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Resumo
Este estudo resulta da necessidade de criar um instrumento especifico para a compreensdo das
necessidades dos familiares de doentes internados em cuidados paliativost. Definimos como
objetivos: adaptar o Critical Care Family Needs Inventory (CCFENI) (Molter & Leske, 1983)
para o contexto de cuidados paliativos, criando a versdo Critical Care Family Needs Inventory
- Palliative Care (CCFNI-PC); avaliar a fiabilidade da versdo adaptada numa amostra (n= 35);
conhecer o valor medio da importancia das dimensdes do CCFNI-PC; conhecer a distribuicéo
do grau de importancia de cada item; e explorar a associacéo das dimensdes das escalas CCFNI-
PC e a EADS-21. A consisténcia interna da escala total obteve o = .88. Quanto a fiabilidade
das dimensdes: suporte a = .88; conforto um a= 0,59; informacéo; a = .72; proximidade o = .
59; e segurangas um o = .59. Quanto a fiabilidade das dimensdes da EADS-21obteve-se:

ansiedade o = .81; depressao a =.79; e stresse o = .85.

Palavras-Chave: ansiedade, cuidados paliativos, depressao, familiares, stresse

1 0 objetivo inicial deste trabalho, iniciado sob a supervisdo da Professora Doutora Cristina Camilo, era mais
alargado e visava estudar a validade de constructo e obter uma versao final do instrumento, estudando também
a validade convergente e a divergente. Contudo a dificuldade na recolha da amostra inviabilizou que fosse
prosseguido este objetivo.
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Abstract

This study seeks to creat a especific instrument for understanding the family needs, of patients
in palliative care units. Our main objective is to adapt the Critical Care Family Needs Inventory
(CCFNI) (Molter & Leske, 1983) to the palliative care, creating the Critical Care Family Needs
Inventory — Palliative Care (CCFNI-PC). Also estimate the reability of our version in the
sample (n = 35), find out the overage value among CCFNI-PC dimensions, each distribuition
level and last, explore the association among CCFNI-PC dimensions and the EADS-21 scale
dimensions the results shawed a global scale alfa Cronbach, o = .88, and for each dimensions:
and for each dimensions: support o = .88; comfort a = .59; information a = .72; nearness o =
.59 and safety a = .59. Concerning the EADS-21 reliability, the results are anxiety a = .81;

depression o = .79 and stress o = .85.

Keywords: anxiety; palliative care; depression; family; stress
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Introducio
O envelhecimento populacional e a doenca cronica

O envelhecimento da populacdo portuguesa tem vindo a agravar-se fortemente desde a
década de 60 do século XX. De acordo com os dados do Instituto Nacional de Estatistica (INE),
Portugal ¢ o quinto pais da Europa mais envelhecido (Instituto Nacional de Estatistica, 2015).
No ano de 2014, existiam 138,6 idosos por cada 100 jovens, o que ¢ considerado um aumento
significativo comparativamente com os anos anteriores (e.g., no ano de 2001, existiam 101, 6

idosos para cada 100 jovens) (PORDATA, 2016).

Este fenomeno, embora caracteristico das sociedades contemporaneas desenvolvidas,
constitui um grave problema social, econdémico e politico. Este envelhecimento demografico
resulta das menores taxas de mortalidade infantil, do aumento da esperanca de vida a nascenga,
(atualmente em 84 anos para as mulheres e 77,6 anos para os homens) de uma significativa
reducgdo da taxa de natalidade de 7,9% em 2013, e ainda de uma melhoria das condigdes de vida

0 que concorre para uma inversao da piramide etaria (PORDATA, 2015).

O P6s-Guerra, toda a segunda metade do século XX e a primeira década do século XXI,
trouxe para a ciéncia, e particularmente para a saide, notaveis avangos, quer na area de
diagnostico quer na intervengdo e tratamento de muitas situagdes, até entdo de reservado
progndstico (Zimerman, 2000). Acresce que no mesmo periodo se verificou uma progressiva
redu¢do da taxa de natalidade, o que resulta num envelhecimento demografico acentuado, como
ja referido, com as respetivas vulnerabilidades espectaveis para faixa etéria, cujas necessidades

carecem de respostas cada vez mais adequadas.

A OMS (2000) refere que as doengas cronicas representam cerca de 60% da morbilidade
mundial, constituindo-se como uma ameaca para a economia e sistemas sociais dos paises, bem
como uma preocupagao para a saude publica (Brito, Freitas, Lima, & Mesquita, 2013). A doenga
cronica pode prolongar-se no tempo através de episodios de exacerbagao e remissdo de sintomas

causadores de grandes restricdes e condicionantes do estilo de vida do doente (Régua, 2010).

As doengas cronicas, muitas vezes severas € incapacitantes, colocam os doentes perto
da morte, devido a progressdo natural da doenga. As pessoas com doenga cronica apresentam
necessidades particulares, quer de apoio instrumental ou material, quer de dificuldades de
ordem emocional, o que ultrapassa a capacidade das familias de as suprirem. Neste contexto

surgem respostas formais e institucionais, organizadas para tratar, cuidar e apoiar o doente no
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final de vida: os cuidados paliativos (Mendes, Silva, & Santos, 2012).

Particularmente, a doenca oncologica, conduz o doente, a periodos longos de adaptagao
a incapacidade e a condicao de doente paliativo, promotores de estados de ansiedade, depressao
e stresse, entre outras perturbagdes de natureza psicologica, situagao que se alarga a familia ou
cuidadores proximos, onde as necessidades de acompanhamento deverdo ser alvo de uma

aten¢do especial (Pereira & Lopes, 2005).

Na Europa, a investiga¢ao nos cuidados aos doentes em fim de vida ainda ¢ insuficiente,
face ao grau de necessidade existente em conhecer o impacto desta situacao e os fatores que
estdo associados a qualidade de vida dos doentes e seus cuidadores (Antunes, Ferreira, Gomes,

& Pinto, 2012).
Cuidados Paliativos

A constatagao de uma vida mais longa, nao ¢ significado de uma morte melhor, pelo
contrario, o alegado “controlo” sobre a doencga, os mais sofisticados meios de alargar o periodo
de vida, comprometeram, bastas vezes, a qualidade e dignidade do doente em fim de vida.
Como resposta a este facto, que denunciava uma suposta desumanizacdo da medicina, surge 0”
movimento dos cuidados paliativos”, pela iniciativa de mulheres como Cicely Saunders, em

Inglaterra, e Elisabeth Kiibler-Ross, nos EUA (Gomes & Othero, 2016).

Existem varias definigdes para cuidados paliativos. Para Twicross (2003), cuidados
paliativos sdo o conjunto de cuidados ativos que abrange todas as dimensdes das necessidades
dos portadores de doencas que possam levar a morte. Estes cuidados sdo prestados também aos
familiares, e sdo realizados por uma equipa multidisciplinar, treinada para intervir nesta fase

em que ja ndo ha respostas aos tratamentos curativos.

Neto (2016), define cuidados paliativos como cuidados de saude estruturados,
multiprofissionais, sustentados pela melhor das capacidades técnicas que a ciéncias € o
humanismo tém para oferecer aos doentes com doenca grave e/ou incuravel, avancada e
progressiva, apoiando também os familiares nas suas perdas, antes e depois da morte do doente,

podendo prolongar esta assisténcia pelo periodo de luto.

A World Health Organization (WHO) (2002) define cuidados paliativos como:
“Cuidados globais que visam melhorar a qualidade de vida dos doentes e suas familias, que

enfrentam problemas decorrentes de uma doenca incuravel e/ou grave e com prognostico de
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vida limitado, através da prevencao e alivio do sofrimento, com recurso a identificacao precoce
e tratamento rigoroso dos problemas nao s6 fisicos, como a dor, mas também dos psicossociais

e espirituais.”

A World Health Organization (WHO) que ja em 1990, definira cuidados paliativos, e
considerava a preocupacdo com a qualidade de vida ndo s6 do sujeito que sofre de doenca
avancada, incurdvel e progressiva, mas também com a qualidade de vida dos seus familiares,
ao longo de todo o tempo que decorre este processo de fim de vida, assegurando o apoio, alivio
do sofrimento e acompanhamento nos diferentes problemas psicossociais € mesmo espirituais
que dai emergem (Ferreira & Pinto, 2008). Em suma, a estrutura¢ao dos sistemas de cuidados
paliativos tem vindo a estender-se ndo s6 aos doentes, mas também aos cuidadores, ¢

habitualmente familiares que acompanham o doente na fase final da evolucdo da doenca.
As necessidades da familia e o impacto da doenca terminal

Cerqueira (2005) refere que a familia numa situagdo de doenca rompe com toda uma
dindmica e vida anterior & mesma, ocorrendo uma dificil adaptagcdo a nova situac¢do social,
familiar, econdmica e espiritual, o que implica um processo de reajustamento da sua estrutura,
papéis, padroes de comunicacao e relagdes afetivas entre os seus membros. A doenga converte-

se em doenca familiar.

O familiar/cuidador que desempenha diariamente cuidados do seu familiar doente,
podera desenvolver patologias como ansiedade, depressao e stresse (Barbosa, Delalibera, Leal,

& Presa, 2015).

Segundo os autores Apdstolo, Mendes e Azeredo (2006), encontra-se frequentemente
nos familiares de doentes paliativo uma baixa afetividade positiva, a auto-estima reduzida e
consternagdo e desespero; a hiperestimulacao fisioldgica ¢ reveladora de ansiedade, e o stresse
esta associado a tensdo persistente, a irritabilidade e a uma baixa tolerancia a frustragdo. Em
sintese, os familiares de doentes paliativos apresentam niveis elevados de ansiedade, humor

deprimido e stresse.

Especificamente, de acordo com Duarte (2014), o stresse como resultado de uma
doenga, interfere na vivéncia dos familiares, que se isolam, e o cuidador principal que muitas
vezes para além de cuidar do familiar doente, cuida também de outras atividades familiares,
dividindo assim, o seu tempo com a familia, com a qual também tem sentimentos de compaixao

pela situagdo vivida.
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A familia deve ser incluida nos cuidados prestados aos doentes e, por sua vez, ser ela o
proprio objeto de cuidados, quer durante a doenga, quer durante o luto. Para que os familiares
possam, de forma concertada e construtiva, compreender, aceitar e colaborar nos ajustamentos
que a doenga e o doente determinam, necessita de receber apoio, informagdo e educagdo

(Pograma Nacional de Cuidados Paliativos, 2015)

Alguns modelos teéricos podem ajudar na compreensdo da experiéncia especifica dos
familiares das pessoas em cuidados paliativos, nomeadamente no que diz respeito as suas
necessidades.

