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O cuidador principal e outros familiares de doentes oncoldgicos em cuidados
paliativos. Estudo comparativo sobre necessidades, qualidade de vida, luto
antecipatério, e sintomatologia psicopatoldgica.

Resumo: As doencas oncoldgicas podem causar sofrimento, perdas, preocupacgdes e
necessidades tanto ao doente como aos seus familiares. A doenga num dos elementos do
sistema terda um efeito nos restantes (Monroe, & Oliviere, 2007; Rolland, 1990).

O presente estudo tem como principais objetivos o estudo dos familiares de doentes
oncolégicos terminais em cuidados paliativos. Importa avaliar as diferencas ao nivel do
impacto do contacto com um familiar em risco de vida no familiar cuidador principal e
nos outros familiares. As variaveis em estudo correspondem a Percecdo e Satisfacdo das
Necessidades, Qualidade de Vida Familiar, Luto Antecipatorio, e Sintomatologia
Psicopatoldgica. A amostra é constituida por 40 familiares de doentes com cancro em
fase terminal, com idades compreendidas entre os 18 e 0s 81 anos. Destes, 24 assumem-
se enquanto cuidadores principais e 16 como outros familiares que podem ou ndo
prestar cuidados. Foram levados a cabo estudos de frequéncias, de associacdo, de
diferencas e regressédo linear multipla.

Constatou-se que nédo existem diferencas significativas entre os dois grupos, ao nivel da
Percecdo e Satisfacdo das Necessidades, experiéncia de Luto Antecipatorio,
Sintomatologia Psicopatoldgica, e Percecdo de Qualidade de Vida Familiar, com
excepcdo da Sobrecarga e Sacrificio Pessoal. Ambos os grupos tém uma maior
probabilidade de apresentarem Sintomatologia Psicopatolégica, contudo essa mesma
probabilidade é mais elevada nos cuidadores principais. Verificou-se, finalmente, que a
experiéncia de luto prediz 26.3% da Sintomatologia Psicopatoldgica.

Trata-se, assim, de um estudo que contribui para uma melhor compreensdo das
diferencas e/ou similitudes manifestadas pelos mais variados elementos na familia.
Estes tendencialmente sdo negligenciados nos estudos e, por vezes, pelos préprios
profissionais. Revela-se fundamental continuar a explorar a experiéncia dos outros
familiares por comparagdo com o cuidador principal e, por conseguinte, desenvolver
estratégias sistémicas de suporte. SO assim é possivel promover a dignidade e a
qualidade de vida de quem cuida e € cuidado.

Palavras-chave: Doenga oncoldgica terminal, cuidador principal, outros familiares,

luto antecipatdrio, necessidades familiares, sintomatologia psicopatoldgica, qualidade



de vida familiar.
The primary caregiver and other family members of cancer patients in palliative
care. Comparative study on needs, quality of life, anticipatory grief, and

psychopathological symptoms.

Abstract: The oncological diseases provide grief, loss, concerns and needs of both the
patients and their family. The disease in one of the system components will affect the
others (Monroe, & Oliviere, 2007; Rolland, 1990).

The main objective of this thesis is to study the families of terminal oncological patients
in palliative care. It is important to assess the differences of the impact of contacting
with a family member at life risk in the family primary caregiver and other family
members. The variables in study are Perception and Satisfaction of Needs, Quality of
Family Life, Anticipatory Grief, and Psychopathological Symptoms. The sample
includes 40 family members of patients with terminal cancer aged between 18 and 81.
Of these, 24 are assumed as primary caregivers and 16 as other family members who
may or may not provide care. We took studies of frequencies, association, differences
and multiple linear regression.

It was found that there are no significant differences between the two groups in terms of
Perception and  Satisfaction of Needs, Anticipatory Grief experience,
Psychopathological Symptomatology, and Perception of Quality of Family Life,
excluding Burnout and Personal Sacrifice. Both groups have a higher probability of
having psychopathological symptoms, yet this same probability is higher in the main
caregivers. Finally, it was found that the anticipatory grief predicts 26.3% of
psychopathological symptomatology.

This study contributes to a better understanding of the differences and / or resemblances
expressed between the families. These studies are neglected tends and sometimes by
professionals. It is essential to continue to explore the experience of other family
members by comparison with the primary caregiver and therefore develop systemic
strategies support. Only then we can promote the dignity and quality of life for
caregivers and the ones they take care of.

Keywords: Terminal oncological disease, primary caregiver, other family members,
anticipatory grief, family needs, psychopathological symptomatology, quality of family

life.
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Introducéo

As doencas oncologicas sao atualmente um desafio para os sistemas nacionais de
salude em Portugal e no mundo (Miranda, & Portugal, 2014). Mediante o
desenvolvimento progressivo das ciéncias da saude, o tempo de vida tem sido
prolongado, muitas vezes com um custo desproporcional da qualidade de vida do doente
(Guimardes & Lipp, 2011). Perante as transformacgdes estruturais nas sociedades
contemporaneas, tal como, o envelhecimento da populacdo, 0 aumento da cronicidade
das doencas e as alteracbes na rede familiar, € imperioso ndo esquecer a funcdo
indispensavel da prestacdo de cuidados que recai sobre os familiares, geralmente, com
lacos consanguineos e/ou matrimoniais (Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos
[APCP], 2006; Milne & Quinn, 2009).

A doenca num dos elementos do sistema tera um efeito nos restantes (Monroe &
Oliviere, 2007; Rolland, 1990). E amplamente consensual que a prestacdo de cuidados
pelas familias se revela essencial a prestacdo de cuidados fisicos, emocionais, apoio
social, financeiro, bem como na negociacdo e coordenacdo de cuidados durante a fase
terminal da vida (Grande et al., 2009).

A doenca oncoldgica, enquanto doenga cronica e ameacadora da vida, pode ser
entendida & luz do Paradigma Normativo Sistémico da Doenca Cronica [PNSDC]
(Rolland, 1984, 1987). Este modelo contempla uma tipologia psicossocial da doenca,
fases de desenvolvimento da doenca, da familia e do individuo, e as componentes do
funcionamento familiar.

A tipologia psicossocial da doenca cronica tem em consideragdo o inicio da
doenca (aguda, gradual), o curso (progressivo, constante, reincidente), o resultado (fatal,
curto periodo de vida, nenhum efeito na longevidade) e incapacidade (nenhuma, leve,
moderada, grave). Ainda, de acordo com o seu modelo existem trés fases na historia
natural da doencga cronica, nomeadamente, uma fase de crise, cronica e terminal. Cada
fase tem tarefas psicossociais distintas, requerendo diferentes estratégias da familia,
atitudes ou mudangas para uma melhor adaptacdo (Rolland, 1990, 1994, 1999, 2005).
Quanto ao impacto da doenca oncologica, depende das suas caracteristicas (e.g., fase,
grau, inicio, curso, resultado) (Rolland, 1990, 2005).
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Neste sentido, o presente estudo pode dar um contributo para uma melhor
compreensdo das diferencas e/ou similitudes manifestadas pelos prestadores de
cuidados informais na familia. S8o tidas em consideracdo as suas dificuldades
percecionadas, ao nivel das necessidades, qualidade de vida, luto antecipatorio, e
sintomatologia psicopatoldgica perante a tarefa de cuidar, de acompanhar o familiar

doente e de vivenciar a antecipacao da sua morte.

| - Enquadramento conceptual

1.1. Doenca oncologica, doente e familia

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude [OMS] (2011) as doencas oncoldgicas
atingem atualmente uma grande parte da populacdo mundial, correspondendo ao grupo
de doencas mais mortais para as quais nao existe cura. A previsao para a proxima
década, tendo como base apenas o envelhecimento da populagdo, aponta para um
aumento dos novos casos de cancro em Portugal na ordem dos 12.6% (Miranda, 2013).
No periodo entre 2008 e 2012, as doencas oncoldgicas com maior taxa de mortalidade
em Portugal foram os tumores malignos na traqueia/ bronquios/ pulméo (19.548); célon
e reto (11.478); estdbmago (10.093) e pancreas (4.555) (Miranda et al., 2014).

A fase terminal, como fase distinta, tendo em conta o presente objecto de estudo,
abrange os periodos que antecedem a morte, bem como, o luto e resolucdo da perda
apos a ocorréncia da morte. Nesta fase, os doentes tendencialmente experienciam uma
deterioracdo progressiva do seu estado de saude - aparecimento de sintomas fisicos
altamente complexos e incapacitantes (e.g., delirium, dor, sintomas gastrointestinais,
anorexia, dispneia) (Gagnon, Allard, Gagnon, Mérette, & Tardif, 2012; Schuler, Zaider,
& Kissane, 2012; Veach et al.,, 2002; Waldrop, 2007), bem como, eventual
sintomatologia psiquiatrica (e.g., sintomatologia depressiva e ansiosa) - conduzindo a
uma elevada dependéncia de cuidados, sejam eles de natureza formal ou informal
(Paredes et al., 2008). Também na fase terminal, frequentemente diminuem os niveis de
comunicagdo entre familiares e doente (Rolland, 1990; Schuler et al., 2012). Nesta
linha, um estudo de Higginson e Constantini (2002), que pretendeu avaliar a
comunicacdo entre os familiares e o doente na doenca terminal, revelou que na ultima

semana de vida, 30% a 40% dos doentes relataram dificuldades de comunicagdo com
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seus familiares. Neste periodo terminal € comum existir uma conspira¢do do siléncio
(ninguém fala da morte, embora a considerem uma inevitabilidade) (Rolland, 1984). O
pacto de siléncio tem efeitos negativos no lidar com a morte, e na qualidade de vida do
doente e nos seus familiares (Lopez et al., 2015).

