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Contextos de prestacdo de cuidados, necessidades e luto antecipatério
dos familiares de doentes oncoldgicos terminais. Relacdo com a qualidade de
vida familiar e sintomatologia psicopatolégica

Resumo

Objetivos. A presente investigacdo pretende estudar as necessidades dos
familiares e o processo de luto antecipatorio e a sua relagdo com a percecdo da
qualidade de vida familiar e a sintomatologia psicopatoldgica mediante o contexto da
prestacdo de cuidados.

Método. Foi utilizada uma amostra de conveniéncia de 40 familiares de doentes
oncolégicos terminais (ambos os sexos). Estes distribuiam-se conforme o contexto em
que prestavam os cuidados aos seus familiares: domicilio (n = 21) ou em internamento (
n=19).

Resultados. Nao existem diferencas estatisticamente significativas (p < .05)
relativamente a importancia das necessidades, ao processo de luto antecipatério e a
sintomatologia psicopatolégica. Contudo, existem diferencas estatisticamente
significativas relativamente a satisfacdo das necessidades dos familiares e na dimensédo
Media e comunicacdo da Quality of Life [QOL]. Apenas o nivel de luto total é preditor
da percecéo da qualidade de vida familiar.

Conclusdes. Apesar dos contextos de prestacdo de cuidados serem diferentes, 0s
familiares dos doentes oncolégicos terminais tém necessidades, sintomatologia
psicopatoldgica e vivenciam o processo de luto antecipatorio de modo semelhante.
Contudo, as suas necessidades sdo menos satisfeitas e a percecdo da qualidade de vida

familiar € menor quando os cuidados séo realizados no domicilio.

Palavras-chave: doenca oncoldgica terminal, necessidades dos familiares, luto
antecipatdrio, percecdo da qualidade de vida familiar, sintomatologia psicopatoldgica,

contexto de prestacédo de cuidados



Care contexts, family needs and anticipatory grief of the relatives of
terminal cancer patients. Relationship with the quality of family life perceptions’
and the psychopathological symptomatology.

Abstract

Goals. The present research aims to study the family needs, the anticipatory
grief process, and its relationship with the family’s life quality perception and
psychopathological symptomatology upon the context of the providing of care.

Method. Was used a convenience sample of 40 relatives of cancer patients (both
sexes). These are distributed according the context in which provide care to their
relatives: home (n = 21) or in-patient (n = 19).

Results. There are no statistically significant differences (p < .05) regarding the
importance of the needs, the anticipatory grief process and psychopathological
symptomatology. However, there are statistically significant differences in relation to
meeting the needs of the family and on Media and communication dimension of the
Quality of Life [QOL]. Only the level of grief is predictor of the family’s life quality
perception.

Conclusions. Despite different care contexts, the relatives of terminal cancer
patients have needs, psychopathological symptomatology and experience anticipatory
grief process similarly. However, the needs are less satisfied and the quality of family

life perceptions’ decreases when in home care.

Keywords: cancer terminal disease, family needs, anticipatory grief, quality of

family life perceptions, psychopathological symptomatology, care contexts.



Agradecimentos

A presente dissertacdo de mestrado é o culminar do tempo de estudante e o inicio
de uma vida profissional. Durante o desenvolvimento do presente estudo cruzei-me com
varias pessoas, algumas que ja conhecia e outras que tive a oportunidade de conhecer,

as quais quero agradecer.

Aos familiares dos doentes que aceitaram despender algum do seu tempo a
participar neste estudo.

As instituicBes que intermediaram o contacto entre os familiares e a equipa de
investigacdo, nomeadamente, ao Hospital José Joaquim Fernandes de Beja, ao Instituto
Portugués de Oncologia de Coimbra e ao Hospital Arcebispo Jodo Crisdstomo de
Cantanhede. Relativamente ao Hospital José Joaquim Fernandes, quero agradecer
particularmente & Dr.2 Cristina Galvdo e a Enf.2 Catarina Pazes da equipa comunitaria
de cuidados paliativos “Beja +” ndo s6 pelo apoio no contacto dos familiares mas
também pela partilha de experiéncias prévia ao inicio desta investigacéo.

A Doutora Ana Paula Relvas pela orientac&o e rigor cientifico.

A Dr.2 Neide Areia pelo apoio, pelo rigor e dedica¢do no acompanhamento deste
trabalho.

Aos meus pais e irma pelo esforco que fizeram para que eu conseguisse terminar o
meu percurso académico e pela compreensédo dos longos periodos de auséncia.

Ao Alexandre pela compreensdo, motivacdo e por me ouvires queixar sempre de
“barriga cheia”.

Ao meu tio Apolino pelas nossas conversas e por me transmitir um pouco do que
foi a sua experiéncia profissional.

A Catarina e & Sandra, companheiras de todas as aventuras vividas durante este
ano.

Ao André e ao Carlinhos, por este ano de auséncia.

A todos v0s,
Obrigada.



indice

INTRODUQAO ......................................................................................................................... 1
| —ENQUADRAMENTO CONCEPTUAL..ccccttrccereereceeesseseeesesssnessessssessesssesssssssesssssasessessnns 2
1. DOENCA ONCOLOGICA, CUIDADOS PALIATIVOS E FAMILIA ... 2
1.1. DOENCA ONCOLOGICA E PARADIGMA NORMATIVO SISTEMICO DA DOENGCA CRONICA.......... 2
1.2. DOENTE ONCOLOGICO TERMINAL E DINAMICA FAMILIAR ...ovvviiiieeiieiiieeeeeeeiecisnieereeeeesnnnes 3
1.3, CUIDADOS PALIATIVOS ....vveieieteeeeeeteeeeeetteeeeesteeeseaeeesessteeesesseesssesaessssssesesssseesssasseessssensssns 5
1.4. CONTEXTOS DE PRESTAGAOQ DE CUIDADOS.......ccccuteireenireesiseesreesseessseesseessseesseesssssssesssses 7
2. NECESSIDADES DOS FAMILIARES. ... rrcrrcrrrrrrrrrrcrcrsrssssssssssssssssssssssssssssensnsnnnnes 9
3. LUTO ANTECIPATORIO weoeeeeeeeeeeeeeeeteeeeeseetsstsssesssssssssssssssssssssensssssssssesssnsesssssnsen 12
NI O =N | i I V@ S NN 14
T - METODOLOGIA ... eeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeesseeseetssssssssssssssessssssmsssssssssssssssssssssssssassssnnns 15
1. AMOSTRA cooeeeeeeeeeeeteeeeeeeeteeeeereeseeeetessrssssssssrssssrtsssssssssssssss s s ssssssssssssssssssssssssssssssss 15
1.1. SELECAO E PROCEDIMENTOS DE RECOLHA DE AMOSTRA. ....ccotvteeteeeiteeeeteeeeteeeesesesseeeeseeenes 15
1.2, CARACTERIZAGAO DA AMOSTRA ....oiiitiietiieitteeitteestaeesteeessaeessseessaeessasessseessseesseessssssnsesnsns 17
2. INSTRUMENTOS ...coeeeeeereeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeseeseeesssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssnss 19
3. ANALISE ESTATISTICA uoeeeeececeeeerensscsesessesssesesssesssesssssssessssssssasessssssssnsasassns 23
IV - RESULTADOS....cceettetteeeteteeeeeeeeeeeeeeeeteemeeeeeeeesetsssssssssssss s s s s s s s s sssssssssssssssssssssssssss 23
V - DISCUSSAQD .. ssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssesesessssssssssssssssssssnes 35
VI - CONCLUSOES ...ovteereeeeeeesssesesesesesesesssssssssssssesssssssssssssssssssssssssssesssesessssssssssssssssssses 43
BIBLIOGRAFIA ..o cerrrereriirrrrerrssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssnsssnnes 44
Y N = (0 L TSRS 59
ANEXO 1 - CONSENTIMENTO INFORMADO ......ooeeeiurieeiitreeeeeieeeeeiseeeeenseeeeesseseeessneeesnssesesssresensees 60
ANEXO 2 - QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO E DE DADOS COMPLEMENTARES.......cveeevveennien. 61
ANEXO 3 - INVENTARIO DAS NECESSIDADES FAMILIARES ......uvvviiiiiiiiiiiiieieeeeeieeinreeeeeeesessnneeenns 62
ANEXO 4 - QUALITY OF LIFE (QOL) vttteeeeeieiesiiiesieeteeeetete st ste e steseessessesaes e ssesseeseensensessessesns 63
ANEXO 5 - INVENTARIO DO LUTO PARA OS CUIDADORES DE MARWIT-MEUSER (VERSAO
REDUZIDA) ...ttt eteeteeuteutestestesuesteeueestensess e besaesheestentansesseabesaeeheemeententeseeabesaeeheeatentensessenbesbeebeeneensensentebes 64
ANEXO 6 - BRIEF SYMPTOM INVENTORY (BSI) ...veivieeieiieiieiesiere vttt 65

ANEXO 7 - PRESSUPOSTOS DA REGRESSAO LINEAR MULTIPLA ...vvvvereeeieerireeeeeeesesereeeeeesssssaneeens 66



Introducéo

Com as alteragdes demograficas e os progressos cientificos verificados nos
ultimos anos, 0 tempo com que as pessoas vivem com as doencas ameacadoras de vida
tem aumentado. Consequentemente, os cuidados paliativos sdo cada vez mais
importantes (Direccdo Geral de Satde [DGS], 2004; European Parlament, 2008; Neto,
2010): estes visam melhorar a qualidade de vida do doente e da familia através da
prevencdo e do alivio do sofrimento (World Health Organization [WHQ], 2002) e tém
como unidade de cuidado o doente e os seus familiares (Counsil of Europe, 2003;
European Parlament, 2008).

Como o diagnéstico de uma doenca oncoldgica tem impacto no sistema familiar,
tém sido encetadas varias investigagdes internacionais de modo a compreender quais as
necessidades dos familiares (e.g., Ewing & Grande, 2012; Fridriksdottir, Sigurdardottir,
& Gunnarsdottir, 2006; Payne, Smith, & Dean, 1999), o processo de luto antecipatdrio
(e.g., Kissane et al., 1996; Rolland, 1990; Sanders, Marwit, Meuser, & Harrigton, 2007;
Walsh & McGoldrick, 2004) e a sua associacdo com a sintomatologia psicopatoldgica
(e.g.,Dev et al., 2013; Grbich, Parker, & Maddocks, 2001; Guldin, Jensen, Zachariae, &
Vedsted, 2013; Meyer, Zhang, Gao, & Prigerson, 2013) Relativamente ao estudo da
qualidade de vida, poucas tém sido as investigacdes cujo foco seja a qualidade de vida
familiar (e.g., Fridriksdottir et al., 2011).

No presente estudo procurou-se articular todas estas variaveis (necessidades dos
familiares, luto antecipatorio, qualidade de vida familiar e a presenca de sintomatologia
psicopatoldgica) e compreendé-las mediante o contexto de prestacdo de cuidados, i.e.,
se os familiares prestam cuidados ao doente no domicilio ou se estes sdo prestados em

internamento.



| - Enquadramento conceptual

1. Doencaoncolégica, cuidados paliativos e familia

1.1. Doenca oncologica e paradigma normativo sistémico da
doenca croénica

A doenca oncologica esta associada a um desenvolvimento anémalo das células
(Liga Portuguesa Contra o Cancro [LPCC], n.d.; Pereira & Lopes, 2005; WHO, 2005)
que podem metastizar, isto €, alastrar-se a outros 6rgaos que ndo aquele onde surgiu
inicialmente (LPCC, n.d.; Milne & Quinn, 2011). Por este motivo todos os 6rgdos
podem tornar-se cancerosos (WHO, 2005). Em Portugal, o cancro foi responsavel por
24,3% das mortes registadas em 2013 (PORDATA, nd).

Por ser considerada uma doenca cronica, ou seja, uma doenca de longa duracéo
que afeta a vida dos individuos (e sua familia) e cujo principal objetivo da intervencdo
médica é o controlo dos sintomas por ndo responder a um tratamento especifico
(SECPAL, n.d; Sousa, Mendes, & Relvas, 2007), a resposta da familia a doenca pode
ser entendida alicercada no Paradigma Normativo Sistémico da Doenca Crénica de
Rolland (1994). Este paradigma procura compreender as relaces doenca-individuo e
doenca-familia e as exigéncias praticas e afetivas que a doenca coloca a familia, através
de uma tipologia psicossocial da doenca, que contempla as fases de desenvolvimento da
doenca, da familia e do individuo e de outras componentes do funcionamento familiar.

A tipologia psicossocial proposta pelo paradigma refere-se ao inicio, evolucéao e
ao resultado da doenca, ao tipo e grau de incapacidade que provoca e ao grau de
incerteza da mesma. De acordo com o paradigma existem trés fases de desenvolvimento
da doenca: crise, cronica e terminal. A fase de crise corresponde a fase sintomética que
precede o diagndstico e a adaptacéo inicial a doenca. Na fase crénica é determinado o
curso da doenca (progressivo, constante ou episédico) podendo esta ser de longa ou
curta duracdo. A fase terminal inclui o periodo pré-terminal, onde a inevitabilidade da
morte torna-se evidente, e prolonga-se para além da morte do doente com o luto dos
familiares (Navarro-Gongora, 2002, 1998; Rolland, 2005, 1994; Sousa et al., 2007).
Quanto a outros componentes do funcionamento familiar abrangidos pelo paradigma
referem-se, a titulo de exemplo, etapa ciclo vital da familia e experiéncias prévias de

lutos e perdas.



1.2. Doente oncolégico terminal e dindmica familiar

O doente oncoldgico terminal é aquele cujo cancro se encontra em estado
avancado, progressivo e incuravel, e que apresenta uma sintomatologia intensa e variada
que ndo responde as terapéuticas curativas. O prognoéstico de vida do doente é inferior a
6 meses e, por consequéncia, tem um grande impacto emocional no doente e sua familia
(SECPAL, n.d.). O doente oncoldgico terminal pode apresentar sintomas complexos
como a obstipacdo severa, nauseas e vomitos, anorexia, dispneia, desorientacdo e
agitacdo (De La Cruz, Noguera, Miguel-Arregui, Williams, Chisholm, & Bruera, 2014;
Moura, Simdes, Lopes, Lourenco, & Serra e Silva, 1995; SECPAL, n.d.). Segundo o
American Psychiatric Association [APA] (2006), o delirium, ao qual se encontra
associada a desorientacdo e a agitacdo, ocorre em 25% dos doentes hospitalizados com
uma doenca oncoldgica e em cerca de 80% dos doentes com uma doenga terminal
(delirium terminal).

