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Necessidades dos familiares de doentes oncolégicos: Estudo
exploratério para a adaptagdo e validacdo do Family Inventory of
Needs

Resumo

A doenca oncoldgica produz um profundo impacto no sistema familiar do
doente, afetando fisica, psicologica e emocionalmente cada um dos seus
membros o que, por sua vez, tem repercussGes no proprio bem-estar do
doente. Neste sentido, a satisfacdo das necessidades dos familiares é
fundamental. A presente investigagdo tem por objetivo apresentar um estudo
exploratorio para a adaptacdo e validacdo do Family Inventory of Needs
(FIN), para uma amostra de 41 familiares de doentes oncolégicos com
idades compreendidas entre os 20 e os 82 anos. Este instrumento permite
avaliar ndo s6 o grau de satisfacdo como também a importancia que os
familiares do doente atribuem as necessidades. O protocolo de avaliagdo
envolveu um Questionario Sociodemografico, a versdo portuguesa do FIN e
0 QOL. Os resultados desta investigacdo indicam que a maior parte das
necessidades foram consideradas pelos respondentes como muito
importantes e satisfeitas. O estudo de consisténcia interna dos itens do FIN
revelou que estes apresentam uma elevada consisténcia interna com um
valor de alfa de Cronbach de .90 para a escala da Importancia e de .93 para a
escala da Satisfacdo. Relativamente a influéncia das varidveis
sociodemograficas e da doenca no grau de importancia e satisfacdo das
necessidades, verificaram-se diferencas estatisticamente significativas nas
variaveis idade, parentesco e fase da doenca. Nao foram obtidas correlagdes
estatisticamente significativas entre a qualidade de vida familiar e a
importancia atribuida as necessidades. Este estudo representa um contributo
para a prossecucdo do processo de adaptacdo e validacdo do FIN que, por
sua vez, é essencial para o desenvolvimento de intervengdes no ambito da
doenca oncologica, de carater mais sistémico que tenham em consideracao
ndo s o doente mas também a familia.

Palavras-chave: Doenca oncoldgica, familia, Family Inventory of Needs,
necessidades familiares, FIN.



Relatives’ needs of oncologic patients: Exploratory study for the
adaptation and validation of the Family Inventory of Needs

Abstract

The oncologic disease produces a deep impact on the patients’ family
system, affecting physical, psychological and emotionally each of its
members which, in turn, has implications on the patient welfare. In that
sense, the satisfaction of relatives’ needs is critical. The present investigation
aims to present an exploratory study for the adaptation and validation of the
Family Inventory of Needs (FIN), for a sample of 41 cancer patients’
relatives with ages ranging from 20 to 82 years old.
This instrument allows to evaluate not only the degree of satisfaction but
also the importance that relatives attribute to the needs. The assessment
protocol was composed by a Sociodemographic Questionnaire, the
Portuguese version of the FIN and the QOL. The results of this investigation
show that most needs were considered as very important and satisfied by the
participants. The internal consistency study of the items from the FIN
revealed a high internal consistency with a Cronbach’s alpha of .90 for the
Importance scale and of .93 for the Satisfaction scale. Regarding the
influence of social-demographic and disease variables in the
significance/importance degree and needs satisfaction, statistical significant
differences were observed for the variables age, relative degree and disease
stage. There were no statistical significant correlations between the family
quality of life and the relatives’ needs. The present study represents a
valuable contribution to the prosecution of the FIN adaptation and validation
process which, in turn, is essential to the development of interventions, of
more systemic nature, in the context of oncological diseases, taking into
account not only the patient but also the family.

Key Words: Oncologic disease, family, Family Inventory of Needs, family
needs, FIN.
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Introducéo

O prolongamento da esperanca média de vida e o consequente
envelhecimento populacional levaram a um acréscimo na prevaléncia de
doencas cronicas e ao surgimento de um novo tipo de doentes e tratamentos.
Com efeito, o desenvolvimento de novas formas de tratamentos permitiu
aumentar o tempo de vida dos doentes, inclusivamente nos casos de doengas
graves, ou potencialmente fatais. Neste contexto, as doengas agudas
deixaram de ser a principal fonte de preocupacdo, para passarem a Ser as
doencas de tipo cronico, uma vez que devido a sua persisténcia e
incurabilidade, acabam por afetar consideravelmente a qualidade de vida e o
bem-estar ndo sé dos doentes mas também dos seus familiares (Canavarro,
Pereira, Moreira, & Paredes, 2010; Pereira & Lopes, 2002; Pimentel, 2006;
Sousa, 2007; Sousa, Mendes, & Relvas, 2007).

A doenca oncologica € um desses exemplos. Frequentemente
designada por cancro, é uma das mais temidas doencas cronicas (Pereira &
Lopes, 2002), sendo apontada como uma das principais causas de morte em
Portugal (Instituto Nacional de Estatistica, 2014; Pimentel, 2006; Santos,
Ribeiro, & Lopes, 2006) e também a nivel mundial (OMS, 2014).

Neste sentido, torna-se importante referir que, a doenga oncoldgica
ndo afeta somente o doente mas também a sua familia (Hudson, White,
Aranda, & Kristjanson, 2006; Milne & Quinn, 2009; Monterosso,
Kristjanson, Aoun, & Phillips, 2007; Monterosso & Kristjanson, 2008). Com
efeito, a familia enquanto principal fonte de suporte e apoio ao doente é
obrigada a reorganizar-se, no sentido de responder as mudangas e
consequéncias geradas pela doenca, podendo por esse motivo, ser
considerada um “paciente de segunda ordem” (Pereira & Lopes, 2002;
Quintana, Wottrich, Camargo, Cherer & Ries, 2011; Sousa et al., 2007),
cujas necessidades (desejo de suporte e apoio dos familiares em relacdo aos
servicos assistenciais) nem sempre sdo atendidas (Fridriksdottir,
Sigurdardottir, & Gunnarsdottir, 2006; Kristjanson, Atwood, & Degner,
1995). Todavia, a satisfacdo das necessidades dos familiares é essencial para
gue os cuidados ao doente possam continuar a serem assegurados (Hartman,
Bazner, Wild, Eisler, & Herzog, 2010; Kristjanson et al., 1995; Pereira &
Lopes, 2002; Sousa et al., 2007).

A presente investigacdo pretende apresentar um estudo exploratério
acerca as necessidades dos familiares dos doentes oncolégicos com vista a
adaptacéo e validacdo do Family Inventory of Needs (FIN; Kristjanson et al.,
1995) numa amostra de doentes oncoldgicos portugueses. Trata-se de um
inventério que avalia as necessidades dos membros da familia do paciente e
0 grau de satisfacdo das mesmas (Fridriksdottir et al., 2006; Kristjanson et
al., 1995). Este estudo exploratério poderd representar uma mais-valia, na
medida em que permitira uma maior compreensdo das necessidades dos
familiares, bem como melhorar a qualidade do atendimento, por parte dos
servicos assistenciais, aos doentes e as suas familias.
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| - Enquadramento conceptual
1.1. Impacto da doenca oncoldgica na familia

A doenca oncoldgica, também conhecida por cancro ou neoplasia €
uma das doencas crénicas mais temidas da atualidade, figurando entre as
principais causas de morte ndo s6 em Portugal, mas também a nivel mundial
(Canavarro et al., 2010; Instituto Nacional de Estatistica, 2014; Patrdo &
Leal, 2004; Pereira & Lopes, 2002; Pimentel, 2006; Oliveira & Pimentel,
2008; OMS, 2014; Santos et al., 2006). Segundo dados da Organizagéo
Mundial de Saide (OMS, 2014), 14 milhdes de pessoas sofrem desta
patologia, sendo que, a mesma foi responsdvel, no ano de 2012, por
aproximadamente oito milhdes de mortes em todo o mundo.

A palavra cancro provém etimologicamente do latim cancer
(caranguejo), tendo sido utilizada por Hipdcrates para designar casos
médicos de tumores no peito, apos este ter constatado que, as “veias” do
peito dos doentes eram semelhantes a um caranguejo (Pereira & Lopes,
2002). O termo “cancro” é pois, uma designacdo que engloba todo o
conjunto de doencas caracterizadas pela divisdo e crescimento anémalo e
descontrolado de células (Baildo, 2013; Pereira & Lopes, 2002; Raposo,
2004; Silva & Ribeiro, 2008; Sousa et al., 2007). Pelas suas caracteristicas é
considerada uma doenca crdnica, com efeito, representa uma condicao fisica
irreversivel, debilitante e de longa duracdo, que afeta consideravelmente a
gualidade de vida, bem como, a integridade fisica e psicoldgica do doente e
dos seus familiares a varios niveis (Baildo, 2013; Fonseca & Rebelo, 2010;
Paredes et al., 2008; Pereira & Lopes, 2002). Os proprios tratamentos (e.g.,
guimioterapia, radioterapia, cirurgia) altamente desgastantes sdo, muitas
vezes, considerados piores do que a propria doenca (Pereira & Lopes, 2002;
Sousa, 2007), fragilizando fisica, emocional e psicologicamente o doente e
0s membros da familia (Hudson et al., 2006; Hudson et al, 2008; Hudson,
Thomas, Quinn, & Aranda (2009). Hudson et al., 2009; Kristjanson et al.,
1995; Medigovich, Kristjanson, Porock, & Smith, 1999).

A doenga conduz, inevitavelmente, a uma reorganizacdo familiar,
podendo provocar profundas alteragdes nas dindmicas familiares e levar a
mudanca na definicdo de papéis, limites, funcGes e responsabilidades
(Baildo, 2013; Pereira & Lopes, 2002; Quintana et al., 2011; Rolland, 1999;
Sousa et al., 2007). N&o obstante, o cancro é uma doenga que continua a ser
demasiadamente mistificada e estigmatizada estando, geralmente, associada
a ideias muito negativas como dependéncia, dor, rejeicdo, mutilacdo e morte
(Sousa et al., 2007). E, de facto, muito comum que as familias interpretem,
ou sintam um diagndstico de cancro, num familiar como uma “sentenca de
morte”. Este facto é claramente evidenciado na extrema dificuldade que
muitas familias apresentam em utilizar a palavra “cancro” preferindo muitas
vezes, referir-se a ela através da utilizagdo de outros termos para o designar
(e.g., “o mal”, “0 bicho”) (Baildo, 2013; Sousa et al., 2007), o que fomenta
ainda mais a sua mistificacdo, tornando pouco claro e até mesmo ambiguo o
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processo comunicacional entre os elementos da familia (Pereira & Lopes,
2002).

Com efeito, tem-se tornado cada vez mais evidente em contexto
médico e psicoterapéutico, a importancia do impacto que a doenga crdnica
tem em cada um dos membros da familia (Sousa, 2007; Sousa et al., 2007)
pois, muitas vezes, os desafios e consequéncias nefastas, que a doenga
cronica traz a familia e ao cuidador, competem com o proprio estado cronico
do doente (Rolland, 2005). Deste modo, um diagnostico de cancro na familia
pode conduzir a uma maior aproximacdo entre os seus membros (ap6s o
diagnostico da doenca a familia torna-se mais unida, aumentando o
sentimento de coesdo familiar) ou ao afastamento dos mesmos (a doenca
pode levar a um aumento dos conflitos intrafamiliares, provocando um
afastamento emocional/fisico entre os seus membros) mas, inevitavelmente,
provoca repercussoes que se estendem a todos os seus membros (Pereira &
Lopes, 2002; Rolland, 2005).