Em cuidados paliativos, perceber as necessidades tanto do doente como as dos seus
familiares ¢ muito importante para a elaboragcao de um Plano de Interven¢ao Individual (PII).

O Modelo de Sistema de Familia de Friedman (1998) permite ao profissional de satde
avaliar as suas necessidades, explorando todo o sistema familiar através das seguintes vertentes:
a forma como a doenca afeta os membros da familia; a relacdo entre membros da familia; a
relacdo da familia com a equipa de salde; a informacdo dada ao sistema familiar; a deciséo
sobre cuidados de satde dos outros membros familiares; o nivel de instrucdo dos membros da
familia; a informacdo que a familia precisa ou quer; os membros envolvidos na tomada de
decisOes; a existéncia de processamento de informacao internamente; as respostas do sistema
familiar e a reacGes da familia; a abertura face ao apoio ou aconselhamento da equipa de satde;
a influéncia do comportamento da familia no doente e do doente na familia.

Desta realidade resulta a pertinéncia do desenvolvimento dos conhecimentos e da
compreensdo das principais necessidade e desafios que os familiares dos doentes internados em
unidades de cuidados paliativos (UCP) encontram para dar resposta adequada as mesmas.

A criacdo, adaptacao e validagdao de medidas psicoldgicas validas e direcionadas a esta
populagdo ¢ importante, ndo s6 por gerar novos conhecimentos e utilidade na pratica clinica,
mas também para a criacdo de novos projetos de investigacao.

Para compreender as necessidades tanto do doente quanto dos seus familiares, Kubler-
Ross (1998) foi a pioneira ao desenvolver um modelo apresentado originalmente no ano de
1969, onde descreveu as atitudes e reagdes emocionais face a doenga, vivenciada
principalmente pelos doentes oncoldgicos e terminais, € consequentemente pelos seus
familiares, estendendo-se por vezes aos profissionais de saude. Este modelo desenvolvido pela
autora possui cinco estagios, que sao: a negacao (isolamento, que geralmente vem com o
diagnostico, o paciente procura provar de todas as formas que houve um engano, necessitando

de tempo para absor¢do da ideia); a raiva (por interromper os seus planos e a propria vida que
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se mistura com o ressentimento ¢ a inveja daqueles que estdo saudaveis e o choque da nova fase
da vida); a barganha (tentativa de adiar a morte, modificando comportamento e fazendo
promessas de novas atitudes na vida, na esperanga de prolongar um pouco mais a vida); a
depressao (o impacto da doenga sobre o individuo e também sobre a familia e as alteragdes
sofridas nesta fase que aparecem necessidades, tal como a necessidade financeira, que leva o
outro conjuge trabalhar, afastando-se dos filhos, que por vezes precisam ficar aos cuidados de
parentes); e a aceitagdo (é o estagio de maior desgaste fisico. E um periodo em que se fala sobre
os sentimentos, mas € preciso que haja pessoas disponiveis e preparadas internamente para esse
contato). Segundo a autora pode haver uma sobreposicao desses estagios, sendo que os estagios
deste modelo poderdo surgir em varias ordens e nem todos os estdgios poderdo ser
desenvolvidos nesta fase de vida pelos doentes e seus familiares (e.g., o doente ou o seu familiar
podem saltar a fase da depressdo e passar diretamente para a fase da aceitacdo). No que diz
respeito aos familiares, sdo destacados alguns dos aspetos que afetam a dindmica familiar,
reforgando sempre a importancia dos profissionais conhecerem o contexto em que vivem o0s
seus pacientes e familiares, fazendo também referéncia a preservacao da satude fisica e mental
dos familiares e cuidadores principais, e das vicissitudes que enfrentam, especialmente na fase

terminal (Kubler-Ross, 1998).
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Instrumentos existentes para avaliar familia e/ou cuidadores

A revisdo da literatura sobre os instrumentos utilizados para a avaliacdo das
necessidades da familia de doentes internados em unidades de cuidados paliativos em Portugal,
constatou a auséncia de um instrumento especifico para avaliar esta dimensdo, mas revelou a
existéncia de alguns instrumentos préximos dos objetivos a que nos propusemos. Passamos a
identificar alguns deles:

A escala FAMCARE que avalia a satisfagdo do familiar, criada por Kristjanson (1993)
foi desenvolvida com base numa pesquisa qualitativa que reunia indicadores da qualidade dos
cuidados prestados dos familiares de doentes com doenca oncoldgica e mais tarde foi utilizada
para os familiares e doentes internados em UCP com o objetivo de avaliar a satisfacdo dos
cuidados de saude prestados.

A FAMCARE foi validada para a populag@o portuguesa por Almeida (2012). Trata-se
de uma escala constituida por 20 itens, de autopreenchimento, constituido por quatro
dimensoes: informagdo dada; disponibilidade dos cuidados; cuidados fisicos; cuidados
psicossociais. Este instrumento apresenta uma boa consisténcia interna (o = .81). A analise
fatorial confirmatoria ndo se mostrou suficientemente satisfatdria, continuando em aberto a
discussdo sobre o caracter multidimensional do construto. As respostas sdo obtidas através de
uma escala likert de cinco pontos, onde:1= Muito satisfeito; 2= Satisfeito; 3= Indeciso; 4=
Insatisfeito; 5= Muito insatisfeito

Um outro instrumento também utilizado neste contexto ¢ a escala de Sobrecarga do
Cuidador (Zarit & Zarit, 1983), com versdao Portuguesa de Sequeira (2010), sendo constituida
por 22 itens, que permite avaliar a sobrecarga objetiva e subjetiva do cuidador informal com
informagao sobre a satde, a vida social, a vida pessoal, a situagdo financeira e ainda o tipo de
relacionamento existente: cada item é pontuado de 1 a 5, onde 1= nunca, e 5= quase sempre.
Obtém-se uma pontuagdo global em que uma maior pontuacao corresponde a uma maior
percecao de sobrecarga, de acordo com os pontos de corte: inferior a 46: sem sobrecarga; entre
46 e 56: sobrecarga ligeira a superior e 56 pontos correspondest a uma sobrecarga intensa. Na
versao original a escala apresenta um alfa de Cronbach de (o = .84). Na versdo reduzida da
Escala de sobrecarga do cuidador ZARIT (Gort, 2005) esta apresenta 7 itens. E uma escala
multidimensional que avalia: sobrecarga, autocuidado, perda do papel social/familiar e a

informagdo. Os itens excluidos da versdo original avaliam as mesmas dimensdes.

Na sua versao original, o CCFNI, ¢ um inventario que avalia as necessidades dos
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familiares de doentes em cuidados intensivos. Foi traduzido e validado para varios paises como
por exemplo, na China por Lee, Chien e Mackenzie (2000), especialmente para os cuidados
intensivos; na Jordania por Omari (2009); no Brasil por Castro (1999); na Alemanha, por
Bijttebier et al. (2000); e na Coreia por Yang (2008).

A sua tradugdo e adaptacao para a populagdo portuguesa foi feita com familiares de
doentes em cuidados intensivos, sendo designado em portugués como o Inventario das
Necessidades da Familia de doentes em Unidades de Cuidados Intensivos (Campos, 2014),
obteve consisténcia interna a = .93 (Campos, 2014), o CCFNI consiste em 46 itens, onde a
ultima questdo € uma questdo aberta, tal com a versao original). Possui cinco dimensdes
(diferentes da versao original), e os valores obtidos foram: recursos e sistema de apoio o = .91;
apoio emocional o = .85; visitar a. = .79; participacdo o = .76; e procura de informacdo a = .66.

O CCFNI ¢ cotado numa escala Likert de quatro pontos, onde: 1 “Sem importancia”,
2 “Pouco importante”, 3 “Importante” e 4 “Muito importante”.

Para obter uma pontuagdo tal como na escala original, determina-se quais as
necessidades de maior importancia para a familia, através da classificacdo de cada uma, ou
também através da soma de todos os itens para a obtencao de um score total do instrumento, ou
ainda através da soma de cada uma das cinco dimensdes. Quanto maior o grau de importancia,
mais elevada sera a necessidade do familiar.

Apesar de ter sido inicialmente desenvolvido para avaliar as necessidades de familiares
de doentes em cuidados intensivos, € nosso parecer que o CCFNI ¢ o instrumento, que apos
adaptacdo, podera ser o mais adequado para avaliar as necessidades do familiar do doente
paliativo. Uma vez que originalmente foi desenvolvido e estudado para os cuidados intensivos,
a sua utilizag¢do nos cuidados paliativos carece de estudos de adaptacao, tarefa que este trabalho

se propde iniciar.
Objetivos

A adaptacdo do CCFNI para os familiares de doentes em UCP, visa identificar de forma
ampla as necessidades que surgem nesta fase final da doenga, apoiando assim os familiares dos
doentes nesta unidade, com um instrumento de avaliacao das necessidades fiavel e completo,

para a formulacao de plano de interven¢ao individual (PII), caso necessario.
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Deste modo sdo objetivos

1- adaptar o CCFNI para utilizacdo em contexto de cuidados paliativos, criando a
versao CCFNI-PC;

2- avaliar a fiabilidade da versdo adaptada numa amostra de familiares de doentes
internados em unidades de cuidados paliativos;

3- conhecer o valor médio da importancia dada a cada dimensdao do CCFNI-PC

4- conhecer a distribui¢do do grau de importancia de cada item; e por fim

5- explorar a associagdao das dimensdes do CCFNI-PC com construtos relevantes

encontrados na literatura, nomeadamente o stresse, a ansiedade e a depressao.

Metodologia
Amostra

Para a realizagdo deste estudo, definiu-se que a amostra seria selecionada por
conveniéncia, junto de familiares e/ou cuidadores, dos doentes internados na unidade de
cuidados paliativos da Clinica de S. Jodo de Deus em Lisboa.

Quanto ao critério de inclusdo foram elegiveis para o presente estudo: familiares de
doentes internados em UCP, cuidadores informais ou mesmo tutor legal do doente; ter idade
igual ou superior a dezoito anos; ter nacionalidade portuguesa; ter o familiar doente internado

na UCP ha pelo menos trés dias.

