recompensa originado pelo cuidar supera os danos sociais gerados pelo processo, quando ele é feito de maneira voluntária (JESUS; ORLANDI; ZAZZETTA, 2018; YAMASHITA et al., 2013). 
A escala FAMCARE, utilizada em vários países, foi criada inicialmente para avaliar a satisfação de acompanhantes de pacientes com câncer, a partir de uma lista de indicadores de qualidade de cuidados. Atualmente, ela é o instrumento de medida utilizado com maior frequência para avaliar a satisfação dos acompanhantes e é usada de forma mais abrangente, incluindo quaisquer pacientes sob CP. Tendo em vista que até 2 pontos na escala FAMCARE indica satisfação dos acompanhantes, observou-se que, no geral, os entrevistados estavam satisfeitos com os cuidados prestados da unidade de CP da SCMG. Esse resultado é observado também em diversos estudos na literatura (ALMEIDA, 2012; CAPELAS, 2018; LIMA, 2020; PINTO et al., 2021; RIBEIRO; LIMA; DUARTE, 2020). 
Quando associado à satisfação do acompanhante, o local de acompanhamento do paciente não apresentou correlação estatisticamente significativa no presente estudo. Porém, de encontro a esse achado, o estudo de Pidgeon et al. (2018), que buscou analisar a percepção de cuidadores sobre serviços especializados de CP na Austrália, observou que a satisfação dos acompanhantes de pacientes internados foi superior à de pacientes tratados em outros ambientes de cuidado, especialmente em relação aos “sintomas físicos e conforto”, “suporte psicológico” e “suporte à família”. Tal fato pode estar relacionado à capacidade da enfermaria de CP proporcionar um acesso mais rápido e efetivo aos cuidados e à assistência médica, já que possuem mais recursos e maior experiência da equipe em comparação a outros locais de cuidado. Porém, esse fato não apresentou correlação com o presente estudo. 
Além disso, o presente estudo não apresentou correlação estatisticamente significativa entre o tempo de internação dos pacientes e a satisfação dos acompanhantes. No entanto, Capelas (2018) evidenciou que quanto menor o tempo entre a admissão e a alta do paciente, maior foi a satisfação de seus acompanhantes. Isso se deve, provavelmente, pelo fato de acompanhantes de pacientes com maior tempo de internação exigirem mais informações sobre o prognóstico e sobre os cuidados ofertados, já que, quanto mais tempo internado, mais vulnerável e mais complexo se torna o estado geral do paciente paliativo. Talvez essa discordância se deva pelo fato de a maioria dos pacientes avaliados neste estudo terem permanecido por menos de 7 dias internados. 
Pacientes com tempo diagnóstico superior a 30 meses apresentaram acompanhantes mais satisfeitos com relação à dimensão de disponibilidade dos cuidados. Sabe-se que o diagnóstico de doença crônica pode causar forte impacto sobre os acompanhantes de pacientes sob essa condição, gerando medo, angústia e sentimento de impotência frente a possibilidade de terminalidade da vida. No entanto, para enfrentar essa situação, os acompanhantes podem lançar mão de um conjunto de estratégias para adaptação a essa circunstância adversa. Nesse contexto, eles passam por um período de assimilação e elaboração da notícia e buscam suporte social, material e afetivo. Assim, acompanhantes de pacientes diagnosticados há mais de 30 meses, tendem a ter um período de tempo mais amplo para desenvolver tais estratégias de adaptação, o que, provavelmente, contribui para uma maior satisfação (BEATRIZ et al., 2011). 
Esse estudo mostrou correlação estatisticamente significativa entre menor número de comorbidades dos pacientes e maior satisfação dos acompanhantes. A literatura acerca dos impactos do número de comorbidades sobre a satisfação de acompanhantes de pacientes sob CP é escassa. No entanto, pode-se inferir que pacientes que enfrentam múltiplas comorbidades representam um desafio complexo para a equipe de saúde, uma vez que demandam uma abordagem multidisciplinar mais intensiva, com encaminhamentos para especialistas, por apresentarem uma diversidade de sintomas. Além disso, apresentam maior probabilidade de serem internados e terem internações mais longas, o que impacta negativamente na qualidade de vida tanto do paciente quanto do acompanhante e, consequentemente, na satisfação sobre os cuidados ofertados. Assim, é possível que os acompanhantes de pacientes com menos comorbidades apresentem um menor nível de apreensões, o que contribui para uma menor demanda sobre os recursos da equipe de CP. Como resultado, essa diferença no grau de complexidade das demandas pode influenciar positivamente a percepção de satisfação dos acompanhantes em relação ao processo de cuidados (PRAZERES; SANTIAGO, 2016; SMITH et al., 2012). 