A interacdo em qualquer sistema familiar € constante e reciproca de tal modo que
uma modificacdo num elemento da familia provoca uma modificacdo em todos os
outros (Gameiro, 1992). Por este motivo, quando é diagnosticada uma doenca
oncoldgica, o seu impacto afeta o doente e todo o sistema familiar (Cardoso, Luengo,
Trancas, Viera & Reis, 2009; Forbat, McManus & Haroldsdottir, 2012; Kissane, Bloch,
Burns, Patrick, Wallace, & McKenzie, 1994; Pereira & Lopes, 2005; Rolland, 2005,
1994). Com a evolucdo da doenga, o estado de salde do doente vai-se deteriorando.
Este torna-se cada vez mais dependente da familia e da equipa médica, o que pode fazer
com que se sinta um peso para a familia e veja a sua qualidade de vida diminuida
(Paredes et al., 2008; Pereira & Lopes, 2005). Neste sentido, pode surgir no doente
sintomatologia depressiva e ansiosa e medo associados a proximidade da morte, a
necessidade de proximidade e comunicacdo com a familia, as experiéncias prévias
relacionadas com a morte (e.g. morte de familiares ou de amigos) e a sensagéo de perda
de controlo devido ao abandono dos papéis sociais e familiares (Cardoso et al., 2009;
Pereira & Lopes, 2005). Tudo isto faz com que o doente queira estar permanentemente
em contato com a familia (Pereira & Lopes, 2005) e equipa médica e que esteja mais
atento ao seu corpo (Cardoso et al., 2009).

As dificuldades manifestadas pela familia evoluem a par da evolucéo da propria

doenca, prolongando-se para além desta, e devem ser encaradas como normativas,
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exceto em casos em que a sua intensidade dite um acompanhamento profissional
(Cobos, Almendro, Strempel & Molina, 2002). Podem surgir, entdo, alteracOes
estruturais, processuais e emocionais na familia. Ao nivel das alteracdes estruturais, a
proximidade de relacionamento entre o cuidador e o doente pode levar a que surjam
coligacdes na familia e que os outros elementos se sintam excluidos. A sobreprotecéo
do doente também pode ocorrer. Esta pode levar a uma sobrecarga do cuidador e ao seu
isolamento social, numa fase em que o apoio da rede social é de extrema importancia
para o cuidador, para o doente e para a familia e, por isso, estas duas respostas podem
dificultar o processo de luto (Cobos et al., 2002; Navarro-Gdngora, 2002, 1998).
Quanto as alteracbes processuais, estas tém implicacdes diretas no desenvolvimento da
familia. E necesséario compatibilizar as tarefas de cada etapa do ciclo vital com a
prestacdo dos cuidados mas tal nem sempre acontece: muitas vezes sd80 necessarios
movimentos centripetos associados a doenca e ao cuidar quando a etapa do ciclo vital
pede movimentos centrifugos. Por exemplo, a etapa do ciclo vital familia com filhos
adultos permite que o casal se volte a concentrar mais na conjugalidade e que volte a
participar mais ativamente na comunidade, contudo, quando ha o diagndstico de uma
doenca cronica terminal, a familia volta a fechar-se em si e no familiar doente. Neste
sentido, a fase terminal de uma doenga € caracterizada por uma maior coesao familiar
resultante da movimentagdo centripeta encetada pela familia, o que pode levar a um
“congelamento” do movimento evolutivo familiar (Cobos et al.,, 2002; Navarro-
Gobngora, 2002, 1998; Rolland, 2005). Outro fendmeno frequente associado a doenca é
a conspiracdo do siléncio. Esta é uma alteragdo emocional da familia, do doente e da
equipa médica, onde ha uma incompatibilidade entre a expressdo de sentimentos
negativos, geralmente relacionados com o diagndstico e progndstico da doenca, e a
condicdo fisica e psicoldgica do paciente (Navarro-Gongora, 2002). Consequentemente,
contribui para o isolamento social e para a sobreprotecdo do doente ao mesmo tempo
que lhe nega o direito de informacéo (Cobos et al., 2002). Segundo um estudo coreano
de Shin e colaboradores (2015), os familiares podem preferir ndo revelar o estado
terminal da doenca porque creem que no futuro podem dar mais esperanca e conforto ao
doente aquando da revelagdo. A conspiracdo do siléncio pode conduzir a uma
ambivaléncia de sentimentos devido a sobrecarga e isolamento social dos familiares —

vontade de prestar os cuidados ao doente mas, simultaneamente, sentem ndo ter vida



propria — e pode também dificultar o processo de luto destes (Cobos et al., 2002;
Navarro-Géngora, 2002) devido a auséncia do apoio da rede social ou desvalorizacao
do mesmo pelos familiares.

As alteracOes estruturais, processuais e emocionais que podem ocorrer na familia
tém impacto na qualidade de vida familiar. A relacdo fusional que, muitas vezes, se
estabelece entre o familiar cuidador e o doente (Relvas, 1996) pode levar ao isolamento
social do familiar cuidador e a que os restantes familiares se sintam excluidos. Neste
sentido, podem surgir coligaces na familia (Cobos et al., 2002; Navarro-Gongora,

2002, 1998) e um aumento dos conflitos familiares.

1.3. Cuidados paliativos

Com o avangar da doenca, as necessidades fisicas, psicologicas e emocionais do
doente e as necessidades dos seus familiares sdo cada vez maiores. Contudo, as
intervencdes realizadas visavam a cura e ndo respondiam a estas necessidades (Neto,
2010). Em 1967, Cicely Saunders fundou o St. Christopher’s Hospice em Londres
(Counsil of Europe, 2003; European Parlament, 2008) e prop0s o conceito de “dor
total”. Este comporta a dimens&o fisica, social, emocional e espiritual da dor (Saunders,
2000) e permitiu ter uma visdo holistica do doente (Counsil of Europe, 2003; European
Parlament, 2008). Neste sentido, as intervencdes e os cuidados prestados atendiam as
necessidades fisicas, emocionais e espirituais do doente e as dos seus familiares
(Counsil of Europe, 2003; European Parlament, 2008).

Na primeira definicdo de cuidados paliativos ndo era reconhecida a importancia
do encaminhamento numa fase ainda precoce da doenca. Quando esta importancia é
reconhecida, a defini¢do de cuidados paliativos é reformulada:

«Os cuidados paliativos sdo uma abordagem que visa melhorar a qualidade de
vida dos doentes e das suas familias que enfrentam problemas associados a doengas
ameacadoras de vida, atraves da prevencdo e alivio do sofrimento, com recurso a
identificacdo precoce, avaliacdo e tratamento da dor e outros problemas fisicos,
psicoldgicos ou espirituais» (WHO, 2002, p.84).

A importancia do encaminhamento precoce para cuidados paliativos prende-se
com a trajetoria da doenga e controlo dos sintomas: 0s que ndo sdo tratados numa fase
inicial da doenca séo dificeis de controlar na fase agonica (WHO, 2002). Para tal, hd um
continuum na prestacdo coexistente e articulada dos cuidados: s&o utilizadas
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terapéuticas da medicina curativa mas, a medida que a doenca progride e, por
conseguinte, as necessidades do doente (e familiares) aumentam, os cuidados paliativos
assumem-se como uma abordagem Unica de cuidados ao doente e a familia (Milne &
Quinn, 2011) que se estende ap6s a morte do doente, no suporte a familia (Capelas &
Neto, 2010; WHO, 2002).

Os cuidados paliativos sdo baseados nas necessidades do doente e ndo no
diagnostico e/ou prognostico — este pode ser encaminhado para cuidados paliativos pelo
sofrimento causado pela sua doenca e/ou por esta ndo ter cura (Capelas & Neto, 2010;
Neto, 2010). Segundo um estudo coreano de An, Lee, Yun, e Heo (2014), a
comunicacdo com a familia, a falta de informacdo e o desconhecimento da fase da
doenca sao barreiras ao acesso aos cuidados paliativos.

Com as alteracbes demogréaficas e os progressos cientificos verificados nos
ultimos anos, 0 tempo com que as pessoas vivem com as doencas ameacadoras de vida
tem aumentado. Assim, os cuidados paliativos tornam-se cada vez mais necessarios e,
por representarem a Ultima fase de salde e cuidado social, a sua importancia nas
sociedades e os desafios que colocam a mesma sdo cada vez maiores (DGS, 2004;
European Parlament, 2008; Neto, 2010). Contudo, em Portugal, a implantagdo dos
cuidados paliativos foi relativamente tardia quando comparada com outros paises
europeus, tendo as primeiras iniciativas surgido no inicio dos anos 90 (Marques et al.,
2009). Atualmente dois tercos dos doentes oncolégicos precisam de cuidados paliativos.
Mais de metade dos doentes morre antes de ter acesso a equipa de cuidados paliativos
devido a referenciacdo numa fase tardia da doenca e as longas listas de espera (Campos,
2015).

Segundo o Programa Nacional de Cuidados Paliativos [PNCP] existem dois tipos
de servigos prestados no &mbito dos cuidados paliativos: as unidades de cuidados
paliativos, com internamento proprio e cuja prestacdo dos cuidados € concretizada nos
mesmaos, e as equipas comunitarias de cuidados paliativos, que s@o equipas moveis que
acompanham os doentes quer em contexto domiciliario quer nos casos de internamento
(DGS, 2004). As estimativas apontavam para a necessidade de 133 equipas
comunitarias e 102 equipas intra-hospitalares. Contudo, atualmente estdo em
funcionamento 17 equipas comunitarias e 32 equipas intra-hospitalares (Campos, 2015).

Em Portugal, 60% dos doentes oncolégicos morrem em contexto hospitalar



(Campos, 2015).

1.4. Contextos de prestacéo de cuidados

Com a evolugdo das sociedades assistiu-se cada vez mais a um aumento dos
internamentos hospitalares de doentes terminais e, como consequéncia, as mortes nos
hospitais sdo mais frequentes (Maida, 2002; Spichiger, 2008). Quando hospitalizados,
as queixas relativas a desumanizacdo do doente sdo frequentes — estes querem ser
tratados como unicos, tendo em conta a complexidade das suas historias de vida (Dzul-
Church, Cimino, Adler, Wrong, & Anderson, 2010) e as suas necessidades individuais
(Rogers, Karlsen, & Addignton-Hall, 2000). Consequentemente, o0 ambiente hospitalar
é, geralmente, percebido como inadequado para morrer (Robinson, Gott, & Ingleton,
2013) pois pode haver uma perda da familiaridade e intimidade do doente e da sua
familia (Spichiger, 2008). Contudo, o internamento é, geralmente, melhor aceite quando
0s doentes 0 veem como um meio para receber os cuidados adequados (Spichiger,
2008). Aqui podem intervir fatores como a necessidade de controlo de sintomas, a falta
de condicBes para a prestacdo de cuidados no domicilio (Evans, Cutson, Steinhauser, &
Tulsky, 2006; Maida, 2002), questbes financeiras e religiosas, a presenca de criancgas
(Maida, 2002), eminéncia da morte e um evento médico agudo (Evans et al., 2006).
Contudo, uma situacdo de internamento pode ser considerada como uma derrota pela
familia. Nestas situacdes é necessario reforcar a importancia do seu apoio (Pereira &
Lopes, 2005; Twycross, 2003).

De acordo com Higginson e colaboradores (2003), o desenvolvimento das equipas
de cuidados paliativos tem seguido uma perspetiva de custo-eficiéncia na melhoria do
tratamento dos doentes, nomeadamente com a reducdo do tempo de internamento. Neste
sentido, surge o0 movimento de levar os doentes dos hospitais para casa. Este tem como
objetivos a reducéo de custos, envolver a comunidade nos cuidados ao doente, diminuir
infecdes hospitalares e procurar responder as preferéncias de doentes e familias.

A maioria dos doentes prefere que a prestagdo dos cuidados seja realizada em
casa, preferéncia a que os familiares procuram aceder (Vassal, Le Coz, Hervé, Matillon,
& Chapuis, 2010). Segundo um estudo canadiano de Cantweel e colaboradores (2000),
o fator mais importante para os cuidados domiciliarios é a concordancia entre a vontade
do doente e o suporte dos familiares. Para tal, contam com a equipa médica para 0s
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auxiliar no controlo 6timo dos sintomas (Ahlner-Elmqvist, Jordhoy, Jannert, Fayers, &
Kaasa, 2004). Contudo, ha fatores que influenciam o acesso as equipas de cuidados
domiciliarios. Sao eles a presenca de um ou mais cuidadores, as vulnerabilidades do
doente e da propria familia, a idade com que foi feita a referenciacdo para cuidados
paliativos, o diagndstico oncoldgico, o tempo entre o diagnostico e a referenciagdo para
cuidados paliativos, ter o apoio de uma equipa de cuidados paliativos disponivel durante
24 horas por dia e a disponibilidade de camas para internamento, caso seja necessario
(Ahlner-Elmaqvist et al., 2004; Grande, McKerral, & Todd, 2002; Maida, 2002; Milberg
etal., 2012; Vassal et al., 2010).

Segundo alguns autores (Ferreira, 2009; Fornells, 2000; Hudson, 2003; Milberg et
al., 2012), quando os cuidados podem ser prestados no domicilio, o doente experiencia
uma sensacdo de normalidade, de conforto, a intimidade mantém-se e os familiares
podem participar ativamente na prestacdo dos cuidados. O maior ou menor
envolvimento dos familiares esta relacionado com as necessidades fisicas e
psicossociais do doente (Funk et al., 2010). As tarefas dos familiares envolvem a
administracdo da medicacao diaria, controlo de sintomas e cuidados pessoais diarios
(Hudson, 2003; McKay, Taylor, & Armstrong, 2013). Estas podem levar a situagdes de
ansiedade quando a familia ndo se sente preparada para o fazer (Funk et al., 2010).
Contudo, a literatura (Grande, Farquhar, Barclay, & Todd, 2004; McKay et al., 2013)
diz-nos que quando o doente morre no domicilio, a familia fica com a sensacgéo de que
fez tudo o que podia fazer nos cuidados ao seu familiar, o que alivia o sofrimento
associado a perda e facilita a elaboracdo do luto da familia. Segundo um estudo de
Alonso-Babarro e colaboradores (2012), realizado na regido de Madrid, o recurso aos
hospitais nos dois ultimos meses de vida e a morte em situacGes de internamento é
menor onde ha equipas de cuidados paliativos domiciliarios. Também neste sentido um
estudo de Candy, Holman, Leurent, Davis, e Jones (2011) aponta que os cuidados
domiciliarios reduzem o recurso a hospitais e aumentam a satisfacdo da familia e do
doente em relagdo aos cuidados.