A idade média dos participantes ¢ de 54,6 anos, variando entre 23 anos para o valor minimo e

84 anos como valor maximo, apresentando um desvio padrao (DP) de 13,3.

A sua composicao quanto ao género ¢ maioritariamente feminina (n=27), para uma
representacdo do género masculino mais modesta (n=8), o que significa uma quota de 77% e

de 23%, respetivamente, em género feminino e masculino.

Da amostra analisada, os participantes sdo, quanto ao estado civil, na sua maioria,
casados (n=21) a que corresponde uma quota de 60%. Segue-se a condicao de “solteiro” (n=9)
com 25,7% da amostra; os “viavos” representam 8,6% do total (n=3); segue-se a categoria

“divorciado” (n=2), com 5,7%; da amostra.

Da anélise da variavel escolaridade, concluimos que 4 dos participantes possui o 1°

Ciclo de escolaridade, que corresponde a 11,4% da amostra. De seguida encontramos o 2° Ciclo
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com 4 participantes, o que significa 11,4% da amostra. O nivel “3° Ciclo” com 3 participantes
e 8,6% da amostra; 7 participantes concluiram o ‘“secundario” representando 20,7%; 9
participantes referiram possuir uma “licenciatura”, o que significa 25,7%, com mestrado
encontramos 5 participantes, o que significa 14,3%; apenas 1 participante com doutoramento,
isto € 5,7% e por fim 2 participantes com outras habilitacdes o que representa 5,7% da totalidade

da amostra.

Também foi apurado qual o tipo de relacdo de parentesco com o doente onde os conjuges
representam 17,1% da amostra, os filhos 28,6 %, os genros e noras com 11,4% os cuidadores
formais 22,8%. Ao que diz respeito se ¢ cuidador principal ou ndo podemos verificar que o
cuidador principal representa 42,9% da amostra e os ndo cuidadores 57,1%. Quanto ao tempo
que cuida do familiar, os cuidadores principais que responderam semanas correspondem a

13,3%, os que cuidam ha meses 33,3% e os que cuidam ha anos correspondem a 53,3%.

Instrumentos
Questionario sociodemografico

Este questionario teve por objetivo recolher informacao de carater social e demografica,
de modo a melhor caracterizar a amostra. Este questionario € composto por doze questdes de
resposta rapida, das quais dez sdo de escolha multipla e duas de resposta breve. Foram
inquiridos a idade, o sexo, a nacionalidade, o estado civil, a profissdo, a situacao profissional,
as habilitacdes literarias, a relagdo de parentesco, a duragdo do diagndstico da doenca que levou
ao internamento na unidade de cuidados intensivos, se ¢ o cuidador formal e caso a resposta

seja “Sim”, ha quanto tempo cuida do seu familiar.
Critical Care Family Needs Inventory (CCFNI)

O Critical Care Family Needs Inventory (CCFNI) de Molter e Leske (1983) ¢ um
instrumento que tem por objetivo identificar mais amplamente as necessidades especificas de
familiares do doente em estado critico, € a importancia atribuida pelo familiar a cada
necessidade referida no instrumento.

O CCFNI nasceu do trabalho desenvolvido por Molter em 1976 com o contributo de
uma revisdo da literatura clinica de uma equipa de enfermeiros, para a definicdo das

necessidades dos familiares de doentes. Este inventario foi revisto e modificado por Molter e
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Leske em 1983, o que permitiu avaliar o grau de importancia que os familiares de doentes em
estado critico atribuem a cada necessidade. A sua versao original ¢ constituida por 46 itens,
sendo o ultimo item uma questdo aberta em que as pessoas sugerem uma necessidade em
particular. Estes itens correspondem as principais necessidades apontadas pelos familiares dos
doentes, e permitem assim, avaliar cinco dimensdes especificas de necessidades, que sao:
Seguranca, Informagao, Proximidade, Suporte ¢ Conforto. A importancia atribuida a cada tipo
de necessidade ¢ medida por uma escala de tipo Likert de quatro pontos (1 “Sem importancia”,
2 “Pouco importante”, 3 “Importante” e 4 “Muito importante”) (Molter, 1979).

Em 1991, Leske realizou um estudo com 677 participantes € o objetivo foi avaliar a
fidelidade e a validade de constructo do CCFNI com o resultado dos 45 itens do CCFNI,
obtendo uma boa consisténcia interna o = .92. O alfa de Cronbach das dimensodes deste
instrumento variam de .61 a .88 (Leske, 1991) e possui uma boa consisténcia interna com alfas
superiores a 0.80 (Ribeiro, 2010). A anélise fatorial das componentes principais foi utilizada
para verificar a validade dos construtos que comprovou uma estrutura de 5 fatores: suporte,
conforto, informacao, proximidade e seguranca, que explica 40.2% da variancia total (Leske,
1991). A dimensao suporte (o = .88) ¢ constituida pelos itens 2, 7, 9, 12, 18, 22, 24, 25, 26, 27,
30, 31, 33, 34 e 37, que revelam uma variedade de recursos, sistemas e estruturas de suporte
necessarios a familia com o familiar doente, suporte, como oferecer assisténcia ou ajuda (Leske,
1991). A dimensao conforto (o =.75) e constituida pelos itens 8, 20, 21, 23, 28 e 32 que indicam
as necessidades pessoais de conforto. Conforto, obtencdo de alivio do sofrimento e angustia
(Leske, 1991). A dimensao informacao (a = .78) € constituida pelos itens 3, 4, 11, 13, 15, 16,
19 e 38, estando estes diretamente ligados a necessidade de informagdo reais do familiar,
podendo ser adquirida pela observacao direta do seu familiar doente ou por um profissional da
equipa de satide. E uma dimensdo que indica a procura de informagio e conhecimento através
do envolvimento da familia. Em relacdo a dimensdo proximidade (a0 = .71) que € constituida
pelos itens 6, 10, 29, 36, 39, 40, 41, 44 e 45 que indicam a necessidade de contato pessoal e
estar proximo fisicamente e emocionalmente do familiar doente (Leske, 1991). E por fim, a
dimensdo seguranca (o = .61) constituida pelos itens 1, 5, 14, 17, 35, 42 e 43 que indicam
honestidade, seguranga e esperanca. A dimensao seguranca envolve a capacidade da equipa de
transmitir confianca, seguranga e esclarecimento das duvidas (Leske, 1991). Existem trés
formas para obter respostas das necessidades através deste instrumento. A primeira forma ¢
verifica-se as necessidades de maior importancia para a familia, através da classificagdo de cada

tem. A segunda forma sera através da soma de todos os itens para a obtencao de um score total
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do instrumento. E na terceira e Gltima forma, através da soma de cada uma das cinco dimensdes.
Quanto maior o valor, mais elevada sera a necessidade do familiar na soma total do instrumento

ou de cada dimensao.
Escala de Ansiedade Depressao e Stress-21 (EADS-21)

Escala de Ansiedade Depressdo e Stresse-21 (EADS-21) ¢ uma adaptacao da Depression
Anxiety Stress Scales (DASS), desenvolvida por Lovivond e Lovivond (1995) ¢ constituida por
42 itens. A Escala de Ansiedade Depressao Stresse-21 foi adaptada por Pais-Ribeiro, Honrado
e Leal (2004), e avalia os sintomas associados a ansiedade, depressao e ao stresse, tal como a
escala original. Trata-se de uma escala multidimensional, distribuidos por 3 dimensodes: a
ansiedade, o stresse, ¢ a depressdo. Quanto a consisténcia interna, com recurso ao Alfa de
Cronbach, os resultados obtidos foram de o = .74 para a dimensao da ansiedade, de o = .85 para
a dimensao da depressao e o = .81 para a de stresse. Trata-se de uma escala de resposta de tipo
Likert de 4 pontos, que reenviam para a severidade e frequéncia dos sintomas sentidos nos
ultimos 7 dias - “na semana passada” (0 - “ndo se aplicou nada a mim”, 1 - “aplicou-se a mim
algumas vezes”, 2 - “aplicou-se a mim muitas vezes”, e 3 - “aplicou-se a mim a maior parte das
vezes”. A cotacdo ¢ dada pela soma dos resultados dos 7 itens, obtendo-se uma nota para cada
subescala com um resultado minimo de 0 e maximo de 21. Os itens agrupam-se nas trés
dimensdes da seguinte forma: Ansiedade: itens 2,4,7,9,15,19,20; Depressdo: itens
3,5,10,13,16,17,21 e Stresse itens: 1,6,8,11,12,14,18. A EADS-21d4 trés pontuagdes, uma para
cada subescala, em que a minima ¢ 0 e a maxima ¢ 21. O resultado das subescalas ¢ obtido
através da soma dos valores dos sete itens correspondentes. Quanto mais elevado valor da
pontuagdo, mais negativos serdao os estados emocionais do individuo (Pais-Ribeiro, Honrado,

& Leal, 2004).
Procedimentos

Foram solicitadas as respetivas autorizacdes aos autores da escala original do CCFNI
para a adapta¢ao do instrumento. Igualmente foi pedido autorizag¢do para utilizagao da traducao
do Inventério das Necessidades da Familia na Unidade de Cuidados Intensivos (INFUCI), a
escala traduzida adaptada e validada para a populacdo portuguesa por Campos (2014), bem
como para a utilizacdo da escala EADS-21 que foram utilizadas no presente estudo. Esta
investigacdo foi sujeita a aprovagdo do protocolo & Comissio de Etica e Deontologia da

Investigacao Cientifica (CEDIC) da Escola de Psicologia e Ciéncias da Vida (EPCV) da
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Universidade Lus6fona de Humanidades e Tecnologias (ULHT). Depois do Projeto aprovado
pela CEDIC da EPCV foi enviado para a Comissdo Etica da Clinica Sdo Jodo de Deus (CSJID),
onde foram obtidas as autorizag¢des para a realizacdo do presente estudo. Apds esta resposta,
dirigimo-nos a instituicdo para acordar os horéarios, dia e local, de forma a ndo interferir na
rotina da mesma. Foi pedido a colaborag¢ao da Psicologa Clinica da unidade, para sinalizar os
possiveis participantes. Depois de todos os esclarecimentos, solicitou-se aos participantes a sua
colaborag¢do no estudo, explicando o seu objetivo.

Desenvolveu-se a adaptacdo do Inventéario das Necessidades da Familia em Unidades
de Cuidados Paliativos. Esta adaptacao foi realizada pela mestranda sob orientacdo de uma
psicologa especialista em Psico- oncologia.

