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A evolucdo dos cuidados de saiide no mundo, a consequente diminui¢cdo da taxa de
doencas infeciosas e aumento da expectativa de vida, que se traduzem num considerdvel
envelhecimento da populagdo, tém contribuido para a existéncia de um ndmero
crescente de pessoas que sofrem de doenga crénica (Neto, 2006). Atualmente morre-se
cada vez mais tarde e principalmente por doenga prolongada, o que implica uma
necessidade de mudanca de paradigma do curar para o cuidar. A passagem de um
modelo centrado na doenga para uma abordagem centrada no doente pode ser auxiliada
pelos cuidados paliativos (CP), que tomam por base as necessidades/desejos do doente e
da sua familia para a definicao do plano de cuidados (Bergman, Fink, Kwan, Maliski, &
Litwin, 2011).

Segundo a Lei de Base de CP, a familia compreende a pessoa ou pessoas designadas
pelo doente com as quais ele mantém uma relagdo préxima, podendo ter ou ndo lacos de
parentesco, e a qual estdo consagrados os seguintes direitos: receber apoio adequado a
sua situacdo e necessidades, incluindo a facilitacdo do processo de luto; participar na
escolha do local da prestacdio de CP; receber informacdo sobre o estado clinico do
doente, se for essa a vontade do mesmo; participar nas decisdes sobre os cuidados que
serdo prestados ao doente e a familia, e; receber informacgdo objetiva e rigorosa sobre as
condig¢des de internamento. Por outro lado, as familias t€ém o dever de colaborar com os
servigos com vista ao melhor interesse do doente e a eficiéncia dos cuidados prestados
(Lei n.° 52/2012 de 5 de setembro).

O diagnéstico de uma doencga grave € um dos acontecimentos mais stressantes com
que a familia se depara (Copeland, 1988) e que lhe induz uma sobrecarga a vérios niveis
(Sousa, 2007): instrumental (deslocagdes a consultas médicas e tratamentos, muitas
vezes a longas distancias), emocional (sofrimento e invasdo da ameaca da morte),
financeiro (gastos adicionais e diminui¢do do contributo financeiro do membro doente)
e profissional (necessidade de conciliar a gestdo da doenca com as exigéncias do seu
trabalho). A fase de doenca avancada pode desencadear problemas claramente
diferentes dos vivenciados numa fase inicial, ameagando significativamente toda a
familia, que passa a se confrontar com multiplos desafios que dependem da evolugdo do
seu ciclo vital, da sua estrutura relacional e de conflitos pré-existentes (Sherman, 1998).
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Com o conhecimento de que o seu ente querido tem pouco tempo de vida, os
membros da familia passam a estar mais atentos aos seus sintomas € comportamentos,
tentando satisfazer todos os seus desejos e necessidades, alterando assim as suas vidas
para poder passar o maximo de tempo possivel com ele (Pereira & Lopes, 2002). A
familia é, portanto, o principal recurso de apoio e afeto para o doente paliativo,
ajudando-o a lidar eficazmente com a progressdao da doenca (Docherty, 2004). Contudo,
h4 uma influéncia reciproca entre doente e familia na vivéncia do sofrimento. Quando
os cuidadores percecionam que o doente em fim de vida ndo € tratado com respeito ou
tem necessidades por suprir apresentam maiores niveis de stress e maior esgotamento
objetivo, que se repercute negativamente no doente, que passa a manifestar uma maior
intensidade de sintomas fisicos, humor depressivo e menor qualidade de vida (O’Hara et
al., 2010).

Ao estarem envolvidos nos cuidados diarios do doente, os cuidadores informais tém
um acesso privilegiado a sua condicdo fisica, psicoldgica e social, constituindo uma
importante fonte de informacgao para o médico, o que possibilita uma maior eficdcia na
tomada de decisdes (Oliveira & Pimentel, 2008). Os cuidadores informais sdo, portanto,
uma fonte frequente e indispensdvel sobre o estado do doente paliativo, e a Unica a
quem os profissionais de saiide podem recorrer para aceder as suas preferéncias quando
ele ja ndo as puder expressar (Pastrana et al., 2010).

O objetivo do presente estudo € caracterizar o nivel de bem-estar do doente seguido
em CP e os fatores preponderantes para o maximizar; de acordo com a perspetiva da
familia.

METODO

Com o intuito de identificar os aspetos que se relacionam com o bem-estar do
doente seguido em CP segundo a perspetiva da familia foi desenvolvido um estudo
transversal, exploratério, de carater descritivo-correlacional. Consideraram-se dois tipos
de varidveis, a varidvel principal: o bem-estar; e as varidveis secunddrias: idade, regido,
sexo, estado civil, escolaridade, grau de parentesco com o doente, tipo de deslocacdo e
importancia da fé.
Participantes

Participaram no estudo 83 familiares de doentes seguidos em unidades/servigos de
CP. A recolha de dados decorreu em diferentes unidades/servicos de CP da regiao Norte
(Servigo de CP do IPO-Porto), Centro (Servico de Medicina Paliativa do Hospital do
Fundao - Centro Hospitalar Cova da Beira, EPE; Unidade de CP do Hospital Nossa
Senhora da Graga - Centro Hospitalar do Médio Tejo, EPE) e de Lisboa (Unidade de CP
do Hospital do Mar). Constituem uma amostra de conveniéncia, sendo incluidas todas
as pessoas significativas (familiares ou amigos) presentes nas unidades/servicos de CP
mencionadas, com idade igual ou superior a 18 anos e capacidade para perceber os
objetivos, € que no momento da recolha de dados, apds esclarecimento e leitura do
consentimento informado, acederam participar no estudo formalizando a sua vontade
por escrito.

