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No seguimento do Volume |, e com o mesmo objetivo em mente, isto é, dar
um contributo para ultrapassar a escassez de instrumentos de avaliagédo
psicolégica em Portugal direcionados para a Familia, séo apresentados oito
instrumentos que permitem avaliar a resiliéncia e processos adaptativos
familiares, face a condigdes de stress emergentes quer em situagdes de crise
normativas quer inesperadas. Algumas medidas das respostas particulares do
sistema familiar em situagées especificas de doenca, tanto pedidtrica como
do adulto, completam os contetddos deste livro. Tal como no Volume I, todos
os capitulos seguem uma estrutura comum, definida na ética do utilizador,
e estruturada de forma a, por um lado, seguir uma légica conceptual associada
aos movimentos relacionais da familia, considerando o todo (foco grupal)
e a parte (foco individual); por outro lado, a estrutura (constante) por capitulo
foi ponderada no sentido de permitir uma viséo completa e fundamentada
de cada instrumento, de modo a que possam ser utilizados rigorosamente
por investigadores da familia provenientes de diversas dreas disciplinares que
assim os poderéo cruzar com os seus instrumentos especificos. Renovamos a
expectativa desta obra se revelar 0til para o leitor e para o desenvolvimento

rigoroso do conhecimento na drea dos estudos sobre a Familia.
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INTRODUCAO

Ana Paula Relvas

A presente coletanea de textos completa a obra sobre Avaliacio Familiar
cujo Volume I foi publicado pela Imprensa da Universidade de Coimbra
em 2014. Na Introducio a esse volume, comecei por apresentar alguns
desafios que a avaliacdo da familia coloca, tanto ao investigador como
ao clinico, designadamente considerando a complexidade do objeto de
estudo, desde logo a partir da sua caracteristica multi-individual, ou,
se preferirmos, grupal. Tais desafios percorrem varios niveis, desde o
epistemologico até ao metodolégico, e embora nio sendo diretamente
abordados nesta obra, efetivamente também nunca foram esquecidos ao
longo da sua construcao. De seguida, e nesse enquadramento, apresentei
a minha narrativa sobre o percurso que conduziu ao aparecimento do
grupo de investigacio, o GAIF! (Grupo de Avaliacdo e Investigacio so-
bre a Familia), no seio do qual surgiu a ideia e tomou forma esta dupla
publicaciao sobre Instrumentos de Avaliacdo Familiar, complementada
com uma pagina web de disponibilizacao de materiais (http://www.fpce.
uc.pt/avaliacaofamiliar). A fim de nao nos repetirmos excessivamente,
para uma melhor compreensio desses aspetos remetemos o leitor in-
teressado para a Introducao do Volume I, somente sublinhando aqui

que esta obra resulta do trabalho de investigacdo iniciado em 2006 e

1 Do GAIF, neste momento, fazem parte Ana Paula Relvas, Luciana Sotero, Madalena
Carvalho (docentes); Sofia Major, Alda Portugal, Ana Margarida Vilaca, Diana Cunha, Neide
Areia, Joana Carvalho e Gabriela Fonseca (doutoradas e/ou doutorandas da FPCEUC).



sistematicamente desenvolvido até hoje pelo GAIF, trabalho que foi
fundamentalmente suportado nos estudos conduzidos pelos douto-
randos e mestrandos desta area tematica na Faculdade de Psicologia
e de Ciéncias da Educacio da Universidade de Coimbra (respetiva-
mente no ambito do Programa Interuniversitirio em Psicologia da
Familia e Intervencao Familiar — PIDFIF - e do Mestrado Integrado em
Psicologia, Psicologia Clinica e da Saude, subarea de especializacao

em Sistémica, Saude e Familia).

A obra

Conceptualizacdo

Conceptualmente, este trabalho que consiste na apresentacao de
instrumentos de avaliacdao familiar adaptados para Portugal foi divi-
dido em duas partes distintas, a que correspondem os dois volumes
ja referidos: o primeiro volume reporta-se aos processos relacio-
nais e dinamicas psicolégicas transversais as familias, quer no seu
quotidiano quer quando se encontram em terapia — Instrumentos
de Avaliacdao Familiar, Vol. I — Funcionamento e Intervencdo (Relvas
& Major, 2014); o segundo volume, que agora se apresenta, foca os
processos especificos vivenciados pelas familias que se encontram
em situacio de vulnerabilidade acrescida, tanto em termos da ava-
liacdo das suas dificuldades como dos seus movimentos adaptativos
— Instrumentos de Avaliacdao Familiar, Vol. II — Vulnerabilidade,
Stress e Adaptacdo.

Assim, o Volume I debrucgou-se sobre instrumentos que, numa
Otica sistémica, avaliam o funcionamento e a comunicac¢ao familiar, a
auto-percecao do individuo sobre o seu posicionamento no sistema e,
finalmente, instrumentos que pretendem medir o que faz “funcionar”
familias e terapeutas em terapia; o Volume II apresenta instrumentos

que permitem avaliar a resiliéncia e processos adaptativos familiares,
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face a condicoes de stress emergentes quer em situacoes de crise
normativas quer inesperadas. Algumas medidas das respostas parti-
culares do sistema familiar em situacdes especificas de doenca, tanto

pediatrica como do adulto, completam os conteados deste livro.

Estrutura

A obra esta organizada em seccoes e capitulos. Todos os capitulos
seguem uma estrutura comum, definida de modo a dar resposta, na
otica do utilizador, a trés aspetos basicos: enquadramento tedrico e
conceptual; relevancia e aplicabilidade do instrumento; e facilidade de
consulta do texto. Os dois primeiros aspetos pretendem assegurar a
reflexdo conceptual sobre a utilizacdo do instrumento, no sentido em
que este devera, sempre, ser considerado um meio complementar para
atingir um conhecimento (Simoes, Machado, Gongalves, & Almeida,
2007), decorrente e enquadrado num processo de conceptualizacio
mais abrangente, através do qual se definiram objetivos de pesquisa,

teérica e empiricamente fundamentados.

Neste sentido, cada capitulo aborda as seguintes rubricas:

1. Instrumento
O que é, o que avalia e a quem se aplica?

(Ficha técnica de apresentacio do instrumento)

Fundamentacdo e bistoria
(Enquadramento tedrico sobre o constructo objeto de avaliacao,
articulado com o desenvolvimento original — construc¢io e aplica¢io —

do instrumento)

2. Estudos em Portugal
Como foi desenvolvido/adaptado e validado?

(Estudos de adaptacao, validade e precisio realizados em Portugal)

11



3. Aplicacao
Como aplicar, cotar e interpretar?
(Informacao sobre os materiais; explicacdo e descricao das condicoes,

normas e critérios a seguir no processo de avaliacio)

4. Vantagens, limitacdes e estudos futuros

(Analise critica do instrumento, estudos e resultados obtidos)

5. Bibliografia

(Conjunto de referéncias fundamentais)

Por fim, queremos referir que optamos por nao descrever, em todos
os capitulos, os procedimentos éticos, 6bvia e necessariamente utilizados
nas investigacdes conducentes a adaptaciao dos instrumentos de avaliaciao
(consonantes com as recomendacoes da American Psychological Association,
nomeadamente no que se refere ao consentimento informado para todos
os participantes, adultos e menores), de forma a evitar a redundincia da

informacao ao longo do livro.

Volume II - Vulnerabilidade, Stress e Adaptacao [familiar]

Organizacdo e conteudos

Este volume esta dividido em duas sec¢des que agregam oito capitulos.
Os autores sao os membros do GAIF e outros colaboradores da FPCEUC
que participaram nos estudos, tanto em termos de recolha como de analise
de dados e/ou redacio dos textos. Todos os instrumentos apresentados
sao adaptacdes portuguesas. Genericamente, sio provas vocacionadas para
aplicacio em investigacao; as condicdes especificas em que alguns podem
ser, também, utilizados na pratica clinica ou na formacao de terapeutas
sao explicitamente referidas nos textos, restringindo-se essa utilizacao,

evidentemente, a profissionais capacitados para o efeito.
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A primeira seccao, Stress, Adaptacdo e Resiliéncia Familiar, ¢ composta
por quatro capitulos: o primeiro, da autoria de Diana Cunha e Ana Paula
Relvas, apresenta um instrumento de medida do coping/estratégias de
adaptacao familiar - o Inventario de Avaliacao Pessoal Orientado para
a Crise em Familia (F-COPES; Olson & Barnes, 1982). Concretamente, o
F-COPES avalia as atitudes e comportamentos desenvolvidos pela familia
para resolver ou responder as dificuldades e problemas, considerando os
recursos familiares, sociais e comunitarios, através de sete dimensoes emer-
gentes nos estudos feitos para a adaptacao portuguesa (Reenquadramento,
Procura de Apoio Espiritual, Aquisicao de Apoio Social — Relacoes de
Vizinhanca, Aquisicio de Apoio Social — Relacdes Intimas, Mobilizacio
de Apoio Formal, Aceitacio Passiva e Avaliacio Passiva); o segundo
capitulo, de Marco Pereira, Margarida Cardoso, Sara Albuquerque, Catarina
Janeiro e Stephanie Alves enquadra teoricamente e apresenta os estudos
de adaptacao e validacio da versao em Portugués Europeu da Escala de
Resiliéncia para Adultos (ERA) [Resilience Scale for Adults (RSA)], origi-
nalmente publicada por Hjemdal, Friborg, Martinussen e Rosenvinge. Esta
escala, apesar de se centrar no individuo, nao exclui uma visdo sistémica
ao contemplar nas diversas caracteristicas de resiliéncia que organizam as
suas dimensodes (Percecio do Self, Planeamento do Futuro, Competéncias
Sociais, Coesio Familiar, Recursos Sociais e Estilo Estruturado), para
além de fatores individuais, alguns contextos relevantes para os sujeitos;
o terceiro capitulo, cujas autoras sio Ana Isabel Cunha, Sofia Major e Ana
Paula Relvas, centra-se num dos vetores teoricamente mais importantes
no constructo resiliéncia familiar, a resisténcia familiar, ao apresentar
a adaptacao de um instrumento que avalia as forcas internas da unidade
familiar face a situacoes de stress ou adversidade — o Family Hardiness
Index (FHI), publicado originalmente, em 1986, por Marilyn McCubbin,
Hamilton McCubbin e Anne Thompson - distribuidas por trés subescalas,
Compromisso, Desafio e Controlo; o quarto capitulo, de Diana Cunha
e Ana Paula Relvas, baseia-se no conceito de Qualidade de Vida Familiar
e respetivo Inventario de Olson e Barnes (1982), a partir do qual as
autoras desenvolveram uma versio reduzida (QOL-VR, com 20 itens).

Através da avaliacao subjetiva do grau de satisfacao com algumas areas
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de vida familiar, os itens que compdem este instrumento repartem-se
pelas seguintes dimensoes: Bem-Estar Financeiro; Média e Comunidade;
Tempo; e Familia, Amigos e Saude.

A segunda secc¢ao, Familia e Doencga, inclui outros quatro capitulos:
os capitulos quinto e sexto, da autoria de Neide Areia, Sofia Major e Ana
Paula Relvas, debrucam-se sobre as necessidades e dificuldades dos fa-
miliares de doentes graves cronicos, designadamente oncolégicos, através
da apresentacao do enquadramento concetual e estudos empiricos de
adaptacido de duas escalas — a) Inventario das Necessidades Familiares
(considerando a Importancia e Satisfacio atribuidas a cada um dos 20
itens que compdem este inventario) [Family Inventory of Needs (FIN)],
publicada em 2006, por Fridriksdottir, Sigurdardottir e Gunnarsdottir,
em Reykjavik, na Islandia; e b) Inventario do Luto para os Cuidadores
de Marwit-Meuser — Forma Reduzida [Marwit-Meuser Caregiver Grief
Inventory — Short Form (MMCGI-SF)], publicada em 2005, por Samuel
Marwit e Thomas Meuser, em Washington, que avalia a experiéncia de
luto antecipatério em familiares cuidadores destes doentes segundo
trés dimensoes: Sobrecarga e Sacrificio Pessoal, Sentimento de Tristeza
e Saudade e Preocupacio e Sentimento de Isolamento; o sétimo capitu-
lo, de Ana Cunha, Sofia Major e Ana Paula Relvas, aborda os processos
adaptativos familiares postos em marcha pelos pais quando confrontados
com uma doenca grave e/ou cronica de um filho e apresenta os estudos
de adaptacao do Coping Health Inventory for Parents (CHIP), escala pu-
blicada originalmente em 1983, por Hamilton McCubbin e colaboradores.
Esta escala inclui os seguintes padrdes de resposta: Integracio Familiar,
Cooperacao e Definicao Otimista da Situacio, Manutencio do Suporte
Social (Padriao I); Auto-Estima e Estabilidade Psicolégica (Padrao ID);
e Compreensao da Situacao Médica através da Comunicacio com ou-
tros Pais e Consulta com os Membros da Equipa de Saude (Padrao IID);
finalmente, no oitavo capitulo Sandra Branco, Alda Portugal, Luciana
Sotero e Ana Paula Relvas apresentam a versiao portuguesa de um
instrumento de avaliacao do efeito da dor cronica de um elemento
da familia na vivéncia grupal familiar - Escala do Impacto da Dor na

Familia [The Family Impact of Pain Scale (FIPS; Newton-John, 2005)].
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Concretamente, a FIPS pretende avaliar em que medida as atividades
e interacoes familiares (e.g., “levar a cabo tarefas domésticas”, “ter
uma vida social com a familia”) sio afetadas na presenca de dor cro-
nica num dos seus elementos, através das dimensdes Atividade Fisica
e Interacdo Pessoal.

Finalmente, uma breve nota sobre a falta de uniformizaciao dos titulos
dos diferentes capitulos — todos se reportam a designacio dos instru-
mentos em estudo, mas dois deles (capitulos 3 e 7) apresentam o titulo
original em inglés, considerando que a sua traducao para portugués
desvirtuaria, do nosso ponto de vista, o sentido da prépria medida por
falta de uma vocabulo exatamente correspondente em termos seman-

ticos ao original.

Tal como aconteceu com o Volume I, este livro procura seguir, por
um lado, uma légica conceptual associada aos movimentos relacionais
da familia, considerando o todo (foco grupal) e a parte (foco individu-
al); por outro lado, a estrutura (constante) por capitulo foi ponderada
no sentido de permitir uma visao completa e fundamentada de cada
instrumento, de modo a que possam ser utilizados rigorosamente por
investigadores da familia provenientes de diversas areas disciplinares
que assim os poderdo cruzar com o0s seus instrumentos especificos.
Acreditamos que este volume, com o foco concreto nas vulnerabilidades
familiares, designadamente em contexto de doenca, vem responder a
uma necessidade e colmatar uma lacuna importante no estudo da fami-
lia, tanto a nivel clinico como da investigacdo, quer na Psicologia quer
noutras areas disciplinares envolvidas nesta tematica.

Para concluir reiteramos que enquanto autores desta obra nos “fica a
expetativa de que, através da disponibilizacdo deste conjunto de ferra-
mentas a utilizar na avaliacao familiar, novos estudos sejam desenvolvidos
no sentido de ultrapassar algumas das limita¢cdes apresentadas ao lon-
go dos oito capitulos [mais sete/Volume I] (e.g., dimensodes reduzidas
das amostras, necessidade de mais estudos de evidéncia de validade)”
contribuindo assim para um conhecimento mais rigoroso e um trabalho

mais eficaz com as familias.
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INVENTARIO DE AVALIACAO PESSOAL ORIENTADO
PARA A CRISE EM FAMILIA (F-COPES)

Diana Cunha

Ana Paula Relvas

“By coping we refer to the things that people do to avoid being

barmed by life strains.”

(Pearlin & Schooler, 1978, p. 2)

Resumo

O Inventario de Avaliacio Pessoal Orientado para a Crise em Familia
(F-COPES; Olson & Barnes, 1982) avalia as atitudes e comportamentos
desenvolvidos pela familia para resolver ou responder as dificuldades e
problemas, considerando os recursos familiares, sociais e comunitarios,
através de um conjunto de 29 itens. O presente estudo pretende avaliar
qual das versdes portuguesas do F-COPES, anteriormente desenvolvidas, é
a mais ajustada a populacao geral. Para tal, realizaram-se estudos de vali-
dade interna, através de uma analise fatorial confirmatéria de trés modelos
passiveis de representarem a versio portuguesa do instrumento (V= 595).
De seguida, realizaram-se estudos de fiabilidade do modelo mais ajustado.
O modelo que se revelou mais ajustado apresenta uma estrutura de sete
fatores (Reenquadramento, Procura de Apoio Espiritual, Aquisicio de Apoio

Social — Relacdes de Vizinhanca, Aquisicio de Apoio Social — Relacdes Intimas,

DOI: https://doi.org/10.14195/978-989-26-1268-3_1



Mobilizacao de Apoio Formal, Aceitacio Passiva e Avaliacao Passiva): CFI =
923, GFI = .901, RMSEA: .056 (Lo = .051, Hi = .060). No entanto, apenas as
cinco primeiras dimensdes podem ser utilizadas como subescalas (alfa de
Cronbach entre .75 e .88), devido a fraca consisténcia interna apresentada
pelas outras duas. O estudo apresenta algumas limitacoes (e.g., amostra niao
probabilistica de conveniéncia, ndo estratificada), sugerindo-se a continuidade
dos estudos do F-COPES (e.g., melhorar as propriedades psicométricas dos

fatores Avaliacao Passiva e Aceitacao Passiva).

Palavras-Chave: F-COPES, coping familiar, validade, fiabilidade.

Abstract

The Family Crisis Orientated Personal Evaluation Scales (F-COPES; Barnes
& Olson, 1982) assesses the attitudes and behaviors developed by the family
to resolve or respond to the difficulties and problems, considering the
family, social and community resources. This study aims to determine which
Portuguese F-COPES version, previously developed, is the most adjusted to
general population. To this end, we developed internal validity studies, through
a confirmatory factor analysis of three possible Portuguese models of the
instrument (V= 595). Then, we analyzed the reliability of the most adjusted
model. This model presents a structure of seven factors (Reframing, Seeking
Spiritual Support, Acquisition of Social Support - Neighborhood Relations,
Acquisition of Social Support - Intimate Relations, Formal Support Mobilization,
Passive Appraisal and Passive Acceptance): CFI = 923, GFI = .901, RMSEA:
.056 (Lo = .051, Hi = .060). However, only the first five dimensions can be
used as subscales (Cronbach’s alpha between .75 and .88), due to the poor
internal consistency displayed by the other two. The study has some limitations
(e.g., non-probabilistic sample of convenience, not stratified), suggesting the
continuity of F-COPES studies (e.g., improve the psychometric properties of

the factors Passive Appraisal and Passive Acceptance).

Keywords: F-COPES, family coping, validity, reliability.
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1. Instrumento

O que €, o que avalia e a quem se aplica?

No Quadro 1 encontra-se a ficha técnica relativa ao Inventario de
Avalia¢io Pessoal Orientado para a Crise em Familia (F-COPES), versiao
validada para a populacao portuguesa (apresentada neste capitulo).

Quadro 1.
Ficha técnica do F-COPES

O Inventario de Avaliacao Pessoal Orientado para a Crise em Familia (F-COPES)
€ a versao portuguesa e validada do instrumento Family Crisis Orientated
Personal Evaluation Scales (F-COPES), desenvolvido em 1981 por McCubbin,
Larsen e Olson, em St. Paul, Minnesota

O que é?

O F-COPES consiste num questionario de auto-resposta, composto

por 29 itens que avaliam as atitudes e comportamentos desenvolvidos
pela familia para resolver ou responder as dificuldades e problemas,
considerando os recursos familiares, sociais e comunitarios. Os 29 itens
encontram-se repartidos por sete dimensoes: Reenquadramento, Procura
de Apoio Espiritual, Aquisicao de Apoio Social — Relacoes de Vizinhanca,
Aquisiciio de Apoio Social — Relagdes Intimas, Mobilizacio de Apoio
Formal, Aceitacao Passiva e Avaliacao Passiva. No entanto, apenas as
cinco primeiras (23 itens) podem ser utilizadas como subescalas, devido
a fraca consisténcia interna apresentada pelas outras duas (6 itens)

Estrutura do F-COPES

Dimensao Numero Itens Descricao

Avalia a capacidade da
familia para redefinir os
7 acontecimentos indutores
de stress, de forma a torna-
O que avalia? los mais controlaveis

Reenquadramento
(RE)

Avalia a capacidade do
Procura de Apoio Espiritual sistema familiar para se
(AE) envolver na procura de

auxilio espiritual

Aquisicao de Apoio Social — Avalia a competéncia da
Relacoes de Vizinhanca 3 familia para ativar recursos
(RV) provenientes dos vizinhos

Aquisicao de Apoio Social — Avalia a competéncia da

oz familia para ativar recursos
Relac¢oes Intimas 6 ; -
®RD provenientes da rede social
primadria

Avalia a competéncia da
familia para procurar
recursos em entidades de
apoio formal

Mobilizacao de Apoio
Formal 3
(AF)
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A versao portuguesa e validada do F-COPES pode ser aplicada a

ica?
A quem se aplica? individuos da populacao geral a partir dos 12 anos

O acesso ao F-COPES pode ser efetuado através da pagina http:/www.
fpce.uc.pt/avaliacao familiar que contém todos os instrumentos de
avaliacao apresentados neste livro. Os utilizadores deverao facultar os

Como ter acesso? contactos pessoais e institucionais, bem como dados acerca do propésito
da utilizacao do instrumento (e.g., investigacao, pratica clinica) e
concordar com as condicdes de utilizacao e de partilha dos resultados
com os autores da versido portuguesa

Fundamentacdo e bistoria

O coping comecou por ser perspetivado, numa légica psicanalitica,
como um mecanismo de defesa que os individuos utilizavam para lidar
com conflitos/ameacas internas ou externas (Freud, 1933). Nesta acecao,
o coping teria um carater estatico, seria um traco estavel de acido, o
que dificultaria a compreensio do fenémeno atendendo as complexas
interacdes entre os individuos e as situacdes stressantes (Pais Ribeiro
& Rodrigues, 2004). No entanto, a partir de 1970, muitos autores pas-
sam a colocar a ténica no carater dinamico do coping. Esta mudanca
deve-se, em grande parte, a autores como Lazarus e Folkman (1984)
que passam a definir coping como os esforcos comportamentais e cog-
nitivos, em mudanca constante, que visam gerir exigéncias internas ou
externas especificas, demasiado desafiantes para os recursos pessoais.
O coping pode constituir um processo de conquista de equilibrio e de
desenvolvimento individual e familiar quando ocorre a gestao simultanea
de varias componentes da dinamica familiar, tais como: a comunica-
¢ao e a organizacdo familiares, a autonomia e a autoestima dos seus
elementos, a manutencao das relacoes familiares e com a comunidade,
a manutencao de esforcos que controlem o impacto do acontecimento,
e a quantidade de mudancas suscitadas no sistema (Olson et al., 1983).
Deste modo, as estratégias de coping niao surgem instantaneamente

e sofrem modificacdes constantes ao longo do tempo (Olson et al.,
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1982), tentando dar respostas as exigéncias distintas de cada etapa do
ciclo vital e a constante mutacao familiar.

As estratégias de coping podem ser aprendidas através de processos
de modelacao, condicionamento ou podem fazer parte da propria per-
sonalidade individual e/ou familiar (Lopes & Lourenco, 2008; Vaz Serra,
2007). Estas estratégias podem centrar-se no problema, nas emocdes ou
na obtenciao de apoio social (Vaz Serra, 2007) e podem ser usadas em
simultaneo (Monat & Lazarus, 1985), dependendo da situacio envolvente
(Smith, 1993). Assim, o coping focado no problema pretende modificar a
situacdao causadora de stress (Lazarus & Folkman, 1984; Lazarus & Lazarus,
2006; Monat & Lazarus, 1985; Smith, 1993), ao passo que, quando centrado
nas emocdes, tem por objetivo a atenuac¢io das emocdes desagradaveis
e desconforto sentidos (Lazarus & Folkman, 1984; Lazarus & Lazarus,
2006; Monat & Lazarus, 1985; Smith, 1993; Vaz Serra, 2007). No que
respeita as estratégias que se focam na interaciao social, a procura de
apoio e de uma resposta empatica assumem-se como pontos nodais
(Vaz Serra, 2007).

O coping pode, ainda, distinguir-se entre ativo e passivo. O primeiro
envolve “esforcos para remover ou circunscrever o stressor” (Pais Ribeiro
& Rodrigues, 2004, p. 10) ou “tentativas ativas de gestio da situacio
stressante” (Taft, Resick, Panuzio, & Mechanic, 2007, p. 409); o segundo
esta associado a “tentativas de evitamento do problema ou reducao da
tensao através de pensamentos ou comportamentos de fuga” (Taft et
al., 2007, p. 409).