A qualidade de vida familiar sofre alteracGes ao longo da trajetoria da doenca — a
presenca de sintomatologia depressiva e ansiosa pode indicar uma pior qualidade de
vida face a momentos em que a sintomatologia esta ausente (Fridriksdottir et al., 2011).

Neste sentido, um estudo de Cameron, Franche, Cheung, e Stewart (2002) sugere que



quando a prestacdo de cuidados priva os cuidadores dos seus interesses, aumenta o
stress emocional e que, em cuidadores com baixo niveis de escolaridade, os niveis de
stress associados a prestacao de cuidados sdo maiores. Também a sobrecarga financeira
associada a prestacdo de cuidados terminais (Gardiner, Brereton, Frey, Wilkinson-
Meyers, & Gott, 2014) tem impacto na qualidade de vida familiar uma vez que

contribuiu para o isolamento social da familia.

2. Necessidades dos familiares

Em cuidados paliativos, a unidade de cuidados é o doente e a sua familia (Capelas
& Neto, 2010). Contudo, as necessidades dos familiares sdo consideradas secundarias
face as dos doentes, quer pelos préprios familiares, que ndo as reconhecem por receio
que estas interfiram nos cuidados ao doente (Stajduhar & Cohen, 2011), quer pelos
profissionais de saude (Ewing & Grande, 2012; Fridriksdottir et al., 2006; Morris &
Thomas, 2001, 2002; Payne et al., 1999). Por vezes, as necessidades dos familiares e
doentes ndo coincidem (Hudson, Aranda, & Kristjanson, 2004) e sofrem variagoes
consoante a fase da doenca (Bernard, 2004; Spillers, Wellisch, Kim, Matthews, &
Baker, 2008).

No presente estudo, as necessidades dos familiares encontram-se agrupadas em
quatro categorias: de informacdo, de apoio instrumental, de apoio emocional e
financeiras.

Relativamente as necessidades de informacdo, é importante que o doente e familia
tenham acesso a informacdo (Morris & Thomas, 2001) pois permite-lhes adquirir
competéncias para desempenhar um novo papel, o de doente e o de cuidador,
respetivamente (Bernard, 2004; Gotze, Brahler, Gansera, Polze, & Kohler, 2014; Morris
& Thomas, 2002). A informacdo deve ser facultada de acordo com as necessidades da
familia, especifica a situagdo da mesma (Bernard, 2004; Morris & Thomas, 2002) e
deve ser relativa a sintomatologia e seu controlo, diagnostico e progndstico, opcdes de
tratamento, evolugdo esperada para a doenca, sobre a morte e a sua aproximacéo (Aoun,
Kristjanson, Currow, & Hudson, 2005; Auerbach, Kiesler, Wartella, & Rausch, 2005;
Ewing & Grande, 2012). Neste sentido, a familia desempenha um papel de
intermediaria e facilitadora das relagdes entre o domicilio e a equipa médica e na

comunicacéo das necessidades do doente (Ferrel, Borneman, & Thai, 2011). Contudo, a



falta de clareza, o0 acesso condicionado pela equipa médica, pela cultura, pelos pacientes
e pelos cuidadores (Morris & Thomas, 2002), e a falta de contacto entre a familia e
equipa médica (Payne et al., 1999) dificultam a satisfacdo desta necessidade. A carga
emocional associada a informacéo pode, por um lado, dificultar a facultacdo da mesma
pelos profissionais e, por outro, comprometer a capacidade do doente e familia para a
processar (Buckman, 2002; Payne et al., 1999). Por conseguinte, quando o doente esta
presente, a informacdo pode focar-se no plano de cuidados e ndo na evolucdo e
prognostico da doenca. A ndo satisfacdo das necessidades de informacdo do doente e
dos familiares pode levar a que surja sintomatologia ansiosa e pode criar dificuldades a
tomada de decisfes informadas, a compreensdo da doenca e falta de confiangca na
equipa médica (Dev et al., 2013).

As necessidades de apoio instrumental surgem relacionadas com a prestacdo de
cuidados: pode surgir a necessidade de ter alguém que ajude na manipulacdo da
medicacdo para controlo de sintomas, e que ajude na prestacdo de cuidados,
nomeadamente, quando a detioracdo do estado de satde do doente o justifique, quando
o0 cuidador tem limitacdes fisicas, e nos momentos de respiro do cuidador (Ewing &
Grande, 2012). Os momentos de respiro nem sempre sdo possiveis: o doente pode
necessitar de mais de um cuidador presente, os outros familiares podem n&o estar
disponiveis (e.g., distancia geografica, motivos profissionais e pessoais) (Ewing &
Grande, 2012) e/ou o cuidador pode ndo querer sobrecarregar os outros familiares e 0s
amigos (Payne et al., 1999).

Em relacdo as necessidades de apoio emocional para os familiares é importante ter
alguém disponivel para contactar com conhecimento da situacdo que a familia est4 a
viver uma vez que lhes transmite um sentimento de seguranca (Payne et al., 1999). O
familiar pode acumular o papel de cuidador com outros papéis (e.g., sociais, familiares).
Por conseguinte, € comum verificar-se uma gestdo inadequada de papéis (Ewing &
Grande, 2012; Pickens, O’Reilly, & Sharp, 2010). A prestacdo de cuidados pode
acarretar cansaco (e até mesmo e burnout), soliddo, frustracdo, medo, ansiedade e culpa
(Grbich et al., 2001; Payne et al., 1999; Spillers et al., 2008). Estas dificuldades podem
resultar da discrepancia entre a idealizacdo da prestacdo dos cuidados e a percecao real
da mesma, sentimentos de sobrecarga, insatisfacdo ou pouca satisfagdo na prestagédo de

cuidados — e.g., esforco do cuidador parece ndo resultar — (Spillers et al., 2008),
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incerteza relativamente ao futuro (Payne et al., 1999) e a falta de suporte da rede social
(Payne et al., 1999; Pickens et al., 2010; Spillers et al., 2008;) — quando o fazem
sentem-se culpados por centrar a atencdo em si e ndo no doente (Ewing & Grande,
2012). E importante referir que as esposas e cuidadores com menor escolarizagio
manifestam maiores necessidades (Cameron, et al., 2002; Fridriksdottir et al., 2006;
Gotze et al., 2014) e que quando o domicilio é o local de prestacdo dos cuidados e da
morte do doente, este adquire uma grande carga emocional (Grbich et al., 2001).

Quanto as necessidades financeiras, ha familiares que, associado a prestacdo de
cuidados ao doente, acrescem a atividade profissional. Quando este é por conta propria
permite que haja uma certa flexibilidade e compatibilizacdo entre 0 mesmo e a
prestacdo de cuidados (Ewing & Grande, 2012). Contudo, quando este é por conta de
outrem h& uma sobrecarga do cuidador (McCorkle & Pasacreta, 2001) e este tem que
contar com o suporte e flexibilidade do empregador (Ewing & Grande, 2012). Quando
hd a conjugacdo da prestacdo de cuidados com um emprego, 0 cuidador manifesta
preocupacOes sobre a possibilidade de ndo estar a desempenhar corretamente uma das
tarefas (Ewing & Grande, 2012). De acordo com Gardiner, Brereton, Frey, Wilkinson-
Meyers, e Gott, (2014), os custos relacionados com a prestacdo dos cuidados estdo
relacionados com o emprego dos familiares (e.g., faltas, baixas médicas), as despesas
diéarias (e.g., medicamentos, equipamentos, transportes) e o tempo investido nos
cuidados. Com a aproximacdo da morte e com a diminuicdo do nivel de funcionalidade
do doente, as necessidades e 0s custos dos seus cuidados serdo maiores (Guerriere et al.,
2010), o que pode originar uma sobrecarga financeira significativa (Gardiner et al.,
2014)

Parece haver pontos de contacto e de diferenciacdo entre as necessidades dos
familiares cuidadores conforme o contexto de prestacdo de cuidados (internamento ou
domiciliario). Em ambos os contextos, as necessidades percecionadas pelos familiares
como mais importantes estdo relacionadas com a prestacdo de cuidados e com a
compreensdo da informacgdo enquanto as menos importantes estdo relacionadas com o0s
restantes membros da familia (Ewing & Grande, 2012; Fridriksdottir et al., 2011;
Fridriksdottir et al., 2006). Contudo, 0 grau em que séo satisfeitas nos dois contextos
difere (Ferrell et al., 2011). Um outro ponto de diferenciacdo sdo os desafios que 0s

familiares de doentes internados enfrentam, nomeadamente, a falta de privacidade do
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contexto e da possibilidade de haver conflitos entre si e a equipa médica (Ferrell et al.,
2011).

Segundo um estudo de Grbich e colaboradores (2001) quando a prestacdo dos
cuidados permite a proximidade e demonstracdo de afeto ao familiar doente e ha
responsividade deste, as emogdes negativas podem ser atenuadas e o cuidador pode
sentir-se gratificado pela prestagdo de cuidados. No mesmo sentido, ha cuidadores que
encontram um significado na prestacdo de cuidados — e.g., a devolugéo dos cuidados a
guem cuidou antes (Roth, Perkins, Wadley, Temple, & Haley, 2009).

Segundo Auerbach e colaboradores (2005), a manifestacdo de otimismo por parte
dos familiares pode estar relacionada com uma maior satisfacdo das necessidades. No
mesmo sentido, um estudo de Newberry e colaboradores (2012) sugere que 0s
familiares que identificam aspetos positivos na prestacdo de cuidados podem ter uma

perspetiva mais positiva da sua vida.

3. Luto antecipatoério

O luto é uma resposta emocional de adaptacdo a uma perda significativa (Barbosa,
2010; Ferreira, 2009; Marwit, Chibnall, Dougherty, Jenkins, & Shawgo, 2008), através
da qual se constroi um significado para a morte do familiar (Kim, Carver, Schulz,
Lucette, & Cannady, 2013) e para a continuidade da vida dos restantes membros do
sistema familiar (Walsh & McGoldrick, 2004). A experiéncia do luto &,
simultaneamente, uma experiéncia relacional e individual, pois afeta o individuo, as
relacGes com o mesmo — significado e relacdo afetiva - e toda a familia (Barbosa, 2010;
Ferreira, 2009; Kim et al., 2013; Kissane et al., 1996; Sanders et al., 2007; Schuler,
Zaider, & Kissane, 2012; Walsh & McGoldrick, 2004). Com a evolu¢do da doenca
existem varias perdas, no doente e na familia - perda de intimidade, de emprego
(mesmo que temporéria), de qualidade de vida, de seguranca e de papéis sociais
(Barbosa, 2010) -, o processo de luto segue a evolucdo da doenca e comega antes da
morte da pessoa doente (Kim et al., 2013; Rolland, 1990). As mudangas emocionais
decorrentes da percecdo da inevitabilidade da morte (Barbosa, 2010) é chamado luto
antecipatdrio. Estas respostas emocionais como a ansiedade de separacdo, negacgéo,
tristeza, raiva, ressentimento, culpa e desespero, sdo exacerbadas aquando a visivel

progressdao da doenca e da comunicacdo da informacdo relativa a mesma e com a
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aproximacéo da morte (Rolland, 1990).

Na fase terminal, o apoio a familia é essencial. Neste sentido, a equipa médica
deve ajudar a familia a partilhar os Gltimos momentos com o doente, a focar-se no
presente, a viver no momento (Hudson & Hudson, 2012; Rolland, 1990), na redefinicéo
de papeis na familia e na adaptacdo a uma nova estrutura e dinamicas familiares onde a
doencga e o doente ndo irdo estar presentes (Barbosa, 2010; Pereira & Lopes, 2005;
Rolland, 1990).Contudo, a incapacidade de aceitar a realidade da morte por parte de um
membro da familia, quando os restantes elementos ja se encontra numa fase em que
aceitam a perda (ou a proximidade da morte), pode levar ao isolamento do mesmo
(Walsh & McGoldrick, 2004).

Durante o processo de luto é importante procurar saber como o sistema familiar
reagiu perante perdas e lutos passados uma vez que estes podem ser influentes do
processo de luto atual (Ferreira, 2009; Rolland, 1990; Schuler et al., 2012). Também sdo
considerados preditores de um luto adaptativo, a coesdo familiar, a expressividade
(comunicacéo aberta no seio da familia) e a capacidade de resolver conflitos: quanto
maior coesdo e expressividade e menor o conflito na familia, melhor seré a adaptacéo ao
processo de luto (Kissane et al., 1996; Kissane et al., 1994). O acompanhamento ao
doente na fase terminal da doenga pode constituir um fator facilitador do processo de
luto, ap6s a ocorréncia da morte, pelo sentimento de dever cumprido (Pereira & Lopes,
2005).

A forma como o luto antecipatorio é experienciado pelo doente e pela familia
pode predizer o ajustamento da familia ap6s a ocorréncia da morte. A participacdo nos
cuidados permite partilhar sentimentos com o familiar doente, ajuda-lo a recapitular a
sua vida, resolver assuntos inacabados (Hudson et al., 2012; Navarro-Géngora, 1998;
Rokach, Miller, Schick, & Berkowitz, 2014;), a preparar-se para a perda (Cobos et al.,
2002) e a planear e preparar a morte com o doente (Zilberfein, 1999). Durante o
processo de luto antecipatorio pode surgir uma ambiguidade de sentimentos na familia:
vergonha, por sentirem a morte do doente como um abandono; alivio, pelo fim da
prestacdo de cuidados; culpar-se ou culpar outros por terem perdido a batalha face a
doenca (Rolland, 1990). Pode também haver um afastamento precoce do doente devido
a perda progressiva de intimidade, o que pode também ser encarado como forma de

evitar o sofrimento do luto prematuro (Zilberfein, 1999). Este afastamento também pode
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levar a uma ambivaléncia de sentimentos nos familiares - manter a intimidade ao
mesmo tempo que se preparam para a separa¢do emocional do doente - (Rolland, 1990),
que pode ser intensificada quando a deterioragdo do paciente é lenta (Koocher, 1986).
Pelo contrario, pode também acontecer que a familia se torne hipervigilante em relacdo
a todos os seus membros e comece a imaginar varios cenarios marcados pelo sofrimento
(Rolland, 1990).