A relação entre o sexo do acompanhante e a satisfação foi estatisticamente significativa na dimensão da informação dada, dos cuidados físicos e dos cuidados psicossociais, sendo que, em todas elas, o sexo feminino se mostrou mais satisfeito, de forma similar ao encontrado nos estudos de Almeida (2012) e Bica et al. (2016). Ris et. al (2019) mostrou que as mulheres enxergam o cuidar como parte de um relacionamento familiar, seja por amor ou senso de dever, revelando o instinto maternal da mulher. Assim, essa maior satisfação encontrada entre as mulheres pode levar, de forma indireta, a uma maior prevalência de acompanhantes do sexo feminino, uma vez que quanto mais satisfeitos, maior a tendência do acompanhante se dispor a executar a tarefa de cuidar. 
O vínculo do acompanhante com o paciente interferiu no grau de satisfação de forma significativa ao nível dos cuidados psicossociais, sendo que os cuidadores, ou seja, pessoas que não pertencem ao núcleo familiar do paciente, apresentaram maior satisfação quanto a esses cuidados. Como já visto, a satisfação é muito influenciada pelas condições de vida do próprio acompanhante, sendo assim, a diminuição da qualidade de vida do familiar, provocada pelo cuidado ininterrupto do paciente, pode resultar em uma diminuição na satisfação. Por outro lado, cuidadores estão isentos de sentimentos relacionados ao sofrimento familiar e culpa frente ao paciente. Além disso, o saber técnico e a experiência facilitam o enfrentamento da morte. Nota-se também que os familiares muitas vezes enfrentam dificuldades financeiras, uma vez que têm que abandonar o seu trabalho para se dedicarem ao cuidado do doente, enquanto os cuidadores são remunerados para realizar essa tarefa. Por isso, esses fatores exercem influência nas respostas de itens pertencentes ao domínio dos cuidados psicossociais, pois permitem, por parte dos cuidadores, maior percepção da atenção oferecida pelos médicos quanto à descrição dos sintomas do paciente e maior entendimento de reuniões propostas pelos profissionais, gerando, consequentemente, maior satisfação nesse grupo (ALMEIDA, 2012; MAGALHÃES; FRANCO, 2012).
Nesse cenário, ficam evidentes os inúmeros benefícios que os CP podem trazer para os pacientes e seus acompanhantes. A descoberta de uma doença ameaçadora da vida é um momento que, inquestionavelmente, gera angústia, que pode ser amenizada com o auxílio de uma equipe preparada para lidar com essa condição. Assim, os CP bem implementados se mostram relevantes não só no alívio do sofrimento físico e psíquico do doente, mas também se constituem uma rede de apoio para a família, que lida tanto com a doença do paciente quanto com seu próprio luto, proporcionando-lhes, então, um ambiente de apoio e compreensão. Portanto, esse estudo mostrou que, ao fazer isso, há a possibilidade de melhorarmos não apenas a qualidade de vida dos pacientes e de seus entes, mas também asseguramos que a jornada de enfrentamento das doenças seja marcada por cuidado, dignidade e compaixão.
Por fim, percebe-se a necessidade da implementação precoce dos CP em pacientes com doenças ameaçadoras da vida na SCMG. Por isso, é de suma importância que profissionais das demais áreas de saúde do hospital tenham conhecimento sobre essa especialidade e de como ela é capaz de auxiliar o paciente após seu diagnóstico. Assim, o encaminhamento precoce permitirá que os cuidados se iniciem concomitantemente ao tratamento, melhorando o desfecho desses pacientes. Além disso, possibilitará maior suporte aos acompanhantes nesse processo, influenciando, dessa forma, na satisfação dos usuários desse serviço.