Os 83 participantes sdo maioritariamente do sexo feminino (68,7%) e residentes na
regido Norte (51,8%). A média de idades foi de 51,2 (DP= 16,6) variando entre os 24 e
os 88 anos. Sessenta e dois (74,7%) eram casados ou viviam em unido de facto. O nivel
de escolaridade foi muito varidvel entre os participantes, ndo obstante, o primeiro ciclo
foi o mais frequente n = 32 (38,6%). As pessoas significativas que visitavam o doente
ao internamento (n = 76) ou o acompanhavam a consulta externa (n = 7) eram na sua
maioria filhos (28,9%) ou cOnjuges (21,7%). A fé foi apontada pela familia como muito
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importante n = 41 (49,4%), apenas 3 individuos (3,6%) a consideraram sem importancia.
As caracteristicas sociodemogréficas da amostra de familias encontram-se no Quadro 1.

Quadro 1-
Caracteristicas sociodemogrdficas da amostra de familias
Caracteristicas Familias (N = 83)
Min-Mdx M DP
Idade 24-88 51,2 16,6
n %o
Regiao
Norte 43 51,8
Centro 19 22,9
Lisboa 21 25,3
Sexo
Masculino 26 31,3
Feminino 57 68,7
Estado Civil
Solteiro 14 16,9
Casado/Unido de facto 62 74,7
Divorciado/Separado 3 3,6
Vidvo 4 4,8
Escolaridade
Nenhuma 1 1,2
1° Ciclo 32 38,6
2° Ciclo 10 12
3° Ciclo 14 16,9
Ensino Secundario 10 12
Bacharelato 6 7,2
Licenciatura ou M.I. 9 10,8
Mestrado 1 1,2
n %
Grau de parentesco com o doente
Conjuge/Companheiro (a) 18 21,7
Filho (a) 24 28,9
Pai/mae 1 1,2
Irmao(a) 7 8,4
Cunhado(a) 9 10,8
Genro/Nora 7 8.4
Sobrinho(a) 7 8,4
Neto(a) 2 2,4
Primo (a) 2 2,4
Outros 6 7,2
Tipo de deslocacao
Visita ao internamento 76 91,6
Acompanhamento a consulta externa 7 8,4
Importancia da fé
Nada importante 3 3,6
Importante 39 47,0
Muito Importante 41 49.4
Material

O material foi composto por um questiondrio de dados sociodemograficos; um item
de avaliacao global do bem-estar, e; uma questdo para identificagcdo dos fatores mais
importantes a promog¢ao do bem-estar.

Item de avaliacdo global do bem-estar - Recorreu-se a uma escala numérica para
avaliar a opinido da familia acerca do nivel de bem-estar do doente. As familias
responderam a seguinte questdo: “na sua opinido qual o nivel de bem-estar do seu
familiar?”, pontuando entre "0” e “10” que correspondem, respetivamente, a “auséncia
de bem-estar” e “mdximo bem-estar”, compreendendo uma posi¢ao neutra (“5”).
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Questdao de identificacdo dos fatores promotores de bem-estar - Adotaram-se 0s
fatores considerados importantes ao fim de vida identificados por Steinhauser et al.
(2000a) como os mais frequentemente referidos por doentes, familias e profissionais de
saude, em doze grupos focais. Os familiares posicionaram-se numa escala numérica,
indicando o grau de importancia, entre “0” nada importante e “10” extremamente
importante, da “auséncia de dor”, “estar em paz com Deus”, * ter a presenca da familia”,
“estar consciente”, “ver as suas opcdes de tratamento seguidas”, “ter as financas em
ordem”, “sentir que a vida teve sentido”, “resolver conflitos” e “morrer em casa” para o
seu bem-estar do seu familiar.

Procedimento

Foi enviado um documento com o protocolo do estudo e o material de recolha de
dados a cada unidade/servi¢co de CP portuguesa com regime de internamento, contendo
um pedido de autorizacdo aos Conselhos de Administracdo e um pedido de parecer para
as Comissdes de Etica. Os diretores de servico das quatro unidades/servicos de
internamento de CP que aprovaram a prossecucdo da investigacdo nas suas instalacoes
foram contactados para agendar uma data para a recolha de dados. Esta decorreu entre o
final de 2009 e meados de 2010. Os dados foram posteriormente analisados com recurso

ao Statistical Package for Social Sciences (SPSS), versdo 20 para Windows.

RESULTADOS

A opinido da familia acerca do nivel de bem-estar do doente variou entre a auséncia
de bem-estar e o seu nivel maximo, atribuindo-lhe uma média de 5,90 (DP = 3,02) entre
0-10. O grau de importancia de diferentes fatores para o bem-estar do doente na
perspetiva da familia é apresentado no quadro seguinte. Os nove fatores foram
apontados como importantes, na medida em que as médias variaram entre 9,93 (DP =
0,30) para a auséncia de dor e 5,66 (DP = 3,72) para o morrer em casa. A auséncia de
dor e ter a presenca da familia foram os aspetos considerados mais importantes pelos
familiares e os que reuniram maior consenso, com uma média de 9,93 (DP = 0,30) e
9,76 (DP = 0,81), respetivamente. Sentir que a vida teve sentido, ver as suas opg¢des de
tratamento seguidas e ter as financas em ordem foram observados pela familia como
mais importantes para o bem-estar do doente do que o estar consciente ou resolver
conflitos.

Quadro 2: Grau de importdncia de diferentes fatores para o bem-estar
do doente na perspetiva da familia

Fatores importantes para o bem-estar do doente Familia
M DP Min-Mdx

Auséncia de dor 9,93 0,30 8-10
Estar em paz com Deus 8,78 2,41 0-10
Ter a presenca da familia 9,76 0,81 5-10
Estar consciente 7,96 2,75 0-10
Ver as suas opcdes de tratamento seguidas 8,34 2,26 0-10
Ter as financas em ordem 8,17 2,88 0-10
Sentir que a vida teve sentido 8,72 2,21 0-10
Resolver conflitos 7,67 3,26 0-10
Morrer em casa 5,66 3,72 0-10

Tal como € possivel verificar no quadro 3, realizou-se o teste de correlacdo de
Pearson, ndo tendo sido encontrada associacdo significativa entre a idade das familias e
o nivel de bem-estar atribuido aos doentes. O teste F' de andlise de variancia univariada
permitiu encontrar uma diferenca de médias estatisticamente significativa no nivel de
bem-estar que as familias atribuiram ao doente consoante a regido em que se
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encontravam (F(2,80)=4,05, p < 0,05). Estas situam-se, de acordo com o teste Scheffé,
entre os familiares do Centro (n = 19; M =4,89; DP = 3,20) e os de Lisboa (n = 21; M
=7,38; DP = 2,44). Os familiares do sexo feminino (M = 5,95; DP = 2,89), viuvos (M =
5,95; DP = 3,20), com ensino superior (M = 6,25; DP =2,70) e cuja fé ¢ importante em
suas vidas (M = 6,31; DP = 2,83) atribuiram uma média superior ao bem-estar do
doente, contudo as diferengas entre grupos ndo sdo significativas.

