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RESUMO

FONSECA, N. A. S. R; PERES, L. P; SCALIA, L.A.M. Avaliagao da satisfagao de
pacientes e seus cuidadores em relagao aos servigos de cuidados paliativos em
oncologia: revisao integrativa. 2019. Trabalho de Conclusao de Curso (Graduagao) -
Universidade Federal de Uberlandia, Uberlandia, 2019

Introdugao: O Cuidado Paliativo (CP) surgiu de uma filosofia que visa a qualidade de
vida de pacientes e seus familiares diante de doencas que ameagam a continuidade
da vida. Os servicos de CP buscam estratégias focadas no alivio e prevengao do
sofrimento em suas diversas dimensdes, as quais precisam ser continuamente
avaliadas com vista a melhoria da satisfacdo em relagao aos servigos prestados. O
objetivo do estudo foi conhecer a satisfacdo dos pacientes e seus cuidadores
acompanhados pelos servigcos de CP em oncologia. Metodologia: Foi realizada uma
revisdo integrativa da literatura nas bases de dados informatizadas Literatura Latino-
Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS) e PubMed. Para a busca,
foram utilizados descritores controlados, conforme a classificagdo dos Descritores em
Ciéncias da Saude (DeCS) em portugués: Cuidados Paliativos, Oncologia, Satisfacao
do Paciente, Paciente Terminal, Cuidadores e Servigo de Saude; e no idioma inglés
DeCS: Palliative Care, Medical Oncology, Patient Satisfaction, Caregiver and Health
Service, na expectativa de responder a questao norteadora: “Qual o resultado da
analise de satisfagcado dos pacientes adultos com cancer em estagio avangado e seus
cuidadores/familiares em relacdo aos servigos prestados pelos Programas de
Cuidados Paliativos? ”. Foram incluidos estudos originais; realizados com humanos
adultos; publicados durante o periodo de janeiro de 2009 a janeiro de 2019; nos
idiomas portugués e inglés e sobretudo sobre a tematica estabelecida. Resultados:
De um total de 506 referéncias somente nove (n=9) artigos foram selecionados,
compondo a amostra final. A leitura na integra dos artigos permitiu reunir estudos que
versavam sobre a tematica estabelecida conforme questao norteadora. Trés grandes
categorias foram construidas com base nos participantes dos estudos (1) satisfagao
da qualidade com os servigos de cuidados paliativos em oncologia na opinido do
cuidador e/ou familiar (2) satisfacdo da qualidade com os servicos de cuidados
paliativos em oncologia na perspectiva dos pacientes e (3) satisfacao da qualidade
com os servicos de cuidados paliativos em oncologia na opinido de pacientes e
cuidadores. Conclusao: Observou-se em um contexto geral que para se obter
satisfacdo dos servicos de CP em oncologia € necessario a integracdo entre
cuidadores e pacientes com as equipes multidisciplinares, que amplie a compreenséao
para finitude da vida com o objetivo de padronizar os atendimentos de CP em nivel
mundial.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos; Oncologia; Satisfagdo do Paciente; Paciente
Terminal; Cuidadores; Servigo de Saude.



ABSTRACT

FONSECA, N.A. S. R; PERES, L. P; SCALIA, L.A.M. Evaluation of the satisfaction
of patients and their caregivers in relation to palliative care services in oncology:
integrative review. 2019. Graduation Work - Federal University of Uberlandia,
Uberlandia, 2019

Introduction: Palliative Care (PC) arose from a philosophy that aims at an assessment
of the quality of life of patients and their staff about diseases that threaten the continuity
of life. The CP services seek strategies aimed at preventing and reducing the risks of
their different dimensions, such as those that need to be evaluated in order to improve
their relation to the services provided. The study aimed to acknowledge the satisfaction
of patients and their caregivers for CP services in oncology. Methodology: It was an
integrative review of the literature in the computerized databases Latin American and
Caribbean Literature in Health Sciences (LILACS) and PubMed. For cases of
controlled contracture, the following were selected: Health Care Disorders (DeCS):
Palliative Care, Oncology, Patient Satisfaction, Patient Terminal, Caregivers and
Health Service; and no English language DeCS: Palliative Care, Medical Oncology,
Patient Satisfaction, Caregiver and Health Service, expecting to answer the guiding
question: "What is the result of the analysis of adult patients with advanced cancer and
the elderly in relation to the services provided by the Palliative Care Programs?”. The
studies included were unique original studies; emerged with adult humans; during the
period from January 2009 to January 2019; in Portuguese and English, and especially
on the established theme. Results: Of 506 references, only nine (n = 9) were selected,
composed of our final sample. Reading in full the articles allowed meet studies that
dealt with a thematic according to the guiding question. Large categories were built
based on study participants (1) quality satisfaction with cancer care services in
caregiver and / or family therapy (2) quality satisfaction with palliative care services in
oncology from a patient's perspective (3) quality satisfaction of lighting with the
services of palliative care in oncology on view of patients and caregivers. Conclusion:
In general, it was demonstrated the satisfaction of CP services in oncology requires
the integration between caregivers and patients with multidisciplinary equips, which
extend the understanding to the finitude of life with the objective of unify the service of
CP worldwide.

Keywords: Palliative Care; Oncology; Patient Satisfaction; Terminal Patient;

Caregivers; Health Service



SUMARIO

g IR TV 330 010 L. Y o 2 8

1.1 Cancer: conceito, epidemiologia e tratamento..............ccoeviiiiiccicciinnnes 8

1.2 Cuidados paliativos: historico e servigo ..., 9

1.3 Cuidados paliativos: satisfagao do atendimento e justificativa............ 11
2.0BUETIVOS ... irrsee s s s s s sms s s s s s mne s e s s mmn e s e smmn e s e n 13
2.1 Objetivo Geral.........cociieeeeeecccciee s er e s s s s e e e e e e e e s e e nnnnnnnnnn 13
2.2 Objetivos ESpPecCifiCOS.......cccuurmimimmmmiiiiiiinnisssssssssssssss s 13
3. METODOLOGIA ... s s nn e s 14
3.1 Referencial TEOIICO........ccceiiiiiiiiiiiir s 14
3.2 Critérios para a realizagao da revisao integrativa ............ccccceveverrvrrnnnns 15

3.2.1 Escolha do tema com estabelecimento da hipétese ou questao

norteadora da PeSQUISA .........ceeeeeuiiirrrmmmssrrrrrrnssss e rsmsssse s e rsnnns s s s rennnnsnses 15
3.2.2 Amostragem ou busca na literatura ...........ccccccrreirirrrii, 16
3.2.3 Coletade dados .........cccouiiiiiiimmiieecene s e 19
3.2.4 Analise critica dos estudos incluidos ..........ccccocrrrririiinninncnnnncees 19

3.2.5 Avaliagao dos resultados, categorizagao dos estudos e discussao

dos estudos iNCIUIOS.........ccccoiiiiinerr e 20
3.2.6 Sintese do conhecimento .........cceeeeeciiiiiii 20
4. RESULTADOS E DISCUSSAQ .......ooereiririressessessesssssssssessessssssssssssssssees 21
4.1 Categorizagao dos artigos incluidos...........cccocciiiriiimemnncccenee s 24
5. CONCLUSAOD ......cooeerireceereecseereeessessessessessssseessssssssssssssssssssssssssssssssssesssnes 40
REFERENCIAS ..ottt ieas s s s ssssesssssssssssss s e sss s sssssssssssssssssssssnnans 41

ANEXOS ...ttt 48



1 INTRODUCAO

1.1 Cancer: conceito, epidemiologia e tratamento

O céancer € uma das principais causas de morte no mundo, sendo que mais de
7 milhdes de pessoas morrem a cada ano. Tanto em paises desenvolvidos como nos
paises em desenvolvimento, esta doenga € um importante problema de saude publica.
Dentro de paises de renda média e baixa, doengas ndo transmissiveis, como o cancer,
ultrapassam as doencas infecciosas sendo a principal ameaca de cuidados de saude
(ORGANIZACAO PAN-AMERICANA DA SAUDE, 2018).

O desenvolvimento do cancer esta relacionado a causas externas como: o meio
ambiente e habitos/comportamentos proprios de uma sociedade; ou a causas internas
que, na maioria das vezes, sdo geneticamente pré-determinadas, e estdo ligadas a
aptidao do organismo de se eximir das agressodes externas (INSTITUTO NACIONAL
DO CANCER, 2017).

Células normais podem adquirir a capacidade de se tornarem células tumorais
através da influéncia de agentes carcinogénicos que promovem o crescimento
desordenado, tornando esta célula imortal, transformada e invasora de tecidos e
6rgaos (INSTITUTO NACIONAL DO CANCER, 2017).

De acordo com a Unido para o Controle Internacional do Cancer (UICC) em
2020 havera um aumento de 14% na incidéncia de cancer no Brasil e de 28% em
2030. No biénio de 2018-2019 estima-se mais de 600 mil casos novos de neoplasias
benignas e malignas para cada ano e 420 mil casos novos de cancer (INCA, 2018).

O aumento da incidéncia € um grave problema social, uma vez que os
pacientes requerem mais visitas aos hospitais, tratamentos especializados e,
essencialmente, médicos oncologistas (AZEVEDO et al., 2017).

A descoberta da doenca acarreta diversos sentimentos e sensagdes negativos
para os pacientes e familiares, principalmente pela dificuldade de aceitacdo da
patologia e sua evolugdo, o que gera discordancia aos tratamentos (TESTON, 2018;
MUNHOZ, 2014).

Os recursos terapéuticos disponiveis para a cura e controle do cancer

continuam sendo, prioritariamente, a cirurgia, a radioterapia, a quimioterapia, a
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hormonioterapia e o transplante de células-tronco hematopoiéticas. As combinagdes
dos tratamentos sdao usadas em estadiamentos especificos da doenca (DANTAS;
ECHENIQUE, 2013).

A quimioterapia e radioterapia podem ser curativa, adjuvante, neoadjuvante e
paliativa sao indicadas para melhorar a sobrevida, aliviar sintomas da doenga como a
dor e/ou sangramento e tratar metastases, e oferecer um possivel aumento de
sobrevida, respectivamente. O transplante de medula &6ssea tem finalidade
complementar e curativa. Ja hormonioterapia pode ser empregada em combinagao
com outras formas terapéuticas ou ter finalidade paliativa (INCA, 2011).

No estagio avangado do cancer, quando ja foram realizados varios tipos de
tratamentos sem sucesso ou o diagndstico é tardio, em que o paciente pode ter pouco
tempo de vida, a indicagdo de cuidados paliativos torna-se prioritaria para garantir
qualidade de vida, conforto e dignidade. A transi¢cao do cuidado com objetivo de cura
para o cuidado com intencao paliativa € um processo continuo e sua dinamica difere
para cada paciente (INCA, 2018).

