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Introducao

Segundo a Organiza¢do Mundial de Satide (OMS), os cuidados
paliativos (CP) devem focar a sua atencdo e intervencdo nao
apenas no doente, mas também na familia'. Do mesmo modo
que se justifica a realizacao do diagnéstico clinico no doente
(problemas fisicos, psiquicos, sociais e espirituais), é também
essencial que se avaliem as necessidades do grupo familiar
onde ele se encontra inserido, sendo este visto como a trave
mestra ao longo do processo de doencga.

Cuidar de alguém em fim de vida acarreta uma carga acres-
cida na rotina de quem cuida e, consequentemente, o seu
bem-estar é suplantado por efeitos negativos, demorados e
exigentes’. Muitas vezes a (in)capacidade dos familiares cui-
dadores para lidar com as dimensoes coadunadas ao cuidado
inviabiliza a manutencao do doente em casa, mesmo que seja
esta a vontade de ambos. Persiste entdo a ideia de que a
investigacdo aplicada as necessidades e capacidades da fami-
lia é hoje fundamental em prol de uma assisténcia melhorada
e humanizada®3.

Reigada et al.* estiveram nesta linha de orientacdo quando
realizaram um estudo empirico qualitativo assente na groun-
ded theory (GT) onde, recorrendo a técnica de grupos focais
com familiares de doentes oncoldgicos paliativos, obtiveram
uma lista de indicadores de capacidades e incapacidades
da familia para cuidar. Este instrumento (check-list) é enten-
dido pelos autores como um elemento facilitador para uma
equipa de CP, na medida em que permite a identificacdo
da «incapacidade chave» que deve ser trabalhada, fazendo
jus a uma intervencdo precoce, direcionada e personalizada.
Nesse estudo foram identificadas 4 dimensodes (eixos) que
comportam fatores (categorias) condicionantes a capacidade
para cuidar: o eixo da pratica (internamento, ajudas técni-
cas, recursos sociais/satide, CP, apoio psicoldgico, deslocagdo,
despesas no domicilio); o eixo relacional (vinculos, perda, pri-
vacidade, intimidade, apoio ao cuidador, partilha); o eixo da
experiéncia interna (sentimentos, estratégias de coping, afeto,
sofrimento, morte, apoio psicolégico) e o eixo do estado de
saude (recuperacdo, sintomas, informacdo sobre a doenca,
vulnerabilidade do cuidador)*. Este conjunto de varidveis é
defendido pelos autores como aqueles que permitem ou nao a
familia cuidar. Foi a partir deste estudo que surgiu o desafio de
criar a escala de capacidade para cuidar em paliativos (ECCP)
por forma a identificar, medir e validar as referidas variaveis.

Diversos autores salientam a utilidade dos instrumentos de
investigacdo em situacdes dificeis>°. Hudson’ realizou uma
revisdo sistemdtica da literatura com o objetivo de identi-
ficar os instrumentos de avaliacdo aplicdveis a familias de
doentes em CP. Nos 110 artigos estudados, 62 instrumentos
foram identificados sendo que apenas 43% foram original-
mente desenvolvidos num contexto de CP e somente 24%
encontram-se traduzidos para outro idioma. Esta estatistica
ndo inclui os instrumentos que visam avaliar a competéncia
e a preparacao dos cuidadores, como a Caregivers Compe-
tence Scale (CCS)®, Caregiving Mastery (CM)?, Preparedeness
for Careviging Scale (PCS)™°.

A CGCS foi desenvolvida por Pearlin et al.® nos Estados
Unidos América e pretende medir a percecdo que os cuida-
dores tém em relacdo ao seu desempenho. Foi criada com

base numa amostra de cuidadores de pessoas com demén-
cia e é composta por 4 itens com resposta tipo Likert que
varia de «nada competente» (0) a «muito competente» (3).
A sua consisténcia interna é considerada aceitavel (Alpha
Cronbach 0,86). As questdes 1. How competent do you feel?,
2. How self-confident?, 3. How much do you feel that you
have learned to deal with difficult situations?, 4. How much
do you feel that all in all, you are a good caregiver?, integram
este instrumento e estdo assentes em algumas varidveis como
autoestima, percecdo da competéncia e resiliéncia.

A escala CM’ estd intimamente relacionada com a ideia
de constructos psicossociais tais como sentimento de auto-
controlo e autoeficacia, o que por sua vez esta arrolado ao
nivel de stresse e depressdo nos cuidadores. A CM permite
avaliar a percecdo dos cuidadores relativamente a sua capaci-
dade/eficiéncia para cuidar, na area da doenga de Alzheimer.
Desenvolvida em 1989, na Australia, trata-se de um ins-
trumento que integra 5 escalas diferentes que avaliam o
conhecimento, a exaustdo, o impacto, a satisfacéo e a ideolo-
gia dos cuidadores em relacdo ao seu papel de cuidar. No que
respeita ao conhecimento (mastery) a escala integra 12 itens
e regista um Alpha Cronbach de 0,59 (consisténcia interna
baixa/inaceitével)'!.