Quadro 3: Relacdo e diferencas entre as caracteristicas sociodemogrdficas
e o nivel de bem-estar do doente na perspetiva da familia

Caracteristicas Nivel de bem-estar do doente F (g)p t(gl))p
N r
Idade 83 - 0,06 ns*
n M DP Min-Mdx
Regiao
Norte 43 563 2,98 0-10 X
Centro 19 489 320 010  *05280)*
Lisboa 21 7,38 2,44 2-10
Sexo
Masculino 26 5,81 3,34 0-10 -0,20 (81) ns
Feminino 57 595 2,89 0-10
n M DP Min-Mdx
Estado Civil
Solteiro 14 586 2735 1-10
Casado/Unido de facto 62 5,87 3,19 0-10 0,35 (3,79) ns
Divorciado/Separado 3 500 2,65 3-8
Vidvo 4 595 3,20 4-10
Escolaridade
1° Ciclo ou inferior 33 5,70 3,33 0-10
2°Ciclo 10 6,20 3,08 1-10
3°Ciclo 14 5,57 3,13 0-10
Ensino secundério 10 6,20 2,62 0-10
Ensino superior 16 6,25 2,70 1-9 0,18 (4,78) ns

Grau de parentesco

Conjuge/Companheiro (a) 18 6,44 3,54 0-10
Filho (a) 24 588 2,54 0-10
Pai/mae 1 0,00 0,00 0

Irmao(a) 7 5,71 2,69 3-10
Cunhado(a) 9 6,67 3,71 0-10
Genro/Nora 7 8,00 1,83 5-10
Sobrinho(a) 7 4,14 2,67 0-7
Neto(a) 2 6,50 3,54 4-9
Primo (a) 2 2,50 3,54 0-5
Outros 6 5,00 1,79 3-8

Tipo de deslocaciao
Visita ao internamento 76 6,03 3,10 0-10 2,29 (12,46) *
Acompanhamentoac.ext. 7 4,57 1,40 3-7

Importancia da fé

Nada importante 3 4,33 4,16 1-9
Importante 39 631 283 o0 92280
Muito importante 41 5,63 3,12 0-10

Nota. ns* - correlacdo ndo significativa; ns - Diferenca de médias ndo significativa; *p < 0,05

O sexo e o tipo de deslocac@o foram testados pelo teste ¢ de Student. Verificou-se
que a avaliacdo que as familias fizeram acerca do nivel de bem-estar do doente variou
em funcdo do tipo de deslocacdo, sendo estas diferencas estatisticamente significativas
(#(12,46)=2,29, p < 0,05). Os familiares que visitavam o doente ao internamento
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consideraram que ele apresentava um maior nivel de bem-estar (M = 6,03; DP = 3,10)
do que os que o acompanhavam a consulta (M = 4,57; DP = 1,40).

A opinido acerca do nivel de bem-estar foi muito varidvel de acordo com o
parentesco entre doente e familia. Os conjuges/companheiros (n = 18) e os filhos (n =
24) observaram-no como moderado, ja o Unico pai/mde da amostra considerou o nivel
de bem-estar do seu filho(a) como inexistente. Niveis inferiores de bem-estar sdo
apontados por primos (n = 2; M = 2,50; DP = 3,54) e por sobrinhos (n = 7; M = 4,14;
DP =2,67).

A partir da anélise descritiva do Quadro 4 € possivel verificar que a auséncia de dor,
ter a presencga da familia e estar em paz com Deus foram os fatores mais valorizados nas
diferentes regides, com médias muito semelhantes. Estar consciente foi considerado
menos importante pelas familias da regido Norte (M = 7,58; DP = 3,11). Estas também
se distinguiram das restantes pela atribuicdo de uma maior importancia a ver as suas
opg¢oes de tratamento seguidas (M = 8,77; DP = 2,34) e a resolver conflitos (M = 8,58;
DP = 2,21), aspeto menos importante na regido Centro (M = 6,32; DP = 4,49). Os
familiares da regido de Lisboa foram os que atribuiram uma média inferior a estar em
paz com Deus (M = 8,24; DP = 2,64) e a ter as financas em ordem (M = 7,24; DP =
3,16). Morrer em casa assumiu niveis de relevancia distintos entre as diferentes regioes,
com uma média de 6,33 (DP = 3,76) na regidao Norte, 5,26 (DP = 4,27) no Centro e 4,67
(DP =2,92) em Lisboa.

Quadro 4-
Relacdo entre a regido e o grau de importancia de diferentes fatores para o bem-estar
do doente na perspetiva da familia

Regido Norte Regido Centro Regido de Lisboa F (gl)
Fatores (n=143) (n=19) (n=21) g p

M (DP) Min-Mdx M (DP) Min-Mdx M (DP) Min-Mad.