Também nesta fase, é esperado da familia a recapitulagcdo positiva da vida do
doente, bem como, a antecipacéo dos efeitos da sua morte (Rolland, 1990).

1.1.1 O luto antecipatdrio e as suas implicagdes

Lidar com uma doenca oncoldgica é uma experiéncia extremamente desafiante
para 0 doente e os seus familiares (Butler et al., 2005). A literatura enfatiza a vivéncia
do luto pela familia (Kissane, & Bloch, 2003; Walsh, & McGoldrick, 1998). Com a
progressao da doenca, a eminéncia da morte pode dar origem a um luto antecipatério
que consiste huma resposta normal a perda. Este € um processo ambiguo e paradoxal
que se define por uma relacdo entre dois movimentos: o afastamento e a intimidade
(Rolland, 1984, 1987, 1990). Isto significa que os familiares e os doentes podem desejar
o0 término do sofrimento através da morte, a0 mesmo tempo que pretendem ao maximo
evitar que esta aconteca (Rando, 1986, citado por Cheng, Lo, Chan, Kwan, & Woo,
2010; Rolland, 1990). A literatura parece indicar que esta antecipa¢do da morte por
parte dos familiares permite que 0s mesmos tenham tempo para se preparar para a morte
do doente (e.g., resolucdo de assuntos inacabados) o que pode facilitar a posterior
adaptacdo a morte. Por outro lado, quando mal gerido, o luto antecipatério pode
constituir um preditor de um luto complicado ou patolégico (BrintzenhofeSzoc, Smith,
& Zabora, 1999; Reynolds et al., 2006).

A expressao de dor pela perda é determinada por varios fatores (e.g., estadio de
desenvolvimento da doenga; circunstancias da perda; habitos sociais; perspetivas
religiosas e espirituais; historia perda pessoal (Saunders, 1989 citado por Otis-Green,
2011). O luto antecipatdrio consiste num processo multidimensional (e.g., fisico,
psicossocial, espiritual, social). Segundo Rolland (1990) pode ser tdo desafiante quanto
o luto convencional. Algumas respostas dos familiares associadas ao luto antecipatério
podem passar pela experiéncia de sentimentos de inadequacdo, raiva e ressentimento,
culpa, desespero, soliddo existencial, negacdo (Andershed, Vernooij-Dassen, Schade, &
Grol, 2006; Rolland, 1990), aumento de sintomatologia depressiva e/ou ansiosa e
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aparecimento ou exacerbamento de dificuldades sexuais (Emanuel, & Librach, 2007;
Rhondali et al., 2013). Por outro lado, também é comum surgir entre os familiares um
amplo arsenal de problemas fisicos, como disturbios de sono, fadiga, perda de apetite,
nauseas, dor e tensdo muscular (Stenberg, Ruland, & Miaskowski, 2010).

O doente e a sua familia temem morrer antes de conseguir concretizar o seu
“projeto de vida”, ao mesmo tempo que temem morrer sozinhos ou em sofrimento
(Rolland, 1990). E, portanto, especialmente pertinente nesta fase, promover uma
recapitulacdo positiva da vida do doente (e familia), bem como, a antecipacdo dos

efeitos da sua morte (Rolland, 1990).

1.2 Familia enquanto unidade informal de prestacdo de cuidados

A maior parte dos cuidados prestados ao doente oncoldgico terminal é feita pelo
sistema familiar (Corden & Hirst, 2011; Romito, Goldzweig, Cormio, Hagedoorn, &
Andersen, 2013).

1.2.1 O papel da familia enquanto rede cuidadora

Grande parte dos estudos na area tem-se concentrado no papel conjuges (Forbat et
al., 2012). Contudo, outros estudos enfatizam cada vez mais o papel dos restantes
membros da familia no cuidar, nomeadamente o papel dos irmdos e grande parte dos
parentes de primeiro grau (Abernethy, Burns, Wheeler, & Currow, 2009; Hudson &
Payne, 2009; Waldrop, 2006). Estes nem sempre assumem o papel de cuidador informal
principal, mas fornecem algum tipo de apoio na prestacéo de cuidados (Moreira, 2001).
Muitos vdo assumindo algumas tarefas, com maior ou menor frequéncia (Monroe &
Oliviere, 2007). Por norma, estes cuidadores sdo mais jovens do que o cuidador
principal (Abernethy et al., 2009). S&o também, de igual forma mais propensos a serem
empregados em tempo integral, parcial ou estudantes, do que desempregados
(Abernethy et al., 2009). Contudo, existe dificuldade em conseguir determinar quem € o
cuidador principal, bem como definir as dificuldades associadas a prestacdo de cuidados
(Hudson, Zordan, & Trauer, 2011).

O doente, por norma, depende quase totalmente da sua familia quanto as suas

necessidades bésicas (e.g., higiene, alimentacéo, vestuario) (Rolland, 1990, 1994, 1999,
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2005). Os familiares tendem a dar prioridade as necessidades do doente em detrimento
das suas proprias necessidades (Ewing & Grande, 2013; Funk et al., 2010; Mystakidou
et al.,, 2013). A maioria dos familiares ndo quer discutir as suas necessidades e
preocupacOes em frente ao seu familiar, necessitando, portanto, de um tempo préprio
com os técnicos de satde (Hudson, 2013). Importa ainda referir que as equipas técnicas
devem respeitar as diferencas e a diversidade das necessidades individuais, uma vez que
nem todas as familias apresentam a mesma necessidade em determinada fase da doenca
(Hudson, 2009 citado por Allen, Haley, Roff, Schmid, & Bergman, 2006). Um estudo
recente recomenda que as intervengGes devem concentrar-se nas necessidades nao
satisfeitas dos cuidadores (Hudson et al., 2011). Ao identificar as necessidades dos
familiares cuidadores, mais facilmente os técnicos de salde tém possibilidade de
desenvolver intervencdes que permitam melhorar a qualidade de vida dos cuidadores e,
consequentemente, dos seus doentes (Kibler-Ross, 1985; Tomayo, Broxson, Munsell,
& Cohen, 2010). Contudo, a situacdo torna-se mais complexa uma vez que as
necessidades dos prestadores de cuidados podem ser diferentes e até mesmo
incompativeis com as necessidades dos doentes (Cobos, Almendro, Strempel, &
Molina, 2002; Payne, 2010).

Segundo Hudson e Payne (2009), os familiares tém que alterar as suas rotinas
diérias para assumir as demais tarefas associadas a prestacdo de cuidados ao doente.
Perante esta situacdo, é de referir que geralmente se encontram desprotegidos e
socialmente isolados impedindo-os de distribuir os cuidados por outros elementos.
Posto isto, acabam por reportar as suas proprias necessidades insatisfeitas (Kristjanson
& Aoun, 2004). Neste sentido, é fundamental auxiliar os cuidadores quanto ao seu
funcionamento psicossocial (e.g., atividade laboral; interagbes sociais), estrutura
preexistente (e.g., ciclo de vida familiar; distribuicdo de papéis) e nos processos de
tomada de decisdo para o tratamento (Coyle, Loscalzo, & Bailey, 1998 citado por
Veach et al., 2002). Importa sublinhar a necessidade de procurar retomar as suas rotinas
diarias, no sentido de compatibilizar as necessidades do doente e da familia (Rolland,
1990, 2005).

Relativamente as necessidades familiares, as mais comummente salientes na
literatura consistem no apoio informativo, comunicativo, emocional, financeiro,

instrumental e espiritual (Milne et al., 2009; Payne, 2010). A partida os familiares n&o
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tém o direito a informacdo, a qual so Ihes poderé ser veiculada mediante a indicacdo do
doente (Osswald, 2013). As familias manifestam dificuldades na obtencdo de
informacdo quanto a sintomatologia caracteristica da doenca; recursos da comunidade;
fase da doenca em que o doente se encontra e prognostico (Milne et al., 2009;
Mystakidou, Tsilika, Parpa, Katsouda, & Vlahos, 2005; Stajduhar, Funk, & Outcalt,
2013). Relativamente ao nivel de escolarizagdo, a literatura também indica que 0s
parentes com menor formacdo académica percecionam que recebem menos apoios ao
nivel da informacdo prestada por parte da equipa de cuidados paliativos,
comparativamente com aqueles que completaram um nivel de escolarizagdo superior
(Fridriksdottir, Sigurdardottir, & Gunnarsdottir, 2006). Neste sentido, as diferengas nos
niveis educacionais entre profissionais de saude e os familiares, podem levar a
problemas ao nivel da troca de contetdo (Kristjanson et al., 2004). Existem muitos
desafios em termos de comunicacdo, tais como, a falta de discussdo sobre a morte e o
morrer, provocado pelo desconforto e medo que ao abordar o tema morte, se possa tirar
a esperanca e/ ou de sobrecarregar os outros (Moreira, 2001).

Quanto as necessidades de suporte emocional, os cuidadores salientam a
necessidade de um apoio individualizado e/ou em grupo, onde 0s seus membros possam
interagir e apoiar-se mutuamente a lidar com o préprio sofrimento emocional e perda
eminente (Payne, 2010). Um estudo de Harding e colaboradores (2002) mostra a
necessidade de existir um espaco em que validem as suas emoc0es, identificando-se
com outros cuidadores.

Os cuidadores salientam, ainda, a necessidade de apoio financeiro (Gardiner,
Brereton, Frey, Wilkinson-Meyers, & Gott, 2014). Aquando das necessidades
financeiras, o cuidador pode ter a necessidade de ter uma atividade profissional que
suporte os custos, acabando por ndo conseguir prestar todos os cuidados ao doente
(Herbert, & Schulz, 2006).