Segundo Gdéngora (1996), podem ser distinguidos trés principais tipos
de impactos que as doencas de tipo cronico provocam na familia: estruturais
(consequéncias que a doenga provoca ao nivel do funcionamento,
organizacdo e relacionamento entre os subsistemas envolvidos e 0s seus
membros, tais como a rigidez nas relagfes, a sobreprotegdo do familiar
doente, sobrecarga do cuidador, isolamento do sistema familiar), processuais
(relacionados com a incompatibilizagdo da doenga com o ciclo vital dos
individuos e da familia), e emocionais/cognitivos (a doenca é uma fonte de
stress que provoca inUmeras alteracfes emocionais e sentimentos negativos
tais como, raiva, frustragdo, tristeza, impoténcia, ansiedade, entre outros).

De acordo com a tipologia psicossocial da doenca cronica de Rolland
(1994, 1999, 2005), torna-se importante referir que os desafios que a doenca
oncologica trard a familia dependerdo, circunstancialmente, das
caracteristicas especificas da doenca, ou seja, do seu inicio, curso, resultado
e grau de incapacidade. Neste sentido, quando o inicio de um cancro é
gradual, os sintomas vao sendo sentidos gradualmente até ao momento do
diagndstico, dando algum tempo a familia para se adaptar as mudancas (e.g.,
linfoma de Hodgkin, cancro da mama em ndo idosos, cancro do co6lon). Por
sua vez, quando o inicio é agudo exige uma imediata reorganizacdo e
adaptagdo familiar, num espaco de tempo muito curto, o que pode provocar
um grande desgaste nos seus membros (e.g., leucemia aguda, cancro do
pancreas, cancro do figado, melanoma) (Baildo, 2013; Rolland, 1994, 1999,
2005; Sousa, 2007; Sousa et al., 2007).

Relativamente ao curso da doenca, quando é progressivo, a familia
vai-se adaptando progressivamente as exigéncias da doenca, contudo, os
periodos de “respiro” para 0 cuidador vdo-se tornando cada vez mais
escassos, & medida que a doenga vai avancando (e.g., cancro do figado,
melanoma, cancro do pulméo). Por outro lado, quando o curso é constante
(e.g., doenca de Hodgkin, cancro da mama em idosos, cancro do co6lon)
existe uma maior estabilidade, no que respeita as tarefas e funcOes
familiares. Ja nos casos, em que 0 curso € pautado por recaidas, a familia é
exposta a momentos ora de estabilidade, ora de crise, sendo obrigada a viver
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num constante estado de alerta e a reorganizar-se continuamente (e.g.,
cancro em remissdo) (Rolland, 2005; Sousa et al, 2007).

No que respeita ao seu resultado, a doencga pode ser fatal, ndo fatal, ou
diminuir o tempo de vida do doente, embora o cancro seja uma doenca
habitualmente associada a ideias de morte, sofrimento e incapacitacdo
(Sousa et al., 2007). Assim, dependendo do tipo de cancro, este pode
considerar-se incapacitante (e.g., leucemia, cancro do pulmdo) ou néo
incapacitante. Dependendo do grau de incapacitacdo, os familiares do doente
podem ser obrigados a auxilia-lo ou até mesmo substitui-lo na execucgdo de
tarefas, o que pode representar uma sobrecarga emocional, fisica, econdmica
e psicoldgica para o sistema familiar e levar o paciente a sentir-se excluido
(Pereira & Lopes, 2002; Sousa, 2007).

Rolland (2005) refere ainda que os desafios especificos que a familia
tem de enfrentar em relagdo ao cancro, dependerdo substancialmente da fase
da historia natural da doenca. Deste modo, na fase de crise que corresponde
ao periodo que medeia entre o diagnostico e o periodo de tratamento, a
familia tenta adaptar-se e reorganizar-se de acordo com uma nova realidade,
marcada pelo aparecimento de um cancro na familia. Trata-se, no fundo, de
um momento de luto por aquilo que a familia era. Nesta fase, podem surgir
sentimentos como raiva, frustracdo, tristeza e negacdo, bem como o receio
da morte do familiar doente. Por sua vez, a fase crénica da doenga é marcada
pela constancia, progressao ou mudancas episddicas, em que a familia vai
procurando compatibilizar as necessidades familiares, com as necessidades
do doente. Por Gltimo, na fase terminal, a familia é obrigada a confrontar-se
e adaptar-se a eminente morte e consequente perda do familiar doente
(antecipagdo do luto). Habitualmente, nesta fase, os familiares do doente
procuram passar 0 maximo de tempo possivel com este, satisfazendo os seus
principais desejos e necessidades. O grande receio dos familiares é que o
doente morra subitamente, ou que este tenha uma morte demasiado sofrida.
Por este motivo, é comum a experiéncia de sentimentos de tristeza, raiva,
autoculpabilizacdo e ansiedade, principalmente por parte do cuidador
(Pereira & Lopes, 2002; Rolland, 2005; Sousa, 2007; Sousa et al., 2007).

Neste sentido, a familia tem sido, efetivamente, ao longo dos tempos
considerada pela sociedade, uma fonte primaria de seguranca e suporte, que
assume o cuidado dos seus membros. Assim, quando um individuo recebe
um diagnostico de doenga cronica, necessitando de cuidados, habitualmente
é a familia que desempenha essa funcdo (Floriani, 2004; Milne & Quinn,
2009). O sistema familiar constitui-se, deste modo, como um elemento
essencial da equipa terapéutica, que fornece suporte emocional e
instrumental ao doente. Contudo, os familiares hem sempre se encontram
preparados para assumir esta funcdo de cuidar, o que lhes pode trazer
consequéncias nefastas a nivel fisico (cansaco fisico/exaustdo, dores
musculares, stress e hipertensdo arterial) e psicolégico (perturbacdes de
ansiedade, depressdo, alimentacdo e sono), relacionadas com o stress
vivenciado, devido a este acréscimo de responsabilidades que a doenca lhes
exige (Daire, Torres, & Edward, 2009; Ferreira, 2009; Hudson et al., 2008;
Hudson et al., 2009; Kristjanson et al., 1995; Milne & Quinn, 2009;
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Monterosso et al., 2006; Monterosso et al., 2007; Pereira & Lopes, 2002;
Rolland, 2005; Sieminska & Greszta, 2008).

Além disso, neste processo de cuidado ao doente crénico, o sistema
familiar seleciona um dos seus membros para executar a maior parte das
tarefas inerentes a prestacdo de cuidados (habitualmente € um elemento do
sexo feminino que reside com o doente que assume este papel) (Bailéo,
2013; Milne & Quinn, 2009), o que pode levar a sobrecarga, quer objetiva
(mais relacionada com as tarefas ligadas a prestacdo de cuidados, tais como:
a alteracdo da rotina do cuidador, falta de tempo para si prdprio), quer
subjetiva (relacionada com os aspetos emocionais da tarefa de cuidar e com
as caracteristicas pessoais do cuidador) do cuidador informal (Ferreira, 2009;
Floriani, 2004; Floriani & Schramm, 2006; Sousa et al., 2007).

Neste sentido, torna-se importante ndo sé avaliar o impacto que a
doenca oncoldgica provoca na familia e no cuidador, mas também conhecer
as suas principais necessidades. Pois, cuidar de quem cuida, satisfazendo as
suas principais necessidades, € essencial para o proprio bem-estar do doente
(Baildo, 2013; Beck & Lopes, 2007; Ferreira, 2009).

1.2. Necessidades dos familiares de doentes oncoldgicos

A palavra necessidade deriva do latim necessitate e significa “o que é
essencial”, “o que ¢é preciso” ou “imprescindivel”. A necessidade pode ser
vista como uma lacuna entre 0 que a pessoa tem e 0s seus objetivos,
(Loureiro, 2011) ou como uma condigdo que ainda nao foi satisfeita (Franga,
2010). No contexto especifico de doenca oncoldgica, por necessidade
entende-se o desejo de apoio dos familiares e dos doentes, em relacdo aos
servigos assistenciais. Por sua vez, a “satisfagdo das necessidades” pode ser
entendida como uma funcgéo da percecéo de realizagdo das necessidades, isto
é, em que medida as necessidades foram ou ndo atendidas (Fridriksdottir et
al., 2006). Geralmente, as necessidades dos familiares dos doentes tendem a
surgir logo ap6s o diagndstico, embora nem sempre sejam satisfeitas
(Kristjanson, et al., 1995; Sheaffer, 2010).

De facto, a vivéncia da doenga oncoldgica pode afetar,
consideravelmente, a salde e o0 bem-estar dos membros da familia, o que por
sua vez tem repercussdes na qualidade de vida e na gestdo de sintomas por
parte do doente, sendo deste modo essencial que a familia receba apoio
psicologico, social e educativo (Baildo, 2013; Daire et al., 2009; Floriani,
2004; Glajchen, 2004; Hudson et al., 2006; Hudson et al., 2008; Kristjanson
et al., 1995; Pereira & Lopes, 2002; Rezende et al., 2005; Sousa, 2007;
Sousa, et al., 2007).

Contudo, ndo é s6 a doenca que interfere e tem impacto no sistema
familiar. Na realidade, a qualidade de vida familiar acarreta importantes
repercussdes no curso da doenga. Com efeito, tem-se verificado que o bem-
estar e qualidade de vida familiar estdo diretamente relacionados com o bom
ajustamento do doente face a doenga, reducdo dos niveis de stress
provocados pelos tratamentos e a uma melhor adeséo face aos mesmos, o
que tem um impacto positivo ao nivel da reabilitacdo (Pereira, & Lopes,
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2002; Rezende et al., 2005). Neste sentido, é fundamental ter conhecimento
do grau de satisfacdo das necessidades dos familiares do doente, para que a
qualidade dos cuidados que lhe sdo prestados possa continuar a ser
assegurada (Baildo, 2013; Fridriksdottir et al., 2006).

Nos Ultimos anos, tem-se registado um crescente aumento no nimero
de estudos desenvolvidos sobre o tema das necessidades dos familiares e
cuidadores de doentes cronicos, e no desenvolvimento de instrumentos que
permitem avaliar a satisfagdo e o grau de importancia das necessidades
(Sheaffer, 2010). A literatura, contudo, ndo é consensual no que respeita ao
namero e tipos de necessidades dos familiares e cuidadores de doentes,
existindo multiplas e distintas categorizagdes dessas necessidades.

Neste contexto, segundo Aoun, Kristjanson, Currow e Hudson (2005;
Fridriksdottir et al., 2006; Kristjanson et al., 1995) as necessidades podem
ser organizadas em quatro grandes categorias: a) necessidades de conforto
do paciente, b) informacionais, ¢) cuidados praticos, e d) apoio emocional. E
importante referir que dentro destas categorias, as necessidades de tipo
informacional e apoio emocional sdo frequentemente apontadas por outros
autores (e.g., Pereira, 1996; Sampaio & Geraldes, 2006).