Por ultimo, a PCS, criada em 1990 por Archbold et al.’® com
cuidadores de pessoas com doenca oncoldgica, é uma escala
de autoavalia¢do com 8 itens que avalia a percec¢ao do cuidador
relativamente a sua preparacio para prestar cuidados fisicos,
apoio emocional, bem como lidar com o estresse. As respos-
tas estdo classificadas de 0 (nada preparado) a 4 (muito bem
preparado) e apresenta uma consisténcia interna de elevada a
moderada (Alpha Cronbach varia entre 0,86-0,92)'2.

Estes seriam os instrumentos mais adequados a tema-
tica do presente estudo - a capacitacdo familiar -, mas,
para além de terem sido criados com base em bibliografia e
ndo na experiéncia vivida, os itens que as constituem ficam
muito aquém das varidveis encontradas no estudo de Rei-
gada et al.%, o que desde logo justificou a criacdo da ECCP.
A escala de Zarit’ que se encontra validada para a lingua
portuguesa em Portugal num contexto de CP é também con-
siderada um bom instrumento para medir a exaustdo do
cuidador.

A criacao de um instrumento de medida exige precisdo
por parte do investigador e, além disso, para que meca efe-
tivamente aquilo que se pretende medir, o instrumento deve
ser considerado consistente e valido. Entende-se por consis-
téncia a medida de confianca que um instrumento traduz
quando aplicado repetidamente em situacoes semelhantes
refletindo resultados similares, o que indicia que o instru-
mento é estavel’. No que respeita a validade, espera-se que
o instrumento meca o que realmente pretende medir e para
isso deve ser considerado nos diferentes tipos de validade:
validade facial, validade de conteudo, validade de critério e
validade de constrcuto’. A validade facial e a validade de
contetdo podem ser comprovadas através da andlise do ins-
trumento por um grupo de pessoas com experiéncia pratica no
fenémeno em estudo (estratégia de julgamento). O indice de
validacdo de contetido (IVC) é uma das técnicas que permite
avaliar a concordancia dos especialistas face a um instru-
mento de medida, relacionando o contetdo estudado e o grau
de medida da amostra'®. O IVC é conseguido pela soma da
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concordancia do nivel dos itens (I-IVC), isto é, somando o
numero de itens avaliados pelos especialistas com valor >3
e dividindo-o posteriormente pelo numero total de respostas.
Esta técnica pressupde que, quando existam 6 ou mais peri-
tos haja, no minimo para cada item, um grau de concordancia
de 80% entre os avaliadores. Desta forma, o item podera ser
considerado valido. Ainda em rela¢do ao nuimero de especia-
listas a envolver na amostra, aconselha-se um nimero entre
3-10 especialistas e recomenda-se que o pré-teste seja avali-
ado pelo menos em 2 momentos distintos, permitindo assim
a sua reformulacdo com vista ao melhoramento dos itens que
a consituem?®.

Outra técnica defendida pelos investigadores da area da
qualidade de vida é a técnica do pensar alto (PA). Nesta, os par-
ticipantes sdo convidados a refletir (pela escrita ou pelo debate
oral) sobre determinado tema; no contexto de desenvolvi-
mento de instrumentos de avaliagdo, o grupo de participantes
reflete sobre o significado e a compreensao de cada item, que
por sua vez se encontra relacionado a uma categoria (varia-
vel). Esta técnica é considerada sistematica e pretende realcar
aspetos que carecam de comentdrios quanto a compreensdo
da palavra e da sintaxe. Atualmente os métodos cognitivos sdo
frequentemente utilizados na criacdo de pré-questionérios,
pois permitem compreender, completar e melhorar a compre-
enséo de algum viés em resultados quantitativos®’.

O presente estudo pretende avaliar a validade facial e a vali-
dade de conteido da ECCP, desenvolvida pelos investigadores
com base nos indicadores de capacidade de cuidar em doen-
tes oncolégicos paliativos (ICCDOP) apresentados por Reigada
etal®

Método

Estudo descritivo de natureza metodoldgica mista que des-
creve o processo de construcdo e validagdo de contetido de
uma escala com recurso a técnica IVC e PA. O projeto foi apro-
vado pelo Conselho Cientifico da Faculdade de Psicologia e
Ciéncias da Educacao da Universidade do Porto, Comissao de
ética e Conselho de investigacdo do Centro Hospitalar de Sdo
Joao (CHSJ), EPE. A recolha de dados foi realizada nos meses
de janeiro e setembro de 2012.