Quanto as necessidades instrumentais, as familias podem necessitar de
medicamentos, tratamentos, material de cuidados no domicilio, requisicdo de
equipamentos (e.g., sacos de ostomia), transporte e acomodar as necessidades do doente
(e.g., aquecimento, roupa, alimentacdo adequada a situacao clinica do doente) (Aoun &
Kristjanson, 2005; Payne, 2010; Proot et al., 2004; Veach et al., 2002).
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O suporte espiritual (e.g., gratiddo e optimismo, preparagdo para a morte) é
considerado indispensavel em cuidados paliativos (Taylor, 2006, citado por Hudson,
2009), especialmente face a uma morte eminente (Hudson, 2009). Neste contexto, a
religido € a forma mais comumente utilizada como suporte espiritual para lidar com
questBes existenciais e sentido de vida (Bachner, O"Rourke, & Carmel, 2011). Contudo,
0 suporte espiritual pode ser dado pela religido, arte, literatura, poesia, metéforas,

mausica e humor (Hudson, 2009).

1.2.2 Cuidador principal na prestagao de cuidados ao doente e suas

consequéncias

O familiar cuidador principal € quem assume a maior parte dos cuidados ao
doente, prestando suporte quer em contexto domiciliario, quer em contexto hospitalar
(Abernethy et al., 2009; Hudson, 2009). Alguns estudos mostram que, apresenta uma
idade média entre os 45 e 65 anos e pertence ao mesmo agregado familiar do doente
(Herbert et al., 2006; Milne et al., 2009). Assumir um papel de cuidador dentro da
familia, parte muitas vezes do sentimento de obrigacdo moral do ato de cuidar dos
familiares doentes, sendo que tal obrigacdo € amplamente influenciada por fatores
culturais e papéis de género (Sellappah, Kristjanson, & Maltby, 2001). Sdo as mulheres
(geralmente conjuges) que tendem a assumir o papel de cuidadoras perante um
diagnostico de doenca que careca de cuidados, como € o caso de uma doenca na fase
terminal (Abernethy et al., 2009; Akyliz, Glvenc, Ustiinsdz, & Kaya, 2008; Mystakidou
et al., 2013). Os conjuges de doentes terminais tendem a manifestar mais necessidades
que os restantes elementos do sistema familiar (Fridriksdottir et al., 2006).

Os cuidadores mais jovens (<60 anos) e mulheres, por norma, percecionam
maiores niveis de sobrecarga (Given et al., 2004; Grande et al., 2009; Harding &
Higginson, 2003). No entanto, os cuidadores mais velhos parecem dedicar um maior
namero de horas por dia a prestagdo de cuidados ao doente (Milne, Hatzidimitriadou,
Chryssanthropoulou, & Owen, 2001 citado por Grande et al., 2009). Num estudo de
Yabroff e Kim (2009) alguns cuidadores (18.4%) referem prestar cuidados 24 horas por

dia. Todavia, existe pouca evidéncia na literatura quanto ao numero de horas
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disponibilizado nos cuidados a pacientes na fase terminal da doenca (Yabroff & Kim,
2009).

Muitos familiares acabam por reconhecer beneficios na prestacdo de cuidados
(e.g., sentimento de orgulho e satisfacdo pelo ato de cuidar; oportunidade de expressar
sentimentos de integracdo com doente) (Milne et al., 2009; Mystakidou et al., 2013).
Contudo, e em simultdneo, s&o propensos a experimentar consequéncias negativas
associadas a prestacdo de cuidados (Hudson et al., 2015; Stenberg, Ekstedt, Olsson, &
Ruland, 2012) incluindo transtornos de sono (Herson, McClement, McMillan, &
Harlos, 2011), deterioracdo geral da salde (e.g., lesbes musculares), exaustao,
ansiedade, aumento dos niveis de stress, humor deprimido (Harding, List, Epiphaniou,
& Jones, 2011), negacdo, raiva, sofrimento emocional (distress), alteracbes cognitivas,
como dificuldades de concentracdo (Cobos et al.,2002) e mortalidade prematura
(Abernethy et al., 2009; Schulz & Beach, 1999).

Quanto ao estado geral de salde dos familiares cuidadores, estdo relacionadas
com o agravamento e deterioracdo do quadro clinico do doente (Mystakidou et al.,
2013; Tang, Li, & Chen, 2008, citado por Dumont, Jacobs, Turcotte, Anderson, &
Harel, 2010). Também o ciclo de vida familiar em que se encontram (e.g., existéncia de
criancas na familia; recém casados), bem como, a existéncia de conflitos intrafamiliares,
sdo fatores influentes na salde fisica, psicolégica e social destes cuidadores (Neto,
2003). Importa referir que estas consequéncias sao semelhantes tanto para os cuidadores
principais como para os outros familiares, variando sobretudo em termos de intensidade,
quanto a manifestacdo dos sintomas (Hudson, Thomas, Trauer, Remedios, & Clarke,
2011). Estes sintomas sdo de um modo geral esperados e adaptativos e, para a maioria
dos cuidadores informais, tais dificuldades tendem a ser transitdrias (Paredes et al.,
2008).

Importa destacar a necessidade de implementacdo de programas de “respiro” ao
familiar que habitualmente presta muitas horas de cuidados (Martinez, Villalba, &
Garcia, 2001).

1.3 Cuidados paliativos e familia

Segundo a definicdo da OMS (2002), os cuidados paliativos séo prestados a
pacientes com doencgas progressivas e irreversiveis, com prognastico limitado e/ ou com
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doencas graves que ameagam a sua vida, e ttm impacto nos familiares. A alianga entre a
equipa de profissionais de saude, doente e familia é fundamental em cuidados paliativos
(Twycross, 2003).

A abordagem paliativa € ndo curativa e focada no alivio do sofrimento e no
tratamento dos sintomas, mediante um apoio total (e.g., fisico, psicoldgico, social,
espiritual) aos doentes. No entanto surgem como resposta, também, as dificuldades
emergentes da familia (Hauser et al., 2011). Esta abordagem inclui questdes relativas a
dindmica familiar (e.g., rotinas; regras; rituais), planeamento para o futuro (e.g.,
redefinicdo de papéis pds-morte), bem como, ao seu funcionamento psicossocial (e.g.,
historia transgeracional de doencas, perdas e crises; as relagbes entre os ciclos vitais da
doenca, dos sujeitos e da familia, e os sistemas de crencas da familia) (Rolland, 1984;
Veach et al., 2002). Rolland (1987) da especial destaque as crencas familiares pois elas
interferem na adaptacdo as doencas cronicas e fim de vida. Desta forma, € esperado que
a equipa prestadora de cuidados paliativos adote uma abordagem holistica e
multidisciplinar (Hudson, Quinn, O"Hanlon, & Aranda, 2008). Toda a panoplia de
servicos prestados € constituida por equipas multidisciplinares com formacéo
diferenciada e continua, uma vez que implica a necessidade de diferentes servigos
concorrerem de forma integrada no auxilio das necessidades destes doentes e dos seus
familiares, que s&o, igualmente, diferenciadas (Charlesworth, Tzimoula, & Newman,
2007; Rolland, 1990).

Nos cuidados paliativos incluem-se pessoas em varias faixas etarias e condi¢bes
médicas (Maciel et al., 2006), sendo que, as que por norma necessitam de mais atencao
dos servigcos de cuidados paliativos sdo as doencas oncoldgicas, a SIDA, doencas
neuroldgicas, cardiovasculares e outras insuficiéncias de 6rgaos (DGS, 2004). Segundo
0s dados da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados [RNCCI] (2010) no
ambito dos cuidados paliativos, os diagnosticos mais frequentes foram as doencas
oncologicas (87%) (Miranda et al., 2013).

Embora esteja preconizado que a referenciacdo do doente oncoldgico as unidades
de cuidados paliativos deva ocorrer logo desde o diagnéstico de uma doenca grave e
ameacadora de vida (em conjunto com outras terapias curativas, como por exemplo
quimioterapia e radioterapia), a verdade é que a maioria dos doentes é referenciada aos

cuidados paliativos j& no término da doenca (OMS, 2002; Osta et al., 2008). Na situagdo
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portuguesa, no ambito da referenciacdo aos cuidados paliativos dentro da RNCCI em
2010 foi verificado que o tempo médio de internamento até ao Obito correspondeu a
cinco dias, praticamente numa fase ja agonica (SNS, 2010).

Em Portugal, o interesse nos cuidados paliativos é relativamente recente, estando
ainda o seu desenvolvimento numa fase muito incipiente (Marques, Goncalves, &
Salazar, 2009). O nUmero de unidades de cuidados paliativos no ano de 2014
compreendia 28 unidades de Internamento, 26 equipas Intra-Hospitalares, 19 Equipas
Comunitérias de Suporte em Cuidados Paliativos. Quanto as equipas domiciliarias, estas
perfazem um total de cinco (aproximadamente), sendo que nenhuma delas funciona
24hvdia (APCP, 2014)

Para gque a familia cumpra o seu papel de dar suporte ao doente, precisa também
ela de suporte para a satisfacdo das suas necessidades (Inaba, Silva, & Telles, 2005),
sendo fundamental criar condi¢Ges para que os cuidados paliativos sirvam, também,

como uma resposta ao sistema familiar.