1.2 Cuidados Paliativos: historico e servigo

O Cuidado Paliativo (CP) confunde-se com o termo Hospices, uma vez que,
nos primoérdios da vida crista estas instituicbes faziam parte da disseminacdo do
cristianismo na Europa. Estes locais eram hospedarias nas quais viajantes e
peregrinos vindo de outros paises ficavam para receber cuidados pelos discipulos da
Igreja Catolica (ANCP, 2012).

Ja o movimento hospices moderno inspirou-se nessa perspectiva de cuidado.
A precursora Dame Cicely Saunders, em 1967, comecgou a abrigar e acompanhar
pacientes com doencas crbnicas até sua morte, disseminando uma nova forma de
assisténcia e cuidado, além de desenvolver ensino e pesquisa na area de cuidados
paliativos (ANCP, 2012).

O movimento paliativista mundial cresceu no inicio do século XXI. Em 2005 na
Inglaterra haviam 1.700 hospices — clinicas para tratamento de doentes em estado

terminal, com 220 unidades de internacao para adultos, 33 unidades pediatricas e 358
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servicos de atendimento domiciliar. No Brasil, iniciativas isoladas e discussdes a
respeito dos CP sado encontradas desde os anos 70. Contudo, foi nos anos 90 que
comegaram a aparecer 0S primeiros servigos organizados, ainda de forma
experimental (INCA, 2014).

Segundo o Manual de Cuidados Paliativos da Associagcdo Nacional de
Cuidados Paliativos - ANCP (2012), o avango tecnolégico associado ao
desenvolvimento de terapias principalmente a partir da segunda metade do século
XX, fez com que muitas doengas mortais se transformassem em doencgas cronicas,
proporcionando a longevidade dos pacientes oncolégicos. Ja aqueles “fora de
possibilidade de cura” recebem muitas vezes assisténcia inadequada, quase sempre
focada na tentativa de cura, utilizando métodos invasivos e de alta tecnologia.

As inoportunas abordagens ignoram o sofrimento e ndo s&o capazes de
fornecer conhecimentos condizentes de tratar os sintomas mais prevalentes, sendo o
principal progndstico e o mais dramatico, a dor (CARVALHO; PARSONS, 2012).

Devido a situacdo de abandono a que estes pacientes sao expostos é
necessario inverter o atual panorama de cuidados oferecidos, que muitas vezes nao
sao adequados, e tentar estabelecer medidas concretas, como: produgao de
mecanismos especificos para o tratamento paliativo, advento dos cuidados oferecidos
Nos recursos ja existentes em centros de saude especializados em CP oncoldgicos,
formacdo de grupos de profissionais e promog¢do de educagdo da sociedade
(ACADEMIA NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS, 2006).

Nas ultimas cinco décadas, o Cuidado Paliativo (CP) evoluiu de uma filosofia
que visa melhorar a assisténcia a pacientes no final da vida para uma especialidade
qualificada que busca oferecer assisténcia integral ao paciente e seus familiares ao
longo da doenga (AZEVEDO et al., 2017).

De acordo com a Organizagdao Mundial da Saude (OMS, 2017), Cuidado
Paliativo € uma abordagem que melhora a qualidade de vida de pacientes (adultos e
criangas) e familias que enfrentam problemas associados a doengas que ameagam a
vida. Previne e alivia o sofrimento através da identificacdo precoce, avaliagao correta
e tratamento da dor e outros problemas fisicos, psicossociais ou espirituais.

Dessa forma, sdo objetivos nada faceis de serem atingidos, ao considerar a
complexidade das demandas apresentadas por pacientes e familiares em
atendimento paliativo (WORLD HEALTH SURVEY, 2012).
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Porém, a oportunidade de receber acompanhamento por uma equipe de
cuidados paliativos pode encorajar pacientes e familiares a desenvolverem autonomia
com relagdo ao cuidado, permitir acesso a informacao e promover a participacao na
deciséo terapéutica (ANCP, 2012).

O novo modelo de assisténcia pode reduzir o tempo de internagéo hospitalar,
disponibiliza espacos inovadores e formas modernas de organizagao das tecnologias.
Tal fato possibilita a promogdo da humanizagao do cuidado, preserva a privacidade
do cliente, diminui riscos e impulsiona o campo de trabalho de profissionais da saude,
especialmente da enfermagem (INOCENTI; RODRIGUES; MIASSO, 2009).

Entretanto, sdo poucos os servigos de CP no Brasil, e ainda menor o numero
daqueles que oferecem atencdo baseada em critérios cientificos e de
qualidade. Muitos dos servigos requerem a insercdo de padroes de atendimento que
afirmam a eficacia e a qualidade do trabalho, seja em nivel hospitalar, ambulatorial
e/ou domiciliar (INCA, 2014).

Em consideragdo ao numero de obitos disponiveis no Departamento de
Informatica do Sistema Unico de Saude (DATASUS, 2015), a Organizacdo Mundial
da Saude (OMS, 2007) considera que aproximadamente 68% de todos os 6bitos no
Brasil incluiriam pessoas que poderiam terem sido assistidas pelos cuidados paliativos

- 0 que corresponderia a aproximadamente 873.000 pessoas.

1.3 Cuidados Paliativos: satisfacao do atendimento e justificativa.

Para instaurar um processo de melhoria na qualidade do servico de CP em
oncologia faz-se necessario a preocupagao com a analise e avaliagao de diferentes
elementos, como: competéncia, efetividade, eficacia, adequacao, acessibilidade e
principalmente a satisfacdo, com o objetivo de proporcionar a qualificacdo do sistema
de saude prestado (WHS, 2011).

A avaliagdo da satisfagdo do paciente em estagio avangado de doenga com
relacdo ao servico de CP em oncologia recebido, pode contribuir para a construgao
de planos de cuidados mais eficientes e possibilitar a melhoria do servigo prestado
por toda equipe (CARNEIRO; SOUSA; GUERREIRO e ROCHA, 2011).
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Muitas vezes os profissionais envolvidos no servigo nao tém uma percepgao
exata das preferéncias e expectativas dos pacientes. A qualificagdo do cuidado
recebido melhora o acesso as informacgdes, a confianga, as estratégias de assisténcia
e comunicacgao do doente e também do familiar responsavel pelo cuidado em domicilio
com a equipe de saude (CARNEIRO et al, 2011). Além disso, aumenta a
compreensao das necessidades biopsicossociais e espirituais dos mesmos (SALES
etal., 2012).

Cada familia possui caracteristicas proprias de lidar com a doengca como
crengas, valores, culturas, preconceitos e diferentes opinides com relagao a finitude
da vida. O vinculo com a equipe de saude é importante para desmistificar possiveis
medos, insegurancga, incertezas e duvidas (SANCI; MARCON, 2011).

Nesse sentido, ao entender o que traz satisfacdo no atendimento paliativo
oncologico recebido € possivel humanizar a assisténcia e ainda, tentar suprir as
necessidades do doente e da familia de acordo com as individualidades (SANCI;
MARCON, 2011).

O presente estudo pretende analisar os principais aspectos relativos a
satisfacdo dos pacientes acompanhados pelos servigcos de CP em oncologia como
também, conhecer a opinido de seus familiares e/ou cuidadores.

Para melhor contextualizagdo foi elaborada a questdo norteadora, em
consonancia com o método escolhido para o presente estudo, para a busca mais
refinada do tema: “Qual o resultado da analise da satisfacdo dos pacientes adultos
com cancer em estagio avancado e seus cuidadores/familiares em relacdo aos
servicos prestados pelos Programas de Cuidados Paliativos?”.

O questionamento possibilitara ao servigo oncolégico buscar estratégias
focadas no alivio e prevencao do sofrimento em suas diversas dimensdes, as quais
precisam ser continuamente avaliadas, com vista a melhoria da qualidade dos

cuidados prestados pela equipe de saude paliativa oncologica.



13

2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo Geral

Conhecer aspectos que interferem na satisfagdo dos pacientes/usuarios e seus
cuidadores/familiares que estao inseridos em programas de cuidados paliativos em

oncologia.

2.2 Objetivos Especificos

Os objetivos especificos séo:

(a) identificar as prioridades de pacientes e cuidadores quanto ao atendimento da
equipe multidisciplinar;

(b) avaliar os tratamentos quimioterapicos paliativos e de dor;

(c) investigar o vinculo paciente, cuidador e equipe multidisciplinar de diferentes
programas de CP em oncologia;

(d) identificar os principais sinais e sintomas relatados pelos pacientes e se sao
devidamente tratados;

(e) analisar a repercusséao das visitas domiciliares;

(f) reconhecer os principais desejos fisicos e emocionais dos pacientes e seus

cuidadores.
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3 METODOLOGIA

3.1 Referencial Teodrico

O método utilizado para a presente pesquisa € o de revisdo integrativa da
literatura, que consiste na analise dos estudos de forma sistematica e ampla e
proporciona a descricdo do conhecimento consolidado na area da enfermagem em
foco: oncologia.

A metodologia escolhida se estrutura em resumos criticos de pesquisas sobre
o topico de interesse visando contextualizar o problema do estudo. Se restringe a
referéncias com relevancia cientifica, que contemplem os objetivos da pesquisa
(CROSSETTI, 2012).

Segundo Amstrong e Bortz (2001) a enfermagem tem aumentado seu
conhecimento através das inumeras publicagcdes na area, com uma variedade de
resultados em uma mesma tematica, sendo importante a sintese do conhecimento
produzido para fornecer uma base para aplicagcao na pratica assistencial e construcéo
de novas pesquisas. Isso corrobora com Mendes, Silveira e Galvao (2008) que
discutem que este método de pesquisa permite a sintese de multiplos estudos
publicados e possibilita conclusdes gerais a respeito de uma particular area de estudo.

A revisao integrativa € método valioso para a enfermagem, pois possibilita um
conhecimento cientifico disponivel quando realizada de forma metodoldgica e pode
subsidiar resultados, analises e avaliagbes de intervencdes eficazes no cuidado aos
pacientes, além de preencher possiveis lacunas sobre o tema, dando suporte para
melhoria da pratica clinica (POLIT; BECK; HUNGLER, 2004; SILVEIRA, 2005;
MENDES; SILVEIRA; GALVAO, 2008).

Para Ganong (1987) embora os métodos variem para realizagdo de cada
pesquisa individual existem padroes a serem seguidos para uma boa revisido de
literatura, tais como: uso de métodos para assegurar uma pesquisa precisa e objetiva;

analise da teoria, resultados, métodos, sujeitos e variaveis do estudo, fornecer ao
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leitor o maximo de informacgdes sobre os estudos revisados e ndo somente sobre os

resultados. Esses padrdes s&o alcangados por meio de instrumentos de pesquisa.

3.2 Critérios para realizagao da revisao integrativa

O processo de elaboragdo da presente revisao integrativa foi descrito por
Mendes, Silveira e Galvao (2008) de acordo com os seis passos estabelecidos por

Ganong (2008), como segue:

3.2.1 Escolha do tema com estabelecimento da hip6tese ou questao norteadora

da pesquisa

Foi realizada a selegdo de uma tematica “Servigos prestados por Programas
de Cuidados Paliativos Oncoldgicos” que representa grande relevancia social e
cientifica. Partindo da intencdo de obter a melhor evidéncia publicada na literatura,
buscou-se a mais adequada construgdo da pergunta de pesquisa utilizando a
estratégia PICO (SANTOS, 2007).