Para a selecdo dos participantes no estudo foi utilizada uma
amostra por conveniéncia e/ou intencional:

Grupo um (G1) - profissionais de saide com formacdo
e experiéncia em CP, conhecedores das necessidades dos
familiares cuidadores de doentes oncolégicos paliativos (espe-
cialistas); constituido por 4 médicos, 5 enfermeiros e um
psicdlogo (n=10) do Servico de Cuidados Paliativos (SCP) do
CHS]J, EPE que foram convidados para participar nas 2 fases da
investigacdo. No méximo responderam 7 pessoas na primeira
fase e 8 na segunda fase.

Grupo 2 (G2) - Foram selecionados 10 familiares cuidado-
res de doentes seguidos pelo SCP CHS]J tendo como critérios
de inclusao: ser familiar cuidador, maior de 18 anos, biolégico
ou nio, implicado ou responséavel pelos cuidados do paciente
oncolégico paliativo; ter disponibilidade/interesse em parti-
cipar no estudo; ndo se encontrar num processo de luto por
morte de ente querido. Foram excluidos todos aqueles que nédo
cumpriam os critérios de inclusédo.

Procedimentos
Identificacdo e operacionalizagdo das varidveis

Para a construcdo dos itens da ECCP foram consideradas
as seguintes varidveis que se encontram integradas em
diferentes dimensdes tal como ji descrito anteriormente®:
internamento; ajudas técnicas; recursos sociais/satude; cui-
dados paliativos; apoio psicolégico (inadequado); deslocagao;
despesa no domicilio; recuperacdo; sintomas; vulnerabilidade
do cuidador; vinculos; perda; privacidade; intimidade; apoio
ao cuidador; partilha de experiéncias; saber cuidar; senti-
mento de seguranca; esperanca; medo; impoténcia; angustia;
tristeza; obrigacdo; responsabilidade; revolta; culpa; solidao;
descontrole emocional; amor; nostalgia/saudade; estratégias
de coping; afeto; sofrimento; morte.

Elaboragdo dos itens

Para cada indicador foram criadas 2 afirmagdes (itens), a
excecao de 14 indicadores integrados no eixo da experi-
éncia interna por serem claramente objetivos. Cada item
encontrava-se respetivamente marcado ao indicador espe-
cifico que se pretendia medir e as respostas eram dadas
numa escala de Likert com alternativas de 1-5, entre «nunca»
a «sempre» ou entre «nada» a «bastante». A sequéncia
dos itens encontrava-se organizada da seguinte forma: pri-
meiro pelo eixo da pratica (14 itens correspondentes a
7 indicadores), seguida do eixo de estado de saude (8 itens
correspondentes a 4 indicadores), o eixo relacional (14 itens
correspondentes a 7 indicadores) e o eixo experiéncia interna
(22 itens correspondentes a 18 indicadores). Cinquenta e oito
itens foram criados na totalidade.

Debate do pré-teste (validade facial e validade
de contetido)

Apbs a elaboragdo dos itens, iniciou-se o processo de validacao
facial e de contetido do instrumento. Num primeiro momento
o pré-teste foi discutido pelo G1 com uma reflexdo falada
acerca de cada item (PA). Posteriormente, o pré-teste foi envi-
ado para cada um dos participantes do G1 via e-mail e foi
solicitado que cada um individualmente medisse de 1-5 a
clareza (C) e objetividade (O) de cada item. Pretendeu-se
avaliar se os itens estavam redigidos de forma simples e
ndo ambigua (1=«sem clareza» e 5=«bastante claro») e em
que medida cada item avaliava/media o indicador respetivo
(1=«sem objetividade» e 5=«bastante objetivo»). Na primeira
fase foi também pedido aos participantes do G1 que comentas-
sem cada item e sugerissem as alteracoes que lhes parecessem
pertinentes. O pré-teste foi depois modificado com as suges-
toes dos especialistas, sendo a segunda versao enviada aos
mesmos 15 dias depois para que se cotasse novamente cada
item quanto a C e O. Nesta segunda fase j& ndo foram con-
templados comentarios. De seguida foi criada a versdo um
do instrumento que foi aplicado aos 10 familiares cuidado-
res (populacdo alvo — G2) que, na presenca do investigador,
leram e responderam em voz alta ao questionario apontando
e comentando o que cada item lhes pedia (técnica PA). Nesta
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fase foi solicitado aos participantes que sugerissem alteracoes
e as escrevessem no proprio instrumento.

Os dados foram analisados com recurso ao programa
Microsoft Excel 2010. Para avaliar a concordancia entre
os especialistas foram considerados os itens que obtive-
ram I-CVI >80% com valores >4 («muito/bastante claros» e
«muito/bastante objetivos»).

Resultados

A apreciacdo do G1 compreendeu uma analise que adveio do
debate e confronto escrito entre os participantes (PA), o que
permitiu melhorar as questdes teste, quer relativamente a sua
clareza quer a sua objetividade. O PA permitiu uma melhor
compreensao e redacdo de cada item e, por conseguinte, a
possibilidade de obter uma resposta mais fidedigna.