Foi utilizada a versao adaptada e validada para a populagdo portuguesa do CCFNI. As
dimensoes consideradas foram as mesmas do instrumento CCFNI original (suporte, conforto,
informagdo, proximidade e segurancga). Foram adaptados os seguintes itens desta versao para
os familiares de doentes internados em unidades de cuidados paliativos:

O item 3 - Falar diariamente com um médico, adaptado para: falar diariamente com
um profissional de saude. Este item representa a dimensdo informagao deste Instrumento.

O item 8 - Ter acesso a alimentacdo no hospital, adaptado para: ter acesso a
alimentacao na unidade de saude.

O item 13 - Conhecer o motivo do que ¢ feito ao seu familiar, adaptado para: conhecer
o plano de intervengao do seu familiar.

O item 21 - Sentir que sou aceite pelos profissionais do hospital, adaptado para: sentir
que sou aceite pelos profissionais da unidade de saude.

O item 25 - Conversar sobre a possibilidade do seu familiar vir a falecer, adaptado
para: conversar sobre a morte.

O item 26 - Estar acompanhado de outra pessoa quando visita o seu familiar na unidade
de cuidados intensivos, adaptado para: estar acompanhado de outra pessoa quando vista o seu
familiar na unidade de cuidados paliativos.

O Item 29 - Falar diariamente com o (a) mesmo enfermeiro (a), adaptado para: falar
diariamente com o (a) mesmo (a) profissional de saude.

O item 41- Receber informagdes sobre o estado do seu familiar pelo menos uma vez
por dia, adaptado para: receber informagdes sobre a evolugdo do estado do seu familiar pelo
menos uma vez por dia.

Os protocolos foram aplicados pela mestranda cumprindo as indicagdes fornecidas
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pela orientadora inicial da tese, a Professora Doutora Cristina Camilo. Foi explicado aos
participantes que poderiam solicitar o apoio e esclarecimento de eventuais diividas sempre que
necessario. No caso de alguns participantes iletrados ou que tivessem alguma dificuldade fisica
para o preenchimento dos questiondrios, a mestranda poderia nestes casos ajudar no
preenchimento dos mesmos, sem influenciar as respostas. Os participantes foram informados
também que caso se sentissem significativamente perturbados no decurso do preenchimento
dos questiondrios, uma vez que sdao evocados aspetos que podem ser considerados
perturbadores, estes seriam encaminhados para apoio com o psicélogo da instituicao.

Foram aplicados individualmente o conjunto dos questionarios numa sala com boa
luminosidade e silenciosa. O tempo de aplicagdo do protocolo teve uma duragao média de 30
minutos.

A Institui¢ao onde decorreu a recolha de dados foi a Clinica Sao Jodo de Deus, situada

em Lisboa.
Analises Estatisticas

Para introdugdo e andlise de dados, recorreu-se ao Statistical Package for the Social
Sciences (SPSS) versao 21.

Para a caracterizagdo da amostra foram calculadas estatisticas descritivas (médias e
frequéncias). Para a avaliagdo da fiabilidade das medidas em uso foi realizada o estudo de
consisténcia interna, obtendo o alfa de Cronbach. Relativamente a fiabilidade do CCFNI, esta
foi calculada através do coeficiente alfa Cronbach dos 45 itens, apesar de esta escala ser
composta por 46 itens, nenhum dos participantes fez sugestdes no item 46, que corresponde a
um item de resposta aberta.

Para o terceiro objetivo calculou-se o tamanho do efeito para as correlac6es bivariadas
(r) utilizado coeficiente de correlacdo de Spearman (-1 < PS < 1). A correlagdo de Spearman ¢é
utilizada para avaliar o grau de correlacdo entre varidveis quantitativas quando os requisitos
para o teste de Pearson ndo sdo satisfeitas (distribui¢do bivariada normal e homocedasticidade).
(Maroco, 2010).

Uma vez que ndo foi feita a andlise fatorial do instrumento, para efeitos de analise de
dados, manteve-se as dimensdes do instrumento original, a dimensdo suporte constituida pelos
itens 2, 7,9, 12, 18, 22, 24, 25, 26, 27, 30, 31, 33, 34 ¢ 37. A dimensao conforto constituida
pelos itens 8, 20, 21, 23, 28 e 32. A dimensao informagdo constituida pelos itens 3, 4, 11, 13,
15, 16, 19 e 38. A dimensdo proximidade constituida pelos itens 6, 10, 29, 36, 39, 40,41, 44 ¢
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45. E por fim, a dimensdo seguranca constituida pelos itens 1, 5, 14, 17, 35, 42 ¢ 43 (Leske,
1991).

Resultados

Para andlise de consisténcia interna da escala CCFNI-PC obteve-se um resultado na
escala total de o= 0,88. Quanto a fiabilidade das dimensdes do instrumento CCFNI-PC, obteve-
se na dimensdo suporte a= 0,88; na dimensdo conforto a= 0,59; na dimensao informagao a=
0,72; na dimensao proximidade o 0=0,59; e por fim a dimensdo segurancas a= 0,59.

Na andlise da distribui¢do de frequéncias para a avaliagao do grau de importancia das
respostas de cada item, destacaram-se com o grau de “Muito importante” os itens: 1, 2, 3, 4, 5,
6,7,10, 11, 12, 13, 14, 15, 16, 17, 19, 21, 22, 27, 39, 40, 41, 42, 43 ¢ 44, onde se salienta-que
aresposta 1, 2,3,4,5,6,7,10, 11, 12, 13, 14, 15, 16, 17, 19, 21, 22, 27, 39, 40, 41, 42,43 ¢
44. Nos itens considerados “Importante”, destacaram-se os itens: 9, 20, 24, 26, 30, 32, 37 e 38,
onde se salientaram os itens 9, 31 ¢ 38 com 51,4% das respostas. Nos itens considerados “Pouco
importante” destacaram-se os itens: 8, 18, 23, 29 e 45, onde se salientou o item 23 que obteve
57,1% das respostas.

Quanto a fiabilidade das dimensdes do instrumento EADS-21, obteve-se na dimensao

ansiedade o = .81; na dimensao depressao a =.79; e na dimensao stresse o = .85.
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Quadro 1.

Caracteriza¢do do Grau de Importdncia das Necessidades da Amostra

Totais DP Min-Max M por item
Suporte 435 6,1 34-55 2,9
Conforto 17,8 2,7 13-23 2,9
Informacgao 29,4 2.3 24-32 3,6
Proximidade 39,5 2,1 28-36 3,5
Seguranca 27,0 1,3 23-29 39
Quadro 2.
Correlacoes entre as Dimensoes do CCFNI-PC e do EADS-21
Suporte  Conforto  Informa  Proximi Seguran Ansie Depres  Stress
¢do dade ca dade sdo
Suporte -
Conforto .625%* -
Informacéo A437%* S510%* -
Proximidade 332 .389* 501 ** -
Seguranga 371%* 287 .399* JI50%* -
Ansiedade 408%* 424%* 318 208 176 -
Depressao 220 281 271 127 -.054 .625%* -
Stresse 402%* 470%* 401%* .388%* 228 789%* 706%*

Nota. *p <.05; **p <.01;
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Discussao

O primeiro objetivo deste estudo consiste na adaptag¢@o do instrumento CCFNI para os
familiares portugueses de doentes internados em unidades de cuidados paliativos, para tal
utilizamos a traducao e adaptagdo realizado por Sara Campos (2014) para uma populagdo de
familiares portugueses de doentes internados em unidades de cuidados intensivos, e adaptando-
0 para a utilizagdo junto de familiares de doentes em unidades de cuidados paliativos. O
processo de adaptagdo culminou com a alteracao de 8 itens (3, 8, 13, 21, 25, 26, 29 ¢ 41), que
nao foram de dificil compreensdo para a amostra de familiares que constituiu o presente estudo.

Quanto ao segundo objetivo que pretende avaliar a fiabilidade da versao adaptada numa
amostra de familiares de doentes internados em unidades de cuidados paliativos, na versao
CCFNI-PC, utilizou-se as dimensdes do instrumento original CCFNI: suporte, conforto,
informacdo, proximidade e seguranca. Na e escala total obtiveram-se valores de fiabilidade
aceitaveis o que indica de forma muito preliminar que as subescalas e a escala total sdo fiaveis.

No terceiro objetivo pretende-se conhecer o valor médio da importancia dada a cada
dimensdo do CCFNI-PC, que visa complementar o conhecimento para uma melhor
compreensdo, numa perspetiva dimensional do conjunto de necessidades mais importantes,
quando consideradas as médias por cada dimensdo. Verificou-se que a dimensao seguranga,
informagao e proximidade apresentam em média valores muito préximos do valor maximo que
poderiam ter, o que coloca estas dimensdes na posi¢ao de grande importancia para os familiares
em comparagdo com as restantes, ainda que estas apresentem valores médios considerados
“Importantes”.

A dimensdo seguranga corresponde a capacidade da equipa transmitir confianca,
honestidade e esclarecimento de duvidas (Campos, 2014). Para Pais-Ribeiro, Ponte e Silva
(2014) os familiares de doentes em unidades de cuidados paliativos, podem apresentar receios
e dificuldades em expor as suas duvidas e principalmente falar dos seus sentimentos, o que
podera dificultar uma intervencao por parte dos profissionais de saude. Por isso, os profissionais
desta area devem estar preparados para perceber estas dificuldades e saber intervir, oferecendo
informagdes, com o objetivo de transmitir seguranca a estes familiares. Segundo os mesmos
autores, estas dificuldades poderao ser um mecanismo de defesas diante do sentimento de
importancia perante a situagao. Algumas das estratégias sugeridas ainda pelos mesmos autores
para passar esta seguranga, seria por exemplo convidar o familiar a participar nos cuidados; do
doente explicando os beneficios da sua participagdo; explicar as técnicas de forma

compreensivel para o familiar; explicar que estas mesmas técnicas tém por objetivo diminuir o
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cansaco do proprio cuidador, repetindo estes cuidados diversas vezes, distinguindo as técnicas
umas das outras, e incluido sempre informagdes que transmita seguranga.