TABELA 1 - DEMONSTRACAO DA ESTRATEGIA PICO PARA CONSTRUCAO DA
QUESTAO NORTEADORA DA PESQUISA
Acrénimo Definicao Descricao

P Paciente ou problema Paciente adulto com cancer em CP e
seus cuidadores/familiares.
I Intervencgéao (de interesse)  Cuidados Paliativos Oncolégicos.

C Comparacdo ou grupo Na&o se aplica no estudo.
controle
@) Outcomes ou desfecho Satisfacdo em relacdo ao servico de
saude.

Fonte: Santos (2017).
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A questdo norteadora da pesquisa foi: “Qual o resultado da analise de
satisfacdo dos pacientes adultos com cancer em estagio avancado e seus
cuidadores/familiares em relacdo aos servigos prestados pelos Programas de

Cuidados Paliativos? ”.

3.2.2 Amostragem ou busca na literatura

De acordo com Mendes, Silveira e Galvao (2008) os critérios de inclusao e
exclusao na revisao integrativa determina o procedimento de amostragem ou selegéo
da amostra. Nesse estudo a reunido do material encontrado na literatura ocorreu de
forma sistematica utilizando as bases de dados Literatura Latino-Americana e do
Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS) e Pubmed. Foram utilizados os Descritores
em Ciéncias da Saude (DeCS): “Cuidados Paliativos, Oncologia, Satisfacdo do
Paciente, Cuidadores e Servigos de Saude .

Foram incluidos estudos originais; realizados com humanos adultos (faixa
etaria de 19 a 44 anos); publicados durante o periodo de janeiro de 2009 a janeiro de
2019; nos idiomas portugués e inglés; que exclusivamente versavam sobre a tematica
da questao norteadora; disponiveis em textos completos na integra online; presentes
nas bases de dados LILACS e PubMed.

Foram excluidos trabalhos n&o originais; realizados com animais e humanos
nao adultos; cuidados paliativos ndo oncoldgicos; trabalhos publicados fora do periodo
de tempo de pesquisa escolhido; resumos sem texto completo disponiveis na integra
online e que néo estivessem nas bases de dados LILACS e PubMed.

Na base de dados LILACS foram realizados dois cruzamentos, o primeiro com
os descritores: Cuidados Paliativos and Oncologia and Satisfagédo do Paciente and
Servigos de Saude (Cruzamento 1). O segundo com os descritores: Cuidados
Paliativos and Oncologia and Cuidadores and Servi¢os de Saude (Cruzamento 2).

No portal eletrbnico PubMed foram realizados dois cruzamentos sendo o
primeiro com os descritores: Palliative Care and Medical Oncology and Patient
Satisfaction and Health Service (Cruzamento 1); e o segundo: Palliative Care and

Medical Oncology and Caregivers and Health Service (Cruzamento 2).
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Apods as buscas foram aplicados os critérios de inclusao/excluséo. Os artigos
selecionados foram lidos na integra e selecionados de acordo com a questédo
norteadora desta pesquisa (FLUXOGRAMA 1). Por se tratar de pesquisa bibliografica
n&o houve necessidade de aprovacéo do estudo pelo Comité de Etica e Pesquisa com

Seres Humanos — CEP, da Universidade Federal de Uberlandia.
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FLUXOGRAMA 1 — DESCRICAO DA PESQUISA REALIZADA NAS BASES DE

DADOS

BASES DE
DADOS

CRUZAMENTO

LILACS

PubMed

Cuidado Paliativo x
Oncologia

x Satisfacao do
Paciente x

Servigo de Salde

Fonte: O autor.

Cuidado Paliativo X
Oncologia x
Cuidadoes x

Servigo de Saude

Palliative Carex
Medical Oncology x
Patient Satisfaction

x Health Service

Palliative Carex
Medical Oncology
x Caregivers x
Health Service

ARTIGOS

TOTAL ARTIGOS

PESQUISADOS

Critérios de Inclusao:

- Periodo de JAN/2009 a JAN/2019;
- Idiomas Portugués e Inglés;

- Disponiveis textos completos na integra

online;
- Humanos e adultos;
- Lilacs e Pubmed

ARTIGOS

ARTIGOS SELECIONADOS
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3.2.3 Coleta de dados dos artigos incluidos

Nesta fase, os dados seréo extraidos dos artigos selecionados na fase anterior.
Para que as informagdes de maior relevancia sejam extraidas é importante o registro
dos dados de maneira sistematica. Neste contexto, o uso de um instrumento
previamente elaborado pode orientar o registro, além de favorecer uma checagem
precisa de informacgdes (SOUZA; SILVA; CARVALHO, 2009).

Para a coleta e registro de dados obtidos dos artigos elegiveis, utilizamos o
instrumento desenvolvido por Ursi (2005). Nele, além da identificagdo do artigo (titulo,
periodico, autores, local de publicacdo, idioma e ano de publicagdo), € realizado
levantamento da metodologia (tipo de estudo), do objetivo, dos resultados e da

conclusao dos artigos (Anexo A).

3.2.4 Analise critica dos estudos incluidos

Na Pratica Baseada em Evidéncias (PBE), € fundamental o uso de um sistema
de classificacdo de evidéncias dos artigos, caracterizando de forma hierarquica
dependendo da sua abordagem metodolégica. Nesta revisdo foi utilizada uma
hierarquia de evidéncias como demonstrada por Souza, Silva e Carvalho (2009):

(a) Nivel 1: evidéncias resultantes da meta-analise de multiplos estudos clinicos
controlados e randomizados;

(b) Nivel 2: evidéncias obtidas em estudos individuais com delineamento
experimental;

(c) Nivel 3: evidéncias de estudos quase-experimentais;

(d) Nivel 4: evidéncias de estudos descritivos (ndo-experimentais) ou com abordagem
qualitativa;

(e) Nivel 5: evidéncias provenientes de relatos de caso ou de experiéncia;

(f) Nivel 6: evidéncias baseadas em opinides de especialistas.
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3.2.5 Avaliacao dos resultados, categorizacao e discussao dos estudos

incluidos

Esta etapa corresponde a fase de avaliagdo dos principais resultados
encontrados apos a selegéo dos artigos. Por meio de uma leitura rigida dos textos
seguida de uma organizacéo e tabulagao dos dados, faz-se uma critica dos estudos
incluidos e realiza a comparagdo com o conhecimento tedrico. Isto possibilita a
formulacao de conclusdes e implicagdes resultantes da revisao integrativa, e garante
o desenvolvimento de teorias e recomendacgdes de pesquisas futuras (SOUZA, 2009).

Para melhor organizagédo dos resultados encontrados os artigos selecionados
foram classificados em trés categorias, sendo: (1) Satisfagdo com o servico de CP em
oncologia na opinido dos cuidadores e/ou familiares, classificados pela letra C (de
cuidadores); (2) Satisfagdo com o servico de CP em oncologia na perspectiva do
usuario/paciente, letra P (de pacientes); e (3) Satisfagdo com o servico de CP em
oncologia na opinido dos usuarios/pacientes e cuidadores e/ou familiares,

classificados pelas letras CP (cuidadores e pacientes).

3.2.6 Sintese do conhecimento

A revisdo deve conter informagdes suficientes que permitam ao leitor a
possibilidade de realizar uma analise critica dos procedimentos empregados na
elaboracao da revisdo, dos aspectos relativos ao tema abordado e do detalhamento
dos estudos incluidos (SOUZA, 2009).

Dessa forma, durante a sintese do conhecimento, os artigos foram analisados
e discutidos de acordo com as categorias em que foram agrupados. Foram
apresentados os aspectos relevantes de cada um, mas que de alguma forma fossem

complementares.
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4 RESULTADOS E DISCUSSAO

4.1 Descrigao da selegao dos artigos

Através da realizagdo dos cruzamentos entre os descritores estabelecidos,
encontrou-se 506 referéncias totais nas bases de dados LILACS e PubMed, sendo 16
artigos encontrados na primeira base de dados e 492 na segunda.

Na LILACS foram realizados dois cruzamentos (como demonstrado no
Fluxograma 1), o primeiro resultando em sete artigos e o segundo também em sete,
totalizando 14 estudos. Com aplicagdo dos critérios de inclusdo e exclusao, cinco
estudos ndo estavam disponiveis na integra online e dois ndo versavam sobre a
tematica estudada, restando sete (50%) para a presente revisao.

No PubMed também foram realizados dois cruzamentos (Fluxograma 1), o
primeiro e o segundo cruzamento resultaram em 226 e 266 referéncias
respectivamente, totalizando 492 estudos. Destes 492 artigos encontrados, 328
(66,7%) ndo estavam disponiveis na integra online, 11 (2,23%) ndo estavam nos
idiomas inglés ou portugués, 38 (6,5%) eram estudos com ndo humanos e nao
adultos, restando 115 referéncias. Porém, apenas sete (1,42%) estudos foram
realizados no periodo estabelecido de 2009 a 2019.

Assim, os estudos selecionados nas duas bases eletrénicas resultaram em 14
artigos. Apos leitura detalhada foi constatado que quatro n&o respondiam aos
objetivos da tematica proposta e um estudo era duplicado. Dessa forma, nove
referéncias (1,8%) foram resultantes do processo final de aplicagéo dos critérios de

inclusdo e exclusao (TABELA 2).
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TABELA 2 — DESCRIQP\O DOS RESULTADOS OBTIDOS PELOS CRITERIOS DE
INCLUSAO E EXCLUSAO DOS ARTIGOS

, Total
Base de Cruzamentos TOTAL -Ic-tcr)i-:gli_oaspg: apos
Dados ENCONTRADO ~ n leitura na
Inclusao/Exclusao .
Integra
Cruzamento 1
PUBMED n=226 -485
Cruzamento 2 n=492 n=7 (1,4%) -5
n=266
Cruzamento 1
n=7 -7
LILACS Cruzamento 2 n=14 n=7 (50%) n=9
n=7
9
(V)
TOTAL 4 506 (100%) 14 (1,8%)

Fonte: O autor.

Observamos que a base de dados que mais obteve artigos que versam sobre
cuidados paliativos em oncologia foi o PubMed por se tratar de uma base de dados
internacional que se tornou a maior fonte de referéncias de artigos cientificos no meio
biomédico (FALAGAS et al., 2008). Ela abrange um conteudo amplo em Ciéncias da
Saude, com publicagbes vastas em diversos idiomas (NORONHA, 2011). Porém, é
uma base de dados em que a maioria dos artigos sdo de acesso restrito, e por isso
houve a necessidade de exclusdo de tanto conteudo (66,7%), corroborando com
Puccini et al (2015) que também precisaram excluir 70% de seus artigos por nao
estarem disponiveis na integra.