Auséncia de dor 9.95 (0.21) 9-10 (1006000) 10-10 9,81 (0.51) 8-10 -
Estar em paz com Deus 8,93(2,50) 0-10  9,05(1,90) 4-10  8,24(2,64) 0-10 -

Ter a presenca da familia 9,86 (0,47) 8-10
Estar consciente 7,58 (3,11) 0-10
Ver suas opgdes de trat. seg. 8,77 (2,34) 0-10

9,74 (0,93) 6-10 9,57 (1,17)  5-10 -
8,7
7,9
Ter as financas em ordem 8,33 (2,55) 0-10 8,8
8,5
6,3
5,2

,74 (2,02) 3-10 8,05 (2,46) 0-10 -
52,37) 3-10 7,81(1,89) 4-10 1,66 (2,80) ns
4 (3,13) 0-10 7,24 (3,16) 0-10 -

Sentir que vida teve sentido 8,93 (2,01) 0-10 3(3,10) 0-10 8,48 (1,63) 5-10 -

Resolver conflitos 8,58 (2,21) 0-10 2

Morrer em casa 6,33 (3,76) 0-10 6

(4,49) 0-10 7,05@3,37)  0-10 -
4,27) 0-10 4,67(2,92) 0-10 -

Nota. ns - Diferenca de médias ndo significativa

A relacdo entre o sexo, a idade e o grau de importancia de diferentes fatores para o
bem-estar do doente na perspetiva da familia encontra-se exposta no Quadro 5. Pela sua
observacao, verifica-se que foram encontradas diferencas estatisticamente significativas
entre homens e mulheres apenas quanto ao fator ver as suas opg¢des de tratamento
seguidas (#(41,13)=-2,29, p < 0,05), com as mulheres a apresentarem uma média
superior (M = 8,74; DP = 2,05). Outros aspetos mais valorizados pelo sexo feminino
foram estar em paz com Deus (M = 9,09; DP = 2,06) e ter as finangas em ordem (M =
8,47, DP = 2,60). Os membros da familia do sexo masculino atribuiram uma
importancia muito superior a estar consciente (M = 9,12; DP = 1,21), pontuando
ligeiramente acima quanto a resolver conflitos (M = 7,92; DP = 2,90) e morrer em casa
M = 581; DP = 3,44). Nao foram encontradas associacdes estatisticamente
significativas entre a idade e os diferentes fatores.

Quadro 5-
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Relacdo entre o sexo, a idade e o grau de importancia de diferentes fatores para o bem-
estar do doente na perspetiva da familia

Sexo masculino Sexo feminino Idade
Fatores (n=26) (n=157) tghp
M (DP) Min-Mdx M (DP) Min-Mdx r

Auséncia de dor 9,81(0,49) 8-10 9,98(0,13) 9-10 - 0,11 ns
Estar em paz com Deus 8,12(2,97) 0-10 9,09 (2,06) 0-10 - 0,08 ns
Ter a presenca da familia 9,81(0,49) 8-10 9,74 (0,92) 5-10 - 0,06 ns
Estar consciente 9,12 (1,21) 6-10 7,44 (3,08) 0-10 - -0,07 ns
Ver as suas op¢des de trat. seg 7,46 (2,49) 2-10 8,74 (2,05) 0-10 -2,29 (41,13)* - 0,10 ns
Ter as financas em ordem 7,50 (3,36) 0-10 8,47 (2,60) 0-10 - 0,13 ns
Sentir que a vida teve sentido 8,65 (2,17) 0-10 8,75(2,24) 0-10 - -0,18 ns
Resolver conflitos 7,92 (2,90) 0-10 7,56(3,43) 0-10 - -0,15ns
Morrer em casa 5,81(3,44) 0-10 5,60 (3,87) 0-10 0,24 (81) ns -0,21 ns

ns — resultados estatisticamente ndo significativas; *p < 0,05

A estatistica descritiva referente a relacdo entre o estado civil e o grau de
importancia de diferentes fatores para o bem-estar do doente na perspetiva da familia é
apresentada no quadro seguinte, onde se observam valores muito semelhantes entre
todos os grupos no que concerne a primazia da auséncia de dor e ter a presenca da
familia sobre os restantes fatores.

E possivel observar que estar consciente foi considerado extremamente importante
por familiares divorciados (n = 3; M = 10; DP = 0,00) e muito importante pelos
solteiros (n = 14; M = 9,00; DP = 1,04). Estes dois grupos também atribuiram uma
pontuacdo superior quanto ao morrer em casa, com uma média de 6,67 (DP = 2,89) e
6,93 (DP = 2,65) respetivamente; aspeto que foi amplamente desvalorizado pelos
familiares vidvos (n = 4; M = 2,50; DP = 2,89). Estar em paz com Deus foi menos
importante para o grupo dos vidvos (M = 7,50; DP = 5,00), seguido dos solteiros (M =
8,07; DP = 3,13). A importancia do doente ver as suas opcdes de tratamento seguidas
foi inferior para os familiares casados (M = 8,24; DP = 2,32) e solteiros (M = 8,21; DP
= 2,46). Estes ultimos distinguem-se dos restantes grupos, por terem atribuido uma
importancia superior a sentir que a vida teve sentido (M = 9,36; DP = 1,08), e inferior
relativamente a ter as finangcas em ordem (M = 6,79; DP = 3,51) e a resolver conflitos
(M =17,36; DP = 3,52).

Quadro 6-
Relacdo entre o estado civil e o grau de importancia de diferentes fatores para o bem-
estar do doente na perspetiva da familia

Solteiros Casados/Uniao de facto Divorciado/Separado Viivo
Fatores (n=14) (n=62) n=3) (n=4)

M (DP) Min-Mdx M (DP) Min-Mdx M (DP)  Min-Mdx M (DP) Min-Mdx
9,79 (0,58) 8-10 9,95 (0,22) 9-10 10,00 (0,00) 10-10 10,00 (0,00) 10-10
8,07 (3,13) 0-10 8,97 (2,04) 0-10 10,00 (0,00) 10-10 7,50 (5,00) 0-10
9,93 (0,27) 9-10 9,69 (0,92) 5-10 10,00 (0,00) 10-10 10,00 (0,00) 10-10
9,00 (1,04) 7-10 7,74 (2,89) 0-10 10,00 (0,00) 10-10 6,25 (4,19) 0-9
8,21 (2,46) 2-10 8,24 (2,32) 0-10 10,00 (0,00) 10-10 9,00 (0,82) 8-10
6,79 (3,51) 0-10 8,35 (2,77) 0-10 10,00 (0,00) 10-10 8,75 (1,89) 6-10
9,36 (1,08) 7-10 8,63 (2,37) 0-10 8,33 (2,89) 5-10 8,25 (2,36) 5-10
7,36 (3,52) 0-10 7,66 (3,33) 0-10 8,33 (2,89) 5-10 8,50 (1,92) 6-10
6,93 (2,65) 3-10 5,53(3,92) 0-10 6,67 (2,89)  5-10 2,50 (2,89) 0-5
Legenda: 1- Auséncia de dor; 2- Estar em paz com Deus; 3- Ter a presenga da familia; 4- Estar consciente; 5- Ver as

suas op¢des de tratamento seguidas; 6- Ter as finangas em ordem; 7- Sentir que a vida teve sentido; 8- Resolver
conflitos; 9- Morrer em casa