Il - Objetivos

Este estudo tem como principal objetivo estudar as necessidades, qualidade de
vida, luto antecipatério, e sintomatologia psicopatoldgica nos familiares de doentes
oncolégicos terminais em cuidados paliativos, designadamente quanto ao seu papel na
prestacdo de cuidados. Importa clarificar que o cuidador principal, tendencialmente,
assume a maioria das tarefas de prestacdo de cuidados informais. Por sua vez, o grupo
dos outros familiares assume pontualmente uma ou outra tarefa de prestagdo de
cuidados, sendo que existe a possibilidade de n&o prestarem quaisquer cuidados ao
familiar doente.

No sentido de uma melhor operacionalizacdo do objetivo principal, foram
definidos os seguintes objetivos especificos:

e Comparar as caracteristicas sociodemograficas do cuidador principal e
outros familiares;

o Verificar se existem diferencas na Percecdo da Satisfagdo das Necessidades
entre o cuidador principal e outros familiares;

e Verificar se existem diferencas na experiéncia do Luto Antecipatorio entre o
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cuidador principal e outros familiares;

e Verificar se existem diferencas na presenca de Sintomatologia
Psicopatoldgica entre o cuidador principal e outros familiares;

e Verificar se existem diferencas na Percecdo da Qualidade de Vida Familiar
entre o cuidador principal e outros familiares;

e Verificar se o nivel de Luto Antecipatorio, Satisfacdo de Necessidades e o
Papel na Prestagdo de Cuidados tém influéncia na presenca de

Sintomatologia Psicopatoldgica.

Il - Metodologia

3.1. Amostra

3.1.1. Selec&o da amostra

A presente investigacdo estd inserida num projeto de investigacdo de
Doutoramento mais amplo com o objetivo de estudar as “Necessidades dos familiares
de doentes oncoldgicos terminais em cuidados paliativos”. Tem como finalidade o
estudo do impacto que as doencas oncoldgicas tém no sistema familiar.

Num primeiro momento foram estabelecidos contactos formais com uma
diversidade de entidades institucionais com o objetivo de recolher amostra. Neste
sentido, obtivemos autorizacdo do Hospital Arcebispo Jodo Cris6tomo, Instituto
Portugués Oncologia de Coimbra Francisco Gentil e Hospital José Joaquim Fernandes
de Beja.

Relativamente a selecdo da amostra, foram estabelecidos os seguintes critérios
de inclusdo: ser familiar de um doente oncoldgico em fase terminal; ter mais de 18 anos;
e ndo apresentar psicopatologia ndo compensada.

Aquando da aplicacdo do protocolo de avaliacdo, o profissional de salde
responsavel pela consulta apresentava aos familiares que acompanhavam o doente, 0s
objetivos gerais do estudo. Posteriormente os familiares eram acompanhados pelo
investigador responsavel a uma sala reservada para o efeito, no sentido de se proceder a
clarificacdo das questdes relativas ao anonimato e confidencialidade dos dados e
preenchimento do protocolo apds a assinatura do documento do consentimento
informado dos participantes. Quanto a recolha da amostra no caso de cuidados

paliativos domiciliarios, apds a aprovacdo do estudo, o profissional de saude
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responsavel apresentou o estudo aos familiares. Posto isto, o investigador, tendo a
aprovacdo dos familiares dirigiu-se as suas habitacdes no sentido de proceder a
aplicacdo do protocolo, esclarecendo previamente todas as implicacdes éticas

associadas.

3.1.2. Caracterizagdo da amostra

A Tabela 1 representa a caraterizacdo da amostra total. Esta é constituida por 40
sujeitos. Destes, 82.5% (n = 33) sdo do sexo feminino e, apenas 17.5% (n = 7) do sexo
masculino, com idades compreendidas entre os 18 e 81 anos, sendo que a média de
idades corresponde a 46.48 anos (DP = 17.642). 65% (n = 26) dos nossos sujeitos sdo
casados/ unido de facto. No que diz respeito ao grau de parentesco, 35 % (n = 14) séo
filhos do doente e 25 % (n = 10) sdo cOnjuges. No que concerne a prestacdo de
cuidados, 82.5% (n = 33) refere desempenhar essa funcdo. Relativamente a prestacdo de
cuidados, 60% dos sujeitos (n = 24) assumem-se como cuidadores principais e 40% dos
sujeitos (n = 16) como familiares que podem ou ndo prestar cuidados ao doente. Quanto
ao namero de horas disponibilizadas, 32.5% (n = 13) presta cuidados mais de 11 horas
diérias. Importa ainda referir que 17.5% (n = 7) ndo presta qualquer tipo de cuidados ao
doente. No que diz respeito ao distrito de residéncia, 52.5% (n = 21) sdo residentes no
distrito de Coimbra. Quanto a situacao profissional as duas situacfes mais frequentes
correspondem aos empregados (n = 14) e aos desempregados (n = 13).

A amostra é constituida por 80% (n = 32) por sujeitos com uma formacéo ndo superior.
Relativamente a religido, a maioria dos sujeitos assume-se como catélica, sendo que

55% (n = 22) ndo praticantes e 32.5% (n = 13) sdo praticantes.
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Tabela 1. Caraterizagcdo da amostra: Variaveis relativas ao familiar

Variaveis
sociodemogréafic Categorias Familiares
as
Cuidador principal Outros familiares Amostra total
N % N % N %
Idade 18-28 4 16.7 4 25 8 20
29-39 4 16.7 4 25 8 20
40-50 2 8.3 5 31.25 7 17.5
51-61 8 33.3 0 0 8 20
62-72 5 20.8 1 6.25 6 15
73-81 1 4.2 2 12.5 3 7.5
Sexo Masculino 3 125 4 25 7 17.5
Feminino 21 87.5 12 75 33 82.5
Estado civil Solteiro 5 20.8 6 37.5 11 27.5
Casado/ Unido de
facto 17 70.8 9 56.25 26 65
Divorciado 0 0 1 6.25 1 25
Viavo 2 8.3 0 0 2 5
Distrito Coimbra 13 54.2 8 50 21 52.5
Viseu 1 4.2 0 0 1 2.5
Beja 8 33.3 6 375 14 35
Aveiro 1 4.2 1 6.25 2 5
Leiria 0 0 1 6.25 1 2.5
Guarda 1 4.2 0 0 1 25
Sltyagao Empregado 8 33.3 6 37.5 14 35
profissional
Desempregado 9 375 4 25 13 325
Reformado 5 20.8 3 18.75 8 20
Estudante 2 8.3 3 18.75 5 12.5
Habilitagbes 4° Ano 9 375 3 18.75 12 30
9° Ano 7 29.2 3 18.75 10 25
12° Ano 5 20.8 5 31.25 10 25
Bacharelato 0 0 1 6.25 1 2.5
Licenciatura 1 4.2 4 25 7 17.5
Religido Ateu 2 8.3 0 0 2 5
Agnostico 1 4.2 0 0 1 25
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Catolico praticante 9 37.5 4 25 13 325
Catolico ndo 10 41.7 12 75 22 55
praticante
Outra 2 8.3 0 0 2 5
Grau de Filhos 8 33.3 6 375 14 35
parentesco
Conjuge 9 37.5 1 6.25 10 25
Outro 7 29.2 9 56.25 16 40
Horas de cuidados Nao presto cuidados 0 0 7 43.8 7 17.5
1-2 3 125 1 6.3 4 10
3-5 5 20.8 4 25 9 225
6-8 1 4.2 4 25 5 12.5
9-11 2 8.3 0 2 5
Mais de 11 13 54.2 0 13 325

A Tabela 2 representa a caracterizagdo dos doentes. Estes tém em meédia 63.63
anos. A idade minima é 21 anos e a maxima é 85 anos. Relativamente ao contexto de
prestacdo de cuidados 52.5% (n = 21) recebem cuidados no domicilio e os restantes
475% (n = 19) estdo internados em unidades de cuidados paliativos. Quanto ao
diagndstico 25% dos doentes tem uma doenca oncoldgica no cérebro. Em relagdo ao
tempo de diagndstico, 50% (n = 20) dos doentes teve conhecimento do seu diagndstico

ha menos de um ano.

Tabela 2. Caraterizagcdo da amostra: Variaveis relativas ao doente

Variaveis Categorias Amostra

N %

Idade do doente 21-31 3 75
32-42 3 7.5

43-53 3 7.5
54-64 11 27.5

65-75 8 20

76-85 12 30
Contexto de prestacéo de Internamento 19 47.5
cuidados Domicilio 21 52.5
Tempo de diagnodstico 0-1 20 50
2-4 15 37.5

5-7 2 5

8-10 3 7.5
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3.2. Instrumentos

3.2.1. Questionario sociodemografico e de dados complementares:

O questionario foi elaborado de raiz no &mbito do projeto de investigagdo em
que se insere (cf. Anexo 2). Compreende a recolha de seis tipos de informacao: questdes
sociodemogréaficas (e.g., sexo, habilitacbes literaria, profissdo, estado civil); dados
familiares (e.g., composicao do agregado familiar); dados sobre a prestacdo de cuidados
(e.g., papel na prestacdo de cuidados, horas diérias); suporte da rede social pessoal (e.g.,
satisfacdo com o suporte da rede); apoio psicologico e espiritual, e dados médicos sobre

a doenca (e.g., diagnostico).

