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“Nossas vitorias sobre a doenca e a morte sdo
sempre temporarias mas a nossa necessidade de
apoio, cuidados diantes delas sdo sempre

permanentes”

(Callahan, 1993)
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RESUMO

Em cuidados paliativos, a familia incluiu-se no cuidado integral ao
doente. Esta é um cuidador informal, um mediador dos cuidados profissionais e
um importante referente emocional durante todo o processo de adoecimento.
Por outro lado, o cuidar paliativo pode gerar altos niveis de depresséo,
ansiedade e stress nos familiares, bem assim como diminuir a sua qualidade
de vida. Assim, cada vez mais, a satisfacdo das familias com os cuidados
prestados aos doentes é considerado um importante indicador da qualidade
dos cuidados. Desconhecendo-se estudos, em Portugal, que avaliem a
satisfacdo dos familiares de doentes paliativos, realizamos estudo descritivo-
correlacional numa amostra de 103 cuidadores, de uma zona centro-sul do
pais. Dada a inexisténcia de instrumentos de medida validados para a
populacdo portuguesa para o fendmeno em estudo procedeu-se, de igual
modo, a estudos de seleccédo, traducéo e validacdo de uma escala de medida:
FAMCARE. Utilizou-se a WHOQOL-Bref para avaliacdo da qualidade de vida e
a DASS-21 para avaliacao da depressao, ansiedade e stress.

Os dados obtidos mostram que os familiares estudados se encontram
satisfeitos com os cuidados prestados (P7s= 36) embora possuindo elevados
niveis de depressdo (meédia 8,72; 34,3% com niveis moderados e 35,3% com
niveis severos e extremamente severos) ansiedade (média 7,23; 52,4% com
niveis severos e extremamente severos) e stress (média 9,51; 34% com niveis

de moderado e 17,5% com niveis severo a extremamente severo). A qualidade
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de vida encontra-se prejudicada sendo o dominio relagdes sociais 0 que obteve
melhor score com 54,85%, o dominio psicoldégico com o score 53,28%, 0O
dominio fisico com o score 52,74%, o dominio ambiente com o score com
52,12% e o geral foi 0 que obteve o pior score com 35,07%, em todos o0s
dominios abaixo dos referenciados para a populacao portuguesa.

Os estudos de fiabilidade com a utilizagdo da FAMCARE mostraram um
valor de consisténcia interna bom (a = 0,81) e um valor correlacao aceitavel e
estatisticamente significativo (r?=0,34) no teste-reteste. A andlise factorial
confirmatéria ndo se mostrou consentdnea com a formulagdo original,
permanecendo em aberto a discussao sobre o caracter multidimensional do

constructo.

Palavras-chave: avaliacao; satisfacao; familia; cuidados paliativos; FAMCARE;

escalas.
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ABSTRAT

In palliative care, family is included in the integral care of the patient. The
family is an informal caregiver, a professional health care mediator and a
significant emotional reference during the whole process of iliness. On the other
hand, palliative care can cause high levels of depression, anxiety and stress in
relatives, as well as reduce their quality of life. Thus, more and more, families’
satisfaction with the health care provided to patients is considered an important
health care quality indicator. Due to the lack of studies in Portugal assessing the
satisfaction of relatives of palliative patients, a descriptive-correlational study
was conducted with a sample of 103 families/caregivers from a central-southern
region of the country. Given the lack of validated measurement tools for the
Portuguese population regarding the phenomenon under analysis, we also
conducted selection, translation and validation studies of the FAMCARE scale.
The WHOQOL-Bref was used to assess the quality of life and DASS-21 was
used to assess depression, anxiety and stress.

Data show that relatives are satisfied with the health care being provided
(P7zs= 36), although they show high levels of depression (mean 8,72; 34,3% with
moderate levels and 35,3% with severe and extremely severe levels), anxiety
(mean 7,23; 52,4% with severe and extremely severe levels) and stress (mean
9,51; 34% with moderate levels and 17,5% with severe and extremely severe
levels). The quality of life is damaged: the domain social relations showed the
highest score, 54,85%:; the psychological domain, 53,28%; the physical domain,
52,74%; the environmental domain, 52,12%; and the general domain showed

7
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the lowest score, 35,07%. All of these domains were below the mean scores for
the Portuguese population.

The reliability analysis using the FAMCARE showed a good internal
consistency (a = 0,81) and an acceptable and statistically significant score
(r’=0,34) in test-retest. The confirmatory factor analysis was not congruent with
the original version, thus the multidimensional nature of the construct is still

open to further discussion.

Keywords: assessment; satisfaction; family; palliative care; FAMCARE; scales.
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INTRODUCAO

Nas ultimas décadas a esperanca de vida tem aumentado e, este
aumento deve-se tanto ao avanco da medicina e das ciéncias da saude de uma
forma geral (por exemplo o diagnostico das doengas sofreu incrivel evolucao,
passando dos simples procedimentos como o exame do pulso, da pressao
arterial, auscultacdo simples e da observacdo da urina, para exames
bioquimicos sofisticados, a ultrassonografia, a tomografia e a ressonancia
magnética) quanto ao progresso socioeconémico. De facto, uma grande parte
do aumento da esperanca de vida pode ser imputada a melhoria geral das
condicoes de vida, que concorrem directa ou indirectamente para o nivel de
saude das populacdes. O aumento da esperancga de vida, se € um indicador de
desenvolvimento social e humano que atesta os progressos atingidos pela
sociedade, ao mesmo tempo, vem colocar novos desafios que ndo podem ser
esquecidos. Destes desafios, decorrentes do aumento do risco de doencas
cronicas e incapacitantes, tais como a doenca de Alzheimer, os acidentes
vasculares ou as doencas oncoldgicas, destacamos as novas necessidades de
cuidados de saude e da sua organizacao, que lhe estao subjacentes. No que
diz respeito a organizacdo da assisténcia a saude, realcamos a importancia da
continuidade de cuidados, do papel dos servicos de saude e das familias,
enquanto prestadores de cuidados, e a interface entre ambos.

A familia desempenha um papel fundamental no contexto sociocultural

dos seus membros e, na maioria das sociedades, a prestacdo dos cuidados é

14
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percepcionada como uma das suas funcdes. Este cuidado engloba aspectos
psicolégicos, éticos, sociais, demograficos, clinicos, técnicos e comunitarios
(Luders e Storani, 2000). Para além da complexidade do cuidado prestado
pelas familias, deveremos ainda considerar que elas préprias tém sofrido
complexos fendmenos de ajustamento as mudancas de organizacao social e
que estas podem-se constituir como fortes constrangimentos ao desempenho
dos seus papéis tradicionais enquanto cuidadores. Apesar disso, € ainda sobre
a familia que se encontra depositada uma Ultima reserva e expectativa na
prestacao de cuidados sendo que, no que diz respeito aos cuidados paliativos,
a Organizacdo Mundial de Saude reconhece que é sobre a familia destes
doentes que recai a maior carga (Hannicp, 1995, pag. 21-24).

Frequentemente, é na familia que o individuo procura ajuda para
ultrapassar dificuldades que surgem ao longo da vida. A presenca de doenca
na familia provoca ruptura com a vida anterior e ajustamento a uma nova
realidade social/espiritual; implica um processo de reorganizacdo na sua
estrutura, nos papéis e nas relacdes afectivas. As alteragdes de cada familia
relacionadas com a doenga de um dos seus membros dependem do papel
social do doente, da idade, do sexo e da prépria estrutura familiar. No seu
conjunto, estas e outras variaveis, irdo influenciar todo o processo de
ajustamento, a sua dindmica e a percepg¢ao que cada um dos intervenientes
tem sobre os acontecimentos.

Por outro lado, reconhece-se que cuidar envolve longos periodos de
tempo prestados ao doente provocando desgaste fisico e psicolégico. As

doencas terminais geram repetidas hospitalizacées e tratamentos, ocasionam
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alteracdes na vida do doente, mas também das suas familias que, perante a
ineficacia do tratamento curativo, confrontam-se com o decurso natural da
doenca e a fase paliativa. Mas, ao mesmo tempo, € sabido que a participacao
dos familiares na prestacdo de cuidados de conforto aos seus doentes é
fundamental, pois permite-lhes manter o dominio da situacdo quando
impotentes perante o doente e a doenca. Ora, para que a familia desempenhe
0 seu papel de cuidador tem que ser apoiada na prestacdo de cuidados,
informada acerca das mudancas que ocorrem e das atitudes a adoptar. Uma
das dificuldades, por vezes sentida pela familia, relaciona-se como facto de
esta percepcionar os sentimentos e os sintomas do doente de forma diferente
das do préprio doente.

A comunicagdao entre os profissionais de saude e as familias é
fundamental pela necessidade de obterem informagbes reais acerca do
diagnéstico, dos procedimentos e dos tratamentos a fim de perceberem os
comportamentos do doente. A informagédo, ndo sendo o Unico aspecto a
considerar na comunicacao, assume um papel fundamental, pelo que deve ser
rigorosa, clara e simples, de acordo aos factores socioculturais do familiar e do
doente paliativo.

Apesar de muitos familiares considerarem a prestacao de cuidados ao
doente em cuidados paliativos como algo gratificante e enriquecedor, o
desempenho destas fungdes traz, frequentemente também, experiéncias
negativas tais como a frustracdo, a tristeza, ou o desespero. Em familiares
cuidadores estas experiéncias estdo associadas a progressao da deterioracao

do doente em cuidados paliativos, a diminuicdo de tempo livre, a auséncia de
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apoios, a conflitos familiares, a sentimentos de culpa pela saturacao de quem
se cuida, de desejar que tudo termine, ou seja, a morte do doente e de,
simultaneamente, nao se estar a fazer tudo o que é possivel para o seu bem-
estar (Anthony-Bergstone et al 1988; Kinney e Stephens, 1989; Schulz e
Williamson, 1991).

Assim, no cuidado integral a dispensar ao doente, deve ser integrado,
entre outros, o apoio a familia.

A satisfagado da familia € um dos indicadores da qualidade dos cuidados
saude prestados ao doente e a sua avaliagdo é fundamental. Para tal efeito,
tém sido propostas escalas de medida que de uma forma facil e rapida possam
fornecer informagéo relevante sobre este indicador. No entanto, em Portugal
nao existe nenhuma escala validada para avaliar a satisfagdo dos familiares de
doentes em cuidados paliativos o que constitui uma importante lacuna para a
avaliagao dos cuidados prestados.

A escala FAMCARE (Kristjanson, 1993), desenvolvida com base em
pesquisa qualitativa, em que se pediu aos familiares uma lista de indicadores
de qualidade de cuidados, e que foi validada em familias com doentes com
cancro, tem sido utilizada em diferentes paises com bons resultados de
fiabilidade. Assim, propde-se neste estudo avaliar a satisfacdo dos familiares
de doentes em cuidados paliativos e contribuir para a validacdo desta escala
em portugués.

A avaliagdo dos familiares dos doentes em cuidados paliativos através
da escala FAMCARE foi aplicada nas consultas de cuidados paliativos, no

Hospital de Dia do Hospital Litoral Alentejano e na Equipa de Cuidados
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Continuados Integrados do Centro de Saude de Odivelas, durante o0 més de
Fevereiro a Maio de 2011, a 103 familiares/cuidadores. A razdo da seleccao
destes servicos prende-se com o facto de serem aqueles que acompanham o0s
familiares/cuidadores no internamento e no domicilio permitindo, assim, avaliar
a satisfacao dos familiares/cuidadores de doentes em cuidados paliativos.

A 40 destes familiares/cuidadores foi solicitado o preenchimento da
mesma escala apdés um més do preenchimento inicial, com a finalidade de

estudar a estabilidade temporal da escala.

Os objectivos da investigacao sao:
e Descrever a satisfacdo dos familiares relativamente aos cuidados
prestados aos doentes em cuidados paliativos.
e Traduzir e testar as propriedades psicométricas (sensibilidade/

especificidade) da escala FAMCARE.

O trabalho esta dividido em trés partes: a primeira parte € a
fundamentacdo tedérica que aborda o tema da satisfacdo dos cuidados de
saude e da familia dos doentes em cuidados paliativos. A segunda parte é a
fase metodolégica que explica o tipo de estudo/desenho; a populagédo, a
amostra, as variaveis, a construcao do instrumento de colheita de dados, os
procedimentos e os compromissos éticos. A terceira parte é a fase empirica

que expbe a apresentacao e analise dos dados e a sua discussao.
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PARTE I: FUNDAMENTACAO TEORICA
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1. FAMILIA ENQUANTO PRESTADORA DE CUIDADOS

A familia é uma das formas de organizacao social mais antiga e, apesar
das alteracbes na sua estrutura ao longo dos tempos, as funcbes que
estiveram na base da sua constituicdo mantém-se, em larga medida
inalteradas.

Podemos entdo, definir familia como um conjunto invisivel de exigéncias
funcionais que organiza a interacgcdo dos membros da mesma, considerando-a,
igualmente, como um sistema, que opera através de padrdes transaccionais.
Assim, no interior da familia, os individuos podem constituir subsistemas,
podendo estes ser formados pela geracdo, sexo, interesse e/ ou funcéo,
havendo diferentes niveis de poder, e onde os comportamentos de um membro
afectam e influenciam os outros membros.

A evolucao de um modelo de familia “hierarquizado” para o modelo
“igualitario” ocorreu por volta dos anos 50 (Souza, 1997).

O modelo hierarquizado caracteriza-se pela diferenca de direitos e
deveres entre homem e mulher. O homem era uma figura forte, que controlava
a vida de todos os membros da familia, a sua autoridade era fundamentada no
poder econdémico. A mulher era educada para cuidar dos filhos e da casa, além
de ser vista como “propriedade do homem” tendo que servi-lo (Souza, 1997).

Aos poucos, através da conquista do voto e posteriormente com o advento
da pilula anticoncepcional, a mulher sentiu-se mais confiante para ocupar um

cargo profissional, social e familiar. As decisdes familiares passaram a ser
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tomadas em conjunto e a relacao com os filhos baseada em dialogo.

A Revolucao Industrial proporciona uma mudanca na economia,
transformando-a de essencialmente camponesa para o uso de tecnologia e
maquinas numa sociedade industrial. Essa mudanca nos sectores de producao
proporciona que a familia constitua uma unidade econémica, contribuindo para
a diminuigcao do convivio com a comunidade mais ampla (Dias, 1992).

Actualmente a familia possui um significado mais amplo do que apenas
mae, pai e filhos consanguineos. Além da concepcao biolégica, pode
prevalecer uma ligagao subjectiva entre os membros. Segundo Dias (1992), o
que realmente liga uma pessoa a outra na familia sdo os lacos de parentesco
e/ou afinidade.

A composicao familiar depende do ponto de vista do individuo e pode
variar muito. Um amigo que more na mesma casa de uma familia pode ser
considerado da familia. Ao passo que a relacdo com um irmao de sangue pode
ser distante e sem afecto.

E importante que o individuo doente saiba qual é sua familia, seja qual for
a sua configuracdo. E preciso que, fique claro as pessoas com quem pode
contar no curso da doenca e nos cuidados. O sistema fica abalado e a familia
precisa recorrer a seus recursos internos e externos para lidar com a doenca.

A familia é o primeiro grupo ao qual o homem esta inserido, ou seja, é a
rede inicial de relacdées de um individuo.

Segundo Pichon-Riviere (1998), a familia é a estrutura social basica, que
deve ter seus papéis delimitados, com diferencas especificas, porém

relacionados o seu funcionamento depende da diferenciagdo desses papéis.

21

Antoénia Claudia Pimenta de Almeida



Avaliagao da Satisfagao dos Familiares dos doentes em Cuidados Paliativos

Hojaij, Brigagdo e Romano (1994) descrevem a familia como um sistema
inserido na sociedade, que sofre as suas influéncias e tenta adaptar-se as
mudancas dessa sociedade. Essa adaptacdo é a busca de equilibrio,
garantindo a continuidade, a proteccéo e o crescimento dos membros.

Souza (1997) defende que a familia € um sistema vivo, que possui um
ciclo vital (nasce, cresce, amadurece € morre) podendo ou ndo originar uma
nova familia. E um sistema aberto, que depende das trocas com o meio em
que esta inserido, de forma a manter o funcionamento.

Segundo Gomes (1999), a familia é um grupo de pessoas com
caracteristicas distintas formando um sistema social, baseado numa proposta
de ligagédo afectiva duradoura, estabelecendo uma relagcado de cuidado dentro
de um processo histérico de vida. A nocao de saude da familia depende dos
recursos que cada membro possui para ultrapassar as crises e os conflitos, de
forma a readaptar-se ao seu funcionamento através do cuidado e do estar com
o outro.

Segundo Contim (2001), a familia é considerada uma unidade primaria de
cuidado, pois é nela que os seus membros interagem, trocam informacoes,
apoiam-se mutuamente, buscam e mediam esforcos, para minimizar e
solucionar os problemas. A familia € como um grupo dinamico, que varia de
acordo com a cultura e o momento histérico, a econémico, a cultura e as
vivéncias sociais.

Os familiares funcionam através pontos de referéncia para o
desenvolvimento de valores do ser humano. Os cuidados prestados por este

grupo sao importantes para se organizarem face a doenca. As familias se
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diferenciam pelos valores e crencas que adquire ao longo do seu percurso de
vida. As interac¢des entre os membros, o comportamento e a postura perante
0s acontecimentos séo influenciados por esses valores.

A familia assume uma estrutura caracteristica. Por estrutura entende-se,
“uma forma de organizagdo ou disposicdo de um numero de componentes que
se inter-relacionam de maneira especifica e recorrente” (Whaley e Wong, 1989;
pag. 21). Deste modo, a estrutura familiar compde-se de um conjunto de
individuos com condicbes e em posicoes, socialmente reconhecidas, e com
uma interaccao regular e recorrente e socialmente aprovada. A familia pode
assumir uma estrutura nuclear ou conjugal, que consiste num homem, numa
mulher e nos seus filhos, bioldgicos ou adoptados, que coabitam.