Para avaliar as estratégias de coping e a forma como sio utilizadas pelo
sistema familiar para responder as adversidades (Grotevant & Carlson,
1989), McCubbin, Larsen e Olson desenvolveram, em 1981, as Family
Crises Oriented Personal Evaluation Scales (F-COPES). A construc¢iao do
F-COPES surge no ambito do desenvolvimento de um conjunto de instru-
mentos de avaliacao familiar, entre eles o Quality of Life (QOL) (Olson &
Barnes, 1982) (cf. Capitulo 4). Qualquer um desses instrumentos, incluin-
do o F-COPES, possui como enquadramento teérico de base o Modelo
Duplo ABCX de McCubbin e Patterson (1983), que é uma extensio do
Modelo ABCX de Hill (1949). Estes representam modelos orientados para
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a compreensio do stress familiar que analisam os acontecimentos
indutores de stress que possam afetar a capacidade de adaptacio do
sistema familiar (Weber, 2011). Neste sentido, o modelo ABCX (Hill,
1949) aborda a capacidade de resposta da familia a algo que, de
alguma forma, a ameaca e obriga a sua reestruturacao. Para tal, o autor
considera a existéncia de quatro fatores fundamentais, aos quais atri-
buiu as letras A, B, C e X. Considera-se que A é um evento stressor, B
corresponde aos recursos familiares para lidar com as novas exigéncias,
C refere-se a definicido que a familia faz do acontecimento (individual
e coletivamente), e X a crise. Ja o Modelo Duplo ABCX (McCubbin
& Patterson, 1983) pretende complementar o anterior por considerar
que o modelo de Hill (1949) reduz o seu foco as variaveis pré-crise.
Assim, acrescenta os esforcos que os membros da familia fazem, ao
longo do tempo, para se adaptar, propondo que sejam contempladas
trés fases: a pré-crise, a crise e a pos-crise (McCubbin & Patterson,
1983). Os autores acrescentam, assim, quatro fatores fundamentais:
o fator aA que corresponde ao acumular de fatores de stress, o
fator bB que representa os esfor¢os da familia para ativar ou adquirir
novos recursos, o fator cC que implica as modificacdes da percecio
familiar da situacido total de crise, e o fator xX que corresponde
a adaptacao da familia.

O F-COPES é composto por 29 itens. A partir de uma escala
de Likert de 1 (“Discordo muito”) a 5 (“Concordo muito”) pontos,
o sujeito devera indicar em que medida concorda ou discorda com
a afirmacio apresentada. A versiao original do F-COPES encontra-se
organizada em cinco fatores: 1) Adquirir Suporte Social (9 itens que
avaliam a capacidade da familia para procurar apoio de parentes,
vizinhos, amigos e da familia alargada); 2) Reenquadramento (8 itens
que medem a capacidade da familia para redefinir os acontecimentos
indutores de stress, de forma a torna-los mais controlaveis); 3) Procura
de Apoio Espiritual (4 itens que se focam na capacidade da familia
para obter apoio espiritual); 4) Mobilizacao da Familia para Obter
e Aceitar Ajuda (4 itens que permitem aceder a capacidade da familia

para encontrar e aceitar a ajuda da comunidade); 5) Avaliacao Passiva
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(4 itens que se relacionam com a capacidade da familia para aceitar
medidas problematicas, minimizando o seu impacto). A versao original
do F-COPES permite obter o resultado total de estratégias de coping
e o resultado por fator. Esta escala avalia dois grandes tipos de estra-
tégias de coping familiar: estratégias internas e estratégias externas
(McCubbin, Larsen, & Olson, 1981). As primeiras dizem respeito a
maneira como cada sujeito lida com as dificuldades, fazendo uso dos
recursos existentes no seio familiar (Reenquadramento e Avaliacido
Passiva) e as segundas encontram-se relacionadas com o comporta-
mento que cada sujeito desempenha para obter novos recursos de
enfrentamento fora da familia (Aquisicao de Suporte Social, Procura
de Suporte Espiritual, Mobilizacao Familiar para Adquirir e Aceitar
Ajuda) (McCubbin et al., 1981).

A consisténcia interna do F-COPES original revelou-se boa no que
respeita a escala total (a = .86) e as dimensdes Adquirir Suporte Social
(ax = .83), Reenquadramento (x = .82) e Procura de Apoio Espiritual (a
= .80). A dimensiao Mobilizacio da Familia para Obter e Aceitar Ajuda
apresentou valores razoaveis de consisténcia interna (x = .71), sendo
a Avaliacao Passiva, a unica dimensao com valores de Alfa de Cronbach

inferiores aos considerados razoaveis (a = . 63) (McCubbin et al., 1981).

2. Estudos em Portugal

Como foi desenvolvido/ adaptado e validado?

Estudos de traducgdo e adaptacdao

O F-COPES encontra-se traduzido, em portugués, desde 1990 por Vaz
Serra, Firmino, Ramalheira e Canavarro. E partindo desta traducio que
em 2008, Martins valida o F-COPES, utilizando uma amostra composta
por 372 sujeitos da populacio geral. Através de uma analise fatorial
exploratéria com rotacio varimax, a autora sugere uma solucao de sete

fatores, responsavel por 58.8% da variancia total e que engloba cinco
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subescalas (Reenquadramento - a =.79, Procura de Apoio Espiritual - o
= .85, Aquisicio de Apoio Social nas Rela¢des de Vizinhanca - a = .82,
Aquisicio de Apoio Social nas Rela¢des Intimas - a = .77 e Mobilizacio
de Apoio Formal - a = .70) e duas dimensoes (Atitude Passiva e Avaliacio
Passiva) que nao podem ser utilizadas como subescalas independentes.
Em 2013, Antunes, partindo da mesma traducao e utilizando uma amos-
tra composta por 534 sujeitos da populacio geral, conclui, através de
analises fatoriais confirmatérias (AFC), que tanto o modelo da versao
original de cinco fatores (McCubbin et al., 1981), como o modelo de sete
fatores (Martins, 2008) apresentam indices de ajustamento muito distan-
tes do recomendado. Assim, realiza uma AFE (com rotacao varimax),
seguida de uma analise fatorial confirmatoéria (qui-quadrado (xz)/graus
de liberdade (df) = 2.83, CFI (Comparative Fit Index) = .83 e RMSEA
(Root Mean Square Error of Aproximation) = .06) e propde a seguinte
estrutura de quatro fatores, responsaveis por 54.5% da variancia total:
Reenquadramento (a = .89); Apoio Social — Religioso, Profissional e da
Comunidade (ax = .87); Apoio Social — Rela¢des Proximas (a = .84) e
Avaliacao Passiva (a = .63).

Desta forma, dada a diversidade de versdes portuguesas do F-COPES,
o presente estudo pretende analisar cada um dos modelos fatoriais
referidos, o original de cinco fatores (McCubbin et al., 1981), o de sete
fatores (Martins, 2008) e o de quatro fatores (Antunes, 2013), procu-
rando perceber qual deles retine melhores propriedades psicométricas
para ser utilizado na populacao portuguesa.

Utilizou-se a traducido portuguesa, realizada em 1990 por Vaz Serra
et al., também administrada nos estudos de Martins (2008) e de Antunes
(2013) e um questionario de dados sociodemograficos.

A amostra foi recolhida através do método de amostragem por con-
veniéncia, a partir da populacido geral (N = 595), desde 2008 até 2014.
O nivel socioeconémico (NSE) foi calculado segundo a classificacido
proposta por Simodes (2000) e utilizou-se a tipologia das areas urba-
nas do Instituto Nacional de Estatistica (INE, 2009) para classificar as
areas de residéncia — Areas Predominantemente Urbanas (APU), Areas

Medianamente Urbanas (AMU) e Areas Predominantemente Rurais (APR).
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Trata-se de uma amostra composta maioritariamente por mulheres

(64.0%). A faixa etdria mais predominante varia entre os 30 e os 39

anos (22.9%), a maioria dos participantes é licenciada (24.2%), casada

(60.3%), pertencente a um NSE médio (50.9%) e residente numa APU
(37.2%) (cf. Quadro 2).

Quadro 2.

Caracteriza¢do da amostra

Frequéncia (1)

Percentagem (%)

Sexo

Faixa etaria

Escolaridade

Estado civil

NSE

Residéncia

Masculino

Feminino

12-19
20-29
30-39
40-49
50-59
60-69
> 70

< 1° Ciclo

1° Ciclo

2° Ciclo

3° Ciclo
Secundario

Curso profissional
Licenciatura ou >
Missing values

Solteiro
Casado

Uniao de facto
Divorciado
Separado
Viuvo

Missing values

Baixo
Médio
Elevado

(Estudantes)

APU
AMU
APR

214
381

48
130
136
130
84
37
30

19

69

73
122
121
32
144
15

120
359
55
28

13
15

168
303
48
76

221
198
176

36.0
64.0

8.1
21.8
22.9
21.8
14.1

6.2

5.0

3.2
11.6
12.3
20.5
20.3

5.4
24.2

2.5

20.2
60.3
9.2
4.7
0.8
2.2
2.5

28.2
50.9
8.1
12.8

37.2
33.3
29.6
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Estudos de validade interna: Analise fatorial confirmatoria (AFC)

Para obtermos as estatisticas de ajustamento para cada um dos mo-
delos em analise (5, 7 e 4 fatores), realizimos uma AFC para cada um
deles. Foi utilizado o solfware AMOS 22 (Analysis of Moment Structures),
considerando-se a matriz de covariincias e adotando o método de es-
timacaio ML (Maximum Likelibood). Para o teste de ajuste dos modelos
propostos consideraram-se os seguintes indices: qui-quadrado (x%)/graus
de liberdade (df), CFI (Comparative Fit Index), GFI (Goodness-of-fit Index)
e RMSEA (Root Mean Square Error of Aproximation) (Mardco, 2010).
Adotaram-se, como critérios de ajuste satisfatorio do modelo aos dados,
os seguintes valores dos indices: x2/df inferior a 5, CFI e GFI superiores
a .90 e RMSEA inferior a .10 (Maroco, 2010).

Modelo original (McCubbin et al., 1981) (5 fatores): Aquisicao de
Suporte Social (itens 1, 2, 4, 5, 10, 16, 20, 25, 29), Reenquadramento
(itens 3, 7, 11, 13, 15, 19, 22, 24), Procura de Suporte Espiritual (itens
14, 23, 27, 30), Mobilizacao Familiar para Adquirir e Aceitar Ajuda (itens
6, 8, 9, 20, 21) e Avaliacdao Passiva (itens 12, 17, 26, 28). Este modelo
apresentou indices de ajustamento desadequados, mesmo depois de
realizadas algumas modificacoes sugeridas pelos indices de modificacao:
xZ = 1801.681 (p < .001), x2/df = 4.909, CFI = .822, GFI = .810, RMSEA:
.081 (Lo = .077, Hi = .085).

Modelo de Martins (2008) (7 fatores): Reenquadramento (itens 3, 7,
11, 13, 15, 22, 24), Procura de Apoio Espiritual (itens 14, 23, 27, 30),
Aquisicao de Apoio Social — Relagcdes de Vizinhanca (itens 8, 10, 29),
Aquisicio de Apoio Social — Relacdes Intimas (itens 1, 2, 4, 5, 16, 25),
Mobiliza¢ao de Apoio Formal (itens 6, 9, 21), Aceitacio Passiva (itens
12, 19, 20), e Avaliacdo Passiva (17, 26, 28). Este modelo apresentou, em
geral, indices de ajustamento adequados - xZ = 956.215 (p < .001), x2/
df = 2.837, CFI = .923, GFI = .901, RMSEA: .056 (Lo = .051, Hi = .060).
Para se obter este ajustamento final foram necessdrias algumas modi-

ficacoes sugeridas pelos indices de modificacao. Note-se que apenas
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se realizaram alteracdes quando o indice de modificacdo era elevado e
simultaneamente correspondia a uma alteraciao teoricamente plausivel.
Por exemplo, acrescentou-se uma correlacio entre os erros do item 6
(“auxilio de instituicdes criadas para ajudar familias”) e 9 (“informacio
e conselhos junto do médico de familia”). Teoricamente, facilmente
se aceitam as alteracdes sugeridas, uma vez que o conteudo dos itens
remete para aspetos que se encontram visivelmente associados (neste

caso procura de apoio formal).

Modelo de Antunes (2013) (4 fatores): Apoio Proveniente de Relacoes
Proximas (itens 1, 2, 5, 16, 20, 25), Apoio Social Comunitario (itens 4,
6, 8,9, 10, 14, 21, 23, 27, 29, 30), Reenquadramento (itens 3, 7, 11, 13,
15, 19, 22, 24), e Avaliacao Passiva (itens 12, 17, 26, 28). Este modelo
apresentou indices de ajustamento desadequados, mesmo depois de
realizadas algumas modifica¢cdes sugeridas pelos indices de modifica-
¢do: X2 = 2341.240 (p < .001), x2/df = 6.328, CFI = .755, GFI = .750,
RMSEA: .095 (Lo = .091, Hi = .098).

Em suma, atendendo a estes resultados, o modelo de sete fatores
(Martins, 2008) € o mais ajustado. Todos os valores das saturacoes sao
adequados, com as saturacOes estandardizadas situadas entre .24 e .93

(cf. Quadro 3).

Quadro 3.
Estrutura fatorial do F-COPES

Saturacao
Item F-COPES Fator Estandardizada
3. (...) capacidade para resolver (...) .86
7. Sabemos que a nossa familia tem recursos (...) 71
11. Encaramos os problemas de frente (...) .79
13. Mostramos que somos fortes Reenquadramento .60
15. Aceitamos (...) como parte integrante da vida 57
22. Acreditamos que podemos lidar com (...) 77
24. Definimos (...) de uma forma mais positiva (...) 73
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14. Frequentamos a igreja (...)

23. (...) atividades religiosas Procura de Apoio
27. Procuramos (...) um padre Espiritual

30. Temos fé (...)

8. Recebemos ofertas e favores de vizinhos (...) Aquisicao de Apoio
10. Pedimos aos nossos vizinhos (...) favores (...) Social - Relagoes de
29. Partilhamos os problemas (...) vizinhos Vizinhanca

1. Compartilhamos (...) dificuldades (...) familiares

2. (...) Encorajamento e o apoio de amigos

4. (...) outras familias que passaram por problemas (...)
5. (...) conselhos de parentes proximos (...)

16. (...) preocupagdes com 0s amigos intimos

25. Perguntamos aos nossos familiares o que sentem (...)

Aquisicao de Apoio
Social - Relacoes
Intimas

6. Procuramos auxilio de instituicdes (...)
9. (...) conselhos junto do médico de familia
21. (...) ajuda profissional (...)

Mobilizacao de
Apoio Formal

12. Vemos televisao
19. Aceitamos que as dificuldades acontecem (...) Aceitacao Passiva
20. Convivemos com a familia (...)

17. (...) a sorte tem um papel importante (...)
26. Sentimos que (...) teremos dificuldade (...) Avaliacao Passiva
28. Acreditamos que se deixarmos passar o tempo (...)

93
.88
75
.67

.84
.84
75

.68
71
73
73
.66
.70

.76
.68
75

24
.58
.65

.61
.68
.58

Associacdo entre subescalas

As sete subescalas encontram-se relacionadas entre si (p < .05),
de forma fraca a moderada (.10 < r < .61) (Pestana & Gageiro, 2008).
As escalas cuja correlacdo apresenta valores mais baixos sio Mobilizacao
de Apoio Formal e Avaliacao Passiva; por outro lado, aquelas cuja
correlaciao apresenta valores mais elevados sio Aceitacao Passiva
e Reenquadramento e Aquisicio de Apoio Social — Relacdes Intimas
e Reenquadramento. Estas correlacdes positivas eram esperadas, uma
vez que as subescalas representam dominios de um mesmo conceito,

o coping, tido como multidimensional (McCubbin et al., 1981) (cf.

Quadro 4).
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Quadro 4.
Intercorrelacoes entre dimensoes

R PAE AASV AAST MAF AP
PAE 31

AASV 20 42

AASI 61 41 48

MAF 29 47 51 .59

AP 61 29 21 .57 35

AVP 33 .05% .03* 20 .10 31

Nota. R = Reenquadramento; PAE = Procura de Apoio Espiritual; AASV = Aquisicio de
Apoio Social - Relacdes de Vizinhanca; AASI = Aquisicio de Apoio Social — Relacoes Intimas;
MAF = Mobilizacao de Apoio Formal; AP = Aceitacao Passiva; AVP = Avaliacao Passiva.

*sem significincia estatistica (todos os outros resultados sao estatisticamente significativos
para p < .001 ou p < .05).

Estudos de precisdo: Consisténcia interna

Os fatores Reenquadramento, Procura de Apoio Espiritual, Aquisicao
de Apoio Social - Relacdoes de Vizinhanca e Aquisicio de Apoio Social
- Relacoes Intimas apresentam uma consisténcia interna boa (a = .88,
a = .86, a = .83, a = 84, respetivamente) (Pestana & Gageiro, 2008).
O fator Mobilizacido de Apoio Formal apresenta uma consisténcia inter-
na razoavel (a = .75) (Pestana & Gageiro, 2008). Os fatores Aceitacio
Passiva e Avaliacio Passiva apresentam uma consisténcia interna fraca
(a = .22 e .65, respetivamente) (Pestana & Gageiro, 2008), pelo que nido
devem ser utilizados como subescalas. Por fim, a escala total apresenta
uma consisténcia interna muito boa (ax = .91) (Pestana & Gageiro, 2008),
nao sendo o valor de alfa de Cronbach melhorado face a eliminacio
de qualquer um dos itens que a compdem (cf. Quadro 5).

A correlacao item-total indica uma adequada capacidade discriminante
de todos os itens (> .30) (Wilmut, 1975). Este indice de discriminacido
varia entre .68 e .83 no fator Reenquadramento, entre .76 e .91 no fator
Procura de Apoio Espiritual, entre .81 e .90 no fator Aquisicao de Apoio
Social - Rela¢des de Vizinhanca, entre .68 e .81 no fator Aquisicdo

de Apoio Social - Relacdes Intimas, entre .80 e .84 no fator Mobilizacio
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de Apoio Formal, entre .58 e .68 no fator Aceitacio Passiva e entre .74

e .79 no fator Avaliacio Passiva.

Quadro 5.
Valores das correlagoes item-total corrigidas e do alfa de Cronbach com eliminacdo do item

Alfa de Cronbach

Item Correlagoes item-total corrigidas P .
com elimina¢io do item
Item 1 .61 91
Item 2 .63 91
Item 3 .60 91
Item 4 .59 91
Item 5 .63 91
Item 6 .48 91
Item 7 .54 91
Item 8 47 91
Item 9 52 91
Item 10 .47 91
Ttem 11 .58 91
Item 12 .16 91
Item 13 .45 91
Item 14 .50 91
Item 15 52 91
Item 16 .58 91
Item 17 .13 91
Item 18 44 91
Item 19 49 91
Item 20 .54 91
Item 21 .54 91
Item 22 53 91
Item 23 51 91
Item 24 .60 91
Item 25 .59 91
Item 26 .25 91
Item 27 .49 91
Item 28 31 91
Item 29 42 91

3. Aplicacdo

Como aplicar, cotar e interpretar?

O material necessario para a aplicacao do F-COPES é apenas a versao
em papel do questionario e uma caneta. A aplicacio requer que o sujeito

cote cada um dos 29 itens no que diz respeito ao grau de concordancia
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com os aspetos apresentados. Os itens sio cotados numa escala de tipo
Likert, de 1 (“Discordo muito”) a 5 (“Concordo muito”). O calculo do
resultado total e respetivas subescalas implica, atendendo as indicacdes
dos autores (McCubbin et al., 1981), a soma dos itens abrangidos.

O estudo que aqui se apresenta permitiu calcular os valores de refe-
réncia. Assim, apresentam-se no Quadro 6, as médias e desvios-padrio
para o resultado total do F-COPES e das suas cinco subescalas, para a

totalidade da amostra e considerando o sexo dos respondentes.

Quadro 6.
Valores de referéncia F-COPES: Amostra total e por sexo

Amostra Total Sexo Masculino Sexo Feminino
Resultados F-COPES (N =595) (n =214) (n = 381)

M DP M DP M DP

Reenquadramento 25.46 5.47 25.80  4.29 25.27 6.03
Procura de Apoio Espiritual 10.75 4.38 10.33 4.09 10.99 4.53
Aquisi¢ao de Apoio Social - RV 6.28 3.05 6.05 2.85 6.41 3.15
Aquisi¢do de Apoio Social - RI 20.35 5.10 20.07  4.40 20.51 5.46
Mobilizacio de Apoio Formal 8.08 3.08 8.10 2.99 8.08 3.14
Total 90.37 1791 90.15 13.71 90.49  19.90

Passando para a interpretacio dos resultados, quer total, quer das
cinco subescalas, podemos inferir que quanto mais elevados forem os

resultados mais estratégias de coping familiar sao utilizadas pelo sujeito.

4. Vantagens, limitacoes e estudos futuros

A versao portuguesa e validada do F-COPES constitui uma medida
de coping familiar valida e fiavel, enriquecedora do leque de instru-
mentos de avaliacido, disponiveis em Portugal (para a populaciao geral).
Permite avaliar as estratégias de coping utilizadas pelas familias quando
confrontadas com situagdes de stress/crise, tanto no que respeita a estra-
tégias de coping internas (Reenquadramento), como externas (Procura
de Apoio Espiritual, Aquisi¢cio de Apoio Social - Relacdes de Vizinhanca,

Aquisicio de Apoio Social - Relacdes Intimas e Mobilizacio de Apoio
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Formal). Estas subescalas apresentam valores de consisténcia interna
considerados razoaveis (Pestana & Gageiro, 2008) (alfa de Cronbach
entre .75 e .88).

As limitacoes deste estudo prendem-se, sobretudo, com as caracte-
risticas da amostra (amostra nao probabilistica de conveniéncia e nao
estratificada e de dimensido relativamente reduzida). Para além disso,
o coping passivo (Avaliacio Passiva e Aceitacao Passiva) nio pode ser
avaliado, de forma independente, nesta versio do F-COPES, dados os
baixos valores de consisténcia interna.

Futuramente sera importante desenvolver estudos que melhorem as
caracteristicas psicométricas dos fatores Avaliacio Passiva e Aceitacio
Passiva, por exemplo, através da construcio e estudo de novos itens para
estas dimensodes. Pode igualmente ser util analisar a validade concorrente
do F-COPES, através da correlacio com outros instrumentos que avaliem
o coping. Ainda neste sentido, o estudo do acordo entre informadores,
por exemplo entre pai e mae aquando um determinado problema familiar,

também pode constituir uma mais-valia.
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“Apart from being unlucky enough to get ALS... I bave been fortunate in
almost every other respect. The belp and support I received... have made it

possible for me to lead a fairly normal life...”

(Hawking, 1988, p. vii)

Resumo

Em 2001, Hjemdal, Friborg, Martinussen e Rosenvinge desenvolveram,
na Noruega, uma escala para avaliar a resiliéncia, a Resilience Scale for
Adults (RSA). Esta escala foi sofrendo ajustamentos ao longo dos anos,
chegando a uma versiao final composta por 33 itens organizados em seis
fatores. No presente capitulo apresentam-se os estudos de adaptacao e
validacao da versio em Portugués Europeu da Escala de Resiliéncia para
Adultos (ERA). Numa amostra de validacio da populagio geral (N = 200),
a analise fatorial exploratéria (AFE) sugeriu uma solucao fatorial de cinco
fatores, nao tendo replicado a solucao fatorial original. A analise fatorial
confirmatéria (AFC), numa segunda amostra (N = 304), permitiu confir-

mar o modelo de cinco fatores identificado na AFE, bem como o modelo
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original de seis fatores. O modelo original apresentou, no entanto, melhores
indices de ajustamento, pelo que se afigura como vilido em Portugal. Neste
sentido, na versao em Portugués Europeu da ERA optou-se pelo modelo original
de seis fatores. Este modelo evidenciou indicadores de consisténcia interna
satisfatorios em termos da escala global e da maioria das suas dimensoes,
apresentando-se como uma escala 1util para avaliar os fatores de resiliéncia.
Os resultados obtidos sao discutidos com base na utilidade da ERA para a

investigacio e pratica clinica.

Palavras-chave: Escala de Resiliéncia para Adultos, estudos psico-

métricos, resiliéncia.

Abstract

In 2001, Hjemdal, Friborg, Martinussen, and Rosenvinge developed, in
Norway, a questionnaire to assess resilience, the Resilience Scale for Adults
(RSA). This scale has been adjusted through the years, and a final version
comprising 33 items organized in six factors was achieved. In this chapter
we present the adaptation and validation studies of the European Portuguese
version of the RSA. In a validation sample of participants of the general
population (N = 200), the exploratory factor analysis (EFA) suggested a
five-factor model, which did not replicate the original factor solution. The
confirmatory factor analysis (CFA), in a second sample (N = 304), allowed
confirming the five-factor model identified in the EFA, as well as the original
six-factor model. The original model showed however better adjustment
indices and therefore seems to be a valid option in Portugal. Accordingly, in
the European Portuguese version of the RSA we opted for the original six-
factor model. This model shows adequate values of internal consistency for
the total scale, as well as for most factors, presenting itself as a useful scale
to assess resilience factors. The obtained results are discussed in relation to

the utility of the RSA for both research and clinical practice.

Keywords: Resilience Scale for Adults, psychometric studies, resilience.
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1. Instrumento

O que é, o que avalia e a quem se aplica?

No Quadro 1 encontra-se a ficha técnica relativa a Escala de Resiliéncia para
Adultos (ERA; Friborg, Barlaug, Martinussen, Rosenvinge, & Hjemdal, 2005;

Friborg, Hjemdal, Rosenvinge, & Martinussen, 2003; Friborg, Martinussen, &

Rosenvinge, 2006; Hjemdal, Friborg, Martinussen, & Rosenvinge, 2001).

Quadro 1.

Ficha técnica da Escala de Resiliéncia para Adultos (ERA)

O que é?