Entendeu-se haver concordéncia de varidveis (CV) quando
ositens apresentaram simultaneamente concordancia quanto
acCeO.

A tabela 1 dita a percentagem de concordancia entre os
especialistas convidados. Sete especialistas (no maximo) res-
ponderam de forma quantitativa no 1.° momento da avaliacdo
dositens e 8 no 2.° momento. No que respeita a avaliacdo qua-
litativa (feita somente no 1.° momento), todos os especialistas
realizaram os seus comentdrios. Por exemplo, em relacdo ao
item A1 «Quando o meu familiar necessita de internamento,
tenho resposta» o especialista apreciou-o da seguinte forma:
«Como a decisdo final de internar é geralmente médica parece-
-me importante acrescentar: quando penso que...»; ou entao em
relacdo ao item C18* «Sei cuidar do meu familiar» o especia-
lista entendeu «A resposta é muito Sim/Ndo» e sugeriu a seguinte
alteracao: «Sinto que sei cuidar do meu familiar».

E visivel pela tabela 1 que no 1.° momento obteve-se ime-
diatamente uma CV em 24 itens. No que respeita a clareza,
34 itens apresentaram um I-IVC > 80% e quanto a objetividade
37 itens. Apenas 4 itens foram medidos pelos participantes
com valores <3 (A2; C15; C16* D19.14/15).

Nos seus comentdrios e sugestoes, os especialistas foram
de opinido que ositens Al, A2, A3, A4, A5*, B8*, B10%, B11, B11%,
C14*,C16%,C18%,D19.1,D19.9,D19.14/15, D20 e D20* podiam ser
melhorados quanto a clareza e os itens A2, A3, A5*, A6*,A7",
B8*, B11, B11* C13, C14, C15, Cl16* D19.1, D19.9, D19.14/15,
D20%, D21*e D22* beneficiavam de maior objetividade com vista
a eliminar as dividas em relacdo a medicdo da varidvel. Os
especialistas foram unanimes relativamente a necessidade de
exemplificar o conceito de ajudas técnicas presente no item
A2. 0 item B9* foi o que mais duvida suscitou, mas o que teve
menos sugestoes de reformulacao.

O pré-teste foi entdo reformulado tendo em conta estes
primeiros resultados e a nova versao foi devolvida aos par-
ticipantes do G1 (especialistas).

Trinta e trés itens ndo registaram CV >80%, mas ndo
sofreram modificac¢des significativas quanto ao I-IVC (> 80%)
(tabela 2). O item C18 reaparece nesta tabela por ter sido
respondido apenas por 2 especialistas na primeira fase da
validac¢do do pré-teste.

Na segunda fase do estudo foi conseguida uma CV >80%
em 23 dos 33 itens em falta. No que respeita a clareza,
27 itens apresentam um I-IVC > 80%, sendo que os restantes

5 ndo obtiveram valores < 3; e quanto a objetividade, 28 itens
apresentam um I-IVC >80%, sendo que os restantes 4 nao
obtiveram valores < 3.

Em suma, os 58 itens do pré-teste atingiram uma CV em
47 itens (I-IVC > 80%). Dos 11 itens que nédo conseguiram obter
uma CV >80%, 5 ndo atingiram (n=3) ou diminuiram (n=2)
na sua clareza e 6 ndo atingiram (n=3) ou diminuiram (n=3) a
sua objetividade. Assim, podem ser melhorados quanto a sua
clareza os itens D19.12, B9*, A1, A7*, A3 e quanto a sua obje-
tividade os itens B8*, A5*, A2; B10, B10*, C16, salvaguardando
que nenhum deles obteve um valor <3.

No que refere aos 10 familiares cuidadores selecionados
(G2), 9 eram do género feminino e um masculino. A média
de idades era de 39 anos (min. 23, max. 75; DP=15,1) e a
maioria eram casados (70%). Sessenta por cento dos partici-
pantes residiam no Porto e no que se refere as relacdes de
parentesco foram os filhos que mais participaram no estudo
(60%), seguindo-se os conjuges (n=3) e uma neta. O grau de
escolaridade dos participantes variava: 2 licenciados, 2 com o
12.° ano, 2 com o0 9.° ano, um com o 7.° ano; 2 tinham a 4.2
classe e um tinha a 3.2 classe.

Cada questiondrio demorou em média 23 minutos para ser
comentado e preenchido. Os resultados obtidos foram ana-
lisados de forma qualitativa, com destaque para os pontos
positivos a melhorar segundo os familiares (tabela 3).

Discussao

A procura pela melhoria didria do bem-estar psicossocial
do familiar cuidador é uma prioridade atual nos CP'®. Este
estudo surge nessa linha de investigacdo, na medida em que
ap6s uma andlise dos instrumentos existentes para avaliar
familiares cuidadores verificou-se a caréncia de ferramentas
sobre o bem-estar e o sofrimento neste grupo alvo, embora se
reconheca que tal passa muito para além da quantificagio’.