Outros 157 artigos encontrados no PubMed foram descartados por nao
conterem informacgdes precisas para responder a questdo norteadora da presente
revisao integrativa, embora tenha os mesmos descritores. Havia grande quantidade
de estudos voltados ao servigo de cuidados paliativos focados em estrutura e acesso,
porém poucos falavam sobre a satisfacdo ao servigo, tendo um aproveitamento de
1,4% de todos os estudos encontrados nesta base eletrdnica.

A base de dados LILACS, por ser referéncia em estudos dos paises da América
Latina, e por possibilitar uma pesquisa com descritores em portugués (MANERICH,
ARAUJO E SOUZA, 2008), obteve menor quantidade de artigos, mais estudos

nacionais e um aproveitamento de 42% dos estudos achados.
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Na Tabela 3 é apresentado a caracterizagdo dos nove artigos, conforme o
instrumento utilizado para coleta (Anexo A) proposto por Ursi (2005). Foram divididos
em estudos realizados no Brasil (nacionais) e estudos internacionais. Além disso,
observa-se o ano e local de publicagdo, metodologia e nivel de evidéncia (TABELA
3).



TABELA 3 — CARACTERIZACAO DOS NOVE ARTIGOS DE ACORDO COM NACIONALIDADE, ANO, AUTORES, TITULO DO

ESTUDO, LOCAL DE PUBLICACAO, METODOLOGIA, NIVEL DE EVIDENCIA E CATEGORIAS

24

Nacionalidade Ano Autores Titulo PLoc.aI De Metodologia Nivel De Categorias
ublicacao Evidéncia
Inocenti; Estudo Transversal,
Nacional 2009 Rodrigues; Vivéncias e Sentimentos do Cuidador Familiar do Paciente Oncolégico em Revista Eletrénica descritivo, 4 C1
Miasso. Cuidados Paliativos De Enfermagem qualitativo
. De Um Lado Ao Outro: O Que E Essencial? Percepgdo Dos Pacientes Oncolégicos E De
Nacional 2014 Munhoz, et al. Seus Cuidadores Ao Iniciar O Tratamento Oncolégico E Em Cuidados Paliativos Jornal Einstein Estudo Transversal 4 CP1
Patients’ Preferences For Information About The Benefits And Risks Of Second- Estudo
Internacional Line Palliative Chemotherapy And Their Oncologist’s Awareness Of These Journal Cancer Randomizado 1 P1
(Holandés) 2015  Oostendorp, et al. Preferences/ Preferéncias Dos Pacientes Para Obter Informagdes Sobre Os Education Multicéntrico
Beneficios E Os Riscos Da Quimioterapia Paliativa De Segunda Linha e a Prospectivo
Consciéncia De seus Oncologistas Dessas Preferéncias
JAMA Oncology Estudo De Coorte 2 C2
Internacional 2015  Prigerson, et al. Chemotherapy Use, Performace Status, And Quality Of Life At The End Of Life/ Uso De Multinstitucional
(EUA) Quimioterapia, Status De Desempenho e Qualidade De Vida No Final Da Vida
Sociedade Estudo Transversal CP2
Kohler; Cuidados Paliativos Ambulatoriais E Qualidade De Vida Em Pacientes Oncoldgicos Brasileira De Do Tipo Survey 2
Nacional 2016 Cherchiaro; Medicina De
Levites. Familia
Breakthrough Cancer Pain: Preliminary Data Of The Italian Oncologic Pain Supportive Care In Estudo
Internacional Mercadante Multisetting Multisetting Multicentric Survey (IOPS-MS)/ Dor Inflamatéria Do Cancer: Cancer Observacional 1 P2
(Italiano) 2016 of al ’ Dados Preliminares Do Inquérito Multicéntrico Multisetivo De Dor Oncolégica Multicéntrico
’ Italiana (IOPS-MS)
Estudo Qualitativo
Nacional 2017 Silva Os Cuidados Ao Fim Da Vida No Contexto Dos Cuidados Paliativos Revista Brasileira Descritivo Artigo De 5 CP3
De Cancerologia Opiniao
Internacional 2017 Ornstein, The Use Of A Brief 5-Item Meansure Of Familiy Satisfaction As A Critical Quality Estudo
(EUA) etal. Indicator In Advanced Céncer Care: A Multisite Comparison/ O Uso De Uma Jornal Of Palliative Observacional 2 C3
Breve Medida De 5 Itens Da Satisfagdo Da Familia Como Um Indicador De Medice Multisite
Qualidade Critico No Cuidado Avangado Do Cancer: Uma Comparagao
Multisite.
Revista Online De
Nacional 2018 Martins, Pesquisa: Cuidado Estudo Qualitativo 4 C4
Et Al Corporeidade De Adoecidos Oncolégicos Em Cuidados Paliativos Domiciliares: E Fundamental

A Vivéncia De Familiares Cuidadores

Fonte: Elaborada pelo autor com base no instrumento de Ursi (2005).
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Dos nove trabalhos finais, cinco eram trabalhos nacionais e quatro
internacionais, sendo um da Holanda, um Italiano e dois dos Estados Unidos.
Percebe-se que os estudos internacionais tiveram nivel de evidéncia (NE) maior em
relacdo aos do Brasil. De acordo com Botelho, Cunha e Macedo (2011) a
hierarquizacdo do NE cientifica & classificada em ordem crescente, como uma
piramide, na qual os do topo de alta qualificagdo sao construidos com ajuda dos da
base que tém menor qualidade: meta-analise e ensaio clinico (nivel 1); estudo de
intervencdo comunitaria e estudo de coorte (nivel 2); estudo caso-controle (nivel 3);
série de casos (nivel 4) e caso (nivel 5).

Dessa forma, percebe-se que os trabalhos internacionais tém um NE cientifico
com maior qualidade e hierarquizacdo de robustez mais significativo, NE1 e NE2.
Estudos de meta-analise, ensaio clinico e de coorte empregam formulas e algoritmos
que objetivam a validade dos resultados da pesquisa considerados pelos
pesquisadores como uma “boa fonte de evidéncia” (BOTELHO; CUNHA; MACEDO,
2011).

As pesquisas nacionais tiveram uma avaliacdo de NE menor comparados com
as pesquisas internacionais. A maioria dos artigos nacionais encontrados eram NE4
e NE5, sendo pesquisas de abordagem casos-controles, estudos qualitativos ou relato
de caso.

De acordo com Pedrosa et al., (2015) tais estudos tém um acumulo de
informagdes e pouco impacto dos resultados nas praticas assistenciais, tendo muitas
opinides isoladas das experiéncias profissionais e de outros publicos envolvidos nos
estudos (PEDROSA et al., 2015).

Tal fato pode ser explicado pelo pouco investimento na area cientifica no Brasil,
especialmente nas universidades, tendo como consequéncia poucos pesquisadores
ativos, tornando necessario a jung¢ao de todos esses fatores de modo a fomentar uma
cultura da pesquisa no pais (VASCONCELOS, 2015).

Segundo Pedreira (2014) ha pouca adesdo, em especial na area de
enfermagem no Brasil, em fazer pesquisas e pouca participagdo em eventos
cientificos, impossibilitando estudos com melhor delineamento. Muitos trabalhadores
da saude se envolvem na area assistencial e ndo se preocupam com a Pratica
Baseada em Evidéncias.

Em relagéo a tematica dos artigos selecionados, estes sugerem uma avaliagao

de aspectos relativos a satisfacdo sob a dtica dos pacientes e seus



26

cuidadores/familiares a respeito dos servicos de cuidados paliativos em oncologia,
como: tratamentos, vinculo paciente, cuidadores e equipe multidisciplinar, assisténcia,
comunicagdo, manejo adequado de sintomas, valorizagdo do paciente e outros

aspectos emocionais relevantes.

4.2 Categorizagao dos artigos incluidos no estudo

Para melhor avaliacédo e sintese dos resultados realizou-se a divisao em trés
categorias de acordo com abordagem do publico alvo estudado nos artigos, paciente
e/ou cuidadores, como demonstrado nas tabelas 4, 5 e 6.

Quatro estudos foram classificados na categoria (1): Satisfagdo do servigo de
cuidados paliativos em oncologia na opinido dos cuidadores e/ou familiares e
identificados com a letra C (cuidadores) por abordar a visao de satisfacdo do servigo
de CP referentes aos cuidadores e/ou familiares presentes no cuidado com o paciente
com cancer, sendo numerados de C1 a C4 (TABELA 4).

Dois foram classificados na categoria (2) Satisfacdo do servico de cuidados
paliativos em oncologia na perspectiva do usuario/paciente, e identificados pela letra
P (pacientes) referentes a analise de satisfagdo sob a 6tica dos proprios usuarios dos
atendimentos paliativos em oncologia, numerados como P1 e P2 (TABELA 5).

E os trés restantes sao da categoria (3) Satisfacdo do servico de cuidados
paliativos em oncologia na opinido dos usuarios/pacientes e cuidadores e/ou
familiares, identificados como CP (cuidadores e pacientes), na qual abordam a opiniao
de ambos sobre o servigo de cuidados paliativos em oncologia, numerados de CP1 a
CP3 (TABELA 6).
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TABELA 4 - DISTRIBU[(;AO DOS ARTIGOS NA CATEGORIA (1) SATISFAGCAO DO SERVICO DE CUIDADOS PALIATIVOS EM
ONCOLOGIA NA OPINIAO DOS CUIDADORES E/OU FAMILIARES SEGUNDO OBJETIVOS E RESULTADOS

Artigos

Objetivos

Resultados

Inocent;
Rodrigues;
Miasso.
(2009)
(C1)

Prigerson et al.,
(2015)
(C2)

Ornstein et al.,
(2017)
(C3)

Martins et al.,
(2018)
(C4)

Abordar os sentimentos do cuidador do Sistema de
Internagdo Domiciliar de Londrina/Parana por meio da
Analise Tematica do Conteudo de Bardin.

Avaliar a satisfagdo de cuidadores quanto a associacao de
quimioterapia e a qualidade de vida perto da morte — quality
of life near death (QDD) quanto ao status de desempenho
dos pacientes paliativos.

Testar um instrumento de medida de cinco itens sobre
satisfagao familiar com o cuidado dos servicos de cuidados
paliativos  oncologicos em  diferentes ambientes
hospitalares norte-americanos , de acordo com a escala de
FAMCARE.

Descrever a vivéncia dos cuidadores no que concerne aos
cuidados e as dimensbes do corpo de adoecidos em
cuidados paliativos domiciliares brasileiros por meio da
Andlise de Conteudo de Bardin.

Por meio de entrevistas realizadas com seis cuidadores e/ou
familiares foi demonstrado a importancia da satisfagao no servigco de
CP em oncologia para aquisicdo do conhecimento dos cuidados
com os pacientes em domicilio.

O uso de quimioterapia de segunda linha para 312 pacientes
paliativos oncoldgicos nao foi satisfatério na opinido dos cuidadores.
Através de questionario, relataram que o tratamento quimioterapico
aumentou o sofrimento fisico e mental dos seus familiares, uma vez
que, mesmo aqueles que tinham um bom desempenho ao longo da
doenca passou a ter mais dores e menor qualidade de vida.