OCoOIAN N W —

A relac@o entre a escolaridade e o grau de importancia de diferentes fatores para o
bem-estar do doente na perspetiva da familia é apresentada no Quadro 7 onde se pode
verificar que os diferentes grupos concordaram quanto aos fatores que reinem maior
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importancia: auséncia de dor e presenca da familia. Apesar de muito valorizado pelos
restantes grupos, os familiares com ensino superior atribuiram uma menor importancia a
estar em paz com Deus.Os familiares com nivel de escolaridade igual ou inferior ao 1°
ciclo (n = 33) e os que possuem o ensino secundério (n = 10) destacam-se dos restantes
grupos por observarem, respetivamente, o fator resolver conflitos como menos
importante (M = 6,97; DP = 4,04) e o ter as financas em ordem como mais importante
(M =9,40; DP =0,97).

Quadro 7-
Relacdo entre a escolaridade o grau de importancia de diferentes fatores para o bem-
estar do doente na perspetiva da familia

1° Ciclo ou inferior 2° Ciclo 3° Ciclo
Fatores (n=33) (n=10) (n=14)

M (DP) Min-Mdx M (DP) Min-Mdx M (DP) Min-Mdx
Auséncia de dor 9,97 (0,17) 9-10 10,00 (0,00) 10-10 10,00 (0,00) 10-10

Estar em paz com Deus 9,36 (2,07) 0-10 9,40 (1,58) 5-10 9,21(1,37) 6-10
Ter a presenca da familia 9,91 (0,38) 8-10 10,00 (0,00) 10-10 9,21 (1,67) 5-10
Estar consciente 7,97 (2,82) 0-10 7,40 (4,200 0-10 8,71(1,94) 5-10
Ver op¢des de tratamento seguidas 8,33 (2,56)  0-10 9,20 (1,40) 6-10 7,86(2,51) 3-10
Ter as financas em ordem 8,97 (2,63) 0-10 7,50 (2,32) 5-10 8,07 (3,67) 0-10
Sentir que a vida teve sentido 8,30 (3,00) 0-10 8,80(2,04) 5-10 9,29(0,99) 8-10
Resolver conflitos 6,97 (4,04) 0-10 7,80 (3,23) 0-10 8,00(3,49) 0-10

Morrer em casa 5,27 (3,96) 0-10 6,00(3,94) 0-10 5,00(3,92) 0-10

Ensino secundario Ensino superior

(n=10) (n=16) F(ghp

M (DP) Min-Mdx M (DP) Min-Mdx
Auséncia de dor 10,00 (0,00) 10-10 9,69 (0,60) 8-10 -
Estar em paz com Deus 9,10 (1,91) 5-10 6,63 (3,32) 0-10 -
Ter a presenca da familia 9,80 (0,42) 9-10 9,75 (0,58) 8-10 -
Estar consciente 8,20(1,99) 5-10 7,50 (2,66) 0-10 -
Ver op¢des de tratamento seguidas 7,80 (3,05)  0-10 7,25 (2,70) 0-10 -
Ter as finangas em ordem 9,40 (0,97) 8-10 8,63 (1,59) 5-10 -
Sentir que a vida teve sentido 8,70 (1,06) 7-10 8,00 (2,39) 2-10 -
Resolver conflitos 8,80(1,62) 5-10 8,06 (1,69) 5-10 -
Morrer em casa 6,30 (3,97) 0-10 6,44 (2,87) 2-10 0,46 (4,78) ns

Nota. ns - Diferenca de médias ndo significativa

Pode-se observar no quadro seguinte, referente a relacdo entre o grau de parentesco e
o grau de importancia de diferentes fatores para o bem-estar do doente, que o Unico
pai/mae da amostra de familias considerou que todos os fatores eram extremamente
importantes para o bem-estar do seu filho(a). Existiu elevada concordancia quanto a
avaliacdo da auséncia de dor e da presenca da familia, apontados como os fatores mais
importantes na opinido dos familiares para o bem-estar do doente. Estar em paz com
Deus obteve uma média bastante elevada entre quase todos os grupos, no entanto, netos
(n = 2) e cunhados (n = 9) consideraram-no menos importante (M = 7,50; DP = 3,54; e
M =17,89; DP = 3,55, respetivamente).

Também se verificou um amplo consenso relativamente a elevada importancia
atribuida ao sentir que a vida teve sentido. Os cunhados foram os que mais divergiram
das pontuagdes dos restantes grupos (M = 7,00; DP = 4,18). Apenas os primos (n = 2)
consideraram estar consciente como indiferente, todos os restantes familiares atribuiram
médias muito superiores a 5,00. Ver as suas opcoes de tratamento seguidas foi apontado
como menos importante por netos (M = 6,00; DP = 1,41) e outros familiares (M = 6,33;
DP = 3,01), tendo-se verificado o mesmo no caso de ter as financas em ordem, que
apresentou uma média de 6,00 (DP =2,83) e de 5,67 (DP =4,59), respetivamente.

A resolucdo de conflitos e o0 morrer em casa foram os aspetos que reuniram menor
conformidade, tendo sido verificada uma grande diferenca de médias. Os irmaos foram
os familiares que atribuiram menor importancia a resolucao de conflitos (M = 5,29; DP
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= 4,27). O morrer em casa obteve pontuacdes mais baixas por parte de cOnjuges,
cunhados, netos e outros familiares, que o observaram como pouco importante.