A ECCP criada e apresentada neste estudo tem a par-
ticularidade de poder identificar a incapacidade-chave a
ser trabalhada j& que cada item mede uma (in)capacidade
especifica*. Por exemplo, o item A1* — Quando penso que o meu
familiar necessita de ser internado, sei o que fazer — pretende medir
se o cuidador se encontra informado da dinamica do sistema
de satude. Ou entdo o item C18* - Sinto que sei cuidar do meu fami-
liar — que pretende avaliar se o cuidador se sente preparado
para cumprir tarefas mais praticas como o dar banho, gerir
medicacéo e posicionar o doente. Reigada et al.* identificaram
no seu estudo empirico que ter acesso 4gil ao internamento
hospitalar (informacao) pode aumentar a capacidade para cui-
dar, assim como ter a certeza de que cumprem as boas praticas
para satisfazer as necessidades basicas do seu familiar doente.
Estes exemplos concretos servem para demonstrar a potencial
aplicacdo da ECCP a um cuidador. O resultado passaria pela
identificacdo destas varidveis atestando a sua capacidade (ou
nao) para cumpri-las. Se efetivamente o cuidador se mostrasse
incapaz de levar a cabo estas tarefas poder-se-ia concluir que a
sua capacidade para cuidar, naquele momento, estaria dimi-
nuida e dificultada. Porém, uma vez identificada a variavel,
o profissional poderia ensinar-lhe os procedimentos necessa-
rios de modo a tornar o cuidador mais capaz.
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Tabela 1 - Concordancia relativamente a clareza (C) e objetividade (O) dos 58 itens iniciais (1. momento)

Clareza Objetividade
Experts (n.°) Conc (%) Experts (n.°) Conc (%)
Dimensdo pradtica
A1l Quando o meu familiar necessita de internamento, tenho 4 25 7 100
resposta
A1* Quando o meu familiar necessita de ser internado, sei o que 5 40 6 100
fazer
A2 Sempre que sinto necessidade, tenho acesso a ajudas técnicas 5 20 7 57
A2* As ajudas técnicas que tenho em casa, ajudam a cuidar 5 20 7 57
A3 Quando necessito, consigo falar com a equipa de satide sobre 5 40 7 71
meu familiar
A3* Quando necessito de ajuda das instituices do estado (centro 4 75 6 100
de saude, hospital, seguranca social...), tenho resposta
A4 Sinto que a equipa de Cuidados Paliativos me ajuda a continuar 5 80 7 100
a cuidar do meu familiar
A4* Quando necessito da equipa de cuidados paliativos, tenho 5 80 7 86
resposta
A5 Quando necessito de ajuda de um psicélogo tenho resposta 5 80 7 86
AS* O apoio do servico de psicologia ajuda-me a cuidar do meu 5 40 7 43
familiar
A6 Quando o meu familiar precisa de mim eu posso deslocar-me 5 80 7 71
para ir ter com ele(a)
A6* As deslocagdes que fago para cuidar o meu familiar afetam a 6 83 6 50
minha rotina
A7 Consigo assegurar as minhas despesas de satude 5 60 7 86
A7* A doenca do meu familiar fez com que as minhas despesas 5 100 6 67
aumentassem
Dimensdo estado de satide
B8 Quando o meu familiar estd bem, aproveito esse dia a0 maximo 4 100 7 86
com ele
B&* Perturba-me ver o meu familiar a piorar 5 40 7 14
B9 Conheco/identifico os sintomas que resultam da doenga do meu 4 100 6 67
familiar
B9* Sei 0 que fazer para controlar os sintomas do meu familiar 3 67 5 20
B10 Estou informado(a) acerca da situagdo clinica do meu familiar 5 100 7 100
B10* Estou informado da gravidade da doenga do meu familiar 5 80 7 71
B11 Tenho capacidade fisica e psicolégica para cuidar do meu 5 60 6 83
familiar
B11* Tenho muitos problemas pessoais que nada tém a ver com a 5 20 6 50
doenca do meu familiar
Dimensdo relacional
C12 A relacdo com o meu familiar doente é boa 4 100 6 83
C12* O meu familiar partilha acontecimentos e pensamentos 5 100 6 83
comigo
C13 Sou uma pessoa que vai sempre a luta 5 80 6 67
C13*Consigo ver o lado positivo de uma situacdo dificil 5 80 6 100
C14 Tenho privacidade quando estou com o meu familiar 5 80 7 86
C14* Sinto que a minha vida se tornou publica para os outros 5 40 7 43
C15 Cuidar do meu familiar tem feito sentir-me mais préximo 5 80 6 50
dele(a)
C15* Sinto que o meu familiar gosta de ser cuidado por mim 5 100 6 83
C16 Tenho familia e amigos que me ajudam a lidar com a doencga 5 100 7 86
do meu familiar
C16" Se eu tivesse a doenca do meu familiar, quantas pessoas me 4 75 6 33
apoiariam?
C17 Consigo partilhar a minha experiéncia de cuidar com os outros 5 80 7 100
C17* Consigo partilhar acontecimentos e pensamentos com o meu 5 100 6 83
familiar
C18 Sinto que o meu familiar estd bem cuidado por mim 2 100 1 100
C18* Sei cuidar do meu familiar 5 60 6 100