[bookmark: _Toc147312144]CONCLUSÃO

Os pacientes sob cuidados paliativos na Santa Casa de Misericórdia de Goiânia eram predominantemente do sexo masculino, com média de idade 73,5 anos, com principal diagnóstico de câncer, diagnosticados majoritariamente até 12 meses. Apresentavam, em sua maioria, pelo menos uma comorbidade, e estavam em cuidados paliativos há 39,5 dias em média. Dos pacientes avaliados, 19 estavam na enfermaria de cuidados paliativos, sendo que 17 estavam em cuidados paliativos exclusivos e 16 evoluíram para óbito. Dentre eles, 13 pacientes apresentavam pontuação de até 30% na escala PPS. 
Os acompanhantes de pacientes com doença ameaçadora da vida se mostraram, de forma geral, satisfeitos com os cuidados ofertados. Essa satisfação é influenciada, principalmente, pelo tempo de diagnóstico e pela quantidade de comorbidades do paciente, bem como pelo sexo e vínculo do acompanhante com o paciente.
A fim de promover um melhor suporte ao paciente e seus acompanhantes, se faz necessário que os cuidados paliativos sejam implementados de maneira precoce.
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[bookmark: _Toc147312147]TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
Você está sendo convidado (a) para participar, como voluntário (a), do Projeto de Pesquisa sob o título Satisfação dos acompanhantes dos pacientes sob Cuidados Paliativos na Santa Casa de Misericórdia de Goiânia. Nossos nomes são Ana Laura de Moura Silveira e Júlia Jardim Ferreira, acadêmicas do 7º período do curso de medicina da Pontifícia Universidade Católica de Goiás, sob orientação da doutora Denise Milioli Ferreira. Após receber os esclarecimentos e as informações a seguir, no caso de aceitar fazer parte do estudo, este documento deverá ser assinado em todas as folhas e em duas vias, sendo a primeira de guarda e confidencialidade do pesquisador responsável e a segunda ficará sob sua responsabilidade para quaisquer fins.
Em caso de dúvida sobre a pesquisa, você poderá entrar em contato com o pesquisador responsável através do número (62) 99973-2267, ligações a cobrar (se necessárias) ou através do e-mail denisemiliolif@gmail.com. Residente na Avenida Universitária, n°1069, St. Universitário, CEP 74605-010, Goiânia-GO. Em caso de dúvida sobre a ética aplicada a pesquisa, você poderá entrar em contato com o Comitê de Ética em Pesquisa (CEP) da PUC Goiás, telefone: (62) 3946-1512, localizado na Avenida Universitária, N° 1069, St. Universitário, Goiânia/GO. Funcionamento: das 8 às 12 horas e das 13 às 17 horas de segunda a sexta-feira. E-mail: cep@pucgoias.edu.br
O CEP é uma instância vinculada à Comissão Nacional de Ética em Pesquisa (CONEP) que por sua vez é subordinada ao Ministério da Saúde (MS). O CEP é responsável por realizar a análise ética de projetos de pesquisa, sendo aprovado aquele que segue os princípios estabelecidos pelas resoluções, normativas e complementares.
Pesquisadores: Ana Laura de Moura Silveira, Júlia Jardim Ferreira e Denise Milioli Ferreira.
O motivo que nos leva a propor essa pesquisa é saber a satisfação dos acompanhantes de pacientes sob Cuidados Paliativos na SCMG, pois isso é importante para que mudanças sejam realizadas e os cuidados sejam mais bem implementados na instituição. Desse modo, os acompanhantes serão beneficiados na medida em que os pontos de maior insatisfação forem ajustados e os de maior satisfação forem aprimorados e, como consequência disso, a satisfação do paciente também será impactada.
Tem por objetivo conhecer o nível de satisfação dos acompanhantes de pacientes com doenças ameaçadoras da vida sob Cuidados Paliativos na Santa Casa de Misericórdia de Goiânia (SCMG).
O procedimento de coleta de dados será realizado em horário e local estabelecido pela SCMG a fim de não atrapalhar o andamento do serviço dos profissionais e da instituição. A coleta, através da escala FAMCARE, terá um tempo previsto de aproximadamente 30 minutos. O período da coleta será de março a agosto de 2023 e ocorrerá por meio de entrevistas presenciais entre os pesquisadores e os participantes, de modo a preservar a identidade dos participantes.
Riscos: A presente pesquisa pode trazer como risco o constrangimento e a exposição do participante da pesquisa. Assim, pode vir a acarretar transtornos emocionais ou desconfortos em decorrência de sua participação. Se você sentir qualquer desconforto é assegurado assistência imediata e integral de forma gratuita, para danos diretos e indiretos, imediatos ou tardios de qualquer natureza para dirimir possíveis intercorrências em consequência de sua participação na pesquisa. Para evitar e/ou reduzir os riscos de sua participação não divulgaremos os nomes dos participantes.
Benefícios: Esta pesquisa terá com benefícios identificar os fatores de maior satisfação e/ou insatisfação entre os acompanhantes dos pacientes sob Cuidados Paliativos a fim de determinar melhorias no cuidado de pacientes com ameaçadoras de vida.
Não há necessidade de identificação, ficando assegurados o sigilo e a privacidade. Caso você se sinta desconfortável por qualquer motivo, poderemos interromper a entrevista a qualquer momento e esta decisão não produzirá qualquer penalização ou prejuízo.
Você poderá solicitar a retirada de seus dados coletados na pesquisa a qualquer momento, deixando de participar deste estudo, sem prejuízo. Os dados coletados serão guardados por, no mínimo, 5 anos e, após esse período serão incinerados ou deletados. Se você sofrer qualquer tipo de dano resultante de sua participação na pesquisa, previsto ou não no Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, tem direito a pleitear indenização.
Além disso, garantimos uma devolutiva a qualquer momento da pesquisa, ou seja, você terá total acesso aos resultados deste estudo.
Você não receberá nenhum tipo de compensação financeira por sua participação neste estudo, mas caso tenha algum gasto decorrente do mesmo este será ressarcido pelo pesquisador responsável. Adicionalmente, em qualquer etapa do estudo você terá acesso ao pesquisador responsável pela pesquisa para esclarecimentos de eventuais dúvidas.

