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Luto antecipatério na doenca oncolégica: Estudo exploratério com o
Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory (Short Form)

Resumo: A doenga oncoldgica traduz-se, frequentemente, num impacto
significativo, ndo apenas para o doente mas, igualmente, para todo o sistema
familiar, particularmente para o cuidador. Ao longo do ciclo da doenga, o
doente e a sua familia confrontam-se com perdas sucessivas que originam,
frequentemente, processos de luto antecipatério. Considerando a relevancia
da compreensdo do luto em familiares de doentes oncoldgicos, o presente
estudo de natureza exploratoria, consiste na adaptacdo e validacdo do
Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory — Short Form (MMCGI-SF
Marwit & Meuser, 2004) a uma amostra portuguesa, constituida por 41
familiares de doentes com cancro, com idades compreendidas entre os 20 e
0s 82 anos. Foi levado a cabo um estudo de anélise fatorial exploratdria,
tendo sido encontrados trés fatores no Inventério do Luto para os Cuidadores
de Marwit-Meuser (ILCMM), coincidindo a maioria dos itens com os da
versdo original (MMCGI-SF). Relativamente aos estudos de precisdo/
consisténcia interna, obteve-se um bom coeficiente de alfa de Cronbach (a=
.89) para a escala total. No estudo de validade convergente, obtiveram-se
correlagdes estatisticamente significativas entre a maioria das dimensdes do
Brief Symptom Inventory (BSI) e o ILCMM. O estudo da influéncia das
variaveis sociodemogréficas relativas ao familiar/ cuidador e da doenca no
luto antecipatorio apontou apenas para uma diferenga estatisticamente
significativa para a variavel ser cuidador principal. Trata-se, assim, de um
primeiro estudo de adaptacdo/ validagdo do MMCGI-SF, tendo em conta a
pertinéncia do processo de luto antecipatorio na doenga oncoldgica.

Palavras-chave: Doenca oncoldgica; luto antecipatério; familia; MMCGI-
SF.



Anticipatory grief on oncologic disease: An exploratory study with the
Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory (Short Form)

Abstract: Oncologic disease has very often a significant impact, not only on
the patient but also on the patient’s family, especially on the patient’s
caregiver. Over the duration of the disease, the patient and his family face
consecutive losses which can very often cause an anticipatory grief process.
Considering the importance of understanding the families’ process of grief
of oncologic patients, the present exploratory study consists of the
adaptation and validation of the Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory —
Short Form (MMCGI-SF Marwit & Meuser, 2004) to a Portuguese sample,
composed by 41 relatives of oncologic patients, with ages between 20 and
82 years old. A study of exploratory fator analysis was carried out, and three
factors were found on the Inventario do Luto para os Cuidadores de Marwit-
Meuser, and the majority of the items matched with the ones from the
original version (MMCGI-SF). Regarding the studies of precision/ internal
consistency, we obtained a good Cronbach alpha (= .89) for the total scale.
In the convergent validity study we obtained statistically significant
correlations between the majority of the Brief Symptom Inventory (BSI)
dimensions and the ILCMM. The study of the influence of
sociodemographic variables regarding the relative/caregiver and the disease
in the anticipatory grief process, pointed out just for one statistically
significant difference for the variable being head caregiver. This is a
preliminary study on the process of adaptation/validation of the MMCGI-SF,
taking in consideration the significance of the anticipatory grief process in
the oncologic disease.

Keywords: Oncologic disease; anticipatory grief; family; MMCGI-SF.
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Introducéo

Ao longo do ultimo século, paralelamente ao aumento da esperanca
média de vida, a sociedade tem vindo a deparar-se com uma mudanga
significativa ao nivel da prevaléncia e da incidéncia das doencas. Assiste-se,
atualmente, tanto no nosso pais como a nivel mundial, a um predominio das
doencas cronicas em detrimento de outras (Baildo, 2013; Pereira & Lopes,
2002; Pimentel, 2006; Sousa, 2007; Sousa, Mendes, & Relvas, 2007).

Neste contexto, 0 cancro representa uma das doengas crénicas mais
receadas da atualidade, ndo apenas pelo impacto significativo que assume na
vida do doente e na da sua familia como, igualmente, pelo estigma e
representacbes sociais que lhe estdo subjacentes, sendo percecionado
frequentemente pelos doentes, familia e sociedade em geral como uma
“sentencga de morte” (Baildo, 2013; Pereira & Lopes, 2002; Schuler, Zaider,
& Kissane, 2012; Sousa et al., 2007). De facto, ndo obstante os desafios
significativos com que o doente se depara, a doenga oncoldgica consiste
numa problematica tdo complexa que os diversos sistemas circundantes sdo
afetados, em particular o familiar, cuja dindmica e funcionamento acabam
por sofrer transformacdes significativas a varios niveis (Alves, 2013; Bailao,
2013; Navarro-Gongora, 1998; Pereira & Lopes, 2002; Rolland, 1987a,
1987b, 1990, 1994, 1999, 2004, 2005; Sousa, 2007; Sousa et al., 2007).

Ao longo do ciclo da doenga oncoldgica é frequente os familiares,
sobretudo os que desempenham a fungéo de cuidadores, experienciarem um
processo de luto antecipatdrio pelas perdas (nomeadamente a nivel fisico e
psicologico) que o doente vai sofrendo em cada etapa da doenca. Este
processo caracteriza-se pela apropriacdo de um conjunto de respostas
emocionais especificas semelhantes as vivenciadas aquando do falecimento
de um familiar, podendo inclusivamente surtir mais impacto na familia do
que a propria morte (Kluber-Ross, 1996; Marwit, Chibnall, Dougherty,
Jenkins, & Shawgo, 2008; Marwit & Kaye, 2006; Marwit & Meuser, 2002,
2005; Otis-Green, 2011; Pereira & Lopes, 2005; Rolland, 1990, 1994, 2004,
2005; Schuler et al., 2012).

A avaliagdo e a investigacdo em torno do processo de Iuto
antecipatorio poderdo, deste modo, constituir uma mais-valia para uma
intervengdo mais completa e eficaz na doenca oncoldgica, traduzindo-se
numa melhor qualidade de vida de todo o sistema familiar, em especial do
cuidador. Este estudo, de natureza exploratéria, representa 0s primeiros
passos para a disponibilizacdo de um instrumento destinado a avaliagdo do
luto antecipatério de cuidadores de doentes oncoldgicos portugueses. Neste
sentido, procedeu-se a um primeiro estudo de traducdo/adaptacdo e
validacdo do Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory — Short Form
(MMCGI-SF; Marwit & Meuser, 2005), que avalia a experiéncia de luto dos
familiares. Encontrando-se 0 MMCGI-SF adaptado a cuidadores americanos
de doentes com Alzheimer, lesdo cerebral e cancro, 0 presente estudo
pretende constituir-se um contributo para o dominio da avaliacdo do luto
antecipatorio de uma amostra de cuidadores de doentes oncol6gicos
portugueses.
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| - Enquadramento conceptual

1.1. O impacto da doenga oncoldgica na familia

A doenga oncoldgica, vulgarmente designada por cancro, constitui,
atualmente, uma das doencas cronicas mais comuns e receadas pela
sociedade (Alves, 2013; Pereira & Lopes, 2002; Sousa et al., 2007).

Etimologicamente, a palavra cancro deriva do latim (cancer) e
significa “caranguejo”. Esta terminologia comegou a ser adotada apds
Hipocrates constatar que as “veias” que se propagavam de tumores
localizados no peito eram semelhantes ao caranguejo (Alves, 2013; Pereira
& Lopes, 2002).

O cancro engloba diversas tipologias de doencas, caracterizadas
essencialmente pela divisdo e crescimento anémalo das células. Os tumores
caracterizam-se pela disseminagdo para outros 6rgdos e/ou locais do corpo.
A doenga, os tratamentos a ela inerentes (quimioterapia, cirurgia,
imunoterapia, hormonoterapia e radioterapia) e os periodos de internamento
em ambiente hospitalar poderdo ser uma sobrecarga, tanto para o doente
como para a sua familia, e ameacar a integridade fisica e psicoldgica do
doente, designadamente alterando a percecdo que tem de si e do ambiente
social circundante (Alves, 2013; Baildo, 2013; Pereira & Lopes, 2002; Sousa
et al., 2007).

De acordo com o Instituto Nacional de Estatistica (INE), em 2012, a
doenca oncolodgica constituiu a segunda causa de morte em Portugal, apds as
doencas do aparelho circulatério (INE, 2013). Em 2007, os tipos de tumores
malignos com maior incidéncia foram o da mama feminina e o da prostata
sendo que, entre 2007 e 2013, os tumores malignos no estdmago, no célon,
na préstata, mama e na traqueia/ brénquios/ pulméo apresentaram a maior
taxa de mortalidade entre os diversos tipos de tumores (Direcdo Geral de
Salde, 2013). No resto do mundo, sobretudo nos paises industrializados, a
doenca oncolégica tem vindo a destacar-se no grupo das principais doengas
responsaveis por um maior nimero de mortes (Organizacdo Mundial de
Salde, 2012). Apesar da crescente taxa de incidéncia e do indice de
mortalidade, ao longo das Gltimas décadas, os avangos ao nivel da satde e da
tecnologia tém-se traduzido em tratamentos cada vez mais eficazes e,
consequentemente, numa maior taxa de sobrevivéncia dos doentes com
cancro (Alves, 2013; Pereira & Lopes, 2002; Pimentel, 2006; Sousa et al.,
2007).

Apesar dos desafios colocados ao doente, o cancro afeta de forma
significativa todo o sistema familiar aos mais diversos niveis. A familia tem,
como se sabe, impacto na saude e na doenga de cada um dos seus elementos,
designadamente na manuten¢do da satde e no acompanhamento prestado ao
doente nas diversas fases de evolucdo da doenca (Chinquelho, Neves,
Mendes, Relvas, & Sousa, 2006). Contudo, a intervencdo em torno da
doenca oncoldgica tem-se centrado essencialmente em torno dos cuidados de
salde necessarios ao bem-estar do doente, focando-se, fundamentalmente,
nos aspetos fisicos inerentes a doenga. Neste sentido, a familia do doente e a
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sua importancia em todo o processo de tratamento sdo, frequentemente,
descuradas, sobretudo no que se refere a prestacao de cuidados domiciliarios
e aos momentos de tratamento e de internamento (Alves, 2013; Chinquelho
et al., 2006). Torna-se, assim, imperioso abordar a doenga oncoldgica de
uma forma holistica e compreensiva, que inclua ndo apenas a multiplicidade
de aspetos inerentes ao individuo, mas, igualmente, a sua rede pessoal social
e 0 impacto da mesma na vivéncia da doenga (Alves, 2013; Chiquelho et al.,
2006; Navarro-Gongora, 1998; Rolland, 1987a, 1987b, 1990, 1994, 1999,
2004, 2005; Sousa et al., 2007).

Deste modo, diversos autores tém fornecido importantes contributos
para a investigacdo e compreensdo do impacto da doencga cronica, tendo por
base a utilizacdo de uma leitura sistémica, podendo 0s mesmos ser
extrapolados para a avalia¢do e intervencéo na doenga oncoldgica (Navarro-
Gongora, 1998; Rolland, 1987a, 1987b, 1990, 1994, 1999, 2004, 2005).
Segundo Rolland (1994), a crise vivenciada pelo sistema familiar de um
doente crénico, como € o caso do doente oncoldgico, requer um ajustamento
por parte do mesmo a este acontecimento dificil, principalmente, para quem
a doenca, a incapacidade e a morte constituem experiéncias universais.
Assim, os desafios normativos com que se deparam 0s sujeitos com doenca
oncoldgica e as suas familias, inclusivamente os cuidadores, dependerdo da
fase da doenca e da fase do ciclo vital da familia. Contudo, perante uma
doenca cronica grave, como é o caso do cancro, todos os sistemas familiares
experienciam necessidades comuns, ndo obstante as particularidades de cada
familia e da prépria doenga.