De acordo com Wasner, Paal e Borasio (2013), quanto maior for a deterioracdo do
estado de salde do doente, mais frequentes sdo os sentimentos de abandono e soliddo
nos cuidadores. No mesmo sentido, Meyer e colaboradores (2013) sugerem que 0s
cuidadores de doentes oncoldgicos com deterioracdo cognitiva tém maior probabilidade
de sofrerem de depressdo na pds-morte sem aumentos significativos de ideacéo suicida,
0 que pode estar associado ao stress da prestacdo de cuidados. Os mesmos autores
sugerem que quando ha uma deterioracdo cognitiva ligeira dos doentes, os cuidadores
estdo menos satisfeitos com a qualidade de vida familiar. Um estudo de Guldin e
colaboradores (2013) aponta que a probabilidade dos familiares recorrerem ao hospital
aumenta antes e um ano ap06s da morte do doente e que hd uma maior probabilidade de
encaminhamento para a psicologia e/ou para a psiquiatria passado um ano do pés-morte.
Os autores também sugerem que h&d um aumento do consumo de medicagdo (e.g.,
ansioliticos) no pré-morte e aquando a morte, seguida de um desmame lento no
primeiro ano apds a morte e que ha uma necessidade a longo prazo de acompanhamento
especializado no processo de adaptacdo a morte.

Um estudo retrospetivo de Fujinami, Otis-Green, Klein, Sidhu, e Ferrell (2012)
sugere que h& maior qualidade nas mortes no domicilio do que em internamento e que,
quando a escolaridade dos familiares é maior, estes experienciam menor sofrimento e

angustia durante o processo de luto.

Il - Objetivos

O principal objetivo desta investigacdo é estudar as necessidades e o luto
antecipatorio de familiares de doentes oncoldgicos terminais em contexto domiciliario e
em internamento. Assumindo que existe uma relacdo entre processos familiares
associados a fase terminal da doenca oncoldgica, a percecdo da qualidade de vida

familiar, e a sintomatologia psicopatologica dos familiares, complementarmente,
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pretende-se avaliar a relacdo entre esses processos, 0S contextos em que ocorre a
prestacdo de cuidados, a qualidade de vida familiar e sintomatologia. Para tal

operacionalizaram-se 0s seguintes objetivos especificos:

a) Verificar se existem diferencas entre os dois contextos de prestacdo de

cuidados na importancia e na satisfacdo das necessidades dos familiares;

b) Verificar se existem diferencas entre os dois contextos de prestacdo de
cuidados no processo de luto antecipatorio;

c) Verificar se o processo de luto antecipatério se correlaciona com a
satisfacdo das necessidades dos familiares consoante o contexto de prestagéo dos
cuidados;

d) Verificar se a percecdo da qualidade de vida familiar se diferencia
consoante o contexto de prestacao de cuidados;

e) Verificar se existem diferencas entre os dois contextos de prestacdo de
cuidados relativamente a presenca de sintomatologia psicopatoldgica;

f) Verificar se a percecdo da qualidade de vida familiar se correlaciona
com a presenca de sintomatologia consoante o contexto de cuidados;

9) Verificar se o processo de luto antecipatorio, a satisfacdo das

necessidades e 0 contexto da prestacdo dos cuidados influenciam a percecdo da

qualidade de vida familiar;

h) Verificar se os dados sociodemograficos da familia se associam ao

contexto de prestacdo de cuidados.

lll - Metodologia

1. Amostra

1.1. Selegéo e procedimentos de recolha de amostra

O presente estudo encontra-se inserido no projeto de investigagdo ‘“Necessidades
dos Familiares de Doentes Oncoldgicos Terminais em Cuidados Paliativos™ financiado
pela Fundacdo para a Ciéncia e Tecnologia (SFRH/BD/86178/2012) e tem como

objetivo determinar o impacto da doenca oncologica terminal nos familiares (e.g.,
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sintomas psicopatolégicos, qualidade de vida) e na dindmica e funcionamento familiar
(e.g., comunicacao intrafamiliar, qualidade de vida familiar).

Inicialmente foi estabelecido um contacto informal com as instituicGes a expor o
projeto com o objetivo de averiguar a disponibilidade para recolher a amostra junto das
mesmas. Posteriormente foi solicitada a autorizacdo formal para a realizacdo do estudo
junto dos Conselhos de Administragdo das instituicbes selecionadas. Obteve-se
autorizacdo para recolher a amostra nas seguintes entidades: Hospital José Joaquim
Fernandes, sito em Beja, Instituto Portugués de Oncologia de Coimbra [IPOC] e no
Hospital Arcebispo Jodo Criséstomo, sito em Cantanhede.

Quando o contexto da prestacdo de cuidados foi a unidade de internamento de
cuidados paliativos, os familiares foram questionados pelo médico que acompanhava o
doente ou por outro técnico (e.g., psicologo ou técnico de servico social), acerca do seu
interesse em participar no estudo. Caso estivessem de acordo em participar no mesmo,
os familiares eram encaminhados para uma sala reservada para efeito, onde se
encontrava a investigadora responsavel. Aqui foram fornecidas informacbes mais
detalhadas sobre a investigacdo, esclarecidas as questdes dos familiares e garantida a
confidencialidade e anonimato dos dados fornecidos. Ap6s o preenchimento do
consentimento informado (cf. Anexo 1), a investigadora administrava o protocolo de
avaliacdo em formato de entrevista e esclarecia devidamente todas as questdes que
surgissem durante a administracdo do protocolo.

Quando o contexto da prestacdo de cuidados foi o domicilio, os familiares foram
questionados pela equipa comunitaria de cuidados paliativos acerca do interesse em
participar no estudo. Caso estivessem de acordo em participar no mesmo, 0s contactos
dos familiares foram disponibilizados a investigadora responsavel. Posteriormente, esta
entrava em contacto com os familiares de modo a fornecer informacgdes mais detalhadas
sobre a investigacdo, a esclarecer as questdes dos familiares, a garantir a
confidencialidade e o anonimato dos dados fornecidos e a agendar a deslocacdo ao
domicilio. No dia agendado, ap6s o preenchimento do consentimento informado, a
investigadora administrava o protocolo de avaliacdo em formato de entrevista e
esclarecia devidamente todas as questfes que surgissem durante a administracdo do
protocolo.

A recolha da amostra para o0 presente estudo decorreu de Janeiro de 2014 a Janeiro
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de 2015 nas instituicbes acima referidas. Como critérios de inclusdo na investigacdo
foram definidos (a) ser familiar de um doente oncoldgico terminal, (b) ter mais de 18

anos, (c) saber ler e escrever e (d) ndo apresentar psicopatologia ndo compensada.

1.2. Caracterizagdo da amostra

Como apresenta a tabela 1, a amostra deste estudo é constituida por 40 sujeitos:
17.5% do sexo masculino (n = 7), com uma idade média de 46.00 (DP = 21.79), e
82.5% do sexo feminino (n = 33), com uma idade média de 46.58 (DP = 17.04), sendo
este 0 sexo mais representativo da amostra. A idade minima dos familiares € de 18 anos
e a maxima é de 81, sendo a média das idades de 46.47 (DP = 17.64). Ja nos doentes, a
idade minima é de 21 anos e a mé&xima € de 85, sendo a média das idades 63.63 anos
(DP = 17.66). Na amostra, 65% dos sujeitos sdo casados (n = 26), 30% tém o0 4.° ano de
escolaridade (n = 12), 35% estdo empregados (n = 14) e 65% reside na regido centro (n
= 26).

Em relacdo ao grau de parentesco, 35% dos sujeitos séo filhos (n = 14) e 60%
assume-se como cuidador principal (n = 24). Relativamente ao contexto da prestacao de
cuidados, 52.5% (n = 21) dos doentes recebem os cuidados no domicilio e 47.5% (n =
19) encontram-se internados em unidades de cuidados paliativos. Em relacdo ao
diagnostico oncoldgico, o mais frequente é o cérebro com uma percentagem de 25% (n
= 10) e o diagndstico de 50% dos casos reportados tinha sido realizado ha menos de 1
ano (n = 20).

Tabela 1. Caracterizacdo da amostra

Variaveis Categorias Amostra contexto Amostra contexto Amostra total
domiciliario internamento
N % N % N %
Sexo Feminino 19 905 14 73.7 33 82.5
Masculino 2 9.5 5 26.3 7 17.5
dade do familiar [18-29] 4 19 4 21.1 8 20
[30-41] 3 14.3 5 26.3 8 20

[42-53] 5 23.8 2 105 7 175
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Idade do doente

Estado civil

Regido de residéncia

Situacao profissional

HabilitagGes literarias

Grau de parentesco

Contexto da prestacao
de cuidados

Cuidador principal

Horas de cuidado

[54-65]
[66-77]
[78-89]

[18-29]
[30-41]
[42-53]
[54-65]
[66-77]
[78-89]

Solteiro
Casado/Unido de
facto
Vilvo

Divorciado

Norte
Centro
Sul

Empregado
Desempregado
Estudante

Reformado

4.° Ano

9.2 Ano

12.° Ano
Bacharelato

Licenciatura

Filho(a)
Pais
Cbnjuge
Avo
Outro

Internamento
Domicilio
Sim

Né&o

(1-2]
(3-5]
[6-8]

[N

~N A~ O N O W

15

N = AN O w N o

~N w gk’

11
10

23.8
14.3
4.8

14.3

9.5
23.8
19
33.3

19
71.4

4.8
4.8

100

28.6
33.3
14.3
23.8

33.3

33.3

23.8
4.8
4.8

23.8
4.8
23.8
14.3
33.3

52.4
47.6

4.8
14.3
9.5

o

A A N A O O

11

19

o O g w O w N OO

W Rk, 0 L ©

13

31.6
10.5

21.1
36.8
21.1
21.1

36.8
57.9

53

100

42.1
31.6
10.5
15.8

26.3
15.8
26.3

31.6

47.4
5.3
26.3
53
15.8

68.4
31.6

15.8
316
15.8

11

11
26

26
14

14
13

12
10
10

14

10

10

19

21

24
16

275
125
25

20
20
17.5
27.5
125
25

27.5
65

25

65
35

35
32.5
12,5

20

30

25

25
2.5
17.5

35

25
10
25

47.5

52.5

60

40

10
22.5
12.5
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[9-11] 2 9.5 5 26.3 2 5

>11 8 38.1 2 10.5 13 325
N&o presta cuidados 5 23.8 7 17.5
Diagnostico oncolégico Bexiga 1 48 1 5.3 2 5
Cérebro 2 9.5 8 42.1 10 25
Colo-retal 1 4.8 1 5.3 2 2
Faringe 2 9.5 0 0 2 5
Intestino 3 14.3 0 0 3 7.5
Mama 0 0 2 10.5 2 5
Mieloma muiltiplo 2 9.5 0 0 2
Nariz 0 0 2 105 2
Nasofaringe 3 14.3 0 0 3 7.5
Pancreas 0 0 1 53 1 25
Pénis 0 1 5.3 1 25
Prostata 0 1 53 1 25
Pulméo 1 4.8 0 1 25
Sarcoma de 3 14.3 0 3 7.5
Peritoreu
Tiroide 2 9.5 0 0 2 5
Traqueia 0 0 1 5.3 1 25
Utero 1 4.8 1 5.3 2 5
Tempo de diagnostico [0-1ano] 11 52.4 9 47.4 20 50
[2-4 anos] 8 38.1 7 36.8 15 375
[5-7 anos] 1 4.8 1 5.3 2 5
[8-10 anos] 1 4.8 2 10.5 3 7.5

2. Instrumentos

Questionario sociodemografico e de dados complementares.

Este questionario foi construido para a presente investigagdo com o objetivo de
caracterizar a amostra. Sobre os familiares € recolhida informacéo relativa a idade, sexo,
habilitacOes literarias, profissdo, estado civil e agregado familiar. Sobre a relagcdo com a
doenca foi recolhida informacdo relativa ao papel na prestacdo de cuidados, qualidade
de vida familiar, suporte da rede social e apoio psicoldgico e espiritual e dados médicos

sobre a doenca (cf. Anexo 2).
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Family Needs Inventory.

O Family Needs Inventory (FIN) (Kristjanson, Atwood, & Degner, 1995) foi
desenvolvido originalmente para familiares de doentes oncoldgicos em fase avancada e
avalia as necessidades dos familiares de doentes oncoldgicos através de duas
subescalas, (1) importancia das necessidades e (2) satisfacdo das necessidades. No
instrumento original, a subescala importancia das necessidades avalia a importancia de
20 necessidades numa escala tipo Likert de 11 pontos onde O significa nada
“importante” e 10 significa “extremamente importante”. A subescala satisfacdo das
necessidades avalia a satisfacdo das necessidades consideradas importantes através de
uma escala dicotomica onde 1 corresponde a “satisfeita” e 0 corresponde a “ndo
satisfeita”. No presente estudo foi utilizada a versdo islandesa da escala (Fridriksdottir
et al., 2006), que se encontra em validacdo para a populacdo portuguesa (Costa, 2014).
As escalas de resposta foram modificadas por sugestdo da autora da versdo original: na
primeira subescala é utilizada uma escala Likert de 5 pontos, onde 0 significa “nada
importante” e 5 significa “extremamente importante”; ¢ na segunda subescala foi
acrescentada uma 3.* op¢do, “parcialmente satisfeita”.

Quanto a consisténcia interna da versdo islandesa do FIN, a subescala (1)
importancia das necessidades apresenta um valor de alfa de Cronbach de .92 e a
subescala (2) satisfacdo das necessidades apresenta um valor de alfa de Cronbach de
.96. Nos estudos exploratérios, realizados por Costa (2014) para a populacdo
portuguesa, a primeira subescala apresenta um valor de alfa de Cronbach de .90 e a
segunda de .93. No presente estudo o valor de alfa para a primeira subescala é de .91 e
para a segunda é de .88. Segundo Pestana e Gageiro (2005), a primeira subescala
apresenta muito boa consisténcia interna enquanto a segunda subescala apresenta uma

boa consisténcia interna (cf. Anexo 3).

Quiality of life.