No nosso estudo, a dimensdo informagdo foi classificada em média como “Muito
importante”. As informacGes podem ser obtidas atraves de um profissional de saude, ou até
resultarem da observacéo direta do doente por parte do familiar. Para Fonseca, Gato e Mira
(2007), a necessidade de informagdo destaca-se como a necessidade mais sentida pela familia
do doente terminal. De forma geral, a necessidade de informacao de saber o que ¢ feito do seu
familiar (e.g., alivio dos sintomas, as mudancgas de tratamentos, as alteragdes das doses dos
medicamentos, etc.). Também ¢ de grande importancia que estas informagdes estejam de acordo
com a evolugdo do estado da doenga, e que sejam prestadas de forma clara (Almeida, 2012).

Por ultimo, destaca-se a importancia da dimensdo proximidade, que compreende a
necessidade de contacto pessoal, fisico e emocional com o doente. Este resultado sugere que
para os familiares e cuidadores, o vinculo afetivo € muito importante, mais especificamente a
possibilidade de manter este vinculo durante o internamento. Estes dados sdo consistentes com
ainvestigacdo de Pais- Ribeiro, Ponte e Silva (2014) que afirmam que o ato de cuidar demonstra
as motivagoes da familia/cuidadores e uma manifestacdo de humanidade e solidariedade, um
vinculo que favorece sentimentos de ternura, principalmente entre os cuidadores e os doentes
paliativos.

Em suma, as necessidades mais importantes para os familiares sdo bastante ligadas ao
proprio doente, nomeadamente ao conhecimento relativamente a sua situagdo e a possibilidade
de o acompanhar e estar proximo emocionalmente. Ficam secundarizadas as necessidades do
proprio familiar/cuidador, apesar de os nossos dados indicarem que estas sdo também
relevantes, uma vez que o valor médio de cada dimensao se situa no grau de “Importante”. Ao
nivel do modelo de avaliagao familiar de Friedman (1998), voltado para todos os membros
envolvidos nesta fase (doentes, familiares/cuidadores e profissionais de saude), os nossos
resultados sustentam a afirmacdo de que € necessario que o profissional de saude explore a
relacdo da familia com a equipa de saude e a informac¢ao dada ao doente. Acrescenta também a
este modelo a necessidade de avaliar o grau de proximidade fisica e emocional ao doente que
os familiares sentem (Figueiredo, 2009). O estudo de Pereira, (2014), vai ao encontro dos
nossos resultados, afirmando que o luto ¢ um periodo que apresenta varias fases e manifestagdes
que sofrem alteracdes e evolucdes e sdo influenciados por fatores internos e externos aos
enlutados. Devido a estes factos, torna-se importante a intervengao dos profissionais de saude

desta unidade, estendendo-se ao periodo de luto, proporcionando maior tranquilidade e uma
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evolugdo adaptativa neste processo.

O quarto objetivo deu-nos a conhecer a distribuicdo do grau de importancia de cada
item. Quanto aos itens adaptados (3, 8, 13, 21, 25, 26, 29 e 41), o item 3 que aborda a questao
falar diariamente com um profissional de saude, podemos verificar que a maioria dos
participantes avaliaram como uma necessidade de grau “Muito importante”. Para Bartolomeu
(2014) a troca de informagao envolve tempo, compromisso de escutar de forma genuina e a
compreensdo das preocupacgdes do outro, o que esta relacionado também em dar respostas
através da comunicagdo de forma assertiva, sendo que numa visdo mais proxima nesta fase, ¢
estar com a pessoa quando nao ha mais respostas, demonstrando entender a sua dor.

Relativamente ao item 8 que avalia a questdo ter acesso a alimentacdo na unidade de
saude, que ¢ considerado uma necessidade individual do familiar, obteve uma avalia¢do de grau
“Pouco importante”. Bartolomeu (2014) afirma que a prestagdo do cuidado de fornecer a
alimenta¢do aos doentes que inclui os seus familiares, pode mudar de acordo com a vontade do
familiar, respeitando a sua vontade, onde o objetivo do profissional de satide ¢ chegar a um
consenso, de acordo com as necessidades encontradas, e em equilibrio com a carga de trabalho
que existe nesta fase para os familiares destes doentes.

Quanto ao item 13, que avalia a questao conhecer o motivo daquilo que é feito (técnicas,
exames, plano de intervengdo, etc.) ao seu familiar, este item foi considerado como “Muito
importante”. Cardoso (2011) afirma que a informagdo que os pacientes e os seus familiares
recebem sobre a doenga, (e. g., os resultados dos exames, os tratamentos, € consequentemente
os seus efeitos secundarios) de certa forma diminuem as preocupagdes € respetivamente
colaboram para a adaptac¢do dos familiares a doenga, esclarecendo e ajudando os pacientes e
seus familiares a lidarem com a situagao.

O item 21, que aborda a questdo sentir que sou aceite pelos profissionais da unidade de
saude, obteve uma avaliacdo de grau “Muito importante”. Esta ¢ uma necessidade que esta
voltada para o alivio do sofrimento e da anglstia (Campos, 2014). Neto (2003) afirma que a
familia em cuidados paliativos apresenta a necessidade de se sentir apoiada pela equipa
multidisciplinar, e de ter um espago onde possa partilhar os seus sentimentos, angustias €
medos.

O item alterado 25, que questiona quanto conversar sobre a morte do seu familiar,
obteve um grau de avaliagdo “Importante ”. Para Twicross (2003), a negacdo da proximidade
da morte ¢ um mecanismo de defesa comum de uma realidade ameagadora, o que torna

necessaria uma intervencdo especializada quando esta negagdo se torna persistente. Pais-
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Ribeiro, Ponte e Silva (2014) afirmam que para além de falar das formas de viver as familias,
podemos também falar das formas de viver quando falamos do tema morte, visto que através
de experiéncias alheias, ja se adquiriu conhecimentos sobre a situacdo, quando este
acontecimento chega a familia, sabendo desta forma como se organizar quanto as tarefas, e
cuidados que esta fase/acontecimento necessita.

O item 26 que questiona a necessidade estar acompanhado de outra pessoa quando
visita o seu familiar na unidade de cuidados paliativos. Este item esté ligado a necessidade de
recursos que a familia dispde nesta fase da doenga do seu familiar. Para Pedreda (2012), as
estratégias que fazem com que o familiar se sinta acompanhado (e.g., exprimir a compreensao
e validacao dos seus sentimentos; valorizagdo da situacao vivida), seja por um amigo ou outro

familiar, possibilita a existéncia de um processo de luto normal.

O item 29 que avalia a questdo falar diariamente com o (a) mesmo (a) profissional de
saude, obteve uma avaliacdo “Pouco importante”, visto que a maioria os participantes desta
amostra tinham a perce¢do de que os profissionais da unidade mantinham um turno, o que
tornava dificil falar sempre com o mesmo profissional de saude. Este item indica a necessidade
de proximidade, tal como contato direto com o doente tanto fisica como emocionalmente
(Campos, 2014).

E por fim, o item 41 que avalia a necessidade de receber informagado sobre a evolugao
do estado do seu familiar pelo menos uma vez por dia. Esta questdo foi avaliada pela maioria
dos familiares como “Muito importante”. A comunicagdo ¢ uma capacidade que se adquire e
desenvolve em todos as unidades de saude (Bartolomeu, 2014). De acordo com Castro (2014)
todos os acontecimentos e mudancas existentes nesta fase final de vida, tais como os sintomas
que se vao tornando cada vez mais frequentes, as possiveis complicagdes e a rapida evolugdo
da doenga, sdo situacdes que devem ser discutidas com a familia, de modo a facilitar a resolugao
de problemas futuros e para a preparagao do luto.

De seguida analisou-se o grau de importancia dado aos itens, cujo contetido nao foi
modificado na adaptagdo da escala de cuidados intensivos para a versao atual, para a escala dos
cuidados paliativos (1, 2,4, 5,6, 7,9, 10, 11, 12, 14, 15, 16, 17, 18, 19, 20, 22, 23, 24, 27, 28,
30,31,32,33,34,35,36,37,38,39,40,42,43, 44, 45 ¢ 46). Focamo-nos nos itens considerados
“Muito importantes” e “Sem importancia” uma vez que consideramos que esta abordagem
permite identificar, ainda que muito embrionariamente, necessidades, ou a auséncia delas,
cruciais para a organizacao dos servigos e equipas de saude.

O item 1 que expde a necessidade de saber o prognostico do seu familiar, neste estudo
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foi avaliada como uma necessidade de grau “Muito importante”. Para Pedreda (2012) a
informacao do progndstico do familiar doente, ajuda a familia na partilha de sentimentos e na
abordagem das necessidades e dos problemas que vao surgindo. Esta informagdo devera ser
fornecida de acordo com a adaptacdo e mudancgas (e.g., quando o familiar deixa de ter a
capacidade de se alimentar sozinho), existente nesta fase, que afeta ndo s6 o doente, mas
também os seus familiares.

O item 2, obter informagdes sobre o ambiente da unidade de cuidados paliativos antes
de entrar pela primeira vez, foi avaliada como uma necessidade de grau “Muito importante”,
pela maior parte dos familiares. Segundo Cerqueira (2005), para os familiares de doentes em
unidades de cuidados paliativos, o ambiente hospitalar ¢ desconhecido, despersonalizado e visto
como uma ameagca, ¢ nesta fase o objetivo de estar nesta unidade passa pela necessidade de
garantir assisténcia com um maior grau de funcionalidade.

O item 4, que questiona sobre a necessidade de poder telefonar para uma pessoa de
referéncia quando néo for impossivel estar presente na visita, também foi uma questdo em que
amaioria dos familiares avaliaram como uma necessidade também de grau “Muito importante”.
Para os autores Pais-Ribeiro, Ponte e Silva (2014), a interagdo entre os niveis de comunicagao
paciente-familia-equipa permitira construir, de certa forma, o espaco necessario para os
acontecimentos futuros. A disponibilidade do contato telefénico em qualquer horario é
importante na fase em que a doenca esta a evoluir rapidamente, para o esclarecimento de
duvidas que véao surgindo quando o familiar ndo pode estar presente na unidade de cuidados

paliativos.

O item 5, obter respostas sinceras/honestas as questdes colocadas, considerada uma
necessidade de grau “Muito importante” na avaliacdo dos familiares desta amostra. Buckman
(2001) afirma que € necessario estar alerta para a importancia da clarificagdo das informacodes
caso as mesmas nao sejam compreendidas e ser honesto quanto & informacdo facultada.
Também Asch, Fineberg e Kawashima (2011) ao estudarem a comunicagdo com familiares de
doentes paliativos, notaram que os participantes atribuiam valor especifico a presenca em
conferéncias familiares, que lhes permitia sentirem-se envolvidos na vivéncia desta fase. E
também importante para o profissional de saide, mesmo ndo que verbalize ao doente ou ao
familiar, a transmiss@o de confianca e demonstracdo de uma preocupacio em dar atengdo, afeto

e compromisso para com o familiar doente (Andrade, Costa, & Lopes, 2013).