Assim, as necessidades de conforto do paciente dizem respeito a
necessidade que os membros da familia tém de saber que o paciente esta a
ser bem cuidado. Por sua vez, as necessidades informativas estdo
relacionadas com a necessidade que os familiares tém em procurar
explicagdes racionais que os ajudem a compreender a doenca e o doente. A
satisfacdo desta necessidade & de extrema importancia, uma vez que as
familias com maior informacdo e conhecimento sobre a doenca
experimentam menores niveis de stress e um maior sentimento de controlo e
seguranca, o0 que contribui para uma melhor adesdo aos tratamentos. Quando
a informacéo é escassa, ou pouco clara, pode levar a que os prestadores de
cuidados abandonem o seu papel (Martinez, Arnal, & Julia, 2011; Milne &
Quinn, 2009; Pereira & Lopes, 2002). As necessidades de cuidados/ajudas
de tipo prético e técnico estdo relacionadas com o facto de a familia precisar
de ajudas praticas, como o auxilio para confecionar refeicbes adaptadas a
doenca, ou o0 empréstimo de material técnico que facilite a tarefa do(s)
cuidador(es) (e.g., cadeira de rodas e camas articuladas). Por ultimo, as
necessidades de apoio/suporte emocional e psicossocial, referem-se a
compreensdo e ao suporte psicoldgico, social e emocional por parte dos
técnicos em relagdo a situacdo da familia. A satisfacdo desta necessidade
ajuda os membros da familia a terem uma melhor adaptacéo a doenca, o que
permite assegurar a continuidade dos cuidados prestados (Milne & Quinn,
2009; Sheaffer, 2010).

Alguns autores salientam a existéncia de outras categorias de
necessidades. Assim Sheaffer (2010) faz referéncia as necessidades de
conforto, proximidade e seguranca. As necessidades de conforto vdo ao
encontro da necessidade que os familiares tém em se sentirem confortaveis,
em relacdo aos técnicos e ao ambiente hospitalar, de uma forma geral. Ja as
necessidades de proximidade refletem a vontade por parte da familia em
estar envolvida e ajudar no processo. Por ultimo, as necessidades de
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seguranca estdo relacionadas com o facto de a familia saber com o que pode
contar e 0 que pode esperar da evolucdo do estado do doente, estando,
portanto, muito relacionadas com as necessidades informativas. Ao serem
informados sobre a doenca, os procedimentos médicos e os tratamentos, 0s
familiares sentem-se mais seguros e confiantes na equipa médica.

Por sua vez, Sampaio e Geraldes (2006) fazem referéncia as
necessidades de tempo livre e apoio financeiro. Sendo que as primeiras estdo
associadas a necessidade de os familiares e cuidadores terem tempo livre
para si préprios, e as segundas, podendo apresentar alguma semelhanca com
as necessidades de tipo préatico, dizem respeito a questdo especifica dos
custos relacionados com a doenca e os tratamentos.

Importa ainda referir que os familiares dos doentes tendem a atribuir
diferentes graus de importancia de acordo com o tipo ou categoria de
necessidades. Wright e Dyck (1984, citados por Kristjanson et al., 1995)
num estudo que procurou avaliar o grau de importancia das necessidades dos
familiares de doentes com cancro, verificaram que as necessidades
relacionadas com o conforto do paciente e a comunicagdo foram
classificadas com um maior grau de importancia. Contudo, este estudo
(Grobe, listrup, & Ahman, 1981, 1982 citados por, Kristjanson et al., 1995),
a semelhanca de outros, anteriormente realizados sobre as necessidades dos
familiares dos doentes apresenta algumas limitagdes, que se prendem com o
tamanho reduzido das amostras e com o facto de os instrumentos utilizados
ndo refletirem adequadamente as necessidades dos familiares dos doentes
(Kristjanson, et al., 1995). Estas limitagdes levaram ao desenvolvimento de
novos estudos e instrumentos, com o objetivo de se avaliar a satisfacdo e o
grau de importancia das necessidades dos familiares. Assim, Kristjanson e
colaboradores (1995) num estudo sobre o Family Inventory of Needs (FIN)
constataram que as necessidades classificadas com um maior grau de
importancia foram as relacionadas com o cuidado com o paciente e as de
tipo informacional, sendo que as necessidades classificadas com um menor
grau de importancia foram as relativas ao préprio bem-estar do familiar do
doente, o que vai de encontro as conclusdes encontradas noutros estudos
(Fridriksdottir et al., 2006; Monterosso, Kristjanson, & Philllips, 2009;
Pereira, 1996; Sampaio & Geraldes, 2006; Sheaffer, 2010).

1.3. Instrumentos de avaliacdo das necessidades dos familiares
de doentes crénicos

Ao longo dos dultimos anos tém sido desenvolvidos Varios
instrumentos que permitem avaliar as necessidades dos familiares de doentes
cronicos, sendo que, alguns deles se focalizam na avaliagdo do grau de
satisfacdo das necessidades, enquanto outros também permitem a avaliagdo
do grau de importancia atribuido a satisfacdo das mesmas.

O Family Needs Survey (FNS; Bailey & Simeonsson, 1988) é um
instrumento de avaliacdo das necessidades dos familiares. A versdo original
é composta por 35 itens agrupados em 6 dimensdes de necessidades: a)
Informagdo, b) Apoio, c) Explicar aos Outros, d) Servicos da Comunidade,
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e) Financeiras, e f) Funcionamento Familiar. A escala de resposta é
composta por trés possibilidades de resposta: “Nao necessito deste tipo de
ajuda”, “Nao tenho a certeza” e “Sim, necessito deste tipo de ajuda”. O
estudo original do FNS, com base numa amostra de 34 familias de criancas
em idade pré-escolar com deficiéncia média-ligeira, revela que este
instrumento apresenta boas qualidades psicométricas, com uma elevada
consisténcia interna (e« = .86). A adaptacdo deste instrumento para a
populacdo portuguesa contém apenas 28 itens, tendo sido realizada por
Pereira (1996) com uma amostra constituida por familiares de criancas com
deficiéncia de varias regides do pais (Norte, Centro, Lisboa, Alentejo, e
Algarve). Um estudo levado a cabo por Sampaio e Geraldes, também com
uma amostra constituida por familiares de criancas com deficiéncia (2006)
revelou que os itens do instrumento apresentam uma elevada consisténcia
interna (a = .85).

Outro instrumento bastante conhecido e utilizado é o Family Care
Satisfaction (FAMCARE; Kristjanson, 1986, 1989, 1993, citado por Aoun,
Bird, Kristjanson & Currow, 2010). E composto por 20 itens cotados numa
escala de tipo Likert (com trés niveis de resposta: “Muito
satisfeito/satisfeito”, “Nem satisfeito, nem insatisfeito” e “Insatisfeito/muito
insatisfeito”), que permite avaliar o grau em que a familia est4 satisfeita com
a prestacdo de cuidados em ambiente hospitalar. Foi inicialmente utilizado
com familiares de doentes oncoldgicos em estado avangado e, é largamente
utilizado em todo o mundo (e.g., Europa, Estados Unidos da América,
Austrélia). Atualmente existem duas versées do FAMCARE, o instrumento
original e 0 FAMCARE-2. O FAMCARE-2 inclui apenas 17 itens (trés a
menos que o FAMCARE) e ¢ aplicado a familiares de doentes em diferentes
ambientes de cuidados paliativos, ndo se limitando a familiares de doentes
oncoldgicos. Além das opcdes de resposta ja incluidas no FAMCARE, inclui
mais um tipo de resposta adicional (“N&o é relevante para a minha
situa¢do”). O FAMCARE -2 apresenta uma elevada consisténcia interna,
com um coeficiente do alfa de Cronbach de .93.

O Critical Care Family Needs Inventory (CCFNI; Molter & Leske,
1983, citados por Kristjanson et al., 1995) é um instrumento que permite
avaliar o grau de importancia que os familiares de doentes em estado critico
atribuem a cada necessidade. Foi desenvolvido por Molter, em 1979, tendo
sido revisto e modificado por Molter e Leske em 1983. A sua versdo original
é constituida por 46 itens que correspondem as principais necessidades
apontadas pelos familiares dos doentes, e permite avaliar cinco dimensdes
especificas de necessidades, respetivamente: Seguranca, Informacéo,
Proximidade, Suporte e Conforto. A importancia atribuida a cada tipo de
necessidade é medida por uma escala de tipo Likert de quatro pontos (1
“Nada importante”, 2 “Pouco importante”, 3 “Importante” e 4 “Muito
importante” (Bailey, Sabbagh, Loiselle, Boileau, & McVey, 2010;
Kristjanson et al., 1995; Meert et al., 2011). Trata-se de um instrumento que
tem sido utilizado em diversos estudos sobre as necessidades dos familiares
de doentes crdnicos, estando adaptado e traduzido para diferentes linguas. O
estudo de traducdo e afericdo para a populacdo portuguesa foi realizado por
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Melo (2005, citado por Rodrigues, 2011) através de uma amostra constituida
por familiares de doentes internados em unidades de cuidados intensivos,
tendo-se obtido uma elevada consisténcia interna (o« = .74). Uma limitacao
apontada a este instrumento diz respeito ao facto de ser demasiado extenso
para ser aplicado aos familiares dos doentes cronicos, nesta fase tdo
stressante que atravessam, o que levou ao desenvolvimento do Family
Inventory of Needs (FIN; Kristjanson et al., 1995), objeto de estudo deste
trabalho.

1.4. Family Inventory of Needs (FIN)

O Family Inventory of Needs (FIN; Kristjanson, Atwood, & Degner,
1995) é um instrumento que permite avaliar as necessidades dos familiares
dos doentes tendo sido criado com o objetivo de melhorar a qualidade do
atendimento aos doentes e respetivas familias. O seu desenvolvimento teve
por base os estudos de Triangli sobre as necessidades dos familiares dos
doentes (1989, citado por Kristjanson et al., 1995) e o Critical Care Family
Needs Inventory (CCFNI; Molter e Leske, 1989, citados por Kristjanson et
al., 1995).

Na sua versao original € constituido por 20 itens (alguns deles muito
semelhantes ao CCFNI), cada um cotado segundo duas escalas: uma que
avalia as necessidades do familiar do doente, constituida por quatro opcGes
de resposta, que variam de 0 "Nada importante” a 10 "Muito importante” e
outra para indicar o grau de satisfacdo das necessidades (com duas opgdes de
resposta: “Satisfeita” ou “Nao satisfeita) (Fridriksdottir et al., 2006; Hudson
et al., 2009; Kristjanson et al., 1995).