Existem também familias com uma estrutura de pais Unicos
(monoparentais), tratando-se de uma variagdo da estrutura nuclear tradicional
devido a fendémenos sociais, como o divércio, Obito, abandono de lar,
ilegitimidade ou adopcéao de criangas por uma sé pessoa. A familia ampliada ou
extensa (também dita consanguinea) é uma estrutura mais ampla, que consiste
na familia nuclear, mais os parentes directos ou colaterais, existindo uma
extensao das relagdes entre pais e filhos para avés, pais e netos. Para além
destas estruturas, existem também as denominadas de familias alternativas,
sendo elas as familias comunitarias e as familias homossexuais. As familias
comunitarias, ao contrario dos sistemas familiares tradicionais, onde a total
responsabilidade pela criagdo e educacao das criancas se cinge aos pais e a
escola, nestas familias, o papel dos pais é descentralizado, sendo as criangas

da responsabilidade de todos os membros adultos. Nas familias homossexuais
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existe uma ligacao conjugal ou marital entre duas pessoas do mesmo sexo,
que podem incluir criancas adoptadas ou filhos biol6égicos de um ou ambos os
parceiros. A familia vem-se transformando através dos tempos, acompanhando
as mudancas religiosas, econémicas e socioculturais do contexto em que se

encontra inserida.

1.1. Funcoes da familia

As funcbées da familia regem-se por dois objectivos, sendo um de nivel
interno, como a proteccao psicossocial dos membros, e o outro de nivel
externo, como a acomodacao a uma cultura e sua transmissao. A familia deve
entdo, responder as mudangas externas e internas de modo a atender as
novas circunstancias sem, no entanto, perder a continuidade, proporcionando
sempre um esquema de referéncia para os seus membros (Minuchin, 1990).
Por outro lado tém uma dupla responsabilidade, isto é, a de dar resposta as

necessidades quer dos seus membros, quer da sociedade (Stanhope, 1999).

Stanhope (1999) refere que as funcgdes relativas a saude, a familia
protegem a saude dos seus membros, dando apoio e resposta as
necessidades basicas em situagdes de doenca. A familia, como uma unidade,
desenvolve um sistema de valores, crengas e atitudes face a saude e doenga
que sao expressas e demonstradas através dos comportamentos de

saude/doenca dos seus membros.
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Para Serra (1999), a familia tem como funcao primordial a de proteccao,
tendo sobretudo, potencialidades para dar apoio emocional para a resolucéao de
problemas e conflitos, podendo formar uma barreira defensiva contra
agressoes externas. Fallon et al (1999) reforcam que, a familia ajuda a manter
a saude fisica e mental do individuo, por constituir o maior recurso natural para

lidar com situacdes potenciadoras de stress associadas a vida na comunidade.

1.2. Influéncia da doenca na familia

Varios autores enumeram e descrevem as fases de adaptagéao da familia
a doenca terminal, havendo quem as descreva da mesma forma que os
préprios doentes as vivenciam, no entanto Rosen (1990) referenciado por
Artinian (2005) divide a adaptacao, em trés fases: a primeira é a preparatéria
que surge quando aparece pela primeira vez 0s sintomas e que continua até ao
diagnéstico inicial, é quando as familias sentem medo e negacao, podendo
recusar a aceitar a perspectiva da morte. Pode surgir a conspiracao do siléncio
para com os membros da familia mais vulneraveis. Nesta fase existe muitas
alteracdes emocionais e desorganizacao no sistema familiar.

Na fase intermédia, onde a familia aceita a perda iminente e se
confronta com a realidade da doenca terminal do familiar, cuida deste e tem
que lidar diariamente com os sintomas fisicos, os tratamento e os cuidados, a
familia torna-se menos desorganizada assumindo novos papéis que podem

levar a exaustao e a conflitos no sistema. Aceitacdo ultima fase, é quando a
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familia aceita a morte iminente e conclui o processo de despedida do familiar
falecido onde reaparecem alguns dos sentimentos vivenciados na primeira
fase, pelo que os familiares quando um membro esta a falecer, os profissionais
de saude devem apoia-los a lidarem com a situagao.

Segundo Squire (2005) existem trés dimensbes na prestacdo de
cuidados: a responsabilidade/tomar conta de alguém; satisfazer/responder as
necessidades de alguém e sentir preocupacao, interesse, consideragdo e
afecto pela pessoa de quem se cuida.

Para Pearlin e colaboradores (1990) existem diferencas entre o cuidar
ou preocupar-se com e 0 prestar cuidados. Estes autores definem o cuidar
como uma componente afectiva da prestacao de cuidados; o preocupar-se com
como uma envolvéncia da dimensdao comportamental e o prestar cuidados
como uma relacdo estabelecida com o doente terminal que perdeu a sua
dependéncia e a sua autonomia.

A familia € um sistema adaptativo ao percurso da doenca. Para Marques
(1991) a adaptacao da familia a doenca, é descrita nas seguintes etapas:

e 12 Etapa — a familia enfrenta a realidade, no qual podem ser
agrupadas em cinco fases: impacto, desorganizagdao funcional,
procura de uma explicacdo, pressdao social, perturbacoes
emocionais;

e 22 Etapa — reorganizacao durante pré-morte e a necessidade de
prestar cuidados; a familia é confrontada com a necessidade de
redistribuir os papéis;

e 32 Etapa — perda; processo de luto;
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e 42 Etapa — restabelecimento; adaptacao da familia a nova
realidade.

As etapas de adaptacdo da familia a doenca de Marques (1991) séo
semelhantes as citadas por Rolland (1998) em que o impacto da doenca na
dindmica familiar é constituido por trés fases:

e (Crise — é quando o familiar compreende o diagnéstico e a
adaptacao as mudancas, de forma que a familia possa lidar com a
doenca crénica ou de tratamento longo;

e (Cronico — a familia reorganiza-se, através da aquisicao de apoio
para a resolver os seus problemas, de forma, a minimizar os
desequilibrios nas relacdes e a manter autonomia de todos os seus
membros. Esta fase pode ser longa ou breve;

e Terminal — a familia lida com a inevitabilidade da morte, separacéo,

perda e o luto.

As limitacGes impostas pela doenca cronica afectam também a familia que
precisa de se adaptar as necessidades do membro doente. As mudancas que
ele acarretard e as adaptacdes que essa familia realizara dependem dos
recursos que dispde e do significado que atribui ao acontecimento. O equilibrio
€ a busca de novas adaptacoes.

Santos e Sebastiani (2001) relatam trés tipos de reaccbes da familia
perante a situacdo de crise ocasionada pela doenca e pelas limitacoes
causadas:

e O primeiro tipo é a reaccdo em que a familia mobiliza-se com o
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intuito de resgate de seu estado anterior. No caso das doencas
cronicas, esse estado anterior ndo pode ser resgatado exigindo que
a familia alcance uma outra identidade. O sistema passa por
dificuldades no processo adaptativo, tentando acomodar a doenca;

e O segundo tipo de reaccédo é a paralisacao ao impacto da crise.
Essa reaccao pode ocorrer num menor ou maior periodo de tempo.
Essa paralisacdo € proporcional a importdncia que o individuo
possuia no equilibrio dindmico das familias;

e O terceiro tipo é quando o sistema identifica beneficios com a crise
e se mobiliza para manté-la. O doente € colocado o depositario de
todas as patologias das relacées dentro da familia. No caso da
doenca croénica, o paciente tera dificuldades em se adaptar a nova
realidade, com suas limitacbes e perdas, devido ao facto de o
sistema nao abrir espaco para que ele se coloque, conspirando

contra tal tentativa.

A ajuda psicoldgica pode ser importante para identificar os sentimentos da
familia e trabalha-los, para que o sistema reaja contribuindo para a
acomodacéo do individuo doente.

Foi preciso determinar uma classificacdo que nao reduzisse a doenca a
sua esfera bioldégica e médica, atendendo as necessidades da medicina e
focando o individuo apenas em seu componente organico.

Rolland (1998) descreve uma tipologia que auxilia na identificacdo de

respostas e reaccbes familiares, baseadas no impacto psicolégico, as
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diferentes caracteristicas e etapas da doenga crénica. De acordo essa tipologia
psicossocial da doenca pode-se mencionar algumas reaccdes esperadas para
cada fase e tipo de doenca.

Segundo esta descricao, o inicio da doenca pode ser agudo, exigindo que
a familia se organize com mais rapidez perante a crise do que o aparecimento
gradual, cujo ajustamento pode ser mais prolongado. Quando o aparecimento é
agudo, terao maior facilidade as familias que toleram estados afectivos
carregados, utilizam recursos externos e possuem flexibilidade para troca de
papéis.

O curso da doenca também pode interferir na adaptagao familiar. Quando
0 curso é progressivo, a doenca & constantemente sintomatica e as limitagdes
tendem a aumentar com severidade. A tenséao vivida pela familia é crescente
assim como os cuidados em relacdo ao doente. A adaptacao é continua, ja que
as limitacées do doente ocorrem de forma progressiva, podendo levar a familia
a exaustao.

Quando o curso é constante, depois do aparecimento a doenca tende a
estabilizar. A familia depara-se com uma situacao previsivel, ndo ocorrendo
mudancas mobilizadoras por um longo tempo. As mudangas ocorridas sao
relativamente permanentes, ndo apresentando novas exigéncias. Ja as
doencas reincidentes alternam periodos de estabilidade e baixo nivel de
sintomatologia, e de crise. Momentos de incerteza sédo vividos com tensao, ja
que nao se sabe quando ocorrera nova crise. A natureza episddica da doenca
exige uma flexibilidade, levando a dindmica familiar para o extremo da crise e

para o extremo da estabilidade.
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A expectativa em relacao a doenca diz respeito a quanto ela pode ou nao
encurtar o tempo de vida do individuo. Algumas doengas podem nao interferir
na duracao de vida, outras tem sua progressao certa e fatal. Ainda assim, entre
essas duas categorias esta uma categoria imprevisivel que abrange o grupo
das doengas cronicas que encurtam o tempo de vida do doente e as de
possivel morte subita.

A familia pode nao saber como agir, tendo atitudes ora de aproximacgao
com o doente, ora de isolamento emocional. Se o luto é vivido de forma
antecipatéria, a familia pode isentar o doente de responsabilidades e
actividades, isolando-o do convivio. A expectativa de perda esta presente e é
clara para todos os membros, fazendo com que todos mobilizem recursos.

No caso de doencas que nao afectam a duragao de vida, a familia pode
superproteger o doente, gerando ganhos secundarios para o doente.

O grau de incapacidade que a doencga gera vai determinar o stress da
familia. O stress sofrido vai depender do papel que esse individuo tinha na
familia antes da doenca, de como ela tem que reorganizar as funcoes, dos
recursos disponiveis e flexibilidade. Se a incapacidade ocorre ja no inicio da
doenca, a familia é exigida a organizacao para lidar com curso esperado e as
consequéncias. No caso de doencas progressivas, a familia tem mais tempo
para lidar com as mudangas crescentes nas fases posteriores, permitindo
também que o doente participe no planeamento familiar (Rolland, 1998).

As doengcas podem também ser divididas de acordo com seu
desenvolvimento. Observar a fase de desenvolvimento da doenca é tao

importante quanto observar as fases de desenvolvimento do ciclo familiar e do
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individuo (McDaniel, Hepworth e Doherty, 1994; Rolland, 1998).

A fase inicial, que é a fase de crise, inclui desde o aparecimento de
sintomas indicando que algo nao vai bem, até o estabelecimento de um plano
de tratamento e provaveis internamentos. E o periodo de ajustamento inicial
quando o diagnéstico ainda nao é claro. Nesse estadio, a familia tende a se
unir, apesar de sentir a perda da identidade que existia antes da doenca.

A crise mobiliza a familia a desenvolver flexibilidade para se reorganizar
perante a incerteza do progresso da doenca, e para atender as necessidades
imediatas do doente (Moos, citado por Rolland, 1998).

A fase crénica é imprevisivel, pois pode ocorrer de forma estavel, com
progressdes ou mudancas subitas. E a fase que vai desde o diagnéstico e
incerteza inicial até o periodo de fase terminal. O doente e a familia se
organizam de acordo com as mudangas permanentes e negociam 0s papéis
para os cuidados. Uma das tarefas mais penosas desse periodo € a de
conviver com a incerteza pois existem doencas de fase crénica extensa e nao
fatal, assim como doencas que tém a fase de crise quase ligada a terminal, ndo
existindo praticamente a fase crénica. Se as incapacidades forem severas, a
familia pode ficar sobrecarregada com os cuidados. Nesta fase a familia tenta
viver uma vida normal em condi¢ées anormais.

Questdes de luto, morte e perda estdo relacionadas a fase terminal. E
quando a morte é inevitdvel e quase sempre conhecida pelo doente e
familiares. E um periodo em que o doente deve expressar suas preocupacoes
e desejos, resolvendo questdes pendentes como forma de dizer adeus. As

familias devem lidar com a separacao e o luto, discutindo essas questoes.
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A situacao de morte e perda gera desequilibrio do sistema familiar. Para
entender o significado de uma morte para a familia, muitas vezes é necessario
conhecer a histéria de perdas dessa familia, e de como as viveu e superou. A
morte suscita o sentimento de retoma de uma vida familiar normal depois da
perda, podendo gerar sentimento de culpa nos membros que desejavam que
iSso acontecesse, para que pudessem realizar seus planos de vida (Rolland,
1998).

Toda a limitacdo causada pela doenca, as sequelas geradas, e as
modificagdes na vida do doente podem ser vividos como mortes. As perdas
sociais, biolégicas e psiquicas podem iniciar o processo de luto antes mesmo
da morte propriamente dita (Bromberg, Kovacs, Carvalho, 1996).

O momento da morte no ciclo de vida do doente e sua natureza irdo
determinar o nivel de stress para a familia. O que se nota, segundo Rolland
(1998), é que quanto mais tarde no ciclo de vida, menor é o stress associado a
morte.

Se a pessoa morre ou é acometida por uma doenga grave em outra fase,
a ideia que se tem é de uma vida interrompida, deixando um espago no
funcionamento familiar que dificilmente é preenchido.

A natureza da morte pode ser subita, sem luto antecipatério, o individuo e
toda a familia fica desorganizada. Nesses casos, muitas vezes os conflitos e as
perdas nao sao resolvidos. A morte subita ndo é precedida por longos periodos
de stress como na morte esperada, mas preenchida por duvidas e incertezas
em relacédo ao futuro. Pode ocorrer esgotamento emocional e financeiro, pois

0s cuidados sao permanentes. Como forma de se preservarem, individuo e
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familia se isolam e ndo se comunicam. Cabe a familia aproveitar o momento
para resolucao de conflitos (Rolland, 1998).

Oliveira e Bastos (2000) compararam familias de diferentes niveis sociais:
as familias de baixa rendimento utilizam recursos informais como os vizinhos e
0s parentes, mostrando-se desacreditadas nos servicos oferecidos pelo estado.
A familia de nivel econdmico médio vive com apoio profissional, em maior
isolamento, utilizando os recursos formais (médico, empregada).

A doenca crénica pode gerar hospitalizacdes, seja por crises ou pelo
agravamento progressivo.

A hospitalizacdo é percebida como ameacadora, além de ser um evento
que gera stress para toda a familia (Romano, 1999).

As fontes de ansiedade para a familia, segundo Atkinson, Bozzett e Halm
(citados por Romano, 1999) séo: o diagnéstico subito e inesperada da doenca,
incerteza sobre o prognéstico, os medos que o doente sinta dor, tenha uma
inabilidade, o p6s-evento moérbido ou venha a morrer, falta de privacidade e
individualidade, o ambiente desconhecido e aterrorizante, a separacao fisica do
doente e distancia de casa, sem o0s parentes do convivio, 0s amigos € 0s
vizinhos que transmitam amparo.

O afastamento do doente do contexto familiar e de casa leva a familia a
mudar os papéis familiares, quebrar rotinas, sentimentos de isolamento e perda
de controlo. E importante que a familia seja ajudada nos momentos de crise, de
duvidas e de incertezas. Na maioria das vezes, é a familia o suporte do doente
tanto nas situacdes de hospitalizacdo e ou quando se encontra no domicilio.

Torna-se necessario, que os membros estejam informados da realidade do
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doente, do desenvolvimento da doenca e dos cuidados necessarios para que
se organizem e elaborem o planeamento das mudancas.

A familia mal informada pode ndo perceber as reais necessidades do
doente e de seus membros, mantendo-se distante, ou tendo atitudes de
superproteccao, realizando tarefas e mesmo cuidados que o proprio doente
poderia realizar sozinho.

A situacao de crise, a familia tem a oportunidade de repensar nos valores
e nas formas de se relacionar, proporcionando situacbes de afecto e de
assisténcia a todos os membros. Antigos conflitos podem ser resolvidos, pelos
sentimentos de unido e ajuda muatua que surgem.

Contim (2001) refere que a vivéncia do familiar de crianga ou adolescente
com doenga cronico, tanto os doentes como os familiares necessitam de apoio
e suporte para lidar com o tratamento, na busca de qualidade de vida para
ambos.

O desequilibrio do ciclo familiar com a doenca é claro, segundo a
literatura. H4 mudancas nos papéis, nas funcées e em todo o funcionamento
do seio familiar que, procura formas de adaptacédo. As fronteiras entre os
membros tendem a se redefinir, mudando toda a estrutura familiar contribuindo
para o seu funcionamento.

A familia ira conviver com o doente e a doenca, portanto deve ser
considerada como aliada no acompanhamento do doente cronico,
compartilhando as perdas, as limitagdes e os cuidados. E necessario que haja
apoio da equipa de saude, e também dos amigos, dos vizinhos e dos parentes

mais distantes.
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Sendo assim, a familia pode ser considerada a mais importante influéncia
contextual no desenvolvimento humano, sendo importante fonte de apoio e

seguranca.

1.3. Avaliacao das necessidades

A avaliacdo das necessidades da familia segundo Gémez-Batiste et al
(1996), referido por Moreira (2001), passa pelo conhecimento das reac¢des do
doente; das suas expectativas; do grau de informagao que dispde; do grau de
comunicagao entre membros da familia; da constituicdo do nudcleo familiar e
seu comportamento; do grau de disponibilidade familiar para cuidar e suas
dificuldades reais; dos recursos materiais e afectivos disponiveis; quem é o
cuidador principal e o tipo de relacdo com o doente; das expectativas reais da
familia face a equipa de saude; dos padrées morais e experiéncias anteriores,
assim como a resolucao de conflitos.

Da anadlise realizada por Moreira (2001), sobre as necessidades da
familia mencionadas pelos diferentes autores, surge a necessidade de
informacao, como estratégia a adoptar para capacitar a familia para o cuidar,
promovendo uma melhor adaptacao a perda.

Tendo em consideracao o Modelo de Sistema de Familia de Friedman

(quadro 1), os profissionais de salude podem explorar todo o sistema familiar.
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Que segundo Artinian (2005) a avaliagao inclui:

Quadro 1- Modelo de Sistema de Familia de Friedman

Avaliacao das necessidades

A forma como a doenca afecta os membros da familia;
Relagcédo entre membros da familia;
Relagcéo da familia com a equipa de saude;
Informacao dada ao sistema familiar;

Deciséao sobre cuidados de saude dos outros membros familiares;
Nivel de instrucdo dos membros da familia;
Informacao que a familia precisa ou quer;

Membros envolvidos na tomada de decisdes;
Existéncia de processamento de informacao internamente;
Respostas do sistema familiar, reacg6es da familia;
Abertura face ao apoio ou aconselhamento da equipa de saude;

Influéncia do comportamento da familia no doente e do doente na familia.