O Quality of life (QOL) (Olson & Barnes, 1982 citado em Simoes, 2008) avalia a
qualidade de vida percebida pelo individuo atraves de indicadores como o nivel de
satisfacdo relativamente ao estado de saude, ao rendimento e ao casamento e a vida

familiar e tem duas versdes, o formulario para adolescentes e o formulario parental. No
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presente estudo foi utilizada a versdo breve portuguesa do formulario parental
(Almeida, 2013). Esta é constituida por 20 itens distribuidos por 4 dimensdes - (1)
Familia, amigos e saude, (2) Tempo, (3) Media e comunidade, e (4) Bem-estar
financeiro — e cotados numa escala tipo Likert de 5 pontos, onde 1 corresponde a
“insatisfeito” e 5 corresponde a “extremamente satisfeito”.

Quanto & consisténcia interna, o estudo exploratério de Almeida (2013)
apresentou os seguintes alfas de Cronbach: a = .72 para (1) Familia, amigos e salde; a
= .89 para (2) Tempo; a = .81 para (3) Media e comunicacéo; o = .88 para (4) Bem-estar
financeiro. No presente estudo obtiveram-se 0s seguintes alfas de Cronbach: o = .55
para (1) Familia, amigos e salde; a = .89 para (2) Tempo; a = .86 para (3) Media e
comunicacdo; o = .96 para (4) Bem-estar financeiro; ¢ o = .93 para o total da escala.
Dado que a dimensdo familia, amigos e salde apresenta uma consisténcia interna
inadmissivel, esta ndo foi utilizada na analise estatistica. Consequentemente, a
consisténcia interna no presente estudo varia entre fraca (.60 < a <.70) e muito boa ( a
> .90) (Pestana & Gageiro, 2005) (cf. Anexo 4).

Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory Short Form.

O Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory (MMCG) (Marwit & Meuser, 2002)
foi desenvolvido originalmente para cuidadores de doentes com Alzheimer e avalia a
experiéncia de luto antecipatério dos cuidadores dos doentes crénicos. O instrumento
original tem 50 itens distribuidos por trés dimensBes: (1) Sobrecarga e sacrificio
pessoal, que avalia a percecdo das perdas e da sobrecarga relacionadas com a prestacao
de cuidados (e.g., independéncia, liberdade); (2) Sentimento de tristeza e saudade, que
se reporta a tristeza associada a experiéncia do luto, a saudade da vida antes do
diagndstico da doenca e as perdas que a doenca trouxe consigo quer se relacionem ou
ndo com a prestacdo de cuidados; (3) Preocupacdo e sentimento de isolamento, que
avalia a percecao da soliddo que advém da perda e do processo de luto.

O Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory Short Form (MMCG-SF) (Marwit &
Meuser, 2005) é constituido por 18 itens distribuidos pelas trés dimensfes da escala
original, apresentados numa escala do tipo Likert de 5 pontos, onde 1 significa

“discordo fortemente” e 5 significa “concordo fortemente”. Atualmente, 0 MMCG-SF
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encontra-se em validacéo para a populagéo portuguesa (Correia, 2014).

Quanto a consisténcia interna, 0 MMCG-SF apresenta um valor de alfa de
Cronbach de .83 na dimensdo sobrecarga e sacrificio pessoal, de .80 na dimensao
sentimento de tristeza e saudade, de .80 na dimensdo preocupacdo e sentimento de
isolamento e de .96 para o total da escala. Nos estudos exploratdrios de Correia (2014)
para a populagdo portuguesa foi encontrado um valor de alfa de Cronbach de .89 para o
total da escala. No presente estudo, 0 MMCG-SF apresenta um valor de alfa de
Cronbach de .89 na dimensdo sobrecarga e sacrificio pessoal, de .74 para a dimensao
sentimento de tristeza e saudade, de .64 para a dimens@o preocupacao e sentimento de
isolamento e de .89 para o total da escala. Segundo Pestana e Gageiro (2005), a
consisténcia interna no presente estudo varia entre muito boa (dimenséo 1 e total da

escala) e baixa (dimensdo 2) (cf. Anexo 5).

Brief Symptom Inventory.

O Brief Symptom Inventory (BSI) (Derogatis & Melisarus, 1983) avalia a presenga
de sintomas psicopatoldgicos através de 53 itens distribuidos por 9 dimensbes, que
informam sobre o tipo de sintomatologia que perturba mais o individuo, 3 indices, que
avaliam, de forma geral, a psicossintomatologia apresentada e mais 4 itens que nao
pertencem univocamente a uma das dimensdes. As dimensdes séo (1) somatizagéo, (2)
obsessivo-compulsivo, (3) sensividade interpessoal, (4) depresséo, (5) ansiedade, (6)
hostilidade, (7) ansiedade fobica, (8) ideacdo paranoide, e (9) psicoticismo. Os indices
sdo (1) indice de severidade geral, (2) indice de sintomas positivos, e (3) total de
sintomas positivos. Como escala de resposta apresenta uma escala tipo Likert de 5
pontos, onde 0 corresponde a “nada” e corresponde a 4 “extremamente”. Neste estudo
baseamo-nos na versdo utilizada no estudo exploratério da escala (Canavarro, 1999,
2007) que mantem as dimensdes e indices da escala original. Contudo, na anélise
estatistica, so foi utilizado o indice de sintomas positivos.

Quanto a consisténcia interna, as dimensdes da escala original variam entre o =
.83 (obsessdo-compulsao) e o = .71 (psicoticismo). Na versdo portuguesa, os valores do
alfa de Cronbach variam entre o = .80 (somatizac¢do) e o = .77 (obsessédo-compulséo e

ansiedade).
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No presente estudo os valores do alfa de Cronbach variam entre a = .59
(hostilidade) e a = .88 (somatizagdo). Dado que a dimenséo hostilidade apresenta uma
consisténcia interna inadmissivel, esta ndo foi utilizada na analise estatistica.
Consequentemente, a consisténcia interna no presente estudo varia entre fraca (.60 < a <
.70) e boa ( .80 < a < .90) (Pestana & Gageiro, 2005) (cf. Anexo 6).

3. Analise estatistica

Em fevereiro de 2015 os dados recolhidos foram inseridos na base de dados
previamente construida com recurso ao Statistical Package for the Social Sciences
(SPSS Statistics 22, versdo 22.0) (IBM Corporation 2013). Apo6s a inser¢do dos dados
procedeu-se a analise estatistica dos mesmos. Devido a reduzida dimensdo da amostra
(n = 40), foi utilizado o teste ndo paramétrico de Mann-Whitney para comparar 0S
resultados medianos dos testes utilizados nos dois contextos de prestacdo de cuidados.
Também pelo motivo referido anteriormente, foi utilizada a correlagdo ndo paramétrica,
ro de Spearman, para relacionar as dimensdes dos testes utilizados nos dois contextos de
prestacdo de cuidados. Para verificar a influéncia do contexto, do processo de luto e da

satisfacdo das necessidades foi utilizada a regressao linear maltipla.

IV - Resultados

Verificar se existem diferencas entre os dois contextos de prestacdo de

cuidados na importancia e na satisfacdo das necessidades

Procedeu-se a realizacéo do teste de Mann-Whitney na subescala importancia das
necessidades do FIN com o objetivo de verificar se existem diferencas na atribuicédo de
importancia as necessidades nos dois contextos de prestacdo de cuidados. Constatou-se
que a importancia das necessidades atribuida pelos familiares de doentes em contexto
domiciliario (Mean rank = 20.64) e em internamento (Mean rank = 20.34) ndo diferem
significativamente (U = 196.50; Z = -0.081; p = .936).

O mesmo teste foi realizado na subescala satisfagdo das necessidades do FIN para

verificar se os dois contextos diferiam quanto a satisfacdo das necessidades. Como é
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possivel verificar na tabela 2, existem diferencas estatisticamente significativas nos
itens 2. “Saber factos especificos relativos ao progndstico do doente”, 9. “Sentir que ha
esperanca” e 18. “Ter ajuda nos cuidados ao paciente”. Em contexto domicilidrio, os
familiares consideraram que é menos satisfeita a sua necessidade de saber factos
especificos relativos ao prognostico do doente (item 2) (Mean rank = 24.14) do que 0s
familiares de doentes em internamento (Mean Rank = 16.47) (U = 123.00; Z =-2.041; p
= .039); que € menos satisfeita a sua necessidade de sentir que ha esperanca (item 9)
(Mean rank = 25.36) do que os familiares de doentes internados (Mean rank = 13.75)
(U =76.50; Z =-3.37; p =.001); que € menos satisfeita a sua necessidade de ter ajuda
nos cuidados ao paciente (item 18) (Mean rank = 24.57) do que os familiares dos
doentes em internamento (Mean rank = 16.50) (U = 114.00; Z = -3.18; p = .020).

Tabela 2. Satisfacdo das necessidades consoante o contexto de prestacao de cuidados

Necessidade Contexto de N Mean U p
prestacédo de Rank

cuidados
Teras mlnhas questoes Internamento 19 18.21 U = 156.00 .247
respondidas honestamente Domicli - 9257 7= 0145

omicilio . =-0.

Saber factos espe?ifipos Internamento 19 1647 U=123.00 .039
relativos ao prognéstico do e
paciente Domicilio 21 24.14 Z=-0.241
Sentir que os profissionais de niernamento 19 1750 U=14250 124
salde se preocupam com o 7 = 0204
paciente Domicilio 21 2321 S
Ser informado(a) das Internamento 19 17.92  U=15050  .187
alteracOes nas condicdes de o
satde do doente Domicilio 21 22.83 Z=-0.154
Saber .exatamente'o que estd |nternamento 19 19.24 U =175.50 .520
a ser feito pelo paciente Domicilio 21 21.64 Z=-0.778
Saber que tratamento o Internamento 19 1853  U=162.00 .320
paciente esta a receber Domicilio 21 22.29 Z=-0.120
Ter explicaces dadas em Intemamento 19 2053 U=199.00  1.00
ermos compreensiveis Domicilio 21 20.48 Z=-0.016
Ser informado(a) dos planos Internamento 19 18.03 U =152.50 .205
de tratamento, enquanto
estdo a ser feitos Domicilio 2 2274 CTOM
Sentir que ha esperanca Internamento 19 1375 U=7650 .001"

Domicilio 21 25.36 Z=-0.337
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10. Estar seguro(a) que o melhor
cuidado possivel esta a ser

Internamento 19 17.47 U =142.00 124

: 7=-0223
dado ao paciente Domicilio 21 2324
11. Saber que sintomas o Internamento 19 1850 U=161.50  .307
tratamento o
Domicilio 21 22.31 Z=-0.117

ou doenga podem causar

12. Saber quando esperar que 0s
sintomas ocorram

Internamento 19 20.71 U =195.50 915
Domicilio 21 20.31 Z=-0.118

13. Saberoresultado provavelda  |piornamento 19 17.26 U=138.00  .099
doenca do paciente

Domicilio 21 23.43 Z =-0.190
14. Saber porque eque Internamento 19 18.74 U =166.00 .376
determinadas
coisas estéo a ser feitas pelo Domicilio 21 22.10 Z=-0.104

paciente

15. Saber o nome dos
profissionais de satde
envolvidos na prestagao de
cuidados ao doente

Internamento 19 22.76 U = 156.00 247

o Z=-0.138
Domicilio 21 18.45

16. Ter informacgé&o sobre o que
fazer

Internamento 19 22.33 U =147.00 .245

com o paciente em casa Domicilio 21 18.00 Z=-0.150
17. Ser:.tir-.me .:-.weite pelos Internamento 19 16.50 U =126.00 .078
profissionais o
de satide Domicilio 21 23.00 Z =-0.267
18. Ter.ajutda nos cuidados ao Internamento 19 1600 U=114.00 .020°
paciente
Domicilio 21 24.57 Z=-0.318
19. Ter alguén; que s; preocupe Internamento 19 1887 U=168.50 .405
com a minha satide
Domicilio 21 21.98 Z =-0.950
20. Ser informado(a) sobre Internamento 19 2021 U=194.00  .893
pessoas que possam ajudar Domicilio 21 20.76 Z=-0.160

nos problemas

*Valor estatisticamente significativo a p < .05
** Valor estatisticamente significativoa p < .01

*** Valor estatisticamente significativo a p <.001

Verificar se existem diferencas entre os dois contextos de prestacdo de
cuidados no processo de luto antecipatorio

De modo a comparar os resultados medianos das dimensées do MMCG-SF e 0s
diferentes contextos de prestacdo de cuidados (domiciliario e internamento) foi utilizado
o teste de Mann-Whitney de forma a perceber se estar internado ou estar no domicilio
diferencia os resultados medianos das dimensdes do MMCG-SF. Como é possivel
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constatar na tabela 3, ndo foram encontradas diferengas estatisticamente significativas

no que diz respeito ao contexto de prestacdo dos cuidados no luto antecipatdrio.

Tabela 3. Comparacédo das dimensdes e do total do MMCG-SF consoante o contexto de
prestacdo de cuidados

Dimensdes MMCG-SF Contexto de N Mean U p
prestacéo de Rank
cuidados
1. Sobrecarga e sacrificio Internamento 19 2058 U=198.00  .979
pessoal s
Domicilio 21 2043 Z=-0.041

2. Sentimento de tristeza e
saudade

Internamento 19 20.26 U =195.00 .909
Domicilio 21 2071 Z=-0.123

3. Preocupagéo e sentimento
de isolamento

Internamento 19 19.21 U=175.00 .520

Z=-0.672
Domicilio 21 2161
Nivel total de luto Internamento 19 20.34 U =96.50 .936
Domicilio 21 20.64 Z=-0.081

*Valor estatisticamente significativo a p < .05
** Valor estatisticamente significativo a p < .01

*** Valor estatisticamente significativo a p <.001

Verificar se o processo de luto antecipatorio se correlaciona com a satisfacéo

das necessidades consoante o contexto de prestacdo dos cuidados

Através da correlacdo de Spearman, procurou-se relacionar as dimensBes do
MMCG-SF e a subescala satisfagdo das necessidades do FIN nos dois contextos.
Quando a prestacdo dos cuidados foi realizada em internamento ndo se verificou
nenhuma associagdo entre as dimensdes do MMCG-SF e a satisfacdo das necessidades.
Esta situacdo néo se verificou quando os cuidados foram prestados no domicilio e, neste
sentido, hd uma correlagédo entre as dimensdes do MMCG-SF e os itens 3, 5, 9 e 16 do
FIN (cf. ver tabela 4). Mais especificamente, hd uma correlagdo positiva entre a
dimensdo sobrecarga e sacrificio pessoal e a satisfagdo da necessidade de sentir que ha
esperanga (item 9) (rs = .554; p = .009). H4, também, uma correlacdo positiva entre a

dimensdo sentimento de tristeza e saudade e a satisfacdo das necessidades de sentir que
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os profissionais de saude se preocupam com o paciente (item 3) (rs = .455; p =.038), e
de sentir que h& esperanga (item 9) (rs = .642; p = .002). Também a dimensdo
preocupacao e sentimento de isolamento esta associada positivamente a satisfacdo das
necessidades de sentir que os profissionais de salde se preocupam com o paciente (item
3) (rs = .585; p = .005), e de sentir que ha esperanca (item 9) (rs = .631; p = .002). Por
outro lado, maior preocupacdo e sentimento de isolamento esta associada negativamente
a satisfacdo das necessidades de saber exatamente a ser feito pelo paciente (item 5) (rs=
-.505; p =.019), e de ter informac&o sobre o que fazer com o paciente em casa (item 16)
(rs=-.436; p =.048).