De acordo com a tipologia psicossocial de Rolland (1987a, 1987b,
1990, 1994, 1999, 2004, 2005), o impacto de uma doenca cronica, como é o
caso da oncolégica, depende das suas caracteristicas, nomeadamente: o grau
de incapacidade (incapacitante ou ndo incapacitante); o inicio (gradual ou
agudo); o curso (progressivo, constante ou por recaidas); o resultado (pode
ser fatal, encurtar a vida ou ndo fatal). Ha ainda que considerar o grau de
certeza/ preditibilidade associado a doenca, bem como os desafios e
necessidades da familia na fase de evolucdo da mesma (crise, crénica ou
terminal). A titulo de exemplo, habitualmente, as leucemias constituem
doencas incapacitantes, com um inicio agudo, um curso progressivo e um
resultado que podera ser fatal. Por sua vez, o cancro da mama, em individuos
ndo idosos, assume um carater ndo incapacitante, comportando um inicio
gradual, um curso progressivo e um resultado, muitas vezes, ndo fatal
(Rolland, 1987a, 1987b, 1990, 1994, 1999, 2004, 2005; Sousa et al., 2007).
Neste sentido, cada fase da doenca oncoldgica pressupde o desempenho de
tarefas desenvolvimentais especificas, nomeadamente a existéncia de forcas,
atitudes e/ou mudancas necessarias a adaptacdo da familia a doenca. A titulo
de exemplo, a fase de crise da doenca oncologica inicia-se, frequentemente,
com o surgimento de sintomatologia relevante e decorre até ao inicio dos
tratamentos. Nesta fase, o sistema familiar colocara, fundamentalmente, o
seu foco de atengdo em torno dos sintomas fisicos do doente e no tratamento
inerente a doenca. Na fase crdnica, ap6s a exigente fase de tratamentos, a
familia procura reiniciar as rotinas e dindmicas familiares, com vista a
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compatibilizagdo entre as necessidades do doente e as da sua familia
(Navarro-Gongoéra, 1998; Rolland, 2005). Com o agravamento do estado de
salde do doente, o cancro pode entrar em fase de progressdo e, por
conseguinte, tornar-se terminal e submeter o doente a uma condi¢do de
dependéncia total em relacdo a sua familia, nomeadamente, no que diz
respeito a prestacdo de cuidados (Pereira & Lopes, 2002; Rolland, 19874,
1987b, 1990, 1994, 1999, 2004, 2005; Sousa, 2007; Sousa et al., 2007).

Acresce que a doenga cronica, particularmente a oncoldgica, podera
ter consequéncias para o doente, para a sua familia e sistemas circundantes,
como sejam o0s problemas estruturais, processuais, emocionais e 0s que
derivam das caracteristicas especificas da doenca. Os problemas estruturais
remetem para uma rigidificacdo na interacdo familiar e na relacdo familia/
doenca, podendo, por exemplo, verificar-se coligacfes entre o doente
oncolégico e o seu cuidador e, simultaneamente, exclusdes de outros
elementos da familia. Os problemas processuais incluem a coimplicagdo de
processos nos ciclos de vida do sujeito, da familia e da doenca sendo, a titulo
de exemplo, fundamental a compatibilizagéo entre as necessidades sentidas
pelo doente oncoldgico em cada fase da sua doenca e as prioridades da sua
familia, particularmente do cuidador. Os problemas emocionais abrangem as
diversas alteracbes das respostas emocional e cognitiva resultantes do
surgimento de uma doenga cronica, como é o caso da oncologica,
destacando-se 0 medo, o stress, a angustia e a ansiedade experienciados pela
familia, especialmente pelo cuidador. Por dltimo, os problemas derivados
das caracteristicas especificas da doenga oncoldgica incluem o comecgo, 0
curso, o resultado, o grau de incapacidade, as fases da doenga, as
necessidades e o estigma subjacente a mesma (Navarro-Gongéra, 1998). No
caso da doenca oncoldgica, o estigma, os significados e as atribui¢Ges do
doente da familia e da sua rede social assumem particular relevancia,
afetando, direta ou indiretamente, o curso da doenca (Alves, 2013; Pereira &
Lopes, 2002). Assim, ao stress vivenciado pela familia perante o diagnéstico
da doenca, acrescem a mistificacdo e as representacdes sociais em torno da
mesma. O cancro comporta, na realidade, uma forte componente simbolica,
sendo frequentemente encarado pela sociedade como uma doenca altamente
incapacitante e desgastante aos mais diversos niveis, ndo apenas para 0
doente como igualmente para a sua familia (Baildo, 2013; Pereira & Lopes,
2002; Sousa et al., 2007), 0 que perpetua a ambiguidade da comunicagéo e
reforca a mistificacdo que lhe esta implicita (Pereira & Lopes, 2002; Schuler
etal., 2012; Sousa et al., 2007).

Os desafios com que a familia de um doente oncoldgico se depara
sdo, frequentemente, de tal forma complexos que se poderao estender a todas
as esferas da vida, podendo conduzir a crises no sistema familiar. A doenca
exige, portanto, a necessidade de uma reorganizacdo ao nivel da dindmica
familiar, designadamente, no que diz respeito a redistribuicdo de funcoes e
papéis (Alves, 2013; Chiquelho et al.,, 2006; Navarro-Gongoéra, 1998;
Rolland, 1990, 1994, 2004, 2005; Sousa et al., 2007). Na vivéncia de uma
situacdo tdo complexa como podera ser a doenca oncoldgica, nomeadamente
pela frequente debilidade experienciada pelo doente na fase dos tratamentos
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e ao longo da fase terminal, é fundamental atender ao importante papel que o
cuidador principal desempenha ao longo de todo o processo (Baildo, 2013,;
Floriani & Schramm, 2006; Pereira & Lopes, 2002). O cuidador &,
geralmente, um familiar ou amigo que presta a maioria dos cuidados
necessarios ao bem-estar fisico e psicoldgico do doente. Os resultados
obtidos em investigacdes realizadas sugerem que, habitualmente, o cuidador
é do sexo feminino, com idade compreendida entre 0s 45 e 0s 60 anos, com
um grau de parentesco préximo do doente (geralmente cdnjuge ou filho/a),
casado e residente no mesmo domicilio do doente, ou geograficamente
proximo deste (Volpato & Santos, 2007). E fundamental reconhecer-se que o
desempenho desta tarefa é de tal forma exigente para o cuidador do doente
oncoldgico, que podera conduzi-lo a uma forte sobrecarga e desgaste e
comprometer o habitual funcionamento das diversas esferas da vida,
acarretando momentos de tensdo, depressdo e stress (Andrez, 2010; Bail&o,
2013; Floriani & Schramm, 2006).

Ao longo das diversas fases da doenca oncoldgica, para além de
multiplas responsabilidades, o cuidador confronta-se, inevitavelmente, com
as perdas sucessivas que o familiar doente vai sofrendo ao longo do tempo.
No caso de os tratamentos realizados nao permitirem a dissipacao da doenca,
a mesma poderd evoluir para uma fase terminal. Nesta fase, a familia do
doente oncolégico (e, de forma particular, o cuidador), para além das
diversas perdas com que se confronta, antecipa a eminéncia da morte do
familiar doente, designando-se este processo por luto antecipatorio (Andrez,
2010; Baildo, 2013; Kibler-Ross, 1996; Marwit & Kaye, 2006; Marwit &
Meuser, 2002, 2005; Marwit et al., 2008; Neimeyer, 2006; Pereira & Lopes,
2002; Rolland, 1990, 2004; Sanders & Adams, 2005).

1.2. O luto antecipatdrio

Ao longo do ciclo de vida, os individuos confrontam-se com perdas a
diversos niveis, cujo impacto podera ser variavel, dependendo do contexto
em que as mesmas ocorrem. As perdas emocionais mais expressivas advém,
geralmente, de relagbes muito significativas para o individuo (Canavarro,
2004). Neste sentido, as fases evolutivas de uma doenga crénica, como é o
caso da oncoldgica, acarretam perdas frequentes, com repercussdes em todas
as esferas da vida do individuo e da sua familia, originando processos de luto
(Kibler-Ross, 1996; Marwit & Kaye, 2006; Marwit & Meuser, 2002, 2005;
Marwit et al., 2008; Mclintyre, 2004; Rando, 2000; Rolland, 1990, 2004;
Sanders & Adams, 2005; Schuler, et al., 2012; Wash & McGoldrick, 2004;
Worden, 2002).

O luto consiste numa reagdo a percecdo de perda, caracterizada por
sintomas e respostas normativas como a tristeza, a negacdo, a culpa, o
desapontamento, o sofrimento emocional, o desespero, a ansiedade, a
soliddo, a exaustdo e a raiva (Rando, 2000; Rolland, 2004; Sanders &
Adams, 2005; Schuler et al., 2012; Worden, 2002). Tratando-se de um
processo transacional e um fendmeno multidimensional, que implica
manifestacGes diversas (nomeadamente afetivas, emocionais, cognitivas,
fisiologicas, comportamentais, psicossociais, espirituais e sociais), o luto
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constitui uma experiéncia universal e normativa, com a qual todas as pessoas
se veem confrontadas. Neste sentido, ao longo das ultimas décadas, temos
vindo a assistir a um maior interesse por parte da comunidade cientifica
acerca desta tematica (Canavarro, 2004; Kuibler-Ross, 1996; Marwit &
Kaye, 2006; Marwit & Meuser, 2002, 2005; Marwit et al., 2008; Neimeyer,
2006; Otis-Green, 2011; Parkes, 2000, 2010; Rando, 2000; Rolland, 1990,
2004; Wash & McGoldrick, 2004; Worden, 2002).

O estudo do luto, enquanto experiéncia individual, foi iniciado por
Freud, em 1917, com a proposta de conceito de “trabalho de luto” e a
publicagdo da obra “Mourning and Melancholia” (Freud, 1953; Parkes,
2010). Paralelamente, a teoria da vinculagdo proposta por Bowlby (1980)
constituiu um contributo fundamental para a compreensdo do processo do
luto. Nesta teoria, o autor evidenciou as semelhancas verificadas entre o luto
experienciado pelos adultos e as manifestacfes apresentadas pelas criangas
aquando da separacdo dos seus progenitores, constatando que ambas as
situacdes se centravam na “auséncia da figura perdida, hipervigilancia a
possibilidade do seu regresso, sinais de ativacdo emocional, protesto na
altura de separacdo, sensacdo de falta de seguranca e vulnerabilidade
pessoal” (Canavarro, 2004, p. 36). Apos ter procedido a diversas
reformulagdes importantes, o autor incorporou na sua teoria as seguintes
fases do luto: (a) choque e negacdo (na qual o individuo nega a perda da
figura de vinculacdo, pelo facto de se tratar de uma experiéncia
extremamente dolorosa), (b) protesto (caracterizada pela tentativa de
conseguir o regresso da pessoa perdida), (c) desespero e desorganizacéo
(decorrente da impossibilidade de obter o regresso da figura de vinculacéo),
e (d) reorganizacdo (marcada pelo inicio de um interesse gradual na retoma
de atividades e no desempenho de fungbes diversas) (Bowlby, 1980;
Canavarro, 2004).

No que diz respeito ao luto enquanto processo geral e normativo,
pautado pelo falecimento de um individuo, Pereira e Lopes (2002)
distinguem quatro fases que poder&o ser extrapoladas para o processo de luto
antecipatorio dos familiares de doentes oncoldgicos: (a) entorpecimento (a
pessoa em luto sente-se desligada da realidade e perdida), (b) anseio e
protesto (fase marcada pela dor e sofrimento, podendo a pessoa em luto
experienciar raiva contra si ou contra 0s outros), (c) desespero (existéncia de
sentimentos de apatia e de depressdo), (d) recuperacao e restituigdo (a pessoa
em luto comecga a aceitar a realidade e a vivenciar, cada vez com mais
frequéncia, sentimentos positivos). Segundo Worden (2002), o processo de
luto pressupBe o desempenho de diversas tarefas que deverdo ser cumpridas
pela pessoa em luto, nomeadamente a partilha de conhecimento acerca da
realidade da morte, a partilha de experiéncia acerca da perda, a
reorganizacgéo do sistema familiar e o investimento noutros relacionamentos.
Este modelo coloca, assim, a tdénica nos aspetos cognitivos, sociais e
comportamentais do luto.

N&o obstante o interesse pelo processo de luto convencional, o estudo
do luto antecipatdrio € relativamente recente. Eric Lindermann (1944)
utilizou este termo, de forma pioneira, no artigo “The symtomatology and
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management of acute grief” para descrever a experiéncia da partida dos
militares para a Il Guerra Mundial. Antecipando a eventual perda dos
maridos, as esposas vivenciavam as fases do luto propriamente dito e um
conjunto de respostas especificas, como a depressdo (Lindermann, 1944;
Parkes, 2010; Rolland, 1990; Worden, 2002).