Cuidadores mais velhos, brancos € com ensino médio completo
tiveram maior satisfacdo quanto ao cuidado prestado pelo servico
de CP em oncologia.

Dez cuidadores receberam visitas domiciliares e falaram dos
principais anseios em relagcao ao corpo fisico e social dos pacientes
envolvidos no cuidado paliativo oncolégico. Dentre estes estao:
higiene, boa alimentagao, preservac¢ao do local da ferida, mudanca
de decubito, preocupacdo com quedas, religido, preservacdo da
orientagao espacial e temporal. Tais itens foram analisados como
prioritarios para se obter satisfacdo perante a equipe de CP em
oncologia.

Fonte: Elaborada pelo autor com base no instrumento de Ursi (2005).
Nota: Aqueles com as letras C (cuidadores) foram numerados de C1 a C4.
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4.2.1 Categoria (1): Satisfagao do servigo de cuidados paliativos em oncologia

na opiniao dos cuidadores e/ou familiares.

Os estudos inseridos nesta categoria discutem a satisfagdo do servigo de CP
em oncologia em hospitais, domicilio e ambulatério de acordo com a opinidao de
cuidadores e/ou familiares. Foram enumerados os estudos C1, C2, C3 e C4 de acordo
com a ordem de ano de publicagdo das pesquisas; e seus objetivos e resultados
(TABELA 4).

Inocenti, Rodrigues e Miasso (2009) (C1) buscaram conhecer a vivéncia e
sentimentos de seis cuidadores familiares de pacientes oncoldgicos em CP, através
de informagdes colhidas por entrevista em domicilio, na cidade de Londrina/Parana.
A Analise Tematica de Conteudo de Bardin foi utilizada para categorizar os discursos
coletados.

E fato que o cuidador constitui um aliado essencial no processo de cuidado no
domicilio sendo considerado como unidade de cuidado junto com o paciente pela
equipe de Cuidados Paliativos. Porém eles sofrem com as manifestacées da doenca
e sentem-se impotentes diante dessa situagdo, surgindo duvidas em relagdo ao
processo da doenca, cuidados e sofrimento psiquico.

Foram discutidos aspectos relevantes para melhorar a satisfagdo dos
cuidadores com o servigco de CP oncolégico em domicilio, como uma melhor qualidade
de informacdes dadas pela equipe médica quanto ao diagndstico e progndstico da
doenca; melhora da demanda de aprendizagem dos cuidados a serem realizados com
o paciente como uso de medicagdes, manejo com sondas e feridas, dor, alimentagéo
e aspectos emocionais que geram sentimentos de angustia, medo e impoténcia diante
da irreversibilidade da doenca. Para eles, quanto maior a comunicacgao, informacoes
precisas e bom atendimento pela equipe domiciliar menor serd a sobrecarga no
cotidiano com o paciente oncoldgico.

Dessa forma surgiu a proposta de um cuidado multiprofissional, pois o cuidador
sente-se, muitas vezes, despreparado para lidar com uma doencga terminal,
necessitando tanto de apoio em relagao a pratica dos cuidados como de um suporte

emocional.
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Para que mais familias na mesma situagdo possam receber este apoio, torna-
se necessario a formagao de maior numero de equipes especializadas em oferecer
atendimento em cuidados paliativos. Especialmente quando o cuidador é um familiar,
existem muitos sentimentos permeando a pratica dos cuidados direcionados ao
paciente, gerando inseguranca e medo. Dessa forma, deve-se elaborar intervengdes
num contexto sistémico, valorizando todas as instancias: fisicas, emocionais, sociais,
culturais, espirituais e éticas.

Em consonéncia com esse pensamento o estudo de Martins et al., (2018) (C4)
analisa 10 cuidadores acompanhados por um Centro de Alta Complexidade em
Oncologia (CACON), que prestam servigo extra hospitalar (domiciliar) na regiao
metropolitana de Belém, PA. O alvo desta investigacao foi a descricdo dos cuidados
nas dimensdes do corpo de adoecidos em cuidados paliativos domiciliares, sob a
perspectiva de familiares cuidadores.

Também através da Analise do Conteudo de Bardin, os cuidadores/familiares
relataram a importancia do servigo domiciliar de CP os manter envolvidos no ato de
cuidar do seu familiar. A equipe de saude deve passar informacgdes pertinentes para
prepara-los para os cuidados para o fim da vida do paciente abordando a importancia
da valorizagao do corpo fisico e social para que esse contexto seja constantemente
vivenciado em sua pratica.

As condutas de enfermagem precisam conferir meios de iniciar um
enfrentamento eficaz da doenga, encorajando-os a n&o negligenciarem aspectos
inerentes as faculdades subjetivas do ser adoecido. Nas visitas a equipe deve investir
no suporte biopsicossocial e emocional uniformemente, preparando todos os
implicados para o desenlace (MARTINS et al., 2018).

Outro estudo selecionado para a presente pesquisa foi de Prigerson et al.,
(2015) (C2) que analisaram o uso do tratamento de quimioterapia de segunda linha
atrelada a qualidade de vida do paciente nos seus ultimos dias de vida, na perspectiva
de cuidadores. Foi realizado entrevistas entre os anos de 2002-2008 em servicos
ambulatoriais com cuidadores informais de 312 pacientes acompanhados pelos
servicos de CP em oncologia norte-americano.

Os pacientes tinham que ter diagndstico de “cancer em estagio terminal”, uma
expectativa de vida estimada pelo médico menor ou igual a 6 meses, ter pelo menos
20 anos de idade, um cuidador informal participante e fluéncia adequada para a

entrevista. Quando utilizado a quimioterapia, a qualidade de vida piorou
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significativamente nos pacientes que tinham bom desempenho durante o tratamento.
As consequéncias foram o aumento do sofrimento fisico e mental, que foi maior do
que nos que morreram sem receber quimioterapia, de acordo com os cuidadores e
meédicos desses pacientes.

Isso levou a conclusdo de que o tratamento quimioterapico nao esteve atrelado
a maior sobrevivéncia e nem a qualidade de vida do paciente em estado avangado do
cancer e que resultou em uma insatisfagao dos cuidadores.

Em 2012, a Sociedade Americana de Oncologia Clinica (ASCO) identificou o
uso de quimioterapia entre pacientes para os quais nao havia evidéncia de valor
clinico como pratica difundida, dispendiosa e desnecessaria em oncologia
(SCHNIPPER et al., 2012). Com esses resultados Prigerson et al., (2015) enfatizam
que as diretrizes da ASCO sobre o uso de quimioterapia em pacientes com cancer
terminal precisam ser revisadas para reconhecer o dano potencial de seu uso em
pacientes com doenga metastatica progressiva.

O tratamento quimioterapico paliativo € utilizado em Hospitais do Brasil, porém
sdo poucos os estudos brasileiros que investigam esta modalidade relacionado a
qualidade de vida (QV) do paciente e o aumento da sobrevida, o que torna necessario
a constante investigacdo. Em consonancia com Belmiro (2018) embora os pacientes
que sao submetidos a este tratamento estejam em estagio avancado da doencga a
grande maioria sdo classificados de acordo com a Eastern Cooperative Oncology
Group (ECOG) 1, vivem normalmente e exercem atividades diarias sem restri¢coes,
nao tendo significativas mudancgas na QV.

Contudo, quando investigados pacientes com ECOG mais avangados
submetidos a quimioterapia paliativa, o aspecto relacionado a presenca de sinais e
sintomas como a dor, as nauseas, as fraquezas e o sentimento de desesperanca
diminui a QV e a sobrevida desses pacientes. Torna-se importante o estabelecimento
de comunicagdes mais efetivas e afetivas por parte das equipes multiprofissionais, em
especial a médica, de modo a esclarecer ao usuario sobre o tratamento quimioterapico
poder ser benéfico em alguns casos e em outros nédo (BELMIRO, 2018).

Ja diante uma perspectiva hospitalar, Ornstein et al., (2017) (C3) realizaram
andlise de satisfacdo de cuidadores de diferentes centros hospitalares, de cinco
estados norte-americanos (New York, Virginia, Pennsylvania, Ohio e Wisconsi). O
objetivo foi testar uma escala de cinco itens chamada Family Members Satisfaction

Scores (FAMCARE), utilizada para analisar a satisfacdo familiar associados com o
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cuidado, de acordo com os seguintes fatores demogréficos: idade do paciente, sexo,
raca, estado civil e educagdao. Os 1979 cuidadores incluidos foram aqueles mais
ligados aos pacientes durante todo o processo de adoecimento e as entrevistas foram
realizadas por telefone uma semana apds o 6bito do paciente paliativo

Foi observado que as prioridades de cuidado variam para negros e brancos,
pessoas com ensino mais avangado e pessoas mais velhas e mais novas. Sendo o
CP em oncologia melhor avaliados pelo publico com ensino médio completo, brancas
e mais velhas, tendo como itens que mais geram satisfacdo com o cuidado aos
pacientes a valorizagdo das suas preferéncias, discussao sobre as necessidades
psicoldgicas e tratamento da dor especifico para cada caso.

Apos analise dos quatro artigos dessa categoria podemos concluir que a
satisfagcdo do cuidador é um indicador critico da qualidade de cuidado para pacientes
em CP oncoldgicos. Esses estudos tiveram como aspectos relevantes para satisfagéo
do servigos: boa comunicagao, informagdes precisas sobre diagndstico e prognostico
da doenca do paciente, minimizacdo de sobrecarga do familiar, equipe domiciliar
presente e multidisciplinar, a nao realizacdo de tratamentos quimioterapicos de
segunda linha, esclarecimento de duvidas, escuta terapéutica da equipe para com o
cuidador, orientagdes de técnicas e manejo de sinais e sintomas, dar preferéncia aos
desejos do paciente, tratamento eficaz de dor e discussdao das necessidades
psicoldgicas do paciente.

Além disso, percebe-se que a preferéncia em relagao a tratamentos e cuidados
muda de acordo com cultura, escolaridade, entre outras situagdes mostrando que
nesses momentos em que lidamos com a finitude da vida, entender o que querem os
familiares e cuidadores dos pacientes em CP é algo importante para melhoria da

satisfacao do cuidado.
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TABELA 5 - DISTRIBUIGAO DOS ARTIGOS NA CATEGORIA (2) SATISFACAQ DO SERVICO DE CUIDADOS PALIATIVOS EM ONCOLOGIA
NA PERSPECTIVA DO USUARIO/PACIENTE SEGUNDO ANO DE PUBLICACAO, OBJETIVOS E RESULTADOS

Artigo

Objetivos

Resultados

Oosterdorp
et al.,
(2015)

(P1)

Mercadante
et al.,
(2016)

(P2)

Investigar o desejo por informagdes dos pacientes com cancer
avancado de mama e colorretal sobre os beneficios e riscos do
tratamento quimioterapico de segunda linha (eventos adversos,
resposta tumoral a terapia quimioterapica e sobrevida) através
de um instrumento de auxilio a decisédo - decision aid (DA); e
explorar a consciéncia de seus oncologistas sobre esse desejo.