Tabela 4. Relacdo entre as dimensdes do MMCG-SF e a satisfacdo das necessidades em
contexto domiciliario

imensdes MMCG-SF Sobrecarga e Sentimento de Preocupacéo e

sacrificio pessoal tristeza e sentimento de
Necessidade saudade isolamento
1. Teras mlnhas questbes re= -.160 I = -.040 r.= -356
respondidas _ _ _
honestamente p=.489 p=.836 p=.113
2. Sabgr factos espe?ifipos r.= -067 r.= 031 r.= 032
relativos ao prognostico _ _ _
do paciente p=.772 p =.895 p=.890
3. Sentrqueos o= 427 o = 455 ro = .585
profissionais de salude se B _ . _ "
preocupam com o p =.054 p=.038 p =.005
paciente
4.  Ser infczrmado(a) da§ ) r.= -.068 r.=.072 r.=.283
alterag6es nas condi¢des B _ _
de saude do doente p=.771 p=.756 p=.213
5. Saber exatamente o que re = -.407 ro = -.224 re = -.505
esta a ser feito pelo : _ _ -
paciente p =.067 p=-328 p=.019
6. Saber que tratamento o I. = -309 r.=-063 r.=-131
paciente esta a receber
p=.174 p=.785 p=.570
7. Ter explicagdes dadas r.=-035 r.= 159 r.=-103
s =-. s=. s =-.
em termos _ _ _
compreensiveis p=.880 p =.490 p=.658
8. Serinformado(a) dos r.=-315 I.=-024 o= -135
s— " s— " s— "
planos de tratamento,
p =.165 p=.916 p=.561

enguanto estdo a ser
feitos
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

Sentir que ha esperanca

Estar seguro(a) que o
melhor cuidado possivel
esta a ser dado ao
paciente

Saber que sintomas o
tratamento
ou doenga podem causar

Saber quando esperar
que os sintomas ocorram

Saber o resultado
provavel da doenga do
paciente

Saber porque é que
determinadas

coisas estao a ser feitas
pelo

paciente

Saber o nome dos
profissionais de satude
envolvidos na prestagao
de

cuidados ao doente

Ter informagé&o sobre o
que fazer
com o paciente em casa

Sentir-me aceite pelos
profissionais
de saude

Ter ajuda nos cuidados
ao paciente

Ter alguém que se
preocupe com a minha
saude

Ser informado(a) sobre
pessoas que possam
ajudar nos problemas

rs = .554
p =.009"
rs = -.007
p=.976
rs =-.120
p =.605
rs = -.080
p=.729
rs=-.134
p =.564
re= -.212
p =.355
rs =.157
p =.497
rs =-.376
p =.093
rs = -.084
p=.718
rs =.341
p=.131
rs=.218
p=.342
rs =.161
p =.485

*Valor estatisticamente significativo a p < .05

** Valor estatisticamente significativo a p < .01

*** Valor estatisticamente significativo a p <.001

rs = .642
p =.002"
rs =.255
p=.265
rs = -.055
p=.813
rs =-.100
p=.667
rs=.113
p=.627
rs =.069
p=.767
rs =-.076
p=.743
rs = -.400
p=.072
rs=.151
p=.513
rs =.186
p=.420
rs = .001
p =.998
rs=.152
p=.510

rs =.631
p =.002"
rs =.412
p =.064
rs =.123
p = .596
rs =.157
p = .496
rs = .408
p =.067
rs =-.034
p=.882
rs =.024
p=.917
rs = -.436
p =.048"
rs =.130
p=.573
rs =.391
p =.080
rs =.197
p=.392
rs =.361
p=.108
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Verificar se a perce¢do da qualidade de vida familiar se diferencia consoante o contexto de
prestacdo de cuidados

A tabela 5 apresenta a comparagdo dos resultados medianos das dimensdes e do
total da QOL nos dois contextos. Para tal foi utilizado o teste de Mann-Whitney e
verificou-se que os familiares de doentes em contexto de internamento (Mean rank =
24.39) apresentam um grau de satisfacdo significativamente superior na dimensao
media e comunicagdo em comparacdo com os familiares de doentes em contexto
domiciliario (Mean rank = 16.98) (U = 125.50; Z = -2.02; p = .044).

Tabela 5. Comparacéo dos resultados medianos das dimens6es e do total do QOL nos dois
contextos de prestacéo de cuidados

Dimens6es QOL Contexto de N Mean U p
prestacdo de Rank
cuidados
2. Tempo Internamento 19 2213 U=16850  .405
Domicilio 21  19.02 Z=-0.841
3. Media e comunicag&o Internamento 19 2439 U=12550 .04
o Z=-0.202
Domicilio 21 16.98
4. Beme-estar financeiro Internamento 19 22.84 U =155.00 .236
Domicilio 21 18.38 Z=-0.121
Total Internamento 19 23.82 U =136.50 .088
Domicilio 21 1750 Z=-0.171

*Valor estatisticamente significativo a p < .05
** Valor estatisticamente significativo a p < .01

*** Valor estatisticamente significativo a p <.001

Verificar se existem diferencas entre os dois contextos de prestacdo de

cuidados na presenca de sintomatologia

Como o indice de sintomas positivos (ISP) nos permite verificar se existe
perturbagdo emocional, apenas este ira ser utilizado. Neste sentido, procedeu-se a
andlise descritiva de modo a averiguar se existe perturbacdo emocional nos familiares

dos doentes oncoldgicos terminais consoante o contexto de prestacdo de cuidados.
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Como o ponto de corte do ISP é 1.7, verificou-se que, quer os familiares de doentes que
recebem os cuidados no domicilio (ISP = 1.9), quer os familiares de doentes em
internamento (ISP = 2.0) se encontram emocionalmente perturbados.

Para verificar se a presenca de sintomatologia difere consoante o contexto de
prestacdo de cuidados, procedeu-se a comparacdo dos resultados medianos das
dimensoes e indice do BSI através do teste de Mann-Whitney. Como é possivel ver na
tabela 6, verificou-se que ndo existem diferencas estatisticamente significativas dos

resultados medianos das dimensdes e do indice do BSI nos dois contextos.

Tabela 6. Comparacdo dos resultados medianos das dimens6es e indice do BSI nos dois
contextos de prestacéo de cuidados

Dimensdes e indices BSI Contexto de N Mean U p
prestacdo de Rank
cuidados
1. Somatizagdo Intemamento 19 19.76 U=18550  .708
Domicilio 21 21.17 Z=-0.381

2. Obsessbes-compulsdes  |nonamento 19 2117 U=197.00  .957

Domicilio 21 20.62 Z=-0.767

3. Sensibilidade
interpessoal

Internamento 19 19.03 U=171.50 452

o Z=-0.204
Domicilio 21 21.83

4. Depressao Internamento 19 1961 U=18250  .649

Domicilio 21 21.31 Z =-0.462
5. Ansiedade Internamento 19  19.37 U=178.00 .573
Domicilio 21 21.52 Z=-0.584

7. Ansiedade fobica Internamento 19 2000 U=190.00  .810

Domicilio 21 2095 Z=-0.266
8. Ideagdo paranoide Internamento 19 1832 U=158.00 .270
z=-0114
Domicilio 21 22.48
9. Psicoticismo Internamento 19 2074 U=19500 .915
Domicilio 21 2029 Z7=-0123
ISP Internamento 19 2174 U=176.00 .537
Domicilio 21 19.38  Z=-0.637
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*Valor estatisticamente significativo a p < .05
** Valor estatisticamente significativo a p < .01

*** Valor estatisticamente significativo a p < .001

Verificar se a percecdo da qualidade de vida familiar se correlaciona com a presenca de
sintomatologia consoante o contexto de cuidados

Através da correlacdo de Spearman, procuramos relacionar as dimensdes do BSI
com as dimensdes da QOL e o seu total nos dois contextos de prestacao de cuidados.

Como se pode verificar na tabela 7, quando a prestacdo de cuidados ao doente é
realizada em internamento verificou-se uma correlacdo negativa estatisticamente
significativa entre as dimensBes (1) somatizacdo, (2) obsessdes-compulsdes, (3)
sensibilidade interpessoal, (4) depressao, (5) ansiedade e as dimensbes do QOL. Mais
especificamente, hd uma correlacdo negativa entre a dimensdo tempo e as dimensdes (1)
somatizacéo (rs = -.643; p = .003), (2) obsessdo-compulséo (rs = -.702; p = .001), (3)
sensibilidade interpessoal (rs = -.504; p = .028), (4) depressao (rs = -.722; p <.001), e
(5) ansiedade (rs = -.474; p = .041). Quanto a dimensdo media e comunicacdo
verificou-se uma correlacdo negativa com as dimensdes (2) obsessdo-compulséo (rs = -
595; p = .007), (4) depresséo (rs = -.590; p = .008) e (5) ansiedade (rs = -.535; p =
.018). Na dimensdo bem-estar financeiro verificou-se uma correlagcdo negativa com as
dimens0es (1) somatizacao (rs = -.582; p = .009), (2) obsessdo-compulséo (rs = -.610; p
=.006), (4) depresséo (rs = -.584; p = .009).

Tabela 7. Correlagdo entre as dimensdes do BSI e as dimensfes do QOL em internamento

Dimensdes QOL  Tempo Media e Bem- Total
comunicacéo estar
Dimensdes BSI financeiro

1. Somatizagdo o =-643  ro= -436 ro=-582 ry= -671
p =.003" p =.063 p =.009**  p=.002"
2. Obsessges- fo= -702 1= -595  ro= -610 ry= -750
compulsbes " - - "

p=.001 p =.007 p =.006 p <.001

8. Sensibiidade - 504 r = .31  r=-405 1= -511
interpessoal . .
p=.028 p=.166 p =.085 p=.025
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4. Depresséo

fy= -474 1y =-590 fy= -584  r,=-.755
p=.041" p=.008" p=.009" p<.001"
5 Ansiedade fo= -474 1= -535  r,= -386 .= -577
p=.041" p=.018" p=.102 p=.010"
7. Ansiedadefobica | - _gg5 [ = .205 ;= -057 r.= -360
p=.125  p=.220 p=.818  p=.130
8. ldeagdoparandide | _ 575 = .381 .= -519 r.= -549
p=.010" p=.108 p =.023* p=.015

9. Psicoticismo f= -453  r.= -284  r.= -406 5= -516

p =.052 p =.239 p=.085 p=.024"
*Valor estatisticamente significativo a p < .05

** Valor estatisticamente significativo a p < .01

*** Valor estatisticamente significativo a p < .001

Como se pode verificar na tabela 8, quando a prestacdo de cuidados ao doente é
realizada em contexto domiciliario verificou-se uma correlagdo negativa
estatisticamente significativa entre as dimensdes (1) somatizacdo, (2) obsessdes-
compulsbes, (3) sensibilidade interpessoal, (4) depressdo, (5) ansiedade, (9)
psicoticismo e as dimensGes do QOL. Mais especificamente, ha uma correlacdo
negativa entre a dimensdo tempo e a dimensédo (4) depressao (rs = -.624; p = .008).
Quanto a dimensdo media e comunicacéo verificou-se uma correlagdo negativa com as
dimens0es (1) somatizacao (rs = -.585; p = .001), (2) obsessdo-compulséo (rs =-.772; p
<.001), (3) sensibilidade interpessoal (rs = -.624; p = .003), (4) depressao (rs = -.818; p
<.001) e (9) psicoticismo (rs = -.668; p = .003). Na dimensdo bem-estar financeiro
verificou-se uma correlagdo negativa com a dimensao (4) depresséo (rs = -.485; p =
.026).

Tabela 8. Correlacdo entre as dimensGes do BSI e as dimensdes do QOL em contexto
domiciliario

Dimensdes QOL Tempo Media e Bem- Total
comunicacéo estar
Dimensdes BSI financeiro
1. Somatizagéo f(=-255 fo= -585 = -369 ro= -451
p = .264 p =.005" p =.100 p = .040*

2. Obsessodes-

- rs = -.408 re= -772 rs = -.379 rs = -.603
compulsbes

p = .066 p <.001™ p = .090 p =.004"
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3. Sensibilidade

_ rh=-216  r=-.624 o= -164 1 = -.387
interpessoal "

p=.346 p=.003 p=.477  p=.083

4. Depressédo f= -624  r,=-818 fy= -485 1o =-.745

p=.002" p<.001" p=.026 p <.001"

5. Ansiedade fy= -411  r,=-573 fy= -376  ry=-556
p = .064 p =.007" p=.193 p=.009"

7. Ansiedadefobica [ - _375 1 =.310 1= -399 r,=-404
p=.094 p=.171 p=.073  p=.069

8. Ideagdo paranoide fe= -066 .= -.193 ro= -.019 re = -.008

p=.775 p = .402 p= .936 p=.973
9. Psicoticismo fe= -474 I = -.668 re= -.419 rs =-.627
p=.0300 p=.001" p=.059 p=.002"

*Valor estatisticamente significativo a p < .05
** Valor estatisticamente significativo a p < .01
*** Valor estatisticamente significativo a p < .001

Verificar se o processo de luto, a satisfacdo das necessidades e o contexto

influenciam a percecéo da qualidade de vida familiar

Através de uma regressdo linear maultipla, procurou-se saber a influéncia do
nivel total de luto, da satisfacdo das necessidades e do contexto de prestacdo de
cuidados na percecdo da qualidade de vida familiar.