Kibler-Ross (1996) deu, igualmente, um importante contributo para
este dominio. Partindo de entrevistas a doentes em fase terminal, Kubler-
Ross (1996) elaborou um modelo de luto assente em cinco etapas
sequenciais, que corresponderiam as fases do processo de aceitagdo, por
parte do doente, da sua doenga e da eventual morte: 1) negacéo e isolamento,
2) raiva, 3) negociacdo, 4) depressdo e 5) aceitagdo. Ao longo da primeira
fase do luto, negacdo e isolamento, o doente recusa, consciente ou
inconscientemente, a aceitacdo da doenga oncoldgica, constituindo esta
resposta um mecanismo de defesa. Seguidamente, o doente oncolégico
experiencia raiva, em relacdo a si mesmo e/ou aos outros, projetando-a com
frequéncia para a familia e/ou profissionais de saude. Surge, entdo, a fase da
negociagdo, em que o doente procura estabelecer um acordo consigo, com 0s
outros e/ou com Deus, com vista & dissipacdo da doenca. Posteriormente,
perante a constatacdo por parte do doente oncolégico da impossibilidade de
alterar a realidade, surge a fase da depressdo. Esta etapa constitui uma fase
de luto preparatorio, na medida em que o doente comega a experienciar
sentimentos como a tristeza, que culminardo na Ultima fase: a aceitacdo do
estado avancado da doenca e da inevitabilidade da morte. Deste modo,
segundo a autora, o processo de luto do doente tem inicio com a
experimentacdo das perdas sucessivas que ocorrem ao longo das diversas
fases da sua doenca e a diversos niveis (Kibler-Ross, 1996). Ainda que o
modelo proposto por esta autora se circunscreva a experiéncia individual de
doentes em fase terminal, segundo Pierre (2000), no que concerne ao
sofrimento psicoldgico, os familiares de individuos com doenga terminal
experienciam etapas de luto semelhantes a do doente, sofrendo com a perda
e separacao eminentes.

Apesar de constituir um acontecimento normativo e de diversos
autores optarem por categorizar 0 Seu processo em etapas e tipos de
respostas (Maciejewski, Zhang, Block, & Prigerson, 2007), é fundamental
ressalvar a existéncia de variabilidades interindividuais e de diferentes
formas de expressdo do Iluto influenciadas por diversas variaveis,
nomeadamente pela cultura, idade, personalidade, género e espiritualidade
(Bowlby, 1980; Kibler-Ross, 1996; Machin, 2009; Meuser, Marwit, &
Sanders, 2004; Neimeyer, 2006; Parkes, 2000; Pereira & Lopes, 2002;
Schuler et al., 2012). Ha ainda que considerar outros aspetos que poderdo
facilitar ou dificultar o processo de luto do cuidador, designadamente a
avaliacdo do risco no luto, a forma do processo de perda, a natureza do
relacionamento, a percecdo de apoio, 0s acontecimentos de vida
concorrentes, as perdas anteriores e a histdria clinica (Twycross, 1999).
Similarmente, Rolland alerta para a influéncia de diversas varidveis pessoais
e 0 seu impacto na dinamica da familia, designadamente 0 medo da perda do
doente, a antecipacdo do doente em relacdo a perda da familia e, ainda, a
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possivel consciéncia da sua incapacidade e/ou da sua morte (Rolland, 1990,
2004).

Assim, o luto devera ser compreendido de acordo com uma perspetiva
sistémica, capaz de incorporar ndo apenas a experiéncia individual (e os
sintomas que advém do falecimento de alguém) mas, igualmente, as perdas
gue ocorrem ao longo das vérias etapas do ciclo vital da familia,
particularmente decorrentes de uma doenca que poder-se-4 tornar
incapacitante, como é o caso da oncoldgica (Marwit & Kaye, 2006; Marwit
& Meuser, 2002, 2005; Marwit et al., 2008; Neimeyer, 2006; Rando, 2000;
Rolland, 1990, 1994, 2004; Sanders & Adams, 2005; Worden, 2002). Neste
sentido, os estudos realizados por Meuser, Marwit e Sanders (2004)
sustentam a ideia do luto enquanto um fenémeno multifacetado que se inicia,
para o cuidador, antes da eventual morte do familiar doente, designadamente
com as perdas que se vdo sucedendo, ndo obstante o facto de o mesmo se
encontrar vivo. Nesta sequéncia, Rolland (1990, 2004) prop6s a distin¢éo
entre luto antecipatério (anticipatory grief) e antecipacdo da perda
(anticipatory loss). O luto antecipatdrio reporta-se, segundo o autor, as
emocdes particulares vivenciadas pelo cuidador na fase terminal da doenca
oncoldgica. Por outro lado, a antecipacdo da perda abrange um conjunto de
respostas emocionais do cuidador, intensificadas ao longo do curso da
doenga, nomeadamente a ansiedade de separacdo, a soliddo existencial, a
negacéo, a tristeza, o desapontamento, a raiva, o ressentimento, a culpa, a
exaustdo e o desespero. Poderdo, ainda, persistir outras emogdes complexas
e mesmo uma ambivaléncia do cuidador em rela¢do ao doente comportando,
por exemplo, fases de aproximacédo e de distancia e a fantasia de libertacdo
de uma situagdo sentida como insuportavel (Rolland, 1990, 2004).

A tipologia psicossocial proposta por Rolland reveste-se de grande
pertinéncia para a compreensdo da tematica do luto antecipatério na doenca
oncoldgica, possibilitando a identificacdo de potenciais pontos nodais de
perdas, inclusivamente situagdes de incapacidade e morte. A vivéncia do
luto antecipatério depende, assim, de diversos fatores, nomeadamente do
tipo de doenca, da fase desenvolvimental da mesma (que inclui necessidades
e tarefas especificas), da fase do ciclo vital em que se encontra o sistema
familiar e cada um dos seus elementos em particular, da experiéncia
multigeracional da familia relativamente a doengas, perdas e adversidades e
do grau de incerteza a respeito do prognostico (Rolland, 1990, 1994, 2004;
Sousa et al., 2007).

As perdas que ocorrem ao longo do ciclo da doenga crénica, como é o
caso do cancro, acarretam, por conseguinte, mudanga, luto e transicdo, tanto
por parte do doente como da sua familia, particularmente do cuidador
(Marwit & Kaye, 2006; Marwit & Meuser, 2002, 2005; Marwit et al., 2008;
Pereira & Lopes, 2002; Rando, 2000; Rolland, 1990, 2004; Sanders &
Adams, 2005; Schuler et al., 2012; Worden, 2002). Frequentemente, a partir
da fase de diagnoéstico, os cuidadores de doentes oncolégicos deparam-se
com o medo de um possivel falecimento do familiar, para além de terem que
se confrontar com as diversas perdas que o doente vai sofrendo,
nomeadamente a nivel fisico (o que conduz, muitas vezes, a perda da
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autonomia do doente) e psicoldgico (e.g., cognitivo, emocional, social). As
perdas encontram-se presentes ao longo dos estadios da doenca e poderdo
comprometer a participacdo do doente no quotidiano e nas vivéncias da
familia, originando, vulgarmente, perdas progressivas da intimidade
(Rolland, 1990, 1994, 2004). Estas situagdes séo particularmente dolorosas
para o cuidador, ndo sO por ter de se confrontar diariamente com as
limitagbes e perdas do doente, mas, simultaneamente, pelo sofrimento
antecipado com a sua morte (Marwit & Kaye, 2006; Marwit & Meuser,
2002, 2005; Marwit et al., 2008; Pereira & Lopes, 2002; Rando, 2000;
Rolland, 1990, 2004; Sanders & Adams, 2005; Worden, 2002).

Deste modo, ao longo da evolucao da doenca oncoldgica, o doente e o
seu cuidador veem afetada, de forma significativa, a sua qualidade de vida,
sobretudo ap6s o inicio dos tratamentos, que originam um desgaste
assinalavel para todo o sistema familiar. As perdas evidentes ao longo do
ciclo da doenca, particularmente durante a fase terminal, e os cuidados
paliativos originam um processo de luto antecipatério, que se traduz na
preparacdo do sistema familiar para a morte eminente do doente oncoldgico
(Marwit & Kaye, 2006; Marwit & Meuser, 2002, 2005; Marwit et al., 2008;
Pereira & Lopes, 2002; Rando, 2000; Rolland, 1990, 2004; Sanders &
Adams, 2005; Sousa, 2007; Wash & McGoldrick, 2004; Worden, 2002).

1.3 Avaliacdo do luto antecipatorio

1.3.1 Instrumentos para avaliar o luto

Desde os anos 90, tém vindo a ser realizados diversos estudos
centrados no luto enquanto varidvel relevante na prestagdo de cuidados
(Marwit & Kaye, 2006; Marwit & Meuser, 2002, 2005; Marwit et al., 2008).
A maioria das investigacOes realizadas até ao momento tem-se focado,
essencialmente, no luto experienciado por cuidadores de pessoas com
Alzheimer e outras deméncias progressivas semelhantes, pelo facto de se
destacarem de outras doengas devido a existéncia de um declinio cognitivo
progressivo. Por outro lado, a maioria dos instrumentos disponiveis destina-
se a avaliagdo do luto por morte e ndo especificamente a avaliacdo do luto
antecipatorio (Marwit & Kaye, 2006; Marwit & Meuser, 2002, 2005; Marwit
et al., 2008).

O The Texas Revised Inventory of Grief (TRIG; Faschingbauer,
1981) é um questiondrio de autorresposta, constituido por 21 itens e
destinado & avaliagéo do luto complicado ou patologico. O mesmo obedece a
um formato de escala do tipo Likert (de 1 “Completamente falsa” até 5
“Completamente verdadeira”). Os itens encontram-Se distribuidos por duas
partes: a primeira comporta 8 itens referentes ao comportamento e a
sentimentos que remontam a fase da morte da pessoa (e.g., iniciados por
“After the person died...”); a segunda parte é constituida por 13 itens,
destinados & avaliacdo dos sentimentos experienciados pela pessoa no
momento presente (e.g.,“How do you presently feel about the person’s
death?”). A primeira parte obteve um coeficiente alfa de Cronbach
compreendido entre .86 e .89 e a segunda entre .77 e .87. O The Texas
Expanded Inventory of Grief (Zisook, DeVaul, & Click, 1982) consiste
numa versdo mais extensa do TRIG, constituida por 58 itens que, a
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semelhanga do instrumento original, inclui questdes que se destinam &
avaliacdo de sentimentos do passado e do presente em relagdo a morte da
pessoa e ao processo de luto. Porém, ndo sdo conhecidos dados que elucidem
acerca das caracteristicas psicométricas deste instrumento.

A Anticipatoy Grief Scale (AGS; Theut, Jordan, Ross, & Deutsch,
1991) destina-se a avaliacdo do luto antecipatorio de cuidadores de doentes
com deméncia. A mesma é composta por 27 itens, formulados de acordo
com uma escala de tipo Likert (de 0 a 5), avaliando sentimentos como a
raiva, culpa, ansiedade, irritabilidade, tristeza, sentimentos de perda e
dificuldades em realizar tarefas habituais (e.g., “I get angry when I think
about my relative having dementia” e ““| have felt very much alone since the
diagnosis of dementia was made”). Este instrumento foi, inicialmente,
validado com uma amostra de 27 esposas cuidadoras de doentes com
deméncia e os estudos de consisténcia interna apontaram para um valor
elevado do coeficiente alfa de Cronbach (o = .84).

O Inventory of Complicated Grief (ICG; Prigerson et al., 1995) foi
construido com a finalidade de avaliar sintomas que possam sugerir um luto
mal adaptativo. O mesmo é constituido por 19 itens centrados no momento
presente, aos quais o individuo podera responder ‘“Nunca”, “Raramente”,
“As vezes”, “Frequentemente” e “Sempre”. Este instrumento tem como
finalidade avaliar varidveis preditivas do luto patoldgico de cuidadores de
individuos, que faleceram com doencas como cancro e deméncia,
designadamente a raiva, a descrenga e as alucinagdes (e.g., “I hear the voice
of the person who died speak to me...” ou “ Ever since s/he died it is hard for
me to trust people..”). De forma a conhecer as propriedades deste
instrumento, foi realizado um estudo com uma amostra de 97 cdnjuges
idosos que se encontravam a vivenciar um processo de luto. O mesmo
revelou uma elevada consisténcia interna (o entre .92 e .94). Dos itens
constituintes da escala, 11 integraram o Inventory of Traumatic Grief (ITG;
Prigerson et al., 1999). Este instrumento tem como objetivo avaliar os
sintomas do luto mal adaptativo, mais concretamente, relacionados com a
angustia de separacgdo e o stress traumatico. Trata-se de um questionario de
autorresposta, que comporta uma escala de Likert na qual os sujeitos devem
referir em que medida experienciaram, no ultimo més, os sintomas
mencionados. O ITG revelou possuir uma alta consisténcia interna (a = .95)
(Prigerson et al., 1999).

Considera-se pertinente salientar a antiguidade da maioria dos
instrumentos concebidos para a avaliagdo do luto por falecimento, existindo
poucas escalas capazes de avaliar o luto antecipatorio de familiares de
doentes, como é o caso do Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory
(Marwit & Meuser, 2002).