A versdo portuguesa de 33 itens da Escala de Resiliéncia para Adultos

(ERA), no original em inglés Resilience Scale for Adults (RSA), publicada
originalmente em 2001 por O. Hjemdal, O. Friborg, M. Martinussen, e J.
Rosenvinge, na Noruega

O que avalia?

A ERA € um questiondrio de auto-resposta que avalia diversas caracteristicas
de resiliéncia, contendo itens que na sua estrutura original se organizam
nos seis fatores seguintes: Perce¢iao do Self, Planeamento do Futuro,
Competéncias Sociais, Coesao Familiar, Recursos Sociais e Estilo Estruturado

Estrutura da ERA

Subescala

Numero Itens

Descricao

Percecao do Self
(PS)

6

Avalia a confianca nas proprias
capacidades e julgamentos, auto-
eficicia e expetativas realistas

Planeamento do
Futuro
(PF)

Avalia a capacidade de planeamento
antecipado, de ter uma visdao otimista
e de se orientar por objetivos claros e
alcancaveis

Competéncias
Sociais
()]

Avalia a flexibilidade em interacoes
sociais, a capacidade de criar novas
amizades, sentir-se a vontade em
ambientes sociais e 0 uso positivo do
humor

Estilo Estruturado
(EE)

Avalia a capacidade de ter e seguir
rotinas, de organizac¢iao do préprio
tempo, e a preferéncia por objetivos e
planos claros antes da realiza¢ao das
atividades

Coesao Familiar
(cP

Avalia se os valores sdo partilhados ou
discordantes na familia, se os membros
da familia apreciam passar tempo
juntos, se tém uma visao otimista do
futuro, se sao leais uns com os outros
e se tém um sentimento de apreciacao
e apoio mutuo

Recursos Sociais
(RS)

Mede a disponibilidade de apoio
social, se existe uma pessoa
confidente fora do niicleo familiar
(como amigos ou outros que 0s
apreciam e encorajam) e se existem
pessoas a quem recorrer fora da
familia caso necessitem de ajuda
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A ERA pode ser administrada em adultos de populacdes comunitdrias e
A quem se aplica? clinicas, destinando-se a uma utiliza¢io corrente em investigaciao e na
, ¢ G
pratica clinica

O acesso a versao Portuguesa da ERA pode ser efetuado através da pagina
http://www.fpce.uc.pt/avaliacaofamiliar que contém todos os instrumentos
Como ter acesso? de avaliacao apresentados neste livro. Os utilizadores devem preencher um
formulario breve acerca do propoésito da utilizacao da ERA, incluindo con-
tacto pessoal e institucional, bem como o contexto de utilizagao da escala

Fundamentacdo e bistoria

No ambito da tendéncia recente de mudanca de uma perspetiva patogé-
nica (i.e., focada na origem da doenca) para uma perspetiva salutogénica
(i.e., focada na origem da saude), que enfatiza a satide, o bem-estar
e a qualidade de vida, bem como as competéncias positivas dos sujeitos,
o conceito de resiliéncia tem vindo a adquirir cada vez maior atencio
e relevancia. A investigacio sobre resiliéncia tem crescido nas ultimas
décadas, em particular em dominios do conhecimento como a Psicologia
do Desenvolvimento, a Psicologia da Familia e a Psicologia Clinica e da
Saude (e.g., Becvar, 2007; Davydov, Stewart, Ritchie, & Chaudieu, 2010;
Tedeschi & Kilmer, 2005; Walsh, 2003). O foco crescente no papel da
resiliéncia na promocao da saude representa uma abordagem mais inte-
gradora a prevencao e tratamento, dado que permite equilibrar a énfase
na patologia e na vulnerabilidade com o foco nos mecanismos protetores
e na adaptacido positiva.

Do ponto de vista concetual, a resiliéncia tem vindo a ser definida
a partir de duas perspetivas distintas: (1) a resiliéncia enquanto resulta-
do, definida como o funcionamento adaptativo apos a vivéncia de uma
situacao de adversidade; e (2) a resiliéncia enquanto recurso, como fator
de protecio em situacdes indutoras de stress, potenciando a adaptacao
a estas situacdes (Schaap, Galen, Ruijter, & Smeets, 2009). No ambito do
primeiro ponto, a resiliéncia é assim definida como a capacidade de adap-
tacdo, competéncia ou funcionamento positivo dos individuos, quando na
presenca de adversidade ou risco (Masten, 2007), sendo que a existéncia

de risco é um aspeto fundamental deste conceito. Para Hjemdal, Friborg,
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Stiles, Rosenvinge e Martinussen (2006), o problema da concetualizacio
da resiliéncia como resultado é que esta definicio deixa muito pouco
espaco para a previsao. Por outras palavras, define o resultado final, mas
nio o que contribui para esse resultado.

Para incluir esta perspetiva preditiva e facilitar a investigacao sobre
processos, Hjemdal, Friborg, Stiles, Rosenvinge e Martinussen (2006)
definem a resiliéncia como os fatores protetores, processos e mecanis-
mos que contribuem para um resultado positivo, apesar da experiéncia
de acontecimentos que incorrem de um risco significativo de desen-
volvimento de psicopatologia. A resiliéncia é, neste sentido, entendida
como um constructo multidimensional, onde estao implicitas nao s6
competéncias psicologicas, mas também a capacidade dos individuos
recorrerem aos diversos sistemas do seu contexto (e.g., familia, rede
social) para melhor lidar com situacdes de stress e de adversidade.
Na linha desta segunda perspetiva, a resiliéncia é assim entendida como
um conjunto de tracos de personalidade, qualidades e competéncias
individuais, relativamente estaveis, que estio associadas a capacidade
de superar e ultrapassar a adversidade e lidar com o stress (Connor &
Davidson, 2003; Smith-Osborne & Bolton, 2013). As pessoas resilientes
sao vistas como mais flexiveis que as pessoas vulneraveis e lidam com
as situacoes de stress ou adversidades usando diversos recursos pro-
tetores, quer individuais quer interpessoais e contextuais (Friborg et
al., 2003). A este respeito, é de salientar que a resiliéncia niao protege
os individuos dos acontecimentos de vida adversos. Na realidade, os
individuos resilientes podem sentir perturbacdes transitérias no fun-
cionamento normal, porém, estes individuos mostram uma capacidade
de lidar de forma mais funcional e flexivel com esses acontecimentos,
exibindo deste modo uma trajetoria estavel de funcionamento saudavel
ao longo do tempo (Bonanno, 2004).

A avaliacdo da resiliéncia tem sido realizada de modos muito distintos,
dada a multiplicidade e complexidade que lhe esta subjacente (Curtis &
Cicchetti, 2007). Com efeito, a dificuldade em definir resiliéncia tem sido
bastante reconhecida (Luthar, Cicchetti, & Becker, 2000; Masten, 2007), o

que tem criado desafios consideraveis na sua operacionalizacio. Apesar
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de alguma controvérsia em torno do uso de medidas de auto-resposta
na avaliacao da resiliéncia (Reppold, Mayer, Almeida, & Hutz, 2012),
tém havido varias tentativas para a sua avaliacio. No entanto, sio ainda
escassas as medidas validadas para a avaliacdo da resiliéncia, havendo
também pouco consenso sobre quais sio as melhores para a avaliar
e descrever (Hoge, Austin, & Pollack, 2007). A maioria das medidas esta
ligada apenas em parte a este conceito (i.e., avaliando, por exemplo,
a robustez e o stress percebido) e € aplicada a populacdes especificas,
o que leva a que seja dificil uma analise e comparacido de resultados
(Connor & Davidson, 2003; Friborg et al., 2005; Schaap et al., 2009).
A necessidade de instrumentos validos de avaliacao da resiliéncia que sejam
faceis de aplicar e interpretar €, portanto, evidente (Connor & Davidson,
2003; Vaishnavi, Connor, & Davidson, 2007), pois sem uma compreensio
da multidimensionalidade e dinamica deste conceito sera dificil entender
a disfuncionalidade e as dificuldades de adaptacio (Bonanno, 2004).

Na avaliacao da resiliéncia, quer em adolescentes quer em adultos,
tém sido desenvolvidas, no entanto, algumas escalas (Ahern, Kiehl, Sole,
& Byers, 20006), das quais se destacam as seguintes: Resilience Scale (RS;
Wagnild & Young, 1993); Ego-Resiliency Scale (ER89; Bock & Kremen,
1996); Connor-Davidson Resilience Scale (CD-RISC; Connor & Davidson,
2003), assim como as suas versoes abreviadas (CD-RISC10; Campbell-Sills
& Stein, 2007; CD-RISC2; Vaishnavi et al., 2007); Adolescent Resilience Scale
(ARS; Oshio, Kaneko, Nagamine, & Nakaya, 2003); Resiliency Scales for
Children & Adolescents (RSCA; Prince-Embury, 2008); Resilience Scale for
Adolescents (READ; Hjemdal, Friborg, Stiles, Martinussen, & Rosenvinge,
20006); Brief-Resilient Coping Scale (BRCS; Sinclair & Wallston, 2004);
e Brief Resilience Scale (BRS; Smith et al., 2008). A importancia da avalia-
¢ao da resiliéncia é de tal modo central que nos ultimos anos tém surgido
diversas revisdes que procuraram sintetizar informaciao sobre os instru-
mentos (e respetiva qualidade) atualmente disponiveis (para revisao cf.
Ahern et al., 2006; Gurgel, Plentz, Joly, & Reppold, 2013; Smith-Osborne
& Bolton, 2013; Windle, Bennett, & Noyes, 2011).

Para além das medidas enunciadas, na Noruega, foi desenvolvida uma

nova escala de avaliacao de resiliéncia, que foi denominada de Escala
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de Resiliéncia para Adultos (ERA; Friborg et al., 2003; 2005; Hjemdal
et al., 2001). Esta escala foi desenvolvida com o objetivo de colmatar a
escassez de medidas de avaliacdo da resiliéncia, nomeadamente na po-
pulacdo adulta, mas também com um propdsito de capturar um conjunto
de fatores protetores fundamentais (Hjemdal et al., 2001). Do ponto
de vista concetual, no desenvolvimento da ERA, os autores tiveram em
consideraciao os trés grandes grupos de recursos protetores descritos
na literatura (Cicchetti & Garmezy, 1993; Masten & Coatsworth, 1998;
Rutter, 1990): (1) competéncias psicolégicas/disposicionais e atributos
do individuo; (2) apoio familiar e ambiente familiar coeso; e (3) pre-
senca de sistemas de apoio externo que promovem um coping eficiente
€ o ajustamento.

A versio inicial da ERA continha 45 itens (resultantes de uma poll de
295 itens), estando organizada em cinco fatores: Competéncia Pessoal,
Competéncia Social, Suporte Social, Coesio Familiar e Estrutura Pessoal
(Hjemdal et al., 2001). Em 2003, com vista a um novo afinamento da es-
cala, Firborg e colaboradores adicionaram novos itens, sujeitando a ERA
a novas analises. Este procedimento levou a uma versao composta por 37
itens. Numa revisao posterior, na qual os autores reformularam os itens e
alteraram a escala de resposta de tipo Likert para um formato de resposta
de diferencial semintico (e.g., para o item 16, “A minha familia caracte-
riza-se por...”, a escala de sete pontos variou entre “desuniao” e “coesao
saudavel”), de modo a reduzir a tendéncia para a aquiescéncia, chegou-
-se a versdo final atual de 33 itens (Friborg et al., 2005). Posteriormente,
Hjemdal, Friborg, Stiles, Rosenvinge e Martinussen (2000), e apds novas
analises fatoriais confirmatorias, sugeriram uma estrutura em seis fatores:
Percecao do Self, Planeamento do Futuro, Competéncias Sociais, Estilo
Estruturado, Coesiao Familiar e Recursos Sociais. Em termos globais,
o que distingue as duas estruturas ¢ que a dimensao competéncias pes-
soais encontra-se dividida nos fatores Percecao do Self e Planeamento do
Futuro. Na sua versao final, a ERA é composta assim por 33 itens e permite
avaliar os recursos protetores que promovem a resiliéncia na idade adulta
(Hjemdal, Friborg, Stiles, Rosenvinge, & Martinussen, 2006). Os autores

construiram assim um modelo da resiliéncia que mostrou ser ajustado
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nos varios estudos psicométricos realizados e que abrange fatores que
estao incluidos num modelo global que compreende a resiliéncia como
um conceito multidimensional relacionado com as trés grandes categorias
de recursos protetores anteriormente enunciadas.

Para além das aplicacdes da ERA em diferentes amostras da Noruega
(e.g., Friborg et al., 2003, 2005, 2006; Hjemdal, Friborg, Stiles, Rosenvinge,
& Martinussen, 20006), encontram-se disponiveis uma versio Persa
desenvolvida em conjunto com investigadores do Irdo (Jowkar, Friborg,
& Hjemdal, 2010), uma versao em Francés desenvolvida na Bélgica
(Hjemdal et al., 2011) e uma versao em Portugués do Brasil (Hjemdal,
Roazzi, Dias, Roazzi, & Vikan, 2009). Nestas diferentes aplicacoes da ERA,
todas as versdes permitiram confirmar a estrutura fatorial proposta, ainda
que os valores de consisténcia interna tenham diferido entre estudos.
Nomeadamente, foram obtidos valores do alfa de Cronbach entre .76
e .84 (.90 para a escala total) no Irdo (Jowkar et al., 2010), entre .63 e
.78 (.84 para o total da escala) na Bélgica (Hjemdal et al., 2011) e entre
.56 e .79 no Brasil (Hjemdal et al., 2009).

Os estudos psicométricos preliminares da versio em Portugués Europeu
da ERA foram apresentados e publicados recentemente (Pereira, Cardoso,
Alves, Narciso, & Canavarro, 2013), mas nao foram realizados estudos con-
firmatérios da estrutura da ERA. No presente capitulo, apresentam-se assim
os estudos de adaptaciao e validacio da versao em Portugués Europeu da

ERA e analisa-se se a estrutura fatorial original é replicada em Portugal.

2. Estudos em Portugal
Como foi desenvolvido/adaptado e validado?

Estudos de traducdo e adaptacdao

Os estudos iniciais de desenvolvimento e validacao da Escala de Resiliéncia
para Adultos em Portugal resultam de um processo, decorrido entre outubro

de 2009 e maio de 2010, no ambito de um projeto de Pés-Doutoramento em

44



curso na Faculdade de Psicologia e de Ciéncias da Educac¢io da Universidade
de Coimbra.

O primeiro passo deste processo consistiu na obtenciao da autoriza-
¢ao dos autores da ERA. Em seguida, iniciou-se o processo de traducao
do instrumento para Portugués Europeu. Apds contacto com os autores
da escala original (O. Friborg e O. Hjemdal), tomou-se conhecimento
de que ja existia uma versio em Portugués (do Brasil). Dada a existén-
cia de divergéncias linguisticas entre o Portugués Europeu e do Brasil,
optou-se por realizar o processo de traducao completo. A ERA foi inicial-
mente traduzida pelo investigador responsavel pela validaciao da escala
em Portugal e, posteriormente, esta versdo foi revista por outros trés
investigadores com formacio em Psicologia. Depois de incorporadas as
sugestoes dos trés “revisores”, chegou-se a uma traducido conciliadora
que foi depois submetida a retroversio por uma tradutora independente
fluente em Portugués e Inglés. A versao que resultou da retroversao foi
comparada com a versado inicial e, em conjunto com a tradutora, foram
feitos os ajustamentos necessarios a primeira versdo traduzida.

Concluidos os procedimentos de traducao e adaptacio da ERA, iniciou-se
o estudo de campo quantitativo. No estudo de validaciao, a ERA foi admi-
nistrada a uma amostra composta por 200 participantes da populaciao geral.
A recolha da amostra (por conveniéncia) foi realizada junto da populacio
geral, bem como de estudantes do Ensino Superior da Universidade de
Coimbra. Num total de 248 protocolos distribuidos, 204 foram preenchidos
e devolvidos (taxa de resposta = 82.3%), tendo quatro sido excluidos por
preenchimento indevido. Cerca de um més ap6s a primeira aplicacio, foi
solicitado a 60 individuos que preenchessem uma segunda aplicacio da ERA,
de modo a avaliar a estabilidade temporal. Dos 60 participantes contactados,
foi recebido um total de 45 protocolos de avaliacido (taxa de resposta = 75%).

Para além da ERA, a bateria de avaliacao do protocolo de validacio
incluiu um questionario de dados sociodemograficos e relativos a historia
relacional e familiar e acontecimentos de vida, bem como os instrumentos
de auto-resposta seguintes: Connor-Davidson Resilience Scale (CD-RISC;
Connor & Davidson, 2003; Versao Portuguesa (VP): Faria & Ribeiro,

estudos em curso); Escala de Auto-Eficdcia Geral Percepcionada (EAEGP;
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Schwarzer & Jerusalem, 1995); Perceived Stress Scale (PSS; Cohen, Kamark
& Mermelstein, 1983; VP: Mota-Cardoso Aradjo, Ramos, Gongalves, &
Ramos, 2002); e o instrumento de avaliacio da qualidade de vida, World
Health Organization Quality of Life — versao abreviada (WHOQOL-Bref;
WHOQOL Group, 1998; VP: Vaz Serra et al., 2000).

A amostra dos estudos de validacdo foi constituida, como referido,
por 200 participantes, maioritariamente do sexo feminino (nz = 106; 53%)
e com uma idade média de 35.20 anos (DP = 14.94; amplitude: 18-72).
A média de anos de escolaridade foi de 14.09 anos (DP = 3.36). Nas res-
tantes variaveis, observou-se uma distribuicdo similar em termos de estado
civil (51% casados/unidos de facto e 48% solteiros) e situacdo profissional
(49% estudantes e 47.5% empregados). Em relacio ao meio de proveniéncia,
a maioria dos participantes residia em meio urbano (n = 146; 73%).

No ambito do referido projeto de Pés-Doutoramento, uma amostra
adicional de 304 participantes preencheu a ERA. Esta amostra integrou
152 casais da populaciao geral, que responderam negativamente a pre-
senca de uma situacio de particular adversidade, e casais em contexto
de adversidade (e.g., diagnéstico de anomalia congénita de um filho,
doenca psiquiatrica de um dos elementos do casal). Os procedimentos
de recolha destes grupos encontram-se descritos com detalhe em outras
publicacdes dos autores (Albuquerque, Pereira, Fonseca, & Canavarro,
2012; Alves, Pereira, Janeiro, Narciso, & Canavarro, 2014).

Esta segunda amostra foi assim composta por 304 participantes, com
igual proporcao de homens e mulheres e com uma média de idades de
42.43 anos (DP = 10.46; amplitude: 23-76). A média de anos de escolaridade
foi de 10.99 anos (DP = 4.04). Os participantes eram na maioria casados
(84.2%) e estavam em situacio de emprego (82.1%). Em relacio ao meio

de proveniéncia, a maioria dos participantes residia em meio urbano (91.7%).

Estudos descritivos

A analise descritiva dos 33 itens da ERA encontra-se no Quadro 2, onde

se apresentam os valores para a média (M), desvio-padrio (DP), moda,
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amplitude, assimetria e curtose. Sao também apresentadas as analises de
consisténcia interna, nomeadamente os valores das correlacoes item-total

e os valores do coeficiente alfa de Cronbach quando o item € excluido.

Quadro 2.
Estatisticas descritivas dos itens da ERA e consisténcia interna

Correlacao  Alfa com

Item M DpP Moda Amplitude Assimetria Curtose Item-Total Item
Corrigida  Excluido

1 5.17 1.34 6 1-7 -0.62 -0.18 .48 901
2 5.52 1.28 6 2-7 -0.98 0.76 .52 .900
3 4.92 1.70 6 1-7 -0.59 -0.44 .28 905
4 5.20 1.53 6 1-7 -0.89 0.20 41 .902
5 591 1.27 7 1-7 -1.56 2.69 44 901
6 4.51 1.77 6 1-7 -0.41 -0.76 18 .907
7 5.42 1.31 6 1-7 -0.77 -0.01 .56 .900
8 4.50 1.55 4 1-7 -0.44 -0.43 .45 901
9 5.33 1.35 6 1-7 -0.73 0.41 .36 903
10 5.84 1.46 7 1-7 -1.60 2.18 53 .900
11 6.08 1.16 7 1-7 -1.76 3.42 .63 .899
12 4.42 1.58 5 1-7 -0.20 -0.67 .18 .906
13 5.23 1.32 6 1-7 -0.71 0.17 45 901
14 5.10 1.40 6 1-7 -0.72 -0.05 .56 .899
15 4.77 1.74 6 1-7 -0.63 -0.47 .37 .903
16 5.68 1.41 7 1-7 -1.18 1.04 49 .901
17 5.76 1.13 6 2-7 -0.95 0.65 44 901
18  4.65 1.65 6 1-7 -0.47 -0.57 .32 904
19 5.47 1.39 6 1-7 -1.06 0.84 .59 .899
20 5.13 1.43 6 1-7 -0.73 0.07 .64 .898
21 4.94 1.57 6 1-7 -0.67 -0.24 47 901
22 5.17 1.38 6 1-7 -0.68 -0.30 .50 .900
23 5.43 1.39 6 1-7 -0.77 -0.07 .52 .900
24 5.14 1.35 6 1-7 -0.53 -0.31 .30 .903
25 4.51 1.70 6 1-7 -0.41 -0.93 .52 .900
26 5.78 1.20 6 1-7 -1.23 1.56 .56 .900
27 5.72 1.31 6 1-7 -1.33 1.70 45 901
28 6.04 1.27 7 1-7 -1.79 3.19 51 .900
29 4.56 1.59 6 1-7 -0.45 -0.59 .33 903
30 5.17 1.52 6 1-7 -0.70 -0.17 45 901
31 5.10 1.51 6 1-7 -0.46 -0.77 54 .900
32 5.67 1.43 7 1-7 -1.27 1.37 43 901
33 5.70 1.17 6 2-7 -1.03 0.74 .66 .898
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Os resultados encontrados indicam que o item da ERA que apresenta
uma média mais elevada (M = 6.08; DP = 1.16) corresponde ao item 11
“Aqueles que sao bons a encorajar-me... sio alguns amigos proximos/
familiares”. Por outro lado, o item 12 “Quando inicio novas coisas/
projectos... prefiro ter um plano minucioso” obteve a média mais bai-
xa (M = 4.42; DP = 1.58). De um modo geral, os valores oscilam entre
1 e 7, sendo que o valor mais frequente é o 6. Os valores minimos e
maximos registados nas respostas a cada item ilustram que, em 30 dos
33 itens, cada uma das alternativas foi escolhida por pelo menos um
participante. Quanto a assimetria, os itens apresentam todos um valor
negativo, com destaque para um maijor afastamento dos itens 5, 10,
11, 16, 19, 26, 27, 28, 32 e 33 (assimetria > 1.00 e < 1.79). Em termos
do grau de achatamento da distribuicio, os itens que se encontram
mais afastados do valor zero sdao os itens 5, 10, 11, 16, 26, 27, 28, e 32,
sendo que os valores para estes oito itens sao todos positivos (curtose
> 1.00 e < 3.42). Resultados semelhantes foram obtidos em estudos
anteriores da ERA, suportando que a nao-normalidade nos resultados

de resiliéncia é um fenémeno comum.

Estudos de precisdo

Para averiguar a precisio dos dados, procedemos a analise da con-
sisténcia interna dos itens da ERA, através do calculo do coeficiente
alfa de Cronbach, da escala total e dos fatores que a compdem. Assim,
para o total dos itens, a ERA apresentou um alfa de Cronbach de .90.
O valor do coeficiente Split-Half foi de .90. A analise dos valores do
coeficiente alfa da escala total aquando a exclusio de qualquer um dos
itens mostrou que a sua exclusio nao aumenta de forma expressiva a
consisténcia interna total da escala (cf. Quadro 2), com excecdo dos
casos em que sdo excluidos os itens 6 e 12. Os valores de correlacio
item-total (corrigida) sao, na generalidade, aceitaveis, variando entre
.18 e .66. Em relacdo a estabilidade temporal, verificou-se que as cor-

relagdes entre os itens foram todas superiores a .60 e estatisticamente
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significativas para um nivel de significacio < .001; a excecido foi o

item 10 (r = .31, p = .038).

Estudos de validade de constructo: Andlise fatorial exploratoria

A validade de constructo da ERA foi verificada através da analise fa-
torial exploratéria (AFE) na amostra de validacido inicial. Uma primeira
AFE, seguida de rotacao Promax, culminou com uma solucio de oito
fatores, cuja variincia total explicada era de 60.0%. Uma vez que os trés
altimos fatores explicavam uma percentagem da variancia relativamente
baixa (i.e., respetivamente 3.7%, 3.5% e 3.2%), aliado ao facto destes
ualtimos conterem poucos itens, optou-se por pedir a extracio de seis
fatores, de acordo com a estrutura original da escala.

Na segunda soluc¢io, a varidncia cumulativa explicada foi de 53.4%.
O Fator 1 explicava 26.9% da variancia, o Fator 2 explicava 7.3%, o Fator
3 explicava 6.4%, o Fator 4 explicava 4.9%, o Fator 5 explicava 4.2%
e o Fator 6 explicava 3,7% da varidncia. O teste de Keiser-Meyer-Olkin
(KMO), com o resultado de .86 e com o teste de esfericidade de Bartlett
(p < .001) suportam a utilizacdo desta analise.