Como a subescala satisfagdo das necessidades da FIN ndo apresenta um score
global, selecionaram-se as necessidades onde foram encontradas diferencas
estatisticamente significativas entre os dois contextos de prestacdo de cuidados,
nomeadamente, 0s itens 2. “Saber factos especificos relativos ao prognostico do doente”
(SFIN2), 9. “Sentir que ha esperanga” (SFIN9) e 18. “Ter ajuda nos cuidados ao
paciente” (SFIN18).

Para averiguar o cumprimento dos pressupostos, foi realizada uma analise da
normalidade e da independéncia dos residuos e a analise da multicolinearidade (cf.
Anexo 7). Para tal recorremos ao teste Kolmogorov-Smirnov para testar a normalidade
e ao teste Durbin-Watson para testar a independéncia dos residuos onde esta se verifica

quando o valor obtido é proximo de 2. E possivel verificar que ndo ha desvios a
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normalidade, D (39) = .133, p = .80, e a independéncia dos residuos (d = 1.80).
Relativamente & multicolinearidade, os valores da tolerancia variam entre .473 e .807 e
os valores do VIF variam entre 1.239 e 2.113. Neste sentido, é possivel afirmar que as
varidveis independentes ndo estdo correlacionadas e que o0s pressupostos foram
cumpridos.

Na andlise dos dados verificamos que as varidveis preditoras explicam 64.4% da
variabilidade na percecéo da qualidade de vida familiar (R> = .644). Como é possivel
verificar na tabela 9, apenas o nivel de luto total foi um preditor significativo, p = -

.644, p <0.001 para 0 modelo final.

Tabela 9. Fatores determinantes na percec¢éo da qualidade de vida familiar

Modelo B Erro padréo t p

Constante 103.276 10.239 10.087 <0.001™
Internamento -1.706 4.686 -0.364 .718

Nivel de luto total -0.644 0.135 -4.770 <0.001™
SFIN2 parcialmente satisfeita -7.918 4.631 -1.710 .098
SFIN2 n&o satisfeita -7.422 5.223 -1.421 .166
SFIN9 parcialmente satisfeita 2.473 4.903 0.504 .618
SFIN9 ndo satisfeita -1.626 5.022 -0.324 .748
SFIN18 parcialmente satisfeita -4.748 5.396 -0.880 .386
SFIN18 néo satisfeita -12.489 7.520 -1.661 .107

R® = 0.644 (p <0.001)

*Valor estatisticamente significativo a p < .05
** Valor estatisticamente significativoa p < .01
*** Valor estatisticamente significativo a p < .001

Verificar se os dados sociodemogréaficos da familia se associam ao contexto

da prestacéo dos cuidados

Procurou-se verificar se os dados sociodemograficos diferiam quando a prestacao
dos cuidados era realizada no domicilio ou em internamento. Neste sentido,
selecionaram-se as varidveis sexo, estado civil, regido, situacdo profissional,

habilitacOes literarias e cuidador principal do questionario sociodemografico e realizou-
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se o teste do qui-quadrado. Como é possivel verificar na tabela 10, h4 uma associagdo
significativa entre a regido e o contexto de prestacdo de cuidados, 2 (1) = 19.49, p <
.001. Enquanto o grupo de familiares que prestam cuidados domiciliarios residem na
zona sul do pais (n = 21), o grupo de familiares cujo doente estd internado reside na

zona centro do pais (n = 19).

Tabela 10. Efeito das variaveis sociodemograficas nos contextos de prestacéo de cuidados

2

Variaveis sociodemograficas X Df p

Sexo 1.95 1 .226
Estado civil 2.34 3 .636

Regido 19.49 1 <.001™
Situacao profissional 0.965 3 .840
HabilitagGes literarias 6.42 4 .153
Elementos do agregado 7.61 3 .056
Grau de parentesco 3.71 5 .644
Cuidador principal 1.07 1 .349
Grau de limitagao 4.38 4 .466

*** Valor estatisticamente significativo a p < .001

V - Discussao

Este estudo foi desenvolvido com o objetivo de compreender quais sdo as
necessidades familiares, 0 modo como € vivenciado o processo de luto antecipatorio, a
percecdo da qualidade familiar e a presenca de sintomatologia psicopatoldgica nos
familiares de doentes oncolégicos terminais, consoante o contexto de prestacdo de
cuidados (internamento e domicilio). A literatura (Evans et al. 2006; Maida, 2002;
Vassal et al., 2010) tem mostrado que os doentes e os familiares preferem que os
cuidados sejam prestados em contexto domiciliario e que os doentes morram em casa.
Contudo, ha fatores que influenciam o acesso as equipas de cuidados domiciliarios,
nomeadamente, disponibilidade de camas para internamento e a presenga de um ou mais
cuidadores (Ahlner-Elmaqvist et al., 2004; Grande et al., 2002; Maida, 2002; Milberg et
al.,, 2012; Vassal et al., 2010). No presente estudo, a regido foi o Unico fator
significativo que influencia o local da prestacdo dos cuidados. Isto pode dever-se ao
facto da maioria da amostra de cuidados domiciliarios ter sido recolhida no sul do pais,

nomeadamente, em Beja, onde estd disponivel uma equipa comunitaria de cuidados
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paliativos.

Contudo, os nossos resultados contradizem um estudo de Fridriksdottir e
colaboradores (2006) que refere que o nimero de necessidades satisfeitas no domicilio é
maior do que em internamento. Mas de facto a literatura ndo é consensual e, tal como é
apontado por Ferrel e colaboradores (2011), verificou-se que o contexto da prestacdo de
cuidados ndo interfere na atribuicdo da importancia das necessidades, mas interfere no
grau de satisfacdo das mesmas. Os dados deste estudo vdo no mesmo sentido. Mais
especificamente, uma menor satisfacdo das necessidades no contexto domiciliario, onde
as necessidades menos satisfeitas foram ‘“saber factos especificos relativos ao
prognostico do doente” (item 2), “sentir que ha esperanca” (item 9) e “ter ajuda nos
cuidados ao paciente ” (item 18).

A menor satisfacdo da necessidade de informacdo relativa ao prognéstico do
doente pode estar relacionada com a escolaridade da amostra: embora ndo tenham sido
encontradas diferencas estatisticamente significativas, aquando da caracterizagdo da
amostra foi possivel verificar que a escolaridade dos familiares que prestam cuidados no
domicilio é baixa. Neste sentido, os termos técnicos podem ndo ser facilmente
compreensiveis para os familiares, o que pode dificultar a satisfacdo das suas
necessidades de informacdo relativamente ao diagnostico, evolucdo e progndstico da
doenca, a sintomatologia e seu controlo e sobre a morte e a sua aproximacao. Contudo,
como ndo foram encontradas diferencas estatisticamente significativas, este dado tem
que ser lido com atencdo. Buckman (2002) e Payne e colaboradores (1999) referem
também que a carga emocional associada & informacdo pode levar a dificuldades no
processamento da mesma pelos familiares. Neste sentido, Buckman (2002) salienta a
importancia de ser dado tempo a familia de exprimir as emocdes negativas associadas a
comunicacdo de més noticias. Esta situacdo é possivel quando o doente esta internado
uma vez que os familiares podem ter com frequéncia elementos da equipa médica
disponiveis para ventilar as emocOes negativas e, se necessario, para prestar
esclarecimentos e/ou recordar informacdo ja disponibilizada. Contudo, 0 mesmo néo se
verifica quando os cuidados ao doente sdo realizados no domicilio, onde a presenca
diaria de elementos da equipa médica néo é possivel. Os dados encontrados neste estudo
podem refletir esta situacdo. Também Buckman (2002) refere que as expetativas dos

familiares e dos proprios doentes em relacdo a capacidade de comunicacdo dos médicos
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sdo altas uma vez que estas sdo influenciadas pela ficgdo televisiva. Este facto pode,
também, contribuir para os dados encontrados.

Um dos componentes dos cuidados paliativos é o suporte psicoldgico, cujo pilar é
a boa comunicacdo (WHO, 2002). Para tal esta tem que ser clara e honesta (Buckman,
1996) e relativa ao diagndstico, prognostico e evolucdo esperada da doenca e a
aproximagéo da morte (Auon et al, 2005; Auerbach et al., 2005; Ewing & Grande,
2012). A menor satisfacdo da necessidade de sentir que ha esperanca manifestada pelos
familiares dos doentes em contexto domiciliario pode dever-se a este facto. Mais
especificamente, ao ser disponibilizada informacéo clara e honesta (Buckman, 1996), os
familiares podem sentir-se mais preparados para os cuidados e podem aceitar com mais
facilidade a aproximacdo da morte, permitindo vivenciar o luto antecipatério
adequadamente. A menor satisfacdo desta necessidade pode também dever-se a
dificuldade no controlo de sintomatologia complexa (e.g., delirium) que se pode
associar a um aumento dos niveis de stress e da sintomatologia ansiosa dos familiares e
a uma diminuicdo da esperanca dos mesmos.

Em relacdo a menor satisfacdo da necessidade de apoio nos cuidados ao doente
pode dever-se a impossibilidade de apoio diario da equipa comunitéria de cuidados
paliativos. Em 2014 funcionavam 4 equipas comunitérias e 4 equipas intra-hospitalares
de cuidados paliativos no Alentejo. Estas prestaram assisténcia a 2531 doentes e as suas
familias (Administracdo Central do Sistema de Saude [ACSS], 2015). Atendendo a esta
situacdo e ao contexto de crise atual, as equipas podem estar sobrecarregadas o que
pode levar ao burnout dos profissionais que as constituem. Consequentemente, esta
situacdo pode refletir-se no desempenho das equipas: menos tempo e qualidade no
cuidado ao doente e a familia, descuro na comunicacdo e menor empatia com os doentes
e a sua familia. De acordo com a literatura (Ewing & Grande, 2012), a necessidade de
apoio nos cuidados também pode dever-se a manipulacdo da medicacdo (e.g., opidides)
e equipamentos (e.g., ostomia) para o controlo da sintomatologia, a deterioracdo do
estado de saude do doente, quando o familiar tem limitacGes fisicas e para possibilitar
respiro do cuidador (Rolland, 1990). Contudo, pode haver também situagdes em que 0s
familiares ndo queiram deixar de prestar os cuidados ao doente, mesmo quando tém
apoio nos cuidados (Ewing & Grande, 2012). Este facto verificou-se aquando do

convite para participar no estudo: mesmo com mais de um familiar cuidador presente,
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houve um familiar que recusou participar, argumentando que o familiar podia precisar
de si.

Os resultados obtidos mostram que ndo existem diferencas significativas na
experiéncia de luto antecipatorio nos dois contextos. Em Portugal, o sistema de saude
permite a presenca do familiar cuidador junto do doente durante 24 horas por dia (Lei
n.° 106/2009, 2009). Neste sentido, apesar da possibilidade de haver uma perda da
familiaridade e de intimidade prevista pela literatura (Spichiger, 2008), o familiar pode
participar na prestacdo dos cuidados ao doente e estar proximo do mesmo.
Consequentemente, o familiar acompanha a deterioracdo fisica do doente, o que lhe
permite ter a percegdo da proximidade da morte. Uma vez que pode existir o
acompanhamento permanente do doente em ambos 0s contextos de prestacdo de
cuidados, os resultados obtidos podem estar relacionados com o acompanhamento da
deterioracdo do doente por parte dos familiares.

A satisfagdo das necessidades dos familiares pode estar relacionada com o
processo de luto. No presente estudo a satisfacdo das necessidades “sentir que 0s
profissionais de salde se preocupam com o0 paciente” (item 3), e “sentir que ha
esperanga” (item 9) correlacionam-se positivamente com as dimensfes sentimento de
tristeza e saudade (dimensdo 2) e preocupacgdo e sentimento de isolamento (dimenséo
3) do MMCG-SF. De facto, a fase terminal de uma doenca requer movimentos
centripetos da parte da familia. Estes podem originar uma maior coesao familiar e maior
isolamento social uma vez que a familia centra-se na prestacdo de cuidados e
negligéncia os seus proprios cuidados e a sua rede social pessoal. De acordo com a
literatura (Gardiner et al., 2014; Sautter et al., 2014), também o0s custos associados a
prestacdo de cuidados podem ter impacto na vida social da familia, contribuindo para o
seu isolamento. Este pode ser reforcado pela propria familia ao considerar as suas
necessidades como secundarias face as do doente (Stajduhar & Cohen, 2011). Nesta
fase da doenca, o sentimento de tristeza e a saudade pode ser justificado pela
comunicagdo clara e honesta da informac&o relativa ao prognoéstico da doenca e pela
aproximagdo da morte do familiar. Segundo a literatura (Barbosa, 2010; Pereira &
Lopes, 2005; Rolland, 1990), a equipa meédica pode ajudar a preparar os familiares para
novas dindmicas e estrutura familiar na qual o doente e a prestacéo de cuidados néo irdo

estar presentes, o que também pode justificar os resultados obtidos. No presente estudo
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a satisfagdo da necessidade “sentir que h& esperanca” (item 9) correlaciona-se
positivamente com a dimensdo sobrecarga e sacrificio pessoal (dimensdo 1) do
MMCG-SF. Os resultados obtidos podem ser justificados pelos papéis sociais do
familiar: além do seu papel de cuidador, o familiar desempenha outros papéis sociais,
nomeadamente, a nivel familiar - este tem que prestar apoio ndo s6 ao doente mas
também aos restantes membros do sistema familiar (Forbat et al., 2012). Tal como
sugere Rolland (1990), nos casos em que ha uma sobreprotecdo do doente, a sobrecarga
do familiar pode ser ainda mais evidente. Contudo, no presente estudo a satisfacdo das
necessidades “saber exatamente o que estd a ser feito pelo paciente ” (item 5) ¢ “ ter a
informacdo sobre o que fazer com o paciente em casa” (item 16) correlacionam-se
negativamente com a dimensdo preocupacao e sentimento de isolamento (dimenséo 3)
do MMCG-SF. Esta situacdo pode dever-se a comunicacdo clara e honesta (Buckman,
1996) do diagndstico, evolugdo e progndstico da doenca e das opgdes de tratamento
(Aoun et al., 2005; Auerbach et al., 2005; Ewing & Grande, 2012). Mais
especificamente, ao saber o que esta a ser feito pelo familiar doente e o que fazer com o
mesmo em casa, 0os familiares podem sentir um maior controlo da situacéo.