A colaboracdo da equipa multidisciplinar é importante nos cuidados
paliativos, para que o envolvimento de varios profissionais satisfaca
positivamente as pessoas/familias.

Todos o0s aspectos descritos apontam para a necessidade de o0s
profissionais da saude efectivarem a familia como parceira e alvo no cuidado
do doente e inclui-la como sujeito de pesquisa, favorecendo assim, a
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compreensao do doente na sua singularidade. A equipa de saude tem que
saber identificar as necessidades da familia e que de importante poderia ser
feito para que a mesma e o doente se sentissem cuidados e amparados por
esta equipa. Contudo, sendo o doente o foco do cuidado, as necessidades dos
familiares, € muitas vezes desconhecido pela equipa de enfermagem.

Uma vez, identificadas as principais necessidades da familia deve-se
elaborar um plano de cuidados realizado por toda a equipa que participa nos
cuidados, de forma a dar resposta aos problemas. Esse plano podera ser da
responsabilidade do profissional de salude que estiver mais envolvido com a
situacao, que se designa por “gestor do caso” (Isabel Galrico Neto, 2003). Este
elemento é o elo de ligagao entre a familia e a equipa multidisciplinar.

Os objectivos de todas as intervencdes efectuadas com a familia sédo
(Isabel Galrico Neto, 2003):

e Promover da adaptacdo emocional individual e colectiva a situagéao
de doenca terminal;

e (Capacitar para prestar cuidados ao doente e o autocuidado da
familia;

e Preparar a perda e prevenir o luto patoldgico.

A doenca ndo afecta somente o doente, mas tudo o que rodeia, a
familia. Sendo a familia uma rede complexa de relacées o impacto do cuidar
recai sobre todos os elementos da familia (Zarit et al 1980; Brody et al 1989).

As razbes para a prestacdo de cuidados sdo (Jani-Le-Bris 1994;
Aneshensel et al 1995; Velasquez et al 1998; Montorio, Yanguas e Viega

1999):
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e QO altruismo;
e A obtencao de aprovacéao social (evitar censura);
e Reciprocidade com aquele de quem se cuida.

A participacado dos familiares na prestagdo de cuidados de conforto é
fundamental porque permite-lhes manter o dominio da situagdo quando
impotentes perante o doente e a doenca.

Orientacdes para que os profissionais de saude melhorarem a prestacao
dos cuidados a familia de doentes em cuidados paliativos (Peter Hudson,
2003):

e Confundir-se o cuidador principal e envolve-lo no plano de
cuidados;

e Avaliar a necessidade de conferéncias familiares;

e Preparar e apoiar os membros de familia para o luto;

e Oferecer informacéao escrita que complete a informacéao verbal;

e [Estabelecer prioridades de forma a proporcionar conforto ao
doente;

e Rever regularmente as metas dos cuidados;

e Avaliar regularmente o local adequado para os cuidados.

1.4. Satisfacao dos familiares

Na perspectiva de Paul et al (1997) o conceito de satisfacdo surge como
uma atitude do sujeito face a um objectivo ou a um servico, neste caso face
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aos servicos de saude nas suas varias vertentes nomeadamente aos
profissionais de saude, os cuidados prestados e os respectivos resultados. Os
mesmos autores referem ainda que a satisfacao resulta da avaliagcao feita pelo
sujeito em funcdo da realizacdo das suas necessidades percebidas,
expectativas e dos resultados obtidos. Assim, a satisfacdo corresponde a um
estado interno que pressupde elementos afectivos e cognitivos na avaliacéo
dos recursos e respostas do meio as necessidades dos individuos.

E importante medir a satisfacdo dos familiares em relagdo aos cuidados
prestados pelos profissionais de saude. Para tal, procedeu-se a uma revisao da
literatura referente aos varios questionarios existentes para avaliar a satisfacdo
dos familiares de doentes em cuidados paliativos, tendo sido identificado os
seguintes instrumentos de medida:

e CCFSS - Critical Care Family Satisfaction Survey (Wasser,
Pasquale, Matchett Bryan e Pasquale, 2001) foi desenvolvido para
avaliar a satisfacdo dos membros da familia. O instrumento é
composto de 20 itens de satisfacdo, cada um utiliza a escala de
likert com cinco pontos (muito satisfeito a muito insatisfeito). ltens
formam cinco subescalas: a garantia, a proximidade, a informacéo,
0 apoio e o conforto.

e CADI - indice de avaliacao de dificuldades do cuidador. Trata-
se de um indice que avalia 30 potenciais dificuldades. Permite ao
cuidador referir se determinada dificuldade se aplica ao seu caso e

0 seu grau de intensidade.
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e CASI - indice de avaliacdo da satisfacdao do cuidador. E um
indice com 30 potenciais fontes de satisfagdo. O cuidador refere se
determinada fonte de satisfacdo esta presente no seu caso e o
grau de satisfacao que lhe proporciona.

e ESC (escala de sobrecarga do cuidador de Zarit). A avaliagao da
sobrecarga foi efectuada com o recurso a escala de sobrecarga do
cuidador (ESC), traduzida e adaptada para a populacao portuguesa
a partir da Burden Interview Scale (Zarit, 1983; Martin, 1996;
Scazufca, 2002), pelo professor Carlos Alberto Sequeira (2007).
Esta escala, na versao original, era constituida por 29 questdes,
onde se incluiam aspectos relacionados com a saude fisica e
psicoldgica, recursos econdmicos, trabalho, relagdes sociais e a
relacdo com o “receptor de cuidados’. Posteriormente, este
instrumento foi revisto e reduzido o numero de questdes para 22
(Zarit, 1983; Martin, 1996; Scazufca, 2002). E um instrumento que
permite avaliar a sobrecarga objectiva e subjectiva do cuidador
informal e que inclui informagdes sobre saude, vida social, vida
pessoal, situagdo financeira, situacdo emocional e tipo de
relacionamento.

e FAMCARE Scale (professora Linda Kristjanson, 1993), que avalia
a satisfagdo dos familiares de doentes com cancro. A FAMCARE é
construida por 20 itens para avaliar: satisfacdo em geral, a
informacdao dada pelos profissionais de saude, os cuidados

psicoldgicos dados ao doente e as familias, os cuidados técnicos

40

Antoénia Claudia Pimenta de Almeida



Avaliagao da Satisfagao dos Familiares dos doentes em Cuidados Paliativos

prestados pelos profissionais de saude, a comunicacéao, o alivio da
dor, os cuidados psicossociais, a avaliacdo dos cuidados e os

cuidados continuados.

Como se verifica a escala CCFSS - Critical Care Family Satisfaction
Survey e a escala FAMCARE destinam-se a avaliar os cuidados de saude
prestados ao familiar, enquanto a escala CADI - indice de avaliacdo de
dificuldades do cuidador, a escala CASI - indice de avaliagdo da satisfacdo do
cuidador e a escala ESC (escala de sobrecarga do cuidador de Zarit)
pretendem avaliar a sobrecarga do cuidador informal e a sua satisfagdo como
cuidador. A avaliacado das dificuldades como cuidador ou a avaliagdo de como
esse cuidado é avaliado como uma sobrecarga poderao influenciar a avaliacao
da qualidade do cuidado, mas nao se confundem com esta. Assim, s0
consideramos as duas escalas restantes: CCFSS e FAMCARE.

Apesar da escala CCFSS e a escala FAMCARE medirem o mesmo
fendbmeno, a seleccdo da escala FAMCARE prende-se com o facto de existirem
mais trabalhos de investigacdo com a sua utilizacdo e assim possuirmos mais

dados para comparar os resultados obtidos neste estudo.
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PARTE Il: FASE METODOLOGICA
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2. METODOLOGIA

2.1, Tipo de estudo

O desenho de investigacdo é quantitativo, descritivo-correlacional com
componente de cariz metodolégico para validacdo de um instrumento de

medida escrita noutra lingua diferente da original.

2.2. Objectivos e questoes de Investigacao

e Descrever a satisfacdo dos familiares relativamente aos cuidados
prestados aos doentes em cuidados paliativos.
e Traduzir e testar as propriedades psicométricas (sensibilidade/
especificidade) da escala FAMCARE.
A questao de investigacao central a que se pretende responder é:
Q1: Qual a satisfacdo com os cuidados que tém os familiares de doentes
paliativos?
Acessoriamente foram ainda colocadas as seguintes questodes:
Q.: E a escala FAMCARE sensivel a medida da satisfagdo dos
familiares dos doentes em cuidados paliativos?
Qs: Qual o nivel de depressao, ansiedade e stress tém os familiares
cuidadores de doentes paliativos?

43

Antoénia Claudia Pimenta de Almeida



Avaliagao da Satisfacdo dos Familiares dos doentes em Cuidados Paliativos

Q4: Qual a qualidade de vida dos familiares cuidadores de doentes

paliativos?

2.3. Desenho da validacao da escala FAMCARE

Utilizamos o seguinte esquema representativo das etapas para validagéao

da escala.

Fig. 1- Desenho de validagao da escala FAMCARE.
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2.4. Populacao e amostra

A populacdo que se pretende estudar é os familiares/cuidadores de
doentes de cuidados paliativos do Hospital Litoral Alentejano e do Centro de
Saude de Odivelas. A recolha de dados foi realizada de Fevereiro a Maio de
2011 nas consultas de cuidados paliativos no Hospital de Dia do Hospital
Litoral Alentejano e no domicilio na Equipa de Cuidados Continuados
Integrados do Centro da Saude de Odivelas.

A amostra é constituida por 103 familiares/cuidadores directos com
doentes em cuidados paliativos. Destes, foram seleccionados aleatoriamente
40, para se constituirem numa sub-amostra para estudo de teste-reteste da
FAMCARE.

A técnica de amostragem utilizada foi nao probabilistica, sequencial, que
consiste no facto de todos os individuos serem convidados a participar no
estudo conforme vao aparecendo.

Este tipo de amostra pode ser considerado uma amostra acidental por
serem os individuos que durante o periodo de tempo da recolha de dados

estao sujeitos a investigacao a serem incluidos na amostra (Fortin, 1999).

Critérios de seleccéo:

e Familiares/cuidadores que prestam cuidados directos aos seus
doentes, no domicilio;
¢ Que nao possuam défices cognitivos;

e (Capazes de ler e redigir em portugués;
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e Com idade superior a 18 anos;

¢ Que aceitem entrar no estudo através do consentimento informado.

2.5. Variaveis

Variaveis Principais:

e Satisfacdo dos familiares de doentes em cuidados paliativos

instrumento de medida escala FAMCARE, constituida por 20 itens;

e (Qualidade de Vida Geral da Organizacao Mundial de Saude

instrumento de medida WHOQOL-Bref, constituida por 26 itens;

e Depressao, ansiedade e stress instrumento de medida escala

DASS versao curta de 21 itens (DASS-21).

Variaveis Secundarias

Variaveis sociodemografico:

e Sexo;

e |dade;

e Estado civil;

e Habilitages literarias;

e Grau de parentesco.
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2.6. Instrumentos de medida das variaveis

Satisfacao dos familiares: escala FAMCARE
A escala FAMCARE foi concebida pela professora Kristjanson (1993),
que a desenvolveu com base em pesquisa qualitativa, pela reunidao de uma
lista de indicadores de qualidade de cuidados através de entrevistas a
familiares de doentes com cancro. Mais tarde tem sido utilizada, também, com
familiares de doentes em cuidados paliativos, como instrumento de avaliacdo
da satisfacdo dos cuidados de saude.
A escala FAMCARE é constituida por 20 itens, a resposta a cada um
destes itens € feita através de uma escala likert de cinco pontos:
1-  Muito satisfeito;
2- Satisfeito;
3- Indeciso;
4- Insatisfeito;
5- Muito insatisfeito.
E um questionario de auto-preenchimento, de facil compreensdo e
simples de preencher.
Baixa pontuagéo na escala FAMCARE indica elevado nivel de satisfacao
e alta pontuacéo indica baixo nivel de satisfagao.
No estudo original a consisténcia interna (alfa Cronbach) foi de 0,93 e os
resultados das correlagdes dos coeficientes do teste-reteste, com o intervalo de
24 horas, foi de 0,91. Como escala concorrente utilizou a escala McCusker com

0s seguintes resultados das correlacdes dos coeficientes 0,80 e 0,77.
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No estudo de validacdo da escala, Kristjanson (1993) descreve-a como

tendo um caracter multidimensional, assim agrupados:

Informagéo dada (itens 2, 3, 4 e 16);

Disponibilidade dos cuidados (itens 6, 11, 12 e 20);

Cuidados fisicos (itens 1, 5, 8, 10, 14, 18 e 20);

Cuidados psicossociais (itens 7,9, 13 e 15).

Qualidade de vida geral: escala WHOQOL-Bref

A escala WHOQOL-Bref é uma verséao abreviada da escala WHOQOL
100. A versao breve possibilita uma avaliagdo compreensiva da qualidade de
vida numa versdao mais comoda e de maior rapidez no preenchimento. Neste
sentido a WHOQOL-Bref foi desenvolvida para permitir uma avaliacao
adequada da qualidade de vida nas situagdes em que o tempo fosse restrito ou
fosse necessario minimizar o esfor¢o dos respondentes.

A escala foi validada para o contexto portugués pela professora Cristina
Canavarro e colaboradores (2006) e na aplicagdo deste instrumento foram
utilizados dois grupos distintos. O grupo de controlo constituido por 315,
individuos pertencentes a populacdo normal e um grupo clinico constituido por
289 individuos provenientes dos servicos de psiquiatria, ortopedia, oncologia,
dos Hospitais da Universidade de Coimbra e do Instituto Portugués de
Oncologia e de Centros de Saude de Coimbra, o que perfez uma amostra total
de 604 individuos.

O instrumento de medida WHOQOL-Bref (Canavarro et al, 2006) é

constituido por 26 itens, sendo dois gerais - relativos a percepcao geral de
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qualidade de vida e a percepcao geral de saude - e o0s restantes 24
representam cada uma das 24 facetas especificas que constituem o
instrumento original, o WHOQOL-100, composto pelos dominios: fisico,
psicoldgico, relacdes sociais e ambiente.

A escala de resposta € tipo likert de cinco pontos. As escalas
correspondem a quatro dimensdes de avaliacdo (intensidade, capacidade,
frequéncia e avaliacao).

Estrutura do WHOQOL-Bref: dominios e facetas (Canavarro et al, 2006):

e Dominio Fisico: (itens 1, 2, 3,9, 10, 11 e 12);
¢ Dominio Psicoldgico: (itens 4, 5, 6, 7, 8 e 24);
e Dominio Relacoes sociais: (itens 13, 14 e 15);

e Dominio Ambiente: (itens 16, 17, 18, 19, 20, 21, 22 e 23).

Depressao, ansiedade e stress: escala DASS-21

A escala DASS-21 é uma versao abreviada da escala DASS-42 o que a
torna numa escala de facil aplicacdo em ambiente clinico e nao clinico, para
avaliagdo da depressdo, ansiedade e stress em adolescentes e adultos.
Reflectindo o modelo tripartido de Clark e Watson (1991), a depressao é
caracterizada por baixa afectividade positiva, reduzida auto-estima e
encorajamento e desespero, ao passo que uma hiperestimulacao fisiol6gica
revela ansiedade; o stress esta associado a tensao persistente, irritabilidade e
a um baixo limiar para ficar perturbado ou frustrado (Lovibond e Lovibond,

1995).
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A escala DASS-21 foi validada para a populacdo portuguesa por Joao
Apoéstolo, Aida Mendes e Zaida Azeredo (2006) utilizando uma amostra de 101
individuos que frequentavam a consulta externa do Hospital Psiquiatrico do
Distrito de Coimbra.

A escala DASS-21 constituida por trés subescalas tipo likert de quatro

pontos de auto-resposta (Apdstolo, Mendes e Azeredo, 2006):

0- N&o se aplicou a mim;

1- Aplicou-se a mim um pouco, ou durante parte do tempo;

2- Aplicou-se bastante a mim, ou durante uma boa parte do tempo;

3- Aplicou-se muito a mim, ou a maior parte do tempo.

Cada subescala é composta por sete itens, que avaliam os estados
emocionais de depressao, ansiedade e stress. Os itens 3, 5, 10, 13, 16, 17 e 21
avaliam a depressao. Os itens 2, 4, 7, 9, 15, 19 e 20, avaliam a ansiedade.

Quanto aos itens 1, 6, 8, 11, 12 e 14 avaliam o stress.

A versao portuguesa da DASS-21 demonstrou propriedades psicométricas
aceitaveis — forte confiabilidade, validade de critério e validade de constructo
(Apostolo, Mendes e Azeredo, 2006). Para se calcular o posicionamento dos
individuos estudados quanto a classificacdo dada pelos pontos de corte da
escala, os scores obtidos sdo multiplicados por dois e comparados com a
seguinte classificagdo de cada um dos trés estados: normal, leve, moderado,

severo e extremamente severo (Lovibond e Lovibond, 1995).
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Tabela 1- Severidade dos estados afectivo-emocionais,

segundo Lovibond e Lovibond (1995)

Variaveis Normal Leve Moderado | Severo | Extremamente
severo
Depressao 0-9 10-13 14-20 21-27 28+
Ansiedade 0-7 8-9 10-14 15-19 20+
Stress 0-14 15-18 19-25 26-33 34+

2.7. Procedimentos

O estudo foi efectuado no Hospital Litoral Alentejano e no Centro de
Saude de Odivelas.

Os primeiros contactos foram efectuados em Outubro de 2010, com a
enfermeira chefe e com a médica da consulta de cuidados paliativos do
Hospital Litoral Alentejano e em Janeiro de 2011 com a enfermeira chefe da
Equipa de Cuidados Continuados Integrados do Centro de Saude de Odivelas.

E de salientar que todos revelaram um elevado interesse pelo estudo e
prontificaram-se a colaborar em todas as necessidades inerentes ao trabalho
de investigagao.

Foi efectuado o pedido de autorizacdo para realizar o estudo ao
Conselho de Administracdo e das respectivas Comissdes de Etica Hospital
Litoral Alentejano e do Centro de Saude de Odivelas. Os pedidos para as
Comissdes de Etica foram acompanhadas com os instrumentos de colheita de
dados que pretendia aplicar para realizar o estudo.