Avaliar a dor de escape (Breakthrough pain — BTP) que ocorre
mesmo durante o controle da dor crénica em pacientes
oncoldgicos com diferentes diagndsticos e estagios da doenca;
analisar os fatores, caracteristicas e tempo da BTP, opidides
com maior eficacia para o seu controle e consequente relagcao
com a melhoria da qualidade de vida destes pacientes.

Cerca de 95% dos pacientes optaram por receber
informagdes sobre eventos adversos, 91% optaram por
receber informagdes sobre a resposta tumoral e 74%
optaram por receber informacbes da sobrevida. Na visao
dos oncologistas, dos 74 pacientes entrevistados, todos
queriam informagdes sobre eventos adversos (100%), 97%
gostariam de informacgdes sobre a resposta do tumor e 81%
gostariam de informacgdes sobre a sobrevida.

Apds o uso de opidides e aplicagao da escala numérica de
dor foi observado um melhor controle da dor crénica
oncologica que obteve uma média entre 1,1 a 3,0 numa
escala de zero a 10. Sendo zero, nenhuma dor e 10, dor
intensa. Os pacientes relataram uma média de episddios de
dor de escape (BTP) entre 1,6 a 2,5 episddios/dia com uma
intensidade média que variou entre 1,4 a 7,5 na escala
numérica de dor, tendo a duracdo média de 40 a 43 minutos.
Cerca de 977 pacientes (65,1%) referiram casos nao
previsiveis de BTP, e 1076 pacientes (71,7%) relataram um
rapido inicio de BTP (=10 minutos). Pacientes relataram um
melhor controle da dor de escape quando tratados com
opidides de acgao rapida (fentanyl pectin nasal spray — FPNS)
e consequentemente, maior satisfagdo quanto ao tratamento
da dor de escape (BTP).

Fonte: Elaborada pelo autor com base no instrumento de Ursi (2005).
Nota: Aqueles com as letras P (pacientes) foram numerados de P1 e P2.
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4.2.2 Categoria (2): Satisfagao do servigo de cuidados paliativos em oncologia

na perspectiva do usuario/paciente.

Nesta categoria foram incluidos os artigos que avaliaram a satisfagdo dos
cuidados recebidos pelos CP em oncologia na visdo dos pacientes, por meio de
instrumentos de auxilio a decisao (DA), entrevistas, questionarios, escala numérica
de avaliagcédo da dor, escala de performance status Karnofsky. Os estudos P1 e P2
foram classificados nesta categoria em ordem de ano de publicagéo e de acordo com
os objetivos e resultados (TABELA 5).

Oosterdorp et al.,, (2015) (P1) analisaram a opinido de 74 pacientes com
cancer de mama e colorretal avangado de 17 programas de CP em oncologia
Holandés. As informagdes sobre eventos adversos, resposta tumoral e sobrevida
pertinentes ao tratamento quimioterapico de segunda linha foram colhidos por
enfermeiros. O estudo confirmou o desejo da maioria dos pacientes em saber sobre
as vantagens e desvantagens do tratamento quimioterapico paliativo.

A quimioterapia paliativa tem como objetivo o controle de sintomas
relacionados a doenga oncoldgica, porém em alguns casos, pode influenciar de forma
negativa na melhoria da qualidade de vida, e isto ocorre, pelo fato de cada individuo
responder de formas diferentes a esta terapia, assim como discutido por Prigerson et
al., (2015).

Portanto, o profissional deve fornecer informacdes de forma equilibrada e evitar
informacgdes indesejadas para que a tomada de decisdo do paciente nao seja
influenciada pela percepgao médica. Na pratica clinica, muitos médicos apresentam
dificuldades em prever o desejo dos pacientes relacionados a informagdes de
tratamento e sobrevida.

Apesar disso, neste estudo os oncologistas estavam conscientes do desejo de
informagdo de seus pacientes. Estes profissionais foram capazes de identificar
aqueles que queriam informacdes relacionadas a eventos adversos e resposta
tumoral, mas tiveram maior dificuldade em perceber os que desejavam saber a
respeito da sobrevida (OOSTERDORP et al., 2015).

Para o profissional médico ainda existe uma grande dificuldade com relagéo a
comunicacao de mas noticias, o que dificulta o entendimento pelo paciente do seu

real prognéstico de sobrevida. Essa nao compreensao faz com que muitos destes nao
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entendam o objetivo da quimioterapia paliativa e a confunda com um tratamento
curativo, ou ainda, sofram com tratamentos agressivos perto do momento da morte.

Em contrapartida, foi destacado que pacientes com céncer em estagio
avangado que tinham conhecimento de seu progndstico e opgdes de terapia paliativa
informadas adequadamente, apresentavam menores niveis de depressdo e
ansiedade, além de conseguirem se reorganizarem e adaptarem melhor sua vida
mesmo sabendo da proximidade da finitude.

Com relacédo ao controle da dor oncoldgica, o estudo de Mercadante et al.,
(2016) (P2) avaliou 1500 pacientes de 32 centros clinicos oncoldgicos da Italia, que
foram estudados por um grupo de pesquisadores do ltalian Oncologic Pain Multisetting
Multicentric Survey (IOPS-MS). Neste estudo, foram investigados em diferentes
contextos clinicos as caracteristicas e os fatores que influenciaram o desenvolvimento
da Breakthrough Cancer Pain (BTP) ou dor de “escape”.

Sabe-se que tal sintoma é comum no cancer em estagio avancado e que
médicos especialistas fazem diversas combinagdes entre as terapias analgésicas
disponiveis, porém muitas delas sdo de alto custo e geram efeitos colaterais de dificil
controle. O artigo discute a opinido de diferentes especialistas e pacientes sobre a
terapia mais eficaz para ajuste de medicacdes na dor cronica (basal) e de escape.

Foi levado em conta dados epidemioldgicos, indice de Karnofsky, doenga
primaria, presencga e locais de metastases, estagio da doenga, tratamento oncoldgico
em andamento e caracteristicas relacionadas a dor basal, a dor de escape e seus
tratamentos.

O tipo de dor foi registrado de acordo com a pratica clinica rotineira (dor
neuropatica, nociceptiva ou mista), a intensidade da dor basal e da dor de escape
foram medidas em uma escala numérica de 0 a 10 e, pacientes questionados com
relacdo a dor de escape tiveram maior satisfagdo com uso do opidide fentanil spray
nasal.

De acordo com os estudos referentes a satisfagcao dos pacientes em cuidados
paliativos foram considerados aspectos importantes para a promocgao da qualidade ao
seu atendimento: a obtencdo de informagdes sobre o tratamento quimioterapico
paliativo, resposta tumoral, rea¢des adversas desta quimioterapia, sobrevida quando
submetido a este tipo de tratamento, controle adequado da dor crénica (basal) e da

dor de escape.
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E importante salientar que os dois artigos selecionados nesta categoria séo
internacionais e abordam a avaliagao da satisfacdo dos CP’s em oncologia pela 6tica
de pacientes estrangeiros, o que difere da cultura brasileira (SODRE, 2002).

Para o publico estrangeiro € essencial saber sobre todo o processo de
adoecimento, aspectos relativos a dor, principalmente quando aborda o servigo
hospitalar de atendimento. Ao contrario dos pacientes brasileiros, como discutido por
Sodré (2002), que preferem nao saber sobre determinados fluxos de tratamentos, por
manter um tabu sobre as discussdes relacionadas a “boa morte” e “qualidade de
morrer” e, ainda, ter uma populacdo com baixo nivel de escolaridade e dificuldade de
discernir melhores métodos e/ou tratamentos.

Outro ponto importante a ser discutido € com relagao a disponibilidade de
opidides fortes de acdo rapida no Sistema Unico de Saude (SUS). A disponibilidade
destes tipos de medicamentos tem uma realidade muito diferente quando comparada
com a pesquisa citada.

No Brasil, o Sulfato de Morfina segundo a Junta Internacional de Fiscalizagao
de Entorpecentes (1999) é o medicamento mais usado para o controle da dor
oncolégica e o Fentanil Spray Nasal ndo é encontrado para compra no pais. Além
disso, para acesso a outros tipos de medica¢des do tratamento da dor oncoldgica,
como por exemplo, o Fentanil Transdérmico, que € uma medicagao de alto custo e
nao padronizada pelo SUS €& necessario haver processo judicial.

Portanto, a satisfacdo dos pacientes brasileiros quanto aos itens acima
relacionados como importantes, pode estar prejudicada e/ou diferente em

comparacgao a satisfacao de alguns pacientes estrangeiros.
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TABELA 6 - DISTRIBUIQAQ DOS ARTIGOS NA CATEGORIA (3) SATISFAGCAO DO SERVIGO DE CUIDADOS PALIATIVOS EM ONCOLOGIA
NA OPINIAO DOS USUARIOS/PACIENTES E CUIDADORES E/OU FAMILIARES SEGUNDO ANO DE PUBLICACAO, OBJETIVOS E

RESULTADOS

Artigo

Objetivos

Resultados

Munhoz
et al.,
(2014)
(CP1)

Kohler;
Cherchiaro;
Levites.
(2016)
(CP2)

Silva
(2017)
(CP 3)

Avaliar a percepcao dos pacientes
oncoldgicos e de seus cuidadores sobre
os servicos de CP em oncologia no
inicio da abordagem diagndstica e
terapéutica até chegar aos CP’s em
ambulatério.

Descrever a percepgao do atendimento
de cuidados paliativos pelos pacientes
oncologicos sem possibilidade de cura e
seus cuidadores.

Analisar a importancia e a satisfacdo de
pacientes e cuidadores quanto a
assisténcia durante todas as etapas da
doenca terminal com o intuito
proporcionar resultados de alivio ao
sofrimento e medidas futeis.

Em relagdo aos pacientes do ambulatério de oncologia, os itens considerados como
essenciais para se obter satisfacdo do servigo foi: médico disponivel para discutir a
doencga e responder duvidas, confiangca nos médicos € medico com linguagem
acessivel. Para seus cuidadores, os seguintes aspectos foram considerados
extremamente importantes para satisfacao: confianca nos médicos que cuidam do
paciente e mesma equipe médica cuidando do seu familiar. Para pacientes do
ambulatério de cuidados paliativos, foram considerados extremamente importantes:
confianca nos médicos, estar com pessoas consideradas importantes e ser tratado de
modo que preservasse sua dignidade. Para seus cuidadores, foram considerados
extremamente importantes: receber informacao adequada sobre a doencga e os riscos
e beneficios do tratamento, e sinceridade na comunicacéo das informagdes a respeito
da doenca.