Quadro 8-

Relacdo entre o grau de parentesco e o grau de importancia de diferentes fatores para o
bem-estar do doente na perspetiva da familia

Conjuge/Companheiro Filho(a) Pai/mae Irmao (a)
Fatores (n=18) (n=24) n=1 (n=17
M (DP) Min-Mdx M (DP) Min-Mdx M (DP) Min-Mdx M (DP) Min-Mdx
1 9,89 (0,33) 9-10 9,92 (0,28) 9-10 10,00 (0,00) - 10,00 (0,00) 10-10
2 8,72 (2,82) 0-10 8,50 (2,55) 0-10 10,00 (0,00) - 9,14 (1,86) 5-10
3 9,78 (0,65) 8-10 9,67 (1,05) 5-10 10,00 (0,00) - 10,00 (0,00) 10-10
4 8,00 (2,72) 0-10 8,54 (2,02) 4-10 10,00 (0,00) - 7,00 (3,92) 0-10
5 7,56 (2,85) 0-10 8,83 (1,90) 3-10 10,00 (0,00) - 9,14 (1,22) 7-10
6 7,78 (3,41) 0-10 8,46 (1,87) 5-10 10,00 (0,00) - 10,00 (0,00) 10-10
7 9,00 (1,24) 6-10 8,92 (1,72) 5-10 10,00 (0,00) - 8,29 (3,68) 0-10
8 7,78 (3,75) 0-10 8,92 (1,44) 5-10 10,00 (0,00) - 5,29 (4,27) 0-10
9 4,83 (3,90) 0-10 6,75 (3,04) 0-10 10,00 (0,00) - 6,43 (3,78) 0-10
Cunhado (a) Genro/nora Sobrinho (a) Neto (a)
Fatores n=9) (n="7) (n="7) (n=2)
M (DP) Min-Mdx M (DP) Min-Mdx M (DP) Min-Mdx M (DP) Min-Mdx
1 10,00 (0,00) 10-10 10,00 (0,00) 10-10 10,00 (0,00) 10-10 9,00 (1,41) 8-10
2 7,89 (3,55) 0-10 10,00 (0,00) 10-10 9,57 (1,13) 7-10 7,50 (3,54)  5-10
3 9,89 (0,33) 9-10 10,00 (0,00) 10-10 9,57 (0,79) 8-10 10,00 (0,00) 10-10
4 6,56 (4,04) 0-10 7,86 (3,93) 0-10 8,86 (1,68) 6-10 8,00 (1,41) 7-9
5 8,89 (2,09) 4-10 9,57 (0,79) 8-10 8,14 (2,19) 5-10 6,00 (1,41) 5-7
6 8,56 (3,28) 0-10 7,00 (3,83) 0-10 9,71 (0,49) 9-10 6,00 (2,83) 4-8
7 7,00 (4,18) 0-10 9,86 (0,38) 9-10 9,14 (1,57) 6-10 9,00 (1,41)  8-10
8 6,11 (4,70) 0-10 8,43 (2,15) 5-10 6,86 (3,76) 0-10 7,50 (3,54)  5-10
9 3,89 (4,05) 0-10 5,00 (5,00) 0-10 6,43 (3,87) 0-10 4,50 (2,12) 3-6
Primo (a) Outros
(n=2) (n=106)
M (DP) Min-Mdx M (DP) Min-Mdx
1 10,00 (0,00) 10-10 10,00 (0,00) 10-10
2 10,00 (0,00) 10-10 8,50 (1,76) 6-10
3 10,00 (0,00) 10-10 9,33 (1,63) 6-10
4 5,00 (0,00) 5-5 8,50 (0,84) 8-10
5 8,00 (0,00)  8-8 6,33 (3,01) 2-9
6 7,50 (2,12)  6-9 5,67 (4,59) 0-10
7 9,00 (1,41) 8-10 8,00 (1,90) 5-10
8 9,00 (1,41) 8-10 6,83 (3,19) 1-10
9 7,50 (3,54) 5-10 4,50 (3,83) 0-9

Nota. 1- Auséncia de dor; 2- Estar em paz com Deus; 3- Ter a presenca da familia; 4- Estar consciente; 5- Ver as
suas op¢des de tratamento seguidas; 6- Ter as finangas em ordem; 7- Sentir que a vida teve sentido; 8- Resolver
conflitos; 9- Morrer em casa

O Quadro 9 apresenta os resultados do teste ¢ de Student relativamente a relacdo
entre o tipo de deslocagdo e o grau de importancia de diferentes fatores para o bem-estar
do doente na perspetiva da familia. E possivel verificar a existéncia de diferencas de
médias estatisticamente significativas quanto a sentir que a vida teve sentido
(#(81)=3,02, p < 0,005), fator que foi considerado mais importante pelos familiares que
visitavam o doente ao internamento (M = 8,93; DP = 1,99) do que pelos que o
acompanhavam a consulta externa (M = 6,43; DP = 3, 21). Morrer em casa foi avaliado
pelos familiares que se encontravam em contexto de internamento com uma média
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muito inferior (M = 5,38; DP = 3,71) comparativamente aos que acompanhavam o
doente a consulta externa (M = 8,71; DP = 2,22), diferencas que sdo estatisticamente
significativas (#(81)=- 2,33, p < 0,05).

E ainda possivel constatar que os familiares que visitavam o doente ao internamento
(n =76) tiveram médias inferiores nos fatores estar em paz com Deus (M = 8,70; DP =
2,49), ter as financas em ordem (M = 8,09; DP = 2,95), ver as suas opgodes de
tratamento seguidas (M = 8,30; DP = 2,29) e resolver conflitos (M = 7,67; DP = 3,34).
Por outro lado, foram o grupo que mais valorizou o estar consciente (M = 8,03; DP =
2,68).