A resposta obtida pelas Comissdes de Etica e pelos Conselhos de
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Administracao foram favoraveis a realizacdo deste trabalho de investigacao
(anexo I).

Deu-se inicio a colheita de dados, que decorreu no Hospital de Dia nas
consultas de cuidados paliativos no Hospital Litoral Alentejano e no domicilio
na Equipa de Cuidados Continuados Integrados do Centro de Saude de
Odivelas, a partir de Fevereiro de 2011.

Os participantes foram seleccionados conforme os critérios de inclusdo
deste estudo. Ap6s a apresentacdo pessoal do investigador, a apresentacao
geral do estudo e da sua finalidade era pedido para lerem o consentimento
informado. O consentimento informado garantia a confidencialidade dos dados,
0 anonimato, a liberdade de participacao ou de abandono. Era ainda solicitado
a assinatura do participante que confirma a seu consentimento informado de
participacao neste trabalho (anexo II).

Foram proporcionadas as ajudas necessarias pelo investigador de forma

a esclarecer quaisquer duvidas durante o preenchimento do questionario.

2.8. Analise estatistica

Os dados recolhidos foram inseridos em base de dados e foi avaliado no
programa SPSS 18.0 para andlise estatistica. Na analise descritiva utilizaram
-se medidas de tendéncia central, média, mediana e moda e parédmetros de
dispersao desvio padrao e coeficiente de variacdo. A analise da normalidade

da distribuicdo das variaveis foi realizada pelo teste de normalidade
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Kolmogorov-Smirnov.
Na andlise inferencial utilizaram-se os testes: correlagdo bivariada de
Spearman e teste estatistico U de Mann-Whitney. Para avaliagdo da

consisténcia interna dos instrumentos de medida foi utilizado o alfa Cronbach.

2.9. Compromissos éticos

Para realizacao deste estudo foram respeitadas as normas éticas.

Para que pudesse aplicar o instrumento de colheita de dados foram
pedidos as autorizacées aos Conselhos de Administracdo e as Comissdes de
Etica, respectivamente, do Hospital Litoral Alentejano e do Centro de Satide de
Odivelas (anexo I).

Os participantes que responderam ao questionario, cada um forneceu o
seu consentimento informado antes de iniciar o estudo, depois de terem sido
informados acerca: dos objectivos, do processo de colheita de dados, de forma,
a assegurando a confidencialidade dos dados e garantindo o seu anonimato.

De igual forma se assumiu o compromisso de divulgacao dos resultados

numa perspectiva de melhoria continua dos cuidados.
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PARTE Ill - FASE EMPIRICA

54

Antoénia Claudia Pimenta de Almeida



Avaliagao da Satisfagao dos Familiares dos doentes em Cuidados Paliativos

3. APRESENTACAO E ANALISE DOS DADOS

3.1. Contributo para a validacao da escala FAMCARE

De acordo com o exposto no desenho metodolégico (fig. 1) iremos em
primeiro lugar apresentar os resultados de andlise de validagdo da escala
FAMCARE, seguindo-se o estudo de descricdo e analise da satisfagcdo dos

familiares dos doentes em cuidados paliativos.

Traducéo e validac&o cultural

Para a criacdo da versao portuguesa da FAMCARE obtiveram-se os

seguintes resultados nas diferentes etapas de adaptacéao cultural e linguistica:

1. Formulacao do pedido autorizacdo a autora Linda Kristjanson para

a criacao da versao portuguesa (anexo lll);

2. Elaboracao de duas tradugdes independentes uma da outra por
dois tradutores bilingues. Obtendo-se a versao 1 (anexo IV) e a

versdo 2 (anexo V);

3. Ambas as traducdes foram sujeitas a uma reunidao de consenso
com os tradutores e com responsaveis pelo estudo. Obtendo-se

versao 3 (anexo VI);
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4. Retroversao para a lingua original da versédo 3. Foi efectuada por
um tradutor independente de nacionalidade inglesa que domina
fluentemente o portugués. Esta versao foi discutida numa reuniao
com o tradutor que foi confrontado com a versédo original. Desta
reunido surgiram alteracbes que foram introduzidas na versao

portuguesa. Obtendo-se a versao 4 (anexo VII);

5. Contacto com a autora do instrumento original para serem
comentadas as diferengas entre as duas versdes (original e a
versao 4). Sugeriu alteragées nas instrugdes. Obtendo a versao 5

(anexo VIII);

6. A validacdo consensual da versao portuguesa foi feita por peritos
na area (médico, enfermeiros, outros técnicos de saude e
investigadores) que avaliaram e compararam as versées quanto a
equivaléncia semantica, idiomatica e conceptual dos itens. Obteve-

se a versao definitiva (anexo 1X);

7. Aplicado o pré-teste a quatro familiares entre os dias 11 a 14 de
Fevereiro de 2011 nas consultas de cuidados paliativos do Hospital
do Litoral Alentejano e que possuiam caracteristicas semelhantes a
populacao a ser estudada. Pretendeu-se com o pré-teste verificar a
compreensao e pertinéncia das questdes; a facilidade de
preenchimento e a inclusdo de itens desnecessarios ou ofensivos.
O preenchimento do questionario foi de 5 minutos, os participantes
nao referiram dificuldade no seu preenchimento e na sua
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compreensdo. Por isso o questionario néo foi reformulado;

8. Aplicagéo do questionario a 78 familiares de doentes em cuidados
paliativos na consulta de cuidados paliativos do Hospital Litoral
Alentejano e a 25 familiares na Equipa de Cuidados Continuados
Integrados do Centro de Saude de Odivelas perfaz um total de 103

questionarios;

9. A analise da consisténcia interna através do calculo do coeficiente

de alfa Cronbach da escala FAMCARE;

10. Para estudo da estabilidade temporal, teste-reteste, desta versao
testou-se a reprodutibilidade do questionario entregando-se a 40

familias em dois tempos diferentes separados entre si por um més.

As diferencas encontradas nos diferentes passos de tradugédo e
retroversdo, € mais tarde de consenso conceptual, mostraram a necessidade
de fazer pequenas alteracbes ao longo de todo o processo, tendo-se

construido no total 6 versoes.

Analise de consisténcia interna

Para andlise de consisténcia interna da escala utilizamos a amostra total
de 103 sujeitos. Esta foi calculada através do coeficiente alfa Cronbach dos 20
itens tendo-se obtido um resultado de 0,81 o que atesta uma boa

confiabilidade.
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Analisado o comportamento de cada item verificamos que estes

possuem valores aceitaveis de correlacdo com o total e que a eliminagcao dos

piores resultados (itens 1 e 13) ndo alteraria o valor de a de forma significativa,

pelo que se optou por manter a escala inalterada. Os resultados obtidos estao

apresentados no seguinte quadro 2:

Quadro 2- Coeficientes de alfa Cronbach (n=103)

ltens Correlacao Alfa
item total | Cronbach
1 |0 alivio da dor do doente 0,19 0,82
2 |Informagé&o facultada sobre o diagndstico do doente 0,38 0,81
3 |Respostas dos profissionais de saude 0,49 0,80
4 (Informagéo facultada sobre os efeitos secundarios 0,29 0,81
5 |Referenciagao para médicos de especialidade 0,35 0,81
6 |Disponibilidade de cama no hospital 0,30 0,81
7 |Reunides com os familiares para esclarecer a 0,29 0,82
doenca do doente
8 |A rapidez com que os sintomas s&o tratados 0,37 0,81
9 |Atengdo do médico relativamente a descrigdo que 0 0,55 0,78
doente faz dos seus sintomas
10 |A forma como os exames e tratamentos sao 0,41 0,81
realizados
11 |Disponibilidade dos médicos para com a familia 0,43 0,80
12 |Disponibilidade das enfermeiras para com a familia 0,25 0,81
13 |Articulagdo dos cuidados 0,12 0,82
14 [Tempo necessario para realizar o diagnostico 0,30 0,81
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15 [Forma como a familia € incluida nas decisGes 0,37 0,80
sobre tratamento e cuidados médicos

16 [Informagéo facultada sobre a gestéo da dor do 0,57 0,80
doente

17 |Informagao facultada sobre os exames realizados 0,52 0,80
ao doente

18 |Grau de profundidade com que o médico 0,67 0,79

avalia os sintomas do doente

19 [Seguimento dado pelo médico em relagdo aos 0,56 0,80
exames e tratamentos realizados

20 |Disponibilidade do medico para com o doente 0,55 0,80

Total 0,81

Como podemos verificar os valores obtidos do coeficiente de alfa
Cronbach sao bons, no entanto, mais baixo que o apurado pela autora da
escala que refere um valor de alfa Cronbach de 0,93. O valor obtido no
segundo momento da aplicacdo do questionario (n=40), o coeficiente de alfa

Cronbach foi de 0,84.

Analise de estabilidade temporal

Para analisarmos a estabilidade temporal socorremo-nos de uma sub-
amostra de 40 individuos, a quem foi pedido que preenchessem o questionario
uma segunda vez ap6s um més de intervalo.

Esta amostra é constituida por 32 familiares (80%) do Hospital Litoral
Alentejano e 8 (20%) da Equipa de Cuidados Continuados Integrados do

Centro de Saude de Odivelas, como se pode visualizar no seguinte quadro 3.
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Quadro 3- Caracteristicas da amostra (n=40)

seguranga e vendedores

Ne %
SEXO
Masculino 10 25
Feminino 30 75
IDADE
24-40 2 5
41-60 19 47,5
61-80 16 40
81-90 3 7,5
PARENTESCO POR PROXIMIDADE
1 25 62,5
2 14 35
3 0 0
4 1 2,5
ESTADO CIVIL
Casado 35 87,5
Divorciado 1 2,5
Viavo 2 5
Solteiro 1 2,5
Unido de facto 1 2,5
ESCOLARIDADE
12 Ciclo 26 65
2° Ciclo 3 7,5
3¢ Ciclo 4 10
Secundario 3 7,5
Bacharelato 0 0
Licenciatura 4 10
PROFISSAO
Especialistas das actividades intelectuais e cientificas 4 10
Técnicos e profissdes de nivel intermédio 1 2,5
Pessoal administrativo 1 2,5
Trabalhadores dos servicos pessoais de proteccao e 6 15
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Agricultores e trabalhadores qualificados da agricultura da 5 12,5
pesca e da floresta

Trabalhadores qualificados da industria, construgdo e 3 7,5
artifices

Operadores de instalagbes e maquinas e trabalhadores da 1 2,5
montagem

Trabalhadores nao qualificados 19 47,5

Como podemos verificar 25% sao do sexo masculino e 75% do sexo
feminino. A idade minima é de 38 e a maxima 82 anos, para uma média de
58,46. Quanto ao estado civil 87,5% séo casados, 2,5% sao divorciados, 5%
sao viuvos, 2,5% sao solteiros e 2,5% em unido de facto. Relativamente a
escolaridade verifica-se que 65% do 1°ciclo, 7,5% do 2°iclo, 10% do 3° ciclo,
7,5% do secundario, e 10% licenciatura. As profissdbes foram agrupadas
conforme a classificacdo Portuguesa das Profissées 2010. Como se pode
observar 47,5% séao trabalhadores ndo qualificados, 15% sao trabalhadores
dos servigos pessoais de proteccdo e seguranca e vendedores, 12,5% sao
agricultores e trabalhadores qualificados da agricultura e pesca e da floresta,
10% sao especialistas das actividades intelectuais e cientificas, 7,5% sao
trabalhadores qualificados da industria, construcéo e artifices, 2,5% € pessoal
administrativo 2,5% ¢é técnico e profissional de nivel intermédio e 2,5% é
operador de instalagdo e maquinas e trabalhador da montagem. Quanto ao
grau de parentesco verifica-se que 62,5% é constituido pelo grupo 1
(marido/esposa), 35% é constituido pelo grupo 2 (filho/filha//irma/méaes/avd), e

2,5% é constituido pelo grupo 4 (amigo/amiga/ex-esposa).
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A analise de estabilidade temporal foi realizada através de teste de
correlacdo de Spearman, uma vez que a variavel em estudo ndo possuia uma

distribuicdo normal, tendo-se obtido os seguintes resultados:

Quadro 4- Teste de correlagcdo de Spearman entre 0 1% e

0 22 momento da aplicagdo do questionario

FAMCARE |FAMCARE
(t) (t2)
FAMCARE Coeficiente de Correlacdo 1,0 0,34
(t4) Sig. . 0,03
N 103 40
FAMCARE Coeficiente de Correlacao 0,34 1,0
) g 0,03
N 40 40

Legenda:

*Correlacao significativa a 0,05.

Como podemos verificar os resultados obtidos nos dois momentos de
analise correlacionam-se de forma positiva e estatisticamente significativa. Esta
correlacdo nao é, no entanto, forte, pelo que fomos verificar, através de teste
emparelhado para diferenca de médias o seu comportamento. Assim verificou-
se que a média no primeiro momento foi de 29,68 e que no segundo momento

foi de 28,35 e que a diferenga nao € estatisticamente significativa (p= 0,25).

Quadro 5- Teste de emparelhamento (n=40)

Desvio | Correlacao t df | Sig.
Média | padrao

Par FAMCARE | 29,68 5,71 0,24 1,17 | 39 | 0,25
(t1)
FAMCARE | 28,35 5,89
(t2)
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Este resultado confirma a estabilidade temporal da escala, uma vez que,
apesar de se notar uma pequena variagdo da média, esta ndo é

estatisticamente significativa.

Para melhor compreensdao e comparacao dos dois momentos da

aplicacao da escala FAMCARE ilustramos a fig. 2.

Fig. 2- Valores de Satisfacdo dos Familiares nos tempos 1 e 2.

19
17
15

13
11 m Tempo 2

ETempol

=W N

Podemos verificar que os itens 9 - Atengdo do médico relativamente a
descricdo que o doente faz dos seus sintomas, 12 - Disponibilidade das
enfermeiras para com a familia, 13 - Articulacdo dos cuidados, 14 - Tempo
necessario para realizar o diagnostico, 16 - Informagéo facultada sobre a
gestdo da dor do doente e 20 - Disponibilidade do médico para com o doente
obtiveram valores de satisfagdo mais baixo do que a 12 aplicacdo do
questionario. No entanto, quando comparados os dois momentos de avaliagao

da satisfacdo dos familiares, na globalidade, verifica-se que o segundo
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momento da aplicacdo do questionario é mais satisfatério do que o primeiro

momento.

3.2. Estudo de descricao e analise da satisfacao dos familiares dos

doentes em cuidados paliativos

Descricdo da amostra (n=103)

Para analise da satisfacdo dos familiares de doentes em cuidados
paliativos utilizamos a amostra total (n=103) por ser mais representativa do
fenémeno que se pretende estudar.

A amostra é constituida por 103 individuos 78 (75,7%) do Hospital Litoral
Alentejano e 25 (24,3%) da Equipa de Cuidados Continuados Integrados do

Centro de Saude de Odivelas, como se pode visualizar no seguinte quadro 6.

Quadro 6- Caracteristicas gerais da amostra (n=103)

Ne [ %

SEXO

Masculino 22 | 21,4

Feminino 81 | 78,6
IDADE

24-40 12 | 11,7

41-60 40 | 38

61-80 44 | 42,7

81-90 6 | 58
PARENTESCO POR PROXIMIDADE

1 53 | 51,5

2 38 | 36,9
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3 8 | 7,8
4 4 | 3,9
ESTADO CIVIL
Casado 85 | 82,5
Divorciado 5 4,9
Vilvo 5 4,9
Solteiro 4 3,9
Unido de facto 4 3,9
ESCOLARIDADE
12 Ciclo 63 | 61,2
2° Ciclo 13 | 12,6
3¢ Ciclo 11 [ 10,7
Secundario 8 7,8
Bacharelato 1 1
Licenciatura 7 | 68
PROFISSAO
Especialistas das actividades intelectuais e cientificas 5 4,9
Técnicos e profissdes de nivel intermédio 4 | 39
Pessoal administrativo 7 6,8
Trabalhadores dos servicos pessoais de protec¢do e seguranca | 22 | 21,4
e vendedores
Agricultores e trabalhadores qualificados da agricultura da pesca | 8 7,8
e da floresta
Trabalhadores qualificados da industria, construcao e artifices 7 6,8
Operadores de instalagdes e maquinas e trabalhadores da | 1 1
montagem
Trabalhadores nao qualificados 49 | 47,6

Verifica-se que 21,4% € constituido pelo sexo masculino e 78,6% € constituido
pelo sexo feminino. Sendo a idade minima 24 e a maxima 86 anos, com a
média de 58,39 anos e o desvio padrdo 15,22. Quanto ao estado civil 82,5%

sao casados, 4,9% sao divorciados, 4,9% sao viuvos, 3,9% sao solteiros e
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3,9% em unido de facto. Relativamente a escolaridade verifica-se que 61,2%
do 1¢ciclo, 12,6% do 2%iclo, 10,7% do 3° ciclo, 7,8% do secundario, 1%
bacharelato e 6,8% licenciatura. Como se pode observar 47,6% sao
trabalhadores nao qualificados, 21,4% sao trabalhadores dos servicos pessoais
de proteccdo e seguranca e vendedores, 6,8% sao pessoal administrativo e
trabalhadores qualificados da industria, construcdo e artifices, 7,8% sao
agricultores e trabalhadores qualificados da agricultura e pesca e da floresta,
4,9% sao especialistas das actividades intelectuais e cientificas, 3,9% sao
técnicos e profissionais de nivel intermédio e 1% € operador de instalagao e
maquinas e trabalhador da montagem. Quanto ao grau de parentesco foi
analisado pelo parentesco de proximidade.

Fig. 3- Grau de parentesco por proximidade.

4
(amigo/amiga/

ex-esposa)
3
(neto/neta/
cunhada/
sobrinhas/
nora)

1
(marido/
esposa)
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Verifica-se que 51,5% é constituido pelo grupo 1 (marido/esposa), 36,9%
€ constituido pelo grupo 2 (filho/filha//irma/maes/avé), 7,8% ¢é constituido pelo
grupo 3 (neto/neta/cunhada/sobrinhas/nora) e 3,9% é constituido pelo grupo 4

(amigo/amiga/ex-esposa).