3.2.2. Brief Symptom Inventory [BSI]:

O BSI € um inventario de autorresposta, constituido por 53 itens, sendo uma
versdo abreviada do SCL-90-R (Canavarro, 2007 in Simdes, Machado, Gongalves, &
Almeida). Foi inicialmente desenvolvido por Derogatis (1993) e validado para a
populacdo portuguesa por Canavarro (1999). Este instrumento utiliza uma escala do tipo
Likert de cinco pontos em que O corresponde a “Nunca” e que 4 corresponde a
“Muitissimas vezes”. Os sujeitos devem classificar o grau em que determinado sintoma
os afetou durante a Gltima semana. O inventario avalia a presenga de sintomas
psicopatoldgicos em nove dimensbes (Somatizacdo; Obsessdo-Compulsao;
Sensibilidade Interpessoal; Depressdo; Ansiedade; Hostilidade; Ansiedade Fobica;
Ideacdo Parandide; Psicoticismo). Ao nivel da consisténcia interna, este instrumento
apresenta bons niveis nas suas dimens@es, apresentando alfas de Cronbach entre .70 e
.80, excetuando os valores das escalas de Ansiedade Fobica (o =.62) e de Psicoticismo
(o0 =.62) (Canavarro, 2007 in Simdes, Machado, Gongalves, & Almeida).

O instrumento é composto por trés indices globais: indice Geral de Sintomas
[IGS] (pontuagdes de todos os itens, dividido pelo nimero total de respostas); Total de
Sintomas Positivos [TSP] (numero de itens assinalados com uma resposta positiva); e
indice de Sintomas Positivos [ISP] (dividindo o somatério de todos os itens pelo Total
de Sintomas Positivos) (Canavarro, 2007 in Simdes, Machado, Gongalves, & Almeida).

A utilizacdo do BSI permite, portanto, avaliar o mal-estar sintomético ao longo de

todo um continuo que vai desde o mal-estar psicoldégico, com pouco ou nenhum

O cuidador principal e outros familiares de doentes oncolégicos em cuidados paliativos. Estudo comparativo sobre
necessidades, qualidade de vida, luto antecipatdrio, e sintomatologia psicopatoldgica.
Nuno Casqueira (e-mail:kaskeira@hotmail.com) 2015



16

significado clinico, até ao mal-estar morbido (Canavarro, 2007 in Sim&es, Machado,
Gongalves, & Almeida).

Para o presente estudo foi avaliada a consisténcia interna via alfa de Cronbach,
verificando-se 0s seguintes resultados por dimensdo: Somatizagdo (a =.875);
Obsessdes-Compulsoes (0=.891); Sensibilidade interpessoal (o =.720); Depressao (o
=.720); Ansiedade (o =.852); Hostilidade (o =.588); Ansiedade Fobica (o =.652);
Ideagdo Paranoide (o =.731); Psicoticismo (a =.735). Em termos de fiabilidade, de um

modo geral as dimensdes apresentam alfas razoaveis (Pestana & Gageiro, 2008).

3.2.3. MM Caregiver Grief Inventory — Short Form [MMCGI-SF]:

O Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory foi desenvolvido por Marwit e
Meuser (2002) para avaliar o luto antecipatorio dos familiares cuidadores de sujeitos
com deméncia de Alzheimer. A versdo original é constituida por 50 itens, sendo que,
posteriormente (Marwit, & Meuser, 2005) foi desenvolvida uma versdo reduzida,
composta por 18 itens (MMCGI-SF). O instrumento contempla trés dimensdes:
Sobrecarga e Sacrificio Pessoal; Sentimento de Tristeza e Saudade; Preocupacdo e
Sentimento de Isolamento. A dimensdo Sobrecarga e Sacrificio Pessoal avalia as perdas
vivenciadas pelo individuo, relacionadas com a prestacdo de cuidados (e.g., perda da
sua liberdade pessoal). A dimensdo Sentimento de Tristeza e Saudade esta associada as
reacfes emocionais associadas a prestacdo de cuidados e eminéncia da morte (e.g.,
tristeza). A dimensdo Preocupacdo e do Sentimento de Isolamento avalia a experiéncia
adquirida pelo cuidador (Marwit & Meuser, 2002). Nas duas versGes os itens estdo
distribuidos numa escala de Likert de cinco pontos, variando desde 1 (Discordo
fortemente) a 5 (Concordo fortemente).

Os estudos de adaptacéo e validacéo para a populacdo portuguesa estdo em curso.
Num estudo exploratorio (Correia, 2014) foi encontrado um alfa de Cronbach de .96
para a escala total, o que corresponde a um nivel de consisténcia interna considerado
bom (Pestana & Gageiro, 2008). Para o presente estudo foi obtido um alfa de Cronbach
de .89, que é considerado um bom nivel consisténcia interna no valor total do

instrumento (Pestana & Gageiro, 2008).
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3.2.4. Family Inventory of Needs [FIN]:

O Family Inventory of Needs foi desenvolvido por Kristjanson e colaboradores
(1995), com o objetivo de avaliar as necessidades de familiares de doentes oncoldgicos
em fase avancada da doenca. O FIN é composto por 20 itens e duas subescalas. Na
versdo original, o instrumento é constituido por uma escala do tipo Likert em que as
opcodes de resposta variam de 0 (Nada importante) a 10 (Muito importante). A segunda
subescala corresponde a uma escala dicotomica de Satisfeita/Insatisfeita. Importa
salientar que foi realizado um estudo de adaptacdo do FIN para a populacdo islandesa
(Fridriksdottir et al., 2006) que possui diferencas em relacdo ao instrumento original,
nomeadamente, nas opc¢des de resposta. A subescala do grau de importancia das
necessidades oscila entre 1 (Nada importante) e 5 (Muito importante). Relativamente a
subescala da Satisfacdo das necessidades apresenta trés op¢Oes de resposta (Satisfeita,
Satisfeita parcialmente, Nao satisfeita). A versdo islandesa surge na sequéncia das
alteracbes propostas pela autora no estudo de validacdo original. Esta versdo, a
semelhanca da versdo original, também possui uma elevada consisténcia interna tanto
na escala da Importéancia (o =.92) como na escala da Satisfacdo (o =.96).

Para o presente estudo foi utilizada uma versdo modificada (verséao islandesa) do
instrumento (Fridriksdottir et al., 2006). No entanto, os estudos de adaptacdo e
validacdo estdo ainda em curso. Num estudo exploratdrio (Costa, 2014) foi encontrado
um alfa de Cronbach para a Importancia das Necessidades de .90 e para a escala de
Satisfacdo das Necessidades de .93. Para o presente estudo, obtivemos um alfa de .91
para o fator Importancia das Necessidades e um alfa de .88 para a subescala Satisfacdo
das Necessidades. Ambas as subescalas s&o, no minimo, boas em termos de fiabilidade
(Pestana & Gageiro, 2008).

3.2.5. Quality Of Life [QoL]:

A QoL é um instrumento de autorresposta desenvolvido por Olson e Barnes
(1982) que permite avaliar a percecdo de qualidade de vida familiar. Composta por duas
versdes: Quality of Life Parent Form e Quality of Life Adolescent. A verséo parental é
constituida por 38 itens e a versdo para adolescentes por 25 itens, sendo que 19 desses
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sdo comuns em ambas as escalas. Para este estudo utilizamos a versdo reduzida da
versdo parental (Almeida, 2013). Esta é constituida por 20 itens apresentados numa
escala Likert de cinco pontos, variando desde 1 (Insatisfeito) a 5 (Extremamente
satisfeito). Esta versdo é constituido por quatro dimensdes: Familia, Amigos e Saude;
Tempo; Media e Comunicagdo; e Bem-estar Financeiro. Para o presente estudo foi
avaliada a consisténcia interna via alfa de Cronbach, verificando-se 0s seguintes
resultados por dimensao: Familia, Amigos e Saude (o =.55); Tempo (a =.89); Media e
Comunicacdo (a =.86); Bem-estar Financeiro (o =.96), e escala total (a =.93). Na
generalidade dos casos foram encontrados niveis de consisténcia interna considerados

bons, a excecdo da dimensdo Familia, Amigos e Saude (Pestana & Gageiro, 2008).

3.3. Procedimentos estatisticos

A analise estatistica foi realizada com recurso ao software Statistical Package
for the Social Sciences (versdo 22, IBM SPSS). Para o efeito, foram realizados estudos
de frequéncias, testes de associacdo (qui-quadrado), testes de diferencas (Mann-

Whitney) e regressao linear maltipla.

IV - Resultados

4.1. Associagdo entre as variaveis sociodemogréficas e o papel na
prestacédo de cuidados.

No sentido de verificar a existéncia de associacdo entre familiares cuidadores
principais e os outros familiares realizamos um teste de associagdo, o Qui-quadrado.

Através da Tabela 3, verificamos que h& uma associacdo estatisticamente
significativa entre as horas de cuidado e o papel na prestagdo de cuidados, x2 (1) =
24.28, p <,001. Enguanto no cuidador principal, a maioria dos individuos refere prestar
mais de onze horas de cuidados ao doente (13 em 24 individuos, o que corresponde a
uma percentagem de 54.2%), no grupo dos outros familiares, a maior parte dos
individuos refere que ndo presta qualquer tipo de cuidados ao doente (7 em 16
participantes, o que equivale a 43.8% da amostra). Foi também verificada uma
associacdo marginalmente significativa entre o grau de parentesco e o papel na

prestacdo de cuidados na prestacdo de cuidados, ¥2 (2) = 5.558, p <.062. Ao passo que
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no cuidador principal, a maioria dos individuos sédo cénjuges (9 em 24 participantes, o
que corresponde a uma percentagem de 37.5%), no grupo dos outros familiares, a maior
percentagem dos participantes séo outros familiares que nao sdo cénjuges ou filhos do

doente (9 em 16 participantes, o que corresponde a uma percentagem de 56.3%).