Uma vez que no Fator 6 saturavam apenas dois itens (i.e., itens 6
e 8), optou-se por alocar o item 8 no Fator 1, onde saturava também
de forma satisfatoria e optou-se por eliminar o item 6, pois este ndao
saturava em nenhum dos restantes fatores. De assinalar que este item foi
o que mais fez inflacionar o valor do alfa de Cronbach quando excluido.
A realizacio de nova analise fatorial apenas com os 32 itens, e forcada
a cinco fatores, revelou a estrutura apresentada no Quadro 3. Assim,
na solucido de cinco fatores, o Fator 1 foi designado de Competéncias
Pessoais; o Fator 2 foi nomeado de Coesao Familiar; o Fator 3 recebeu
a designaciao de Recursos Sociais; o Fator 4 de Competéncias Sociais
e o Fator 5 foi designado de Estilo Estruturado. A denominacio dos
fatores seguiu a designacao dada pelos autores originais da ERA e, na
sua globalidade, a estrutura resultante da AFE apresenta semelhancas

com a estrutura inicialmente proposta.
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Quadro 3.
Matriz rodada, comunalidades e variancia explicada (Rotacdo Promax) — ERA

Fatores
1 2 3 4 5

13. Os meus juizos e decisoes... .79

Itens

29. Acontecimentos na vida que nao consigo influenciar... 77

1. Quando acontece alguma coisa imprevista... 73

14. Os meus objectivos... .72

25. Em periodos dificeis tenho tendéncia... .69

7. Os meus problemas pessoais... .62

2. Os meus planos para o futuro... .61

19. Acreditar em mim... 43

8. Sinto que o meu futuro parece... .39

16. A minha familia caracteriza-se por... .86

31. Na minha familia, gostamos de... .83

27. Perante outras pessoas, a nossa familia mostra... .68

22. Em periodos dificeis, a minha familia... .58

4. Perspectiva da familia sobre o importante na vida... .56

10. Eu sinto-me [muito feliz/infeliz na familia]... .56

23. Quando um familiar passa por uma crise/emergéncia... .49

18. Sou bom (boa) a... .49

28. Eu recebo apoio de... .85

5. Posso discutir assuntos pessoais com... 73

11. Aqueles que sao bons a encorajar-me... .65

32. Quando preciso [ajudal... .56

17. A ligacdo entre os meus amigos ¢€... 41

33. Os meus amigos/familiares proximos?... .30

15. Novas amizades sao algo... .85

21. Conhecer novas pessoas... .84

3. Eu gosto de estar... .57

30. Para mim, pensar em bons topicos de conversa... 51

26. Quando estou com outras pessoas?... 24

12. Quando inicio novas coisas/projectos... 77
24. Regras e rotinas habituais... .70
9. Ser flexivel em contextos sociais... 53
20. Os meus objectivos para o futuro... .46

F1: Competéncias Pessoais; F2: Coesao Familiar; F3: Recursos Sociais; F4: Competéncias Sociais;
e F5: Estilo Estruturado.

 Os itens 26 e 30 saturaram igualmente nos Fatores 2 e 4, respetivamente. Por razdes concetuais
e ap6s andlise das duas matrizes resultantes da AFE, optou-se por mudar os itens para os fatores
onde se encontram nesta solucio final (respetivamente, Fator 4 e 3).

Considerando esta solucio fatorial, os alfas de Cronbach variaram entre
.61 (F5: Estilo Estruturado) e .84 (F1: Competéncias Pessoais). Os valores da
correlacio teste-reteste, tendo variado entre .79 (F2: Coesio Familiar) e .93

(F1: Competéncias Pessoais), atestam a estabilidade temporal do instrumento.
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Estudos de validade

Os fatores da ERA encontram-se significativamente associados entre si,
0 que permite admitir a existéncia da validade de conteudo desta escala.
As correlacdes sio maioritariamente moderadas, com uma variaciao entre
.33 (entre os fatores Coesio Familiar e Competéncias Sociais) e .59 (entre
os fatores Coesdo Familiar e Recursos Sociais).

Com a finalidade de avaliar as validades concorrente e divergente,
foram analisadas as correlacdes entre os fatores da ERA com outros ins-
trumentos. A validade concorrente foi avaliada através da correlacao entre
os fatores da ERA e os da CD-RISC (Quadro 4). As correlacdes variaram
entre .07 (entre o Fator 3 da CD-RISC e o fator Estilo Estruturado da ERA)
e .67 (entre o Fator 1 da CD-RISC e o fator Competéncias Pessoais). As
associacOes mais baixas dos fatores da ERA registaram-se com o fator

Influéncias Espirituais da CD-RISC (F5).

Quadro 4.
Validade concorrente (correlacdo entre a ERA e a CD-RISC)

Fatores da CD-RISC

Fatores da ERA

F1 F2 F3 F4 F5
Competéncias Pessoais 67 46™ 39" .34 39"
Coesdo Familiar 46™ 22" .10 23" 27"
Recursos Sociais 627 417 .30™" 25™ 36™
Competéncias Sociais .40™ 37 317 217 .28™
Estilo Estruturado 13 21" .07 15 217

F1: Percecao de competéncia pessoal, padroes elevados e tenacidade; F2: Confianca nos
instintos, tolerancia as emocoes negativas e fortalecimento dos efeitos do stress; F3: Aceitacao
positiva da mudanca e relacdes interpessoais seguras; F4: Controlo; e F5: Influéncias espirituais.

*p < .05; % p< .01; % p< 001

A validade divergente da ERA foi avaliada através de correlagdes
com as seguintes escalas: EAGP (auto-eficacia), PSS (perceciao de
stress) e WHOQOL-Bref (qualidade de vida). Como se pode verificar,
a correlacao entre os fatores da ERA foi positiva com a autoeficacia
percecionada e a percecao de qualidade de vida e negativa com a

percecao de stress (cf. Quadro 5).
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Quadro 5.
Validade divergente da ERA

Fatores da ERA

Escalas F1 F2 F3 F4 F5
EAEGP (total) .64™ 32" .28™ .28"™ 20"
PSS (total) -.60" -.28™ -.26™ -31™ -25™
WHOQOL-Bref

Fisico 42 40™ 25" 18" 19"
Psicol6gico 67 .52 35" 33" .30
Relacdes Sociais 46™ .39 42 27 .30™"
Ambiente 51 43" 30" 23" 23"
Faceta Geral 30" 37 24 .10 16

F1: Competéncias Pessoais; F2: Coesao Familiar; F3: Recursos Sociais; F4: Competéncias Sociais;
e F5: Estilo Estruturado.

*p < .05; % p < .01; ** p< .001

Estudos de validade de constructo: Andlise fatorial confirmatoria

Na segunda amostra foi realizada uma analise fatorial confirmatéria
(AFC) com o objetivo de testar o modelo unidimensional, o modelo de
cinco fatores identificado na AFE e o modelo de seis fatores proposto
pelos autores da versio original da ERA. De forma a avaliar a adequa-
bilidade dos modelos aos dados da amostra, é necessaria a analise
de diversos indices de ajustamento (Byrne, 2010). Tendo em conta os
critérios referidos por Mardco (2010), foram considerados os seguin-
tes indices: o x2 (o nivel de significacio associado deveri ser > .05),
a razdo entre o x? e os graus de liberdade (x2/g.l.; cujo valor devera
situar-se entre 2 e 5), o Comparative Fit Index (CFI; este valor devera
ser 2 .90) e o Root Mean Square Error of Approximation (RMSEA; este
valor devera ser < .10).

O Quadro 6 apresenta os resultados da AFC. Tendo em conside-
racao os critérios referidos, os valores do modelo unidimensional
nio corresponderam ao desejavel. Os modelos de cinco (resultante
da AFE) e seis fatores (estrutura original) apresentaram indicadores
de ajustamento satisfatérios, com excecio do valor do x2. O facto de

o nivel de significacio deste indice nao ser desejavel pode decorrer
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da sua elevada sensibilidade ao tamanho da amostra (Mar6co, 2010).
Os modelos testados de cinco e seis fatores apresentaram, globalmente,
indices de ajustamento satisfatérios, ainda que o valor do RMSEA se
tenha situado no limiar dos valores nao desejaveis. Face a estes resul-
tados, a opc¢ao pela estrutura original na versao Portuguesa da ERA

apresenta-se como adequada.

Quadro 6.
Indices de adequacéo dos modelos testados
Indice
Modelo
X2 x2/g.l. CFI RMSEA (90% IC)

Unidimensional 2289.55 (g.l. = 495) 4.63 643 .11 (L10-.11)
AFE - 5 fatores 387.94 (g.I. = 99) 4.12 .897 .10 (.09-.11)
Original - 6 fatores 364.94 (g.I. = 89) 4.10 904 .10 (.09-.11)

AFE - Analise Fatorial Exploratéria; CFI — Comparative Fit Index; RMSEA — Root Mean Square
Error of Approximation; 1C — Intervalo de Confianca.

Andlises adicionais

Considerando a estrutura original da ERA, foi novamente realizado
o estudo da consisténcia interna, bem como analisadas as correlacdes
entre os seis fatores. Assim, no que respeita a consisténcia interna, foi
obtido um alfa de Cronbach de .94 para o total da escala. Relativamente
aos seis fatores, obtiveram-se os valores seguintes: .38 (Estilo Estruturado),
.72 (Competéncias Sociais), .75 (Planeamento do Futuro), .78 (Percecao
do Self), .81 (Coesdo Familiar) e .84 (Recursos Sociais).

As correlacdes entre os fatores variaram entre .49 (Estilo Estruturado
e Coesao Familiar) e .82 (Recursos Sociais e Coesao Familiar). As corre-
lacdes com o total da ERA variaram entre .68 (Estilo Estruturado) e .89
(Recursos Sociais). As correlacdes positivas e estatisticamente significativas
(para p < .001) entre os seis fatores e o total da ERA indicaram que estes
avaliam o mesmo conceito, o que sustenta a validade de constructo da ERA.

Por fim, no ambito dos estudos da validade dos grupos conhecidos,
realizou-se a comparac¢ao dos resultados de resiliéncia nos trés grupos de

casais (populacido geral, diagnéstico de anomalia congénita de um filho,
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doenca psiquiatrica de um dos elementos do casal). Os resultados mostra-
ram a existéncia de diferencas estatisticamente significativas, Lambda de
Wilks = .65, F(6, 297) = 12.08, p < .001. Concretamente, os participantes
do grupo doenca psiquiatrica apresentaram valores significativamente
mais baixos em todas as caracteristicas de resiliéncia, sendo os efeitos
mais pronunciados na dimensio Coesdao Familiar, F(2, 301) = 67.71, p <
.001. Nao se registaram diferencas significativas entre os restantes dois
grupos. Também no total da ERA, os participantes do grupo doenca psi-
quiatrica reportaram valores significativamente mais baixos de resiliéncia,

F(2, 301) = 56.58, p < .001.

3. Aplicacdo

Como aplicar, cotar e interpretar?

Como indicado no nome, a ERA podera ser aplicada a individuos adultos,
quer da populacio geral (amostras ndo clinicas) quer em amostras clinicas,
nao havendo restricio do contexto de aplicacio, isto é, pode ser aplicada
a doentes (em contexto de doenca fisica e mental), a membros significativos
da sua rede pessoal (e.g., parceiros(as), cuidadores), a individuos em situacao
de adversidade econémico-social (e.g., desemprego, pobreza) ou em outras
situacdes de risco e adversidade (e.g., acontecimentos traumaticos, divorcio).

A ERA foi desenvolvida como medida de auto-resposta. No entanto, em
determinadas situacoes (e.g., dificuldades fisicas ou menor nivel de instru-
cao do respondente) em que niao é possivel optar por esta metodologia,
a sua aplicacao pode ser assistida pelo entrevistador (leitura das instrucdes;
explicacao da forma de preenchimento do questionario e esclarecimento
de davidas) ou mesmo administrado pelo entrevistador. Nesta dltima situ-
acdo, o entrevistador deve ler as instrucoes, as perguntas, os descritores
da escala de resposta (os dois polos extremos de resposta) e assinalar
no questionario a resposta dada pelo inquirido, tendo o cuidado de nao
alterar a formulacao original dos itens. Quando aplicado como medida de
auto-resposta, pode ser feita aplicacdo individual ou coletiva e o tempo

do seu preenchimento €, geralmente, de cerca de 10 minutos.
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A cotacdo da ERA pode ser feita manualmente ou mediante recurso a
uma sintaxe para o programa Statistical Package for the Social Sciences
(IBM SPSS) que € sempre disponibilizada pelos autores da versio
Portuguesa na altura do pedido de utilizacdo. Cada pergunta é cotada de
1 a 7, no entanto, 17 dos 33 itens devem ser invertidos antes do seu uso
nos calculos finais, para que as pontuacdes mais elevadas correspondam
a maiores niveis de resiliéncia. No Quadro 7 encontram-se listados os
fatores e respectivos itens, com indicacio dos itens a inverter.

O calculo dos fatores que compdem a ERA, para uma anilise de
informaciao mais especifica, pode ser feito de duas formas distintas: ou
calculando a média dos resultados dos fatores (e total) ou através do
somatorio total de todos os indicadores. A primeira modalidade realiza-
-se somando os resultados nos itens de cada fator e dividindo esse valor
pelo numero total de itens. Por exemplo, para a Coesao Familiar (CF) sao
somados os seis itens do fator (ap6s inversao) e divide-se o total por seis
[CF = (ERA_04 + ERA_10 + ERA_16 + ERA_22 + ERA_27 + ERA_31) / 6].

Caso se opte pelos resultados totais, o procedimento consiste basi-
camente em somar os resultados nos itens de cada fator, apos inversio
dos respetivos itens. Por exemplo, para o fator Planeamento do Futuro
(PF) sao somados os quatro itens do fator (apos inversao) [PF = ERA_02
+ ERA_08 + ERA_14 + ERA_20]. Neste procedimento, o resultado total
da ERA devera variar entre 33 e 231.

Quadro 7.

Fatores e itens da ERA

Fatores Itens

Percecio do Self (PS) 1, 7i, 13, 19i, 25, 29i
Planeamento do Futuro (PF) 2, 8i, 14i, 20
Competéncias Sociais (CS) 3i, 9, 15i, 21, 26i, 30
Estilo Estruturado (EE) 6i, 12, 18i, 24

Coesao Familiar (CF) 4, 10i, 16, 22i, 27, 31i
Recursos Sociais (RS) 5, 11i, 17, 23i, 28i, 32, 33i

Nota: Os itens invertidos foram assinalados com a letra i.

De forma geral, a interpretacio dos resultados da ERA é feita de
forma linear a partir dos resultados obtidos nos diferentes fatores. Um

resultado mais elevado corresponde a melhores niveis de resiliéncia.
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Dada a natureza multidimensional do conceito de resiliéncia que se
encontra subjacente a este instrumento, os resultados podem ser anali-
sados em funcido das pontuacdes obtidas nos seis fatores da ERA, mas
também a partir da pontuacao total da escala. Num contexto clinico,
€ possivel uma leitura mais qualitativa dos resultados. Este procedimento
pode ser particularmente adequado para identificacao dos potenciais
recursos protetores dos individuos que requerem maior atencao clinica e,

especificamente, as competéncias e recursos que podem ser desenvolvidos.

4. Vantagens, limitacdes e estudos futuros

O presente capitulo teve como principal objetivo contribuir para a
validaciao da versao em Portugués Europeu da Escala de Resiliéncia para
Adultos. Em termos globais, a ERA revelou niveis satisfatérios de fide-
dignidade, tanto ao nivel da consisténcia interna, como da estabilidade
temporal. A AFC permitiu confirmar a estrutura original de seis fatores
da ERA. Os resultados dos estudos de validade sio também adequados,
0 que atesta a sua utilizacido em Portugal.

Os fatores da ERA apresentaram, em termos globais, valores acei-
taveis de consisténcia interna, satisfazendo os critérios propostos por
Pasquali (2003), segundo os quais é aceitavel um valor de alfa superior
a .70. De assinalar, porém, a baixa consisténcia interna do fator Estilo
Estruturado. Por um lado, trata-se de um fator composto por um menor
numero de itens (4), o que pode contribuir para essa baixa consisténcia
interna. Adicionalmente, podera ter a ver com o tipo de escala de res-
posta utilizada, dado que tem sido assinalado que uma consequéncia de
transformar a escala de resposta num formato de diferencial semantico é
a reducao da consisténcia interna (Friborg, Martinussen, & Rosenvinge,
20006). Por outro lado, é um fator que tem apresentado também baixa
consisténcia interna em diversos estudos com a ERA (Friborg et al.,
2003, 2005; Hjemdal, Friborg, Stiles, Rosenvinge, & Martinussen, 2000;
Hjemdal et al., 2009, 2011). Tal como sugerido no estudo de validacido

belga (Hjemdal et al., 2011), a utilizacao deste fator deve ser feita com
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cuidado ou, em alternativa, a remocao completa deste fator (e, deste
modo, reduzindo a escala de 33 para 29 itens) podera ser uma proposta
util para melhorar o desempenho psicométrico desta escala. Estudos
futuros serao necessarios para identificar a melhor solucao.

No que diz respeito a validade de constructo, adicionalmente a confir-
macio do modelo original de seis fatores, o padrio de correlacoes entre
os fatores € coincidente com o objetivo dos autores originais, que sugere
que estas dimensoes avaliam diferentes aspetos positivos do conceito de
resiliéncia (Friborg et al., 2003) e é consistente com outras versoes da ERA
(Hjemdal et al., 2011; Jowkar et al., 2010). Os estudos de associacao dos
fatores da ERA com as dimensodes de resiliéncia avaliadas pela CD-RISC
atestam a validade convergente da ERA. Os estudos de validade de gru-
pos conhecidos, ao indicar a existéncia de diferencas significativas entre
os participantes com doenca psiquiatrica de um dos membros do casal,
comparativamente aos casais da populaciao geral e pais de criancas com
diagnostico de anomalia congénita, certificam o potencial discriminativo da
ERA e corroboram a literatura que sugere que as pessoas com problemas
psiquidtricos reportam menos fatores protetores nos seus contextos que
aliviem o stress e previnam a inadaptacio (Friborg et al., 2003).

Em acréscimo, as correlacdes com outros instrumentos, designada-
mente de percecio de auto-eficiacia e da qualidade de vida contribuem
também para certificar a releviancia das caracteristicas de resiliéncia no
ambito dos constructos positivos. Com efeito, considera-se que a ERA
avalia um conceito importante, a resiliéncia, além de integrar os aspetos
sociais e familiares, indicadores que sio centrais neste conceito e nio
sao contemplados em outras medidas de avaliacdo da resiliéncia (e.g.,
CD-RISC; Resilience Scale). Este constructo, enquadrando-se na linha de
avaliacao das dimensdes positivas do funcionamento humano, contribui
para a inversao da tendéncia para avaliar a adaptacao e funcionamento
humanos pelos seus resultados negativos.

Face ao exposto, os dados relativos a precisio e validade da versao
da ERA aqui descrita asseguram o seu bom desempenho psicométrico,
tornando-se uma medida multidimensional adequada para avaliacio dos

fatores de resiliéncia, cuja aplicacio podera ser estendida a diferentes
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contextos, quer clinicos quer de investigacao. Nesta linha, avaliar os
fatores de resiliéncia (que se podem entender como fatores protetores)
a diferentes niveis, quer intrapessoais (competéncias pessoais/sociais)
quer interpessoais (recursos familiares/sociais) pode ser util para melhor
conhecer como os diferentes niveis dos fatores protetores interagem com
os fatores de stress e o risco.

As caracteristicas de resiliéncia tém sido vistas como sendo mais
estaveis ao longo do tempo do que, por exemplo, a sintomatologia
psicopatolégica (Friborg et al., 2003). Por este motivo, a avaliacdo das
dimensoes de resiliéncia pode ter um importante valor prognéstico dos
resultados de intervencdes terapéuticas, bem como possibilitar uma me-
lhor previsao de recaidas e das competéncias dos doentes para lidar com
dificuldades atuais ou futuras. Em contextos clinicos, pode também ser
muito util para identificar os recursos e potenciais fatores de protecio
que podem ser direcionados para melhorar as competéncias existentes,
promover trajetorias de ajustamento saudavel e fomentar a adaptacio
resiliente, i.e., prevenindo a inadaptacido e/ou perturbaciao. Em sinte-
se, usar a resiliéncia como guia de literatura pode ser importante para
orientar estratégias de avaliacio e planeamento de intervenc¢des, porque
ao ter em conta os aspetos do contexto ecolégico do individuo pode
permitir aos profissionais identificar melhor os fatores e sistemas, tanto
formais como informais, que podem ser incorporados no processo de
intervencao (Tedeschi & Kilmer, 2005).

Este estudo nio esta isento de limitacdes. Em primeiro lugar, as impostas
pela amostragem por conveniéncia devem ser consideradas na generaliza-
cao dos resultados. Algumas caracteristicas da amostra de validacio niao
possibilitam um grau de representatividade que permita a extrapolacio das
conclusodes para a populagao (e.g., a idade média de 35.20 anos € inferior
a média da populacio adulta portuguesa; as habilitacdes literarias médias
da amostra sao superiores as da populacao portuguesa, nomeadamente
pelo facto de uma parte da amostra ter sido recolhida junto de estudantes
universitarios). Também as caracteristicas da segunda amostra devem ser
tidas em conta, principalmente porque composta por casais, em situaciao

de emprego e predominantemente a viver em meio urbano, o que podera
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também ter condicionado a representatividade da amostra. Apesar de no
presente estudo termos usado participantes em diferentes contextos de ris-
co ou adversidade, o tamanho da amostra nao permitiu realizar uma AFC
multi-grupos, de forma a testar se a solucao fatorial da ERA é replicada
em populacdes normativas e de risco. O desenho transversal deste estudo
pode ser considerado uma limitacao, porém, tendo em conta que o padrao
de associacdes esta em linha com aplicacdes anteriores da ERA, podemos
ter alguma confianca nos resultados obtidos.

Tendo em consideracao que os estudos existentes com a ERA tém
sido realizados fundamentalmente em popula¢cdes normativas, estudos
em populacdes mais diversas, e particularmente em diferentes contextos
de risco ou adversidade serio desejaveis, sobretudo para avaliar se estes
fatores protetores siao transversais a diferentes contextos. Nestes, sera
particularmente relevante realizar estudos de desenho longitudinal, que
considerem a resiliéncia como um processo dinimico e nao apenas como
um conjunto de indicadores de competéncias e adaptaciao. Para que estes
estudos possam ser efetivos, sera importante, do ponto de vista da ava-
liacdo, continuar a investir em estudos que possam confirmar a robustez

psicométrica das medidas existentes, nomeadamente a ERA.
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FAMILY HARDINESS INDEX
(FHI)
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“Family bardiness (...) focuses upon the family’s patterned approach
to life’s hardships and its typical pattern of appraising the impact of life

events and changes on family functioning.”

(McCubbin et al., 2001, p. 275)

Resumo

O Family Hardiness Index (FHI; McCubbin et al., 1986) é um ins-
trumento composto por 20 itens destinados a avaliar as forcas internas
da unidade familiar, face a situacoes de stress ou adversidade. Este
capitulo apresenta os estudos de adaptaciao e validaciao da versio
portuguesa do FHI numa amostra de 144 pais e maes de criancas com
diferentes doencas crénicas. Os estudos de analise fatorial exploratoria
demonstraram uma soluc¢do de trés fatores, nio totalmente equivalen-
te a versao original. Quanto aos estudos de evidéncia de precisao, a
consisténcia interna da escala global revelou-se adequada (a = .76)
e obteve-se um coeficiente de acordo entre informadores de .58 para

o resultado total do FHI. Ao comparar o resultado total do FHI em
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pais de criancas com diagnéstico de asma e de diabetes nio se ob-
tiveram diferencas estatisticamente significativas. Sao discutidas as

caracteristicas da versio portuguesa do FHI.

Palavras-chave: resisténcia familiar, doenc¢a crénica pediatrica,

analise fatorial, FHI.

Abstract

The Family Hardiness Index (FHI; McCubbin et al., 1986) is
a 20-item instrument designed to assess the internal strengths
of the family unit when facing stressful situations. This chapter
presents the adaptation and validation studies of the Portuguese
version of FHI in a sample of 144 parents of children with different
chronic illnesses. Exploratory factor analysis demonstrated a three-
factor solution, not totally equivalent to the original version. The
overall internal reliability for FHI was adequate (a = .76) and
a coefficient of .58 was obtained for the informant agreement.
While comparing the total score of the FHI for parents of children
diagnosed with asthma and diabetes no statistical significant differences
were found. The characteristics of the Portuguese version of FHI

are discussed.

Keywords: family hardiness, childhood chronic illness, factor
analysis, FHI.
1. Instrumento

O que é, o que avalia e a quem se aplica?

No Quadro 1 encontra-se a ficha técnica relativa ao Family Hardiness

Index (FHI; McCubbin, McCubbin, & Thompson, 1986).
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Quadro 1.

Ficha técnica do FHI

O que é?

A versao portuguesa do FHI — Family Hardiness Index, escala publicada
originalmente, em 1986, por Marilyn McCubbin, Hamilton McCubbin e
Anne Thompson

O que avalia?

O FHI é um instrumento que avalia a resisténcia familiar, ou seja, as
forcas internas e durabilidade da unidade familiar. Contém 20 itens que se
distribuem por trés subescalas: Compromisso, Desafio e Controlo

Estrutura do FHI (versao original)

Subescala Numero Itens Descri¢ao

Percecao de forcas internas
na familia, confianca e
capacidade para trabalhar
em conjunto

Compromisso 8

Esforcos da familia para ser

6 inovadora, ativa, expe-
rimentar coisas novas e
aprender

Desafio

Percecao de controlo na
vida familiar e nao ser mol-
dado por acontecimentos e
circunstancias exteriores

Controlo 6

A quem se
aplica?