1.3.2. Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory (MMCGI)

O Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory (MMCGI; Marwit &
Meuser, 2002), constituido na versdo original por 50 itens, foi inicialmente
desenvolvido para avaliar a experiéncia de luto dos familiares cuidadores de
individuos com deméncia progressiva, como o Alzheimer. Contudo,
posteriormente foi aplicado a individuos com lesdo cerebral (Marwit &
Kaye, 2006) e, mais recentemente, a individuos com doenga oncolégica
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(Marwit et al., 2008).

O instrumento original pretende avaliar trés dimensdes relacionadas
com a experiéncia de luto: Sobrecarga e Sacrificio Pessoal (18 itens),
Sentimento de Tristeza e Saudade (15 itens) e Preocupacdo e Sentimento de
Isolamento (17 itens) (Marwit & Meuser, 2002). A primeira dimenséo,
Sobrecarga e Sacrificio Pessoal, centra-se na avaliacdo das perdas presentes
vivenciadas pelo individuo, relacionadas com o seu desempenho na tarefa de
cuidador, nomeadamente a perda da sua liberdade pessoal (e.g.,
“Independence is what ['ve lost...I don’t have the freedrom to go and do
what | want”). A segunda, que avalia o Sentimento de Tristeza e Saudade,
incorpora a expressdao de reacBes emocionais intrapessoais, que
acompanham a funcdo de cuidador, designadamente a tristeza e 0s
sentimentos de poder/ impoténcia (e.g., “I feel very sad about what this
disease has done”). A terceira destina-se a avaliagdo da Preocupacdo e do
Sentimento de Isolamento experienciado pelo cuidador (e.g., “The people
closest to me do not understand what I'm going through”) (Marwit &
Meuser, 2002). Relativamente a cotacdo deste instrumento, 0 sujeito
apresentard uma alta Sobrecarga e Sacrificio Pessoal e/ ou um elevado
Sentimento de Tristeza e Saudade caso obtenha uma pontuacao superior a 25
pontos. Consideram-se resultados elevados na escala de Preocupagédo e
Sentimento de Isolamento no caso de o sujeito evidenciar uma pontuagéo
superior a 23. O nivel de luto total obtém-se através da soma dos resultados
obtidos nos 50 itens, integrados nas escalas A, B e C, sendo considerado
elevado no caso de o sujeito obter uma pontuacao superior a 70.

Com a finalidade de avaliar as caracteristicas psicométricas deste
inventario, Marwit e Meuser (2002) realizaram uma investigacdo, com uma
amostra constituida por 166 cuidadores de pessoas com deméncia,
maioritariamente com Alzheimer (83 filhos adultos e 83 coOnjuges). Os
cuidadores eram, maioritariamente, do sexo feminino (n = 135), havendo
apenas 31 participantes do sexo masculino. A maioria dos cuidadores
encontrava-se casada ou em unido de facto e possuia um nivel de
escolaridade igual ou superior ao ensino secundario. A globalidade da
amostra encontrava-se a trabalhar a tempo inteiro. Maioritariamente, 0s
filhos adultos prestavam cuidados as maes, com as quais ndo residiam,
enquanto as esposas/maridos que participaram no estudo prestavam, gquase
sempre, 0s cuidados ao cénjuge, com o qual residiam. Os resultados obtidos,
tanto para o coeficiente alfa de Cronbach para a escala total (o = .96), como
para cada uma das dimensdes (Sobrecarga e Sacrificio Pessoal: .93;
Sentimento de Tristeza e Saudade: .90; e Preocupacdo e Sentimento de
Isolamento: .91), indicam que tanto a escala total como cada uma das
subescalas possuem uma elevada consisténcia interna (Marwit & Meuser,
2002).

O MMCGI foi, ainda, aplicado a 28 cuidadores de doentes com
lesdo cerebral, com o intuito de avaliar a experiéncia de luto antecipatorio
(Marwit & Kaye, 2006). A semelhanca dos resultados obtidos no estudo
realizado com cuidadores de doentes com Alzheimer, este instrumento
revelou possuir uma elevada consisténcia interna quando aplicado a esta
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populacdo, tanto na escala de luto total como, igualmente, em cada uma das
trés subescalas, apresentando resultados superiores a .90.

Com a finalidade de avaliar as caracteristicas psicométricas do
MMCGI na utilizagdo com cuidadores de doentes com cancro, foi conduzido
um estudo exploratorio (Marwit et al., 2008). A amostra foi constituida por
75 individuos cuidadores de doentes oncoldgicos (52 do sexo feminino e 23
do sexo masculino). A maioria dos cuidadores que participaram no estudo
encontrava-se casada ou a residir em unido de facto, prestava cuidados ao
cdnjuge (doente oncoldgico), com o qual residia, durante todos os dias da
semana. Grande parte dos individuos possuia um nivel de escolaridade
inferior ao nivel secundario ou equivaléncia ao mesmo. No que diz respeito
a fase da doenca, 19 cuidadores indicaram que a doenca oncoldgica do
familiar se encontrava numa fase inicial, 35 classificaram a doenga como
moderada e 21 grave. Para determinar a validade de constructo das
subescalas, foram realizados estudos com outras medidas associadas a tarefa
do cuidador, designadamente a depressao, a tensdo, o bem-estar e o suporte
familiar. A semelhanca dos estudos anteriormente realizados com cuidadores
de doentes com Alzheimer e com lesdo cerebral, os resultados obtidos com
cuidadores de doentes oncoldgicos traduziram um elevado indice de
consisténcia interna, tanto na escala total (¢« = .96) como em cada uma das
trés dimensdes avaliadas (Sobrecarga e Sacrificio Pessoal: .95; Sentimento
de Tristeza e Saudade: .94; Preocupacdo e Sentimento de Isolamento: .90).
Porém, € de realcar o facto de os cuidadores de doentes oncoldgicos terem
revelado indices de luto inferiores, comparativamente ao verificado nos
estudos realizados com cuidadores de doentes com Alzheimer e com leséo
cerebral.

O Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory Short-Form (MMCGI-
SF; Marwit & Meuser, 2005) constitui uma versdo reduzida do instrumento
original e foi construido com a finalidade de reduzir o tempo de
administracéo facilitando, assim, a sua utilizacdo em protocolos mais longos.
Este inventério é constituido por 18 itens, sendo solicitado aos individuos
que, recorrendo a uma escala compreendida entre 1 “Discordo fortemente” e
5 “Concordo fortemente”, assinalem em que medida concordam ou ndo com
cada uma das afirmacbes expressas em cada item. Com a finalidade de
estudar as propriedades da versao reduzida e detetar a sua equivaléncia as da
versdo original, foi realizado um estudo, partindo de uma amostra
constituida por 292 cuidadores de doentes com deméncia: 223 eram do sexo
feminino, 124 eram conjuges e 151 filhos adultos. A amostra era, na sua
maioria, composta por cuidadores de doentes com Alzheimer, com
escolaridade superior ao ensino secundario. A validade do constructo foi
evidenciada através de medidas como o luto, a depressdo, a tensdo do
cuidador, o bem-estar e a perce¢do de suporte da familia. Nesta investigag&o,
o valor alfa de Cronbach encontrado para a escala total foi de .90. Para as
subescalas de Sobrecarga e Sacrificio Pessoal (seis itens), Sentimento de
Tristeza e Saudade (seis itens) e Preocupacdo e Sentimento de Isolamento
(seis itens), os valores foram de .83, .80 e de .80, respetivamente (Marwit &
Meuser, 2005). Deste modo, os resultados obtidos nesta investigacéo
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reforcaram a utilidade da utilizacio desta versdo mais reduzida na avaliagdo
do luto antecipatério de cuidadores de pessoas com cancro (Marwit et al.,
2008).

Il — Objetivos

Com a presente investigacdo pretende-se realizar e apresentar um
estudo exploratério com vista a traducéo/adaptacao e validacdo do Marwit-
Meuser Caregiver Grief Inventory — Short Form (MMCGI-SF; Marwit &
Meuser, 2004) para uma amostra portuguesa de familiares de doentes
oncoldgicos. Para operacionalizar este objetivo principal, foram definidos os
seguintes objetivos especificos:

a) Proceder a tradugdo e adaptacdo dos itens do MMCGI-SF (Marwit
& Meuser, 2004) para uma amostra de familiares de doentes com cancro;

b) Elaborar um estudo inicial de funcionamento dos itens;

¢) Realizar estudos de validade de constructo, com o intuito de
proceder a analise fatorial exploratdria;

d) Apresentar estudos de evidéncia de precisdo, com a finalidade de
avaliar a consisténcia interna;

e) Proceder a um estudo de validade convergente com o BSI;

f) Realizar um estudo centrado na influéncia de diversas variaveis
sociodemograficas do familiar, bem como da doenca, nos resultados obtidos
no MMCGI-SF (e.g., género, idade, habilitacGes literérias, situacdo
profissional, grau de parentesco com o doente, desempenho da funcdo de
cuidador, tempo de diagnéstico e fase da doenca).

11 — Metodologia
3.1 Amostra

3.1.1 Selecéo e procedimento de recolha da amostra

O presente estudo encontra-se incluido num projeto de investigacdo
mais amplo® que tem como finalidade determinar o impacto da doenca
terminal nos familiares do paciente, tanto ao nivel individual (e.g., sintomas
psicopatoldgicos, qualidade de vida), como ao nivel da dindmica e do
funcionamento familiar (e.g., comunicagéo intrafamiliar, qualidade de vida
familiar).

Primeiramente, foram estabelecidos contactos informais com
diversas entidades, com a finalidade de auscultar o interesse e averiguar a
possibilidade de realizacdo do presente estudo nas mesmas. Posteriormente,
foi solicitada autorizacdo formal para realizacdo do estudo aos Conselhos de
Administracio e Etica das instituicdes selecionadas (cf. Anexo A). No total,
foram formalizados 46 pedidos de autorizacdo, distribuidos da seguinte
forma: trés hospitais oncoldgicos, sete hospitais gerais, cinco unidades de

lProjeto de Doutoramento de Neide Areia: “Necessidades dos Familiares de
Doentes Oncolégicos Terminais em Cuidados Paliativos”, com bolsa da Fundagdo para a
Ciéncia e Tecnologia (SFRH/BD/86178/2012).
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cuidados continuados, uma unidade de saude privada e 30 associagdes de
apoio a doentes e familiares. Obteve-se autorizacdo para recolher a amostra
nas seguintes entidades: Instituto Portugués de Oncologia do Porto e de
Coimbra, Hospital do Barreiro, Hospital de Braga, Hospital de Cantanhede,
Casa de Santa Filomena (SANFIL) e Centro Comunitario de Louredo.
Previamente a administracdo do protocolo de avalia¢do, os familiares que
acompanhavam os doentes aos tratamentos foram questionados pelo médico
responsavel pela consulta ou por outro técnico (e.g., psicologo ou técnico de
servigo social), acerca do seu interesse em participar no estudo. Caso
estivessem de acordo em participar no mesmo, eram-lhes prestados os
devidos esclarecimentos (designadamente no que concerne aos objetivos do
estudo) e ficava sublinhada a confidencialidade e o anonimato dos dados
fornecidos. Ap6s o preenchimento do consentimento informado (cf. Anexo
B), procedia-se & leitura das instru¢cbes de cada instrumento e ao
esclarecimento de eventuais questBes. A investigadora responsavel pelo
projeto administrava o protocolo de avaliagdo em formato de entrevista,
numa sala/ consultério reservada para o efeito. No caso de surgirem
guestdes, as mesmas eram devidamente esclarecidas ao longo da
administracdo do protocolo.

A recolha da amostra para o presente estudo decorreu de margo a
junho de 2014, nas seguintes institui¢ces: Unidade de Oncologia Médica/
Hospital de Dia Oncolégico (Hospital de Braga) e Unidade de Cuidados
Paliativos do Hospital Arcebispo Jodo Criséstomo (Cantanhede). No que diz
respeito aos critérios de inclusdo/ exclusdo, o protocolo foi unicamente
preenchido por familiares de doentes oncolégicos, em qualquer uma das
fases da doenga. O mesmo era passivel de ser preenchido por mais do que
um familiar do mesmo doente, desde que reunidos os seguintes critérios de
inclusdo: (a) ser familiar de um doente oncolégico (e.g., conjuge, filho/a,
irmdo/a, mae, pai, neto/a, primo/a, tio/a), (b) ter mais de 18 anos de idade,
(c) saber ler e escrever, e d) ndo apresentar psicopatologia ndo compensada.

3.1.2 Caracterizacao da amostra

Como ilustra a Tabela 1, a amostra deste estudo é constituida por 41
sujeitos: 26.8 % (n = 11) pertencentes ao sexo masculino e 73.2% (n = 30)
ao sexo feminino, sendo este 0 género mais representativo da amostra.