Cuidados paliativos eficazes consideram as necessidades do paciente e de sua
familia, vendo-os como unidade de cuidado. Eles abordam a natureza do sofrimento
antes da morte e como a doencga avanga. A prioridade do paciente e de sua familia
pode mudar, gradualmente, para conforto acima de tudo. Com isso, ocorrem
modificacbes terapéuticas. A permanente comunicagao entre a equipe multidisciplinar
€ paciente é a chave para que esse periodo transcorra com sucesso, proporcionando
educacao e apoio ao paciente e sua familia, tal fato é analisado como satisfatério,
mas que precisa ser melhorado para que possam se esclarecer.

Pensar no processo de morte envolve para além da dimensao clinica que atesta o fim
da vida, um cuidado com todos os aspectos que possibilitam dignidade e conforto
para quem morre e para aqueles que precisam continuar vivendo; isto &, a familia
enlutada pela perda e os profissionais de saude no exercicio necessario de saber
perder.

Fonte: Elaborada pelo autor com base no instrumento de Ursi (2005).
Nota: Aqueles artigos com siglas CP (cuidadores e pacientes) de CP 1 a CP 3.
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4.2.3 Categoria (3): Satisfagao do servigo de cuidados paliativos em oncologia

na opiniao dos usuarios/pacientes e cuidadores e/ou familiares.

Nesta categoria foram incluidos trés artigos que avaliaram a satisfagédo do
servico de CP em oncologia pelos pacientes e cuidadores, por meio de indicadores
de qualidade e questionarios aplicados para ambos os publicos presentes nas
pesquisas. Os estudos CP1, CP2 e CP3 foram classificados pelo ano de publicagao,
objetivos e resultados (TABELA 6).

Os estudos de Munhoz et al., (2014) (CP1) e Kohler, Cherchiaro e Levites
(2016) (CP2) foram realizados na cidade de Sao Paulo e regides metropolitanas.

No primeiro, Munhoz et al, (2014) fazem uma avaliagdo, através de
questionario aplicado, sobre 22 itens considerados importantes para se obter
satisfacdo no servico de CP em oncologia. Foram entrevistados 32 pacientes com
neoplasias em estagio avangado, e 23 cuidadores que precisavam estar diretamente
ligados aos cuidados com os pacientes, atendidos nos ambulatorios de controle de
sintomas (cuidados paliativos) e em primeira consulta nos ambulatorios de oncologia.
Também participaram 20 pacientes e 20 cuidadores ja em acompanhamento do
ambulatério de CP.

Os itens considerados mais importantes pelos pacientes no inicio do tratamento
paliativo foram: médico disponivel para discutir a doenga e responder duvidas (84%),
confianga nos médicos (81%) e médico com linguagem acessivel (81%). Para seus
cuidadores foram considerados extremamente importantes: confianga nos médicos
que cuidam do paciente (96%) e mesma equipe médica cuidando do seu familiar
(87%).

Para os pacientes ja acompanhados em ambulatério de CP foram considerados
extremamente importantes: confianga nos médicos (83%), estar com pessoas
consideradas importantes (78%) e ser tratado de modo que preservasse sua
dignidade (72%). Para seus cuidadores, foram considerados extremamente
importantes: receber informacao adequada sobre a doencga e os riscos e beneficios
do tratamento (84%), e sinceridade na comunicagao das informagdes a respeito da
doenca (79%).
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Importante destacar que para o paciente que estava no comecgo do tratamento
a satisfagcdo com o servico estda em saber sobre o diagnéstico clinico da doencga e
relacdo de maior acessibilidade com o médico. Porém esse contexto muda ao longo
do tratamento paliativo, dando mais importadncia a sentimentos e convivéncia em
familia, a confianga na equipe e preservagao da sua dignidade no processo de morrer.

Essa diferengca também se aplica aos cuidadores, que de inicio se preocupam
em ter um ponto de apoio na equipe, estabelecendo confianga e referéncia. Aqueles
cuidadores acompanhados pelos ambulatorios de CP em oncologia ha mais tempo,
acham mais importante saberem mais sobre o contexto de adoecimento e sinceridade
das informagdes sobre o processo de morte do paciente (MUNHOZ et al., 2014).

No segundo, Kohler, Cherchiaro e Levites (2016) avaliaram 17 pacientes sem
“possibilidade de cura” e seus familiares através de entrevistas semiestruturadas que
buscavam entender a natureza do sofrimento antes da morte e como a doenga
avanca. Os discursos foram divididos em seis temas: definicdo do cuidado paliativo,
aceitagao ao tratamento, dor, o que mais incomoda, beneficios do ambulatério de CP
e grau de satisfagdo dos pacientes e familiares.

Os pacientes conceituaram CP como um cuidado que tem a finalidade de
aumentar a qualidade de vida e diminuir o sofrimento. O que mais contribuiu para que
0s pacientes aceitassem o tratamento ambulatorial foi a sinceridade e informacgdes
dadas pela equipe médica ao sugerir os cuidados paliativos. Em relagdo a dor era
importante quando bem controlada. O que mais incomodava os pacientes era a
dependéncia aos cuidadores e familiares. Os beneficios do servigo foram: a facilidade
em trocar receitas, disponibilidade, atendimento diferenciado prezando sempre o bem-
estar do paciente e a facilidade para a familia.

Em relacdo ao grau de satisfagdo do servico ambulatorial prestado, os
cuidadores/familiares e pacientes relatavam que, mesmo diante a piora clinica, eles
perceberam a melhora na qualidade de vida. O trabalho da enfermagem foi essencial
para esse éxito e auxiliou na manutencao do doente em casa durante o processo de
morte, controlando o alivio de sintomas e mantendo conforto acima de tudo.

Importante destacar que a prioridade do paciente e de sua familia pode mudar,
gradualmente. Com isso, ocorrem modificagdes terapéuticas o que faz necessario a

permanente comunicacao entre a equipe multidisciplinar e o cliente, a chave para que
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esse periodo transcorra com sucesso, proporcionando educagao e apoio ao paciente
e sua familia.

Dessa forma, os autores concluem que satisfagao reflete a dedicagao voltada
ao atendimento especializado aos portadores de cancer, visando controlar os
sintomas relacionados a doenga e amenizar o sofrimento de um paciente oncoldgico
sem chance de cura (KOHLER, CHERCHIARO E LEVITES, 2016).

O ultimo estudo dessa categoria (CP3), Silva (2017) discute a importancia da
assisténcia do bindbmio, paciente e familia, em todas as etapas da doenca terminal
com o objetivo de proporcionar alivio ao sofrimento e evitar medidas futeis diante a
irreversibilidade da doenca.

O Brasil ocupa a posicao 422 de um total de 80 paises em qualidade de morte.
Isso quer dizer que € preciso repensar sobre os cuidados oferecidos pelos CP’s
brasileiros. Silva (2017) discute a importancia em desenvolver uma nova
representacdo da vida, diante explicagbes acerca do que torna importante para
pacientes e cuidadores no processo de morte e luto, reissignificando o conceito de
vida e morte para melhor compreenséao de finitude.

A escuta ativa e empatica se faz necessario nesse processo, uma vez que,
conceitua-se “boa morte” o cumprimento de algumas etapas no fim da vida, como:
tomar decisbes com clareza, aproveitar o tempo para rever e dar significado a vida,
realizar despedidas, resolver conflitos, passar mais tempo com familiares e amigos.
Todos esses fatores sao considerados como essenciais pelos pacientes e cuidadores
para se ter uma qualidade de morte.

Assim, os trés artigos que foram incluidos nessa categoria apontaram a
importancia da assisténcia de saude eficaz, atendimentos diferenciados e meios que
viabilizam a melhor integragéo possivel do paciente a sociedade, bem como também
uma morte com conforto e sem dor como sendo prioridade tanto para o paciente
quanto para o cuidador. Dessa forma, um servigo satisfatério em CP oncoldgico é

aquele que oferece aos pacientes o maior conforto possivel e apoio emocional.
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5 CONCLUSAO

Observou-se em um contexto geral que para se obter satisfacdo dos servigos
de CP em oncologia € necessario a integragao entre cuidadores e pacientes com as
equipes multidisciplinares das redes de saude hospitalar, ambulatorial e domiciliar. Os
atendimentos envolvidos nos estudos, internacionais e nacionais, discutem a
necessidade de aproximar esses publicos por meio da abordagem biopsicossocial, na
qual evita medidas futeis diante a irreversibilidade da doenga. Assim € proposto que
se estabelegca um espago para capacitacao profissional, que amplie a compreenséao
para finitude da vida com o objetivo de padronizar os atendimentos de CP em nivel
mundial a atender as demandas cada vez maiores com qualidade e humanizagao.

Para a satisfacdo do servico na opinido de pacientes e cuidadores faz-se
necessario: (1) comunicagao mais aberta com informagdes concisas e pertinentes (2)
escuta ativa para obter informacgdes sobre os tratamentos paliativos: riscos, beneficios
e manejo da dor (3) médico presente e mesma equipe clinica acompanhando o doente
(4) controle efetivo de sinais e sintomas, como: edemas, mucosites, feridas tumorais
e de compressao (5) identificagcao de prioridades para pacientes e cuidadores, como:
higiene, mudanca de decubito, minimizacdo de quedas, preservacdo do local das
feridas, percepcgéo de tempo e espaco (6) amenizagao do sofrimento fisico e mental,
advento da espiritualidade e religiosidade e (7) reforcar a importancia de resolver
conflitos, realizacdo de despedidas e valorizagao da familia presente.

Pode-se perceber que as limitagcdes encontradas foram a pouca quantidade de
estudos nas duas bases de dados escolhidas para a pesquisa e terem maior nimero
de referéncias voltadas para analise de satisfagao do servigo de CP em oncologia na
opinido dos cuidadores e/ou familiares. Torna-se valioso a continua investigacdo do
trabalho paliativo, que ao ser estudado e criticado obtém ascens&o da qualidade e
padronizagao dos aspectos considerados pertinentes e satisfatorios, para pacientes e

cuidadores acompanhados por estes servicos em diferentes paises.
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brancos e com ensino médio completo tiveram maior satisfagcdo quanto ao cuidado
prestado pelo servigo de CP oncoldgico.

22. Conclusodes: O uso da FAMCARE-5 pode reduzir a dificuldade de acesso em se obter
a satisfacdo dos membros familiares em todos os centros hospitalares e resultar em
quebra de barreiras para mensurar e identificar a promogéao da alta qualidade do cuidado
com o cancer.

23. Nivel de evidéncia: 2

24. Categoria do estudo: 1 - Satisfacdo do servigo de cuidados paliativos oncoldgicos na
opiniao dos cuidadores e/ou familiares
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I. Identificagao:

Titulo do artigo: Vivéncias e sentimentos do cuidador familiar do paciente oncolégico em
cuidados paliativos

Titulo do periédico: Revista Eletrdnica de Enfermagem

IAutores: Aline Inocenti; Inés Gimenes Rodrigues e Adriana Inocenti Miasso

Pais: Brasil

Idioma: Portugués

/Ano de publicagao: 2009

J. Caracteristicas metodologicas:

25. Tipo de publicagao:

1.1 Pesquisa:
() Abordagem quantitativa
() Delineamento experimental

Estudo transversal, descritivo, () Delineamento quase experimental
(x) Delineamento nao experimental
qualitativo () Abordagem qualitativa

1.2 Nao pesquisa:

( )Revisao de literatura
() Relato de experiéncia
() Outras

26.