O desenvolvimento deste instrumento contextualiza-se num cenério
em que muitos dos estudos existentes sobre o tema das necessidades dos
familiares dos doentes apresentavam limitacGes significativas: demasiado
descritivos, utilizavam amostras de reduzidas dimensdes, auséncia de
indicacdo das caracteristicas psicométricas dos instrumentos (0 que
dificultava consideravelmente a interpretacdo e generalizacdo dos
resultados) e representatividade inadequada das necessidades dos familiares
dos pacientes (uma vez que haviam sido maioritariamente desenvolvidos por
enfermeiros). O proprio CCFNI, que serviu de base a criagdo do FIN, tinha
como desvantagem ser demasiado longo para aplicar aos familiares dos
doentes, expostos a elevados niveis de stress. Por este motivo, procurou-se
desenvolver um instrumento que permitisse avaliar as necessidades dos
familiares de doentes oncoldgicos de uma forma mais breve, com menos
itens (Fridriksdottir et al., 2006, Kristjanson et al, 1995; Loureiro, 2011).
Relativamente ao tipo de necessidades incluidas no FIN estas podem ser
agrupadas em quatro grandes categorias: a) conforto do paciente, b) suporte
emocional, ¢) praticas de cuidado e d) informacionais (Fridriksdottir et al.,
2006; Kristjanson et al., 1995).

Importa referir que foi realizado um estudo de adaptacdo do FIN para
a populacdo islandesa (Fridriksdottir et al., 2006) que possui algumas
diferencas em relagdo ao instrumento original, mais especificamente, nas
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opcOes de resposta na subescala relativa ao grau de importancia das
necessidades: oscila entre 1 “Nada importante” e 5 “Muito importante”, em
vez de 0-10. As opcBes de resposta na subescala relativa ao grau de
satisfacdo das necessidades passaram de duas para trés (“Satisfeita”, “Em
parte satisfeita” ¢ “Nao satisfeita”). Estas alteragbes foram realizadas por
Fridriksdottir e colaboradores (2006) de acordo com as sugestdes para
estudos futuros feitas por Kristjanson e colaboradores (1995) no estudo
original do instrumento. Esta versdo, & semelhanca da versdo original,
também possui uma elevada consisténcia interna com um valor alfa de
Cronbach de .92 na escala da Importancia e de .96 na escala da Satisfacéo.
Existe também uma versdo pediatrica do FIN, adaptada aos familiares de
criangas com cancro, o Family Inventory of Needs Pediatric | (FIN-PED I,
Kristanson et al., 1995) e Il (FIN-PED II, Whiteley, Kristjanson, Degner,
Yanofsky, & Mueller, 1999 citados por Monterosso et al., 2006). O FIN-
PED 1 é constituido por 52 itens e 0 FIN-PED Il por 17 itens (Kristanson et
al., 1995, citados por Monterosso et al., 2006).

No que respeita ao grau de importancia atribuido as necessidades,
Fridriksdottir e colaboradores (2006), no estudo de adaptacdo do FIN para a
populacdo islandesa, verificaram que, todas as necessidades foram
consideradas como importantes ou muito importantes (M = 17.03 em 20),
sendo que, as que tiveram um maior grau de satisfacdo foram as relativas ao
cuidado do paciente (86%) e a comunicagao honesta (79%). Importa referir
gue estes resultados foram muito idénticos aos encontrados num estudo de
Whiteley e colaboradores (1999, citados por Monterosso et al., 2006) sobre o
FIN-PED (85% das necessidades foram consideradas como importantes ou
muito importantes mas apenas algumas dessas necessidades foram
satisfeitas). Ainda relativamente ao estudo de Fridriksdottir e colaboradores
(2006), verificou-se também que os codnjuges dos familiares doentes
reportaram mais necessidades do que os outros familiares. Da mesma forma,
0s participantes que ndo tinham concluido o ensino superior reportaram mais
necessidades do que aqueles que tinham esse grau de formacdo. No que
respeita aos locais onde os cuidados sdo prestados, ndo se encontraram
diferencas estatisticamente significativas embora, tenha havido uma
tendéncia a uma percecao de maior satisfacdo das necessidades nos cuidados
paliativos, em comparacdo as unidades médico-cirirgicas de cuidados
agudos. Esta perce¢do dos membros da familia pode ser explicada pelo facto
de os profissionais de saude em unidade de cuidados agudos ndo estarem
preparados para os cuidados de tipo paliativo, uma vez que estes nao
representam o foco do seu tipo de intervencéo (Fridriksdottir et al., 2006).

O FIN é um instrumento que apresenta inimeras vantagens, possuindo
uma elevada consisténcia interna, com um alfa de Cronbach de .83 (Hudson
et al., 2009; Kristjanson et al., 1995). Com efeito, cada item mereceu uma
atencdo especifica, uma vez que foram elaborados, tendo em consideracao os
estudos sobre as necessidades dos familiares de doentes oncoldgicos, mais
especificamente, os estudos de Triangli (1986), de Molter e Leske (1983), o
que fortaleceu a validade do instrumento. Ao mesmo tempo é um
instrumento breve, simples e pratico criado especialmente para ser utilizado
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com familiares de doentes oncol6gicos (Fridriksdottir et al., 2006;
Kristjanson et al., 1995). Contudo, tem igualmente algumas limitacGes, que
importa referir. Com efeito, apresenta uma baixa variabilidade o que pode
indicar que a escala tem uma sensibilidade limitada. A auséncia de estudos
de teste-reteste (pela dificuldade em aceder as amostras uma segunda vez),
ndo permite ter uma melhor estimativa da precisdo do instrumento. Os
resultados obtidos apresentam algumas limitacdes relativas a natureza
transversal dos estudos. Por outro lado, ndo avalia as necessidades da familia
enquanto unidade e as proprias categorias de necessidades podem nao
refletir necessariamente todas as necessidades da familia (Kristjanson et al.,
1995).

A validacéo do FIN para diferentes popula¢des (como foi sugerido por
Kristjanson et al., 1995) e neste caso para uma amostra de familiares de
doentes oncoldgicos em Portugal, pode constituir uma vantagem, uma vez
gue possibilitara ndo sé identificar as necessidades especificas dos familiares
de pacientes, como permitird compreender até que ponto o FIN é um
instrumento culturalmente robusto.

Il — Objetivos

A presente investigagdo tem como principal objetivo proceder a um
estudo exploratério para a adaptacdo e validacdo do Family Inventory of
Needs (FIN; Kristjanson et al., 1995) para uma amostra de familiares de
doentes oncoldgicos em Portugal. No sentido de se operacionalizar este
objetivo principal, foram definidos os seguintes objetivos especificos:

a) Realizacdo de estudos de tradugdo e adaptacdo dos itens e escalas
de cotacdo do Family Inventory of Needs (FIN; Kristjanson et al., 1995) para
uma amostra de familiares de doentes oncolégicos em Portugal;

b) Efetuar um estudo inicial de anélise de itens;

c) Proceder a estudos de precisdo (consisténcia interna);

d) Analisar a influéncia das varidveis relativas ao familiar do doente
(e.g., género, idade, habilitacGes literarias, grau de parentesco com o doente,
exercicio da funcdo de cuidador) e a doenca (e.g., tempo desde o diagndstico
e fase da doenca) no grau de importancia e satisfacdo das necessidades;

e) Apresentar um estudo de validade convergente entre o FIN e o
QOL (Versdo Portuguesa; Almeida, Cunha, & Relvas, 2013).

Il - Metodologia
3.1. Procedimentos de selecéo e recolha da amostra
A selecdo e recolha da amostra para o presente estudo foram

realizadas no ambito de um projeto de Doutoramento sobre “Necessidades
dos Familiares de Doentes Oncoldgicos Terminais em Cuidados
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Paliativos™, no qual esta investigacdo se insere.

No sentido de se proceder a respetiva recolha da amostra (que
decorreu de marco de 2013 a julho de 2014?), inicialmente foram
estabelecidos contactos informais com algumas instituicbes médicas e
associagoes, de forma a averiguar-se a possivel disponibilidade das mesmas
para a participacdo no estudo.

Posteriormente, procedeu-se a formalizacdo dos pedidos de
autorizacdo (cf. Anexo A) para os conselhos de administragdo e comissdes
de ética (um total de 46 pedidos, dos quais: 3 hospitais oncolégicos, 7
hospitais gerais, 5 unidades de cuidados continuados, 1 unidade de saude
privada e 30 associagOes de apoio a doentes e familiares). No total (até ao
momento do inicio da recolha da amostra) foram obtidas 7 autorizacfes para
a recolha da amostra (IPO do Porto; IPO de Coimbra; Hospital do Barreiro;
Hospital de Braga; Hospital de Cantanhede; Centro Comunitario de Louredo
e Clinica de Santa Filomena), sendo que até ao momento presente foi
possivel recolher amostra nos seguintes locais: Hospital de Braga (Unidade
de Oncologia Médica/Hospital de Dia Oncol6gico) e Unidade de Cuidados
Paliativos do Hospital Arcebispo Jodo Cris6stomo - Cantanhede.
Relativamente a selecdo da amostra, foram estabelecidos os seguintes
critérios de inclusdo: (a) ser familiar de um doente oncoldgico em qualquer
fase da doenga (e.g., conjuge, filho/a, irmdo/a, pai, mée, neto/a, primo/a,
tio/a) (b) ter mais de 18 anos (c) saber ler e escrever (d) ndo apresentar
psicopatologia ndo compensada. A salientar que varios familiares de um
mesmo doente podem preencher o protocolo, desde que cumpram 0s
critérios acima indicados.

Para efeitos de administracdo do protocolo, 0 médico responsével pela
consulta apresentava aos familiares que acompanhavam o doente a consulta,
0s objetivos gerais do estudo, bem como as questdes relativas a
confidencialidade dos dados. Posteriormente, no caso de uma resposta
afirmativa a participagdo no estudo, os familiares eram acompanhados pela
investigadora até uma sala (reservada para o efeito), no sentido de se
proceder ao preenchimento do protocolo (preenchido em formato de
entrevista), logo ap6s a assinatura do documento de consentimento
informado (cf. Anexo B).

3.2. Caracterizacao da amostra

A amostra total utilizada na presente investigacdo é constituida por
41 sujeitos, familiares de doentes oncoldgicos. Analisando a Tabela 1 pode
verificar-se que 26.8% sao individuos do género masculino (n = 11) e que
73.2% (n = 30) sdo do género feminino, sendo este 0 mais representativo da
amostra.

! Projeto de Doutoramento de Neide Areia, financiado pela Fundagdo para a
Ciéncia e Tecnologia (SFRH/BD/86178/2012).

2 A recolha da amostra para o projeto de Doutoramento encontra-se ainda a
decorrer embora, para o presente estudo, tenha terminado em julho de 2014.
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A média de idades € de 48.34 anos (DP = 15.17), sendo a idade
minima de 20 anos e a idade maxima de 82 anos. De forma a simplificar a
analise dos dados, as diferentes idades foram divididas por faixas etérias.
Deste modo, pode constatar-se que a faixa etaria mais prevalecente é a dos
36-50 (36.4%, n = 15) seguindo-se a faixa dos 51-65 anos (29.0%, n = 12).
A faixa etaria menos frequente é a dos 66-82 anos (12.0%, n = 5).