A idade minima dos cuidadores é de 20 anos e a maxima de 82 anos,
sendo a média de idades de 48.34 anos (DP = 15.17). Para se proceder a
analise desta variavel foram estabelecidas as seguintes categorias/ faixas
etarias: 20-35 anos, 36-50 anos, 51-65 anos e 66-82 anos, sendo a faixa
etaria mais frequente a dos 36-50 anos, com uma percentagem de 36.4% (n =
15). A faixa etaria menos frequente é a dos 66 aos 82 anos (12%, n = 5).

No que concerne ao estado civil, 0 mesmo contém as seguintes
categorias: solteiro, casado/ recasado/ unido de facto e, ainda, divorciado/
vilvo. O estado civil casado/ recasado/ unido de facto apresenta-se como o
mais frequente com 68.3% (n = 28), seguido do solteiro com 22% (n = 9),
havendo apenas 4 cuidadores que sdo vilvos ou divorciados (9.7%).
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Relativamente & residéncia, a maioria dos cuidadores habita no norte
(51.2%; n = 21) e os restantes no centro do pais (48.8%; n = 20).

No que concerne a situacdo profissional, foram estabelecidas as
seguintes categorias: empregado e desempregado/ aposentado. A maioria da
amostra (58.6%) insere-se na categoria de desempregado/ aposentado (n =
24).

Quanto as habilitagdes literarias, estas oscilaram entre a iliteracia e o
ensino superior. O primeiro ciclo foi o nivel mais representativo da amostra,
com 26.8% (n = 11), seguido do ensino superior (n = 9), com uma
percentagem de 21.9%.

Relativamente a religido, todos os cuidadores da amostra se
assumem como catolicos, 63.4% praticantes (n= 26) e 36.6% (n = 15) ndo
praticantes.

No que concerne ao grau de parentesco existente entre 0s
participantes do estudo e os familiares doentes, a maioria dos cuidadores é
filho(a) do cuidador (46.3%; n = 19). A relacdo de conjuge é a segunda mais
frequente com 29.3% (n = 12), sendo que 22% dos cuidadores pertencentes a
amostra (n = 9) mantém uma relacdo de outra natureza com o cuidador (e.g.
tio). Por ultimo, apenas uma percentagem de 2.4% dos doentes é avd do
familiar (n = 1).

Foi, ainda, tido em conta o desempenho da funcdo de cuidador,
tendo a maioria dos participantes do estudo (61.0%, n = 25), referido que
desempenha esta funcdo. Relativamente ao nimero de horas destinado a
prestacdo de cuidados, foram estabelecidas as seguintes categorias: nédo
presta cuidados, 1-5 horas, 6-11 horas e mais de 11 horas de cuidados
diarias. A maioria dos cuidadores que integra a amostra (31.7%; n = 13)
presta um total superior a 11 horas diarias e 24.4 % ndo presta cuidados (n =
10).

Luto antecipatério na doenga oncolégica:
Estudo exploratério com o Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory (Short Form)
Marilia Correia (mariliacorrei@hotmail.com) 2014



16

Tabela 1.

Caracterizagdo da amostra: Varidveis sociodemogréficas

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/Uniao de facto 28 68.3
Divorciado/Viivo 4 9.7
Residéncia Norte 20 48.8
Centro 21 51.2
Situacgdao profissional Empregado 17 41.5
Desempregado 24 58.6

HabilitagGes literarias lliteracia 1 2.4
1° Ciclo 11 26.8
2° Ciclo 6 14.6

3° Ciclo 7 17.1
Secundario 7 17.1

Superior 9 21.9
Religido Catdlico praticante 26 63.4
Catolico ndo praticante 15 36.6
Grau de parentesco Filho!/ filha 19 46.3
Conjuge 12 29.3

Avd 1 2.4

Outro 9 22.0
Cuidador principal Sim 25 61.0
N&o 16 39.0
Horas de cuidados N&o presta cuidados 10 24.4
1-5h 11 26.8
6-11h 7 17.1
>11h 13 31.7
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Na Tabela 2 é apresentada uma caracterizagdo dos doentes, aos
guais os participantes do estudo prestavam cuidados, bem como da respetiva
doenca. Para categorizar a idade dos doentes foram estabelecidas as
seguintes categorias: 40-55 anos, 56-70 anos e 71-86 anos. Como poderemos
visualizar na Tabela 2, a maioria dos individuos integra as seguintes faixas
etarias 56-70 anos e 71-86 anos, cada uma das quais com 43.6% (n = 18). A
faixa etaria menos recorrente foi a dos 40 aos 55 anos (n = 5).

Os participantes do estudo foram questionados se, no momento de
aplicacdo do protocolo, o familiar se encontrava ou ndo internado. A maioria
dos cuidadores (61.0%) referiu que o familiar doente se encontrava em
situacdo de internamento.

Relativamente ao 6rgdo do corpo onde se encontrava alojado o cancro
do doente, o mais frequente foi a mama (24.4%, n = 10), seguido do cérebro
(22%, n = 9).

No que concerne ao tempo de diagnostico, foram definidas as
seguintes categorias: 0-4 anos, 5-10 anos e mais de 11 anos. A maioria dos
doentes (87.8%, n = 36) teve conhecimento do mesmo ha menos de quatro
anos.

Quanto aos tratamentos realizados no més anterior a aplicacdo do
protocolo, foram estabelecidas as categorias de cirurgia, hormonoterapia,
paliacdo, quimioterapia e N/A, referindo-se a Ultima categoria aos doentes
que ndo tinham, até ao momento, iniciado quaisquer tratamentos relevantes.
O tratamento mais frequente foi o de paliacdo (39.0%, n = 16), havendo
cerca de 12.2% de doentes que ndo tinham, até ao momento da aplicacdo do
protocolo, iniciado tratamentos relevantes (n = 5).

A maioria dos doentes (60.9%) encontrava-se numa fase ndo terminal
da doenga.

Relativamente ao grau de limitagdo, foi solicitado aos participantes
que, partindo de uma escala de 1 (“Nada limitado/ incapacitado”) a 5
(“Muito incapacitado/ limitado "), quantificassem a sua percecdo em relacéo
ao grau de limitagcdo do seu familiar doente. O nivel 5 foi 0 mais assinalado,
tendo os familiares referindo o que o seu familiar se encontrava “Muito
incapacitado/ limitado” (n = 15).
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18

Variaveis Categorias Amostra
N %
Idade do doente 40-55 12.2
56-70 18 43.6
71-86 18 43.6
Internamento Sim 25 61.0
Né&o 16 39.0
Doenca Bexiga 3 7.3
Cérebro 9 22.0
Colo-Retal 4 9.8
Estébmago 1 2.4
Figado 2 4.9
Mama 10 24.4
Mieloma Mudltiplo 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 24
Tempo diagnéstico 0-4 anos 36 87.8
5-10 anos 4 9.7
>11 anos 2.4
Tratamentos Cirurgia 17.0
Hormonoterapia 7.3
Paliacéo 16 39.0
Quimioterapia 19.5
N/A 12.2
Fase doenca Terminal 16 39.0
N&o Terminal 25 60.9
Grau de limitacéo 1 6 14.6
2 5 12.2
3 7 17.1
4 8 19.5
5 15 36.6
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3.3 Instrumentos

Para a realizacdo desta investigacdo foi elaborado um protocolo
constituido por diversos instrumentos, designadamente um Questionario
Sociodemogréafico e de Dados Complementares, a versdo portuguesa do
MMCGI-SF e do Brief Symptom Inventory (BSI).

Questionario Sociodemogréfico e de Dados Complementares

Este questiondrio foi construido de raiz para o projeto de
investigacdo em questdo, com a finalidade de possibilitar uma caracterizagéo
da amostra. Comporta as seguintes secces: dados pessoais (e.g., idade,
género, estado civil, nacionalidade, local de residéncia, profissdo, situacdo
profissional, habilitacGes literarias e religido); dados familiares (e.g.,
elementos do agregado familiar, idade, grau de parentesco, qualidade de
relacdo com a pessoa doente); dados sobre a prestacdo de cuidados (e.g.,
relagdo com o familiar doente e prestacdo de cuidados informais); suporte da
rede social (e.g., suporte da rede social pessoal, satisfagdo com o suporte da
rede social pessoal); apoio psicoldgico e espiritual; e dados médicos sobre a
doenca, consultados no processo médico do doente e/ou com o apoio de
profissionais de satde (cf. Anexo C). Este instrumento contém questbes de
resposta multipla (e.g. “Como avalia a qualidade de vida da sua familia no
ultimo més?”) e de resposta curta (e.g. “Qual o grau de parentesco que tem
com o seu familiar?”).

Inventario do Luto para os Cuidadores de Marwit-Meuser —
Forma reduzida

O Inventario do Luto para os Cuidadores de Marwit-Meuser
(ILCMM - Forma reduzida; Traducdo portuguesa de Areia, Major, Portugal,
& Relvas, 2013) corresponde a traducao/adaptacdo portuguesa do Marwit-
Meuser Caregiver Grief Inventory — Short Form (MMCGI-SF; Marwit &
Meuser, 2004) (cf. Anexo D).

O MMCGI-SF (Marwit & Meuser, 2004) consiste numa Vversao
reduzida do MMCGI (Marwit & Meuser, 2002), instrumento originalmente
constituido por 50 itens, destinado a avaliacdo da experiéncia de luto de
familiares de individuos com doenca crénica. A semelhanca do MMCGI-SF,
o ILCMM ¢é composto por 18 itens, devendo o cuidador do doente assinalar
em que medida concorda ou ndo com 0s mesmos, de acordo com uma escala
do tipo Likert com cinco niveis de resposta: “1 = Discordo Fortemente”, “2
= Discordo”, “3 = Concordo Moderadamente”, “4 = Concordo”, “5 =
Concordo Fortemente”. Tanto na versdo original (MMCGI; Marwit &
Meuser, 2002) como na reduzida (MMCGI-SF; Marwit & Meuser, 2004), 0s
itens encontram-se distribuidos por trés subescalas: A) Sobrecarga e
Sacrificio Pessoal, B) Sentimento de Tristeza e Saudade e C) Preocupacdo e
Sentimento de Isolamento.

De forma a concretizar o presente estudo de traducdo/adaptacdo e
validagdo, primeiramente foi formalizado, junto dos autores, um pedido de
autorizacdo de utilizacdo do MMCGI-SF (S. Marwit & T. Meuser). Apos ter
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sido obtido o consentimento, procedeu-se a sua traducao, realizada de forma
independente por trés investigadores. De seguida, foram discutidas as
diversas versoes, tendo sido necessario afinar apenas dois itens (“Tenho este
desagradavel sentimento de vazio por saber que o meu familiar vai “partir”
e “Custa-me deita-lo(a) na cama a noite e perceber que ele(a) vai “partir”).
Seguidamente, foi realizada a retroversdao da versdo portuguesa por um
tradutor bilingue/ professor de Inglés, e levada a cabo uma analise
comparativa da retroverséo com a versdo original do questionario.
Posteriormente, a versdo foi revista pelos seus autores que consentiram a sua
traducdo e utilizagdo numa amostra de familiares de doentes com cancro, em
Portugal. Por fim, foi realizado um estudo piloto com 12 familiares de
doentes cronicos, com a finalidade de se proceder a validacdo semantica, a
identificagdo de eventuais erros/ ambiguidades na formulacdo dos itens, de
itens ou conceitos problematicos e, igualmente, de possiveis questes ao
nivel da aplicacdo da escala de cotacdo dos itens. Neste estudo, o tempo de
aplicacdo do ILCMM demorou, em média, 6 minutos, revelando-se um
instrumento breve e de preenchimento rapido.

Inventario de Sintomas Psicopatoldgicos

O Brief Symptom Inventory (BSI; Derogatis, 1982, citado por
Canavarro, 1999, 2007) destina-se a avaliacdo de sintomas psicopatoldgicos,
podendo ser utilizado com populagbes com ou sem perturbacBes
psicoldgicas, desde que com uma idade superior a 13 anos. A sua aplicacdo
poderd ser individual ou coletiva. O BSI é composto por 53 itens que
avaliam diversas dimensdes de sintomatologia — Somatizagdo, Obsessdes-
Compulsdes, Sensibilidade Interpessoal, Depressdo, Ansiedade, Hostilidade,
Ansiedade Fobica, ldeacdo Paranoide e Psicoticismo — e trés indices globais
(indice Geral de Sintomas, Total de Sintomas Positivos e indice de Sintomas
Positivos). Cada item é cotado segundo uma escala tipo Likert: “0 = Nunca;
1 = Poucas vezes; 2 = Algumas vezes; 3 = Muitas vezes; 4 = Muitissimas
vezes”, devendo o sujeito avaliado assinalar a resposta que melhor descreve
0 grau que cada problema o afetou durante a Ultima semana. O BSI tem
como potencialidade o facto de possibilitar a avaliagdo de uma “vasta gama
de dimensodes de sintomas psicopatologicos num curto espago de tempo”
(Canavarro, 2007, p. 325).