Avaliacao da Satisfacao dos Familiares de doentes em cuidados paliativos

A analise dos resultados obtidos através da aplicacdo do questionario
FAMCARE mostra-nos que os familiares inquiridos se encontram globalmente
satisfeitos com os cuidados prestados aos seus doentes. De facto, obtivemos
uma média de 30,84 e mediana de 28,50, o que coloca estes valores abaixo do

valor médio possivel para a escala, como pode ser observado no quadro 7:

Quadro 7- Avaliacédo geral da satisfagao dos familiares (n=103)

Média Mediana Desvio Percentil Percentil
Padrao 25 75
FAMCARE 30,84 28,50 7,28 25 36,0

Ao analisarmos a representacao grafica dos nossos dados verifica-se
gue todos os casos se encontram abaixo do valor médio da escala (grafico 1) e

qgue se registam dois casos de valores atipicos (outliers).
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Grafico 1- Avaliacao geral da satisfacdo dos familiares

FAMCAREtot

Para uma melhor compreensdo da satisfacdo destes familiares
procedemos a observacao item a item, agrupando as respostas em trés niveis:
satisfeitos (correspondendo aos scores 1 e 2), indecisos (correspondentes ao
score 3) e insatisfeitos (correspondendo aos scores 4 e 5). Estes resultados

sao apresentados no quadro seguinte:

Quadro 8- Avaliacdo da satisfacao dos familiares dos doentes

em cuidados paliativos através da andlise da escala FAMCARE (n=103)

Itens Desvio % % %
Média | Padrao | Satisfacao | Indecisos | Insatisfacao
142 4+5
1 [ O alivio da dor do doente 1,88 |0,97 86,4 (36,4)* | 5,8 78EW |
2 | Informacao facultada sobre | 1,71 | 0,94 88,3 (49,5)* | 6,8 %13.9) R
o prognéstico do doente
3 | Respostas dos profissionais | 1,34 | 0,64 96,1 (71,8)* | 2,9 1,008 |
de saude
4 Informacéo facultada sobre 1,73 | 0,70 85,4 (41,7)" | 14,6 0
os efeitos secundarios
5 | Referenciacdo para 1,78 | 0,91 87,4 (42,7)* |8,7 ) 3.9 R
médicos de especialidade
6 | Disponibilidade de camano | 1,96 |0,98 83,5 (33,0* [ 7,8 seElE |
hospital
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7 Reunides com os familiares 1,88

do doente

para esclarecer a doenca

1,30

82,5 (53,4)"

4,9

27 [ |

8 A rapidez com que os
sintomas sao tratados

1,57

0,71

92,2 (52,4)"

6,8

9 Atencao do médico

sintomas

relativamente a descricao

gue o doente faz dos seus

1,53

0,81

92,2 (9,2)*

4,9

10 | A forma como os exames e 1,29

tratamentos sdo realizados

0,48

99,0 (71,8)*

1,0

11 | Disponibilidade dos

médicos para com a familia

1,27

0,79

96,1 (83,5)"

29 EOW |

12 | Disponibilidade das
enfermeiras para com a

familia

1,07

0,25

100 (93,2)*

13 | Articulagdo dos cuidados

1,68

0,60

93,2 (38,8)"

6,8

0

14 | Tempo necessario para
realizar o diagnostico

1,63

0,70

94,1 (5,6)*

3,9

200N |

15 | Forma como a familia é
incluida nas decisbes
sobre tratamento e

cuidados médicos

1,30

0,59

98,1 (73,8)"

1,0

) (1,0)*

16 | Informacao facultada

doente

sobre a gestao da dor do

1,55

0,64

97,1 (49,5)"

1,9

17 | Informagéo facultada sobre | 1,41

doente

0s exames realizados ao

0,71

96,1 (67,0)

1,9

18 | Grau de profundidade
com que 0 médico
avalia os sintomas do

doente

1,52

0,69

94,8 (55,0)

2,9
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19 | Seguimento dado pelo 1,45 10,75 92,7 (7,0* [3,9 2,0
médico em relagéo aos
exames e tratamentos

realizados

20 | Disponibilidade do médico 1,30 [0,78 952(0,6)* |1,9 2X12.9) R

para com o doente

Legenda:
* corresponde aos muito satisfeitos

** corresponde aos muito insatisfeitos

Como podemos verificar os itens 4 - Informagdo facultada sobre os
efeitos secundarios, 10 - A forma como o0s exames e tratamentos s&o
realizados, 12 - Disponibilidade das enfermeiras para com a familia e 13 -
Articulagdo dos cuidados ndo apresentam nenhuma resposta de insatisfacao.

O item 12 - Disponibilidade das enfermeiras para com a familia, obteve o
resultado mais expressivo com 100%, dos familiares satisfeitos dos quais
93,2% se encontram mesmo muito satisfeitos.

De igual forma, os itens 10 - A forma como os exames e tratamentos s&o
realizados, 15 - Forma como a familia € incluida nas decisées sobre tratamento
e cuidados médicos e 16 - Informacgéo facultada sobre a gestdo da dor do
doente obtiveram os resultados com maior satisfacdo dos familiares com os
respectivos scores de 99,0% (71,8% muito satisfeitos), 98,1% (73,8%, muito
satisfeitos) e 97,1% (49,5%, muito satisfeitos).

Apesar da satisfacao dos familiares com os cuidados de salude prestados
ao seu familiar ser elevada, os itens 1 - O alivio da dor do doente, 2 -

Informacédo facultada sobre o progndstico do doente e 6 - Disponibilidade de
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cama no hospital apresentam os resultados com pior satisfacdo com os

respectivos scores 7,8% (3,9%)**, 4,9% (3,9%)** e 8,8% (3,9%)**.

3.3. Avaliacao da Qualidade de Vida Geral

Os resultados obtidos pela aplicacdo da escala WHOQOL-Bref podem

ser observados no quadro 9:

Quadro 9- Avaliacdo da qualidade de vida geral através

da analise da escala WHOQOL-Bref (n=103)

Dominios % Desvio
Média Padrao
Geral 35,07 20,34
Fisico 52,74 14,59
Psicoldgico 53,28 16,14
Relacoes Sociais 54,85 23,59
Ambiente 52,12 10,06

Como podemos verificar os resultados obtidos indicam uma percepcao
da qualidade de vida baixa, sendo o dominio melhor pontuado o das relacées
sociais com o valor de 54,85%. Por outro lado 0 dominio com pontuagao mais

baixa é o geral com o valor de 35,07%.
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3.4. Avaliacao da Depressao, Ansiedade e Stress

Os resultados obtidos pela aplicacdo da escala DASS-21 podem ser

visualizados no seguinte quadro 10:

Quadro 10- Avaliagao da depresséo, ansiedade e stress

através da analise da escala DASS-21 (n=103)

Depressao 8,72 4,16
Ansiedade 7,23 4,27
Stress 9,51 3,79

Como podemos analisar pelos resultados obtidos a subescala com maior
score é a subescala stress com o valor de meédia 9,51. Por outro lado a
subescala com baixo mais baixo score é a subescala ansiedade com o valor de
média 7,23.

Para calcularmos a severidade dos estados afectivo-emocionais
utilizamos a formula sugerida pelos autores e o seu quadro de referenciagao.
Assim, no que diz respeito a sintomatologia depressiva verificamos que 35,3%
dos familiares dos doentes em cuidados paliativos apresentam sintomatologia
severa e extremamente severa, como se pode verificar no grafico seguinte

(grafico 2):
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Grafico 2- Severidade da subescala depressao

40,0%

30,0%

23,5%

Percent

20,0%"

10,0%

T T T
Normal Leve Moderado Severo Extremamente
severo

ndep

No que diz respeito a ansiedade verificAmos que 32% dos familiares
inquiridos apresentam ansiedade extremamente severa (grafico 3).

Grafico 3- Severidade da subescala ansiedade
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E relativamente ao stress verificou-se que menos de metade da nossa
amostra apresenta niveis satisfatorios de stress (48,6%) sendo que 17,5% dos
familiares dos doentes em cuidados paliativos reportaram niveis severos e

extremamente severos de stress.
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Grafico 4- Severidade da subescala stress
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Para melhor se compreender a satisfacao dos familiares dos doentes em

cuidados paliativos procedemos a uma analise exploratéria da relagéo entre a

variavel satisfacdo dos familiares e as variaveis qualidade de vida e depressao,

ansiedade e stress. Para procedermos a escolha dos testes estatisticos a

utilizar, fomos verificar a normalidade da distribuicdo das varidveis em estudo.

Quadro 11- Teste Kolmogorov-Smirnov (n=103)

Kolmogorov-Smirnov Sig.
FAMCARE 1,51 0,02
WHOQOL- Geral 1,98 0,01
Bref Dominio Fisico 0,75 0,62
Dominio Psicologico 1,06 0,21
Dominio Relagoes Sociais 1,33 0,06
Dominio Ambiente 0,88 0,43
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DASS-21 Subescala depresséao 0,87 0,44
Subescala ansiedade 1,09 0,19
Subescala stress 0,82 0,51

Como podemos verificar as variaveis satisfagcdo dos familiares e
qualidade de vida geral e dominio relagcbées sociais, ndo seguem uma
distribuicdo normal, pelo que optamos pela utilizacdo de testes nao

paramétricos.

Relacdo entre a satisfacdo dos familiares e a sua qualidade de vida, nos
diferentes dominios.

A andlise efectuada mostrou que so € estatisticamente significativa para
o dominio ambiente, com uma correlacdo negativa que se pode considerar

como fraca, (quadro 12).

Quadro 12- Coeficiente de correlagao de Spearman entre a

escala FAMCARE e a escala WHOQOL-Bref. (n=103)

Dominio ambiente
FAMCARE Coeficiente de Correlacao -0,24
Sig. 0,02
Legenda:

*Correlagao significativa a 0,05.

Relacéo entre a satisfacdo dos familiares e a depresséo, ansiedade e stress
Os resultados obtidos pela andlise efectuada com teste de correlacédo

Spearman revelaram que as variaveis depressdo, ansiedade e stress nao se
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encontravam relacionadas com a satisfacdo, como se pode verificar no quadro

seguinte:
Quadro 13- Coeficiente de correlagao de Spearman entre a
escala FAMCARE e a escala DASS-21 (n=103)
Depressao | Ansiedade | Stress
FAMCARE Coeficiente de Correlagao 0,01 -0,045 0,03
Sig. 0,96 0,73 0,78

Relacéao entre a qualidade de vida geral e a depresséo, ansiedade e stress

Os resultados obtidos através da analise efectuada com teste de

correlacdo Spearman revelaram que as variaveis depressdo, ansiedade e

stress encontram-se relacionadas com a qualidade de vida geral, com uma

correlagao estatisticamente significativa forte e negativa (quadro 14).

Quadro 14- Coeficiente de correlagao de Spearman entre a

escala WHOQOL-Bref e a escala DASS-21 (n=103)

Depressao | Ansiedade | Stress
Dominio Coeficiente de Correlagao -0,56 -0,54" -0,54"
Geral Sig. 0,00 0,00 0,00
Legenda:

**Correlagao significativa a 0,01.
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4. DISCUSSAO

O propésito deste estudo é avaliar a satisfacdo dos familiares de doentes
em cuidados paliativos e contribuir para validar a escala FAMCARE para o
contexto cultural portugués. Para avaliar a qualidade da escala FAMCARE sera
realizada uma discussao dos resultados obtidos e a sua comparacdo com 0s

dados obtidos em outras versoes.

O cuidado familiar

No estudo efectuado verificou-se que a maioria dos cuidadores familiares,
que sao referéncia para os cuidados informais e que estabelecem ligacéo entre
os doentes paliativos e as equipas de saude sdao mulheres. Este dado é
corroborado por outros estudos, tanto nacionais como internacionais,
mostrando que dentro das familias, a mulher ocupa um espago privilegiado no
papel de cuidadora e que esta € uma expectativa generalizada na cultura
ocidental. De facto, nos estudos de Kristjanson (1993) e de Gulbeyaz Can et al
(2011) 74% sao mulheres. O estudo noruegués de Ringdal, Jordhgy e Kaasa
(2002) mostrou uma percentagem mais baixa de 68,3% 0 que podera reflectir
uma maior igualdade de papéis entre os sexos neste pais. Por sua vez, o
nosso estudo, com a percentagem de 78,6%, € claramente demonstrativo da
predominancia das mulheres quando se considera este tipo de papel. Ao
mesmo tempo verificamos que a maioria dos respondentes (51,5%) sao

seleccionados no parentesco de maior proximidade e destes 20,76% (10,7% do
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total) corresponde ao marido. As filhas, por sua vez assumem este papel
25,2% dos casos.

Nao temos dados do estudo que comprovem que na auséncia do cdnjuge
quem assume a responsabilidade da prestacdo dos cuidados seja a filha, a
nora ou a neta, mas a bibliografia consultada revela que na auséncia de
cbnjuge é normalmente a filha que presta os cuidados. No caso de ser o filho
que assume o papel de cuidador normalmente, transfere-o para a esposa. Na
auséncia de familiares sdo os amigos e vizinhos quem assume esse papel
(NCEA, 2002). Este estudo mostra uma percentagem relativa maior de
mulheres em todas as categorias de grau de parentesco, com excepg¢ao do
neto/a com um cuidador em cada um dos géneros. Na categoria filha/filho a
relacdo é de 26 para 7, o que nos leva a concluir que este €, de facto, um papel
assumido prioritariamente pelas mulheres.

As mulheres que realizam o papel de cuidadoras informais e de ligacao
com as equipas de saude possuem, de uma maneira geral, uma idade
compativel com a adultez tardia, sendo que nalguns estudos esta idade pode
mesmo ser superior a 60 anos de idade. Na nossa amostra a classe modal
mais representativa foi a dos 61-80 anos de idade, com 42,7% e uma média
geral da amostra de 58,39 anos de idade, o que & compativel com os
resultados de Kristjanson (1993) (67% com idade superior a 50 anos) Ringdal,
Jordhgy e Kaasa (2002) (57% com idade superior a 60 anos de idade). O
estudo turco, de Gulbeyaz Can et al (2011), € aquele que mostra uma idade
média menor (40,48 anos de idade). Esta diferenca pode estar relacionada com

o facto de neste pais um menor niumero de mulheres ter uma vida profissional
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activa, o que reforga a expectativa do seu papel como cuidadora familiar.
Porém, fruto de uma idade mais avancada ou porque o papel de cuidadora
encurtou o tempo de vida activo profissional, verifica-se em todos os estudos
que uma percentagem consideravel destas mulheres é ou doméstica, valores
variando de 47,6% no nosso estudo a 40% nos estudos de Kristjanson (1993) e
de Gulbeyaz Can et al (2011), ou reformada (23% no estudo de Kristjanson).
Os respondentes deste estudo sdo predominantemente mulheres o que estao
de acordo com estudos realizados com familias prestadores de cuidados (Jani-
Le Bris, 1994; Navarra et al, 1999; Tennstedt, 1999; Rodriguez et al, 2000;
Mendongca et al, 2000; Moreira 2001). Este papel ¢é considerado,
implicitamente, como sendo mais uma tarefa doméstica a semelhangca do
cuidado com a casa e os filhos, tal como refere Souza (1997) “a mulher era
educada para cuidar dos filhos e da casa.”

Uma das diferencas encontrada neste estudo relativamente aos outros
estudos anteriormente enunciados € a escolaridade. Nos estudos da autora
original da escala, no estudo Ringdal, Jordhgy e Kaasa (2002) e no estudo de
Gulbeyaz Can et al (2011) a maior parte dos participantes possui 0 ensino
secundario, o que nao coincide com o nosso estudo em que a maior parte dos
participantes possui o 1° ciclo. A baixa escolaridade da nossa amostra esta,
muito possivelmente relacionada com o facto de esta possuir um nivel etario
elevado e os dados da populacdo em geral seguirem esta qualificacdo nestas

idades.
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A medida de satisfacao dos familiares

Para avaliar a satisfacdo dos familiares com os cuidados aos doentes
paliativos utilizamos a FAMCARE. Esta € uma escala que, embora ainda nao
estando validada para a populacdo portuguesa, tem sido utilizada em
numerosos estudos o que possibilita a comparagdo dos resultados. Para a
podermos utilizar seguimos os procedimentos habituais de traducédo e
validacdo de uma escala construida em lingua diferente. Os diferentes passos
realizados mostraram as dificuldades de consenso linguistico e da necessidade
de validacao conceptual. Segundo Andrew Hill e Manuela Magalhaes Hill
(2008) “um grande problema na traducdo de questionarios € um problema de
encontrar uma tradugdo correcta de palavras ou frases, idiomaticas ou
coloquiais’. Estas dificuldades justificam o facto de se terem construido as
diferentes versdes até se chegar a versao utilizada. O resultado final, obtido
com consenso tanto da autora como de grupo de peritos portugueses, parece

ser confiavel do ponto de vista da sua tradugao.

O estudo de analise de consisténcia interna e de estabilidade temporal,
também parecem confirmar a sua fiabilidade como instrumento de medida para
este fendbmeno. Consisténcia interna e estabilidade temporal dao duas
avaliagbes diferentes da fiabilidade do instrumento. Enquanto a andlise de
consisténcia interna avalia a consisténcia com que um determinado conjunto de
itens de medida estima um determinado construto ou dimensdo latente, a
estabilidade temporal avalia a consisténcia com que uma medida se perpetua
ao longo do tempo (Maroco e Garcia-Marques, 2006). No que diz respeito a

escala FAMCARE para avaliacao da satisfacdo dos familiares dos doentes em
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cuidados paliativos, esta demonstrou ter uma consisténcia interna boa e
estabilidade temporal suficiente para medir o fenémeno em estudo. De facto, o
resultado obtido de alfa de Cronbach é considerado bom, com o valor 0,81.
Apesar dos dados do estudo apresentarem uma boa consisténcia interna com
a utilizacao deste instrumento de medida, o valor de alfa Cronbach é inferior ao
obtido em outros estudos: Kristjanson (1993) alfa Cronbach 0,93; Ringdal,
Jordhgy e Kaasa (2002) alfa Cronbach 0,96; Rodriguez et al (2006) alfa
Cronbach 0,94 e Gulbeyaz et al (2011) alfa Cronbach 0,95.

Outra forma de avaliarmos a fiabilidade do instrumento de medida
utilizado foi a realizacdo de estudo de estabilidade temporal. Apesar de em
fendbmenos como aquele que se encontra em analise serem expectaveis
alteracdes na avaliagao do fendmeno por alteracdo das circunstancias em que
este esta a ser avaliado (pioria do estado dos doentes, por exemplo) os
procedimentos de teste-reteste poderdo dar informacao acerca da flutuacéo da
medida e desse modo da sua fiabilidade.