Tabela 1.
Caracterizacao da amostra: Variaveis relativas ao familiar/cuidador
Variaveis Categorias Amostra
N %
Género Feminino 30 73.2
Masculino 11 26.8
20-35 9 21.9
Idade 36-50 15 36.4
51-65 12 29.0
66-82 5 12.0
Solteiro 9 22.0
Estado civil Casado/Unido de facto 28 68.3
Divorciado/Vitvo 4 9.7
Residéncia Norte 20 48.8
Centro 21 51.2
Situacao profissional Empregado 17 41.5
Desempregado/Aposentado 24 58.6
HabilitagOes literarias Sem escolaridade 1 2.4
1° Ciclo 11 26.8
2° Ciclo 6 14.6
3° Ciclo 7 17.1
Secundario 7 17.1
Superior 9 219
Religido Catolico praticante 26 63.4
Catdlico nao praticante 15 36.6
Filho/Filha 19 46.3
Grau de parentesco Conjuge 12 29.3
Outro 10 24.4
Cuidador principal Sim 25 61.0
Néo 16 39.0
N&o presta cuidados 10 24.4
Horas de cuidados 1-5h 11 26.8
6-11h 7 17.1
>11h 13 31.7

No que respeita ao estado civil®, a amostra ¢ maioritariamente
constituida por sujeitos casados, recasados ou em unido de facto (68.3%, n =
28).

3 Os casados, recasados ou em uni&o de facto foram inseridos no mesmo grupo, visto
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Relativamente & regido geogréafica de residéncia, 51.2% (n = 21) dos
sujeitos habitam na zona centro do pais e 48.8% (n = 20) na zona norte.

Dos 41 sujeitos, 17 (41.5%) encontram-se empregados, ao passo que
0s restantes 24 (58.6%) estdo desempregados ou aposentados.

No que concerne as habilitagdes literarias pode verificar-se que
2.4% (n = 1) dos individuos ndo frequentaram a escola, sendo que, 26.8% (n
=11) tém habilitacdo equivalente ao 1° Ciclo do ensino baésico.

Analisando a variavel religido, é possivel constatar que todos os
familiares sdo catélicos, dos quais 63.4% praticantes (n= 26).

A maioria dos familiares/cuidadores séo filhos(as) (43%, n = 19) do
doente, sendo o papel de conjuge o segundo mais frequente (29.3%).

Ainda de acordo com a Tabela 1, a funcdo de cuidador principal do
doente é prevalecente (61.0%, n = 10), sendo que apenas 39.0% dos sujeitos
ndo assumem esta funcdo. Relativamente ao numero de horas destinadas a
prestacdo de cuidados, a maioria dos cuidadores que integram a amostra
(31.7%; n = 13) afirmaram prestar cuidados num total superior a 11 horas
diarias. Destaca-se igualmente o facto de 24.4% ndo prestarem quaisquer
cuidados (n = 10).

E possivel verificar, a partir da Tabela 2, que a maior parte dos
doentes se encontra na faixa etaria dos 56-70 anos de idade (43.6 %, n = 18)
e dos 71-86 (43.6%, n = 18).

Na altura em que protoloco foi preenchido, grande parte dos doentes
encontrava-se em situacao de internamento (61.0%, n = 25).

Analisando o 6rgdo do corpo afetado pelo cancro, pode verificar-se
que os mais frequentes sdo a mama, com 24.4% (n = 10), e o cérebro com
22% (n = 9). As categorias menos frequentes sdo o estbmago, 0 mieloma
maltiplo, o ovario e a vulva, cada um dos quais com uma percentagem de
2.4% (n =1).

Relativamente ao tempo de diagnostico, 87.8% (n = 36) dos doentes
tiveram conhecimento do mesmo ha menos de quatro anos, sendo que
apenas 2.4% teve conhecimento ha onze anos ou mais (n = 1).

No que concerne aos tratamentos relevantes realizados no més
anterior a aplicacdo do protocolo, 39.0% (n = 16) dos doentes encontrava-se
a receber cuidados de paliacdo. Alguns dos doentes (12%, n = 5) ndo foram
sujeitos a qualquer tipo de tratamento até ao momento da aplicagdo do
protocolo.

Analisando a fase da doenca, pode constatar-se que 60.9% dos
doentes se encontrava numa fase nao terminal da doenca.

Quanto ao grau de limitacdo da doenca, foi solicitado aos participantes
que, partindo de uma escala de 1 (“Nada limitado/ incapacitado”) a 5
(“Muito incapacitado/ limitado ), quantificassem a sua percegdo em relagéo

que todos eles representam uma situagdo de unido/relacionamento afetivo. Da mesma forma,
os vilvos e divorciados foram integrados no mesmo grupo, devido ao facto de ambos
representarem situagdes em que a pessoa ja foi casada mas que, por falecimento do conjuge
ou separacdo do mesmo, ja ndo se encontra envolvida numa relagéo.
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ao grau de limitagdo do seu familiar doente. Grande parte dos sujeitos
(36.6%, n = 15) optou pelo nivel 5, indicando que o seu familiar se
encontrava “Muito incapacitado/ limitado". O nivel menos cotado
correspondeu ao nivel 2 (12.2%, n = 5).

Tabela 2.
Caracterizagdo da amostra: Doente e doenga
Variaveis Categorias Amostra
N %
40-55 5 12.2
Idade do doente 56-70 18 43.6
71-86 18 43.6
Internamento Sim 25 61.0
N&o 16 39.0
Bexiga 3 7.3
Cérebro 9 22.0
Colo-Rectal 4 9.8
Estébmago 1 2.4
Figado 2 4.9
Mama 10 24.4
Doenca Mieloma Mdltiplo 1 2.4
Nariz 2 4.9
Ovério 1 2.4
Pancreas 2 4.9
Prostata 3 7.3
Traqueia 2 4.9
Vulva 1 2.4
0-4 anos 36 87.8
Tempo de diagnéstico 5-10 anos 4 9.7
> 11 anos 4 2.4
Cirurgia 7 17.0
Hormonoterapia 3 7.3
Tratamentos relevantes Paliagédo 16 39.0
Quimioterapia 8 19.5
N/A 5 12.2
Fase da doenca Terminal 16 39.0
N&o Terminal 25 60.9
1 6 14.6
2 12.2
Grau de limitacéo 3 171
4 19.5
5 15 36.6
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3.3. Instrumentos

Questionario Sociodemografico e de Dados Complementares

Este questionario foi construido de raiz para o projeto de
investigacdo em questdo, com o propasito de recolher dados para se proceder
a caracterizacdo da amostra. Neste sentido, subdivide-se em seis tdpicos,
respetivamente: (1) Dados pessoais (e.g., estado civil, habilitacGes literarias),
(2) Dados Familiares (e.g., grau de parentesco, qualidade de vida familiar),
(3) Dados sobre a prestacao de cuidados (e.g., relativamente ao seu familiar
considera ser o cuidador principal?), (4) Suporte da rede social (e.g., tem
alguém com quem possa falar e que lhe dé apoio emocional?), (5) Apoio
psicolégico e espiritual (e.g., j& alguma vez recorreu a algum tipo de ajuda
psicologica/psiquiatrica?), e (6) Dados médicos sobre a doenca (e.g.,
diagnostico, tratamentos). Algumas das questBes relativas aos topicos
incluidos neste questionario sdao em formato de resposta rapida (e.g.,
tratamentos efetuados no ultimo més) e outras em formato de escolha
multipla (e.g., situacdo profissional) (cf. Anexo C).

Inventério das Necessidades Familiares

O Family Inventory of Needs (FIN) corresponde a um instrumento
desenvolvido por Kristjanson e colaboradores (1995), que permite avaliar as
necessidades dos familiares de doentes crénicos. No estudo original (amostra
constituida por 109 familiares de doentes com cancro em estado avangado),
os itens do FIN apresentaram uma elevada consisténcia interna, com um alfa
de Cronbach de .83.

Para o presente estudo foi utilizada uma versdo alterada do
instrumento, realizada por Kristjanson (2004). Esta versdo é constituida por
20 itens (e.g., “Ter explicagdes dadas em termos compreensiveis”, “Sentir
que ha esperanca™”) cotados em duas escalas: uma que avalia o grau de
importancia em relacdo as necessidades, constituida por cinco opgdes de
resposta, que variam de 0 "Nada importante” a 5 "Extremamente
importante” e outra que avalia o grau de satisfacdo em relagdo as mesmas,
com trés opcOes de resposta: "Satisfeita”, "Satisfeita parcialmente” e "N&ao
satisfeita” (Fridriksdottir et al., 2006; Kristjanson et al., 1995).

Para a tradugdo-retroversdo portuguesa do FIN, realizada por Areia,
Major, Portugal e Relvas (2013), procedeu-se inicialmente & elaboracéo de
um pedido de autorizacdo formal, dirigido a autora do instrumento (L.
Kristjanson). Apos a obtencdo do seu consentimento, iniciou-se 0 processo
de traducdo do FIN. Neste sentido, os itens da escala original foram
traduzidos, de forma independente, por trés investigadores. Depois, foi
elaborada uma conciliacéo das trés versdes, para a obtencdo de uma versao
Unica. Seguidamente, realizou-se uma retroversdo por um tradutor bilingue,
bem como, uma anélise comparativa desta com a versdo original do
instrumento. Por Ultimo, ap6s a construgdo da versdo traduzida, efetuou-se
um estudo exploratorio inicial com uma amostra de 12 familiares de doentes
cronicos, de forma a verificar a possivel existéncia de conceitos
problematicos ou ambiguidades na formulagao dos itens (cf. Anexo D).
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Qualidade de Vida (QOL)

O Quality of Life (QOL) é um instrumento desenvolvido por Olson e
Barnes (1982), adaptado para a populacdo portuguesa por NUSIAF-
SISTEMICA (2007) e validado por Simdes (2008), que permite avaliar a
gualidade de vida familiar. O instrumento é constituido por 40 itens,
repartidos por 11 fatores: (1) Casamento e Vida Familiar, (2) Amigos, (3)
Saude, (4) Casa, (5) Educacdo, (6) Tempo, (7) Religido, (8), Emprego, (9)
Mass Media, (10) Bem-Estar Financeiro e (11) Vizinhanca e Comunidade.

Posteriormente, foi desenvolvida por Almeida, Cunha, e Relvas
(2013) uma verséo reduzida do QOL, de forma a diminuir o cansago dos
respondentes, que poderia provocar enviesamentos nos resultados. Esta
versdo foi utilizada no presente estudo, pelo facto de a sua aplicacdo se
adequar na perfeicdo a sujeitos expostos a elevados niveis de stress e
exaustdo fisica, mental e psicol6gica, como é o caso dos familiares de
doentes oncoldgicos.

Esta versdo é assim constituida por 20 itens agrupados em quatro
dimensdes distintas (1- Familia, Amigos e Saude; 2- Tempo; 3- Media e
Comunidade, e 4- Bem-Estar Financeiro), com cinco opgdes de resposta, que
permitem a avaliacdo do nivel de satisfacdo do sujeito em relacdo a
gualidade de vida familiar: (1) "Insatisfeito”, (2) "Pouco insatisfeito"”, (3)
"Geralmente satisfeito”, (4) "Muito satisfeito”, e (5) "Extremamente
satisfeito”. O desenvolvimento dos itens teve por base a versdo portuguesa
de 40 itens previamente adaptada para a populagdo portuguesa, tendo sido
realizados para esse efeito, estudos de validade (andlise fatorial exploratoria
e confirmatéria) e de fiabilidade. Segundo Almeida (2013) trata-se de um
instrumento fiavel, uma vez que apresenta um elevado valor alfa de
Cronbach em cada uma das suas dimensdes (fator 1: a =751, fator 2: a
=.886, fator 3: « =813, e fator 4: o =.880) (cf. Anexo E).