Declaração do Pesquisador
O pesquisador responsável por este estudo e sua equipe de pesquisa declara que cumprirão com todas as informações acima; que você terá acesso, se necessário, a assistência integral e gratuita por danos diretos e indiretos oriundos, imediatos ou tardios devido a sua participação neste estudo; que toda informação será absolutamente confidencial e sigilosa; que sua desistência em participar deste estudo não lhe trará quaisquer penalizações; que será devidamente ressarcido em caso de custos para participar desta pesquisa; e que acatarão decisões judiciais que possam suceder.

Declaração do Participante
Eu,________________________________, abaixo assinado, discuti com a Júlia Jardim Ferreira, Ana Laura Moura e/ou sua equipe sobre a minha decisão em participar como voluntário (a) do estudo Satisfação dos acompanhantes dos pacientes sob Cuidados Paliativos na Santa Casa de Misericórdia de Goiânia. Ficaram claros para mim quais são os propósitos do estudo, os procedimentos a serem realizados, seus desconfortos e riscos, as garantias de confidencialidade e de esclarecimentos permanentes. Ficou claro também que minha participação é isenta de despesas e que tenho garantia integral e gratuita por danos diretos, imediatos ou tardios, quando necessário. Concordo voluntariamente em participar deste estudo e poderei retirar o meu consentimento a qualquer momento, antes ou durante o mesmo, sem penalidades ou prejuízo ou perda de qualquer benefício que eu possa ter adquirido.
Goiânia,	,de	de	.



Assinatura do participante

Denise Milioli Ferreira

Ana Laura de Moura Silveira

Júlia Jardim Ferreira
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Instruções
Pense nos cuidados médicos que seu familiar recebeu. Por favor, responda às questões abaixo indicando o seu nível de satisfação quanto aos cuidados prestados: muito satisfeito (MS), satisfeito (S), indeciso (ID), insatisfeito (I), ou muito insatisfeito (MI). Por favor, assinale as letras que melhores se adequam à sua experiência.

Qual o seu grau de satisfação em relação a:
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	Tabela 4. Comparação da média do nível de satisfação de cada uma das 4 dimensões e satisfação geral da Escala FAMCARE para todos os participantes, estratificada pelas variáveis sociodemográficas e clínicas. Goiânia, Goiás, Brasil, 2023.