O item 7 que questiona poder falar dos seus sentimentos relativamente & situagéo, foi
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considerado uma necessidade com um grau “Muito importante” para uma grande parte dos
familiares deste estudo. Para Fonseca, Gato e Mira (2007) referiram no seu estudo esta
necessidade, no sentido de terem um suporte afetivo e alguém que os escute. E importante que
o profissional de saude escute as preocupacdes dos pacientes e da sua familia, os seus anseios,

as suas duvidas, os seus desabafos, promovendo um cuidado com qualidade (Duarte, 2016).

No item 11 que aborda a questdo saber que tipo de informacgédo cada membro da equipa
me pode dar, foi considerada uma necessidade “Muito importante” pela maioria dos familiares
deste estudo. Para Cardoso (2011) no seu estudo sobre a comunicagdo na transi¢do para os
cuidados paliativos, tanto os doentes quanto aos seus familiares necessitam de receber
informacdes sobre a doenga, os resultados dos exames, os tratamentos, os efeitos secundarios,
dentre outras informagdes importantes, que vao surgindo com a evolu¢do ou ndo da doenca.
Estas informagdes dadas de forma correta e pelos profissionais competentes de cada area na
UCP, permite uma melhor adaptagdo a doenca por parte do doente e do seu familiar. Para
Guadalupe (2010) a atengdo do profissional de servigo social por exemplo, deve ir de encontro
as necessidades da familia, na prestagdo de informagdes sobre o apoio, ¢ a educagdo nos
cuidados prestados ao seu familiar e a si proprio. Desta forma o profissional cria uma alianga a
familia, o que também facilita a descoberta de recursos para a promocao da recuperagdao da

estabilidade e do equilibrio familiar.

O item14, que avalia a questdo sentir que existe esperanca, foi considerada “Muito
importante” neste estudo. Watson (2002) na sua teoria de cuidar, também considera que incluir
a fé e a esperan¢a como uma tarefa dos profissionais de saude € muito importante. Para o mesmo
autor, a esperanca € vista como uma base dos familiares de doentes em cuidados paliativos, e

assim considerada como um instrumento eficaz na intervenc¢ao face ao sofrimento.

No item 17 onde foi abordada a questao ter a certeza que o seu familiar tem os melhores
cuidados possiveis, esta necessidade foi considerada “Muito importante” Em estudos realizados
por Pais- Ribeiro, Ponte e Silva (2014) confirmam que o reconhecimento das prioridades do
doente ¢, pois, uma condicao essencial para promover efeitos positivos na relagdo entre o doente
o seu familiar e os profissionais de satide. Contudo, os resultados deste estudo sugerem que os

profissionais de saude de CP necessitam desenvolver mais esfor¢os neste sentido.

O item 44 que aborda a questdo poder visitar o seu familiar com frequéncia, esta
necessidade foi considerada com um grau “Muito importante.” De acordo com Assungdo e

Fernandes (2010) ¢ importante a presenca da familia na unidade de cuidados paliativos. Esta
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foi uma questdo abordada no processo de humanizagdo, e reconhecida oficialmente pelas
institui¢des, tendo por objetivo melhorar as relagdes humanas entre a equipa de saude, os

doentes e os seus familiares.

Quanto aos itens 23 e 29, foram maioritariamente considerados “Pouco importante”
pelos familiares e cuidadores do (s) inquirido (s). Os itens sdo essencialmente instrumentais.
Saliente-se que o item 23 que poderé ser inadequado aos tempos atuais, uma vez que as pessoas
maioritariamente fazem uso do telemovel. Uma andlise de construto poderia resultar na
eliminacdo deste item na escala total. Estudos futuros com amostras mais extensas permitirdo
demonstrar a pertinéncia desta hipotese. Este resultado também vai de encontro com o estudo
de Campos (2014) realizado com familiares em unidades de cuidados intensivos. Quanto ao
item 29, no mesmo sentido de pensamento, quando os familiares percebem que existe mudancas
de horarios dos profissionais de salde, consciencializam que nem sempre poderdo ser 0s

mesmos a estar presente, durante a visita ao seu familiar e na transmissdo das informacdes.

O ultimo objetivo consistiu em perceber a associacdo do CCFNI adaptado para os
cuidados paliativos com as variaveis ansiedade, depressdo e o stresse. Nesta analise, no nosso
estudo, podemos afirmar que as necessidades da familia estdo no geral associadas de forma
moderada e positiva com o stresse e a ansiedade, mas nao esta associada com a depressdo. De
acordo com Silva e Acker, Silva e Verruc (2007), as principais dificuldades que as familias
enfrentaram nesta fase da doenca sdo conflitos familiares, o medo devido a falta de informacéo,
a sobrecarga fisica, econdmica, social e emocional, levando assim ao desenvolvimento de
patologias fisicas e/ou psicolégicas tal como a ansiedade. Estes resultados sdo demonstrativos
de que os familiares experienciam sensagdes de tensdo, irritacdo e agitacao, relacionada com o
desgaste nesta fase da doenca do seu familiar, juntamente com fatores como a falta de tempo,
0 sentimento de impoténcia perante a doenca, o que podera influenciar no desenvolvimento

destas patologias.

Os resultados do estudo realizado por Almeida (2012) revelaram que os familiares de
doentes internados em cuidados paliativos apresentavam associagdes positivas e fortes com a
ansiedade e stresse, € quanto ao resultado da associacdo com a depressado, os resultados foram

em sentido positivo, porém de forca moderada.

No estudo realizado por Pagnini et al., (2010) citado em Programa Nacional de Cuidados
Paliativos (2016), comprovou-se acerca da depressdo uma associagdo positiva e forte nos

cuidadores de doentes terminais, encontrando o mesmo resultado para a ansiedade. Porém no
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mesmo estudo, os autores encontraram nos cuidadores principais, resultados da variavel em que
a depressao nao estd associada com as demais varidveis, o que podemos salientar assim, que no
nosso estudo que foi realizado uma andlise de associacdo em todos os familiares, ndo
distinguindo os cuidadores e dos ndo cuidadores, o que podera ter levado a esses resultados de
uma associagao negativa entre as dimensoes do CCFNI-PC e a dimensao depressao do EADS-
21. Segundo Branco, Costa, Moreira ¢ Silva (2016) devido ao cansago nos cuidadores
principais, existe uma maior probabilidade de desenvolver patologias comparados aos

familiares que ndo sdo cuidadores principais.

Os nossos resultados apresentaram uma correlagdo negativa entre as dimensodes do
CCFNI-PC ¢ a dimensao depressdao do EADS-21. Este aspeto ¢ consistente com a literatura,
nomeadamente com os estudos de Kiibler-Ross (2000), onde a autora ja mencionava este

fendmeno.
Limitacoes

A maior limitacdo deste trabalho ¢ a reduzida dimensdo da amostra, pois a
disponibilidade emocional para colaborarem na nossa investigacdo era reduzida, o que
inviabilizou o estudo da validade de construto do instrumento. Adicionalmente o estudo foi
desenvolvido com uma amostra reduzida numa institui¢@o tinica, o que ndo permite generalizar
os resultados, pois as necessidades sentidas pelos familiares podem ser atribuidas as
caracteristicas da instituicdo, e ndo apenas as necessidades sentidas por familiares de pessoas

em cuidados paliativos.

Sugestdes para futuros estudos

Acreditamos ter dado um contributo para um melhor e mais aprofundado conhecimento
das necessidades da familia/cuidador, do doente paliativo. Acredita-se que futuros estudos
aprofundardo algumas das questdes que remanescem e superem os nossos limites, de modo a
criar a pertinéncia na defini¢ao de projetos de intervencdo junto desta populagao, de modo mais

global e satisfatorio.
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ANEXO I - Frequéncia das respostas dos familiares item por item ao CCFNI-PC

Necessidades Sem Pouco Importante Muito (%)
importancia importante importante

1. Saber o prognéstico do seu 0.0 0.0 20.0 80.0 100.0

familiar.

2. Obter informagdes sobre o 0.0 0.0 25.7 74.3 100.0

ambiente da unidade de
cuidados paliativos antes de
entrar pela primeira vez.

3. Falar diariamente com um 2.9 0.0 31.4 65.7 100.0
profissional de salde.

4. Poder telefonar para uma

pessoa de referéncia quando for 0.0 0.0 31.4 68.6 100.0
impossivel estar presente na

visita.

5.0bter respostas 0.0 0.0 17.1 82.9 100.0
sinceras/honestas as questdes
colocadas.

6. Ter um horério de visitas 0.0 22.9 37.1 40.0 100.0
adaptavel a condicGes especiais
(do familiar).

7. Poder falar dos seus 0.0 22.9 37.1 40.0 100.0
sentimentos relativamente a
situacdo.

8. Ter acesso a alimentagdo na 2.9 45.7 25.7 25.7 100.0
unidade de saude.

9. Ter instrugdes sobre como 0.0 0.0 51.4 48.6 100.0
proceder junto do seu familiar.

10. Poder visitar o seu familiar 0.0 0.0 314 68.6 100.0
em qualquer momento.

11. Saber que tipo de 0.0 0.0 28.6 71.4 100.0
informagdo cada membro da
equipa me pode dar.

12. Ter amigos proximos para 2.9 0.0 48.6 48.6 100.0
me apoiarem.
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Frequéncia das respostas dos familiares ao CCFNI-PC (continuacéo)

Necessidades Sem Pouco Importante Muito
importéncia  importante importante (%)

13. Conhecer o motivo daquilo 0.0 0.0 34.3 65.7 100.0

que é feito (técnicas, exames,

plano de intervencdo, etc.) ao

seu familiar

14. Sentir que existe esperanca. 0.0 0.0 25.7 74.3 100.0

15. Saber guem S80 0S 0.0 0.0 314 68.6 100.0

diferentes membros da equipa

que cuidam do seu familiar

16. Saber qual é o tratamento 0.0 2.9 5.7 914 100.0

médico do seu familiar.