3.4. Procedimentos estatisticos

Em dezembro de 2013 procedeu-se & constru¢do de uma base de
dados, através do programa Statistical Package for the Social Sciences
(SPSS 20, versdo 20.0) (SPSS Inc, 2011), onde os dados recolhidos foram
inseridos e analisados. Posteriormente, foram realizadas algumas andlises
estatisticas, nomeadamente:

a) Estatisticas descritivas dos itens do FIN (média, moda, desvio-padréo,
curtose e assimetria) e estudos de frequéncias;

b) Estudo de consisténcia interna, através do alfa de Cronbach;

c) Analise da influéncia das varidveis sociodemograficas e da doenca no
grau de importancia e satisfacdo das necessidades, através de testes nédo
paramétricos (devido a reduzida dimensdo da amostra, N=41),
respetivamente, U Mann Whitney (e.g., género) e Kruskal Wallis (e.g.,
parentesco);

d) Coeficiente de correlacdo de Pearson para o estudo de validade
convergente para o FIN e 0 QOL.
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IV — Resultados
4.1. Estudos de andlise de itens: Estatisticas descritivas
Na Tabela 3 encontram-se os resultados referentes as estatisticas
descritivas para os 20 itens do FIN (subescala da Importancia),

nomeadamente: média, desvio-padrdo, moda, amplitude, assimetria e
curtose.

Tabela 3.
Estatisticas descritivas: Itens do FIN na subescala da Importancia
Item M DP Moda Amplitude  Assimetria  Curtose
1 4.71 0.60 5 35 -1.959 2.790
2 4.68 0.61 5 35 -1.801 2.199
3 4.80 0.45 5 35 -2.375 5.362
4 4.83 0.44 5 35 -2.683 7.131
5 4.85 0.42 5 3-5 -3.059 9.541
6 4.80 0.51 5 35 -2.678 6.551
7 4.76 0.69 5 25 -3.312 10.953
8 4.76 0.69 5 25 -3.312 10.953
9 4.54 0.92 5 25 -1.908 2.433
10 4.93 0.26 5 4-5 -3.404 10.076
11 4.68 0.82 5 25 -2.487 5.013
12 4.61 0.83 5 25 -2.140 3.652
13 4.80 0.55 5 35 -2.791 6.592
14 4.73 0.59 5 3-5 -2.134 3.492
15 4.56 0.80 5 25 -1.704 1.832
16 4.71 0.75 5 1-5 -3.568 15.064
17 4.71 0.75 5 2-5 -2.820 7.532
18 4.24 1.28 5 1-5 -1.460 0.677
19 4.10 1.28 5 1-5 -1.167 0.029
20 4.15 1.21 5 1-5 -1.084 -0.211

De acordo com a Tabela 3, o item 10 (“Estar seguro(a) de que o
melhor cuidado possivel estd a ser dado ao paciente™) é 0 que apresenta a
media mais elevada (M = 4.93, DP = 0.26). Por sua vez, o item com a média
mais baixa (M = 4.10, DP = 1.28) é o item 19 ("Ter alguém que se preocupe
com a minha salde"). Relativamente a amplitude, esta oscila dependendo
dos itens, denotando-se que apenas os itens 16, 18, 19 e 20 atendem a toda a
amplitude da escala de cotacdo. Como se pode verificar o valor da moda é 5
para todos os itens, sem qualquer excecé&o.

Analisando os valores referentes a assimetria observa-se que todos 0s
itens apresentam um valor negativo e que os itens 5, 7, 10, 16 e 18 sdo
aqueles que possuem um maior afastamento do zero. Observando os valores
da curtose verifica-se que o maior afastamento na distribuicao dos resultados
se verifica nos itens 5, 7, 8, 10 e 16.

Necessidades dos familiares de doentes oncolégicos:
Estudo exploratdrio para a adaptacéo e validacdo do Family Inventory of Needs
Andreia Costa (email: andreiawalden@gmail.com) 2014


mailto:andreiawalden@gmail.com

19

Na Tabela 4 encontram-se os resultados referentes a anélise do grau
de satisfacdo das necessidades. Através da sua andlise é possivel verificar
gue a maior parte das necessidades foram consideradas como satisfeitas.

Tabela 4.
Grau de satisfacdo das necessidades: Itens do FIN
Item Satisfeita Satisfeita Parcialmente N&do Satisfeita
n % n % n %
1 30 73.2 10 24.4 1 2.4
2 30 73.2 7 17.1 4 9.8
3 32 78.0 7 17.1 2 4.9
4 29 70.7 7 17.1 5 12.2
5 32 78.0 5 12.2 4 9.8
6 30 73.2 8 19.5 3 7.3
7 32 78.0 7 17.1 2 4.9
8 30 73.2 5 12.2 6 14.6
9 28 68.3 5 12.2 7 17.1
10 32 78.0 8 19.5 1 2.4
11 26 63.4 11 26.8 4 9.8
12 22 53.7 10 24.4 9 22.0
13 30 73.2 4 9.8 7 17.1
14 30 73.2 5 12.2 6 14.6
15 20 48.8 16 39.0 5 12.2
16 25 61.0 5 12.2 10 24.4
17 36 87.8 3 7.3 1 2.4
18 29 70.7 2 4.9 8 19.5
19 24 58.5 5 12.2 10 24.4
20 14 34.1 17 41.5 9 22.0

De todas as necessidades a que atingiu um maior grau de satisfacdo é
a correspondente ao item 17 ("Sentir-me aceite pelos profissionais de
saude™), com efeito 87.8% (n = 36) dos sujeitos responderam que esta
necessidade havia sido satisfeita. Os itens 15 ("Saber 0s nomes dos
profissionais de saude envolvidos no cuidado ao paciente™) e 20 (“Ser
informado (a) sobre pessoas que possam ajudar nos problemas™) foram os
que obtiveram um maior grau de satisfacdo parcial. Os itens 16 (“Ter
informacdo do que fazer com o paciente em casa") (24.4%, n = 10) e 19
("Ter alguém que se preocupe com a minha satde") (24.4%, n = 10) foram
0s que obtiveram uma percentagem maior de néo satisfacéo.
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4.2. Estudos de precisdo: Consisténcia interna itens do FIN

A consisténcia interna consiste na propor¢do de variabilidade das
respostas que leva a obtencdo de diferentes resultados. Varia entre 0 e 1,
sendo considerada muito boa quando o alfa é superior a .90, boa se estiver
entre .80 e .90, razoavel entre .70 e .80, fraca entre .60 e .70 e inadmissivel
se o alfa for inferior a .60 (Pestana & Gageiro, 2003).

Para o presente estudo foi realizada uma analise de consisténcia
interna para as duas escalas: Importancia e Satisfacdo (seguindo as
indicacdes de Fridriksdottir e colaboradores, 2006) para averiguar o grau de
confiabilidade do instrumento. Através da andlise da Tabela 5 podemos
constatar que os itens do FIN apresentam uma elevada consisténcia interna
para a subescala da Importéncia (o = .90). De forma a verificar se a
eliminagdo de algum item levaria a um aumento do valor do alfa, foi
realizado um estudo de correlagdo para cada item do FIN com o total da
escala. Os itens 9 e 18 apresentam correlagcbes inferiores a .30,
respetivamente, .22 e .29, no entanto, uma vez que a sua remogao se traduz
apenas num ligeiro aumento do alfa para .91, foram mantidos nesta fase dos
estudos.

Tabela 5.
Estudo de consisténcia interna dos itens do FIN — Escala da Importancia
ltens Correlagao item-total corrigida Alfa com eliminagéo do item
1 .80 .89
2 76 .89
3 .65 .90
4 .81 .90
5 47 .90
6 .85 .89
7 .81 .89
8 .82 .89
9 22 91
10 .49 .90
11 73 .89
12 .86 .89
13 .90 .89
14 .66 .90
15 48 .90
16 41 .90
17 53 .90
18 29 91
19 44 91
20 42 91

Nota. Os itens assinalados a negrito apresentam correlagées inferiores a .30
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Analisando a Tabela 6, verifica-se também uma elevada consisténcia
interna para os itens da escala da Satisfacdo (o = .93). Como se pode
observar todos os itens na subescala da Satisfacdo apresentam correlacdes
com o total da escala superiores a .30, a oscilar entre .37 e .87.

Tabela 6.
Estudo de consisténcia interna dos itens do FIN — Escala Satisfacéo
Itens Correlagao item-total corrigida Alfa com eliminacao do item
1 75 93
2 68 93
3 .81 .93
4 76 93
5 73 .93
6 64 .93
7 76 93
8 87 92
9 43 .93
10 64 .93
11 .60 .93
12 .73 .93
13 68 .93
14 82 .93
15 56 .93
16 44 .93
17 68 93
18 .37 .94
19 39 .94
20 63 93

4.3. Variaveis do familiar e da doenca: Influéncia na importancia
e satisfacdo das necessidades

Nesta seccdo pretende-se analisar a influéncia de variaveis* relativas
ao familiar do doente (género, idade, habilitacGes literarias, situacdo
profissional, grau de parentesco com o doente e exercicio da funcdo de
cuidador principal) e da doencga (tempo de diagnostico e fase da doenca) no
grau de importancia e satisfagdo das necessidades.

Relativamente a influéncia das varidveis na importancia das
necessidades, pode verificar-se através da Tabela 7 que existem diferencas
estatisticamente significativas no grau de parentesco em relacdo ao doente,

mais especificamente com uma superioridade no grau de filho/filha (n = 19,

4 Para o presente estudo foram apenas tidas em consideragdo as variaveis
consideradas mais importantes de acordo com a literatura existente sobre o tema das
necessidades.
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Mean Rank = 23.66) em relagcdo aos conjuges (n = 12, Mean Rank = 17.50) e
destes em relagdo aos outros familiares (n = 10, Mean Rank = 2.15), X(3)=
2.035, p =.034.

Encontraram-se igualmente resultados estatisticamente significativos
ao nivel da varidvel idade, sendo que os familiares com idades
compreendidas entre os 36 e os 50 anos de idade (n = 15, Mean Rank =
26.73, X*(3)= 8.679, p = .034) reportaram um maior grau de importancia
comparativamente aos familiares de outras faixas etarias.

Por outro lado, as variaveis género, situacao profissional, habilitacGes,
e funcéo de cuidador ndo alcancaram o limiar de significancia.

Analisando a influéncia das varidveis relativas ao familiar na
satisfacdo das necessidades, pode constatar-se que nenhuma atingiu o limiar
de significAncia estatistica a excecdo da variavel idade. Com efeito, os
sujeitos com idades compreendidas entre 0s 36 e 0s 50 anos de idade (n =
15, Mean Rank = 26.83, X*(3) = 8.916, p = .030) atribuiram um maior grau
de satisfacdo comparativamente aos familiares das restantes faixas etarias.