Membros da familia adultos (pais ou outros familiares), a experienciar
acontecimentos de stress ou situacoes de adversidade

Como ter acesso?

O acesso a versao portuguesa do FHI pode ser efetuado através da
pagina http://www.fpce.uc.pt/avaliacaofamiliar que contém todos os
instrumentos de avaliacao apresentados neste livro. Os utilizadores
deverao facultar os contactos pessoais e institucionais, bem como dados
acerca do proposito da utilizacao do instrumento (e.g., investigacao,
pratica clinica) e concordar com as condi¢coes de utilizacao e de partilha
dos resultados com os autores da versiao portuguesa

Fundamentacdo e bistoria

O conhecimento sobre a adaptacao bem-sucedida a circunstancias de

vida adversas tem sido foco de interesse de diversos investigadores, no-

meadamente no ambito do estudo da resiliéncia. A resiliéncia pode ser

definida como a “capacidade de retornar da adversidade mais fortalecido

e com mais recursos, constituindo um processo ativo de resisténcia, auto-

-reparagio e crescimento em resposta a crises e desafios” (Walsh, 1998, p. 4).

A consideracao da resiliéncia na literatura sobre familia é relativa-

mente recente.

O Modelo de Resiliéncia Familiar - Resiliency Model of

Family Adjustment and Adaptation (McCubbin & McCubbin, 1996), ao dar
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énfase aos fatores envolvidos na recuperaciao de familias em situacoes
de crise, foi fundamental para a compreensao do processo de adaptacio
e resiliéncia a um nivel familiar. Dentro desses fatores, encontram-se
os recursos familiares, ou seja, forcas e capacidades que as familias po-
dem utilizar ou desenvolver para fazer face as exigéncias em situacoes
de adversidade. O conceito de “family hardiness”, que traduziremos por
“resisténcia familiar”, surge, neste modelo, como um dos recursos de
adaptacido das familias, podendo funcionar como um fator de atenuacio
dos efeitos do stress e das exigéncias e um estabilizador em contexto
de mudanca, facilitando o ajustamento e adaptacao da familia ao longo
do tempo (McCubbin, Thompson, & McCubbin, 2001).

Com o objetivo de avaliar esta caracteristica nas familias, Marilyn
McCubbin e colaboradores (1986) criaram o Family Hardiness Index (FHI).
A construc¢ao deste instrumento foi orientada pelo conceito de resistén-
cia individual, proposto inicialmente por Kobasa (1979) para descrever
a estrutura de personalidade de pessoas que, apesar de experienciarem
altos niveis de stress, conseguem manter um funcionamento saudavel.
Estas pessoas sio consideradas como tendo trés caracteristicas interli-
gadas: a) controlo (i.e., a crenca de que podem controlar ou influenciar
os acontecimentos da sua experiéncia); b) compromisso (ou seja, uma
capacidade para se envolverem profundamente ou se comprometerem
com as atividades das suas vidas); e ¢) desafio (i.e., a antecipacao
da mudanca como algo que pode ser positivo, que pode trazer desafio
e promover o desenvolvimento) (Kobasa, 1979). Kaplan (1999) realca
que estas caracteristicas podem moderar as consequéncias adversas das
experiéncias de stress, ao permitir que os individuos as reinterpretem
de forma a reduzir o efeito do stress e ao aumentar a probabilidade
de enveredarem por estratégias de coping adaptativas.

Assim, transpondo o conceito de resisténcia individual para a unidade
familiar, a resisténcia familiar refere-se as forcas internas e durabilidade
da unidade familiar e pode ser caracterizada por uma sensacio de con-
trolo sobre os acontecimentos e dificuldades, por uma visao da mudanca
como algo benéfico e que leva a um crescimento, e por uma orientaciao

ativa (e nao passiva) para lidar com as situacoes de stress (McCubbin et
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al.,2001). Neste sentido, os itens do FHI foram construidos atendendo
aos trés componentes do conceito de resisténcia (compromisso, desafio
e controlo), procurando refletir uma orientacao dirigida a “nés” (e nao
ao “eu”) (McCubbin et al.;1986).

As primeiras pesquisas sobre resisténcia familiar, efetuadas pelos
autores deste instrumento, incluiam quatro componentes interligados:
1) compromisso coorientado da familia, ou o seu trabalho conjunto no
sentido de lidar com as dificuldades; 2) confian¢ca na capacidade da
familia para lidar com os problemas; 3) énfase no encarar as dificulda-
des como desafios e a procura de novas experiéncias; e 4) a sensacio
de controlo interno e de nao ser vitima das circunstancias. Estudos poste-
riores revelaram que os trés componentes originais aplicados a resisténcia
individual permitiam adequadamente explicar o conceito de resisténcia
familiar, sendo inclusivamente mais fortes em termos psicométricos
do que a abordagem dos quatro componentes (McCubbin et al.,1980).
No entanto, de acordo com os autores, as duas abordagens possuem forte
consisténcia e validade, pelo que ambas podem ser utilizadas, dependendo
dos objetivos do investigador.

Assim, o FHI é um instrumento composto por 20 itens que, tal como
referido anteriormente, se podem organizar em trés ou quatro fatores.
Na versao de quatro fatores, a subescala Compromisso Coorientado é
composta por oito itens que avaliam o sentido familiar de forcas internas,
confianga e capacidade para trabalhar em conjunto; a subescala Confianca
inclui quatro itens que se focalizam na percecio de capacidade da familia
para planear, sentir-se apreciada pelos seus esforcos, suportar as difi-
culdades e viver a vida com interesse e significado; a subescala Desafio
¢ formada por cinco itens que medem os esforcos dos membros da familia
para serem inovadores, ativos, experimentarem coisas novas e aprender;
e a subescala Controlo remete para os restantes trés itens centrados na
sensac¢io de controlo sobre a vida familiar, sem ser moldado pelas cir-
cunstancias exteriores. A versdo de trés fatores confere uma organizacio
distinta para alguns itens: a subescala Compromisso € formada por oito
itens que medem a percecio de forcas internas, confianca e capacidade

para trabalhar em conjunto (e.g., item 5 “Sentimos que somos fortes,
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mesmo quando enfrentamos grandes problemas”); a subescala Desafio
contém seis itens que avaliam os esforcos da familia para ser inovadora,
ativa, experimentar coisas novas e aprender (e.g., item 15 “Encorajamo-
nos uns aos outros a tentar coisas novas e a ter novas experiéncias”);
e a subescala Controlo inclui seis itens centrados na sensacio de controlo
sobre a vida familiar, sem ser moldado pelos acontecimentos exteriores
(e.g., item 19 “A maior parte das coisas infelizes que nos acontecem
deve-se 2 ma sorte”) (McCubbin et al.,1986). Em ambas as versoes, 0s
itens sao cotados numa escala de Likert com quatro niveis de resposta
(0 = “Falso”; 1 = “Falso na maioria das vezes”; 2 = “Verdadeiro na maio-
ria das vezes”; 3 = “Verdadeiro”). Encontra-se disponivel uma versao do
instrumento em inglés e outra em espanhol.

A consisténcia interna dos itens do FHI foi avaliada com recurso ao
coeficiente alfa de Cronbach, revelando um valor de .82 para a escala total.
No que diz respeito as suas subescalas, os autores apenas disponibilizam
dados respeitantes a versao de trés fatores, com valores de .81 para a
subescala Compromisso, de .80 para a subescala Desafio e de .65 para
a subescala Controlo. Os autores referem a realizacao de estudos de
evidéncia de validade do instrumento, nomeadamente uma investigaciao
liderada por H. McCubbin, em 1988, com 304 familias ligadas a uma
companhia de seguros, que inclui a analise da associa¢do entre a resisténcia
e outras medidas de forcas familiares: flexibilidade familiar, tempo e rotinas
familiares e qualidade da vida familiar. Foram encontradas correla¢des
estatisticamente significativas (p <.05) entre o resultado total do FHI e
medidas de flexibilidade familiar (» = .22), tempo e rotinas familiares
(r = .23), satisfacdo familiar (r = .20), satisfacdo conjugal ( = .11) e satisfacao
com a comunidade (» = .15) (cf. McCubbin et al., 2001). Embora nio existam
dados normativos para o instrumento, os autores disponibilizam dados
referentes a diversos estudos conduzidos pela equipa de investigacao,
nomeadamente com empregados de uma companhia de seguros, maes
e pais de criancas com doenca cardiaca, maes e pais de criancas com
diabetes, familias de agricultores, entre outros (cf. McCubbin et al., 2001).

O FHI tem sido utilizado no contexto de diversos tipos de aconteci-

mentos de stress ou situacdes de adversidade, nomeadamente em estudos
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com filhos adultos de desaparecidos de guerra (Campbell & Demi, 2000),
familias p6s divorcio (Greef & Van Der Merwe, 2004), familiares de vitimas
de acidentes graves (Leske & Jiricka, 1998) ou familias de acolhimento
(Hendrix & Ford, 2003). Destaca-se ainda um conjunto de investigacdes
no ambito da doenca crénica pediatrica (ou condi¢cdes de satde croni-
cas), nomeadamente com pais de crian¢as com doencas genéticas (Knafl,
Knafl, Gallo, & Angst, 2007), com problemas de desenvolvimento (Failla
& Jones, 1991; Judge, 1998), com asma (Svavarsdottir & Rayens, 2003)
ou diferentes doencas cronicas (Woodson, Thakkar, Burbage, Kichler, &
Nabors, 2015). De notar que estes estudos mantiveram a estrutura fatorial
original proposta pelos autores, alguns utilizando a versao de trés fatores

e outros recorrendo a versiao de quatro fatores.

2. Estudos em Portugal
Como foi desenvolvido/adaptado e validado?

Estudos de traducdo e adaptacio

O processo de traducao e adaptacao do FHI, para contexto portugués,
decorreu entre os anos de 2008 e 20132. Apé6s solicitada autorizacdo aos
autores, o FHI foi traduzido para lingua portuguesa. O processo iniciou-
-se com a traduciao de cada um dos itens, seguida de uma retroversio
independente para lingua inglesa, por um professor com formacio em
filologia germanica. Ambas as versdes foram comparadas, realizando-se
alguns acertos no sentido de chegar a uma versio consensual, consolidan-
do a versdo final da traduciao do instrumento (FHI; Traduc¢io portuguesa:
Cunha & Relvas, 2008). Com o objetivo de averiguar a compreensibi-

lidade dos itens e eventuais dificuldades no preenchimento da escala,

2 Projeto desenvolvido no ambito de uma investigacio de Doutoramento em Psicologia
Clinica (Cunha, 2011), na Universidade de Coimbra, e financiado pela Fundacao para a
Ciéncia e Tecnologia (SFRH/BD/38022/2007).
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foi realizado um estudo preliminar junto de algumas miaes de criancas
com doencas cronicas.

Terminada a sua traducdo, o FHI foi administrado a um conjunto
de pais e mies de criancas com diferentes doencas crénicas. Os dados
foram recolhidos em dois hospitais pablicos e em centros de saude da
regiao centro. O projeto de investigacio foi analisado pelas Comissoes
de Etica e autorizado pelos respetivos Conselhos de Administracio
e pelo Conselho Diretivo da Administracio Regional de Satude do Centro.
A inclusido dos participantes cingiu-se a pais de criancas com diagnoéstico
médico de asma, diabetes mellitus tipo I ou artrite idiopatica juvenil,
atendendo as condig¢des concedidas pelas instituicdoes para acesso
a uma amostra de estudo. Antes de se proceder a recolha de dados,
os participantes foram informados sobre os objetivos e metodologia
do estudo, tendo sido garantido o carater voluntario da participacio,
o anonimato e confidencialidade das respostas e o consentimento
informado para integrar o estudo.

O processo de recolha de dados inseriu-se no ambito de um estudo
mais alargado sobre adaptacio familiar 2 doencga crénica pediatrica (Cunha,
2011) e decorreu em duas fases. Numa primeira fase, o FHI integrou um
protocolo composto por diferentes questionarios familiares e um ques-
tionario de dados sociodemograficos, familiares e sobre a doenca, que
foram administrados a 88 pais e maes de criancas com doencas crénicas,
seguidas em contexto hospitalar. O critério de selecio dos participantes
consistiu em ser pai ou mae de uma crianca com diagnéstico de doenca
cronica. Os pais foram convidados a participar no estudo no dia da con-
sulta médica dos filhos e a maioria preencheu o protocolo no préprio
hospital, numa sala reservada para o efeito (antes ou depois da consulta
médica da crianca). Nos casos em que ambos 0s pais acompanhavam
a crianga, foi pedida a participacao dos dois membros do casal, que
preencheram o protocolo separadamente.

Num segundo momento, a amostra foi alargada a mais 56 pais
e maes de criancas com as mesmas doencas crénicas, seguidas nas
mesmas instituicoes hospitalares e também em centros de saiude da

regido centro. Os critérios de selecao dos participantes incluiam:
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a) estarem presentes as duas figuras parentais na entrevista; b) idade
atual da crianca3 > 2 anos e < 12 anos; e ¢) condicio diagnosticada
no minimo ha um ano e no maximo ha seis anos. Este segundo grupo
de pais foi igualmente convidado a participar numa entrevista familiar
sobre a experiéncia de viver com uma crianca com uma doencga croni-
ca (Cunha, 2011). Os questionarios familiares, incluindo o FHI, foram
preenchidos por ambos os pais, separadamente, ap6s a realizacao da
entrevista familiar. A grande maioria das entrevistas (e preenchimento
do protocolo) foi realizada fora das instituicdes de saude (e.g., casa
das familias).

Assim, a amostra do estudo inclui 144 pais e mies de criancas com
diabetes mellitus tipo I (n = 69), asma (n = 61) e artrite idiopatica
juvenil (z = 14). A idade das maes (n = 93) varia entre os 22 e os 53
anos e é em média de 36.96 anos (DP = 5.27). Os pais (n = 51) tém
idades compreendidas entre os 30 e os 54 anos e em média de 38.86
anos (DP = 5.30). Observou-se que a frequéncia ou conclusao do en-
sino secundario é o nivel de escolaridade mais representado (31.3%)
no grupo de mies, seguido da frequéncia ou conclusao do ensino
pos-secundario ou superior (27%). No grupo de pais, verificou-se uma
maior representacao da frequéncia ou conclusio do ensino secunda-
rio (37.3%), seguida da frequéncia ou conclusao do 3° ciclo do ensino
basico (33.3%). Em relacio a categoria profissional (INE, 2010)% das
mies, observou-se uma maior frequéncia de profissdoes de nivel 2
(22.8%) e nivel 5 (16.1%), registando-se ainda que 10.8% das mies
se encontravam desempregadas e que 12.9% referiram como ocupa-

¢dao ser “doméstica”. No caso dos pais, os niveis 8 (23.5%), 5 (21.6%)

3 O processo de recolha de dados referentes ao FHI foi comum ao CHIP (Coping Health
Inventory for Parents), instrumento descrito no capitulo 7.

4 Designacio dos grandes grupos profissionais de acordo com o INE (2010):

(0) Profissdes das forcas armadas; (1) Representantes do poder legislativo e de 6rgaos
executivos, dirigentes, diretores e gestores executivos; (2) Especialistas das atividades
intelectuais e cientificas; (3) Técnicos e profissdoes de nivel intermédio; (4) Pessoal admi-
nistrativo; (5) Trabalhadores dos servicos pessoais, de protecdo e seguranca e vendedores;
(6) Agricultores e trabalhadores qualificados da agricultura, da pesca e da floresta; (7)
Trabalhadores qualificados da industria, construcao e artifices; (8) Operadores de ins-
talacoes e maquinas e trabalhadores da montagem; (9) Trabalhadores nio qualificados.
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e 7 (15.7%) foram os mais representados. Na sua grande maioria, os
pais e as maes eram casados (93.1%) e tinham em média dois filhos. A
maijoria das familias reside na zona centro, incluindo participantes de
diversos distritos como Coimbra, Castelo Branco, Leiria, Guarda, Aveiro,
Viseu, Santarém, Portalegre e Lisboa.

A idade média das criancas (n = 100), filhas dos participantes, foi
de 8.69 anos (DP = 3.68), variando entre os 2 e os 16 anos. A grande
maioria era de nacionalidade portuguesa (98%) e 51% eram do sexo
feminino. Todas as criancas frequentavam niveis de ensino de acordo
com a sua faixa etaria (do pré-escolar ao 11° ano), exceto duas criancgas
(de dois e trés anos) que ainda nao tinham iniciado um percurso esco-
lar. Relativamente ao diagnostico médico, 48 criancgas tinham diabetes
mellitus tipo I, 44 asma e 8 artrite idiopatica juvenil. O tempo médio
ocorrido apd6s o diagnodstico foi de 4.87 anos (DP = 3.11).

Um primeiro estudo exploratério de validacio do FHI foi realiza-
do por Oliveira (2013), no ambito de uma investigacio de Mestrado
Integrado em Psicologia, apresentada a Faculdade de Psicologia e
de Ciéncias das Educacdo da Universidade de Coimbra. Recorrendo
a parte da amostra descrita na primeira fase de recolha de dados, a qual
foram acrescentados dados referentes a pais de criancas com doenca
oncologica, o autor realizou uma analise fatorial exploratéria deste
instrumento, sugerindo uma estrutura fatorial de trés fatores, embora
nio totalmente correspondente com a versio original de McCubbin
e colaboradores (1986).

Estudos descritivos

No Quadro 2 apresentam-se as estatisticas descritivas referentes aos 20
itens do FHI. Assim, sao apresentados os valores para a média, desvio-
-padrao, moda, minimo-maximo, assimetria e curtose. SAo também incluidos
os primeiros estudos de consisténcia interna, nomeadamente, os valores
das correlacdes item-total corrigidas e os valores do coeficiente alfa de

Cronbach quando o item é eliminado.
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Quadro 2.
Estatisticas descritivas dos itens do FHI e consisténcia interna

Correlacao  Alfa com

Item M DP Moda Min-Max Assimetria Curtose Item-Total Item
Corrigida  Eliminado
1 1.57 0.92 1 0-3 0.09 -0.86 .04 77
2 1.80 0.95 2 0-3 -0.28 -0.88 .36 75
3 2.04 0.99 3 0-3 -0.62 -0.79 44 74
4 2.14 0.83 2 0-3 -0.89 0.47 .05 77
5 2.37 0.73 3 0-3 -1.26 1.92 .45 74
6 2.60 0.51 3 1-3 -0.60 -1.25 .35 75
7 2.64 0.58 3 0-3 -1.59 2.74 34 75
8 2.30 0.92 3 0-3 -1.04 -0.09 41 74
9 2.74 0.52 3 0-3 -2.14 5.61 .35 75
10 2.46 0.83 3 0-3 -1.48 1.42 47 .74
11 2.73 0.53 3 0-3 -2.16 5.38 .46 74
12 2.41 0.69 3 0-3 -1.15 1.60 .07 .76
13 259 0.63 3 0-3 -1.79 4.14 24 75
14 2.05 0.91 3 0-3 -0.60 -0.56 41 74
15 2.48 0.66 3 0-3 -1.36 2.47 .37 75
16 2.30 0.88 3 0-3 -1.07 0.23 47 .74
17 2.66 0.58 3 0-3 -1.94 4.81 12 .76
18 2.75 0.54 3 0-3 -2.62 8.66 47 74
19 2.09 1.03 3 0-3 -0.73 -0.79 34 75
20 1.95 1.04 3 0-3 -0.47 -1.08 .39 74

Nota. Os valores assinalados a italico correspondem a itens com valores para a correlacao
item-total inferiores ao desejavel (.30).

Os resultados apresentados no Quadro 2 permitem verificar que o item
18 (“Trabalhamos juntos para resolver os problemas”) obteve uma média
mais elevada (M = 2.75; DP = 0.54), enquanto o item 1 (“Os problemas
resultam dos erros que cometemos”) apresenta a média mais baixa (M
= 1.57; DP = 0.92). A cotacao mais prevalecente é o 3 (“Verdadeiro”)
para todos os itens, com excecio dos itens 1, 2 e 4. Com excec¢io do
item 6, todos os restantes 19 itens apresentam resultados para toda a
escala de cotacao (0-3). Quanto a assimetria, e atendendo ao constructo
avaliado pelo FHI (resisténcia), 19 dos 20 itens apresentam um valor
negativo para este indicador (o item 1 é o Gnico com um valor positivo).
Ja para a curtose, referente ao grau de achatamento da distribuicio,
encontramos sete itens com um valor negativo para este indicador.
Destacam-se ainda os itens 9, 11 e 18 como 0s que se encontram mais

afastados do valor zero.

73



Estudos de precisdo: Consisténcia interna

Para os estudos de evidéncia de precisio recorreu-se ao calculo do
coeficiente alfa de Cronbach para analisar a consisténcia interna dos 20
itens do FHI. Estas analises foram replicadas para a escala total e para os
trés fatores que a compdem. Neste sentido, obteve-se um coeficiente de
alfa de Cronbach de .76 para o resultado total do FHI. Quanto aos valo-
res para os trés fatores (obtidos aquando dos estudos de AFE), estes sdao
adequados para os dois primeiros, Fator 1 (a = .73) e Fator 2 (a = .71),
mas inadequados para o Fator 3 (a = .38). Neste caso, o valor é mais
reduzido devido a presenca do item 1 neste fator. Conforme consta do
Quadro 2, a analise das correlacdes item-total corrigidas apontam para
alguns itens com valores abaixo do valor de referéncia (.30): itens 1,
4,12, 13 e 17. No entanto, a sua eliminacao nio levaria a um aumento

expressivo da consisténcia interna total da escala (cf. Quadro 2).

Estudos de precisdo: Acordo entre informadores

No ambito dos estudos de precisao foi ainda analisado o acordo entre
informadores, nos casos em que foi possivel obter um protocolo do FHI
preenchido pelo pai e outro pela mie (V = 44). O valor da correlacio
obtida revela um acordo moderado (» = .58) entre ambos os progenitores

das criancas para o resultado total do FHI.

Estudos de validade de constructo: Andlise fatorial exploratoria

A evidéncia de validade interna do FHI foi averiguada através dos
estudos de analise fatorial exploratéoria (AFE). Assim, num primeiro
momento foram verificados os pressupostos para a realizacao da AFE.
A amostra recolhida (N = 144) permitiu a obtenc¢io de um racio de mais
de sete sujeitos por cada um dos 20 itens do FHI. No que diz respeito

aos critérios de adequaciao da amostra, para a realizacao da analise em
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componentes principais, alcancaram-se resultados satisfatérios quer para
o critério de Kaiser-Meyer-Olkin (KMO = .685), quer para o teste de es-
fericidade de Bartlett, x2(190) = 690.91, p < .001), revelando que existem
correlacdes entre as variaveis consideradas (Pestana & Gageiro, 2008).

A solucao inicial nio rodada apontava para a existéncia de seis fatores
(com eigenvalues superiores a 1) que explicariam 59.97% da variiancia
total. No entanto, a analise do ponto de inflexdo do scree-plot remetia

para um numero mais reduzido de fatores (cf. Figura 1).

Scres Plot
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Figura 1. Scree-plot: Solucao inicial FHI.

Neste sentido, e de forma a poder analisar a replicacio da estrutura
fatorial original de trés fatores proposta para o FHI, procedeu-se a uma
AFE com rotacao Varimax forcada a trés fatores. Da analise do Quadro
3, constata-se que a distribuicao dos 20 itens pelos trés fatores conside-
rados nao equivale totalmente a versao original.

Assim, os trés fatores explicam um total de 42.31% de variincia, sendo
que o primeiro fator é composto por sete itens (com saturacdes a oscilar
entre .496 e .694), o segundo fator por sete itens (com saturacdes situ-

adas entre .296 e .818) e o terceiro fator por seis itens (com saturacdes
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entre .321 e .640). Uma andlise do conteddo dos itens permite inferir que
o primeiro fator integra cinco dos seis itens do fator Controlo da versio
original do FHI (itens 2, 3, 10, 19 e 20). Os restantes itens (8 e 14) deste
fator pertencem respetivamente aos fatores Compromisso e Desafio, na
versdo original. O segundo fator contém sete dos oito itens integrados
no fator Compromisso da versiao original (itens 4, 5, 6, 7, 9, 11 e 18).
De referir que o item 5 apresenta dupla saturacao, tendo sido incluido neste
fator em conformidade com a versao original da escala. Cinco dos seis itens
integrados no terceiro fator pertencem ao fator Desafio da versiao original
(itens 12, 13, 15, 16 e 17). Os itens 16 e 17, apesar do seu menor valor de
saturacao, foram incluidos neste fator, 2 semelhanca da versao original. Este

fator integra ainda o item 1, que originalmente pertence ao fator Controlo.

Quadro 3.