Tabela 3. Teste do Qui-quadrado: Variaveis sociodemograficas

Variaveis sociodemogréficas %2 Df p

Sexo 1.039 1 407

Situac¢éo ocupacional 1.363 3 714

Habilitagdo 2.109 1 .229

Grau de parentesco 5.558 2 .062
Regido .073 1 ~1.000

Tempo desde o diagnéstico .215 1 717

Religido .684 1 .503

Apoio psicolégico 2.401 1 .166

Apoio espiritual .952 1 .329

Idade do familiar doente (> 60) .897 1 .500
Horas de cuidado 24.282 5 <.001

Para averiguar se a média de idades dos dois grupos comparados diferem
estatisticamente, realizou-se o teste Mann-Whitney, dado a reduzida dimensdo da
amostra e, por conseguinte, de cada subgrupo.

Apesar de na amostra 0s cuidadores principais serem, em média, mais velhos
que os outros familiares, ndo ha diferencas estatisticamente significativas entre os dois

grupos ao nivel da idade (U = 137; p =.129).

4.2. Diferencas entre a percecdo da Importancia e Satisfagdo das
Necessidades em funcédo do papel na prestacéao de cuidados.

Para averiguar se a Importadncia e a Satisfacdo das Necessidades variam
consoante os dois grupos realizou-se o teste Mann-Whitney, dado a reduzida dimenséo
da amostra e, por conseguinte, de cada subgrupo.

N&o se verificaram diferencas estatisticamente significativas entre grupo dos
cuidadores principais (Mean rank = 20.21) e no grupo dos outros familiares (Mean rank
= 20.94), U= 185.00, Z= -.194, p =.846 ao nivel dos resultados na escala Importancia
das Necessidades. De igual modo, ao nivel da satisfacdo das necessidades ndo se
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verificaram diferengas estatisticamente significativas entre os cuidadores principais
(Mean rank = 18.42) e os outros familiares (Mean rank = 23.63), U= 142.00, Z=-1.387,
p =.165.

4.3. Diferencas entre o processo de Luto Antecipatério em funcao papel na
prestacdo de cuidados.

De modo a verificar se existem diferencas ao nivel da experiéncia de luto
antecipatorio entre o grupo de familiares cuidadores principais e outros familiares,
realizou-se o teste Mann-Whitney, dado a reduzida dimensdo da amostra e, por
conseguinte, de cada subgrupo.

Da analise da Tabela 4, verifica-se que ndo existem diferencas estatisticamente
significativas entre os cuidadores principais e 0s outros familiares ao nivel da
experiéncia de luto antecipatorio (nivel de luto total) e dimensdes Sobrecarga e
Sacrificio Pessoal, Sentimento de Tristeza e Saudade, e Preocupacdo e Sentimento de
Isolamento. Verificamos porém, que existem diferencas marginalmente significativas (p
< .10) entre os dois grupos em andlise ao nivel da dimensdo Sobrecarga e Sacrificio
Pessoal, U = 125.00, p =.066. Os cuidadores principais apresentam maiores valores na

dimensdo Sobrecarga e Sacrificio Pessoal do que os outros familiares.

Tabela 4. Diferencas no papel de prestagao de cuidados nas dimensdes do MMCGI-SF e no total do teste.

Dimens6es MMCGI-SF Familiares N Mean U p
Rank
1. Sobrecarga e Sacrificio Cuidador principal 24 23.29 U =125.00 .066
Pessoal Z=-1.85
Outros familiares 16 16.31
2. Sentimento de Tristeza e Cuidador principal 24 21.90 U =158.50 .359
Saudade - Z=-93
Outros familiares 16 18.41
3. Preocupacéo e Sentimento Cuidador principal 24 22.60 U =141.50 .165
de Isolamento zZ=-141
Outros familiares 16 17.34
4. Nivel Total de Luto Cuidador principal 24 22.92 U =134.00 113
Z=11
Outros familiares 16 16.88
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4.4. Diferencas entre a Sintomatologia Psicopatolégica em funcgéo do papel
na prestacado de cuidados.

De modo a verificar se existem diferengas ao nivel das dimensfes que medem a
sintomatologia psicopatoldgica entre o grupo de familiares cuidadores principais e
outros familiares, realizou-se o teste Mann-Whitney, dado a reduzida dimensdo da
amostra e, por conseguinte, de cada subgrupo.

Da analise da Tabela 5 podemos verificar que ndo ha diferencas estatisticamente
significativas entre os cuidadores principais e os outros familiares ao nivel da
sintomatologia psiquiatrica. Contudo, verificamos que ha diferencas marginalmente
significativas (p < .10) ao nivel da dimensdo Sensibilidade Interpessoal, U = 130.00, p
=.090 e a dimensdo correspondente a Ideacdo Paranodide, U = 122.50, p =.054. Os
outros familiares apresentam maiores valores nas dimensdes Sensibilidade Interpessoal

e ldeacdo Parandide do que os cuidadores principais.

Tabela 5. Inventéario de sintomas psicopatologicos segundo o papel na prestagdo de cuidados.

BSI Familiares N Mean Rank ] p
1. Somatizagdo Cuidador principal 24 21.38 U=171.00 .576
Z=-58
Outros familiares 16 19.19
2. Obsessées- Cuidador principal 24 21.23 U =174.50 .633
Compulsdes Z=-48
Outros familiares 16 19.41
3. Sensibilidade Cuidador principal 24 17.92 U =130.00 .090
Interpessoal Z=-1,73
Outros familiares 16 24.38
4. Depressao Cuidador principal 24 21.08 U =178.00 713
Z=-39
Outros familiares 16 19.63
5. Ansiedade Cuidador principal 24 20.13 U =183.00 .817
Z=-25
Outros familiares 16 21.06
6. Hostilidade Cuidador principal 24 18.83 U =152.00 .279
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7. Ansiedade Fdébica

8. ldeacéo Parandide

9. Psicoticismo

10.1GS

11. TSP

12. ISP

Outros familiares

Cuidador principal

Outros familiares

Cuidador principal

Outros familiares

Cuidador principal

Outros familiares

Cuidador principal

Outros familiares

Cuidador principal

QOutros familiares

Cuidador principal

Outros familiares

16

24

16

24

16

24

16

24

16

24

16

24

16

23.00

19.77

21.59

17.60

24.84

18.65

23.28

20.19

20.97

18.17

24.00

22.50

17.50

Z=-111

U=174.50
Z=-.50

U=122.50
Z=-1.94

U =147.50
Z=-1,24

U = 184.50

Z=-21

U =136.00
Z=-1.55

U = 144.00
Z=-1.33

.633

.054

.222

.838

.126

192
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Ao proceder a um estudo descritivo dos resultados verificamos que as pontuagdes

do IGS e TSP do BSI séo superiores nos outros familiares, em comparagdo com o

cuidador principal. Contudo, segundo Canavarro (2007) o ISP é aquele que melhor

discrimina o nivel de perturbacéo psicopatolégica a um ponto de corte igual ou superior

a 1.7. Com uma pontuacdo no ISP do BSI maior ou igual a 1.7, é provavel encontrar

pessoas perturbadas emocionalmente (Canavarro, 2007). Na Tabela 6 podemos observar

que ambos o0s grupos em andlise apresentam valores superiores ao ponto de corte de 1.7.

Podemos verificar que esse mesmo valor € inferior para os outros familiares quando

comparado com a pontuacao obtida dos resultados do cuidador principal.

Tabela 6. Estatistica descritiva para as pontuagdes do BSI no papel na prestacéo de cuidados

Cuidador principal

Outros familiares

IGS

TSP

ISP

1.01

25.29

2.05
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4.5. Diferencgas entre a percecdo da Qualidade de Vida Familiar em fungéo
do papel na prestacéo de cuidados.
De modo a verificar se existem diferencas ao nivel da percecdo da Qualidade de
Vida Familiar entre o grupo de familiares cuidadores principais e outros familiares,
realizou-se o teste Mann-Whitney, dado a reduzida dimensdo da amostra e, por
conseguinte, de cada subgrupo.
Da andlise da Tabela 7, verifica-se que ndo h& diferengas estatisticamente
significativas entre os cuidadores principais e os outros familiares ao nivel das

dimensGes avaliadas pela QoL, U = 153.50, p =.292.

Tabela 7. Qualidade de vida familiar consoante o papel na prestacdo de cuidados.

Dimenséo QoL Familiares N Mean U p
Rank
1. Familia Cuidador principal 24 20.73 U = 186.50 .881
Z=-15
Outros familiares 16 20.16
2. Tempo Cuidador principal 24 18.83 U =152.00 .279
Z=-111
Outros familiares 16 23.00
3. Media Cuidador principal 24 20.25 U = 186.00 .881
Z=-17
Outros familiares 16 20.88
4. Bem-estar Cuidador principal 24 18.52 U =144.50 192
Z=-1.32
Outros familiares 16 23.47
5.Total QoL Cuidador principal 24 18.90 U =1 53.50 292
Z=-1.064
Outros familiares 16 22.91

4.6. Influéncia do nivel Total de Luto, Satisfacdo das Necessidades, e o
Papel na Prestacdo de Cuidados no nivel do indice de Sintomas Positivos.

Com o objetivo de determinar a influéncia do nivel total de Luto Antecipatorio,

Satisfacdo das Necessidades, e o Papel na Prestagdo de Cuidados no nivel do ISP,
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realizdmos uma regressdo linear multipla considerando a pontua¢do do ISP como
variavel dependente. O ISP consiste na média da intensidade de todos os sintomas que
foram assinalados.