Dimensdo experiéncia interna
D19.1 Senti seguranca 5 60 7 71
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Tabela 1 - (Continuagdo)

Clareza Objetividade
Experts (n.°) Conc (%) Experts (n.°) Conc (%)

D19.2 Senti esperanca 5 80 7 100
D19.3 Senti medo 5 100 7 100
D19.4 Senti-me impotente 4 100 6 100
D19.5 Senti angustia/ansiedade 4 100 6 100
D19.6 Senti tristeza 3 100 6 83
D19.7 Sinto que sou obrigado a cuidar 5 80 7 71
D19.8 Sinto responsabilidade em cuidar do meu familiar 4 75 6 100
D19.9 Senti raiva/revolta 3 33 5 80
D19.10 Senti culpa 4 75 6 100
D19.11 Senti solidao 4 100 6 83
D19.12 Sinto-me descontrolado(a) quando penso que vou cuidar 4 75 6 100
do meu familiar

D19.13 Quando cuido sinto amor 4 100 6 100
D19.14 e 15 Senti nostalgia/saudade 4 25 4 100
D20 Tenho estratégias para lidar com o sofrimento 5 60 7 86
D20* Encontro solugdes para que o meu bem-estar melhore 5 60 7 57
no dia-a-dia

D21 Admiro o meu familiar pela pessoa que é 4 100 6 100
D21* O meu familiar é uma pessoa com qualidades 5 60 6 50
D22 Sei lidar com o meu sofrimento 5 100 7 86
D22* Sei lidar com o sofrimento do meu familiar 5 100 7 71
D23 Tenho medo que o meu familiar morra 5 100 7 100
D23* Tenho medo da morte 5 80 7 86

Alguns autores defendem que este tipo de empowerment
familiar, isto é, capacitar alguém numa determinada tarefa ou
dimensao, pode fortalecer a pessoa de modo a melhor enfren-
tar a situacdo dolorosa em que se encontra. Além disso, pode
influenciar positivamente o periodo antes e apds a morte dos
entes queridos ajudando-os a sobreviver a perda'®. Neste sen-
tido, um dos motivos para o insucesso das intervencdes na
familia deve-se a falta de objetividade nos instrumentos de
avaliacdo aplicados. Muitas vezes estes ndo provocam uma
mudanca, mas apenas detetam necessidades®.

Dotada de validade de contetdo, onde 81% dos 58 itens
apresentaram uma I-IVC > 80% e onde os itens finais foram no
minimo considerados claros e objetivos (> 3), a ECCP revela ser
um instrumento consistente e dindmico possivel de ser usado
na area dos CP, mais concretamente no trabalho com familia-
res de doentes oncoldgicos em fim de vida. Este instrumento
mostrou-se muito pratico, pois permitiu acima de tudo que os
participantes falassem em voz alta daquilo que mais os preo-
cupa, 0s seus receios e as suas verdadeiras «incapacidades» e
necessidades, ja que o item assim desafiava.

Este ultimo aspeto é de extrema importéncia quando fala-
mos em CP. Ter capacidade e possibilidade de expressao pode
contribuir para o processo de assimilagdo/adaptagao de uma
situagdo ndo normativa que surge no ciclo vital familiar*. Mui-
tos cuidadores ficam isolados quando cuidam e perdem a
sua interacdo social, o que traz consequéncias a sua saide e
bem-estar?’. A hierarquia das necessidades apresentada pela
pirdmide de Maslow e adaptada para os CP?! mostra-nos de
forma simples que as necessidades sociais sdo vitais, pois
trazem um sentimento de pertenca a uma comunidade. Par-
tilhar ajuda a relativizar o sofrimento e promove o processo
de aceitacdo®. Contudo, o modo como as necessidades sdo
suprimidas depende sempre da capacidade fisica, psicolégica,
social ou espiritual de cada individuo??.

Previamente a criacdo da ECCP, foram estudadas
3 escalas especificas que visam avaliar as capacidades
dos cuidadores’~°. Depois de solicitar ao autor a CCS, foi
possivel verificar que esta ndo permite avaliar questdes de
dimensdo pratica (tais como, ter acesso a recursos Ssoci-
ais/saude e fatores econémicos), nem permite a avaliar a
dimensédo relacional (vinculos, privacidade, intimidade, etc.).
Para além disso, a CCS parece ser uma escala que pode de
ser usada no dmbito da entrevista dado que as perguntas sdo
muito gerais e o profissional teria de investir algum tempo até
encontrar a verdadeira incapacidade-chave. Embora pareca
pratica do ponto de vista estrutural, acaba por nao o ser do
ponto de vista temporal.