	Variáveis (N=27)
	Informação Dada
	p-valor
	Cuidados Físicos
	p-valor
	C. Psicossociais
	p-valor
	D. dos Cuidados
	p-valor
	Satisfação
	p-valor

	
	Média
	DP
	
	Média
	DP
	
	Média
	DP
	
	Média
	DP
	
	Média
	DP
	

	PACIENTE
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	Sexo
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	   Feminino
	1,87
	0,78
	
	1,73
	0,73
	
	1,39
	0,55
	
	1,64
	0,53
	
	1,68
	0,55
	

	   Masculino
	1,73
	0,60
	0,5823
	1,77
	0,63
	0,8739
	1,42
	0,41
	0,8484
	1,50
	0,45
	0,4763
	1,63
	0,49
	0,8330

	Idade (anos)
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	   De 40 a 60 anos
	1,93
	1,14
	
	2,10
	1,09
	
	1,58
	0,52
	
	1,67
	0,29
	
	1,87
	0,81
	

	   De 61 a 80 anos
	1,73
	0,70
	
	1,73
	0,62
	
	1,33
	0,51
	
	1,52
	0,44
	
	1,61
	0,49
	

	   Acima de 80 anos
	1,82
	0,49
	0,8840
	1,68
	0,63
	0,8471
	1,47
	0,38
	0,6236
	1,58
	0,61
	0,8729
	1,66
	0,47
	0,7329

	Diagnóstico
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	   Câncer
	1,69
	0,65
	
	1,71
	0,60
	
	1,29
	0,40
	
	1,54
	0,44
	
	1,59
	0,46
	

	   Doença neurológica
	1,73
	0,68
	
	1,67
	0,72
	
	1,58
	0,65
	
	1,42
	0,34
	
	1,62
	0,55
	

	   Outras causas
	2,25
	0,70
	0,3307
	2,07
	0,91
	0,5874
	1,63
	0,32
	0,2554
	1,81
	0,80
	0,4489
	1,98
	0,65
	0,3942

	Tempo Diagnóstico (meses)
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	   Até 30 meses
	1,83
	0,72
	
	1,83
	0,69
	
	1,31
	0,39
	
	1,68
	0,50
	
	1,70
	0,54
	

	   Acima de 30 meses
	1,69
	0,57
	0,6060
	1,59
	0,60
	0,3407
	1,61
	0,55
	0,1053
	1,31
	0,33
	0,0370
	1,56
	0,45
	0,4705

	Quantidade de Comorbidades
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	   Nenhuma
	1,20
	0,23
	
	1,25
	0,08
	
	1,19
	0,24
	
	1,13
	0,14
	
	1,20
	0,15
	

	   Uma
	1,53
	0,57
	
	1,64
	0,61
	
	1,22
	0,34
	
	1,56
	0,51
	
	1,51
	0,48
	

	   Duas
	2,09
	0,59
	
	1,84
	0,82
	
	1,61
	0,45
	
	1,54
	0,55
	
	1,79
	0,54
	

	   Três
	2,08
	0,75
	0,0116
	2,04
	0,64
	0,0154
	1,53
	0,59
	0,2529
	1,78
	0,39
	0,0068
	1,89
	0,48
	0,0090

	Tempo em Cuidados Paliativos (dias)
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	   Até 30 dias
	1,75
	0,64
	
	1,69
	0,61
	
	1,42
	0,48
	
	1,52
	0,51
	
	1,62
	0,48
	

	   Acima de 30 dias
	1,96
	0,84
	0,5273
	2,03
	0,87
	0,3048
	1,35
	0,42
	0,7642
	1,70
	0,33
	0,4641
	1,81
	0,62
	0,4483

	Enfermaria de Cuidados Paliativos
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	   Sim
	1,78
	0,72
	
	1,84
	0,68
	
	1,42
	0,49
	
	1,49
	0,47
	
	1,67
	0,55
	

	   Não
	1,80
	0,57
	0,9421
	1,54
	0,57
	0,2768
	1,38
	0,42
	0,8178
	1,72
	0,47
	0,2565
	1,61
	0,42
	0,7592

	Tempo de Internação até a Coleta (dias)
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	   Até 7 dias
	1,68
	0,66
	