Para a constru¢cdo do modelo consideraram-se as variaveis que, com base na
literatura, mais impacto parecem ter na presencga de sintomatologia psicopatologica nos
familiares de doentes oncoldgicos. Seleciondmos assim, o Nivel Total de Luto,
Satisfacdo das Necessidades, e o0 Papel na Prestacdo de Cuidados. O que pretendemos
averiguar € se estas trés variaveis preditoras explicam/ influenciam o valor do ISP.

Para averiguar o cumprimento dos pressupostos, foi realizado um teste da
normalidade, uma andlise dos residuos e a andlise da multicolinearidade. Para tal
recorremos ao teste Shapiro Wilk 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 normalidade, W =.375, e &
independéncia dos residuos (d = 2.213). Relativamente a multicolinearidade, o valor da
tolerancia varia entre .866 e .910 e o valor do VIF varia entre 1.099 e 1.155. A anélise
exploratéria de dados revelou, deste modo, estarem cumpridos 0S pressupostos
subjacentes a utilizacdo da regressao linear multipla.

Na analise dos dados verificamos que as variaveis preditoras explicam 26.3% da
variabilidade da presenca de sintomatologia psicopatoldgica (R* 3"5%% = 263). Como é
possivel verificar na Tabela 8, apenas o nivel de Luto Total foi um preditor
significativo, p = .563, p = 0.001 para o modelo final.

Os resultados mostram, assim, que o modelo de regressdo é adequado e que
apenas o nivel de Luto Total prediz o valor do ISP - [F(3) = 5.632, p < .001, R? alustad —
.263; p =.563, p <.001].

Tabela 8. Fatores determinantes presenca de sintomatologia psicopatolégica.

Variaveis Explicativas B p
Constante <.001™
Experiéncia de Luto .563 .001
Satisfa¢@o das Necessidades .042 772
Papel na Prestacdo de Cuidados .044 .763

R?ajustado = (p <.001)
FX,Y)=Z
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V — Discussao

O presente trabalho de investigacdo tem como objetivo principal o estudo de
familiares com doentes oncoldgicos terminais em cuidados paliativos. Uma vez que a
investigagdo em cuidados paliativos se centra, comummente, na experiéncia de doentes,
este estudo visa aprofundar o conhecimento acerca da experiéncia dos familiares.
Nomeadamente, quanto ao seu papel na prestacdo de cuidados.

Apesar de ndo termos encontrado diferengas estatisticamente significativas, a
amostra € composta maioritariamente por sujeitos do sexo feminino. O mesmo se
verifica noutros estudos (Abernethy et al., 2009; Akyiiz et al., 2008; Milne et al., 2009;
Mystakidou et al., 2013). As mulheres tendem a assumir, mais frequentemente, o papel
de cuidadoras. Como verificado nalguns estudos, assumir um papel de cuidador dentro
da familia é amplamente influenciada por fatores culturais e papéis de género
(Sellappah et al., 2001). Verifica-se que 0s sujeitos que compdem a amostra apresentam
uma média de idades de 47 anos. De igual modo, os estudos mostram que os familiares
do doente que prestam cuidados apresentam uma idade entre os 45 e 65 anos (Herbert et
al., 2006; Milne et al., 2009). A doenca oncoldgica acontece, mais frequentemente na
fase adulta. A priori, e por esse motivo, os prestadores de cuidados tendem a ser os
filhos adultos, ou os conjuges. Neste sentido, verificaram-se diferencas marginalmente
significativas quanto ao grau de parentesco. Os presentes dados sdo coincidentes com a
literatura, em que na sua maioria dos familiares cuidadores € cdnjuge ou filhos do
doente (Glajchen, 2004; Hebert et al., 2006). Perante os resultados obtidos podemos
verificar que o grau de parentesco esta associado a uma maior disponibilidade de tempo
para a prestacdo de cuidados. Num estudo de Marques (2012) sdo os conjuges (57.6%) e
os filhos (30.3%) que se assumem com mais frequéncia no papel de cuidadores
principais (Abernethy et al., 2009; Akyiiz et al., 2008; Mystakidou et al., 2013). Foi
verificado que a maioria dos familiares da nossa amostra é empregada (35%). Por outro
lado, sdo encontrados resultados distintos na literatura, onde séo os reformados (54.3%)
que dispdem de mais tempo para o doente (Marques, 2012). Foi, ainda, encontrada uma
associacdo quanto ao nimero de horas disponibilizado no cuidado ao doente e o papel
na prestagdo de cuidados, em que os cuidadores principais dispensam mais horas no
cuidado ao doente. Os resultados sé@o concordantes com a literatura, na medida em que
tendencialmente é o cuidador principal quem assume o maior nimero de horas na
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prestacdo de cuidados informais ao doente (Abernethy, 2009; Hudson, 2009). Uma
importante percentagem da nossa amostra (54.2%) refere prestar mais de 11 horas de
cuidado. Embora seja importante fomentar o respiro do cuidador, muitos recusam fazé-
lo para ndo sobrecarregar os familiares (Lazure, 1994, citado por Ferreira, 2009). Nédo
obstante tudo isto, muitos acumulam outros papéis para além de prestar cuidados.

Perante a literatura existente, verificamos que a maioria dos estudos ao nivel da
Percecdo Importancia e da Satisfacdo das Necessidades se centra no papel do cuidador
principal. No entanto, ao ndo existirem diferencas entre os dois subgrupos, podemos
compreender que, a experiéncia entre os cuidadores principais e outros familiares, ao
nivel da Percecdo da Importancia e Satisfacdo das Necessidades ndo difere de forma
significativa. Os familiares, cuidadores ou ndo, tendem a dar prioridade as necessidades
do doente em detrimento das suas proprias necessidades (Ewing et al., 2013; Funk et al.,
2010; Mystakidou et al., 2013). Tal situacdo podera culminar no abandono do seu
proprio autocuidado tanto em termos de imagem como da sua propria saude (Ferreira,
2009). E importante referir que o instrumento do FIN aprofunda em larga medida o
estudo das necessidades de informacdo (18 em 20 itens). No ambito da Percecdo da
Satisfacdo das Necessidades, quanto maior for o conhecimento que o familiar tem sobre
a situacdo clinica do doente, menor sera a tendéncia para o aparecimento de niveis
elevados de sobrecarga (Sequeira, 2007, citado por Fernandes, 2012). De igual modo,
segundo a literatura, hd uma diminuicdo do stress e ansiedade, e uma melhor adaptacéo
a doenca (Fridriksdottir et al., 2006).

Posteriormente foi verificado que ndo existem diferencas significativas entre os
grupos, quanto ao nivel de luto experienciado. Verificamos que, contrariamente ao
esperado (Otis-Green, 2011), os resultados mostram-nos que a experiéncia entre os dois
grupos €, geralmente semelhante. Contudo, é de notar que existem diferencas
marginalmente significativas na dimensdo Sobrecarga e Sacrificio Pessoal. Isto pode
mostrar que para um cuidador principal a dimensdo Sobrecarga e Sacrificio Pessoal é
percecionada de modo diferente (mas ndao em “demasia”), enquanto um outro familiar
tende, ou parece que tende a ndo percecionar da mesma forma a dimensdo de
Sobrecarga e Sacrificio Pessoal. Num estudo de Yabroff e Kim (2009) alguns
cuidadores (18.4%) referem prestar cuidados 24 horas por dia. A constante

disponibilidade para com o doente, pode conduzir a um estado de exaustdo emocional e
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burnout intenso (Ricarte, 2009). Esta dimensdo estara diretamente correlacionada com a
percecdo da qualidade de vida (Weitzner et al., 1999). Num estudo de Ferreira (2011)
podemos observar que 61.1% dos cuidadores principais sentem que ndo tém o tempo
que consideram ser suficiente para si devido ao sacrificio pessoal que é dedicado ao
doente. Quanto a sobrecarga que €, naturalmente, maior nos cuidadores principais,
reforca-se a importancia de fomentar um “respiro” ao familiar que habitualmente presta
muitas horas de cuidado. Por outro lado, a prestacdo excessiva de cuidados,
acompanhada por um sentimento de culpa em relacéo a incapacidade de ndo puder fazer
mais pelo seu familiar, pode vir a tornar-se um preditor de desenvolvimento de lutos
complicados (Alves, 2014; Ferreira, 2009).

Ao nivel da sintomatologia, 0 presente estudo confirmou que tanto os familiares
cuidadores principais, como os outros familiares do doente na nossa amostra
apresentam um nivel considerado clinico de sintomatologia psicopatoldgica, sendo este
ligeiramente maior nos cuidadores principais. Acompanhar a deterioracdo fisica e
declinio de um familiar, e a subsequente aproximacao da morte esta relacionado com
um importante sofrimento emocional dos familiares (Kinsella, Cooper, Picton, &
Murtagh, 1998). Relativamente a analise das diferengas entre os grupos ao nivel da
sintomatologia psicopatolégica experienciada, ndo foram verificadas diferengas
estatisticamente significativas. No entanto, foram verificadas diferengas marginalmente
significativas ao nivel da Sensibilidade Interpessoal e Ideacdo Paranoide. De acordo
com os resultados obtidos, podemos verificar que em termos de valores médios, sdo 0s
outros familiares que apresentam valores superiores aos cuidadores principais para as
duas dimensdes supracitadas. A Sensibilidade Interpessoal caracteriza-se pela presenca
de sentimentos de inadequacdo pessoal, autodepreciacdo, e inferioridade, em particular
na comparagdo com outras pessoas (Canavarro, 2007 in Simdes, Machado, Gongalves,
& Almeida). Os outros familiares podem sentir-se mais inadequados, autodepreciando-
se com mais frequéncia do que os cuidadores principais. Esta autodepreciacdo podera
estar associada a eventuais sentimentos de culpa de ndo prestarem tantas horas de
cuidado ao doente como o cuidador principal. Esta dimensdo estd de algum modo
relacionada com algumas respostas associadas ao luto antecipatorio que podem passar
pela experiéncia de sentimentos de inadequacédo e culpa (Andershed et al., 2006). Por

sua vez, os resultados obtidos ao nivel da Idea¢do Paranoide, vdo na linha de um outro
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estudo que pretendia avaliar o funcionamento familiar, verificando que as familias que
sdo caracterizadas como “taciturnas” tinham tendéncia a apresentar maior pontuagédo
nas subescalas de ideacdo parandide e psicoticismo (Kissane et al., 2003, citado por
Delalibera, Presa, Coelho, Barbosa, & Franco, 2015). Posto isto, para melhor
compreender estes resultados, importava conhecer o funcionamento familiar.