Matriz rodada, comunalidades e varidancia explicada (Rotacdo Varimax) — FHI

Itens Fatores B2

1 2 3

8. Nao nos sentimos capazes de... .694 481
3. O nosso trabalho e esforco nao... .668 446
10. A vida parece mondétona... .649 421
20. Temos consciéncia que as nossas vidas... .639 408
14. Tendemos a fazer sempre as mesmas... .624 .390 541
19. A maior parte das coisas infelizes... .609 371
16. E melhor ficar em casa... 551 427 486
2. Nao vale a pena planear antecipadamente 496 .246
5. Sentimos que somos fortes, mesmo... 414 323 275
18. Trabalhamos juntos para... .818 .669
11. Batalhamos juntos e... .812 .659
7. Mesmo nao estando sempre de... 729 531
9. Acreditamos que as coisas se... 577 333
6. Muitas vezes temos confianca que... 470 221
17. Procuramos encorajar que... .383 321 .250
4. A longo prazo, as coisas mas que ... .296 .088
15. Encorajamo-nos uns aos outros a... 427 .640 .592
1. Os problemas resultam dos... -.524 275
12. Quando planeamos atividades... .507 .257
13. Ouvimos os problemas... .336 .364 .245
% Variancia explicada 17.07 15.83 9.41

Nota. A negrito estao assinaladas as saturacoes dos itens com dupla saturacdo incluidos
noutro fator. As saturacdes com valores inferiores a .30 encontram-se assinaladas a italico.
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Apesar da niao obtencao de uma estrutura fatorial equivalente a versio
original do FHI, 17 dos 20 itens estdo integrados nos respetivos fatores
correspondentes. Também a titulo exploratério foi efetuada uma AFE
forcada a quatro fatores, no sentido de testar a segunda estrutura pro-
posta pelos autores para o FHI. No entanto, esta estrutura nao se revelou
adequada quanto a distribui¢do dos itens e muito distante da obtida por
McCubbin e colaboradores (1986).

Estudos de validade: Comparacdo de grupos

O ultimo estudo de evidéncia de validade envolveu a comparacio
entre o grupo de pais de criancas com diagndstico de asma (n = 61) e
de diabetes (n = 69), considerando o resultado total do FHI. Nao foram
encontradas diferencas estatisticamente significativas para o resultado
total do FHI, #(128) = 0.921, p = .359, entre pais de criancas com asma
(M = 46.72, DP = 5.95) e com diabetes (M = 45.71, DP = 6.50).

3. Aplicacio

Como aplicar, cotar e interpretar?

O FHI foi desenvolvido para avaliar a perce¢io dos membros da
familia sobre a abordagem padrio que a familia utiliza relativamente
as dificuldades com que se depara (McCubbin et al., 2001) e pode ser
aplicado a adultos, particularmente em momentos de stress ou situa-
coes de adversidade. O instrumento devera ser preenchido de forma
individual, sendo apenas necessaria uma versao em papel e um lapis/
caneta. Ao respondente é pedido que indique, numa escala de 0 a 3
(“Falso”; “Falso na maioria das vezes”; “Verdadeiro na maioria das vezes”;
“Verdadeiro”), em que medida cada uma das afirmacoes descreve a sua
familia no momento atual.

Relativamente aos procedimentos de cotaciao, podera ser calculado

um resultado total do FHI, através da soma dos valores correspondentes
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aos niveis da escala (0 = “Falso”; 1 = “Falso na maioria das vezes”; 2 =
“Verdadeiro na maioria das vezes”; 3 = “Verdadeiro”) considerando os
20 itens. Ha que atender, no entanto, que nove itens (1, 2, 3, 8, 10, 14,
16, 19 e 20) devem ser invertidos antes de proceder a esta adicao (i.e.,
3 = “Falso”; 2 = “Falso na maioria das vezes”; 1 = “Verdadeiro na maioria
das vezes”; 0 = “Verdadeiro”).

Podem ainda ser calculados resultados para cada subescala, atendendo
aos itens que as compoem. Atendendo a estrutura fatorial apresentada
neste estudo, o fator Controlo integra sete itens (2, 3, 8, 10, 14, 19, 20),
o fator Compromisso comporta sete itens (4, 5, 6, 7, 9, 11, 18) e o fator
Desafio inclui seis itens (1, 12, 13, 15, 16, 17). Refira-se, novamente,
a necessidade de reverter a pontuac¢io dos itens anteriormente referidos,

antes de se proceder a soma dos itens de cada subescala.

4. Vantagens, limitacoes e estudos futuros

Os resultados deste estudo indicam que a versao portuguesa do FHI
apresenta boas qualidades psicométricas, com uma estrutura fatorial
proxima da versao original. Com efeito, apenas trés itens do instru-
mento nao sio coincidentes com a estrutura de trés fatores proposta
por McCubbin e colaboradores (1986). Trata-se de um instrumento que,
quando utilizado em periodos ou situacoes de vida adversas, podera dar
informacdes sobre a perce¢io que as pessoas tém sobre as forcas inter-
nas da sua familia, traduzidas na sensacio de controlo, visio positiva
da mudanca e orientacdo ativa para lidar com os problemas, ou seja,
sobre a resisténcia familiar. Por exemplo, no ambito da doenca crénica
pediatrica, o conhecimento de preditores de resisténcia familiar pode
revelar-se uma importante fonte de informaciao no sentido de identificar
familias resilientes, apesar do stress associado a condicio de saude da
crianca (Woodson et al., 2015). O resultado obtido aquando dos estudos
de acordo entre informadores também abona a favor da utilizacao do
FHI em contextos de doenca pediatrica, como um instrumento util na

recolha da perspetiva de ambos os pais das criancas.
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Foi neste contexto particular que foram recolhidos os dados que
integraram o estudo de validacao do FHI. Assim, na interpretaciao
dos resultados, ha que atender a especificidade da amostra estudada,
constituida por pais de criancas de criancas com doencas cronicas.
O reduzido tamanho da amostra e o facto da amostra total envolver
diversos protocolos preenchidos para a mesma crianca, por mais de
um informador (pai e mae), podem também representar uma limitacao,
nomeadamente na leitura dos resultados referentes a estrutura fatorial
do instrumento.

De futuro, seria relevante prosseguir com estudos de validade deste
instrumento, nomeadamente utilizando outras medidas indicadoras de
forgas familiares, como alias foi realizado pelos autores da versio origi-
nal (cf. McCubbin et al., 2001). Igualmente relevante sera a inclusao de
um numero mais alargado de participantes e a consideraciao de outros

contextos de adversidade.
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QUALIDADE DE VIDA: VERSAO REDUZIDA
(QOL-VR)

Diana Cunha
Ana Paula Relvas

“Quality of life is what a person says it is.”

(Twycross, 2003, p. 5)

Resumo

O Inventario de Qualidade de Vida Familiar (QOL) (Olson & Barnes,
1982) avalia a satisfacao do individuo com a qualidade de vida familiar,
através de um conjunto de 40 itens. Visando tornar a sua aplicacio mais
rapida, desenvolveu-se uma versio reduzida (QOL-VR), com 20 itens.
Os estudos realizados podem dividir-se em duas fases: 1) reducao dos itens
e primeiros estudos psicométricos (validade e fiabilidade) (V = 231); 2) estu-
dos psicométricos (validade e fiabilidade) da versio desenvolvida na etapa
anterior numa nova amostra (N = 254). Sugere-se uma estrutura de quatro
fatores (Bem-Estar Financeiro; Média e Comunidade; Tempo; Familia, Amigos
e Saide) que se mostrou ajustada, tanto na fase 1 [AFC - CFI = .962, GFI =
.902, RMSEA: .050 (Lo = .038, Hi = .062)], como na fase 2 [CFI = .946, GFI =
.904, RMSEA: .055 (Lo = .044, Hi = .065)]. O QOL-VR apresentou razoaveis
a bons niveis de consisténcia interna (escala total e subescalas), em ambas

as fases, com valores de alfa de Cronbach a oscilar entre .67 e .89. O estudo
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apresenta algumas limitacoes (e.g., amostra nio probabilistica de convenién-

cia, nio estratificada), sugerindo-se a continuidade dos estudos do QOL-VR.

Palavras-Chave: QOL, qualidade de vida familiar, versio reduzida,
validade, fiabilidade.

Abstract

The Inventory of Family Quality of Life (QOL) (Barnes & Olson, 1982)
assesses the satisfaction of the individual with the family quality of life,
using a set of 40 items. Aiming to make it application faster, we developed
a brief version (QOL-VR), composed by 20 items. This study can be divided
into two stages: 1) reduction of items and first psychometric studies (validity
and reliability) (N = 231); 2) psychometric studies (validity and reliability)
of the developed version in the previous step, with a new sample (V= 254).
A four-factor structure is suggested (Financial Wellbeing, Media and
Community; Time; Family, Friends and Health) which proved to be adjusted
in both phase 1 [AFC - CFI = .962, GFI = .902, RMSEA: .050 (Lo = .038, Hi
= .062)] and phase 2 [AFC - CFI = .946, GFI = .904, RUSEA: .055 (Lo = .044,
Hi = .065)]. The QOL-VR showed reasonable to good internal consistency
levels (total and subscales) in both phases, with Cronbach’s alpha values
ranging between .67 and .89. The study has some limitations (e.g., non-
probabilistic sample of convenience, not stratified), suggesting the continuity
of QOL-VR studies.

Keywords: QOL, quality of family life, brief version, validity, reliability.

1. Instrumento
O que é, o que avalia e a quem se aplica?

No Quadro 1 encontra-se a ficha técnica relativa ao Qualidade de
Vida, Versao Reduzida (QOL-VR; Almeida, 2013) do Quality of Life (QOL)
(Olson & Barnes, 1982).
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Quadro 1.

Ficha técnica do QOL-VR

O que é?

O inventario de Qualidade de Vida apresentado é a versao reduzida
(QOL-VR) do Quality of Life (QOL), desenvolvido em 1982, por Olson e
Barnes, em St. Paul, Minnesota

O que avalia?

O QOL-VR consiste num questionario de auto-resposta, composto por

20 itens que avaliam a qualidade de vida familiar, através da avaliacao
subjetiva do grau de satisfacio com as seguintes areas de vida: familia,
amigos, saude, tempos-livres, média, comunidade, emprego/rendimentos.
Os 20 itens encontram-se repartidos por quatro dimensoes: Bem-Estar
Financeiro; Média e Comunidade; Tempo; e Familia, Amigos e Sadde

Estrutura do QOL-VR

Dimensao Nuamero Itens Descricao

Avalia o grau de
satisfacio com o seu
Bem-Estar Financeiro rendimento capacida-
(BF) de para fazer face as
despesas familiares e
nivel de poupanca

Avalia o grau de satis-
facao com os média

Média ¢ Comunidade 5 (e.g., qualidade dos

MO jornais) e a comunida-
de (e.g., seguranca)
Avalia o grau de

Tempo satisfacao com o tem-

1) P 5 po disponivel para a

familia, para a lida da
casa e para o proprio

Avalia o grau de
satisfacao com a
familia, os amigos e
a saude

Familia, Amigos e Saude
(FAS)

A quem se aplica?

A adaptacao da versao portuguesa reduzida do QOL (QOL-VR) atesta
a viabilidade da sua aplicacao a adultos (> 18 anos), da populacio
geral. Note-se que, originalmente, os autores (Olson & Barnes, 1982)
desenvolveram duas formas paralelas do QOL - formulario parental
e formulario para adolescentes, encontrando-se o primeiro também
adaptado para a populacao portuguesa (Simoes, 2008)

Como ter acesso?

O acesso a0 QOL-VR pode ser efetuado através da pagina http://www.
fpce.uc.pt/avaliacao familiar que contém todos os instrumentos de
avaliacao apresentados neste livro. Os utilizadores deverao facultar os
contactos pessoais e institucionais, bem como dados acerca do propésito
da utilizacao do instrumento (e.g., investigacao, pratica clinica) e
concordar com as condicdes de utilizacao e de partilha dos resultados
com os autores da versiao portuguesa
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Fundamentacdo e bistoria

As primeiras referéncias a expressio qualidade de vida remontam a
Grécia Antiga, onde fil6sofos como Aristételes consideravam que “boa
vida” designava “a vida que esta de acordo com as virtudes, com o bem
maior, o bem supremo” (Pimentel, 2006, p. 15). Ha, também, indicios
de que este termo tenha sido utilizado, pela primeira vez, na literatura
médica em 1930 (Seidel & Zannon, 2004). Mais tarde, em 1964, tera
reaparecido com maior intensidade devido a Lyndon Johnson, a data
presidente dos Estados Unidos da América, que declarou que a qualidade
de vida proporcionada as pessoas seria uma melhor medida do bem-
-estar da populacio do que o balanco dos bancos (Fleck et al.;, 1999).

O que se entende por qualidade de vida tem vindo a alterar-se ao
longo dos tempos. Segundo Couvreur (1996), antigamente, falava-se de
uma filosofia ou de uma arte para viver enquanto, atualmente considera-
-se um conceito que invadiu todos os dominios, desde a ecologia a
organizacao do trabalho, passando pela saude. Talvez se possa afirmar
que a década de 90 constitui o principal marco evolutivo do conceito
qualidade de vida. Repare-se que foi a partir dessa altura que a ideia
de qualidade de vida passou a integrar de forma mais intensa os dis-
cursos informais entre as pessoas e os média em geral, assistindo-se,
simultaneamente, ao aumento da quantidade e da qualidade de investi-
gacdes cientificas sobre a qualidade de vida e sua relacio com questdes
sociais, culturais e biolégicas (Gordia, Quadros, Oliveira, & Campos,
2011). E também nos anos 90, procurando suprir a confusio conceptual
em torno do constructo qualidade de vida (Fleck, 2000) e construir um
instrumento de avaliacio do mesmo, que a Organizacio Mundial de
Satde (OMS) reuniu especialistas de varias partes do mundo, formando
o grupo de qualidade de vida (grupo WHOQOL). Este grupo desenvol-
veu uma definicio universal, comum a todas as culturas, considerando
que qualidade de vida é “a percecao do individuo, da sua posi¢ao na
vida, no contexto da cultura e sistema de valores nos quais ele vive e
em relacio aos seus objetivos, expetativas, padroes e preocupacoes”
(WHOQOL, 1994, p. 28).
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Esta definicao, proposta pela OMS (grupo WHOQOL), também serve
de base ao conceito de qualidade de vida familiar, uma vez que o pa-
radigma base € transversal aos dois conceitos, assentando nas mesmas
caracteristicas fundamentais, a multidimensionalidade e a subjetividade
(Schalock & Verdugo, 2006). Multidimensionalidade, uma vez que para
avaliar a qualidade de vida é importante ponderar diversos aspetos
relativos aos dominios fisico, funcional, psicolégico e social do individuo
(Haan, Aaronson, Limburg, Hewer, & Crevel 1993). E, subjetividade, dado
que a sua avaliacdao resulta da percecio que o individuo tem desses
dominios (Olson et al., 1983).

Segundo Schalock e Verdugo (20006), a diferenca entre qualidade
de vida e qualidade de vida familiar reside no foco principal de cada
um dos conceitos, ou seja, o primeiro refere-se geralmente ao indi-
viduo, enquanto o segundo aborda a familia enquanto todo. Quando
a qualidade de vida é enquadrada por uma perspetiva familiar, foca-se
na perceciao que o individuo tem do seu bem-estar e satisfacio com
a sua vida familiar em diferentes dominios (Fagulha, Duarte, & Miranda,
2000). Neste sentido, Olson e Barnes (1982) definem qualidade de vida
(familiar) como o sentido de ajustamento da familia em relaciao ao seu
meio ambiente. O necessario aumento de complexidade que advém
deste tipo de conceptualizacao de cariz mais familiar acarreta desafios,
por exemplo, autores como Park et al. (2003) depararam-se com difi-
culdades na operacionalizacdo da qualidade de vida familiar. Tal facto
deve-se ao elevado numero de varidveis que influenciam a vida familiar,
nomeadamente: (a) as diferentes perspetivas dos membros da familia
na definicao da sua qualidade de vida; (b) a necessidade de incluir
diferentes contextos culturais, sociais e étnicos para garantir uma melhor
compreensdo da variabilidade existente entre as familias; e (¢) o balanco
entre a importancia concedida pelas familias aos diversos indicadores
de qualidade de vida e a satisfacao ou insatisfacao real experimentada
pelos seus membros em relacio a esses indicadores (Cérdoba, Verdugo,
& Benito, 2006).

Apesar disso, David Olson e Howard Barnes (1982) desenvolveram

o Quality of Life (QOL). A construcao do QOL surge no mesmo ambito de
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um conjunto de instrumentos de avaliacao familiar, entre eles as Family
Crisis Oriented Personal Evaluation Scales (F-COPES) (cf. Capitulo 1).
Qualquer um desses instrumentos possui como enquadramento teodrico
de base o Modelo Duplo ABCX de McCubbin e Patterson (1983). Este é
uma extensao do Modelo ABCX de Hill (1949), ambos modelos orientados
para a compreensiao do stress familiar que analisam os acontecimentos
indutores de stress que possam afetar a capacidade de adaptacio do
sistema familiar (Weber, 2011). O modelo ABCX (Hill, 1949) foca-se na
capacidade de resposta da familia a algo que, de alguma forma, a ameaca
e obriga a sua reestruturaciao, considerando quatro fatores fundamentais,
A, B, C e X. Considera-se que A é um evento stressor, B corresponde aos
recursos familiares para lidar com as novas exigéncias, C corresponde a
definicao que a familia faz do acontecimento (individual e coletivamente),
e X a crise. O Modelo Duplo ABCX (McCubbin & Patterson, 1983) com-
plementa o anterior, uma vez que o modelo de Hill (1949) reduz o seu
foco as variaveis pré-crise. Assim, adiciona os esforcos que os membros
da familia fazem, ao longo do tempo, para se adaptar, contemplando trés
fases: a pré-crise, a crise e a pos-crise (McCubbin & Patterson, 1983). Sao,
assim, acrescentados quatro fatores fundamentais: o fator aA respeitante
ao acumular de fatores de stress, o fator bB que se refere aos esforcos da
familia para ativar ou adquirir novos recursos, o fator cC que considera
as modificacoes da percecdo familiar da situacao total de crise, e o fator
xX que se refere a adaptacao da familia.

O QOL contempla duas formas paralelas, o formulario parental (40
itens) e o formulario para adolescentes (25 itens), construidos, segundo
os autores (Olson & Barnes, 1982), para que o estudo da qualidade de
vida refletisse as preocupacdes diferenciais de pais e filhos. Trata-se
de um instrumento de auto-resposta, cujos itens sao cotados através de
uma escala de Likert de 5 pontos (1 corresponde a “Insatisfeito”, 2 a
“Pouco Satisfeito”, 3 a “Geralmente Satisfeito”, 4 a “Muito Satisfeito” e 5
a “Extremamente Satisfeito”). No que respeita a validade destes dois for-
mularios, os autores verificaram (Olson & Barnes, 1982), através de uma
Analise Fatorial Exploratéria (AFE) (método de componentes principais),

com rotacao varimax, a existéncia de 12 fatores no que respeitava ao
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formulario parental e 11 fatores no formulario para adolescentes. Onze
fatores eram comuns a ambos os formularios: Vida Familiar, Amigos,
Familia Alargada, Saude, Casa, Educacao, Tempo, Religiao, Média, Bem-
Estar Financeiro, Vizinhanca e Comunidade. Ao formulario parental acrescia
o fator Emprego. No que respeita a fiabilidade dos itens do inventario,
o formulario parental apresentava um coeficiente alfa de Cronbach de
.92 e o formulario para adolescentes de .86, para a escala total (Olson
& Barnes, 1982), considerada uma consisténcia interna muito boa e boa,
respetivamente (Pestana & Gageiro, 2008).

Em Portugal, o formulario parental é aquele que tem sido estudado e
que esta na base do QOL-VR.

2. Estudos em Portugal
Como foi desenvolvido/ adaptado e validado?

Estudos de traducdo e adaptacdao

O formulario parental do QOL encontra-se traduzido desde 2006 (tra-
ducio do grupo de investigacio da Subarea Sistémica, Saude e Familia,
da Faculdade de Psicologia e Ciéncias da Educacao da Universidade de
Coimbra, coordenado por Ana Paula Relvas) e adaptado e validado para
a populaciao portuguesa (Simoes, 2008). A versio portuguesa (Simoes,
2008) do instrumento apresentou propriedades psicométricas referentes
a precisio semelhantes as encontradas pelos autores da versao original,
apresentando, para a escala total (40 itens), um coeficiente de alfa de
Cronbach de .92, consisténcia interna considerada muito boa (Pestana &
Gageiro, 2008). No que respeita aos estudos de validade, realizou-se uma
AFE (método de componentes principais), seguida de rotacio varimax.
A versao portuguesa apresenta algumas alteracdes em relacio a ver-
sao original, reunindo 11 fatores, em vez dos 12 originais: Bem-Estar
Financeiro, Tempo, Vizinhanca e Comunidade, Casa, Média, Relacdes

Sociais e Saude, Emprego, Religiao, Familia e Conjugalidade, Filhos e

87



Educacao (Simoes, 2008). A principal diferenca reside no desaparecimento
dos fatores Amigos e Familia Alargada, cujos itens foram integrados no
fator Relacoes Sociais e Saude.

Nao obstante a existéncia desta versao adaptada e validada para a
populacio portuguesa, é reconhecido que as versdes reduzidas dos ins-
trumentos facilitam a sua aplica¢io em termos da gestao do tempo e do
cansaco dos participantes (Ballueska & Gorostiaga, 2012; Podsakoft &
MacKenzie, 1994), representando o seu desenvolvimento uma mais-valia.
Para além disso, em 2013, esta necessidade mostrou-se muito relevante,
no ambito de uma investigacao de doutoramento conduzida pelas autoras.
O protocolo de investigacao utilizado era especialmente extenso (cerca
de uma hora de preenchimento, em média), possivelmente potenciador
de uma menor adesio ao estudo por parte dos participantes, havendo,
portanto, necessidade de substituir alguns instrumentos desse protocolo
por medidas menos extensas, nomeadamente no que respeitava a ava-
liacio da qualidade de vida. E € neste enquadramento que se iniciam os
trabalhos de desenvolvimento e adaptacio de uma versio reduzida do
QOL (formulario parental) que viria a designar-se QOL-VR.

Os estudos para desenvolver o QOL-VR podem dividir-se em duas fa-
ses: 1) reducao dos itens e primeiros estudos psicométricos (validade e
fiabilidade); 2) estudos psicométricos (validade e fiabilidade) da versdo
desenvolvida na etapa anterior numa nova amostra da populaciao geral. Uma
vez que o protocolo de investigacdo, a amostra utilizada e as analises esta-
tisticas efetuadas em cada uma destas fases sio diferentes, os dados serao

apresentados separadamente para cada uma destas fases: Fase 1 e Fase 2.

Fase 1

Nesta fase utilizaram-se os dados recolhidos através de um questionario
de dados sociodemogrificos e do formulario parental do QOL (Olson &
Barnes, 1982), traducio portuguesa, realizada em 2006, também utilizada
no estudo de adaptacio do QOL (Simoes, 2008).

Para a realizacio deste estudo (Fase 1), utilizou-se uma compila¢ao

de amostras recolhidas na populacio geral (V=231) (através do método
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de amostragem por conveniéncia), entre 2006 e 2008, com os instru-
mentos referidos, no ambito dos estudos de Mestrado Integrado em
Psicologia Clinica, Subarea Sistémica, Saude e Familia, da Faculdade de
Psicologia e Ciéncias da Educacdo da Universidade de Coimbra. O ni-
vel socioeconomico (NSE) foi calculado segundo a tipologia de Simoes
(2000) e utilizou-se a tipologia das areas urbanas do Instituto Nacional
de Estatistica (INE) (2009) para classificar as areas de residéncia — Areas
Predominantemente Urbanas (APU), Areas Medianamente Urbanas (AMU)
e Areas Predominantemente Rurais (APR). A maioria dos sujeitos sao do
sexo feminino (66.7%), a faixa etdria mais predominante varia entre os
40 e os 49 anos (35.5%) e o terceiro ciclo é a escolaridade mais comum
(22.1%) entre os participantes. A maioria € casada (77.5), pertence a um
NSE médio (60.2%) e reside em APU (39.4%) (cf. Quadro 2).

Quadro 2.
Caracteriza¢do da amostra (Fase 1)
Frequéncia (1) Percentagem (%)

S Masculino 77 33.3
€xo Feminino 154 66.7
20-29 24 10.4
30-39 73 31.6
Faixa etaria 40-49 82 35.5
50-59 32 13.9
60-69 13 5.6
> 70 7 3.0
< 1° Ciclo 6 2.6
1° Ciclo 31 13.4
2° Ciclo 38 16.5
. 3° Ciclo 51 22.1
Escolaridade Secundario 42 18.2
Curso profissional 17 7.3
Licenciatura ou > 46 19.9
.. Casado 179 77.5
Estado civil Uniao de facto 52 22.5
Baixo 68 29.4
NSE Médio 139 60.2
Elevado 24 10.4
APU 91 39.4
Residéncia AMU 73 31.6
APR 67 29.0
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Reducdo dos itens do QOL (Fase 1)

Ap6s a verificacio da adequacgido da amostra para a realizacio da ana-
lise fatorial - indice Kaiser-Meyer-Olkin (KMO) e teste de esfericidade de
Bartlett - (KMO = .86; x2(780) = 5290.75, p<.001), realizou-se uma AFE.
Para a extracdo de fatores, utilizou-se o método de componentes principais
(CP). Obtiveram-se 11 fatores que explicavam 70.92% da variancia total.
De seguida, atendendo ao critério de retencio fatorial, scree plot, proposto
por Cattell (1966), realizou-se uma andlise fatorial, forcada a extracio de
quatro fatores, com rotacdao varimax. O primeiro fator explicava 12.76% da
varidncia total dos dados, o segundo 12.16%, o terceiro 11.49% e o quarto

10.57, perfazendo um total de varidncia explicada de 46.97% (cf. Quadro 3).