O Inventério de Sintomas Psicopatoldgicos (Canavarro, 1999, 2007)
constitui uma adaptagdo do BSI para a populacdo portuguesa (cf. Anexo E).
Os estudos realizados com este instrumento partiram de duas amostras
distintas: uma constituida por 404 sujeitos sem psicopatologia e outra com
147 individuos com psicopatologia. No que diz respeito a fiabilidade, as
correlacdes obtidas entre cada item e a nota global da escala variaram entre
.29 e .79, 0 que sugere a homogeneidade dos itens integrantes das diversas
escalas. Relativamente a consisténcia interna, a mesma situa-se entre .62
(dimensdes de Ansiedade Fdbica e Psicoticismo) e .80 (dimensdo da
Somatizacgdo). No que concerne a validade, os resultados obtidos apontaram
para a existéncia de correlacGes, estatisticamente, significativas entre as
varias dimensBes (entre .38 e .73), sendo sensivel a diferenciacdo da
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populacéo geral, sem psicopatologia, de um grupo constituido por individuos
com perturbagdes emocionais.

3.4 Procedimentos estatisticos

Em dezembro de 2013, iniciou-se a construcdo da base de dados,
com recurso ao Statistical Package for the Social Sciences (SPSS 20, versao
20.0) (SPSS Inc, 2011). Apos a insercdo dos dados na base, em julho de
2014, procedeu-se as analises estatisticas. No que diz respeito & natureza das
andlises, recorreu-se ao estudo de frequéncias para a caracterizacdo da
amostra e de estatisticas descritivas, designadamente calculo de medidas de
tendéncia central e de disperséo (e.g., M e DP). Estes procedimentos foram,
igualmente, utilizados para o estudo inicial dos itens. Para os estudos de
validade de constructo, a analise de componentes principais com rotacao
varimax foi o procedimento utilizado para a analise fatorial exploratéria. A
analise da consisténcia interna foi efetuada através do coeficiente alfa de
Cronbach. A influéncia de variaveis sociodemogréficas e da doenga no luto
antecipatorio foi estudada através da utilizacdo de testes ndo paramétricos,
devido a reduzida dimensdo da amostra (N = 41). Assim, foram utilizados os
seguintes testes: U Mann Whitney (varidveis independentes com dois niveis)
e Kruskal Wallis (variaveis com trés ou mais niveis) (Pallant, 2003). Por fim,
para o estudo de validade convergente, utilizou-se o coeficiente de
correlacdo de Pearson entre os resultados do ILCMM e do BSI.

IV — Resultados

4.1. Estudo do funcionamento dos itens: Estatisticas descritivas

A Tabela 3 sistematiza os resultados referentes aos estudos iniciais do
funcionamento dos 18 itens do Inventario do Luto para os Cuidadores de
Marwit-Meuser — Forma reduzida (ILCMM). Inclui, assim, os resultados
obtidos através das seguintes andlises descritivas: média, desvio-padrao,
moda, amplitude, assimetria e curtose.

De acordo com a mesma, o item 12 “Sinto-me muito triste por tudo o
que esta doenga fez” € aquele que apresenta a média mais elevada (M=4.32;
DP=1.13) e 0 9 “Conseguiria lidar melhor com outras doengas mais graves
de que com esta” a mais baixa de todos os itens (M=2.00; DP=1.16).

Relativamente a moda, destaca-se a existéncia de apenas dois
valores: 1 (“discordo fortemente”) e 5 (“concordo fortemente”). O valor 1
apresentou-se como o valor mais frequente para os itens 1, 2, 3, 6, 7, 9, 14,
16, 17, 18 e o valor 5 foi evidenciado nos itens 4, 5, 8, 10, 11, 12, 13 e 15. A
amplitude encontra-se compreendida, em todos os itens, entre 1 e 5, tendo
sido verificada uma grande variabilidade ao nivel das respostas dos
participantes do estudo.

No que concerne & assimetria, constatamos que a maioria dos itens
apresenta um valor positivo. Os itens 4, 10 e 12 foram os que evidenciaram
um maior afastamento do valor zero (-1.373, -1.263 e -1.772,
respetivamente).

Quanto a curtose, que remete para 0 achatamento da curva da
distribuicdo dos resultados, foi patente um maior afastamento nos seguintes
itens: 1, 7 e 12, apresentando 0s mesmos 0s seguintes valores: -1.432, -1.348
e 2.409.
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Tabela 3.
Estatisticas descritivas: Itens ILCMM — Forma reduzida
Item M DP Moda Amplitude  Assimetria  Curtose
1 2.63 1.58 1 1-5 0.374 -1.432
2 2.32 1.47 1 1-5 0.748 -0.833
3 2.20 1.29 1 1-5 0.796 -0.436
4 4.15 1.30 5 1-5 -1.373 0.659
5 3.66 1.46 5 1-5 -0.584 -1.194
6 2.56 1.43 1 1-5 0.461 -1.086
7 2.54 1.58 1 1-5 0.467 -1.348
8 3.85 1.40 5 1-5 -0.962 -0.436
9 2.00 1.16 1 1-5 0.804 -0.466
10 3.98 1.29 5 1-5 -1.263 0.580
11 3.61 1.70 5 1-5 -0.790 -1.199
12 4.32 1.13 5 1-5 -1.772 2.409
13 3.49 151 5 1-5 -0.403 -1.333
14 2.44 1.47 1 1-5 0.575 -1.035
15 3.78 1.49 5 1-5 -0.791 -0.908
16 2.39 1.56 1 1-5 0.668 -1.050
17 2.49 1.47 1 1-5 0.523 -1.117
18 2.37 1.56 1 1-5 0.369 -1.257

4.2 Estudo de validade de constructo: Analise fatorial

exploratéria

No presente estudo pretendeu-se determinar a estrutura fatorial do
ILCMM, mais concretamente detetar quantos e quais os fatores avaliados
por este instrumento e quais os itens associados a cada fator (Almeida &
Freire, 2003). Neste sentido, realizou-se uma analise fatorial exploratoria dos
componentes do ILCMM.

Nao obstante o facto de, habitualmente, esta analise ser realizada com
amostras de maiores dimensdes, encontrando-se na literatura recomendacdes
desde 100 a 1.000 sujeitos e racios variavel-sujeito de 1-3 e 1-10 (Pallant,
2003; Pestana & Gageiro, 2003), segundo alguns autores a mesma podera
ser utilizada com amostras reduzidas, como é o caso da amostra do presente
estudo (N = 41). Assim, num artigo sobre recomendacbes acerca da
dimensdo minima da amostra para conduzir estudos de analise fatorial,
Mundfrom, Shaw e Ke (2005) sugerem que caso se extraia um ndmero
reduzido de fatores e com comunalidades elevadas, para trés fatores (nimero
de fatores do estudo original do instrumento em estudo; Marwit et al., 2008),
a amostra deveria no minimo compreender entre 40 a 65 sujeitos, critério
que se verifica no presente estudo (41 sujeitos e 12 comunalidades situadas
acima de .50, cf. Tabela 4).

Neste estudo, foi verificada a fatoriabilidade da amostra, através dos
seguintes procedimentos estatisticos: a estimacado do teste de Kaiser-Meyer-
Olkin (KMO), que visa medir a adequagdo da amostra e a realizacdo do
Teste de Esfericidade de Bartlett (Pallant, 2003; Pestana & Gageiro, 2003).
O resultado obtido no teste de Kaiser-Meyer-Olkin (.730) revelou uma boa
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adequacdo da amostra para uma analise em componentes principais. Quanto
ao teste de esfericidade de Bartlett demonstrou ser significativo
(X?=456.692; gl = 153; p < .001), revelando que as variaveis S&o
correlacionaveis.

De forma a averiguar se a amostra seguia uma distribuicdo normal, foi
realizado um teste de normalidade através do teste Kolmogovov-Smirnov,
para o resultado da escala total do ILCMM. O resultado K-S = 0.687, p =
.733, aponta para uma aproximacao & normalidade.

A anélise inicial da matriz ndo rodada aponta para a extracdo de cinco
componentes, que explicam 75.22% da variancia total (cf. Anexo F). No
entanto, trata-se de um nimero demasiado elevado de fatores e a analise do
scree-plot revela a existéncia de um ponto de inflexdo no quarto
componente, remetendo para a retencdo de trés fatores. Assim, e de acordo
com a estrutura original do instrumento, procedeu-se a rotagcdo varimax
forcada a trés fatores.

De acordo com a Tabela 4, o fator 1, é constituido por oito itens (4, 5,
8, 10, 11, 12, 13 e 15), cujos valores de saturagdo variam entre .515 e .888.
Dos mesmos, cinco pertencem a escala Sentimento de Tristeza e Saudade
(itens 4, 8, 11, 12 e 15).

O fator 2 abarca seis itens (1, 2, 6, 16, 17 e 18), com valores de
saturacdo que oscilam entre .549 e .916. Cinco pertencem a escala
Sobrecarga e Sacrificio Pessoal (1, 2, 16, 17 e 18).

Por ultimo, o fator 3 é composto por quatro itens (3, 7, 9 e 14), com
valores de saturagéo situados entre .416 e .872. Destes itens, trés pertencem
a escala Preocupacéo e Isolamento (3, 7 e 14).

Tabela 4
Matriz rodada: ILCMM — 3 fatores (Rotag¢&o Varimax)
Itens ILCMM Componentes h?
1 2 3
5 .888 .79
12 .874 .76
4 776 .60
13 729 .53
10 .693 .48
11 .690 .48
15 .538 .29
8 .515 27
18 .916 .84
1 .897 .80
16 .868 312 .85
2 .841 71
17 .839 .70
.399 .549 .359 .59
.872 .76
14 .798 .64
.650 42
.348 416 .29
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4.3 Estudo de precisdo/ consisténcia interna

A consisténcia interna consiste na propor¢do de variabilidade das
respostas que conduz a diferentes resultados, sendo o coeficiente alfa de
Cronbach o procedimento estatistico mais comummente utilizado na analise
da consisténcia interna em escalas do tipo Likert, como é o caso do ILCMM
(Almeida & Freire, 2003). Segundo Pestana e Gageiro (2003), a consisténcia
interna podera oscilar entre 0 e 1, sendo considerada muito boa quando o
alfa é superior a .90, boa se estiver incluida no intervalo entre .80 e .90,
razoavel entre .70 e .80, fraca se for entre .60 e .70 e inadmissivel se o alfa
for inferior a .60.

Na Tabela 5 séo apresentados os resultados do estudo do
funcionamento dos 18 itens do ILCMM, com a finalidade de determinar o
grau de confiabilidade deste instrumento. No que concerne a escala total, foi
encontrado um valor de alfa de Cronbach de .89.

No que diz respeito a correlagdo corrigida dos itens com o total da
escala, foi encontrada uma correlagdo inferior nos seguintes itens 9, 14 e 15,
ainda que com valores muito proximos de .30, respetivamente .28, .29 e .29.
Contudo, a exclusdo destes itens ndo se traduziria num aumento do
coeficiente alfa de Cronbach, dai a sua manutencéo nesta fase exploratoria
dos estudos.

I::sellaLcstMM: Correlacéo item total corrigida e alfa de Cronbach com eliminag&o do item
ltens ILCMM Correlagé(_) i_tem total Alfa com _elimina(;éo do

corrigida item
1 .59 .88
2 .65 .88
3 .50 .89
4 .51 .89
5 .75 .88
6 .70 .88
7 .48 .89
8 .34 .89
9 .28 .89
10 .56 .88
11 .58 .88
12 .56 .88
13 .53 .88
14 .29 .89
15 .29 .89
16 71 .88
17 .59 .88
18 .60 .88

Nota. Os itens destacados a negrito apresentam correlagdes inferiores a .30.

4.4. Estudos de validade convergente

Com a finalidade de averiguar a existéncia de correlagdes/
associacdes significativas entre o resultado total do ILCMM e as dimensdes
avaliadas pelo BSI, foi realizado um estudo de validade convergente entre os
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dois instrumentos. Como é possivel visualizar na Tabela 6, a maioria das
correlacdes apresentadas sdo estatisticamente significativas, destacando-se a
Depresséo (r = .64), as Obsessbes-Compulsdes (r = .56) e o Indice Geral de
Sintomas (r = .56) como as correlagdes mais elevadas (p < .01). A
Ansiedade Fobica e o Psicoticismo foram as Unicas dimensdes que ndo
apresentaram uma correlagdo estatisticamente significativa com o ILCMM.