O envolvimento dos familiares na prestacao dos cuidados no domicilio é maior do
que em internamento (Hudson, 2003; McKay et al., 2013). Neste sentido, a sobrecarga e
0 isolamento social pode ser menor nos familiares cujo doente esta internado.
Consequentemente, os familiares de doentes em internamento podem estar mais atentos
a qualidade dos media (e.g., “qualidade dos filmes” [item 11] e “ qualidade dos jornais e
das revistas” [item 12]) e ao que a comunidade lhe disponibiliza (e.g., ““ as escolas na
sua comunidade” [item 13] e “a seguran¢a na sua comunidade” [item 15]). Este facto
pode contribuir para que as diferencas na percecdo da qualidade de vida familiar se
verifiguem ao nivel dos media e comunicacdo uma vez que a disponibilidade para o
envolvimento destes na comunidade pode ser maior.

No que se refere a presenca de sintomatologia, verifica-se existe perturbacao
emocional dos familiares independentemente do contexto onde prestam os cuidados e
que ndo existem diferencas significativas relativamente as dimensfes da BSI entre a
prestacdo domiciliaria e a prestagdo em internamento. Os resultados obtidos sdo
congruentes com o facto de ambos se encontrarem numa situagdo complexa onde se

avizinha a morte de um ente querido e, apesar de prestarem os cuidados em contextos
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diferentes, ambos v@o vivenciar alteracbes nas dinamicas e estruturas familiares, as
quais véo ter que se adaptar (Barbosa, 2010; Pereira & Lopes, 2005; Rolland, 1990).

Os resultados obtidos apontam para uma correlacdo negativa entre as dimensdes
tempo, media e comunicacdo e bem-estar financeiro do QOL e as dimensdes
somatizacao, obsessdes-compulsdes, sensibilidade interpessoal, depressdo e ansiedade
do BSI quando os cuidados ao doente séo realizados em internamento. De facto, a
percecdo da aproximacdo da morte pode levar a consciencializacdo que o tempo que
dispdem partilhar com o familiar doente esta a terminar. Consequentemente, 0s
familiares véo querer que o doente tenha acesso aos melhores cuidados e podem querer
estar proximo deste o maior tempo possivel. Contudo, apesar do acompanhamento
permanente estar previsto pela lei (lei 106/2009, 2009), nem sempre é possivel que tal
aconteca — a acumulacdo de papéis do familiar (e.g., familiares e profissionais) pode
inviabilizar o acompanhamento permanente do doente — e, consequentemente, pode
levar a situacGes de conflito entre a familia e equipa médica (Ferrell et al., 2011). Estas
podem acontecer devido a informacdo pouco clara sobre a aproximacdo da morte, por
poder haver uma discrepancia na idealizacdo da prestacdo de cuidados e a sua perce¢do
real e, consequentemente, a insatisfacdo ou pouca satisfacdo relativamente aos cuidados
(Payne et al., 1999; Pickens et al., 2010; Spillers et al., 2008). De acordo com a
literatura (Pereira & Lopes, 2005; Twycross, 2003), uma situacdo de internamento pode
trazer sentimentos de fracasso. Neste sentido, os familiares de doente em internamento
podem ter sentimentos de culpa e de inferioridade em relacdo a outros familiares por
ndo terem conseguido prestar os cuidados no domicilio até a morte do doente. Com a
deterioracdo do estado de saude do doente e com a aproximacao da sua morte, 0s custos
dos cuidados sdo cada vez maiores (Guerriere et al., 2010) e, consequentemente, a
disponibilidade financeira dos familiares diminui (Gardiner et al., 2014). Neste sentido,
os familiares podem ficar cada vez mais privados dos seus interesses (Cameron et al.,
2002) e do envolvimento na comunidade.

Quando os cuidados sdo prestados no domicilio verificou-se uma correlacdo
negativa entre as dimensfes tempo, media e comunicagdo e bem-estar financeiro e as
dimensGes somatizacdo, obsessGes-compulsdes, sensibilidade interpessoal, depresséo,
ansiedade e psicoticismo do BSI. Estes resultados podem dever-se a movimentagédo

centripeta encetada pela familia que leva a que haja uma maior coesdo familiar, um
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menor investimento dos familiares nos seus interesses e na comunidade e a sobrecarga
dos familiares. Neste sentido, os familiares vdo acompanhar a deteriora¢do do estado de
salde do doente, o que Ihes permite ter a percecdo da aproximacao da morte. Assim, 0
familiar cuidador pode ficar atento ao estado de saude do doente, pode tornar-se
hipervigilante em relagcdo aos restantes membros da familia e pode imaginar cenarios
marcados pelo sofrimento (Rolland, 1990). Com a aproximacé&o da morte cada vez mais
evidente podem surgir sentimentos de abandono (Wasner et al., 2013) e de frustragdo —
os esforcos dos familiares parecem nao resultar (Spillers et al., 2008). Contudo, de
acordo com a literatura (Grande et al., 2004; McKay et al., 2013), a morte do doente no
domicilio pode trazer a sensacdo de dever cumprido, apesar da carga emocional que o
domicilio adquire (Grbich et al., 2001). Tal como acontece aos familiares dos doentes
em internamento, também no domicilio a aproximacdo da morte leva a que 0s custos
dos cuidados sejam maiores (Guerriere et al., 2010) e a diminuicdo da disponibilidade
financeira dos familiares (Gardiner et al., 2014). Como consequéncia, os familiares
podem ficar cada vez mais privados dos seus interesses (Cameron et al., 2002) e do
envolvimento na comunidade.

De acordo com Grbich e colaboradores (2001), o domicilio adquire uma grande
carga emocional quando é o local de prestacdo de cuidados e da morte do doente.
Contudo, os resultados obtidos indicam que apenas o nivel de luto é um preditor
significativo da percecdo da qualidade de vida familiar. Este facto pode dever-se ao
envolvimento dos familiares na prestacao de cuidados em ambos os contextos, a partilha
de sentimentos e a preparacdo dos familiares para a perda. Esta implica uma
movimentacdo centripeta por parte da familia que lhes possibilita a resolucdo de
assuntos inacabados, a partilha de sentimentos com o familiar doente e ajuda-lo a
recapitular a sua vida (Hudson et al., 2012; Navarro-Gongora, 1998; Rokach et al.,
2014). Consequentemente, pode existir um aumento da coesdo familiar e uma
diminuicdo de atividades mais frivolas (e.g., idas a cabeleireiros, jogos de futebol) o que

pode estar relacionado com o0 aumento da percecdo da qualidade de vida familiar.

LimitacOes
Da revisdo da literatura realizada, é possivel afirmar que este € um primeiro

estudo realizado em Portugal cujo foco é a adaptacdo da familia (e.g., necessidades
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familiares, luto antecipatério) a fase terminal da doenca e, consequentemente,
eminéncia da morte. Como tal, tem limitagdes a serem tidas em conta. A primeira
limitacdo deste estudo é o facto de a amostra ser reduzida. Esta situacdo pode dever-se
ao reduzido numero de casos referenciados para cuidados paliativos em Portugal
(Campos, 2015), a pouca adesdo das equipas de cuidados paliativos devido a sobrecarga
a que estdo sujeitas e a vulnerabilidade dos doentes terminais e dos seus familiares. Esta
limitacdo é, igualmente, apontada por varios estudos internacionais realizados na area
(Auon et al., 2005; Fridriksdottir et al., 2006; Gotze et al., 2014; Higginson et al., 2003).

Uma outra limitacdo reporta-se a literatura encontrada. Em cuidados paliativos, a
unidade de cuidados € o doente e a sua familia. Contudo, da revisdo da literatura
realizada, constatou-se que a literatura da primazia aos factos relacionados com o
doente em detrimento da familia. No seguimento desta surge uma outra limitagéo.
Segundo a literatura (Stajduhar & Cohen, 2010), os familiares consideram as suas
necessidades como secundarias face a dos doentes. No presente estudo também o FIN
mantém o foco do familiar no doente uma vez que apenas dois itens (e.g., “Ter alguém
que se preocupe com a minha saude” [item 19] e « Ser informado(a) sobre pessoas que
possam ajudar nos problemas” [item 20]) se focam no que o préprio sente. Este facto
pode contribuir para a cristalizagdo do sentimento dos familiares de que sé&o
secundarios, quando poderia permitir uma reflexdo sobre o que sentem.

A Ultima limitacdo a apontar refere-se a amostra utilizada. No presente estudo, um
dos critérios de inclusdo € ter uma idade igual ou superior a 18 anos. No entanto, ha
familias que tém elementos menores de idade e também eles tém necessidades que
devem ser atendidas e tém que fazer o luto pelo familiar doente. Na nossa amostra, 0
critério de inclusdo relativo a idade também foi aplicado aos doentes. Contudo, seria
interessante alargar o estudo aos cuidados paliativos pediatricos dado o impacto que
uma doenca terminal tem nestas etapas do ciclo vital (e.g., familia com filhos pequenos,
familia com filhos na escola e familia com filhos adolescentes). Para terminar, a nossa
amostra é constituida apenas por familiares. Devido aos movimentos de migracdo e aos
compromissos laborais, os cuidados nem sempre podem ser prestados pelos familiares.
Neste sentido, seria interessante incluir cuidadores com quem o doente tem lagos

afetivos fortes (e.g., amigos).
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VI - Conclusdes

A familia é o primeiro sistema que o individuo integra e no qual se mantem até a
sua morte. Dada a importancia deste sistema, este estudo incidiu sobre as necessidades
dos familiares, na sua vivéncia do processo de luto antecipatdério, na presenca de
sintomatologia psicopatologica e na percecdo da qualidade de vida familiar num
momento de crise ndo desenvolvimental como é a fase terminal de uma doenga cronica.

Ainda que os cuidados aos doentes sejam realizados em contextos diferentes
(internamento e domicilio), os familiares atribuem a mesma importancia as suas
necessidades. Contudo, dadas as caracteristicas de cada contexto, a sua satisfacdo ndo é
igual: quando os cuidados sdo prestados no domicilio as necessidades sdo menos
satisfeitas do que quando sdo prestados em internamento. No que se refere a vivéncia do
luto antecipatdrio e a sintomatologia psicopatoldgica, os familiares dos doentes em
ambos os contextos véo enfrentar os mesmos desafios: vao ter que se adaptar a uma
nova estrutura e dindmicas familiares nas quais o doente ndo ira estar presente. A nivel
da percecdo da qualidade de vida familiar, os familiares dos doentes em internamente
tém um maior apoio de elementos da equipa médica na prestacdo de cuidados e, por
isso, tém uma melhor percecédo da qualidade de vida familiar.

Apesar das limitacbes apontadas no ponto anterior (e.g., amostra reduzida,
familiares e doentes com idade igual ou superior a 18 anos), o presente estudo tem
também implicacOes para a pratica. A comparacao da adaptacdo dos familiares a fase
terminal da doenga mediante o contexto de prestacdo de cuidados avaliada neste estudo
permitiu verificar que parece haver mais dificuldades a varios niveis nos familiares dos
doentes em contexto domiciliario. Neste sentido, a primeira implicacdo para a pratica
foi identificar a necessidade de uma avaliacdo individual de cada caso de modo a
permitir uma boa adaptacé@o dos familiares.

Uma segunda implicacdo foi a comparagdo dos resultados das investigacOes
internacionais com a realidade portuguesa de modo a compreender a sua aplicabilidade
em Portugal. Apesar dos cuidados a ter com a generalizacdo dos resultados dado o
tamanho da amostra, € possivel afirmar que os resultados internacionais s&o
semelhantes a realidade portuguesa.

Uma terceira implicacdo foi identificar a necessidade de investigacdo ao nivel da

qualidade de vida familiar uma vez que, aquando a revisdo da literatura realizada, os
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estudos encontrados focavam-se na qualidade de vida do doente.

Uma outra implicacdo deste estudo foi identificagdo das &reas em que e
necessario os profissionais de saude melhorarem a sua intervencdo consoante 0S
contextos de prestacdo de cuidados. «If we do it badly, they may never forgive us; if we
do it well, they may never forget us» (Buckman, 2002, p. 672) e este estudo pretende
contribuir para a possibilidade de os familiares ndo se esquecerem do papel que os
profissionais de saude tiveram no acompanhamento ao doente em fim de vida e a

familia.
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Anexo 1 -

Consentimento informado

(conferir separata tese)
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Anexo 2 -

Questionério sociodemografico e de dados complementares

(Areia, Major, & Relvas, 2013)

(Conferir separata tese)
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Anexo 3 -
Inventario das Necessidades Familiares
(Areia, Major, Portugal, & Relvas, 2013)

(Conferir separata tese)
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Anexo 4 -
Quality Of Life (QOL)

(Almeida, Cunha, & Relvas, 2013)

(Conferir separata tese)

63



Anexo 5 -

Inventario do luto para os cuidadores de Marwit-Meuser (versdo reduzida)

(Areia, Major, Portugal, & Relvas, 2013)
(Conferir separata tese)
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Anexo 6 -

Brief Symptom Inventory (BSI)
(Canavarro, 1995)

(Conferir separata tese)
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Teste de Kolmogorov-Smirnov de uma amostra

Standardized
Residual
N 39
Parametros normais®® Média ,0000000
Erro Desvio ,88852332
Diferencas Mais Extremas Absoluto ,133
Positivo ,133
Negativo -,069
Estatistica de teste ,133
Significancia Sig. (2 extremidades) ,080°

a. A distribuicdo do teste € Normal.

b. Calculado dos dados.

c. Corregéo de Significancia de Lilliefors.
Figura 1. Output da anélise da normalidade dos residuos

Resumo do modelo®

Anexo 7 -

R quadrado Erro padréo da
Modelo R R quadrado ajustado estimativa Durbin-Watson
1 ,803% ,644 ,549 10,351 1,803

a. Preditores: (Constante), Internamento, Nivel de Luto Total, SFIN2_NS, SFIN9_PS,
SFIN18 PS, SFIN2_PS, SFIN18 NS, SFIN9 NS

b. Variavel Dependente: TOTALQOL
Figura 2. Output da anélise da independéncia dos residuos

Pressupostos daregresséao linear multipla
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Estatisticas de colinearidade

Modelo Toler@ncia VIF

1 (Constante)
SFIN2_PS 122 1,386
SFIN2_NS 74 1,292
SFIN9_NS 473 2,113
SFIN9_PS ,564 1,772
SFIN18_PS 725 1,380
SFIN18_NS ,684 1,462
Nivel de Luto Total ,807 1,239
Internamento ,503 1,987

Figura 3. Output da analise da multicolinearidade
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