17. Ter a certeza que o seu 0.0 2.9 8.6 88.6 100.0

familiar tem os melhores

cuidados possiveis

18. Ter um lugar na unidade de 17.1 37.1 22.9 22.9 100.0

salde para poder estar sozinho

(a)

19. Saber exatamente 0 que esta 0.0 2.9 17.1 80.0 100.0

a ser feito pelo seu familiar.

20. Ter mobiliario confortavel 2.9 314 42.9 22.9 100.0

na sala de espera.

21. Sentir que sou aceite pelos 0.0 2.9 17.1 80.0 100.0

profissionais da unidade de

saude.

22. Ter alguém que ajude nos 5.7 17.1 37.1 40.0 100.0

problemas financeiros.

23. Ter telefone perto da sala de 14.3 57.1 5.7 22.9 100.0

espera

24. Ter assisténcia 0.0 25.7 40.0 34.3 100.0

religiosa/espiritual.

25. Conversar sobre a morte do 0.0 34.3 40.0 25.7 100.0

seu familiar.

26. Estar acompanhado de outra 14.3 34.3 34.3 17.1 100.0

pessoa quando visita o seu
familiar na unidade de cuidados
paliativos.
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Frequéncia das respostas dos familiares ao CCFNI-PC (continuacao)

Necessidades Sem Pouco Importante Muito (%)
importancia  importante importante

27. Ter alguém que se preocupa 2.9 5.7 34.3 57.1 100.0

com a sua saude.

28. Ter a certeza que é seguro 0.0 5.7 22.9 71.4 100.0

deixar a unidade de satde por uns

instantes

29. Falar diariamente com o(a) 0.0 54.3 22.9 22.9 100.0

mesmo(a) profissional de salide

30. Sentir que pode chorar. 0.0 28.6 40.0 31.4 100.0

31. Receber informacéo sobre a 0.0 8.6 51.4 40.0 100.0

possibilidade de outras pessoas

me ajudarem nos meus

problemas.

32. Ter uma casa de banho perto 5.7 37.1 42.9 14.3 100.0

da sala de espera

33. Poder estar sozinho 114 28.6 40.0 20.0 100.0.

sempre que sinta essa

necessidade

34. Receber informac6es 0.0 2.9 57.1 40.0 100.0

sobre quem me pode ajudar

nos problemas familiares

35. Receber informacdes que 0.0 0.0 114 88.6 100.0

eu compreenda.

36. Ter um horario de visitas 0.0 143 45.7 40.0 100.0

que comece a hora marcada

37. Receber informacao sobre a 0.0 20.0 45.7 40.0 100.0

assisténcia religiosa/espiritual

hospitalar.

38. Poder ajudar nos cuidados 0.0 2.9 51.4 45.7 100.0

prestados ao seu familiar.

39. Ser informado das intensdes e 0.0 0.0 20.0 80.0 100.0

planos de transferéncia enquanto,

ainda, estdo a ser planeados.

40. Receber informag8o em casa 0.0 0.0 2.9 97.1 100.0

sobre alterac6es do estado do seu
familiar.
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41. Receber informacdes sobre a
evolucédo do estado do seu
familiar pelo menos uma vez por
dia.

42. Sentir que os profissionais de
salde se preocupam com o seu
familiar.

43. Conhecer dados especificos
relativos a evolugdo do seu
familiar.

44. Poder visitar o seu familiar
com frequéncia.

45, Ter uma sala de espera perto
do quarto do seu familiar.

0.0

0.0

2.9

2.9

0.0

0.0

2.9

42.9

14.3

0.0

8.6

5.7

37.1

82.9

100.0

914

91.4

171

100.0

100.0

100.0

100.0

100.0
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ANEXO II - CONSENTIMENTO INFORMADO

=

LUSOFONA
FORMULARIO DE CONSENTIMENTO INFORMADO

Por favor, leia com aten¢ao a seguinte informacao. Se achar que algo néo esta claro, néo hesite
em solicitar mais informac6es. Se concorda com a proposta que lhe foi feita, assinale que

participa na investigacao.

Necessidades da Familia em Cuidados Paliativos:
Adaptacao do Instrumento Critical Care Family Needs Inventory

(CCFENI) e a sua Relacdo com a Ansiedade, Depressao e Stresse

O objetivo desta investigacdo é a adaptacdo de um questionario que permita avaliar um
conjunto amplo de necessidades dos familiares do doente internado nas unidades de cuidados
paliativos. Pretendemos identificar as reais necessidades dos familiares, muitas vezes em
situacOes de fragilidade e tensdo emocional, e assim melhorar os cuidados prestados a familia

do doente paliativo.

Participantes: Podem participar neste estudo todos os familiares de doentes internados na
Unidade de Cuidados paliativos; em caso de inexisténcia de familiares, o cuidador formal sera
eleito e designado por tutor ou pro tutor legal, conforme despacho judicial; com idade igual ou
maior a 18 anos; que tenha nacionalidade portuguesa; que o seu familiar esteja internado na
UCP ha pelo menos 3 dias; e que aceitem participar no presente estudo através do

consentimento informado, € com a prévia autorizagao do seu familiar internado na UCP.

A participacdo do seu familiar consiste no preenchimento de um questionario
sociodemogréafico e na resposta as medidas de necessidades dos familiares o Critical Care

family Needs Inventory (CCFNI), e para avaliar a ansiedade, a depresséo e o stresse, 0 EADS-
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21. Ndao existem respostas certas nem erradas. O questionario demora cerca de 20 minutos a
preencher. A participacdo do seu familiar é voluntaria, podendo ele retirar-se do estudo a

qualquer momento, quando assim o entender.

Os seus dados e do seu familiar séo confidenciais. Os dados recolhidos do seu familiar séo
absolutamente confidenciais e anénimos. As informacdes recolhidas para esta investigagdo ndo
permitem a identificagéo individual e s&o analisadas estatisticamente como um todo. O estudo
esta a ser realizado por Alexsander Morati de Oliveira Ribetti, aluna da Universidade Luséfona
de Humanidades e Tecnologias; é orientado pela Prof® Dr.2 Cristina Camilo, no ambito da
dissertacdo do Mestrado de Psicologia Clinica e da Saude. Qualquer questdo adicional sobre o
estudo podera ser colocada a investigadora responsavel pelo estudo Alexsander Morati de

Oliveira Ribetti, através do seguinte e-mail: sannymoratti@hotmail.com.

A contribuicdo do seu familiar sera fundamental para a realizacdo deste estudo. Se concordar

que seu familiar participe neste estudo por favor assine no espaco abaixo.

Tendo tomado conhecimento sobre a informacéo disponivel do estudo, declaro aceitar que o

meu familiar participe no mesmo.

Assinatura:

Data: [ ]
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ANEXO III - QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO

1.1dade: __ 2. Sexo: [ Feminino [] Masculino

3. Estado Civil:

(] Solteiro [ Casado/Unido de Facto (] Divorciado/Separado [ Vilvo
4. Profisséo:

5. Situacéo Profissional:
] Ativo [ Aposentado/Reformado [ Baixa por doenca/assisténcia a familiar
] Qutro Qual?

6. HabilitacOes literarias:
71 1°iclo (1°%4°ano: instrucdo Priméaria) [ 2°ciclo (5°6°ano: ciclo Preparatorio) [ 3°ciclo
(7°/9%no: antigo 5%no do liceu) [J Secundario (10°/12%no: antigo 7°ano do liceu) [

Licenciatura [1 Mestrado (] Doutoramento [ Outro. Qual?

7. Relagéo de parentesco com o doente:

] Conjuge/companheiro 1 Filho 7 Genro/noral Irmdo/a [1 Outro Qual?

8. Ha quanto tempo o seu familiar tem este diagndstico?

] Semanas ") Meses [ Anos

9. Ha& quanto tempo o seu familiar encontra internado na unidade de cuidados paliativos?
71 Semanas 1 Meses 1 Anos

10. Ha quanto tempo o seu familiar tem este diagnostico?

] Semanas "1 Meses [ Anos

11. E o cuidador principal do seu familiar?

] sim "1 Nao

12. Caso tenha respondido sim a questdo anterior, ha quanto tempo cuida do seu familiar?

[1 Semanas 1 Meses [1 Anos
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ANEXO IV - CRITICAL CARE FAMILY NEEDS INVENTORY (CCFNI) ADAPTADO
PARA FAMILIARES EM UNIDADES DE CUIDADOS PALIATIVOS

(Molter e Leske, 1983)

Por favor indique (X) qual o grau de
IMPORTANCIA que atribui a cada uma das
seguintes necessidades.

Sem
importancia

Pouco
importante

Importante

Muito
importante

1.Saber o prognéstico do seu familiar.

2. Obter informacdes sobre 0 ambiente da
unidade de cuidados intensivos antes de entrar
pela primeira vez.

3. Falar diariamente com um profissional de
salde.

4. Poder telefonar para uma pessoa de referéncia
quando for impossivel estar presente na visita.

5.0bter respostas sinceras/honestas as questdes.

6. Ter um horéario de visitas adaptavel a
condic@es especiais (do familiar).

7. Poder falar das suas emogdes/sentimentos
relativamente a situacéo.

8. Ter acesso a alimentagdo na unidade de
saude.

9. Ter instrugdes sobre como proceder junto do
seu familiar.

10. Poder visitar o seu familiar em qualquer
momento.

11. Saber que tipo de informacdo cada membro
da equipa me pode dar.

12. Ter amigos proximos para me apoiarem

13. Conhecer o motivo daquilo que é feito
(técnicas, exames, plano de intervencdo, etc.) ao
seu familiar.

14. Sentir que existe esperanca.
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Por favor indique (X) qual o grau de
IMPORTANCIA que atribui a cada uma das
seguintes necessidades.

Sem
importancia

Pouco
importante

Importante

Muito
importante

15. Saber quem sdo os diferentes membros da
equipa que cuidam do seu familiar.

16. Saber qual é o tratamento médico do seu
familiar.

17. Ter a certeza que o seu familiar tem os
melhores cuidados possiveis.

18. Ter um lugar no hospital para poder estar
Sozinho(a).

19. Saber exatamente 0 que esté a ser feito pelo
seu familiar.

20. Ter mobiliario confortavel na sala de espera.

21. Sentir que sou aceite pelos profissionais da
unidade de saude

22. Ter alguém que ajude nos problemas
financeiros.

23. Ter telefone perto da sala de espera

24. Ter assisténcia religiosa/espiritual.

25. Conversar sobre a morte.

26. Estar acompanhado de outra pessoa quando
visita o seu familiar na unidade de cuidados
paliativos.

27. Ter alguém que se preocupa com a sua
saude.

28. Ter a certeza que € seguro deixar o hospital
por instantes.

29. Falar diariamente com o(a) mesmo(a)
enfermeiro(a).
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Por favor indique (X) qual o grau de
IMPORTANCIA que atribui a cada uma das
seguintes necessidades.