Optou-se por avaliar a estabilidade temporal, teste-reteste da escala
FAMCARE através da aplicacao da escala apdés um més de intervalo (n=40). A
decisdo sobre quanto tempo de intervalo entre as duas medicdes teve em
conta o facto de ser conhecido o efeito de contaminagao na avaliacdo quando a
diferenca de tempo é muito curta e, por outro lado, a possibilidade de existirem
alteragbes significativas no fendmeno em estudo, quando este tempo é
demasiado extenso. Como o risco corrido com a adopcao por um periodo mais
alargado seria o0 da subavaliacdo da estabilidade, considerou-se mais

adequado para os fins propostos, tendo-se assim realizado com um més de
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intervalo. Os resultados obtidos mostraram um valor de correlacao inferior ao
considerado desejavel para se afirmar com seguranca pela sua estabilidade.
Contudo o valor de correlagdo, positivo e moderado, mostrou-se
estatisticamente significativo e, os estudos complementares de andlise de
diferencas de médias parecem suportar a indicagcdo de uma boa estabilidade
temporal e consequente fiabilidade.

Quando os itens da escala sao analisados ao longo do tempo verifica-se
que a escala FAMCARE é sensivel a avaliacao da satisfacao das familias com
os cuidados paliativos prestados aos seus familiares. Os resultados obtidos
revelaram que a escala FAMCARE é um instrumento com boa estabilidade
temporal adequado para avaliar a satisfacdo dos familiares com doentes em
cuidados paliativos.

No segundo momento de avaliacdo obtivemos resultados que mostram
que os familiares estdo mais satisfeitos com os cuidados paliativos prestados
ao doente do que no primeiro momento da aplicacdo do questionario (t1=29,68
e t,=28,35) no entanto, estas diferencas ndo séao estatisticamente significativas.
Quando comparados os dois momentos de aplicacao do questionario verifica-
se que os itens: disponibilidade de cama no hospital e reunibes com 0s
familiares para esclarecer a doenga do doente foram os que apresentaram
maior diferenca quanto ao grau satisfacdo dos familiares do segundo momento
(t2) para o primeiro momento (t1). Apesar do grau de satisfacdo de t» ser
elevado, os itens que apresentaram maior insatisfacao foram: articulacdo dos
cuidados e a informagéo facultada sobre a gestao da dor do doente. Estes

resultados poderao estar relacionados, tal como sugere Pacheco (2002) com a
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degradacao do estado de saude do doente ao longo do tempo, com a fase de
agudizacdo dos sintomas, levando aos sucessivos internamentos do doente,
que sao momentos dificeis de suportar tanto pelo doente, como pela familia
quer pela iminéncia de morte do doente, surgindo a necessidade de se
realizarem conferéncias familiares para a discussao das diferentes opcdes de
resolucdo das situacdes e estabelecer consensos, decisdes e planos (Barbosa
e Neto, 2010). Ha estudos que demonstraram que os familiares expressam
dificuldades de comunicacdo com os profissionais de saude, embora tenham
necessidade de obterem informagdes reais acerca do diagndstico, dos
procedimentos e dos tratamentos a fim de perceberem os comportamentos do
doente. Assim, os profissionais de salude devem estar atentos a estas
necessidades e dificuldades e manterem uma atitude proactiva de procurar a
comunicacao com os seus doentes e familias e adequar a informagao ao seu
contexto social e cultural. Para isso a informagdo deve ser rigorosa, clara e
simples, de acordo com os factores socioculturais do familiar e do doente
paliativo. O estudo de Ferrel entre outros (1995) que analisou o impacto do
programa de educacdo acerca da dor nas familias prestadoras de cuidados
com doentes com cancro, no domicilio (n=15), revelou que o programa é eficaz
e que as familias adquiriram conhecimentos acerca da doenca e de como
actuar perante a evolucao do estado de saude do doente, melhorando assim a
qualidade de vida.

A utilizacao da escala FAMCARE permitiu, em certa medida, perceber o
grau de satisfacdo dos familiares dos doentes em cuidados paliativos e quais

os tépicos em que estas mais se encontravam satisfeitas ou insatisfeitas. A
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analise das respostas mostra uma curva com um desvio a esquerda,
representando uma menor variabilidade das respostas de satisfacao.
Considerando esse facto utilizamos para andlise, ndo sé o agrupamento
constituido pelos satisfeitos e/ou insatisfeitos, mas realcamos os valores mais
extremos dos muito satisfeitos e muito insatisfeitos.

Assim, quanto a caracterizacao da satisfacao dos familiares de doentes
em cuidados paliativos os resultados demonstram elevada satisfacdao dos
familiares com os cuidados de saude prestados aos doentes. Estes resultados
sdo, mesmo, mais elevados do que os obtidos noutros estudos (Linda
Kristjanson, 1993; Ringdal, Jordhgy e Kaasa, 2002; Rodriguez et al, 2010 e
Gulbeyaz Can et al, 2011). Os itens com elevada satisfacdo foram:
disponibilidade das enfermeiras para com a familia que obteve o resultado de
100% dos familiares satisfeitos, dos quais 93,2% muito satisfeitos; a forma
como o0s exames e tratamentos sdo realizados com um resultado de 99,0%
satisfeitos, dos quais 71,8% muitos satisfeitos; forma como a familia é incluida
nas decisées sobre tratamento e cuidados médicos com 98,1% de satisfeitos,
dos quais 73,8% muitos satisfeitos e disponibilidade dos médicos para com a
familia com 96,1% de satisfeitos e 83,5% muito satisfeitos a informacéo
facultada sobre a gestdo da dor do doente apesar de ter obtido 97,1% de
satisfeitos, s6 49,5% €& que se encontra muitos satisfeitos. Por sua vez os
resultados mostraram uma maior insatisfagdo com itens como o alivio da dor do
doente (7,8% e 3,9% muito insatisfeitos), informacdo facultada sobre o
progndstico do doente (4,9% e 3,9% muito insatisfeitos), referenciacdo para

médicos de especialidade (3,9% e 3,9% muito insatisfeitos) e disponibilidade de
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cama no hospital (8,8% e 3,9% de muito insatisfeitos). Estes resultados
parecem indicar que as familias se encontram globalmente satisfeitas com a
relacdo estabelecida com os diferentes profissionais de saude e que a
insatisfacdo com os cuidados se concentra em dois tipos diferentes de queixas.
Por um lado, aquelas que representam um maior cumprimento das
necessidades de informacao das familias acerca do processo do adoecimento,
nomeadamente no que diz respeito a dor e informagdo de prognéstico, e por
outro as que dizem respeito a uma melhor articulacdo dos cuidados, como a
referenciacdo a médicos de especialidade ou a disponibilidade de cama do
hospital. Cada um desses itens de maior insatisfacdo reflecte a necessidade
que os familiares tém de ver diminuida a incerteza quanto ao processo
(informacao, dor e progndéstico) como a confianga de que dispdem dos recursos
de apoio necessarios em caso de agravamento da situagdo. E curioso notar que
apesar de o item forma como a familia € incluida nas decisées sobre tratamento
e cuidados médicos ser um dos que maior satisfacéo obteve a informagéao sobre
0 prognostico é insatisfatoria e esta é de alguma maneira importante para a
tomada de deciséo.

Quando comparamos estes resultados com os obtidos noutros estudos
verificamos um acordo global (niveis de satisfacdo com os cuidados elevados) e
diferencas nas avaliacbes de cada item em particular, demonstrativas das
diferengas organizacionais e culturais dos diferentes contextos em que esses
estudos foram realizados. Assim o estudo de Ringdal, Jordhgy e Kaasa (2002),
numa amostra de 181 familiares ap6s um més do falecimento do familiar com

cancro terminal, demonstrou que 84,5% dos participantes estdo muito satisfeitos
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com a disponibilidade das enfermeiras para com a familia. Em outro estudo
realizado por estes autores em que analisaram a satisfacdo dos cuidados a 183
familiares, um més apés o falecimento do doente, comparando 113 familiares
com doentes em cuidados paliativos (grupo de intervencao) com 70 familiares
de doentes em cuidados convencionais (grupo de controlo), verificaram que
apesar do grau de satisfacdo ser elevado, os familiares com doentes em
cuidados paliativos obtiveram um grau de satisfacdo mais elevado do que o
grupo de controlo.

Segundo o modelo de satisfacdo do individuo com os cuidados de saude
(Fox e Storms, 1981 citado por Kristjanson, 1993) a avaliacdo da satisfacao
esta relacionado com 0s seguintes pressupostos: o sistema social e cultural em
que os individuos estao inseridos; os cuidados de saude prestados ao individuo
(tratamentos, resultados...) e a orientacdo do individuo para os resultados
esperados. A congruéncia entre o individuo e prestador dos cuidados de
saude, uma vez que estes sdo componentes do mesmo sistema de cuidados, é
um requisito importante para que a satisfacdo seja um resultado alcancado.
Assim, compreende-se que variaveis como a idade ou a educacao possam
interferir na satisfacdo com os cuidados de saude.

As razbes para tais diferencas na satisfacdo, segundo Nolan, Grant e
Keady (1996 e 1998) dependem de um conjunto de avaliagcdes subjectivas tais
como o perceber que ha preocupacdo com a manutengdo da dignidade
humana, dependentes da observacdo do doente a ser bem tratado e a ser feliz,
da percepgao de que se fez 0 melhor, de encarar a prestacao de cuidados como

um acto de amor, afecto, de crescimento e de enriquecimento pessoal; da
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permanéncia do doente no domicilio, de verificar que as necessidades do
doente sédo atendidas e da capacidade de desenvolver novos conhecimentos e
competéncias. Ora, sao pilares fundamentais dos cuidados paliativos, o controlo
de sintomas, a comunicacdo adequada, o apoio & familia e o trabalho de
equipa. No seu conjunto, respondem ao que a evidéncia empirica tem
demonstrado ser as preocupacdes dominantes dos doentes e suas familias.
Para que os profissionais de saude desenvolvam competéncias nesta area é
necessaria formagao e treino, para que a pratica de cuidados paliativos sejam
actos de exceléncia contribuindo para o aumento da qualidade de vida dos
familiares e dos doentes.

O resultado muito satisfatorio obtido neste estudo, quanto a satisfacao
dos familiares, coloca-nos uma questao que necessitaria de melhor anélise em
futuras investigagdes. Se por um lado, podem estar relacionados com o facto de
o estudo ter sido realizado em locais em que os profissionais de saude possuem
formacdo especifica na area de cuidados paliativos e assim estarem
particularmente atentos a este tipo de necessidades, por outro, ndo podemos
deixar de equacionar a hipétese de haver um desvio nas respostas conhecido
como desejabilidade social e que podera estar relacionado com o facto de a
realizacao do trabalho de campo ter sido realizada por uma enfermeira, e por
conseguinte de uma forma indirecta, alguém que também estava a ser alvo de
avaliacdo. Em estudos posteriores seria interessante analisar e comparar escala
FAMCARE entre os servicos de saude sem formagcao com os servicos de saude
com formacao especifica na area, a fim de se verificar qual o grau de satisfacao

dos familiares com os cuidados paliativos.
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A satisfacdo com os cuidados, a qualidade de vida e o sofrimento emocional

A satisfagdo com os cuidados é, como ja referido anteriormente,
influenciada por um conjunto de variaveis que situam o familiar no sistema de
cuidados prestados. Mas, por outro lado, consideramos de igual modo que esta
satisfacdo pode influenciar ou ser influenciada pelas condicées de saude e de
vida desse mesmo familiar. Como ja anteriormente referido, o adoecimento e
cuidado paliativo pode representar um periodo mais ou menos longo de tempo
e implicar um desgaste e sofrimento nos familiares que se pode expressar na
sua qualidade de vida e em sofrimento emocional. Estes, por sua vez, poderéao
influenciar a forma como a pessoa avalia a sua situagao e as exigéncias que a
vida lhe coloca. E sabida a influéncia que os estados afectivos tém na forma
como as pessoas seleccionam e processam a informacgao e, como desta forma,
podem analisar a realidade em que se encontram. Assim, neste estudo
incluimos estas variaveis para melhor compreender os resultados que
viéssemos a obter.

A qualidade de vida tem sido definida como a percepcao do individuo
sobre a sua posicdo na vida, dentro dos sistemas de cultura e valores nos
quais esta inserido e em relacao aos seus objectivos, expectativas, padrdes e
preocupacoes (WHOQOL Group, 1994, p.28).

A utilizagdo da escala WHOQOL-Bref (Canavarro et al, 2006) permitiu
avaliar a qualidade de vida dos familiares com doentes em cuidados paliativos.
Os resultados mostraram que a qualidade de vida dos familiares com doentes
em cuidados paliativos € baixa, sendo o dominio geral o que obteve pior

qualidade de vida com o valor de média 35,07 e aquele em que se obteve
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maior qualidade, o das relagbes sociais com o valor de média 54,85. Estes
resultados mostram que os familiares estudados possuem uma qualidade de
vida pior do que aqueles referidos nos estudos de Canavarro et al (2006), em
que a o valor de média da qualidade de vida geral, no grupo de controlo
(n=315) foi 71,51 e no grupo de doentes (n=289) foi 49,09.

Este resultado parece indicar que os familiares com doentes paliativos
apresentam insatisfacdo com a sua qualidade de vida que pode estar
relacionado por todas as suas actividades estarem cada vez mais
centradas/focalizadas no doente, uma vez que a doenga é progressiva,
incapacitante e mortal. Os cuidados prestados pelos familiares residem na
satisfacdo das necessidades basicas ocupando-lhes as 24 horas do dia o que
Ihes dificulta a sua participagao na vida social e nas actividades produtivas. Por
outro lado, a diminuicdo do tempo livre e profissional, levando mesmo a
cessacao de um trabalho remunerado, origina problemas econémicos, devido
as despesas efectuadas ao longo do percurso da doenca (Anthony-Bergstone,
Zatiti e Gatz, 1988; Kinney e Stephens, 1989 e Schulz e Williamson 1991). Os
nossos resultados sdo convergentes com o estudo de Myra Glajchen, (2004)
em que os familiares de doentes em cuidados paliativos apresentaram pior
qualidade de vida que os familiares de doentes em tratamentos curativos.

Por outro lado, em conformidade com o estudo de Canavarro et al
(2006) o dominio relagcbes sociais obteve o score mais elevado, no grupo dos
doentes.

Neste sentido, € importante que nesta area sejam tomadas medidas

para melhorar a qualidade de vida dos familiares, como por exemplo: reforcar

89

Antoénia Claudia Pimenta de Almeida



Avaliagao da Satisfagao dos Familiares dos doentes em Cuidados Paliativos

as redes de apoio domiciliar e social, criar centros de dia para doentes em
cuidados paliativos, aumentar Unidades de Cuidados Paliativos Hospitalares,
apoio financeiros, entre outros.

A avaliacado de respostas emocionais de depresséo, ansiedade e stress
tomam, neste contexto, um valor compreensivo adicional. Como sabemos a
depressdo e a ansiedade influenciam a forma como as pessoas pensam,
levando-as a seleccionar os acontecimentos negativos em detrimento dos
positivos ou, entdo no caso da ansiedade, aqueles que possam ter um
conteudo ameacador. Por outro lado, estas sdo reaccdes emocionais que estao
frequentemente descritas como estando presentes em cuidadores informais
associadas a trajectérias penosas de cuidar.

A utilizacao da escala DASS-21 (Apostolo, Mendes e Azeredo, 2006)
permitiu-nos avaliar a depressdo, ansiedade e stress dos familiares com
doentes em cuidados paliativos. Os resultados obtidos no estudo revelaram
gue a subescala com maior score foi a subescala stress com o valor de média
9,51. Por outro lado a subescala com baixo score foi a subescala ansiedade
com o valor de média 7,23. Os resultados obtidos estdo em consonéncia com
os do estudo de Apéstolo, Mendes e Azeredo (2006) que mostra que a
subescala com maior score foi a subescala stress com o valor média 11,84 e a
subescala com baixo score foi a subescala ansiedade com o valor de média
9,02, para uma amostra de 101 individuos que frequentavam a consulta
externa do Hospital Psiquiatrico do distrito de Coimbra.

Assim, quanto se analisa a severidade dos estados afectivo-emocionais

dos familiares com doentes em cuidados paliativos, os dados obtidos
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mostraram que na subescala depressdo 34,3% dos familiares apresentam
niveis moderados e 35,3% com niveis severos e extremamente severos. Na
subescala ansiedade 52,4% dos familiares apresentam niveis severos e
extremamente severos. Na subescala stress 17,5 apresentam niveis de
moderado a extremamente severo. Quando comparados com o estudo de
Apéstolo et al (2008) que aplicou a escala DASS-21 a uma amostra de 192
utentes Centro de Saude de uma cidade do centro de Portugal (44 homens e
148 mulheres, com média de idade de 42,83, minimo 18, maximo 81 anos) os
resultados obtidos revelaram que a subescala depressdo apresentou 51,04%
de individuos com niveis normais e 19,80% de individuos com niveis severos
ou extremamente severos, a subescala ansiedade apresentou 43,75% de
individuos com niveis normais e 29,17% de individuos com niveis severos ou
extremamente severos e a subescala stress apresentou 46,88% de individuos
com niveis normais e 23,95% de individuos com niveis severos ou
extremamente severos. Podemos afirmar que os familiares com doentes em
cuidados paliativos apresentaram niveis superiores de ansiedade e de
depressao (com niveis de moderado a extremamente severos). Relativamente
ao stress este estudo apresenta valores inferiores ao de Apéstolo et al (2008).
Estes resultados sdo demonstrativos que os familiares experienciam
sensacgdes de tensao, irritacdo e agitacao relacionado com o desgaste, a falta
de tempo e impoténcia perante a doenca. Segundo o estudo de Apdstolo,
Mendes e Azeredo, (2006) ndo ha evidencia que a depressao, ansiedade e
stress sejam fendmenos distintos. De acordo com estes autores a ansiedade “é

relacional surge quando o individuo se confronta com a incerteza e ou uma
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ameaca existencial. A depressdo é emocional é em conjunto com outras
emogbes provocada por condicbes de vidas desfavoraveis, como sendo o
resultado de uma grande perda a qual provoca um desespero, de que ndo mais
sentir que vale a pena viver. O stress é um estado emocional que é gerado
quando o individuo avalia as exigéncias (internas e externas) como sendo
causadoras de dano, ameaca ou de desespero e como nio tendo os recursos
necessarios para lhes fazer frente”.

Varios estudos (Anthony-Bergstone, Zarit e Gatz, 1988; Kinney e
Stephens, 1989 e Schulz e Williamson, 1991) corroboram com os resultados
obtidos no nosso estudo, que mostram que os familiares apresentam sintomas
de depressao (tristeza, desespero e frustragdo) relacionados com a progressao
e deterioracdo do doente, da diminuicao do tempo livre e da auséncia de apoio,
surgindo sentimentos de ansiedade e de preocupacdo com o percurso do
estado de saude do doente.