A CM foi também solicitada ao respetivo autor no sen-
tido de ser apreciada, mas nao foi possivel fazé-lo em tempo
atil. De qualquer forma, entendemos que como o indice
de Cronbach se mostrava inaceitavel, os itens da escala
apresentavam-se heterogéneos e definiam estruturas multifa-
toriais, optamos por néo a considerar. A PCS suscitou grande
interesse no nosso grupo de investigacdo. Para além de se
apresentar estruturalmente bem conseguido, integra varias
dimensdes contempladas no estudo de Reigada®. No entanto,
a opc¢ao foi rejeitada quando verificamos que o instrumento
nao pergunta sobre necessidades ou habilidades especificas.

E importante referir que as escalas anteriormente referi-
das foram criadas hd cerca de 25 anos e somente uma em
contexto de doentes oncolégicos. Nenhuma delas foi criada
com a populacdo-alvo deste estudo e embora a CCS ja tenha
sido validada em CP, carece de itens que aprofundem outras
dimensoes. Outro aspeto inquietante é o facto de terem sido
desenvolvidas fora da Europa, registando assim culturas e
tradi¢oes muito diferentes no nosso contexto. Assim, a ECCP
surge da necessidade de haver uma escala de medida com
aplicabilidade prética no contexto concreto dos CP e surge
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Tabela 2 - Itens que néo obtiveram CV no 1. momento (n =33)

Clareza Objetividade
Experts Conc Experts Conc
(n.) (%) (n.°) (%)
Dimensdo prdtica
A1 Quando considero que o meu familiar necessita 7 71 7 86
de internamento, tenho resposta
A1* Quando penso que o meu familiar necessita de ser internado, 7 100 7 100
sei o que fazer
A2 Quando o meu familiar precisa de ajudas técnicas (p. ex. cama 7 100 8 75
articulada, cadeira de rodas, etc.) tenho acesso a elas
A2* Penso que as ajudas técnicas (cama articulada, cadeira sanita 7 100 7 86
ou outra) ajudam a cuidar
A3 Quando necessito, consigo falar com o médico, enfermeiro ou 7 100 7 86
outro profissional de satude sobre o meu familiar
A3* Quando necessito de ajuda do centro de saude, do hospital ou 7 71 7 100
dos servigos sociais tenho resposta
AS* O apoio do psicélogo(a) ajuda-me a cuidar do meu familiar. 7 100 7 71
*responder apenas se estiver a ser acompanhado por um psicélogo(a)
A6 Quando o meu familiar precisa de mim eu posso deslocar-me 7 100 7 100
para ir ter com ele(a)
A6* Os cuidados ao meu familiar obrigam a desloca¢des que afetam 7 86 7 86
a minha rotina
A7 Consigo assegurar as despesas com os cuidados ao meu familiar 7 86 6 83
quando ele(a) se encontra em casa
A7* O aumento das despesas com a saide do meu familiar alterou a 7 71 6 83
minha rotina ou héabitos
Dimensdo estado de satide
B8* A perda de capacidades do meu familiar faz-me sentir mal 6 100 7 71
B9 Conheco/identifico os sintomas que resultam da doenc¢a do meu 7 100 7 100
familiar
B9* Sinto-me preparado(a) para fazer face aos sintomas do meu 7 57 7 86
familiar
B10 Estou informado(a) acerca da situagdo clinica do meu familiar 7 100 7 71
B11 Sinto-me com capacidade fisica e psicolégica para cuidar 7 100 7 100
do meu familiar
B11* Existem outros problemas pessoais que interferem na minha 7 86 7 100
capacidade atual de cuidar do meu familiar
Dimensdo relacional
C13 Sinto que sou uma pessoa com forca para lidar com as 7 100 7 100
dificuldades
C14 Apesar do aparecimento da doenca, sinto que a privacidade 7 100 7 100
do meu familiar continua a ser preservada
C15 Sinto que o meu familiar se sente «envergonhado» ao ser 7 100 7 100
cuidado por mim
C16* Sinto que os cuidados que presto ao meu familiar sdo 7 86 7 86
valorizados pelos outros
C18 Sinto que o meu familiar estd bem cuidado por mim 7 100 7 100
C18* Sinto que sei cuidar do meu familiar 7 100 7 100
Dimensdo experiéncia interna
D19.1 Senti seguranca 7 100 7 100
D19.7 Senti que sou obrigado a cuidar 7 100 7 100
D19.8 Senti responsabilidade em cuidar do meu familiar 7 100 6 100
D19.9 Senti raiva/revolta por estar a passar esta situagdo com o meu 7 100 7 100
familiar
D19.10 Senti culpa 7 100 7 100
D19.12 Sinto-me a perder o controlo quando penso que tenho 6 67 7 100
de cuidar do meu familiar
D19.14 e 15 Senti nostalgia/saudade dos momentos sem a doenga 7 86 7 100
do meu familiar
D20 Sinto-me capaz de gerir o meu sofrimento 7 86 7 100
D20* No dia-a-dia encontro estratégias para cuidar de mim 6 83 7 86