S:j;ar:fz‘tormis (loadings) dos itens do QOL nos fatores (solugdo apos rotagdo varimax)
Fator
Item 1 5 3 4 h?
1. Familia .582 793
2. Casamento 591 714
3. Filhos 416 .690
4. Criancas .389 572
5. Amigos .595 .589
6. Familiares .569 .592
7. Saude .620 719
8. Satude familiares 439 .570
9. Condicoes habitacio .359 .520 .633
10. Responsabilidades domésticas 455 450 .765
(1)11“ rl:)essponsabilidades domésticas 438 458 711
12. Espaco suas necessidades .685 .329 .826
13. Espaco familia .640 .328 .814
14. Educacao 467 .693
15. Programas educativos 331 468 .728
16. Tempo-livre 737 .816
17. Tempo si .759 .840
18. Tempo familia 310 .703 .818
19. Tempo casa 767 770
20. Tempo dinheiro 575 343 .629
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21. Religido familia 433 .808

22. Religiao comunidade 547 .848
23. Emprego 457 .675
24. Seguranca emprego 413 .768
25. Televisio .350 .526
26. Programas televisivos 489 754
27. Filmes .631 .769
28. Jornais e revistas .636 .679
29. Rendimento .703 .634
30. Dinheiro necessidades familiares .804 769
31. Emergéncias financeiras .702 .603
32. Dinheiro deve 532 346 .582
33. Poupanca .735 775
34. Dinheiro futuras necessidades .803 .822
35. Escolas .699 717
36. Compras .702 714
37. Seguranca .707 717
38. Bairro .530 367 .700
39. Instalacdes recreativas .620 .623
40. Servicos saude .569 .543
% Variincia explicada 12.76 12.16  11.49 10.57

Nota. Cargas fatoriais (loadings) > .35 assinaladas a negrito. N = 231.

A partir desta base, iniciou-se o trabalho de reducdo da escala. Para
tal, procedeu-se a selecao dos cinco itens de cada fator com maior carga
fatorial. Deste processo resultou um conjunto de 20 itens com potencial
interesse para a versdo reduzida da escala: 1, 2,5, 6, 7, 12, 16, 17, 18, 19,
27, 28, 29, 30, 31, 33, 34, 35, 36, 37. Estes 20 itens encontram-se distribuidos
por quatro fatores: o fator 1 é composto pelos itens 29, 30, 31, 33 e 34 e diz
respeito a dimensao Bem-Estar Financeiro; o fator 2 é composto pelos itens
27, 28, 35, 36 e 37 e remete para a dimensio Média e Comunidade; o fator
3 é composto pelos itens 12, 16, 17, 18 e 19 e refere-se a dimensio Tempo;
e, por fim, o fator 4 é composto pelos itens 1, 2, 5, 6 e 7 e diz respeito
a dimensao Familia, Amigos e Saude (cf. Quadro 4). Posteriormente,
realizou-se uma Analise Fatorial Confirmatéria (AFC) desta estrutura,
apresentada mais adiante. Estes quatro fatores congregam seis dos fatores
do instrumento original, tendo os restantes sido eliminados atendendo a

analise estatistica realizada.
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Quadro 4.
Estrutura fatorial do QOL-VR

Fator Itens

Familia, Amigos e 1. Familia
Saude 2. Casamento
5. Amigos
6. Familiares
7. Saude

Tempo 12. Espaco suas necessidades
16. Tempo livre
17. Tempo si
18. Tempo familia
19. Tempo casa

Média e Comunidade 27. Filmes
28. Jornais e revistas
35. Escolas
36. Compras
37. Seguranca

Bem-Estar Financeiro 29. Rendimento
30. Dinheiro necessidades familiares
31. Emergéncias financeiras
33. Poupanca
34. Dinheiro futuras necessidades

A versao reduzida obtida constitui uma versao para adultos e nio
especificamente parental, uma vez que os itens relativos aos filhos

foram eliminados.

Estudos de validade interna: Andlise Fatorial Confirmatoria (AFC)

(Fase 1)

Para obtermos as estatisticas de ajustamento para os resultados da
etapa anterior, realizimos uma AFC do modelo resultante: quatro fatores,
relacionados entre si - Bem-Estar Financeiro, Tempo, Média e Comunidade
e Familia, Amigos e Saude. Este modelo apresentou, em geral, indices
de ajustamento adequados - x2 = 256.154 (p < .001), x2/df = 1.578,
CFI = .962, GFI = .902, RMSEA: .050 (Lo = .038, Hi = .062) - uma vez
que x2/df é inferior a 5, os indices de CFI e GFI sio superiores a .90 e
RMSEA é inferior a .10 (Mardco, 2010). Para se obter este ajustamento

final foram necessarias algumas modificacdes sugeridas pelos indices
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de modificacao. Note-se que apenas se realizaram alteracdes quando
o indice de modificacio era elevado e simultaneamente correspondia
a uma alteracao teoricamente plausivel. Por exemplo, acrescentou-se
uma correlacio entre os erros do item 33 (nivel de poupanca) e 34 (di-
nheiro para futuras necessidades da familia). Teoricamente, facilmente
se aceitam as alteracdes sugeridas, uma vez que o conteudo dos itens
remete para aspetos que se encontram visivelmente associados (neste

caso, poupancas financeiras).

Associacdo entre subescalas (Fase 1)

As quatro subescalas encontram-se relacionadas entre si (p < .05),
de forma fraca a moderada (.246 < r < .473) (Pestana & Gageiro, 2008).
Estas correlacdes positivas eram esperadas, uma vez que as subescalas
representam dominios de um mesmo conceito, a qualidade de vida,
tido como multidimensional e dependente nao s6 de fatores pessoais e
ambientais como, também, das interacdes entre os mesmos (Cummins,
2005). Estes dados permitem considerar que o QOL-VR é composto
por quatro subescalas dependentes, reforcando a utilidade do seu uso

conjunto em detrimento de uma utilizacao independente.

Estudos de precisdo: Anadlise dos itens, consisténcia interna (Fase 1)

Os fatores Bem-Estar Financeiro, Tempo e Média e Comunidade
apresentam uma consisténcia interna boa (.81 < a < .89) e o fator
Familia, Amigos e Saude apresenta uma consisténcia interna razoavel
(ax = .72) (Pestana & Gageiro, 2008). A correlacio item-total indica
uma adequada capacidade discriminante de todos os itens (> .30)
(Wilmut, 1975). Este indice de discriminacdo varia entre .46 e .82 no
fator Bem-Estar Financeiro, entre .36 e .83 no fator Tempo, entre .35
e .75 no fator Média e Comunidade e entre .46 e .82 no fator Familia,

Amigos e Saude.
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Fase 2

Nesta fase utilizou-se um protocolo de investigacio que continha, para
além do QOL-VR, um questionario de dados sociodemograficos e duas
medidas de validade concorrente: 1) o Systemic Clinical Outcome and
Routine Evaluation-15 (SCORE-15) (Stratton, Bland, Janes, & Lask, 2010;
versio portuguesa de Vilaga, Silva, & Relvas, 2014), um instrumento de
auto-resposta que avalia o funcionamento familiar através de 15 itens
que se distribuem por trés dimensoes - For¢cas da Familia, Comunicacao
Familiar e Dificuldades da Familia - e de cinco questdes que se reportam
a rotina da familia, a natureza e impacto dos problemas familiares e pos-
siveis necessidades terapéuticas; o sujeito avalia de que modo é que cada
item descreve a sua familia, através de uma escala de Likert de 5 pontos
(de “Descreve-nos Muito Bem” a “Descreve-nos Muito Mal”), correspondendo
uma maior pontuaciao a maiores dificuldades familiares; e 2) a Escala de
Congruéncia (EC) (Lee, 2002; versao portuguesa de Cunha, Silva, & Relvas,
2014) que avalia a congruéncia (estado de harmonia interna e externa,
marcado por uma sensacio de calma, plenitude, tranquilidade e paz, através
do qual o individuo pode reagir de forma mais harmoniosa/adaptativa em
relacio ao seu interior, aos outros e ao contexto)(Banmen, 2002), atra-
vés de 16 itens, representativos de duas dimensoes: Espiritual/Universal
e Intra/Interpessoal. O sujeito responde aos itens segundo uma escala
de Likert de 7 pontos (de “Discordo Fortemente” a “Concordo Fortemente”).

Para se proceder a constituicio da amostra, foi considerado o critério
de um racio minimo (sujeitos/itens) de 5/1 para a realizacao de anali-
ses fatoriais (Wong, Tong, Silva, Abrishami, & Chung, 2009). Atendendo
aos 20 itens do QOL-VR, esta condi¢ao impunha um limite minimo de
100 participantes. No entanto, a amostra recolhida € composta por 254
participantes. Consideraram-se, ainda, os seguintes critérios de inclu-
sao/ exclusiao: a) sujeitos com idade igual ou superior a 18 anos, b)
nacionalidade portuguesa, e ¢) saber ler e escrever. A folha de rosto
do protocolo de investigacio continha a apresentacio e os objetivos
do estudo, instruc¢des de preenchimento (e.g., solicitacio de respostas

sinceras e claras; preenchimento integral de todos os instrumentos)
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e esclarecimentos relativos ao carater confidencial, an6énimo e voluntario
da participacdo. Devido a este ultimo facto, os participantes nao assinaram
qualquer tipo de declaracio de consentimento informado (APA, 2010).

A maioria dos participantes (n = 212, 83.5%) foi recrutada através da
rede de pessoas conhecidas de um dos autores (método “bola de neve”)
e cerca de um quinto (7 = 42; 16.5%) a partir de uma recolha on-line.
Nao se verificaram diferencas estatisticamente significativas entre as
duas formas de recrutamento, quer no que respeita ao QOL-VR [#(248) =
0.507, ns] como as medidas de validade convergente (SCORE-15 e EC),
respetivamente, #(85) = 1.278, ns e #252) = -1.257, ns.

No caso do recrutamento presencial, esta informacao, para além de se
encontrar escrita na primeira pagina do protocolo foi, também, apresen-
tada e discutida com todos os participantes. A administracao presencial
do protocolo de investigacio ocorreu em locais escolhidos pelos par-
ticipantes (e.g., domicilio, local de trabalho), garantindo-se, dentro do
possivel e razoavel, contextos favoraveis ao preenchimento do protocolo.

O recrutamento dos participantes estendeu-se até ao final do primei-
ro trimestre de 2012 e deste processo resultou a amostra caracterizada
no Quadro 5. Mais uma vez (cf. Fase 1), o NSE foi calculado segundo
a tipologia de Simodes (2000) e utilizou-se a tipologia das areas urbanas
do INE (2009). A maioria dos sujeitos sio do sexo feminino (61.4%),
a faixa etdria mais predominante varia entre os 18 e os 25 anos (35.4%)
e a licenciatura (ou superior) € a escolaridade mais comum (37.4%) entre
os participantes. A maioria € solteira (50.0%), pertence a um NSE médio
(60.2%) e reside em APU (83.0%) (cf. Quadro 5).

Quadro 5.
Caracteriza¢do da amostra (Fase 2)
Frequéncia (1) Percentagem (%)
Masculino 98 38.6
Sexo Feminino 156 61.4
18-25 90 35.4
26-30 39 15.4
Faixa etaria 31-39 38 15.0
40-49 44 17.3
50-60 43 16.9
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1° Ciclo 31 12.2

2° Ciclo 5 2.0
3° Ciclo 3 1.2
Secundario incompleto 34 13.4
Escolaridade
Secundario completo 68 26.8
Curso profissional 17 6.7
Bacharelato 1 0.4
Licenciatura ou > 95 37.4
Solteiro 127 50.0
Casado 106 41.7
Estado civil Uniao de facto 9 3.5
Divorciado 8 3.1
Vitvo 4 1.6
Baixo 87 34.3
NSE Médio 153 60.2
Elevado 14 5.5
o APU 211 83.0
Residéncia
APR 39 15.4
4 missings 1.6

Estudos de validade interna: Andlise fatorial confirmatoria (AFC)
(Fase 2)

O QOL-VR foi testado, desta feita, na nova amostra (amostra fase 2),
diferente daquela que lhe deu origem (amostra fase 1). Para tal, realizou-
-se uma AFC. O QOL-VR, em geral, revelou possuir indices de ajustamento
adequados - x? = 274.397 (p < .001), x%/df = 1.759, CFI = .946, GFI = .904,
RMSEA: .055 (Lo = .044, Hi = .065) - uma vez que x2/df é inferior a 5, os in-
dices de CFI e GFI sao superiores a .90 e RMSEA é inferior a .10 (cf., Maroco,
2010). Para se obter este ajustamento final, a semelhanca do sucedido na
fase anterior, também foram necessarias algumas modificacdes sugeridas
pelos indices de modificacio. Apenas se realizaram alteracdes quando o
indice de modificacio era elevado e simultaneamente correspondia a uma
alteracido teoricamente aceitavel. Por exemplo, acrescentou-se uma correlacao
entre os erros do item 7 (tempo para si) e 8 (quantidade de tempo livre).
Estas alteracoes fazem sentido do ponto de vista tedrico dada a evidente

associacao/ sobreposicio entre o conteudo dos itens (tempo disponivel).
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Associagdo entre subescalas (Fase 2)

Também nesta amostra (Fase 2), as quatro subescalas encontram-se
relacionadas entre si (p < .05), desta feita de forma moderada (.325 <
r < .541) (Pestana & Gageiro, 2008). Mais uma vez, estas correlacdes
positivas eram esperadas, pelas razdes ja aduzidas na apresentacao
dos resultados da fase 1 (Cummins, 2005). Tal como referido ante-
riormente, o QOL-VR é composto por quatro subescalas dependentes,
reforcando a utilidade do seu uso conjunto em detrimento de uma

utilizacao independente.

Estudo de validade convergente (Fase 2)

Utilizaram-se duas medidas de validade convergente — SCORE-15 e
EC. Verificou-se que os quatro fatores do QOL-VR, bem como o resultado
total do instrumento, se associam no sentido negativo com o SCORE-15,
com uma forca moderada (Pestana & Gageiro, 2008) (-.505 < r < -.308, p
< .05). Ou seja, de acordo com o esperado teoricamente (Vilaca, Sousa,
Stratton, & Relvas, 2014), quanto maior a qualidade de vida (familiar),
menores as dificuldades familiares e vice-versa.

O fator Familia, Amigos e Sdude do QOL-VR, bem como o resultado
total do instrumento associam-se, no sentido positivo, 2 EC. No primeiro
caso a associacio é moderada (r = .435, p < .05 ) e no segundo fraca
(r=.297, p < .05). Em termos teoricos a direcao da relacio faz sentido
(Lee, 2002), pois quanto maior a qualidade de vida, sobretudo a medida

pelo fator Familia, Amigos e Saude, maior a congruéncia e vice-versa.

Estudos de precisdo: Andlise dos itens, consisténcia interna (Fase 2)

Nesta amostra (Fase 2), os fatores Bem-Estar Financeiro e Tempo
mantém uma consisténcia interna boa (Pestana & Gageiro, 2008) (a =

.89, a = .85, respetivamente). Ja os fatores Familia, Amigos e Saidde e
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Média e Comunidade diminuem ligeiramente os valores de consisténcia
interna (a = .67; a = .75; respetivamente), comparativamente com os
apresentados na amostra da Fase 1, apresentando, desta feita, valores
razoaveis (Pestana & Gageiro, 2008). Mais uma vez a correlacao item-
-total indica uma adequada capacidade discriminante de todos os itens
(> .30) (Wilmut, 1975). Este indice de discriminacdo varia entre .58
e .72 no fator Bem-Estar Financeiro, entre .50 e .70 no fator Tempo,
entre .46 e .54 no fator Média e Comunidade e entre .48 e .61 no fator

Familia, Amigos e Saude.

3. Aplicacdo

Como aplicar, cotar e interpretar?

O material necessario para a aplicacao do QOL-VR é apenas a ver-
sao em papel do questionario e uma caneta. A aplicacao requer que o
sujeito cote cada um dos 20 itens no que diz respeito ao grau de satis-
facao com os aspetos apresentados. Os itens sio cotados numa escala
de tipo Likert, de 1 (“Insatisfeito”) a 5 (“Extremamente Satisfeito”).
O calculo do resultado total e respetivas subescalas implica a soma
dos itens abrangidos.

Os estudos que aqui se apresentam permitiram calcular os primeiros
valores de referéncia. Uma vez que os valores de referéncia identificados
nas duas amostras estudadas (Fase 1 e Fase 2) sio muito proximos,
optou-se por apresentar, apenas, os verificados na amostra da Fase
2, uma vez que esta foi recolhida mais recentemente e é composta
por um numero superior de participantes. Assim, apresentam-se no
Quadro 6 as médias e desvios-padrdao para o resultado total do QOL-
VR e suas subescalas, para a totalidade da amostra e considerando
o sexo dos respondentes.

Passando para a interpretacio dos resultados, quer total quer das
quatro subescalas, podemos inferir que quanto maiores forem os
resultados da escala total e das subescalas maior sera a qualidade de

vida percebida.
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Quadro 6.
Valores de referéncia QOL-VR: Amostra total e por sexo

Resultados QOL-VR Amostra Sexo Masculino Sexo Feminino
Total (n =98) (n = 156)
(N = 254)
M DP M DpP M DP
Bem-Estar Financeiro 13.92 4.30 14.74 4.30 13.38 4.22
Média e Comunidade 14.93 3.07 15.43 3.44 14.61 2.78
Tempo 15.70 4.05 16.49 3.90 15.20 4.08
Familia, Amigos e Satde 18.89 3.20 19.46 2.80 18.44 3.43
Total 62.97 11.31 64.96 10.63 64.96 10.63

4. Vantagens, limitacdes e estudos futuros

A versdo reduzida do QOL, o QOL-VR, constitui uma medida de
qualidade de vida familiar valida e fiavel, enriquecedora do leque de
instrumentos de avaliacio, disponiveis em Portugal (para a populacio
geral). Para além disso, pelo facto de conter apenas metade dos itens
da versao original, economiza tempo na administracio, tornando-se
menos macador para os sujeitos. Permite avaliar a qualidade de vida
do individuo, numa perspetiva familiar e subjetiva, isto €, atendendo
ao grau de satisfacio percebido pelo sujeito. Uma melhor qualidade
de vida familiar associa-se a um funcionamento mais adaptativo das
familias (e dos individuos), pelo que a sua avaliacio pode ser um im-
portante indicador da saide das mesmas, permitindo, ainda, a prevencio
de eventuais perturbacodes, fisicas ou psicologicas, no sistema familiar
(Fagulha et al., 2000).

As limitacoes deste estudo prendem-se, sobretudo, com as caracteris-
ticas das amostras (amostras nao probabilistica de conveniéncia e nao
estratificadas e de dimensao relativamente reduzida). Para além disso,
o fator 4, Familia, Amigos e Sadde, abrange trés aspetos relativamente
distintos, o que se refletiu na sua menor consisténcia interna, pelo
que a utilizacao desta subescala deve ser feita cautelosamente. Alias,

recomenda-se, atendendo também a associacao entre subescalas, que a
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utilizacdo e interpretacao das mesmas comtemple as quatro subescalas
e o resultado global.

Futuramente sera importante desenvolver estudos que melhorem as
caracteristicas psicométricas do fator 4. Pode igualmente ser ttil analisar
o desempenho do QOL-VR: a) em outras populacoes especificas (e.g.,

doenca cronica), e b) em diferentes culturas.
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INVENTARIO DAS NECESSIDADES FAMILIARES
(FIN - VERSAO PORTUGUESA)

Neide Areia
Sofia Major
Ana Paula Relvas

“The patient is now not alone in the diagnosis, but rather the family
is being recognized, not only as a source of support for the patient, but

in need of support as well.”

(Veach, Nicholas, & Barton, 2012, p. 13)

Resumo

A doenca oncolégica tem, geralmente, um profundo impacto no
sistema familiar, afetando cada um dos membros da familia o que, por
sua vez, pode ter repercussdoes no bem-estar do doente. Neste sentido,
a identificacao e satisfaciao das necessidades dos familiares, por parte
dos profissionais de saude, é crucial. O presente estudo visa adaptar
e validar uma medida de avaliacio da importancia e satisfacao das ne-
cessidades dos familiares de doentes oncolégicos — Family Inventory
of Needs (FIN; Kristjanson, Atwwod, & Degner, 1995; Fridriksdottir,
Sigurdardottir, & Gunnarsdottir, 2006). O FIN é composto por 20
itens cotados segundo duas subescalas de cotacio: Importincia das
Necessidades e Satisfacio das Necessidades. Para o presente estudo,

recorreu-se a uma amostra de 88 familiares de doentes com cancro em
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qualquer fase de evoluciao da doenca. Os resultados desta investigacdo
indicam que a maior parte das necessidades foram consideradas pelos
familiares como muito importantes e satisfeitas ou parcialmente satis-
feitas. O estudo de consisténcia interna dos itens do FIN revelou que
para a subescala Importancia das Necessidades se obteve um alfa de
Cronbach de .89, o que nos remete para um bom indice de consistén-
cia interna. Ja para a subescala Satisfacio das Necessidades obteve-se
um indice de fiabilidade muito bom (a = .91). A versdo portuguesa do
FIN constitui, assim, uma medida de avaliacio da importancia e satis-
faciao das necessidades de familiares de doentes oncolégicos, com boas
caracteristicas psicométricas que reforcam a sua aplicacao quer na

pratica clinica, quer na investigacio.

Palavras-chave: doenca oncolégica, familiares, necessidades, satis-

facao, FIN.

Abstract

Cancer has an important impact on family system, affects each family
member and, consequently, the patient’s wellbeing. Therefore, it seems
crucial that healthcare professionals identify and satisfy the family
needs. Knowing the importance of recognizing the family needs, within
the context of chronic and fatal illness, this study aims to adapt and
validate an inventory that measures the importance and satisfaction
of family needs of cancer patients - Family Inventory of Needs (FIN;
Kristjanson, Atwwod, & Degner, 1995; Fridriksdottir, Sigurdardottir, &
Gunnarsdottir, 2006). The FIN has 20 items rated according to two sub-
scales: Importance of Needs and Satisfaction of Needs. For this study,
the sample was composed by 88 family members of cancer patients,
whatever the disease’s phase. The results show that almost all needs
were considered to be at least important and satisfied or partly satisfied.
The Importance of Needs subscale had a Cronbach alpha of .89 which

shows a good internal consistency. The Satisfaction of Needs subscale
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showed a very good internal consistency (¢ = .91). FIN's Portuguese
version is a measure of importance and satisfaction of cancer patients
family needs with good psychometric properties which show its appli-

cability in both clinical and research context.

Keywords: oncologic disease, family, needs, satisfaction, FIN.

1. Instrumento

O que é, o que avalia e a quem se aplica?

No Quadro 1 encontra-se a ficha técnica relativa ao Family Inventory
of Needs (FIN; Kristjanson, Atwwod, & Degner, 1995; Fridriksdottir,
Sigurdardottir, & Gunnarsdottir, 2000).

Quadro 1.
Ficha técnica da FIN

O Inventario das Necessidades Familiares € a versao portuguesa da versao
modificada do Family Inventory of Needs (FIN), publicado em 20006, por Fri-

O que é? driksdottir, Sigurdardottir e Gunnarsdottir, em Reykjavik, na Islandia. A versao
original do FIN foi publicada em 1995 por Kristjanson, Atwwod e Degner,
1995, em Manitoba, Canada

O FIN consiste num questionario de auto-resposta, composto por 20 itens que
avaliam as necessidades dos familiares de doentes oncolégicos. Cada item é
cotado segundo duas subescalas: Importancia das Necessidades e Satisfacao
das Necessidades

Estrutura do FIN

O que avalia? Subescala Numero Itens Descricao

Avalia o grau de impor-

Importancia das Necessidades 20 a . .
p tancia das necessidades

Avalia a satisfacao das
Satisfacao das Necessidades 20 necessidades percebi-
das como importantes

A adaptacao portuguesa do FIN aplica-se a adultos (> 18 anos) familiares
A quem se de doentes oncologicos, em qualquer fase de evolucao da doencga. O instru-
aplica? mento foi originalmente desenvolvido para familiares de doentes oncologi-
cos, numa fase avancada da doenca (Kristjanson et al., 1995)

O acesso a versao portuguesa do FIN pode ser efetuado através da pagina
http://www.uc.pt/fpce/avaliacaofamiliar, que contém todos os instrumentos
de avaliacao apresentados neste livro. Os utilizadores deverao facultar os

Como ter acesso? contactos pessoais e institucionais, bem como dados acerca do propésito da
utilizacao do instrumento (e.g., investigacao, pratica clinica) e concordar com
as condicdes de utilizacio e de partilha dos resultados com os autores da
versao portuguesa
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Fundamentacdo e bistoria

A doenca, a incapacidade e a morte sao experiéncias universais para o
sistema familiar (Forbat, McManus, & Haraldsdottir, 2012; Rolland, 2005).
E um facto, amplamente aceite pela comunidade médica, doentes e seus
familiares, que a doenca cronica grave tem um importante impacto nos
individuos e suas familias (Forbat et al., 2012; Rolland, 1984), constituindo,
muitas vezes, um dos maiores desafios da vida (Rolland, 2005). Assim,
importa que o foco da intervencdo ndo se esgote na cura da doenca ou
no controlo da sintomatologia. A intervenciao deve, também, atender as
eventuais dificuldades decorrentes da doenca, aos individuos nela envol-
vidos (e.g., doente, familia e restante rede), aos desafios psicossociais
que se lhes impoem (Engel, 1977; Irwin & Ferris, 2008) e as necessidades
experimentadas pelos doentes e seus familiares (Fridriksdottir et al., 2000,
Kristjanson et al., 1995).