Quadro 9-
Relacdo entre o tipo de deslocagdo e o grau de importancia de diferentes fatores para
0 bem-estar do doente na perspetiva da familia

Visita ao Acompanhamento a consult t (2l)

Fatores internamento (n = 76) externa (n=7) g p

M (DP)  Min-Mdx M (DP) Min-Mdx
Auséncia de dor 9,92 (0,32) 8-10 10,00 (0,00 10-10 -
Estar em paz com Deus 8,70 (2,49) 0-10 9,71 (0,76) 8-10 -
Ter a presenca da familia 9,76 (0,81) 5-10 9,71 (0,76) 8-10 -
Estar consciente 8,03 (2,68) 0-10 7,29 (3,55) 0-10 -
Ver op¢des de tratamento seguida: 8,30 (2,29) 0-10 8,71 (1,98) 5-10 - 0,46 (81) ns
Ter as finangas em ordem 8,09 (2,95) 0-10 9,00 (1,83) 5-10 -
Sentir que a vida teve sentido 8,93 (1,99) 0-10 6,43 (3,21) 0-9 3,02 (81) *
Resolver conflitos 7,67 (3,34) 0-10 7,71 (2,50) 4-10 -0,03 (81) ns
Morrer em casa 5,38 (3,71) 0-10 8,71 (2,22) 5-10 - 2,33 (81) **

Nota. ns - Diferenca de médias ndo significativa; *p < 0,005 **p < 0,05

O quadro 10 apresenta a relac@o entre a importancia da fé e o grau de importancia de
diferentes fatores para o bem-estar do doente. Pode-se observar que a média atribuida a
estar em paz com Deus € superior com a maior importancia conferida a fé pelos
familiares. Os que consideraram a fé nada importante (n = 3) obtiveram uma média
muito inferior (M = 2,33; DP =4,04).

Quadro 10-
Relacdo entre a importdncia da fé o grau de importancia de diferentes fatores para o
bem-estar do doente na perspetiva da familia

Nada importante Importante Muito importante F(gl)p
Fatores (n=3) (n=39) (n=41)

M (DP) Min-Mdx M (DP) Min-Mdx M (DP) Min-Mdx
Auséncia de dor 9,33 (0,58) 9-10 9,92(0,35) 8-10 9,98 (0,16) 9-10 -

Estar em paz com Deus 2,33 (4,04) 0-7 8,41(12,41) 0-10 9,61(1,26) 4-10 -
Ter a presenca da familia 9,00 (1,00) 8-10 9,79 (0,70) 6-10 9,78 (0,88) 5-10 1,40 (2,80) ns

Estar consciente 9,00 (1,00) 8-10 7,97 (2,72) 0-10 7,88 (2,88) 0-10 0,23 (2,80) ns
Ver suas op¢des de trat. seg.6,33 (1,53) 5-8 8,13 (2,36) 2-10 8,68 (2,14) 0-10 1,87 (2,80) ns
Ter as finangas em ordem 7,00 (2,65) 5-10 7,59 (3,41) 0-10 8,80(2,17) 0-10 -
Sentir que vida teve sentido 9,00 (1,00) 8-10 8,82(1,92) 0-10 8,61 (2,53) 0-10 0,11 (2,80) ns
Resolver conflitos 7,67 (2,08) 6-10 7,90(3,31) 0-10 7,46(3,33) 0-10 0,17 (2,80) ns
Morrer em casa 4,00 (1,73) 2-5 4,64 (3,63) 0-10 6,76 (3,64) 0-10 -

Nota. ns - Diferenca de médias ndo significativa.

Os familiares que consideraram a fé como um aspeto muito importante (n = 41)
atribuiram uma importancia superior ao morrer em casa (M = 6,76; DP = 3,64) e a ter as
finangcas em ordem (M = 8,80; DP = 2,17). Estar consciente e sentir que a vida teve
sentido apresentaram uma média superior para os familiares cuja fé ndo tem importancia
(M =9,00; DP = 1,00).
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Recorreu-se ao coeficiente de correlacdo de Pearson para estudar a relagdo entre a
opinido dos familiares acerca do nivel de bem-estar e da importincia atribuida aos
diferentes fatores considerados importantes para o bem-estar do doente. Apenas um
fator foi correlacionado de forma estatisticamente significativa com o nivel de bem-
estar. Verificou-se, entdo, uma associacdo negativa, baixa, mas estatisticamente
significativa (r(83)= -0,24, p < 0,05) entre a opinido acerca do nivel de bem-estar do
doente e a importancia atribuida ao fator estar consciente.

DISCUSSAO

Questionada acerca do nivel de bem-estar do doente paliativo, a familia entende que
ele é razodvel (M = 5,90; DP = 3,02). Contrariamente ao esperado, os familiares mais
préximos, como conjuges e filhos, apreciaram o bem-estar do doente de forma superior
comparativamente a sobrinhos, primos e outros. E possivel que a maior proximidade do
doente e da equipa de CP contribua para que esses familiares estejam mais esclarecidos
acerca do seu estado de satde e dos cuidados prestados, influenciando a sua avaliagao.
De forma diferente, o Ginico pai/mae da amostra, provavelmente devido ao elevado
sofrimento decorrente do processo de luto antecipatério, reportou o bem-estar do seu
filho(a) como inexistente e indicou o valor maximo de importancia para a totalidade dos
fatores considerados importantes no fim de vida. No entanto, e ainda no que concerne a
apreciacdo do nivel de bem-estar do doente, apenas foram encontradas diferencas
estatisticamente significativas relativamente a duas varidveis sociodemograficas da
familia: a regido e o tipo de deslocacao.

Os familiares que se encontravam na regido Centro tém uma concecao distinta dos
familiares de Lisboa. Estes apreciaram-no como elevado, enquanto os primeiros
apontaram-no como fraco. Este afastamento de posicdoes pode ser explicado pela
existéncia de diferencas (também estatisticamente significativas) na idade dos familiares
destas regides, ou pelo facto dos doentes e familias inquiridos na regido de Lisboa se
encontrarem num contexto de cuidados de satde privados. S3o necessdrias mais
informagdes para se poder entender convenientemente este resultado. A perspetiva da
familia acerca do nivel de bem-estar do doente parece variar em funcdo do contexto em
que foi abordada. Ele foi observado de forma superior pelos familiares que se
deslocavam ao servico ou unidade de CP para visitarem o doente ao internamento. Estas
diferencas devem ser interpretadas com cautela, dada a grande disparidade no tamanho
dos grupos. No entanto, estes resultados encontram uma possivel justificacio num
maior conhecimento das queixas do doente na situacdo em que a familia o acompanha a
consulta externa e, por esta se poder dever a um descontrolo sintomatico, mais
facilmente gerido em contexto de internamento.