D21* O meu familiar é uma pessoa importante para mim 6 100 6 83
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Tabela 3 - Aspetos positivos e a melhorar de acordo com

os familiares (G2) - avaliagdo qualitativa do instrumento

I - Aspetos positivos
No geral a linguagem mostrou-se acessivel e pratica;
O instrumento foi bem entendido pelos participantes com
excecdo de um individuo cujo familiar se encontrava numa
condicdo clinica complexa (Foi mantido o apoio emocional, sem
avancgar com o objetivo da investigacao);
No geral os participantes gostaram de ser abordados sobre estas
questdes pois os itens promoveram a reflexdo e a expressio de
sentimentos, para além de que, foram alvos de uma intervencao
personalizada.

II - Aspetos a melhorar
A opinido da maioria dos participantes é que deveria haver uma
op¢do em cada item de «ndo aplicdvel» ou «ainda ndo teve» ou
«ainda nao precisei» principalmente no que respeita aos itens
A1, A2, A3, AS;
A maioria entende que a questdo A3* deveria ser dividida ou
retirada visto que foi identificada como sendo, de certa forma,
repetida pela A3;
As pessoas que preenchem autonomamente o instrumento,
sentem liberdade para escrever alguns «slogans» ou pequenos
comentdrios em cada item: «...sim, mas por enquanto»; «...claro
€ meu pai».
Foi perceptivel durante a aplica¢do do instrumento que os
participantes sentiam dificuldade em selecionar a resposta
pretendida. Os participantes sugeriram outra formatacao do
instrumento.
Propostas de alteracdo de sintaxe:
A1l - Questiona-se: «mas nos CP?»
A1* - «....poderd vir a necessitar...»
A3* - «Quando necessito de alguma coisa...»
AS - Questiona-se: «Porqué um psicélogo?» (refere-se ao gostar
de ser tratado de uma forma holistica)
A7 - «Consigo melhorar...»; «<Neste momento...»
B9" - «...para identificar...»
C15 - «...sente vergonha ao ser...»
C17 - Questiona-se: «que tipo de assuntos?»
C18 - Questiona-se: «que tipo de cuidado?»
D19.12 - «Hoje sinto-me...»; «Sinto-me tentado a perder...»
D23* - «Eu sinto...»; «Sinto medo de sofrer.»

também com a finalidade do treino das incapacidades do cui-
dador.

O facto de ECCP contemplar o recurso a uma metodolo-
gia de investigacdo mista (o que ndo se verificou na criacdo
da CCS, CM e PCS) vem trazer uma visdo mais abrangente
e auténtica?®?*. Os métodos de pesquisa mistos oferecem
uma oportunidade para explorar aprofundadamente um fené-
meno tendo em conta 2 visdes diferentes. No caso concreto da
criacdo de um instrumento de medida, a abordagem quan-
titativa pode comprovar estatisticamente quais e quantas
mudancas ocorreram durante o processo de criacdo, enquanto
os dados qualitativos procuram ajudar a entender o porqué
dessas mudancas®®?4,

Limitac6es do estudo

Consideramos possiveis limitacdes neste estudo a diferenca
do numero de participantes do G1 (especialistas) da primeira
para a segunda fase e o facto de a primeira versdo do instru-
mento se encontrar estruturada por dimensodes (ver ponto
2 - Elaboracdo dos Itens). Da andlise dos questionarios foi

possivel perceber que a distribuicdo dos itens poderé carecer
de ser alterada em prol de uma melhor e rapida interpretacio
dos dados.

Outro passo importante para que este instrumento possa
ser considerado valido e fidvel é proceder a sua validagdo psi-
cométrica que os autores assumem ser o préximo estudo a
realizar. As sugestoes deixadas pelos participantes de forma
qualitativa serdo tidas em conta nas préximas etapas da
investigacdo de forma a garantir que o instrumento meca o
que é suposto medir’.

Conclusao

O bem-estar da pessoa doente e familia dependem de fatores
pessoais, culturais, fisicos, sociais, psicoldgicos e espirituais.
A forma como estas pessoas lidam com o sofrimento depende
da sua capacidade e estratégias de adaptacdo que vdo sendo
adquiridas e aprendidas ao longo do tempo™.

A ECCP é um instrumento que poderd, no seu resultado
final, promover a capacitacdo daqueles que desejam, mas nao
podem ou tém dificuldade em cuidar dos seus, e pretende
ser um instrumento pratico e ttil aos profissionais de satde
envolvidos nos cuidados a pessoas em CP e familiares, tal
como ficou demonstrado neste estudo.
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