Tabela 6.

Coeficiente de correlacdo de Pearson: ILCMM e BSI

Dimensdes BSI r
Somatizagéo 37
Obsessdes-Compulsdes 56"
Sensibilidade Interpessoal 37
Depresséo 64"
Ansiedade 32
Hostilidade 48"
Ansiedade Foébica 13
Ideacdo Paranoide 42"
Psicoticismo .28
indice Geral de Sintomas 56"
Total de Sintomas Positivos 45"
indice de Sintomas Positivos 50"
“p<.01;p<.05

4.5 Influéncia de variaveis sociodemogréficas e da doenga no luto
antecipatério

No que concerne a influéncia das varidveis sociodemograficas
relativas ao familiar/ cuidador no luto antecipatério (resultado total do
ILCMM), como é possivel visualizar na Tabela 7, a Unica diferenca
estatisticamente significativa verificou-se na varidvel respeitante ao
desempenho da funcéo de cuidador principal (Mean rank = 25.73, n = 25) e
ao ndo desempenho da mesma (Mean rank = 16.66, n = 16), U = 66.50, Z = -
3467, p = .001, destacando-se que os familiares que sdo cuidadores
principais apresentam um resultado superior no luto antecipatorio.

As diferencas estudadas para as varidveis geénero, idade, situagdo
profissional, habilitagdes literarias e grau de parentesco ndo alcancaram o

limiar da significancia estatistica.
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Influéncia das variaveis sociodemogréficas relativas ao familiar/ cuidador no resultado total do

ILCMM
Variavel Niveis da N Mean Rank U/ x* p
Variavel
Género Feminino 30 21.53 U=119.000 .333
Masculino 10 17.40 Z=-0.969
20-35 9 15.56
Idade 36-50 15 18.27 X*=5.496 .139
51-65 12 26.63
66-82 4 21.63
Situacao Empregado 17 15.47 U=110.000 234
Profissional Desempregado 17 19.53 Z=-1,189
Habilitagbes Superior 9 15.44 U=94.000 .140
literérias Néo Superior 31 21.97 7= -1.475
Grau de Filho!/ filha 19 19.76 )(Z=1.729 421
parentesco Conjuge 11 24.23
QOutros 10 17.80
Cuidador Sim 25 25.73 U=66.500 .001
principal Nao 16 12.66 Z=-3.467

A Tabela 8 apresenta a influéncia das variaveis relativas a doenga no

resultado total do ILCMM. N&o foram verificadas diferengas
estatisticamente significativas, no que diz respeito a variavel do tempo de
diagnostico nem & fase da doenga no luto antecipatorio.

Tabela 8.

Influéncia das variaveis da doenca no resultado total do ILCMM

Variavel Niveis da N Mean Rank U p
Variavel
Tempo de 0-4 anos 39 20.44 U=17.000 .828
diagnostico 5-10 anos 1 23.00 Z=-0.217
Fase da doenga N&o terminal 24 18.19 U=136.500 125
Terminal 16 23.97 Z=-1.533
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V — Discusséo

Previamente a reflexdo e discussdo em torno dos resultados
anteriormente apresentados, importa sublinhar o facto de o presente estudo
ser de natureza exploratoria. O mesmo consiste no primeiro trabalho de
adaptacéo e validagdo do MMCGI-SF, com a finalidade de avaliar o luto
antecipatério numa amostra portuguesa de familiares de doentes
oncoldgicos. O facto de se tratar de um grupo clinico de dificil acesso
traduziu-se numa amostra de dimensdo reduzida, pelo que é necessério
prudéncia na generalizacdo dos resultados.

Numa primeira fase, procedeu-se a caracterizacdo da amostra
recolhida. A amostra do estudo realizado com familiares de doentes com
cancro (Marwit et al., 2008) foi constituida por 75 sujeitos, sendo este
namero superior & amostra do presente estudo (N = 41). Os sujeitos séo
maioritariamente do género feminino, com idades compreendidas entre os 36
e 0s 50 anos e encontram-se casados ou em unido de facto. A maioria da
amostra reside no centro do pais, encontra-se desempregada ou aposentada, é
detentora do 1° ciclo de escolaridade e catolica praticante. Quanto ao grau de
parentesco, grande parte da amostra é filha/o do doente, desempenha a
funcdo de cuidador principal e presta cuidados durante um tempo superior a
11 horas diarias. A maioria dos doentes encontra-se numa fase da doenga
nado terminal considerando, os seus familiares/ cuidadores, que 0s mesmos se
encontram muito incapacitados/ limitados. Relativamente a caracterizagdo
do doente, foram encontradas duas faixas etarias predominantes, a dos 56
aos 70 anos e a dos 71 aos 86 anos, encontrando-se a maioria dos doentes
internados e a receber cuidados de paliagdo. No que concerne a
caracterizacdo da doenca, o0 6rgdo predominante de localizagdo do tumor € o
da mama, seguido do cérebro. Este resultado é representativo da taxa de
incidéncia apresentada pela Direcdo Geral da Saude (2013), na qual o cancro
da mama constituiu, entre 2007 e 2013, um dos principais tipos de cancro.
Quanto ao tempo de diagnéstico, a maioria dos doentes teve conhecimento
da doenca num tempo inferior a quatro anos.

Tendo sido apresentada uma breve caracterizacdo da amostra do
presente estudo, importa estabelecer uma comparacao entre a mesma e a do
estudo realizado por Marwit e colaboradores (2008), que consistia na
adaptagdo ao MMCGI-SF a familiares de doentes com cancro. No mesmo,
tal como na presente investigacdo, a amostra era maioritariamente
constituida por elementos do sexo feminino, casada (ou em estado civil
equivalente) e catdlica. Neste ponto, salienta-se que a literatura e as
investigacOes realizadas neste ambito até ao momento sugerem que 0
cuidador é, maioritariamente, do sexo feminino, tem um grau de parentesco
proximo do doente (geralmente conjuge ou filho/a), casado e residente no
mesmo domicilio do doente ou geograficamente proximo (Volpato &
Santos, 2007). Os resultados obtidos, quer no presente estudo quer no estudo
original parecem, assim, corroborar os resultados obtidos na literatura e
noutras investigacbes. No que concerne & média de idades do presente
estudo, a mesma revelou-se semelhante a média de idades encontrada no
estudo original (M = 52.8), tendo a maior parte da amostra habilitacdes
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literarias inferiores ao nivel secundario. No caso do presente estudo,
verificou-se que a maioria dos cuidadores tinha o 1° ciclo de escolaridade,
resultado que devera ser compreendido tendo em conta o baixo nivel de
escolaridade existente no nosso pais, comparativamente ao pais onde
decorreu o estudo original (Estados Unidos da América). Ainda neste ponto
é, igualmente, relevante atender a relacdo existente entre a idade dos doentes
e dos seus cuidadores (maioritariamente incluidos na mesma faixa etaria) e o
nivel de escolaridade mais frequente para a mesma. No que diz respeito aos
cuidados, no estudo de Marwit e colaboradores (2008) 0s mesmos eram
prestados ao doente num tempo inferior a 12 horas diarias (50.7%), embora
este resultado ndo se tenha revelado estatisticamente significativo, pela
diferenca ligeira verificavel em relacdo aos cuidados prestados durante um
tempo igual ou superior a 12 horas (49.3%). Quando questionada acerca da
percecdo em relagdo a doenga, no mesmo estudo, a maioria da amostra
guantificou a mesma como sendo moderada. No presente estudo, a maioria
dos cuidadores referiu que a doenca do doente se encontrava numa fase ndo
terminal. Em suma, a maioria das caracteristicas da amostra do estudo
original e do presente estudo corroboram os resultados apresentados por
outras investigacOes e as principais conclusdes de literatura relevante a este
respeito (Volpato & Santos, 2007).

Posteriormente, foi realizado um estudo de funcionamento dos itens,
tendo o item 12 apresentado a média mais elevada (e.g. “Sinto-me muito
triste por tudo o que esta doenga fez””). Como foi referido anteriormente, o
cancro comporta fases evolutivas especificas da doenga que se repercutem
em perdas frequentes ao longo das diversas fases da doenga. As mesmas tém
repercussdes significativas ndo apenas na vida do individuo mas,
igualmente, no dia a dia da sua familia, particularmente do cuidador. O
nimero elevado de horas destinado a prestagdo de cuidados ao doente,
associado as perdas que vao ocorrendo ao longo do ciclo da doenca traduz-
se, frequentemente, numa sobrecarga fisica e emocional, que podera
culminar em processos de luto pautados por sintomas especificos,
nomeadamente a tristeza (Kibler-Ross, 1996; Marwit & Kaye, 2006; Marwit
& Meuser, 2002, 2005; Marwit et al., 2008; Mclintyre, 2004; Rando, 2000;
Rolland, 1990, 2004; Sanders & Adams, 2005; Schuler, et al., 2012; Wash &
McGoldrick, 2004; Worden, 2002). Ressalva-se, neste estudo, uma
amplitude compreendida entre os cinco valores da escala de cotagdo do
instrumento, revelando uma acentuada variabilidade nas respostas
fornecidas. A amplitude verificada poderad encontrar-se relacionada com o
facto de o luto ser um processo pautado por variabilidades interindividuais
significativas, bem como por diferentes formas de expressdo do luto que séo
influenciadas por diversas variaveis (e.g., cultura, idade, personalidade,
género e espiritualidade) (Bowlby, 1980; Kibler-Ross, 1996; Machin, 2009;
Meuser et al., 2004; Neimeyer, 2006; Parkes, 2000; Pereira & Lopes, 2002;
Schuler et al., 2012). O item 9 “Conseguiria lidar melhor com outras
doengas mais graves de que com esta” obteve a média mais baixa em todos
0s itens. Num estudo de comparacdo do luto de familiares de doentes com
Alzheimer, lesdo cerebral e cancro verificou-se a existéncia de um luto mais
significativo nos familiares/ cuidadores de doentes com deméncia, como é o
caso da doenca de Alzheimer, comparativamente ao verificado em
familiares/ cuidadores de doentes com cancro (Marwit et al., 2008). Nao
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obstante o estigma e as representacfes sociais atribuidas a doenca
oncoldgica (Baildo, 2013; Pereira & Lopes, 2002; Schuler et al., 2012; Sousa
et al., 2007), esta ndo origina perdas emocionais tdo significativas como € o
caso da doenca de Alzheimer, caracterizada por perdas progressivas da
intimidade e por um sentimento, por parte dos familiares do doente, de perda
da relacdo e da comunicacdo (Marwit & Meuser, 2002).

Seguidamente, foi realizado um estudo de validade de constructo,
através da analise fatorial exploratéria. Determinaram-se, assim, os fatores
existentes no ILCMM e o0s respetivos itens associados aos mesmos,
procurando-se estabelecer um paralelismo com os resultados obtidos no
estudo realizado com familiares de doentes oncoldgicos (Marwit et al.,
2008). No estudo realizado por Marwit e colaboradores (2008) foram
estabelecidos trés fatores: Sobrecarga e Sacrificio Pessoal, Sentimento de
Tristeza e Saudade, e Preocupagéo e Sentimento de Isolamento, cada um dos
quais com seis itens. No presente estudo, os valores de saturagdo revelaram-
se adequados (entre .416 e .916), tendo sido evidente uma correspondéncia
de 13 itens, num total de 18, nos trés fatores anteriormente mencionados.
Mais concretamente, o primeiro fator integrou oito itens, cinco dos quais
pertencentes a escala Sentimento de Tristeza e Saudade (4, 8, 11, 12 e 15).
No segundo fator verificou-se uma correspondéncia de seis itens, cinco dos
quais integrantes da escala Sobrecarga e Sacrificio Pessoal (1, 2, 16, 17 e
18). No terceiro fator, composto por quatro itens, foi encontrada uma
correspondéncia de trés pertencentes a escala Preocupacdo e Isolamento (3,
7 e 14). Apesar da natureza exploratoria deste estudo e da reduzida dimenséo
da amostra, estes resultados revelam-se otimistas para a prossecucdo dos
estudos de valida¢éo do ILCMM.

Com a finalidade de avaliar a consisténcia interna do ILCMM, foi
realizado um estudo de precisao, tendo sido encontrado um coeficiente alfa
de Cronbach de .89. Embora este valor se situe ligeiramente abaixo do
encontrado no estudo original (a = .96), este resultado indica que os itens do
ILCMM apresentam uma boa consisténcia interna, tendo a mesma ficado
muito préxima de poder ser considerada superior. Segundo Pestana e
Gageiro (2003) trata-se de um resultado que traduz uma boa consisténcia
interna, por se encontrar incluido no intervalo entre .80 e .90 e proximo de
ser considerada muito boa (a > .90). Acresce que a andlise das correlacdes
dos itens com o total da escala ndo evidenciou a presencga de itens com um
funcionamento problematico, optando-se pela manutencdo dos 18 itens nesta
fase dos estudos.