A avaliacdo acerca do bem-estar do doente encontra-se relacionada de forma
negativa, baixa, mas estatisticamente significativa, com o parecer da familia acerca do
grau de importancia do fator “estar consciente” para o bem-estar do doente. O facto de
os familiares tenderem a atribuir niveis mais elevados de importancia ao doente estar
consciente quando efetuam avaliagdes mais negativas do seu bem-estar pode dever-se a
possibilidade do doente se encontrar numa situacdo de descontrolo sintomadtico limite,
em que seja necessdrio, tenha sido ponderada, ou o familiar receie que haja uma futura
necessidade de sedacdo paliativa para lidar com os sintomas refratarios.

De facto, as familias atribuiram uma importancia muito elevada a este fator para o
bem-estar do seu ente querido. Seria interessante investigar até que ponto a familia se
baseou no bem-estar do doente, ou se levou mais em consideracdo o seu proprio bem-
estar na andlise da importancia desta questdo, na medida em que a perda de consciéncia
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do doente conduz a perda da relacdo entre o doente e a sua familia. Este questionamento
¢ fundamentado a luz de um estudo longitudinal, realizado com uma amostra de 2750
casais, que concluiu que o cdnjuge quando questionado sobre as preferéncias do seu
companheiro em cendrios de fim de vida responde com base nas suas proprias
preferéncias, independentemente do sexo, de a questdo ter sido debatida anteriormente,
ou do codnjuge possuir uma doenga grave (Moorman, Hauser, & Carr, 2009). Os
restantes fatores também foram apreciados como importantes para o bem-estar do
doente. A auséncia de dor e a presenca da familia assumem valores muito préximos e
foram apontados como extremamente importantes, afastando-se dos fatores
remanescentes.

Estar em paz com Deus, sentir que a vida teve sentido, ver as suas opg¢des de
tratamento seguidas e ter as financas em ordem foram observados pela familia como
mais importantes para o bem-estar do doente do que o estar consciente ou resolver
conflitos, mas todos obtém médias muito elevadas, iguais ou superiores a 7,67. Apenas
0 morrer em casa recebeu uma importancia moderada, obtendo uma pontuagdo superior
entre os familiares da regido Norte. A forma como a familia ponderou o grau de
importancia dos fatores acima mencionados parece enquadrar-se nos resultados de um
estudo conduzido a escala nacional no Japao acerca da boa morte em oncologia, no qual
as familias enlutadas destacaram como fatores mais importantes: o conforto fisico e
psicoldgico; o bom relacionamento com a familia e pessoal médico; o controlo fisico e
cognitivo; a manutencdo da esperanca; satisfacdo com os cuidados; ser respeitado
enquanto pessoa; nao ser um fardo para os outros; a completude de vida, e; morrer num
lugar da sua preferéncia, com conforto ambiental (Miyashita, Sanjo, Morita, Hirai, &
Uchitomi, 2007).

Foram relacionadas as caracteristicas sociodemograficas da familia com os fatores
considerados importantes para o bem-estar do doente, tendo sido verificados resultados
estatisticamente significativos apenas relativamente ao sexo e ao tipo de deslocacdo. A
amostra de familias € composta maioritariamente por mulheres. Estas divergem
significativamente dos familiares do sexo masculino pela maior importancia atribuida a
fé nas suas vidas e, por legarem ao fator ver as suas opcdes de tratamento seguidas uma
importancia significativamente superior. Estes resultados estdo em linha com outros
estudos, nos quais o sexo feminino foi associado: a uma maior religiosidade entre
cristdos e budistas (Diener, Tay, & Myers, 2011); a uma maior predisposi¢do para
debater o significado da morte (Steinhauser et al., 2000a), e; a preferéncia por um maior
autoenvolvimento nos processos de tomada de decisdo relativos aos cuidados em fim de
vida (Daveson et al., 2013).

A varidvel tipo de deslocagdo volta a exercer uma influéncia estatisticamente
significativa na avalia¢do que os familiares fazem do bem-estar, desta vez relativamente
aos fatores sentir que a vida teve sentido e morrer em casa. Os familiares que visitavam
o doente ao internamento atribuiram um grau de importancia superior ao sentir que a
vida teve sentido, e inferior ao morrer em casa, comparativamente aos que O
acompanhavam a consulta externa. Este resultado pode dever-se a um agravamento de
sintomas mais acérrimo dos doentes internados — motivo pelo qual a maioria se encontra
nesse regime de tratamento —, que pode levar as familias a supor que lhes serd
proporcionado um controlo sintomdtico mais adequado se eles se mantiverem nas
unidades de CP em que se encontram (Bell, Somogyi-Zalud, & Masaki, 2010).
Compreende-se que os familiares ao observarem o seu ente querido neste contexto,
afastado da familia, comunidade, hébitos, rotinas e pertences, tenham ponderado o fator
sentir que a vida teve sentido como um aspeto de importancia muito elevada para o seu
bem-estar. Tendo em consideracdo a auséncia de diferencas estatisticamente
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significativas quanto a maioria das varidveis sociodemogréaficas, a perspetiva da familia
acerca do bem-estar do doente parece ser relativamente undnime. Conclui-se que a
familia observa o bem-estar do doente seguido em CP como razodvel, e a auséncia da
dor e a presenca da familia como os fatores mais importantes a sua promocao.

Sugere-se que estudos futuros adotem uma abordagem qualitativa por forma a
compreender melhor o raciocinio por detrds da opinido da familia quanto ao nivel de
bem-estar dos seus doentes, assim como explorar o significado que atribuem aos fatores
importantes para o maximizar.
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