Sem
importancia

Pouco
importante

Importante

Muito

importante

30. Sentir que pode chorar

31. Receber informacdes sobre a possibilidade
de outras pessoas me ajudarem nos meus
problemas

32. Ter uma casa de banho perto da sala de
espera

33. Poder estar sozinho sempre que sinta essa
necessidade.

34. Receber informac@es sobre quem me pode
ajudar os problemas familiares.

35. Receber informagdes que eu compreenda

36. Ter um horario de visitas que comece a hora
marcada.

37. Receber informacdo sobre a assisténcia
religiosa/espiritual hospitalar.

38. Poder ajudar nos cuidados fisicos do seu
familiar.

39. Ser informado das intensdes e planos de
transferéncia enquanto, ainda, estdo a ser
planeados.

40. Receber informagdo em casa sobre a
evolucéo do estado do seu familiar.

41. Receber informagdes sobre o estado do seu
familiar pelo menos uma vez por dia.

42. Sentir que os profissionais hospitalares se
preocupam com o seu familiar.

43. Conhecer dados especificos relativos a
evolucdo do seu familiar.

44, Poder visitar o seu familiar com frequéncia.

45. Ter uma sala de espera perto do seu familiar.

46. Outra:
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ANEXO V-ESCALA DE ANSIEDADE, DEPRESSAO E STRESSE-21 (EADS-21)

(Pais-Ribeiro, Honrado & Leal, 2004).

Por favor leia cada uma das afirmacgdes abaixo e assinale 0, 1, 2 ou 3 para indicar quanto cada
afirmacéo se aplicou a si durante a semana passada. Ndo ha respostas certas ou erradas. Nao
leve muito tempo a indicar a sua resposta em cada afirmacéo.

A classificacdo é a seguinte: 0=N&o se aplicou a mim -1 = Aplicou-se a mim algumas vezes

2 =Aplicou-se a mim de muitas vezes - 3= Aplicou-se a mim a maior parte do tempo

1. Tive dificuldades em me acalmar 0 1 2 3
2. Sentir a minha boca seca 0 1 2 3
3. N&o consegui sentir nenhum sentimento positivo 0 1 2 3
4. Sentir dificuldades em respirar 0 1 2 3
5. Tive dificuldade em tomar iniciativa para fazer coisas 0 1 2 3
6. Tive tendéncia a reagir em demasia em determinadas situacdes 0 1 2 3
7. Sentir tremores (por ex., nas maos) 0 1 2 3
8. Sentir que estava a utilizar muita energia nervosa 0 1 2 3
9. Preocupei-me com situages em que podia entrar em panico e 0 1 2 3
fazer figura ridicula

10. Sentir que ndo tinha nada a esperar do futuro 0 1 2 3
11. Dei por mim a ficar agitado 0 1 2 3
12. Sentir dificuldade em me relaxar 0 1 2 3
13. Senti-me desanimado e melancélico 0 1 2

14. Estive intolerante em relacdo a qualquer coisa que me 0 1 2 3
impedisse de terminar aquilo que estava a fazer

15. Senti-me quase a entrar em panico 0 1 2 3
16. Néo fui capaz de ter entusiasmo por nada 0 1 2 3
17. Sentir que ndo tinha muito valor como pessoa 0 1 2 3
18. Sentir que por vezes estava sensivel 0 1 2 3
19. Sentir alterages no meu coragdo sem fazer exercicio fisico 0 1 2 3
20 Senti-me assustado sem ter tido uma boa raz&o para isso 0 1 2 3
21 Sentir que a vida no tinha sentido 0 1 2 3
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ANEXO VI - RESPOSTA AO PEDIDO DE AUTORIZACAO PARA ADAPTACAO DA
ESCALA CRITICAL CARE FAMILY NEEDS INVENTORY (CCFNI)

Dear Researcher,

Please find enclosed a copy of the Critical Care Family Needs Inventory. You have my
permission to use/modify and/or translate the tool to meet your research needs as long as credit is
referenced in your work. The psychometric properties of the instrument are published in Leske, J.S.
(1991). Internal psychometric properties of the Critical Care Family Needs Inventory, Heart & Lung,
20, 236-244. Please do not hesitate to contact me if you have any questions. Best wishes for a
successful research project.

Sincerely,

Jane S. Leske PhD, RN
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ANEXO VII - RESPOSTA AO PEDIDO DE AUTORIZACAO PARA UTILIZACAO
DA TRADUCAO PORTUGUESA DO CCFNI

Cara Alexsander Morati Ribetti Garcia
Envio uma copia do Inventario das Necessidades da Familia na Unidade de Cuidados
Intensivos, que corresponde a versao traduzida e adaptada a populagdo Portuguesa do Critical

Familiy Needs Inventory.

Tem a minha autorizagdo para utilizar o instrumento de acordo com as suas necessidades de
investigacao.

Caso tenha alguma questao ndo hesite em contatar-me.
Com os melhores cumprimentos,

Sara Campos

Porto, 10 de Mar¢o de 2016
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ANEXO VIII - RESPOSTA AO PEDIDO DE AUTORIZACAO PARA UTILIZACAO
DA ESCALA ANSIEDADE DEPRESSAO E STRESSE-21 (EADS-21)

RE: Pedido de autorizacao do EADS
José Luis Pais Ribeiro <jlpr@fpce.up.pt>

qui 10-03-2016, 17:01
Caixa de Entrada

Cara colega
Autorizo o uso da EADS que estudei para a postulagdo portuguesa

Cordialmente

José Luis Pais Ribeiro

ilpr@fpce.up.pt

mobile phone: (351) 965045590

web page: http://sites.google.com/site/jpaisribeiro/

ORCID: http://orcid.org/0000-0003-2882-8056

ResearchGate- https://www.researchgate.net/profile/Jose_Pais-Ribeiro/publications
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ANEXO IX — ESCALA ORIGINAL - CRITICAL CARE FAMILY NEEDS INVENTORY
(CCFNI)

Critical Care

Family Needs Inventory

Copyright 1983 Nancy C. Molter

Jane Stover Leske
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Please check () how IMPORTANT Not

each of the following needs is to you. Important

10.

I1.

12.

To know the expected outcome

To have explanations of the environment

before going into the critical care unit for

the first time

To talk to the doctor every day

To have a specific person to call at the

hospital when unable to visit

To have questions answered honestly

To have visiting hours changed for

special conditions

To talk about feelings about what has

happened

To have good food available in the

hospital

To have directions as to what to do

at the bedside

To visit at any time

To know which staff members could give

what type of information

To have friends nearby for support
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Please check () how IMPORTANT Not Slightly

each of the following needs is to you. Important Important

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

To know why things were done for the

patient

To feel there is hope

To know about the types of staff members

taking care of the patient e

To know how the patient is being

treated medically

To be assured that the best care possible

is being given to the patient

To have a place to be alone while in the

hospital

To know exactly what is being done for the

patient

To have comfortable furniture in the waiting

room

To feel accepted by the hospital staff

To have someone to help with financial

problems

To have a telephone near the waiting room

To have a pastor visit
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Please check () how IMPORTANT Not Slightly Very

each of the following needs is to you. Important Important Important Important

25. To talk about the possibility of the patient's

death

26. To have another person with you when

visiting the critical care unit

27. To have someone be concerned with your

health

28. To be assured it is alright to leave the

hospital for awhile

29. To talk to the same nurse every day

30. To feel it is alright to cry

31. To be told about other people that could

help with problems

32. To have a bathroom near the waiting room

33. To be alone at any time

34. To be told about someone to help with

family problems

35. To have explanations given that are

understandable

36. To have visiting hours start on time

37. To be told about chaplain services

Universidade Lusofona de Humanidades e Tecnologias, Escola de Psicologia e Ciéncias da Vida XIX



Please check () how IMPORTANT Not Slightly Very

each of the following needs is to you. Important Important Important Important
38. To help with the patient's physical care
39. To be told about transfer plans while they

are being made
40. To be called at home about changes in the

patient's condition
41. To receive information about the

patient at least once a day.
42. To feel that the hospital personnel care

about the patient
43. To know specific facts concerning the

patient's progress
44. To see the patient frequently
45. To have the waiting room near the patient
46. Other:
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ANEXO X - PEDIDO DE AUTORIZACAO PARA A RECOLHA DE DADOS A

CLINICA SAO JOAO DE DEUS

Universidade Luséfona de Humanidades e Tecnologias
Escola de Psicologia e Ciéncias da Vida

A Diregéo da Clinica S3o Jodo de Deus
Rua Antdnio Patricio, 25

1749-098, Lisboa

e-mail: informacoes@saojoaodedeus.pt

Lisboa, 28 de Abril de 2016
Exmos. Senhores,

Vem a docente da Unidade Curricular de Dissertagdo em Psicologia Clinica e da Salde,
Cristina Camilo, solicitar a V.Ex.a a autorizagdo para que a aluna Alexsander Morati de Oliveira Ribetti
Garcia possa recolher os dados necessarios para os estudos que sustenta a sua teses de dissertagdo

de mestrado em Psicologia Clinica e da Saude.

O objetivo desta investigagdo reside na possibilidade da criagdo de um instrumento genérico
que permita avaliar e documentar um conjunto amplo de necessidades da familia do doente
internado nas unidades de cuidados paliativos, contribuindo assim, para a promocdo da tematica, tal
como para a motivagdo a futuras investigacdes, que visem os cuidados prestados a familia do doente

paliativo.

Desta forma, pretende-se aplicar o protocolo de recolha de informagdo. A metodologia de
recolha de informagdo tera os seguintes instrumentos: um questionario Sociodemogrifico, e as

escalas Critical Care family Needs Inventory (CCFNI), WHOQOL-Bref, e o EADS-21.

Ficamos a V/ disposi¢do para qualquer esclarecimento que acharem necessario pelo e-mail:
cristina.camilo@ulusofona.pt. Agradecemos desde ja a atencdo dispensada e despedimo-nos

apresentando os nossos melhores cumprimentos.

A docente do Seminario de Tese

Cristina Camilo
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