Apesar dos resultados encontrados de baixa qualidade de vida e alto
sofrimento emocional, referido a sintomatologia depressiva, ansiedade e stress,
a satisfacao dos familiares foi elevada. Mais ainda, ndo encontramos relacoes
estatisticamente significativas entre estas variaveis, com excepc¢ao da relacao
encontrada entre a satisfacdo dos familiares e a qualidade de vida, no dominio
ambiente. Esta correlacdo, negativa como seria de esperar uma vez que a
avaliacao da satisfacdao pela FAMCARE da um resultado inverso, é no entanto
fraca. O dominio ambiente refere-se a questdes como seguranga, ambiente
fisico, recursos financeiros, acesso as informacgbes, actividades de lazer,

condicées do lugar em que habita, acessibilidade aos servicos de saude e
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meios de transporte, o que inclui dois dos itens que obtiveram pior classificacao
na satisfacdo dos familiares: a informagéo facultada sobre o progndstico do
doente (item 2) e a disponibilidade de cama no hospital (item 6).

Por outro lado, encontramos correlacbes fortes e estatisticamente
significativas entre a qualidade de vida e a sintomatologia depressiva, a
ansiedade e o stress. A auséncia de correlacbes com a satisfacdo dos
familiares exigiria mais estudos para melhor esclarecimento deste fenomeno.
Uma das explicagcbes possiveis podera estar num viés na avaliagdo da
satisfacdo por desejabilidade social, como ja referido, no fraco poder
discriminativo da escala FAMCARE, com pouca dispersao nas classificacoes

atribuidas, ou com a auséncia de ligacao entre os constructos estudados.

Limitagbes do estudo

O estudo apresenta algumas limitacoes. Concluido o estudo verifica-se a
necessidade de dados adicionais acerca: da duracdo dos cuidados; da
coabitagdo entre familiar e doente; situacdo de emprego do familiar (se
trabalha; se ndo trabalha para prestar cuidados; se nao trabalha por outras
razdes). Estes dados demograficos poderiam trazer mais informacao acerca da
satisfagdo dos familiares com os cuidados paliativos.

Por outro lado, é claro que mais estudos sdo necessarios para avaliar e
compreender a satisfacdo dos familiares dos doentes e como esta se pode

repercutir na vida destas pessoas.
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CONCLUSAO

Concluido o estudo, resta transmitir algumas consideragbes acerca do
desenvolvimento do estudo, dos contributos desta investigacdo, bem como
propostas para futuros estudos, de forma a enriquecer a avaliacdo dos
cuidados paliativos.

Em cuidados paliativos a familia € um dos pilares dos cuidados, uma vez
que a familia torna-se complemento nesse cuidar, ndo podendo entao ser
deixada de lado. Neste contexto, € importante conhecer/avaliar a satisfacao
dos familiares com os cuidados paliativos, de forma a contribuir para a melhoria
da prestacao dos cuidados de saude, pelos profissionais de saude.

A inexisténcia de um instrumento que medisse a satisfacdo dos
familiares de doentes em cuidados paliativos, para a populacdo portuguesa,
levou-nos a realizar estudo de traducéo e validacdo de uma escala.

A escala FAMCARE foi sujeita a adaptacao cultural e linguistica para o
contexto portugués. Esta escala revelou boa consisténcia interna com o valor
de alfa Cronbach 0,81. Quanto ao estudo da estabilidade temporal teste-reteste
(n=40) através da aplicagdo do questionario com o intervalo de um més, os
valores obtidos demonstraram elevada satisfacdo dos familiares, sendo o t»
mais satisfatorio que o t; da aplicacao do questionario. Os resultados, embora
ainda nao conclusivos, leva-nos a concluir que esta escala pode ser util para

medir o fendmeno estudados. Outros estudos devem ser realizados para
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esclarecer um eventual menor poder discriminativo da escala quanto a
satisfacéo e ao seu caracter multifactorial.

A avaliagdo da satisfacdo, através da aplicacdo da escala FAMCARE
(n=103) revelou uma elevada satisfagdo dos familiares com os cuidados
paliativos prestados ao seu familiar.

No estudo aplicou-se a escala WHOQOL-Bref (Canavarro et al, 2006),
os resultados obtidos revelaram que os familiares apresentam ma qualidade de
vida. Os dados obtidos pela aplicacdo de escala DASS-21 (Apdstolo, Mendes e
Azeredo, 2006) demonstraram que os familiares de doentes em cuidados
paliativos apresentam valores elevados de depresséo, ansiedade e stress.

Por isso € muito importante compreender como os familiares percebem
a situagdo, considerando que eles ficam durante muito tempo ao lado do
doente. E necessario que seja oferecido apoio e orientacdes adequadas acerca
da doenca e de como agir diante das mudancas geradas por ela. E importante
também a formacao de grupos de familiares onde se torne possivel a troca de
experiéncias e a obtencao de conhecimentos contribuindo para melhor estado
emocional do familiar.

A amostra do estudo nao permite generalizar os resultados, pois é
relativa a esta amostra, no contexto especifico de cuidados paliativos. Em
estudos posteriores, em que a amostra é diferente poder-se-do obter
resultados diferentes, como refere Moreira (2004) “a mesma escala aplicada a
outro conjunto de pessoas ou em circunstancias diferentes podera fornecer

resultados muito diferentes”.
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Os resultados obtidos sdao um importante contributo para o
conhecimento da satisfacédo, da qualidade de vida e da depressao, ansiedade e
stress dos familiares dos doentes em cuidados paliativos possibilitando uma
melhor avaliacdo, planeamento e implementacdo de cuidados pelos

profissionais de saude.

Sugestbes para futuras investigagbes:

As questdes levantadas por este estudo indicam a necessidade de se
proceder a outros estudos quer quantitativos quer qualitativos. Estudos
qualitativos, que privilegiem a compreensdo de quais as expectativas e
realizacdes dos familiares com os cuidados e de como estes se incluem no
sistema de cuidados, poderdo trazer um conhecimento adicional acerca dos
niveis elevados de satisfagdo encontrados. Por outro lado, estudos
quantitativos que utilizem outras amostras, por exemplo comparando contextos
em que nao existam profissionais com esta formacédo especializada, ou que
procurem relagdo com outras varidveis serao igualmente importantes para se
compreender a auséncia de relagdo entre a qualidade de vida e a
sintomatologia de depressdo, ansiedade e stress e a satisfacdo com os
cuidados.

Sugere-se, ainda, a aplicagdo da escala FAMCARE entre os familiares
com doentes de faixa etaria mais novos, com os familiares com doentes de
faixa etaria mais idosos, para pesquisar, se a variavel idade do doente interfere
com a satisfagdo dos familiares com os cuidados paliativos.

Por ultimo, a realizagdo de estudos longitudinais, ou seja, aplicar o
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questionario no inicio da referenciacao do doente para os cuidados paliativos,
apos um més de cuidados paliativos e dois anos ap6s a morte do doente, para

verificar se existe alteracoes da satisfacdo dos familiares ao longo do tempo.
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ANEXO | - Autorizagdes dos Conselhos de Administracdo e das
Comissdes de Etica, do Hospital Litoral Alentejano e do

Centro de Saude de Odivelas
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HOSPITAL 00 LITORAL ALENTEIAND é

Conselho de Administracdo do Hospital
Litoral Alentejano, EPE

Eu, Anténia Claudia Pimenta de Almeida, enfermeira no H. Dia do
Hospital Litoral Alentejano. Neste momento, estou a realizar um trabalho de
investigagdo, do mestrado em Cuidados Paliativos na Faculdade de Medicina
de Lisboa. E um estudo para validagdo de escala Famcare que avalia a
Satisfagado dos familiares dos doentes em Cuidados Paliativos.

Este trabalho pretende descrever a satisfacdo dos familiares
relativamente aos cuidados prestados aos doentes em Cuidados Paliativos e
verificar as propriedades psicométricas (sensibilidade/ especificidade) da
escala Famcare.

A recolha de dados a decorrer no periodo do més de Janeiro a Margo de
2011, sera realizada apenas por mim, na consulta de Paliativos. A amostra sédo
todos os familiares dos doentes em Cuidados Paliativos, que prestavam
cuidados directos aos seus doentes, que nao tenham défices cognitivos e com
idade superior a 18 anos, assumindo responsabilidade pela confidencialidade
de quaisquer dados recolhidos.

Neste sentido, solicito a autorizagdo na realizagéo da referida recolha de

. informagao. ,%:g E; . e

Cumprimentos. = ’?i_e WW
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Adelaide Belo

Eu, Anténia Claudia Pimenta de Almeida, enfermeira no H. Dia do
Hospital Litoral Alentejano. Neste momento, estou a realizar um trabalho de
investigagao, do mestrado em Cuidados Paliativos na Faculdade de Medicina
de Lisboa. E um estudo para validagdo de escala Famcare que avalia a
Satisfagao dos familiares dos doentes em Cuidados Paliativos.

Este trabalho pretende descrever a satisfagdo dos familiares

relativamente aos cuidados prestados aos doentes em Cuidados Paliativos e
verificar as propriedades psicométricas (sensibilidade/ especificidade) da
escala Famcare.
A recolha de dados a decorrer no periodo do més de Janeiro a Marco de
2011, sera realizada apenas por mim, na consulta de Paliativos. A amostra séo
todos os familiares dos doentes em Cuidados Paliativos, que prestavam
cuidados directos aos seus doentes, que ndo tenham défices cognitivos e com
idade superior a 18 anos, assumindo responsabilidade pela confidencialidade

de quaisquer dados recolhidos.
Neste sentido, solicito a autorizagéo na realizagéo da referida recolha de

informagao.
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*
ARSLVT ".;

Administragdo Regional de Sadde
‘ de Lishoa e Vale do Tejo I.P. coivE

Exma Senhora

Anténia Claudia Pimenta de Almeida
Loteamento Adernas Lote 10 CXPostal
7615

7540-051 Santa Cruz

76 JAN £ 0220

Assunto: Pedido de Estudo para validagio da escala FAMCARE

Relativamente ao assunto em epigrafe e apos leitura atenta da carta enviada por
V/ Exa, informo que o seu pedido foi autorizado.

Com os melhores cumprimentos,

Vogal do Conselho Clinico

o

Margarida Santos, Enf.?

SML

Av. Prof. Dr. Augusto Abreu Lopes, n° 36 —2675-297 ODIVELAS
TI: 219347440 o Fax: 219347459 ¢ E-mail: secretariado@csodivelas.min-saude.pt
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ANEXO II - Consentimento informado do participante
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1. Avaliacao da satisfacao dos Familiares dos doentes em Cuidados
Paliativos.

O presente documento visa fornecer-lhe a informacao basica de que
depende o seu consentimento para a participacao voluntaria neste projecto de
investigacdo. O presente documento € um requisito necessario para essa
participacdo. Pede-se que o leia, coloque as suas duvidas a quem Iho
apresenta e, se quiser participar, assine o documento. Leve o tempo que
entender necessario para examina-lo.

2. O projecto de investigacao tem como objectivo descrever a Satisfacao
dos Familiares relativamente aos cuidados prestados aos doentes em
Cuidados Paliativos, através da validacao da escala Famcare.

Os investigadores assumem a responsabilidade pela confidencialidade
de quaisquer dados recolhidos. Dada a voluntariedade da sua participagao, é-
lhe possivel desvincular-se a todo o tempo do presente processo de
investigacdo, sendo que tanto a recusa inicial como o abandono subsequente
nao acarretam qualquer penalizacdo ou perda de direitos. Se subsistirem
algumas duvidas ou forem necessarios esclarecimentos suplementares

previamente a sua participacao, podera contactar:

Nome: Claudia Almeida

Telefone. 919237473

3. Identificacao completa dos Investigadores e Instituicoes envolvidos.

(Assinatura legivel do responsavel pela investigacao)

(Assinatura do préprio participante, ou seu representante legal)

Sugerimos-lhe que conserve esta copia do documento, ficando a outra copia na

posse do responsavel do projecto.
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ANEXO IlI - Autorizacao da autora da escala FAMCARE
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Dear Claudia

| am please to give you permission to validate the FAMCARE scale.

Best regards
Linda

Professor Linda Kristjanson

Deputy Vice-Chancellor, Research and Development
Curtin University of Technology

Tel: +61 8 9266 3045

Fax: +61 8 9266 3048

email: |.kristianson@curtin.edu.au

CRICQOS provider code 00301J
http://research.curtin.edu.au/

From: antoniaclaudia@sapo.pt [mailto:antoniaclaudia@sapo.pt]
Sent: Monday, 24 May 2010 4:20 AM

To: Linda Kristjanson

Subject: FAMCARE scale

Good morning.

I'm Claudia Almeida, nurse Portuguese, | am attending the Masters
Course in Palliative Care at the Faculty of Medicine of Lisbon.

My masters thesis is on the "Family Satisfaction in Palliative Care ",
so | ask permission to validate this scale FAMCARE in Portugal.

Thank you.
Respects,

Claudia Almeida.

Antoénia Claudia Pimenta de Almeida
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Escala FAMCARE

Instrugées
Pense nos cuidados médicos que o seu familiar recebeu. Queira por favor responder as
questdes abaixo indicando o seu nivel de satisfacdo quanto aos cuidados prestados:
muito satisfeito (MS), satisfeito (S), indeciso (ID), insatisfeito (I), ou muito insatisfeito (Ml).
Por favor, faga um circulo ao redor das letras que melhor se adequam a sua experiéncia.

Qual o seu grau de satisfacao em relacao a:

Antoénia Claudia Pimenta de Almeida

1 |O alivio da dor do doente MS| S| ID MI
2 |Informacao facultada sobre o diagnéstico do doente MS| S| ID MI
3 [Respostas dos profissionais de saude MS| S| ID MI
4 |Informacéo facultada sobre os efeitos secundarios MS| S| ID MI
5 |Referenciagao para médicos de especialidade MS| S| ID MI
6 [Disponibilidade de cama no hospital MS| S| ID MI
7 |Reunides com os familiares para esclarecer a doencado| MS| S | ID Mi
doente
Rapidez com que os sintomas sao tratados MS| S| ID MI
9 [Atencao do médico relativamente a descri¢cdo que o MS ID MI
doente faz dos seus sintomas
10 |A forma como os exames e tratamentos sao realizados MS| S| ID MI
11 [Disponibilidade dos médicos para com a familia MS| S| ID MI
12 |Disponibilidade das enfermeiras para com a familia MS| S| ID MI
13 |Articulagédo dos cuidados MS| S| ID MI
14 |Tempo necessario para realizar o diagndstico MS| S| ID MI
15 |Forma como a familia é incluida nas decisdes sobre MS| S| ID MI
tratamento e cuidados médicos
16 |Informacao facultada sobre a gestao da dor do MS| S| ID MI
doente
17 |Informagao facultada sobre os exames realizados ao MS| S| ID Mi
doente
18 |Grau de profundidade com que o médico avalia os MS| S| ID MI
sintomas do doente
19 [Seguimento dado pelo médico em relacao aos MS| S| ID MI
exames e tratamentos realizados
20 |Disponibilidade do médico para com o doente MS| S| ID MI
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Escala FAMCARE

Instrugoes

Reflicta sobre os cuidados que s@o prestados ao seu familiar. Por favor responda as
seguintes perguntas indicando o seu grau de satisfacdo com os cuidados recebidos:
muito satisfeito (MS), satisfeito (S), indeciso (I), insatisfeito (I) ou muito insatisfeito
(MI). Por favor, faca um circulo ao redor das letras que melhor se adequam a sua
experiéncia.

Qual o seu grau de satisfacio com:

1 O alivio da dor do doente MS |S|IT|IS|MI

2 A informacgdo dada sobre o progndstico do MS |S|I|IS|MI
doente

3 As respostas dos profissionais de saude MS|S|I|IS|MI

4 A informac¢ao dada sobre os efeitos secundarios | MS [S |1 | IS | MI

5 O encaminhamento para especialistas MS|S|IT|IS|MI

6 A disponibilidade de cama no hospital MS |S|T|IS|MI

7 As reunides com a familia para falar sobre a MS |S|I|IS|MI
doenca

8 A rapidez com que os sintomas sdo tratados MS |S|T|IS|MI

9 A aten¢do do médico relativamente a descricdo | MS | S |1 | IS | MI
que o doente faz dos seus sintomas

10 | O modo como se realizaram os exames € 0S MS |S|I|IS|MI
tratamentos

11 | A disponibilidade dos médicos para com a MS |S|I|IS|MI
familia

12 | A disponibilidade dos enfermeiros paracoma |MS |S|I [IS | MI
familia

13 | A coordenacdo dos cuidados MS|S|I|IS|MI

14 | O tempo necessario para fazer o diagndstico MS|S|I|IS|MI

15 | A forma como a familia € incluida no MS |S|I|IS|MI
tratamento e nas decisoes de cuidados

16 | A informacdo sobre como tratar a dor do doente | MS | S |1 [ IS | MI

17 | A informacdo sobre os exames realizados aos MS |S|I|IS|MI

doentes

18 | A profundidade com que o médico avalia os MS |S|I|IS|MI
sintomas do doente

19 | O modo como o médico deu seguimento aos MS |S|I|IS|MI
exames e tratamentos

20 | A disponibilidade do médico para o doente MS |S|I|IS | MI
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Escala FAMCARE

Instrugées
Pense nos cuidados médicos que o seu familiar recebeu. Queira por favor responder
as questdes abaixo indicando o seu nivel de satisfacao quanto aos cuidados
prestados: muito satisfeito (MS), satisfeito (S), indeciso (ID), insatisfeito (I), ou muito
insatisfeito (MI). Por favor, fagca um circulo ao redor das letras que melhor se
adequam a sua experiéncia.