No que diz respeito a qualidade de vida familiar, ndo foram encontradas
diferencas nos dois grupos de familiares. Com o aumento da sobrecarga a que O
cuidador principal esta sujeito, seria esperado que consequentemente conduzisse a uma
diminuigdo da percecdo da qualidade de vida familiar em comparagdo com 0s outros
familiares (Ferreira, 2012; Wilder, Parker, Demiris, & Washington, 2008). No entanto,
verifica-se que ambos 0s grupos a percecionam de modo semelhante.

Por fim, ao verificar quais os fatores determinantes dos resultados ao nivel da
presenca de sintomatologia psicopatoldgica, apenas o nivel da experiéncia de luto
antecipatorio pareceu influenciar no nivel de sintomatologia presente nos familiares.
Como era esperado, foi verificada uma influéncia significativa entre os niveis totais de
luto e niveis mais significativos de sintomatologia psicopatoldgica (Bachner, O'Rourke,
& Carmel, 2011; Waldrop, 2007). Um estudo de Conill e colaboradores (1997) reforca a
ideia de que o0s sintomas existentes podem ser intensificados ou surgirem novos
sintomas com o0 aproximar da morte e subsequente experiéncia do luto mais intensa.

O presente estudo apresenta algumas limitacdes a ter em consideracdo. Importa
sublinhar a necessidade de atender aos limites da generalizacdo dos resultados tendo em
conta as vulnerabilidades da amostra estudada, nomeadamente a sua reduzida dimens&o.
Dado o objeto de estudo, para a devida recolha da amostra é necessaria autorizacdo dos
conselhos de administracdo e comissdes de ética das entidades hospitalares. Para o
efeito foram feitos perto de cinquenta pedidos de autorizacdo para a recolha da amostra
e em apenas trés institui¢des foi diferida a recolha da mesma, dificultando deste modo a
recolha da amostra. No entanto, esta dificuldade na recolha da amostra, também se
deveu as dificuldades dos familiares que muitas vezes se encontravam descompensados
emocionalmente, e devido a fraca colaboragdo dos profissionais de salde (que estdo
sobrecarregados e que, por conseguinte, tém menos disponibilidade de tempo para
colaborarem) e a extensdo do protocolo. No entanto, seria necessario, mais do que ter

uma amostra elevada, ter sobretudo uma amostra heterogénea nas suas caracteristicas,
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nomeadamente as de natureza sociodemogréfica (e.g., género, religido) (McGuire,
Grant, & Park, 2012).

Outra limitacdo do estudo prende-se com o facto de existir uma elevada
variedade de tipos de neoplasias malignas com pouca representatividade estatistica entre
elas. Este facto dificulta a analise da premissa que postula que diferentes condigdes
cronicas de doenca exigem cuidados distintos (Figueiredo et al., 2014) e distintas
repercussdes ao nivel das necessidades e resolucdo do luto e adaptacdo a doenca.

Dos instrumentos utilizados, importa destacar que o instrumento que pretende
estudar a Percegdo da Importéncia e Satisfagdo das Necessidades (FIN) revela algumas
fragilidades, nomeadamente quanto a abrangéncia das necessidades estudadas,
centrando-se em larga medida nas necessidades de informacdo. Apenas dois itens se
focam na experiéncia do proprio.

Por fim, deviamos saber h& quanto tempo decorre a prestacdo mais intensiva de
cuidados ao doente, sendo que essa informacdo ndo foi comtemplada no protocolo de
investigacao.

Em futuros estudos, importa integrar na amostra mais homens. Embora os
homens parecam apresentar menos dificuldades psicossociais (e.g., relacionamento
interpessoal), os estudos mostram que estes tendem a manifestar mais dificuldades na
vivéncia do luto antecipatdrio e, por conseguinte, na adaptacdo a perda (Ringdal,
Jordhoy, Ringdal, & Kaasa, 2001). Importa ainda atender as novas formas de familia,
por exemplo as familias com par homossexual, familias reconstituidas, e monoparentais.
E necessario atender, de igual forma, as familias que vivem geograficamente distantes
do familiar doente, derivado aos fluxos migratdrios que assistimos nos dias de hoje.
Mediante a auséncia de estudos, as suas necessidades correm o risco de ser
negligenciadas (Kristjanson et al., 2004).

Este estudo abordou apenas a doenca oncologica, sendo que seria fundamental
abranger o objeto de estudo a outras condigdes cronicas de doenca (e.g., Alzheimer)
(Marwit, & Meuser, 2005).

Ao se cingir o estudo apenas aos familiares com lagos consanguineos e/ou
matrimoniais negligenciamos outros cuidadores informais (e.g., amigos, vizinhos,
empregada doméstica) que nalgumas situacfes também se encontram implicados na

prestacdo de cuidados. De igual modo, importa referir que o estudo ndo contempla
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familiares de doentes oncoldgicos pediatricos. Os estudos mostram que as tarefas
envolvidas no cuidar de doentes oncoldgicos pediatricos s&o mais complexas e intensas.
Os familiares tendem a envolver-se mais na prestacdo de cuidados. Os pais
frequentemente apresentam sentimentos de culpa que podem gerar lutos especialmente
severos e complicados (Graves & Hynson, 2009).

Seria util perceber o impacto que as alteragcBes econdémicas tém na prestacdo
informal de cuidados ao doente oncoldgico terminal. Nomeadamente, o impacto da crise
econdmica na gestdo da prestacdo de cuidados, na reducédo de horas ou necessidade de
pedir dispensa no trabalho. Nao obstante, o impacto ao nivel econdmico cré-se que essa
atividade repercutir-se-4 também na quantidade de tempo para o0 seu proprio
autocuidado.

Tendo em conta que a literatura apresenta grandes fragilidades quanto ao estudo
das repercussdes nas distintas fases da doenca, e das dindmicas familiares no ambito da
doenca oncoldgica, seria mesmo importante que em estudos futuros a investigacdo fosse
nesse sentido.

Contudo, embora o estudo apresente um conjunto de limitacbes, 0 mesmo
também apresenta aspetos positivos a ressalvar. O estudo levanta uma questdo
amplamente negligenciada na literatura. Tem-se estudado muito a experiéncia do
cuidador principal, em detrimento dos outros familiares. Contudo, como verificado, a
excecdo da sobrecarga, a experiéncia e adaptacdo a doenca parece de alguma forma
semelhante entre os grupos. Por conseguinte, os estudos e o suporte psicossocial ndo
podem continuar a esgotar-se nos cuidadores principais. Mostra-se imperioso continuar
a explorar a experiéncia dos outros familiares e, por conseguinte, desenvolver

estratégias sistémicas de suporte.

VI - Conclusdes

As doencas oncoldgicas terminais, enquanto doencas ameacadoras de vida, podem
comprometer os familiares no desafio da prestacdo de cuidados ao doente. O presente
estudo pretendeu colmatar a escassez de estudos que englobam a familia enquanto
sistema. Neste sentido, &€ importante continuar a explorar o impacto emocional,
cognitivo, instrumental e social da experiéncia de estar em contacto com um familiar

em fase terminal de vida. Importa de igual modo estudar a percecdo das necessidades e
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sua satisfacdo, nivel de luto antecipatério, bem como o nivel de qualidade de vida
familiar. Poucos sé&o os estudos que se centram num objeto de estudo tdo vasto, contudo
sdo fundamentais para compreender o fendbmeno na sua complexidade.

Ao longo deste trabalho foi possivel verificar algumas das fragilidades existentes
tanto a nivel tedrico como pratico. Neste sentido, imp&e-se a necessidade de prosseguir
com estudos na &rea, bem como criar um conjunto de ferramentas e servigos (e.g.,
cuidados paliativos domiciliarios 24h, reunides familiares, bancos de ajuda
instrumental, formacdo e treino dos familiares para a prestacdo de cuidados
devidamente adaptadas ao contexto) que auxiliem os familiares dos doentes oncoldgicos
terminais na sua tarefa de prestacdo de cuidados.

E fundamental conhecermos a capacidade da familia em termos fisicos,
emocionais, e determinar quem € o cuidador, verificando se ha ou ndo mais do que um
familiar implicado na tarefa de prestacdo de cuidados ao doente. Sé assim € possivel
promover a dignidade e a qualidade de vida de quem cuida. E, portanto, fundamental
colocar a doenca no seu lugar, uma vez que, esta ndo pode dominar toda a vida da
familia (Rolland, 1984, 1987).
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Anexo 1 -

Protocolo de consentimento
(Conferir separata tese)
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Anexo 2 -

Questionario sociodemogréfico e dados complementares
(Areia, Major, & Relvas, 2013)

(Conferir separata tese)
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Anexo 3 -

Protocolo de investigagédo
(Conferir separata tese)
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