Tabela 7.
Teste U de Mann Whitney e Kruskall Wallis: Variaveis do familiar na
importancia e satisfacio das necessidades

Importancia Satisfagéo
Variaveis Niveis n Mean U/ X2 p Mean U/ X2 p
Rank Rank
Feminino 30 21.53 U 149.000 22.55 U 110.500
Género Masculino 11 19.55 Z -474 636 16.77 Z -1.378 .164
20-35 anos 9 12.44 17.00
Idade 36-50 anos 15 26.73 X? 8.679 .034  26.83 X? 8916 .030
51-65 anos 12 19.13 21.29
66-82 anos 5 23.70 10.00
Situagdo Empregado 17 19.50 U 110.500 16.38 U 125.500 .510
Profissional Desempregado 17  15.50 Z -1179 .238 18.62 Z -.659
Superior 9 17.7 U 109.500 17.7 U 109.500 .274
Habilitagbes N&o Superior 32 22.08 Z -1.093 .274 22.08 Z -1.095
Sim 25 21.90 U 177.500 21.48 U 188.000 .747
Cuidador Nao 16  19.59 Z -605 545 20.25 Z -323
Filho/Filha 19 23.66 23.18
Parentesco Conjuge 12 17.50 X22.035 .034 20.04 X? 1.356 .508
Outro 10 2.15 18.00

Analisando a Tabela 8 € possivel verificar que existem diferengas
estatisticamente significativas ao nivel da variavel fase da doenca, entre a
fase terminal (n = 16, Mean Rank = 15.50) e a fase n&do terminal (n = 25,
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Mean Rank = 24.52), U(1, n = 41) = 112.000, Z = -2.3666, p = .018, sendo
que os familiares de doentes em estado ndo terminal atribuem um maior grau
de importéncia as necessidades do que os familiares de doentes em estado
terminal. Para a satisfagdo das necessidades ndo foram obtidas diferencas
estatisticamente significativas.

Tabela 8.
Teste U de Mann Whitney e Kruskall Wallis: Variaveis da doengca na
importancia e satisfacdo das necessidades

Importancia Satisfacéo
Variaveis Niveis n Mean U/ X2 p Mean U/ X2 p
Rank Rank
Terminal 16 15.50 U 112.000 18.53 U 160.000

Fase da N&o Terminal 25  24.52 Z -2.3666 .018 2258 Z -1.064 .288

Doenga

Tempo de 0-4 anos 40  20.90 U 16.000 21.08 U 17.000
diagnostico 5-10 anos 1 25.00 Z -340 734 18.00 Z -.255 .798

4.4. Estudo de validade convergente entre o FIN e 0 QOL

Na presente investigacdo foi realizado um estudo de validade
convergente entre o FIN e o QOL, de forma a verificar-se a existéncia de
uma associacao entre o grau de importancia das necessidades familiares e a
gualidade de vida familiar. No entanto, de acordo com a Tabela 9 nenhuma
correlagdo alcanca o limiar de significancia estatistica.

Tabela 9.
Coeficiente de correlagédo de Pearson: QOL e resultado total da escala
da Importancia do FIN

Dimensdes Importancia
r
Familia, Satude e Amigos 12
Tempo -.02
Media e Comunidade -.01
Bem-estar Financeiro .23
Total QOL 17
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V - Discusséao

A presente investigacdo tem como principal objetivo explorar o tema
das necessidades dos familiares dos doentes oncoldgicos através de um
estudo exploratério para a adaptagdo e validacdo do FIN para uma amostra
de 41 familiares de doentes oncoldgicos em Portugal. A discussdo dos
resultados seguidamente apresentada tera em consideracdo a reduzida
dimensdo da amostra, devido a dificuldade de acesso a mesma.

Observando os dados relativos a caracterizacdo da amostra pode
constatar-se que esta € maioritariamente constituida por sujeitos do género
feminino, com idades compreendidas entre os 36 e os 50 anos, casados ou
em unido de facto e que desempenham predominantemente a funcdo de
cuidadores principais. Estes dados vdo ao encontro de resultados
encontrados noutros estudos (Beck & Lopes, 2007; Floriani, 2004; Milne &
Quinn, 2009; Rezende et al., 2005) nos quais se constatou que sdo
geralmente as mulheres (filhas, noras, conjuges) que assumem a fungéo de
cuidadoras. A literatura refere também que a prestacdo de cuidados tende a
ser realizada por familiares mais proximos que residem com o doente. Como
se pode verificar neste estudo, os familiares do doente tém na sua grande
maioria uma relagdo de parentesco de filho(a) ou de cénjuge em relagéo a
este, prestando cuidados num total superior a 11 horas diarias. O elevado
namero de horas dedicadas a prestacdo dos cuidados pode conduzir a uma
elevada sobrecarga fisica e emocional do cuidador familiar (Baildo, 2013,
Sousa et al., 2007). A maior parte dos familiares tém apenas formac&o no 1°
Ciclo do ensino basico, encontrando-se numa situacdo de aposentadoria ou
desemprego. E importante referir que este facto pode ter um impacto
significativo ao nivel da gestdo das despesas familiares, atendendo aos
elevados custos (e.g., tratamentos e medicacdo) que uma doenca de tipo
cronico, como 0 cancro acarreta. A elevada percentagem de familiares
desempregados ou aposentados pode dever-se a varios fatores. Por um lado,
a amostra é constituida em grande parte por pessoas em idade adulta ou em
idade adulta avancada, pelo que podem ja encontrar-se em idade de reforma.
Por outro lado, estes resultados ndo podem ser interpretados sem se atender
ao contexto socioecondmico das familias portuguesas, caracterizado por uma
grande precariedade e por taxas de desemprego elevadas. Por ultimo, muitas
vezes, 0s cuidadores familiares abdicam do seu emprego de forma a
conseguirem prestar os cuidados necessarios ao doente (Sousa et al., 2007).

Analisando os dados relativos ao doente e a doenga verifica-se que a
maior parte dos doentes tém idades compreendidas entre 0s 56 e 0s 86 anos
encontrando-se numa fase ndo terminal da doenca e tendo recebido o
diagndstico ha menos de quatro anos. O tipo de doenca mais predominante é
0 cancro da mama, o que corrobora as conclusdes apontadas noutros estudos,
de que o cancro de mama feminino é uma das doencas mais frequentes da
atualidade (Instituto Nacional de Estatistica, 2014; Patrdo & Leal, 2004;
Pimentel, 2008). Quando questionados sobre o grau de
limitagdo/incapacitacdo do seu familiar doente responderam que este se
encontrava muito incapacitado. Segundo Sousa e colaboradores (2007) o
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grau de incapacitacdo encontra-se intimamente ligado as expetativas que a
familia e o préprio doente tém acerca do possivel agravamento da situacdo
de incapacidade, bem como dos resultados que isso podera provocar nas suas
vidas. Neste sentido, dependendo do grau de incapacitacdo do doente, 0s
familiares podem ser obrigados a substitui-lo na execucdo das suas tarefas, o
gue poderé levar a uma sobrecarga quer objetiva, quer subjetiva do cuidador
familiar (Baildo 2013; Daire et al., 2009; Ferreira, 2009; Hudson et al., 2008;
Hudson et al., 2009; Kristjanson et al., 1995; Milne & Quinn, 2009;
Monterosso et al., 2006; Monterosso et al., 2007; Rolland 2005, Sieminska
& Greszta, 2008; Sousa et al., 2007).

Analisando as estatisticas descritivas dos itens do FIN, pode
verificar-se que a maioria das necessidades foi considerada pelos familiares
dos doentes como muito importantes ou extremamente importantes, sendo
gue a resposta mais frequente em todos os itens foi 5 (extremamente
importante). O item 10 ("Estar seguro(a) de que o melhor cuidado possivel
esta a ser dado ao paciente") corresponde a necessidade que os familiares
classificaram com um maior grau de importancia e o item 19 ("Ter alguém
gue se preocupe com a minha saude") foi o que obteve um menor grau de
importancia. Estes resultados vdo ao encontro das principais conclusfes de
outros estudos, mais especificamente, o estudo realizado por Wright e Dyck
(1984, citados por Kristjanson et al., 1995) e o estudo de Fridriksdottir e
colaboradores (2006) com a versdo islandesa do FIN, que parecem indicar
gue os familiares priorizam o bem-estar do doente comparativamente ao seu
préprio bem-estar. Este aspeto revela-se particularmente importante se
atendermos ao facto de que o desgaste fisico, psicoldgico e emocional da
doenca nos familiares pode competir com o estado crénico do doente
(Rolland, 2005).

Relativamente a satisfacdo das necessidades, os resultados obtidos
indicam que a grande maioria das necessidades foram consideradas como
satisfeitas pelos respondentes. O item 17 ("Sentir-me aceite pelos
profissionais de satde" foi o que obteve um maior grau de satisfagdo por
parte dos familiares, sendo que o 16 ("“Ter informacdo do que fazer com o
paciente em casa") e o 19 ("Ter alguém que se preocupe com a minha
satde™) foram os que obtiveram um menor grau de satisfacdo. No entanto, a
satisfacdo destas necessidades é absolutamente essencial ao bem-estar do
cuidador. Por um lado, as necessidades de tipo informativo (item 16) ajudam
o familiar do doente a sentir um maior controlo e seguranca em relacdo a
doenca e a prestacdo dos cuidados, o que contribui para a manutencao do seu
papel de cuidador. Com efeito, a escassez de informagdo pode levar ao
abandono do papel de cuidador por parte do familiar, 0 que por sua vez
podera prejudicar o préprio doente (Martinez et al., 2011; Milne & Quinn,
2009; Pereira & Lopes, 2002). Por outro lado, a perce¢do por parte dos
familiares de falta de atencdo em relacdo ao seu estado de saude é bastante
preocupante, principalmente se atendermos ao facto de a satide e o bem-estar
do cuidador sdo essenciais para a continuacdo da prestacdo dos cuidados
prestados. No fundo, a saude do cuidador é crucial para a saude do doente e
de certa forma cuidar das necessidades de um é cuidar das necessidades do
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outro. Importa ainda referir que a maior parte das interveng¢des no ambito da
doenca oncoldgica ainda se centram demasiadamente no doente e muito
pouco no sistema familiar (Fridriksdottir et al., 2006; Kristjanson et al.,
1995), o que pode conduzir a um elevado grau de insatisfacdo em relacéo a
necessidade de sentirem que alguém se preocupa com a sua saude.

Relativamente a andlise da consisténcia interna dos itens do FIN,
segundo Pestana e Gageiro (2003) os valores do alfa de Cronbach obtidos
para as escalas do FIN, mais especificamente para a escala da Importancia
(.90) e para a escala da Satisfacdo (.93) sdo valores 6timos para efeitos de
investigagdo. Estes resultados sdo bastante semelhantes aos encontrados na
versdo islandesa do FIN (.92 para a subescala da Importancia e .96 para a
subescala da Satisfacdo). Relativamente a subescala da Importancia verifica-
se também que todos os itens apresentam um bom funcionamento a excecgao
de dois, o item 9 ("Sentir que héa esperanca™) e 0 18 (“Ter ajuda nos cuidados
ao paciente") (r = .22 e .29). Comparando ambas as subescalas tanto no
presente estudo como no estudo islandés constata-se que a subescala da
Satisfagdo apresenta um valor de consisténcia interna ligeiramente mais
elevado do que a subescala da Importancia. Os valores obtidos neste bloco
de estudos sdo otimistas para a prossecucdo dos estudos de validacdo do
FIN.