Qual o seu grau de satisfacao em relacao a:
1 |O alivio da dor do doente MS| S| ID MI
2 |Informagéo facultada sobre o diagnéstico do doente MS| S| ID MI
3 |Respostas dos profissionais de saude MS| S| ID MI
4 |Informacéo facultada sobre os efeitos secundarios MS| S| ID MI
5 |Referenciacao para médicos de especialidade MS| S| ID MI
6 |Disponibilidade de cama no hospital MS| S| ID MI
7 |Reuniées com os familiares para esclarecer a doencado| MS | S | ID MI
doente
Rapidez com que os sintomas sao tratados MS| S| ID MI
9 |Atencao do médico relativamente a descricao que o MS ID Mi
doente faz dos seus sintomas
10 |A forma como os exames e tratamentos sdo realizados |MS| S | ID MI
11 |Disponibilidade dos médicos para com a familia MS| S| ID MI
12 |Disponibilidade das enfermeiras para com a familia MS| S| ID MI
13 |Articulacdo dos cuidados MS| S| ID Mi
14 |Tempo necessario para realizar o diagnéstico MS| S| ID MI
15 |Forma como a familia € incluida nas decisGes sobre MS| S| ID Mi
tratamento e cuidados médicos
16 |Informacao facultada sobre a gestdo da dor do MS| S| ID MI
doente
17 |Informacédo facultada sobre os exames realizados ao MS| S| ID Ml
doente
18 |Grau de profundidade com que o médico avalia 0s MS| S| ID MI
sintomas do doente
19 |Seguimento dado pelo médico em relacao aos MS| S| ID MI
exames e tratamentos realizados
20 |[Disponibilidade do médico para com o doente MS| S| ID MI
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FAMCARE SCALE

Instructions

Think about the medical care that your family member has received. Please
answer the following questions and mark that your level of satisfaction is
concerning to the care taken: very satisfied (VS), satisfied (S), undecided (U),
dissatisfied (D) or very dissatisfied (VD). Please circle the letters below that best

match your experience.

Which is your satisfaction level concerned to:

1 | The patient’s pain relief VS VD

2 | Information provided about the patient’s prognosis

3 | Answers from health professionals

4 | Information given about side effects

5 | Advisement for a specialty doctor.

6 | Availability of bed in the hospital

7 | Family conferences held to discuss the patient’s
illness.

8 | Speed with which symptoms are treated

9 | Doctor’s attention about the patient’s symptoms
description.

10 | The way tests and treatments are performed

11 | Doctors™ availability to the family

12 | Nurses’ availability to the family

13 | Medical care articulation.

14 | Time required to make a diagnosis

15 | The way the family is included in treatment and care
decisions

16 | Information given about management of the patient’s
pain.

17 | Information given about the patient’s tests

18 | Level of deepness with which the doctor evaluate the
patient’'s symptoms.

19 | The ways tests and treatments are followed up by the
doctor

20 | Doctor" availability for the patient.
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ESCALA FAMCARE

Pense nos cuidados paliativos que o seu familiar recebe. Queira por

favor responder as questbes abaixo indicando o seu nivel de satisfacao

quanto aos cuidados prestados: muito satisfeito (MS), satisfeito (S),

indeciso (ID), insatisfeito (I), ou muito insatisfeito (Ml). Por favor, faca um

circulo ao redor das letras que melhor se adequam a sua experiéncia.

Qual o seu grau de satisfacao em relacao a:

MS

S

ID

MI

1

O alivio da dor do doente

Informacao facultada sobre o diagnéstico do doente

Respostas dos profissionais de saude

Informacéao facultada sobre os efeitos secundarios

Referenciacdo para médicos de especialidade

Disponibilidade de cama no hospital

N O O B~ W N

Reuniées com os familiares para esclarecer a
doenca do doente

(o0}

Rapidez com que os sintomas séo tratados

Atencao do médico relativamente a descricao que o
doente faz dos seus sintomas

10

A forma como o0s exames e tratamentos sdo
realizados

11

Disponibilidade dos médicos para com a familia

12

Disponibilidade das enfermeiras para com a familia

13

Articulacao dos cuidados

14

Tempo necessario para realizar o diagnéstico

15

Forma como a familia é incluida nas decisoes
sobre tratamento e cuidados médicos

16

Informacao facultada sobre a gestao da dor do
doente

17

Informacéo facultada sobre os exames realizados
ao doente

18

Grau de profundidade com que o médico
avalia os sintomas do doente

19

Seguimento dado pelo médico em relacao aos
exames e tratamentos realizados

20

Disponibilidade do médico para com o doente

Antoénia Claudia Pimenta de Almeida
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DADOS PESSOAIS

Sexo: M [1 F (1 Idade: (em anos) Grau de parentesco:

Estado civil: casada/o [] villva/o [ unidao de facto (] divorciada/o [ solteira/o [

Escolaridade: Profissao:

Pense nos cuidados paliativos que o seu familiar recebe. Queira por favor

responder as questdes abaixo indicando o seu nivel de satisfacdo quanto aos

cuidados prestados: muito satisfeito (MS), satisfeito (S), indeciso (ID),

insatisfeito (I), ou muito insatisfeito (Ml). Por favor, fagca um circulo ao redor

das letras que melhor se adequam a sua experiéncia.

Qual o seu grau de satisfacao em relacao a:

Antoénia Claudia Pimenta de Almeida

1 |O alivio da dor do doente MS| S| ID Mi
2 |Informacao facultada sobre o prognéstico do doente| MS| S | ID Mi
3 |Respostas dos profissionais de saude MS| S| ID Mi
4 |Informacéo facultada sobre os efeitos secundarios |MS| S | ID Mi
5 |Referenciacao para médicos de especialidade MS| S| ID Mi
6 |Disponibilidade de cama no hospital MS| S| ID Mi
7 |Reunides com os familiares para esclarecer a MS| S| ID MI
doenca do doente
8 |Rapidez com que os sintomas sao tratados MS| S| ID MI
9 |Atencao do médico relativamente a descricdoqueo|MS| S | ID MI
doente faz dos seus sintomas
10 |A forma como os exames e tratamentos sédo MS| S| ID Mi
realizados
11 |Disponibilidade dos médicos para com a familia MS| S| ID Mi
12 |Disponibilidade das enfermeiras para com a familia | MS| S | ID MI
13 |Articulacéo dos cuidados MS| S| ID Mi
14 |Tempo necessario para realizar o diagndstico MS| S| ID Mi
15 |Forma como a familia é incluida nas decisées MS| S| ID Mi
sobre tratamento e cuidados médicos
16 |Informagéo facultada sobre a gestdo da dor do MS| S| ID MI
doente
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17 |Informacao facultada sobre os exames realizados | MS ID Mi
ao doente

18 |Grau de profundidade com que 0 médico MS ID Mi
avalia os sintomas do doente

19 |Seguimento dado pelo médico em relagdo aos MS ID Mi
exames e tratamentos realizados

20 |Disponibilidade do médico para com o doente MS ID Mi
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ANEXO X - Autorizacao da autora da escala WHOQOL-Bref
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Cara Dra. Antdnia Claudia,

Em anexo envio o material relativo ao WHOQOL-bref, nomeadamente:
- a versao para portugués de Portugal do instrumento WHOQOL-bref

- manual de aplicacéo e cotacao

- sintaxe para utilizacdo no pacote estatistico SPSS

Na nossa pagina http://www.fpce.uc.pt/saude/whoqolbref.htm poderd encontrar
indicacao de bibliografia sobre a versdo portuguesa do WHOQOL-Bref.
Informacéo adicional podera ser encontrada em
http://www.fpce.uc.pt/saude/gv.htm .

O Grupo Portugués de Avaliacao da Qualidade de Vida agradecia se pudesse,
apos realizacao do trabalho/investigacao a que se propde, disponibilizar um
resumo dos resultados obtidos.

Com os melhores cumprimentos,

P’lo Grupo Portugués de Avaliacdo da Qualidade de Vida

Sofia Gameiro
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WHOQOL-BREF

ORGANIZACAO MUNDIAL DE SAUDE

FACULDADE DE MEDICINA DA UNIVERSIDADE DE COIMBRA
Coordenador: Prof. Doutor Adriano Vaz Serra (adrianovs@netvisao.pt)

FACULDADE DE PSICOLOGIA E DE CIENCIAS DA EDUCAGAO DA UNIVERSIDADE DE COIMBRA

Coordenadora: Prof. Doutora Maria Cristina Canavarro (mccanavarro@fpce.uc.pt)

Resultados
Equacdes para calcular a pontuacao dos 5 %
dominios =
4-20 0-100
S (6-Q3) + (6-Q4) + Q10 + Q15 + Q16 + Q17 + Q18
" D+0+0+0+0+0+0
i Q5 + Q6 + Q7 + Q11 + Q19 + (6-Q26)
" 0+D+0+0+0+0
A Q20 + Q21 + Q22
Dominio 3 BEEER
it Q8 + Q9 + Q12 + Q13 + Q14 + Q23 + Q24 + Q25
et D+0+0+0+0+0+0+0]

Anténia Claudia Pimenta de Almeida
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DADOS PESSOAIS

’ Al l Idade } | anos I A2 l Data de Nasci s / 7
!A3 : l Sexo Masculino IM l Escolaridade | Nao sabe ler nem escrever
Feminino Sabe ler e/ou escrever
10-40 anos
IAS 1 Profissdo 4] 50-6° anos
79-9° anos
A6.1 | Freguesia 100-12° anos
A6.2 | Concelho Estudos Universitarios
A6.3  Distrito Formagdo pés-graduada
’ A7 t Estado Civil Solteiro(a)
Casado(a)

Unido de facto

Separado(a)

Divorciado(a)

ViGvo(a)

Bla Estd actualmente doente? Sim [J Ndo []

Bib Que doenca é que tem?

B2 Ha quanto tempo?

B3 Regime de tratamento? Internamento [} Consulta Externa [] Sem tratamento []

1. Auto-administrado [J
C. Forma de administragdo do questionario
2. Assistido pelo entrevistador [1

3. Administrado pelo entrevistador (]

D. Tem alguns comentarios a fazer a este estudo?

OBRIGADO PELA SUA AJUDA!

WHOQOL-BREF 2

141
Anténia Claudia Pimenta de Almeida



Avaliagédo da Satisfagao dos Familiares dos doentes em Cuidados Paliativos

Instrugoes
Este questiondrio procura conhecer a sua qualidade de vida, satde, e outras dreas da sua vida.

Por favor, responda a todas as perguntas. Se ndo tiver a certeza da resposta a dar a uma pergunta, escolha a que
Ihe parecer mais apropriada. Esta pode muitas vezes ser a resposta que Ihe vier primeiro a cabeca.

Por favor, tenha presente os seus padrdes, expectativas, alegrias e preocupagdes. Pedimos-lhe que tenha em conta

a sua vida nas duas ultimas semanas.

Por exemplo, se pensar nestas duas Ultimas semanas, pode ter que responder a seguinte pergunta:

Nada Pouco Moderadamente Bastante Completamente

Recebe das outras pessoas o tipo de apoio

que necessita? 1 2 8 4 5

Deve por um circulo a volta do nimero que melhor descreve o apoio que recebeu das outras pessoas nas duas
Gltimas semanas. Assim, marcaria o niimero 4 se tivesse recebido bastante apoio, ou 0 nimero 1 se ndo tivesse
tido nenhum apoio dos outros nas duas Ultimas semanas.

Por favor leia cada pergunta, veja como se sente a respeito dela, e ponha um circulo a volta do nimero
da escala para cada pergunta que lhe parece que da a melhor resposta.

Muito Ma Ma Nem pog Boa Muito Boa
Nem Ma
i li
1(61) C_omo avalia a sua qualidade de 1 > 3 4 5
vida?
Nem
Muito satisfeito Muito
I K
Insatisfeito Ll nem padstelo Satisfeito
insatisfeito
2 (G4) Até que ponto' esta satisfeito(a) 1 5 3 4 5
com a sua satde?

As perguntas seguintes sdo para ver até que ponto sentiu certas coisas nas duas Ultimas semanas.

Nem muito :
Nada Pouco Muito Muitissimo
nem pouco

Em que medida as suas dores
3 (F1.4) (fisicas) o(a) impedem de fazer 1 2 S 4 5
o que precisa de fazer?

Em que medida precisa de

4 (F11.3) cuidados médicos para fazer a i 2 3 4 5
sua vida didria?

5 (F4.1) Até que ponto gosta da vida? 1 2 3 4 5
Em que medida sente que a sua

6(F24.2) | ida tem sentido? o 2 = & <

7 (F5.3) Até que ponto se consegue 1 5 3 A 5
concentrar?

8 (F16.1) Em que medida se §ente t'em 1 > 3 2 5
seguranca no seu dia-a-dia?

9 (F22.1) Em que medida é saudavel o seu 1 5 3 4 5

ambiente fisico?

WHOQOL-BREF 3

142
Anténia Claudia Pimenta de Almeida



Avaliagédo da Satisfagao dos Familiares dos doentes em Cuidados Paliativos

As seguintes perguntas sdo para ver até que ponto experimentou ou foi capaz de fazer certas coisas nas duas
Gltimas semanas.

Nada Pouco Moderadamente | Bastante Completamente

Tem energia suficiente para a
10 sua vida didria? 1 2 > “ 3
E capaz de aceitar a sua
LR aparéncia fisica? & 2 3 & 5
12 (F18.1) Tem dinheiro suficiente para 1 > 3 2 5

satisfazer as suas necessidades?
Até que ponto tem facil acesso
13 (F20.1) | as informagdes necessarias para 1 2 3! 4 5
organizar a sua vida didria?
Em que medida tem

14 (F21.1) | oportunidade para realizar 1 2 3 4 5
actividades de lazer?

Muito M Ma HNemtos Boa Muito Boa
nem ma

Como avaliaria a sua mobilidade
15 (F9.1) | [capacidade para se movimentar 1 2 8 4 5
e deslocar por si proprio(a)]?

As perguntas que se seguem destinam-se a avaliar se se sentiu bem ou satisfeito(a) em relacdo a varios
aspectos da sua vida nas duas Gltimas semanas.

Nem satisfeito

Muito LR Muito
Tetioreita Insatisfeito nem Satisfeito Satisfeito

Até que ponto esta satisfeito(a)

1(E33) com o seu sono? 1 2 3 G >
Até que ponto esta satisfeito(a)
com a sua capacidade para

1Z103) desempenhar as actividades do L 2 5 it 2
seu dia-a-dia?
Até que ponto esta satisfeito(a)

18 (F12.4) | com a sua capacidade de 1 2 < 4 5
trabalho?
Até que ponto estd satisfeito(a)

19:(rs2) consigo proprio(a)? 4 2 8 4 3
Até que ponto esta satisfeito(a)

20 (F13.3) | (om as suas relagBes pessoais? = 2 2 & &

21 (F15.3) Até que ponto esta satisfeito(a) 1 > 3 4 5

com a sua vida sexual?

Até que ponto esta satisfeito(a)
22 (F14.4) | com o apoio que recebe dos 1 2 i 3 4 5;
seus amigos?

Até que ponto esta satisfeito(a)

23 (F17.3) | com as condigdes do lugar em 1 2 3 4 5
que vive?
Até que ponto esta satisfeito(a)

24 (F19.3) | com 0 acesso que tem aos 1 2 3 4 5

servicos de saide?
Até que ponto esta satisfeito(a)
com os transportes que utiliza?

25 (F23.3)

As perguntas que se seguem referem-se a frequéncia com que sentiu ou experimentou certas coisas nas duas
dltimas semanas.

Poucas Algumas
Nunca o e Frequentemente Sempre
Com que frequéncia tem
sentimentos negativos, tais
26 (F8.1 B % 1
( ) como tristeza, desespero, 2 = & 2
ansiedade ou depressdo?

WHOQOL-BREF 4
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ANEXO XII - Autorizacao do autor da escala DASS-21
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Pode utilizar a DASS. Para obter o instrumento

aceda a
http://www?2.psy.unsw.edu.au/groups/dass/Portuguese/Apostolo.htm
Bom trabalho

Citando antoniaclaudia@sapo.pt:

[Esconder Texto Citado]

Bom dia.

Sou, enfermeira estou a frequentar o mestrado em Cuidados Paliativos na
Faculdade de Medicina de Lisboa. A minha tese de mestrado é a validacao de
escala Famcare.

Venho pedir autorizacdo para a utilizacdo de escala DASS, para validagao com
0 construto externo.

Agradecia que me enviasse a escala.

Muito Obrigado.
Claudia Almeida
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ANEXO XIIl - Escala DASS-21
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DASS-21

Por favor leia as seguintes afirmacées e assinale com um circulo o ntmero (0, 1, 2, 3)
que indica quanto cada afirmacdo se aplica a si durante os ultimos dias. Nao ha
respostas correctas ou incorrectas. Nao demore demasiado tempo em cada resposta.

A escala de classificacao é a seguinte:

0

Nio se aplicou a mim.
Aplicou-se a mim um pouco, ou durante parte do tempo.
Aplicou-se bastante a mim, ou durante uma boa parte do tempo.

Aplicou-se muito a mim, ou a maior parte do tempo.

Nos ultimos dias:

> b

0 © N o a

11.
12.
13.
14.

15.
16.
17.
18.

Tive dificuldade em me acalmar/descomprimir.........c.ccceevuveienennanen.

Dei-me conta que tinha a boca Seca ......c.ccocveviiiiiiiiiiiiiiiiiiien.

Nao consegui ter nenhum sentimento positivo ..........c.cccceieiiinanee.

Senti dificuldade em respirar (por exemplo, respiracao
excessivamente rapida ou falta de respiracdo na auséncia de
€SFOTCO fISICO) evniniinini e

Foi-me dificil tomar iniciativa para fazer coisas ..........ccccocvveieeieniane.

Tive tendéncia para reagir exageradamente em certas situacoes .....
Senti tremores (por exemplo, das maos ou das pernas) ........c.c........
Senti-me MuUito NEIVOSO...c.iuiiiiiiiiiiiii e

Preocupei-me com situacoes em que poderia vir a sentir panico e
fazer um papel ridiCulo .....coveiiiiiiiiii e

Senti que nao havia nada que me fizesse andar para a frente (ter
expectativas POSItIVAS) ...t

Senti que estava agitado.......cocoeuiiiiiiiiiiii
Senti dificuldades em relaxar........ccocoveviiiiiiiiiiiiiiii e
Senti-me triste e deprimido ......cooveiiiiiiiiiiii

Fui intolerante quando qualquer coisa me impedia de realizar o que
€StaAVA @ fAZET (.iuiti s

Estive perto de entrar em PANICO .......ocieiiiiiiiiiiniiiiiiiiiiiieeene,
Nao me consegui entusiasmar com Nada ......c.coeveveveneniniinenenennenenen.
Senti que ndo valia mUito COMO PESSOA ..euvuiviviiininiiiiiiiiiiiiiieenane,

Senti que andava muito irritavel.............oooiiiiiiii
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19. Senti o bater do meu coracdo mesmo quando nao fazia esforco
fisico (Ex: sensacdo de aumento do bater do coracao ou falhas no

Dater dO COTACAD) .. ueuniniiniti et 0 1 2

20. Tive medo sem uma boa razao para iSSO ....c...veveierieiiieiinenienenenennnne. 0 1 2
21. Senti que a vida nao tinha nenhum sentido ..............cocoiiiiiiinate. 0 1 2
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