Objetivos: Abordar os sentimentos do cuidador familiar sobre os cuidados prestados
pela equipe de cuidados paliativos do Sistema de Internacdo Domiciliar de
Londrina/Parana por meio da Analise Tematica do Conteudo de Bardin.

27.

Resultados: Por meio de entrevistas realizadas com seis cuidadores e/ou familiares foi
demonstrado a importancia para se obter satisfacdo no servico de CP em oncologia a
aquisicao do conhecimento com os cuidados com os pacientes em domicilio como: uso
de medicamentos, manejo com sondas e curativos, pois na maioria das vezes se veem
em uma situagao nova e nao sabem lidar com os cuidados necessarios ao paciente e
também na questdo emocional de lidar com seu familiar paliativo.

28.

Conclusées: Necessidade de melhorar a satisfagdo com o servico de cuidados
paliativos. Fazer reunides com os cuidadores para ensinar, informar e esclarecer duvidas
que surgem durante o cuidado. Também coloca a importancia de acompanhamento
psicoldgico dos cuidadores/familiares, uma vez que interrompe sua vida em detrimento
do cuidado, que na sua maioria tem uma carga fisica, emocional e financeira alta.

29.

Nivel de evidéncia: 4

30.

Categoria do estudo: 1 - Satisfagdo do servigo de cuidados paliativos em oncologia na
opinido dos cuidadores e/ou familiares.
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K. Identificagao:

Titulo do artigo: De um lado ao outro: o que é essencial? Percepgdo dos pacientes
oncolégicos e de seus cuidadores ao iniciar o tratamento oncoldgico e em cuidados paliativos

Titulo do periédico: Jornal Einstein

Autores: Bruna Antenussi Munhoz; Henrique Soares Paiva; Beatrice Martinez Zugaib Abdalla;
Guilherme Zaremba; Andressa Macedo Paiva Rodrigues; Mayra Ribeiro Carretti; Camila
Ribeiro de Arruda Monteiro; Aline Zara; Jussara Oliveira Silva; Widner Baptista Assis; Luciana
Campi Auresco; Leonardo Lopes Pereira; Adriana Braz del Giglio; Ana Claudia de Oliveira
Lepori; Damila Cristina Trufelli e Auro del Giglio.

Pais: Brasil

Idioma: Portugués

/Ano de publicagao: 2014

L. Caracteristicas metodologicas:

31. Tipo de publicagéo:
1.1 Pesquisa:
Estudo transversal () Abordagem quantitativa
() Delineamento experimental
() Delineamento quase experimental
(x) Delineamento nao experimental
() Abordagem qualitativa

1.2 Nao pesquisa:

( )Revisao de literatura
() Relato de experiéncia
() Outras

32. Objetivos: Avaliar a percepcao dos pacientes oncoldgicos e de seus cuidadores sobre
os servigos de CP em oncologia no inicio da abordagem diagndstica e terapéutica até
chegar aos CP’s em ambulatério.

33. Resultados: Foram incluidos 32 pacientes e 23 cuidadores que iniciavam o tratamento
nos ambulatérios de oncologia, bem como 20 pacientes e 20 cuidadores nos
ambulatérios de cuidados paliativos.Em relagcdo aos pacientes do ambulatério de
oncologia, os itens considerados como essenciais para se obter satisfagdo do servico foi:
médico disponivel para discutir a doenca e responder duvidas (84%), confianga nos
médicos (81%) e médico com linguagem acessivel (81%). Para seus cuidadores, os
seguintes aspectos foram considerados extremamente importantes para satisfacao:
confianga nos médicos que cuidam do paciente (96%) e mesma equipe médica cuidando
do seu familiar (87%). Para pacientes do ambulatério de cuidados paliativos, foram
considerados extremamente importantes: confianga nos médicos (83%), estar com
pessoas consideradas importantes (78%) e ser tratado de modo que preservasse sua
dignidade (72%). Para seus cuidadores, foram considerados extremamente importantes:
receber informacao adequada sobre a doenga e os riscos e beneficios do tratamento
(84%), e sinceridade na comunicagido das informacdes a respeito da doenga (79%).
Ficando estes itens como insatisfatérios, precisam melhorar o atendimento.

34. Conclusdes: Segundo cuidadores/familiares e pacientes com cancer em estagio
avangado da doenga a boa comunicagéo e confianga na equipe sao fatores essenciais
para se obter satisfacdo no servigo, em especial, dos médicos priorizando um cuidado
longitudinal entre eles e os pacientes e seus respectivos cuidadores.

35. Nivel de evidéncia: 4

36. Categoria do estudo: 3 - Satisfagdo do servigo de cuidados paliativos oncolégicos na
opinido dos usuarios/pacientes e cuidadores e/ou familiares.
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M. Identificagao:

Titulo do artigo: Cuidados paliativos ambulatoriais e qualidade de vida em pacientes
oncolégicos

Titulo do periédico: Sociedade Brasileira de Medicina de Familia

IAutores: Livia Benini Kohler; Ana Claudia Borin Cerchiaro e Marcelo Rozenfeld Levites

Pais: Brasil

Idioma: Portugués

/Ano de publicagao: 2016

N. Caracteristicas metodolégicas:

37. Tipo de publicagao:
1.1 Pesquisa:
() Abordagem quantitativa
(x) Delineamento experimental
() Delineamento quase experimental
() Delineamento nao experimental
() Abordagem qualitativa
Estudo transversal do tipo Survey

1.2 Nao pesquisa:

( )Revisao de literatura
() Relato de experiéncia
() Outras

38. Objetivos: Descrever a percepgao do tratamento de cuidados paliativos pelos pacientes
oncoldgicos e seus cuidadores sem possibilidade de cura, submetidos a essa modalidade
terapéutica, avaliando ainda o seu grau de satisfago.

39. Resultados: Cuidados paliativos eficazes consideram as necessidades do paciente e de
sua familia, vendo-os como unidade de cuidado. Eles abordam a natureza do sofrimento
antes da morte e como a doenga avancga. A prioridade do paciente e de sua familia pode|
mudar, gradualmente, para conforto acima de tudo. Com isso, ocorrem modificacbes
terapéuticas. A permanente comunicagao entre a equipe multidisciplinar e paciente é a
chave para que esse periodo transcorra com sucesso, proporcionando educagao e apoio|
ao paciente e sua familia, tal fato & analisado como satisfatério, mas que precisa ser|
melhorado para que possam se esclarecer.

40. Conclusdes: A satisfacdo reflete a dedicagéo voltada ao atendimento especializado aos
pacientes portadores de cancer, objetivando amenizar o sofrimento do portador de
doenga sem chance de cura.

41. Nivel de evidéncia: 2

42. Categoria do estudo: 3 - Satisfacdo do servico de cuidados paliativos oncoldgicos na

opiniao dos usuarios/pacientes e cuidadores e/ou familiares
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O. Identificagao:

Titulo do artigo: Os Cuidados ao fim da Vida no Contexto dos Cuidados Paliativos

Titulo do periédico: Revista Brasileira de Cancerologia

/Autores: Silvana Maria Aquino da Silva

Pais: Brasil

Idioma: Portugués

/Ano de publicagao: 2017

P. Caracteristicas metodologicas:

43. Tipo de publicagao:
1.1 Pesquisa:
() Abordagem quantitativa
Estudo qualitativo descritivo () Delineamento experimental
artigo de opinido () Delineamento quase experimental
() Delineamento nao experimental
(x) Abordagem qualitativa

1.2 Nao pesquisa:

( )Revisao de literatura
() Relato de experiéncia
() Outras

44. Objetivos: Analisar a importancia e a satisfagdo de pacientes e cuidadores quanto a
assisténcia durante todas as etapas da doenga terminal com o intuito de proporcionar|
resultados de alivio ao sofrimento e medidas futeis.

45. Resultados: Pensar no processo de morte envolve para além da dimenséo clinica que
atesta o fim da vida, um cuidado com todos os aspectos que possibilitam dignidade e
conforto para quem morre e para aqueles que precisam continuar vivendo; isto &, a familia
enlutada pela perda e os profissionais de saude no exercicio necessario de saber perder.

46. Conclusodes: E preciso repensar o modelo de formagéo da saude, que ainda se apoia
numa visdo exclusivamente tecnicista. Pacientes e cuidadores nos traz a importancia da
humanizagéo e integragdo do cuidado em tratar pacientes com doengas ameacadoras a
vida aprender a reconhecer que existem limites para cura, mas nao existem limites para
0 cuidado.

47. Nivel de evidéncia: 5

48. Categoria do estudo: 3 - Satisfagdo do servigo de cuidados paliativos em oncologia na
opinido dos usuarios/pacientes e cuidadores e/ou familiares
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Q. Identificagao:

Titulo do artigo: Corporeidade de adoecidos oncolégicos em cuidados paliativos domiciliares:
a vivéncia de familiares cuidadores.

Titulo do periédico: Revista online de Pesquisa: Cuidado é Fundamental

Autores: Raisa Silva Martins; Antonio Jorge Silva Correa Junior; Mary Elizabeth de Santana,
e Lucialba Maria Silva dos Santos.

Pais: Brasil

Idioma: Portugués

/Ano de publicagao: 2018

R. Caracteristicas metodologicas:

49. Tipo de publicagao:

1.1 Pesquisa:
() Abordagem quantitativa
() Delineamento experimental
Estudo qualitativo () Delineamento quase experimental
() Delineamento nao experimental
(x) Abordagem qualitativa

1.2 Nao pesquisa:

( )Revisao de literatura
() Relato de experiéncia
() Outras

50.

Objetivos: Descrever a vivéncia dos cuidadores no que concerne aos cuidados e as
dimensodes do corpo de adoecidos em cuidados paliativos domiciliares brasileiros por
meio da Andlise de Conteudo de Bardin.

51.

Resultados: A populagao estudada compreendeu dez cuidadores que recebiam visitas
domiciliares e por meio dos relatos dos mesmos obteve os principais anseios do corpo
fisico e social dos pacientes envolvidos no cuidado paliativo oncoldgico. Dentre estes
estdo: higiene, boa alimentacéo, preservagéo do local da ferida, mudanga de decubito,
preocupagao com quedas, religido, preservacao da orientacédo espacial e temporal. Tais
itens foram analisados como prioritarios para se obter satisfagéo perante a equipe de CP
em oncologia.

52.

Conclusées: Pode-se concluir sobre a grande importancia de vinculo paciente, cuidador|
e equipe multidisciplinar em domicilio, a passagem de informagdes, comunicagéo € o
esclarecimento sobre a finitude da vida ajuda cuidadores no momento da morte dos seus
parentes

53.

Nivel de evidéncia: 4

54.

Categoria do estudo: 1 - Satisfagdo do servico de cuidados paliativos em oncologia na
opinido dos cuidadores e/ou familiares
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