Relativamente ao estudo de validade convergente do ILCMM com
0 BSI, praticamente todas as dimensdes do BSI revelaram uma correlacéo
estatisticamente significativa com o resultado total do ILCMM, sendo este
um ponto favoravel a continuagdo dos estudos com este instrumento para a
populacdo portuguesa. Mais concretamente, as correlacbes que mais se
destacam foram as estabelecidas entre o ILCMM e a dimensdo da
Depressdo, as Obsessdes-Compulsdes e o Indice Geral de Sintomas. Os
resultados obtidos neste estudo corroboram, assim, as conclusdes de outras
investigacOes realizadas e da literatura existente acerca da tematica do luto
antecipat6rio, surgindo o mesmo associado a diversas dimensdes,
designadamente a depressdo do familiar do doente, frequentemente
resultante da sobrecarga que advém do desempenho desta funcdo. Os
resultados obtidos neste estudo ressalvam o facto do processo de luto ser
iniciado muito antes da morte do doente e de constituir uma reacdo a
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percecdo da perda, sendo frequentemente caracterizada por sintomas e
respostas normativas como a tristeza, a negacao, a culpa, o desapontamento,
o sofrimento emocional, o desespero, a ansiedade, a soliddo, a exaustdo e a
raiva (Rando, 2000; Rolland, 2004; Sanders & Adams, 2005; Schuler et al.,
2012; Worden, 2002).

Quanto ao estudo centrado na influéncia de diversas variaveis
sociodemogréficas do familiar e da doenca (género, idade, habilitacdes
literrias, situacdo profissional, grau de parentesco com o doente, tempo de
diagnostico e fase da doenca) nos resultados obtidos no ILCMM, as mesmas
ndo se revelaram estatisticamente significativas. Contudo, é fundamental
compreender este resultado tendo em conta dimenséo reduzida da amostra.
Das varidveis em estudo, a Unica que se revelou estatisticamente
significativa foi a relativa ao desempenho da funcdo de cuidador principal.
Os resultados obtidos na analise desta variavel sugerem que a mesma tem
influéncia no luto antecipatorio, tal como é reforcado pela literatura (Marwit
& Kaye, 2006; Marwit & Meuser, 2002, 2005; Marwit et al., 2008; Pereira
& Lopes, 2002; Rando, 2000; Rolland, 1990, 2004; Sanders & Adams, 2005;
Schuler et al., 2012; Worden, 2002). E de realcar que o desempenho da
fungdo de cuidador permite ao familiar vivenciar, de forma constante e com
grande proximidade, as perdas que o familiar doente vai sofrendo ao longo
das diversas fases do ciclo da doenca. Assim, o cuidador tendera a revelar
um luto antecipatério mais acentuado comparativamente a um familiar que
ndo desempenhe essa funcdo, designadamente pela sobrecarga que o
desempenho desta fungdo implica. Neste sentido, a literatura destaca que as
perdas emocionais mais expressivas advém, geralmente, de relacbes muito
significativas para o individuo, pelo que é importante realcar a proximidade
emocional que, frequentemente, o cuidador mantém em relacdo ao doente,
bem como a sua influéncia no processo de luto (Canavarro, 2004).

O presente estudo, de natureza exploratéria, visou contribuir para a
investigacdo atual no mbito do luto antecipatério enquanto experiéncia
vivenciada pelos cuidadores de doentes oncol6gicos. Neste sentido, realizou-
se um estudo inicial de adaptacdo/ validagdo do MMCGI-SF numa amostra
de cuidadores de doentes oncoldgicos portugueses, culminando 0 mesmo na
disponibilizagdo de um instrumento de avaliagdo devidamente traduzido e
validado para familiares/ cuidadores de doentes portugueses com cancro. O
ILCMM apresenta, ainda, como vantagens o facto de possuir uma boa
consisténcia interna (o =. 89), sendo um instrumento caracterizado pela
confiabilidade e adequabilidade na avaliacdo do luto antecipatério de
familiares/ cuidadores de doentes oncoldgicos portugueses. E, ainda,
importante ressalvar que se trata de um instrumento de preenchimento facil,
rapido e de facil cotagdo.

Destaca-se, como limitacdo do presente estudo, o tamanho reduzido
da amostra, tendo este facto resultado na dificuldade no acesso a este grupo
clinico. Na realidade, o processo de obtencdo de autorizacGes para 0s
conselhos de ética e deontologia, indispensavel a fase da recolha da amostra,
revelou-se um processo moroso, que despoletou diversas questdes éticas.
Para além deste constrangimento, destaca-se o facto de, no presente estudo, a
amostra ter contemplado familiares/ cuidadores de doentes com cancros
diversificados e, ainda, de estes se encontrarem em fases da doenga distintas.

Futuramente considera-se pertinente a realizacdo de estudos com
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amostras de maiores dimensdes, de forma a permitir a realizacdo de analises
estatisticas mais robustas com outros testes, designadamente de natureza
paramétrica. Este aspeto seria fundamental na medida em que permitiria a
replicacdo dos estudos de anélise fatorial, partindo de uma amostra composta
no minimo segundo um récio de cinco sujeitos por cada item. Possibilitaria,
ainda, uma leitura mais minuciosa a respeito da influéncia de variaveis
sociodemograficas e da doenca no luto antecipatério. Seria, ainda, relevante
controlar variaveis como a diversidade de cancros e as fases da doenga
distintas, verificadas na amostra do presente estudo, partindo-se, assim, de
uma amostra mais homogénea. Eventualmente, poderia ser interessante a
realizacdo de estudos longitudinais com familiares de doentes oncoldgicos
em fase ndo terminal. Deste modo, seria possivel aferir a validade do
ILCMM, ndo apenas ao longo dos diversos ciclos da doenga oncoldgica
como, igualmente, ao longo das diversas etapas do ciclo vital da familia.
Poderia, ainda, ser pertinente a realizagdo de estudos transculturais, na
populacdo portuguesa (e.g., com diferentes etnias, designadamente cigana,
africana, etc), de forma a estudar o impacto da cultura no luto. Neste sentido,
foi realizado um estudo de adaptacdo do MMCGI-SF com uma amostra de
cuidadores afro-americanos considerando-se, assim, a importancia da cultura
na expressdo do luto e as diferencgas que se poderdo revelar na vivéncia deste
processo (McLennon, Bakas, Habermann, & Meuser, 2013).

VI — Conclusdes

O cancro constitui, como foi referido anteriormente, uma das doencas
mais temidas na atualidade, comportando uma prevaléncia que se tem
revelado crescente (Baildo, 2013; Pereira & Lopes, 2002; Pimentel, 2006;
Sousa, 2007; Sousa et al., 2007). A avaliacdo das necessidades dos
familiares e cuidadores de doentes oncol6gicos afigura-se, assim, uma
tematica de grande relevancia, com vista a uma intervencdo o mais proficua
possivel, capaz de contemplar ndo apenas as necessidades do doente mas,
igualmente, as da sua familia (Alves, 2013; Baildo, 2013; Navarro-Gongora,
1998; Pereira & Lopes, 2002; Rolland, 1987a, 1987b, 1990, 1994, 1999,
2004, 2005; Sousa, 2007; Sousa et al., 2007).

O luto antecipatdrio reveste-se de particular importéncia na doenca
oncoldgica, na medida em que se trata de um processo complexo e
multidimensional com impacto significativo na vivéncia da doenca e na
gualidade de vida de todo o sistema familiar, particularmente na do
cuidador. O mesmo inicia-se, frequentemente, no momento do diagndstico
da doenca e compreende o conjunto de perdas que o doente, e
consequentemente a sua familia, sofrem ao longo dos ciclos da doenca
(Kltber-Ross, 1996; Marwit et al., 2008; Marwit & Kaye, 2006; Marwit &
Meuser, 2002, 2005; Otis-Green, 2011; Pereira & Lopes, 2005; Rolland,
1990, 1994, 2004, 2005; Schuler et al., 2012). Trata-se, assim, de uma
tematica com implicacbes de grande relevancia, ndo apenas para a
intervencgdo clinica com familiares/ cuidadores de doentes oncoldgicos mas,
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igualmente, para os sistemas circundantes, designadamente a comunidade
em geral.

Importa realcar que a revisdo da literatura existente sobre o dominio
do luto antecipatério tem permitido detetar a existéncia de diversos
instrumentos destinados a avaliacdo do luto propriamente dito centrando-se,
contudo, a maioria dos mesmos no processo de luto por morte e ndo no luto
antecipatorio. No que concerne ao luto antecipatério, a maioria dos estudos
sdo antigos, para além de escassos, pelo que se considera imprescindivel o
estudo e a intervencdo em torno do luto antecipatério de familiares/
cuidadores de doentes com cancro.

Em suma, os resultados obtidos nos estudos realizados com o ILCMM
reforcam as caracteristicas psicométricas deste instrumento na aplicacdo a
uma amostra de familiares/ cuidadores de doentes com cancro. Na medida
em que se trata do primeiro estudo de adaptacdo/ validacdo do ILCMM
numa amostra portuguesa, espera-se que 0 mesmo constitua um importante
contributo para a investigagdo no dominio do luto antecipatério de
familiares/ cuidadores de doentes oncoldgicos.
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Anexo A

Exemplo de pedido de autorizagdo para realizacdo do estudo aos
Conselhos de Administracéo e Etica

Exmo. Sr. Professor Doutor ...,
Presidente do Conselho de Administrac¢do do

Hospital ....

No ambito do projeto da aluna de doutoramento, Neide Luisa Portela Areia, a
Universidade de Coimbra e a Universidade de Lisboa, através do programa de Doutoramento
Inter-Universitario em Psicologia Clinica, Psicologia da Familia e Intervencdo Familiar
(Faculdade de Psicologia e de Ciéncias da Educagdo da Universidade de Coimbra e Faculdade
de Psicologia da Universidade de Lisbhoa), 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 intervengdo 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 | e Fase Il. Nos Estudos Preliminares.... Na Fase I.... Finalmente, a Fase Il ....

Assim, vimos pedir a V. colaboracdo 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 informagéo recolhida e revelando a nossa

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

Coimbra, 12 de dezembro de 2013

Assinaturas
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Anexo B

Consentimento Informado

Consentimento Informado

Eu,

declaro ter sido informado/a dos objetivos e procedimentos do
estudo preliminar2 “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 participar3.

(Assinatura)

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

Email:

2 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).

A participacdo nesta investigacdo é totalmente voluntaria, pode decidir
ndo colaborar neste estudo ou desistir da sua participacdo em qualquer momento
sem qualquer penalizacdo ou perda de beneficios.

Luto antecipatério na doenga oncolégica:
Estudo exploratério com o Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory (Short Form)
Marilia Correia (mariliacorrei@hotmail.com) 2014



41

Anexo C

Questionario Sociodemografico e de Dados Complementares
(Conferir separata tese)
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Anexo D

Inventario do Luto para os Cuidadores de Marwit-Meuser —
Forma reduzida
(Areia, Major, Portugal, & Relvas, 2013)

(Conferir separata tese)
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Anexo E

Inventario de Sintomas Psicopatoldgicos (BSI; Derogatis, 1982,
versdo portuguesa de Canavarro, 1999)
(Conferir separata tese)
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Anexo F

Scree-plot e matriz ndo rodada
(Andlise Fatorial Exploratoria)

Tabela F1.
Matriz ndo rodada: Estudo AFE ILCMM
Componentes
1 2 3 4 5
ILCMM1 ,689 -,537
ILCMM2 ,716 -,505
ILCMM3 ,552 463 -,383
ILCMM4 577 ,524
ILCMM5 ,792 ,484
ILCMM6 757
ILCMM7 ,484 732
ILCMMS8 414 -,591
ILCMM9 ,320 ,322 ,749
ILCMM10 ,623 ,386
ILCMM11 ,635 ,357
ILCMM12 ,621 ,596
ILCMM13 ,607 ,450 -,306
ILCMM14 ,748 ,310
ILCMM15 ,332 ,446 ,626
ILCMM16 777 -,513
ILCMM17 ,679 -,440
ILCMM18 ,691 -,523 -,320
Eigenvalues 6.62 2.99 1.74 1.18 1.01
% variancia
explicada 37.78 16.60 9.68 6.54 5.62

% variancia
explicada Total
ILCMM = 75.22%
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Figura 1. Scree-plot ILCMM.
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