Quanto & influéncia das variaveis sociodemogréficas e da doencga
no grau de importancia atribuido as necessidades, pode verificar-se que a
variavel grau de parentesco obteve um resultado estatisticamente
significativo. Com efeito, os filhos(as) dos doentes atribuiram um maior grau
de importancia as necessidades do que os conjuges e outros familiares.
Verifica-se que os conjuges também atribuem um maior grau de importancia
guando comparados aos outros familiares. Este resultado é muito semelhante
ao encontrado no estudo islandés do FIN no qual verificou que os cénjuges
atribuem um maior grau de importancia as necessidades do que os outros
familiares. No presente estudo contudo, os filhos(as) dos doentes reportaram
um maior grau de importancia do que os cénjuges. Estes resultados podem
ser explicados pelo facto de os filhos(as) dos doentes serem muitas vezes
obrigados(as) a redobrar esforcos de forma a conseguirem desempenhar as
funcbGes de cuidador, ao mesmo tempo que prosseguem com todas as
exigéncias referentes a sua vida pessoal (e.g., carreira profissional e filhos)
(Sousa et al., 2007). Foram também encontradas diferencas estatisticamente
significativas na variavel idade, sendo que, os familiares com idades
compreendidas entre 0os 36 e os 50 anos atribuiram um maior grau de
importancia do que os familiares de outras faixas etarias. Este resultado pode
estar relacionado com o facto de os sujeitos com idades compreendidas entre
0s 36 e os 50 anos se encontrarem em idade ativa, pelo que podem sentir
uma maior dificuldade e sobrecarga fisica e emocional devido & gestdo dos
seus papéis enquanto cuidadores e de todos 0s outros aspetos da sua vida
priva (e.g., carreira profissional, relacionamentos e filhos) (Sousa et al.,
2007). Verificam-se também diferencas estatisticamente significativas na
variavel fase da doenca. Com efeito, os familiares dos doentes oncolégicos
que se encontram numa fase ndo terminal da doenga reportam mais
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necessidades do que aqueles que se encontram numa fase terminal da
doenca. Este resultado poderé estar relacionado com o facto de os pacientes
em estado terminal se encontrarem habitualmente hospitalizados e ao
encargo dos técnicos de salde, o que pode levar a familia a ndo estar téo
sobrecarregada com os cuidados e a atribuir, deste modo, um menor grau de
importancia as necessidades (Fridriksdottir et al., 2006).

No entanto, as variaveis género, habilitacdes literarias, cuidador e
tempo desde o diagndstico ndo alcancaram o limiar de significancia
estatistica. O resultado obtido relativamente as varidveis género e tempo
desde o diagndstico sdo congruentes com os resultados obtidos no estudo
islandés, onde se constatou que o impacto destas varidveis no grau de
importancia ndo era significativo. Por outro lado, os resultados relativos as
habilitagcbes literarias diferenciam-se dos resultados obtidos no estudo
islandés, no qual os individuos sem formagdo no ensino superior atribuiram
um maior grau de importancia as necessidades do que aqueles que ndo
apresentavam este grau de habilitacfes. Estes resultados, contudo, nédo
devem ser interpretados sem ser tida em consideracéo a reduzida dimensao
da amostra utilizada comparativamente ao estudo islandés (Fridriksdottir et
al., 2006). Observando a relagdo entre as variaveis sociodemogréaficas e o
grau de satisfacdo atribuido as necessidades verifica-se que apenas a variavel
idade é estatisticamente significativa. No estudo islandés esta variavel ndo
foi estudada pelo que ndo se pode estabelecer comparagdo com 0 mesmo.

Por ultimo importa refletir acerca dos resultados obtidos no estudo de
validade convergente entre o FIN e 0 QOL. A literatura existente sobre o
tema das necessidades aborda frequentemente a questéo da qualidade de vida
dos familiares e a forma como a mesma é afetada pela doenca oncolégica
(Baildo, 2013; Pereira & Lopes, 2002; Sousa et al., 2007). Contudo, na
presente investigacdo ndo foi encontrada qualquer relacdo estatisticamente
significativa entre a qualidade de vida familiar e o grau de importancia
atribuido as necessidades. Ndo existem até ao momento estudos que
comparem a qualidade de vida com a atribuicdo de importancia as
necessidades pelo que se deve ter alguma precaucdo relativamente a
generalizagdo deste resultado.

VI — Conclusfes

O presente estudo, por se tratar de um estudo pioneiro (que seja do
nosso conhecimento) sobre o Family Inventory of Needs realizado em
Portugal, representa uma mais-valia, permitindo um olhar mais profundo
sobre o impacto da doenca oncoldgica na familia. SO refletindo sobre esta
tematica é que se torna possivel delinear intervengdes que se foquem néo s6
no doente mas também na familia.

A literatura existente sobre o tema das necessidades, embora escassa,
afirma que existem diferencas significativas na forma como as necessidades
sdo percecionadas pelos familiares, sendo que o grau de importancia e de
satisfacdo em relacdo as mesmas dependem de um conjunto de variaveis
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(e.g., género, habilitacdes literarias). A doenga ndo pode portanto ser isolada
do contexto familiar e social em que se insere. No presente estudo foi
possivel verificar que as varidveis idade, grau de parentesco e fase da doenca
influenciam significativamente a importancia e satisfacdo atribuidas as
necessidades.

O FIN apresenta-se como um instrumento com vérias vantagens. Por
um lado, o processo de tradugéo e adaptacdo do instrumento foi realizado de
forma rigorosa, tendo sido elaboradas diferentes tradugdes do instrumento e
uma retroversdo de forma a impedir a possivel perda do verdadeiro
significado dos itens do instrumento original. Por outro lado, possui uma
elevada consisténcia interna de .90, o que evidencia que € um instrumento
confiavel e adequado para a avaliacdo das necessidades dos familiares. Para
além destes aspetos trata-se de um instrumento de facil e rapido
preenchimento e cotacao.

O presente estudo apresenta contudo algumas limitacGes que devem
ser tidas em consideracdo. Com efeito, o0 processo de obtencdo das
autorizacOes para a recolha da amostra foi bastante moroso, pelo facto de se
tratar de um tema delicado que envolve geralmente questdes de ordem ética
bem como uma grande carga emocional por parte dos respondentes. Outra
limitacdo do estudo prende-se com o facto de a amostra além de reduzida,
incluir uma grande variedade de tipos de cancro e de fases da doenca,
havendo uma elevada percentagem de familiares de doentes terminais em
cuidados paliativos.

Relativamente a estudos futuros pretende-se prosseguir com o estudo
de adaptagéo e validacdo com uma amostra mais extensa, de forma a realizar
analises mais robustas, nomeadamente, compreender melhor a rela¢do entre
as variaveis sociodemograficas mais referidas pela literatura (e.g.,
habilitacdes literarias, grau de parentesco) e o grau de importancia e
satisfacdo atribuido as necessidades. Seria igualmente interessante realizar o
estudo com uma amostra constituida por diferentes tipos de doengas crdnicas
(e.g., Alzheimer, VIH-SIDA, Parkinson) de forma a avaliar a possivel
existéncia de diferencas ao nivel da percecdo da importancia e satisfacdo das
necessidades dependendo do tipo de doenca crdnica. Seria pertinente efetuar
um estudo de analise fatorial exploratéria, de forma a verificar a existéncia
de diferentes tipos/categorias de necessidades no FIN. De acordo com as
necessidades mais referenciadas pelos familiares seria relevante a construcéo
de formas de intervencdo, com vista ao aumento dos niveis de satisfacdo dos
familiares dos doentes.
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Anexo A
Pedido de autorizacdo estudo

Exmo. Sr. Professor Doutor ....,
Presidente do Conselho de Administracdo do

Hospital ....

No ambito do projeto da aluna de doutoramento, Neide Luisa Portela Areia, a
Universidade de Coimbra e a Universidade de Lishoa, através do programa de Doutoramento
Inter-Universitario em Psicologia Clinica, Psicologia da Familia e Intervencdo Familiar
(Faculdade de Psicologia e de Ciéncias da Educacdo da Universidade de Coimbra e Faculdade
de Psicologia da Universidade de Lishoa), estdo a desenvolver um estudo a nivel nacional
com o objetivo de avaliar as necessidades dos familiares de doentes terminais em cuidados
paliativos e desenvolver estratégias de intervencdo que respondam a essas necessidades. Este
estudo foi aprovado pela Fundagdo para a Ciéncia e Tecnologia (FCT), com referéncia
SFRH/BD/86178/2012, e é supervisionado pela Professora Doutora Ana Paula Relvas,
professora catedratica da Universidade de Coimbra e pela Professora Doutora Sofia Major,
professora auxiliar convidada da mesma Universidade.

Esta investigacdo comporta trés fases sequenciais, sendo elas os Estudos Preliminares,
Fase I e Fase II. Nos Estudos Preliminares.... Na Fase I.... Finalmente, a Fase II ....

Assim, vimos pedir a V. colaboragdo no sentido de nos ser concedida autorizagdo para
a prossecucdo dos Estudos Preliminares na instituicdo que V. Ex. superiormente dirige,
seguindo o plano de projeto de investigagdo, cuja descricdo acompanha este oficio.

Comprometemo-nos a salvaguardar 0s interesses de todos os participantes,
assegurando uma rigorosa confidencialidade da informagdo recolhida e revelando a nossa

total disponibilidade para esclarecer qualquer informacéo considerada Util.
Com os melhores cumprimentos.

Coimbra, 12 de dezembro de 2013

Assinaturas

Necessidades dos familiares de doentes oncolégicos:
Estudo exploratdrio para a adaptacéo e validacdo do Family Inventory of Needs
Andreia Costa (email: andreiawalden@gmail.com) 2014


mailto:andreiawalden@gmail.com

36

Anexo B
Documento de Consentimento Informado

Consentimento Informado

Eu,

declaro ter sido informado/a dos objetivos e procedimentos do
estudo preliminar® “Necessidades dos Familiares de Doentes
Cronicos”, bem como das garantias de anonimato e
confidencialidade. Assim, aceito responder ao protocolo que me foi
apresentado.

/ /

(Data)

Declaro que tomei conhecimento e concordo em participar®.

(Assinatura)

Se pretender receber informagbes acerca dos resultados finais do estudo,
por favor, preencha com os seus dados para contacto.
Morada:

Email:

5 0 estudo preliminar integra uma investigacdo mais vasta — “Necessidades
dos Familiares de Doentes Oncoldgicos Terminais em Cuidados Paliativos” —
aprovada e financiada pela Fundacdo para a Ciéncia e Tecnologia (Ref.
SFRHBD861782012).

6 A participacdo nesta investigacdo é totalmente voluntdria, pode decidir
ndo colaborar neste estudo ou desistir da sua participagdo em qualquer momento
sem qualquer penalizagdo ou perda de beneficios.
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Anexo C
Questionario Sociodemografico
(Conferir separata tese)
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Anexo D
Inventario das Necessidades Familiares (INF)
(Conferir separata tese)
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Anexo E

Qualidade de Vida Familiar (QOL)
(Verséo 20 itens)
(Conferir separata tese)
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