	1,64
	0,59
	
	1,37
	0,49
	
	1,45
	0,43
	
	1,56
	0,46
	

	   Acima de 7 dias
	2,03
	0,65
	0,2330
	2,02
	0,77
	0,1768
	1,50
	0,40
	0,5087
	1,81
	0,51
	0,0682
	1,88
	0,57
	0,1388

	Cuidados Paliativos
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	   Exclusivos
	1,76
	0,74
	
	1,84
	0,70
	
	1,41
	0,51
	
	1,44
	0,43
	
	1,66
	0,55
	

	   Predominantes
	1,80
	0,40
	
	1,63
	0,58
	
	1,40
	0,42
	
	1,70
	0,60
	
	1,64
	0,40
	

	   Concomitantes
	1,84
	0,73
	0,9762
	1,57
	0,67
	0,6684
	1,40
	0,38
	0,9981
	1,80
	0,48
	0,2616
	1,65
	0,52
	0,9982

	Escala PPS (%)
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	   Até 30%
	1,89
	0,67
	
	1,68
	0,68
	
	1,44
	0,53
	
	1,50
	0,44
	
	1,65
	0,50
	

	   Acima de 30%
	1,77
	0,81
	0,7237
	1,98
	0,70
	0,3651
	1,50
	0,43
	0,8088
	1,61
	0,57
	0,6478
	1,76
	0,57
	0,6883

	Evolução do Paciente
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	   Óbito
	1,88
	0,64
	
	1,69
	0,77
	
	1,35
	0,44
	
	1,62
	0,49
	
	1,65
	0,55
	

	   Alta
	1,87
	0,80
	0,9736
	1,92
	0,61
	0,4646
	1,64
	0,52
	0,1681
	1,42
	0,48
	0,3559
	1,75
	0,53
	0,6843

	ACOMPANHANTE
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	Sexo
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	   Feminino
	1,60
	0,55
	
	1,58
	0,51
	
	1,24
	0,33
	
	1,53
	0,47
	
	1,51
	0,40
	

	   Masculino
	2,31
	0,74
	0,0117
	2,25
	0,81
	0,0175
	1,89
	0,45
	0,0004
	1,64
	0,54
	0,5838
	2,07
	0,56
	0,0270

	Idade (anos)
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	   De 20 a 39 anos
	1,63
	0,65
	
	1,72
	0,70
	
	1,13
	0,31
	
	1,50
	0,57
	
	1,53
	0,54
	

	   De 40 a 59 anos
	1,74
	0,64
	
	1,72
	0,54
	
	1,46
	0,51
	
	1,57
	0,43
	
	1,64
	0,45
	

	   60 anos ou mais
	2,00
	0,78
	0,5979
	1,86
	0,91
	0,8918
	1,54
	0,42
	0,2283
	1,57
	0,55
	0,9528
	1,77
	0,63
	0,7109

	Escolaridade
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	   Sem escolaridade
	2,30
	0,93
	
	2,50
	0,76
	
	1,69
	0,24
	
	1,88
	0,63
	
	2,16
	0,61
	

	   Fundamental
	1,63
	0,56
	
	1,45
	0,58
	
	1,38
	0,44
	
	1,46
	0,60
	
	1,48
	0,47
	

	   Médio
	1,75
	0,72
	
	1,73
	0,59
	
	1,42
	0,56
	
	1,54
	0,45
	
	1,63
	0,50
	

	   Superior
	1,64
	0,33
	0,4176
	1,57
	0,51
	0,0686
	1,20
	0,33
	0,4935
	1,45
	0,21
	0,5372
	1,49
	0,29
	0,1478

	Vínculo com o Paciente
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	   Núcleo familiar
	1,91
	0,68
	
	1,85
	0,67
	
	1,53
	0,48
	
	1,59
	0,46
	
	1,75
	0,49
	

	   Familiar distante
	1,52
	0,66
	
	1,51
	0,69
	
	1,15
	0,34
	
	1,45
	0,62
	
	1,43
	0,58
	

	   Cuidador
	1,47
	0,50
	0,3667
	1,52
	0,58
	0,5030
	1,08
	0,14
	0,0372
	1,50
	0,50
	0,8314
	1,42
	0,45
	0,3291
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