Como tal, atendendo a que a doenca acontece na unidade familiar
(Rolland, 1984, 1987, 2005) e alicercados numa perspetiva sistémica e
familiar, importa compreender, de forma aprofundada, quais as necessi-
dades percebidas como importantes pelos elementos da rede familiar do
doente, e qual o seu grau de satisfacao face as mesmas.

Atualmente existe evidéncia empirica que demonstra que as familias,
cujas necessidades nido sdo reconhecidas ou satisfeitas pelos profissionais
de saude, manifestam menor satisfacio com a qualidade dos cuidados
prestados e maijores niveis de stress, o que impede que funcionem de
forma adaptativa e efetiva face a uma doenca ameacadora da vida. Assim,
para que os profissionais de saude possam responder as necessidades
das familias, importa que as consigam reconhecer e identificar de forma
eficaz (Fridriksdottir et al., 2000, Kristjanson et al., 1995). Porém, nio
existe, ainda, consenso no que toca as necessidades percebidas como
mais importantes pelos familiares de doentes com doenc¢a ameacadora
de vida, como € o caso da doenca oncoldgica.

De uma revisio exaustiva da literatura, Stajduhar e Cohen (2009)
concluiram que as necessidades dos familiares cuidadores de doentes

oncoloégicos podem dividir-se em necessidades fisicas, psicossociais,
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cognitivas, financeiras e de suporte (in)formal. Das necessidades fisicas
destacamos, por exemplo, a necessidade de fazer uma higiene do sono,
de ajuda pratica nas tarefas associadas a prestacao de cuidados e de
mais informacido e esclarecimento sobre os procedimentos especificos a
levar a cabo no cuidado ao doente. Na vertente psicossocial, enfatiza-se
a necessidade de privacidade em casa, de prevenciao de desenvolvi-
mento de complicacdes psiquiatricas (e.g., depressio, ansiedade) e
de isolamento. Das necessidades cognitivas, sublinham-se a impor-
tincia de intervalos na prestacao de cuidados - “respiro do cuidador”
(Rolland, 1984, 1987, 2005) - e a ajuda no planeamento de tarefas
complexas, tais como organizar a medicacao e gerir os tratamentos do
doente em casa. No que toca as necessidades financeiras, os cuidadores
reportam a relevancia da ajuda financeira para a compra da medicacido
e de equipamentos necessarios ao tratamento (e.g., fraldas, sacos para
ostomia) e para a prossecucio das modificacdoes necessarias a fazer em
casa para assegurar a mobilidade e conforto do doente. Finalmente,
relativamente as necessidades de suporte (in)formal, os cuidadores
destacam a necessidade de que lhes seja reconhecido o seu sofrimento
e estabelecida uma comunicaciao eficaz com as equipas de cuidados
de saude, familia e amigos.

Por outro lado, com base nos resultados de um estudo que conduziram,
Ewing e Grande (2012) propdoem uma tipologia diferente das necessi-
dades dos familiares. As necessidades dos cuidadores foram agrupadas
em dois blocos: a) necessidades de suporte relacionado com a presta¢io
de cuidados informais e b) necessidades de suporte relacionado com o
proprio cuidador. Relativamente ao primeiro, os familiares mostram ne-
cessidade de ter um profissional de referéncia, informacao sobre controlo
de sintomas e administracio da medicacdo, suporte na utilizacio de equi-
pamentos, suporte nos cuidados pessoais ao doente, informaciao sobre
a doenca, informacao sobre o processo de morte, informacao facultada ao
doente sobre a doenca e sua progressiao e suporte no momento da morte.
No que diz respeito as necessidades relacionadas com o préprio cuidador,
emergem aspetos como a importancia de mais intervalos relativamente

a prestacao de cuidados, mais cuidados de saude, mais informac¢ao sobre
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os direitos decorrentes da sua situacido enquanto cuidadores informais,
ajuda pratica e suporte emocional e/ou espiritual.

No sentido de criar um instrumento para avaliar as necessidades dos
familiares do doente oncolégico, Kristjanson e colaboradores (1995)
desenvolveram o Family Inventory of Needs (FIN). O FIN constitui uma
medida de avaliacio tanto da importincia como da satisfacio das neces-
sidades dos familiares de doentes oncolégicos. O FIN foi originalmente
desenvolvido, a partir de uma amostra de 109 familiares de doentes
oncologicos, numa fase de evolucao da doenca avancada e em cuida-
dos paliativos. A versiao original € constituida por 20 itens cotados em
duas subescalas. Na primeira — Importancia das Necessidades — cada
um dos itens € cotado de 0 “Nada Importante” a 10 “Muito Importante”.
A segunda - Satisfacao das Necessidades — tem duas opcoes de resposta,
“Satisfeita” ou “Nao Satisfeita” para as necessidades cotadas com 2 ou
mais na subescala Importancia das Necessidades. No estudo de validacao
da versdo original da escala, esta apresentou um valor de coeficente de
alfa de Cronbach de .83 para a subescala Importiancia das Necessidades.
Neste primeiro estudo, nao foi aferida a consisténcia interna da subescala
Satisfacio das Necessidades.

A versao islandesa do FIN, desenvolvida por Fridriksdottir e colabo-
radores (2000), surge a partir das limitacdes apontadas ao instrumento
original e sugestdes para estudos futuros propostas por Kristjanson e co-
laboradores (1995). Esta versao modificada apresenta diferencas ao nivel
das opc¢des de resposta na subescala Importancia das Necessidades - cada
um dos itens é cotado de 1 “Nada Importante” a 5 “Muito Importante” — e
na subescala Satisfacio das Necessidades — cada um dos itens é cotado
atendendo a trés opcdes de resposta, “Satisfeita”, “Satisfeita parcialmente”
e “Nao satisfeita”. O estudo de adaptacao da versao islandesa foi feito
com base numa amostra de 67 familiares de doentes oncolégicos, em
qualquer fase de evolucio da doenca. Os resultados apresentam uma
elevada consisténcia interna, com um valor de alfa de Cronbach de .92 na
subescala Importancia das Necessidades e de .96 na subescala Satisfacio
das Necessidades. Por outro lado, verificou-se que todas as necessida-

des (20) foram consideradas importantes (cotadas com 2 ou mais), com
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uma média a oscilar entre 3.86 e 4.93. As necessidades mais cotadas
relacionavam-se com o cuidado ao doente e informaciao. Em contraparti-
da, as necessidades menos cotadas referiam-se ao bem-estar do proprio
familiar respondente. Relativamente a satisfacio das necessidades, 67%
foram referidas como satisfeitas. As necessidades com maior grau de
satisfacao foram as relativas ao cuidado do paciente (86%) e 2 comunicaciao
honesta (79%). As necessidades menos satisfeitas pelos profissionais de
saude estavam relacionadas com a informacido sobre quando os sintomas

podem ocorrer (38%) e informacio sobre os sintomas (47%).

2. Estudos em Portugal

Como foi desenvolvido/adaptado e validado?

Estudos de traducio e adaptacio’

Apo6s o pedido formal de autorizacgao, junto da autora da versao ori-
ginal do Family Inventory of Needs (FIN) para traducao e adaptacao da
escala, iniciou-se o processo de traducio-retroversio (Gjersing, Caplehorn,
& Clausen, 2010), em setembro de 2012. Dois investigadores fluentes em
portugués e com boa compreensiao do inglés realizaram, de modo inde-
pendente, a traduc¢ido da escala para a lingua portuguesa. De seguida, um
terceiro investigador com competéncias linguisticas semelhantes procedeu
a uma traducio conciliadora das anteriores. O processo de retroversio
foi concretizado por um professor de inglés. Comparou-se a retroversio
com a versdao original da escala e foram efetuados alguns ajustes na
traducao conciliadora de modo a fazer coincidir a retroversao final
com a escala original. Posteriormente procedeu-se ao estudo piloto da

escala, com vista a validacio semantica e verificacao da adequacao e

5 Os estudos de adaptacio e validagio do FIN encontram-se inseridos no projeto de
Doutoramento da primeira autora, Necessidades dos Familiares de Doentes Oncologicos
Terminais em Cuidados Paliativos, financiado com uma bolsa da Fundacao para a Ciéncia
e Tecnologia (SFRH/BD/86178/2012).
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clareza das instrucoes, dos itens, e das duas escalas de cotacio. Nesse
sentido, 12 participantes, familiares de doentes oncoldégicos, preen-
cheram a escala, tendo em atencao eventuais erros, desadequacdes ou
ambiguidades na formulac¢ao dos itens. Nenhum item foi contestado.
Por fim, a retroversao da escala foi enviada a autora da versao original
que, apds andlise, anuiu a utilizacao e adaptacio da escala para uma
amostra de familiares de doentes oncolégicos, em qualquer fase de
evolucao da doenca.

Prosseguiram-se, de seguida, os estudos de adaptacao e validacao do
FIN em marco de 2013. O protocolo de avaliacao utilizado no presente
estudo envolveu, para além do FIN, um questionario de dados socio-
demograficos e uma medida de validade convergente: a versio breve
da Qualidade de Vida (QOL) (Olson & Barnes, 1982; versao reduzida
de Almeida, Cunha, & Relvas, 2013; cf. Capitulo 4), que avalia a percecio
da qualidade de vida familiar, através de 20 itens, agrupados em quatro
dimensodes (Familia, Amigos e Saude; Tempo; Média e Comunidade; e Bem-
Estar Financeiro) (Almeida, 2013). O sujeito responde aos itens segundo
uma escala do tipo Likert de 5 pontos (de “Insatisfeito” a “Extremamente
satisfeito”). O desenvolvimento da versio reduzida do QOL teve por base
a versio portuguesa de 40 itens previamente adaptada para a popula-
cao portuguesa (Simdes, 2008), tendo sido realizados, para esse efeito,
estudos de validade e de fiabilidade. A versdo breve do QOL apresenta os
seguintes valores para o coeficiente alfa de Cronbach, em cada uma das
suas dimensdes: fator 1: a = .75; fator 2: « = .89; fator 3: a = .81; fator
4: a = .88 (cf. Capitulo 4).

No sentido de dar seguimento a recolha da amostra (que decorreu de
marc¢o de 2013 a marco de 2015) foram estabelecidos contactos informais
com algumas instituicoes médicas e associacdes, de forma a averiguar-se
a disponibilidade e interesse das mesmas para a participacio no estudo.
Procedeu-se, de seguida, a formalizacio dos pedidos de autorizacao para
os conselhos de administracio e comissdes de ética (um total de 47
pedidos: trés hospitais oncolégicos, oito hospitais gerais, cinco unidades
de cuidados continuados, uma unidade de saude privada e 30 associacoes

de apoio a doentes e familiares). No total foram obtidas quatro autorizacdes
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para a recolha da amostra (Hospital de Braga, Hospital de Beja, Hospital
de Cantanhede e Instituto Portugués de Oncologia de Coimbra).

Para se proceder a constituicio da amostra, consideraram-se os seguintes
critérios de inclusao/ exclusido: a) ser familiar de um doente oncologico
em qualquer fase de evolucao da doenca (e.g., conjuge, filho/a, irmio/a,
pai, mae, neto/a, primo/a), b) ter mais de 18 anos, ¢) saber ler e escrever,
e d) nio apresentar psicopatologia nio compensada. Para efeitos de admi-
nistracao do protocolo, um elemento da equipa hospitalar (e.g., médico,
enfermeiro, psicélogo), apresentava o estudo ao familiar acompanhante
do doente e averiguava a disponibilidade em preencher o protocolo de
investigaciao. No caso de manifestar essa disponibilidade, os familiares
eram dirigidos para uma sala reservada para o efeito e, acompanhados
pela investigadora, procediam ao preenchimento do protocolo, apds es-
clarecimento de objetivos, garantia do anonimato e confidencialidade dos
dados e assinatura do documento de consentimento informado.

Numa primeira fase, foi levado a cabo por Costa (2014) um primeiro
estudo exploratério com o FIN com o objetivo de explorar algumas
propriedades psicométricas do instrumento (N = 41). Verificou-se,
assim, que a maior parte das necessidades foram consideradas muito
importantes e satisfeitas. No que toca a consisténcia interna, obteve-
-se um elevado coeficiente de alfa de Cronbach para a subescala
Importancia das Necessidades (a = .90) e para a subescala Satisfacio
das Necessidades (a = .93).

Para o presente estudo, a amostra € composta por 88 sujeitos, maio-
ritariamente do sexo feminino (69.3%), com idades compreendidas
entre 0os 18 e os 82 anos e uma média de idades de 46.72 (DP = 15.96).
A escolaridade dos participantes é muito diversificada, sendo o 3.° ciclo
do ensino bdsico a mais comum (26.1%). Quanto ao estado civil, a maioria
é casada (68.2%). Relativamente 2 regido de residéncia, a maioria dos
sujeitos reside na regido centro do pais (60.2%), mais especificamente,
no distrito de Coimbra (34.1%) (cf. Quadro 2).

No que diz respeito a prestacio de cuidados, mais de metade dos
sujeitos considera ser o cuidador principal do doente (62.5%). Mais

de 11 horas diarias sao dispensadas no cuidado ao doente, por parte
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de 33% da amostra. Os sujeitos sao, maijoritariamente, filhos (38.6%) ou

conjuges (31.8%) do doente.

Quadro 2.
Caracterizacdo da amostra (familiares)
Frequéncia (n) Percentagem (%)
Sexo Masculino 27 30.7
Feminino 61 69.3
18-29 12 13.6
30-39 22 25.0
Faixa etaria 40-49 18 20.4
50-59 14 159
60-69 16 18.2
70-82 6 6.8
Sem escolaridade 1 1.1
1° Ciclo do ensino basico 19 21.6
2° Ciclo do ensino basico 7 8.0
Escolaridade 3° Ciclo do ensino basico 23 26.1
Ensino secundario 19 21.6
Ensino superior 19 21.6
Solteiro 19 21.6
Casado/Unido de facto 60 68.2
Estado civil Recasado 1 1.1
Divorciado 6 6.8
Viuvo 2 2.3
Norte 20 22.7
Centro 53 60.2
Regido sul 15 17.0
Aveiro 8 9.1
Beja 14 159
Braga 20 22.7
Coimbra 30 34.1
Distrito Castelo Branco 2 2.3
Guarda 1 1.1
Leiria 6 6.8
Lisboa 1 1.1
Portalegre 1 1.1
Santarém 2 2.3
Viseu 3 3.4
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Cuidador Principal 55 62.5

Secundario/Nao cuidador 33 37.5
1 a 2 horas 9 10.2
Horas 3 a 5 horas 16 18.2
de cuidados 6 a 8 horas 9 10.2
(diarias) 9 a 11 horas 6 6.8
Mais de 11 horas 29 33.0
Nao presta cuidados 19 21.6
Relacio com Filho/a 34 38.6
o doente Conjuge 28 31.8
Outra 26 29.5

Quanto aos doentes, estes tém em média 62.88 anos (DP = 15.59),
com idades compreendidas entre os 21 e os 86 anos. O diagndstico
oncolégico é diversificado, sendo o cancro de mama (25.0%) e o cancro
do cérebro (11.4%) os mais comuns. Para 76.1% dos doentes, a prestacio
de cuidados € feita em contexto ambulatério. Mais de metade dos doen-

tes recebeu o diagnéstico hd menos de um ano (62.5%) (cf. Quadro 3).

Quadro 3.
Caracteriza¢do da amostra (doente e doenca)
Frequéncia (1) Percentagem (%)
21-29 4 4.5
30-39 3 3.4
40-49 9 10.2
50-59 14 15.9
Faixa etaria
60-69 26 29.5
70-79 19 21.6
80-86 13 14.8
Contexto de presta- Internamento 21 239
¢ao de cuidados Ambulatério 67 76.1
0a 1 anos 55 62.5
2 a 4 anos 24 27.3
T«.emp(/) d.esde © 5 a 7 anos 5 5.7
diagnostico
8 a 10 anos 3 3.4
Mais de 11 anos 1 1.1
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Crise 11 12.5

Fase da Doenca Cronica 29 33.0
Recidiva 4 4.5
Terminal 40 45.5
Remissdo 4 4.5

Estudos de andlise de itens: Estatisticas descritivas

No Quadro 4 encontram-se os resultados referentes as estatisticas descri-

tivas para os 20 itens do FIN (subescala da Importancia das Necessidades).

Quadro 4.
Estatisticas descritivas: Itens do FIN na subescala Importancia das Necessidades
Item M DP Min-Max Assimetria Curtose
1 4.66 0.57 3-5 -1.44 1.16
2 4.68 0.54 3-5 -1.46 1.25
3 4.78 0.47 3-5 -2.08 3.70
4 4.80 0.46 3-5 -2.19 4.26
5 4.81 0.45 3-5 -2.32 4.89
6 4.80 0.46 3-5 -2.19 4.26
7 4.74 0.58 2-5 -2.49 6.67
8 4.68 0.64 2-5 -2.10 4.14
9 4.58 0.78 2-5 -1.88 2.77
10 4.87 0.33 4-5 -2.31 3.40
11 4.72 0.64 2-5 -2.59 6.93
12 4.57 0.71 2-5 -1,54 1.60
13 4.70 0.59 3-5 -1.88 2.43
14 4.68 0.62 2-5 -2.09 4.39
15 4.55 0.86 2-5 -1.77 2.00
16 4.75 0.61 1-5 -3.52 16.42
17 4.61 0.69 2-5 -1.96 3.85
18 4.28 1.13 1-5 -1.55 1.32
19 3.84 1.29 1-5 -0.83 -0.49
20 4.10 1.16 1-5 -1.17 0.33

De acordo com o Quadro 4, o item 10 “Estar seguro(a) de que o me-

lhor ...” é o que apresenta a média mais elevada (M = 4.87, DP = 0.33).
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Por sua vez, o item com a média mais baixa (M = 3.84, DP = 1.29) é o
item 19 “Ter alguém que se...”. Relativamente a amplitude, apenas os
itens 16, 18, 19 e 20 atendem a toda a amplitude da escala de cotacio
(1 - “Nada importante” a 5 — “Extremamente importante”). Analisando
os valores referentes a assimetria (cf. Quadro 4), observa-se que todos
os itens apresentam um valor negativo e que os itens 5, 7, 11 e 16 sdo
aqueles que se afastam mais de zero. Relativamente aos valores da cur-
tose, verifica-se que o maior afastamento na distribuicio dos resultados
estd também ao nivel dos itens 5, 7, 11 e 16.

No Quadro 5 encontram-se os resultados referentes ao estudo de

frequéncias dos itens da subescala Satisfacio das Necessidades.

Quadro 5.
Estudo de frequéncias: Itens do FIN na subescala Satisfacdo das Necessidades
Satisfeita Satisfeita Parcialmente Nao Satisfeita
Item n % n % n %
1 60 68.2 24 27.3 4 4.5
2 50 56.8 24 27.3 14 15.9
3 69 78.4 14 15.9 5 5.7
4 58 65.9 21 23.9 9 10.2
5 63 71.6 19 21.6 6 6.8
6 59 67.0 25 28.4 4 4.5
7 61 69.3 20 22.7 6 6.8
8 61 69.3 18 20.5 9 10.2
9 46 52.3 21 239 20 22.7
10 68 77.3 14 15.9 6 6.8
11 52 59.1 26 29.5 10 11.4
12 42 47.7 30 34.1 16 18.2
13 49 55.7 19 21.6 20 22.7
14 55 62.5 22 25.0 11 12.5
15 53 60.2 21 23.9 14 15.9
16 54 61.4 13 14.8 20 22.7
17 73 83.0 12 13.6 2 2.3
18 57 64.8 13 14.8 16 18.2
19 45 51.1 21 239 19 21.6
20 37 42 29 33.0 21 239

De todas as necessidades, as que atingiram um maijor grau de satisfaciao
(itens cotados com “Satisfeita”) foram as correspondentes aos itens 17

“Sentir-me aceite pelos ...”; (83.0%, n = 73), 3 (“Sentir que os profissionais
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...7 (78.4%, n = 69) e 10 “Estar seguro(a) de que ...” (77.3%, n = 68). Os
itens 20 “Ser informado(a) sobre ...” (23.9%, n = 21), 16 “Ter informacao
do que ...” (22.7%, n =20), 13 “Saber o resultado provavel ...” (22.7%, n
= 20) e 9 “Sentir que ha ...” (22.7%, n = 20) foram os que obtiveram uma

percentagem maior de nio satisfacdo (itens cotados com “Nao Satisfeita”).

Estudos de precisdo: Consisténcia interna dos itens do FIN

Para o presente estudo foi realizada uma analise de consisténcia
interna para as duas subescalas do FIN — Importancia das Necessidades
e Satisfacio das Necessidades — seguindo o procedimento adotado por
Fridriksdottir e colaboradores (20006).

Para a subescala Importiancia das Necessidades, obtivemos um coefi-
ciente de alfa de Cronbach de .88, o que nos remete para um bom indice
de consisténcia interna (Pestana & Gageiro, 2008). De forma a verificar
se a eliminac¢do de algum item levaria a um aumento do valor do alfa de
Cronbach, foi realizado um estudo de correlacio corrigida para cada item do
FIN com o total da escala (cf. Quadro 6). Apenas o item 18 “Ter ajuda nos...”
apresenta uma correlacio inferior a .30. Porém, a sua remocao traduziria
apenas um ligeiro aumento do valor do coeficiente alfa de Cronbach para o

total da escala, pelo que se optou por manter o item nesta fase dos estudos.

Quadro 6.

Estudo de consisténcia interna dos itens do FIN (Subescala Importancia das Necessidades)
Itens Correlacao item-total corrigida Alfa com eliminacao do item
1 .642 .873
2 .605 .873
3 514 .877
4 .705 .874
5 564 .877
6 .749 .873
7 .671 .873
8 728 .870
9 .342 .882
10 .536 .879
11 .649 .872
12 738 .869
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13 .762 .870

14 .602 .874
15 446 .879
16 478 .877
17 .507 .876
18 .267 .891
19 313 .892
20 353 .887

No que diz respeito ao estudo de consisténcia interna para a subes-
cala Satisfacio das Necessidades, obteve-se um coeficiente de alfa de
Cronbach de .91 o que, segundo Pestana e Gageiro (2008), corresponde
a um indice de fiabilidade muito bom. Um estudo mais detalhado, das
correlacdes corrigidas item-total e dos valores dos coeficientes alfa com
eliminacio do item, mostrou que nenhum item apresentava um funciona-
mento psicométrico desajustado, uma vez que todos os itens da subescala
Satisfacido das Necessidades apresentam correlacdes com o total da escala

superiores a .30, a oscilar entre .349 e .673 (cf. Quadro 7).

Quadro 7.

Estudo de consisténcia interna dos itens do FIN (Subescala Satisfacdo das Necessidades)
Itens Correlacao item-total corrigida Alfa com elimina¢iao do item
1 633 900
2 470 904
3 576 .902
4 .651 .899
5 .627 .900
6 .661 .900
7 518 .903
8 .673 .899
9 .349 .908
10 484 903
11 .624 .900
12 .668 .899
13 .631 .900
14 .668 .899
15 469 904
16 462 904
17 .614 902
18 351 .908
19 415 .906
20 .589 901

119



Estudo de validade convergente entre o FIN e o QOL

Na presente investigacao foi realizado um estudo de validade convergente,
entre o FIN e o QOL (versao reduzida), de forma a avaliar a existéncia de
uma associacio entre o grau de importancia das necessidades familiares
e a qualidade de vida familiar, bem como a direcao e magnitude dessa
mesma associacdo. De acordo com a analise do Quadro 8, nenhuma cor-
relagido alcanca o limiar de significaincia estatistica (p > .05). Assim parece
que, na presente amostra, as necessidades dos familiares de doentes onco-
l6gicos, nao se relacionam com a perceciao da qualidade de vida familiar

dos participantes.

Quadro 8.
Coeficiente de correlacao de Pearson: QOL e resultado total da subescala Importincia
das Necessidades do FIN

Dimensdes QOL Importancia das Necessidades FIN
r p
Familia, Satide e Amigos .108 579
Tempo .000 1.000
Média e Comunidade -.014 937
Bem-Estar Financeiro 257 120
Total QOL 185 336

3. Aplicacdo

Como aplicar, cotar e interpretar?

O material necessario para a aplicacao do FIN (versao portuguesa) €
apenas a versiao em papel do questionario e uma caneta. A aplicacao do
FIN requer que o sujeito cote cada um dos 20 itens, no que respeita ao
grau de importancia das necessidades (coluna correspondente a subescala
Importincia das Necessidades) e subsequente satisfacao das necessidades
(coluna correspondente a subescala Satisfacao das Necessidades).

Relativamente a subescala Importancia das Necessidades, os itens
sio cotados numa escala de tipo Likert, de 1 (“Nada importante”) a 5

(“Extremamente importante”). Se o sujeito cotar um item com 2 (Pouco
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importante) ou mais, deve preencher, na coluna correspondente a Satisfaciao
das Necessidades, se a necessidade foi Satisfeita, Satisfeita parcialmente
ou Nao satisfeita.

Para exemplificar o sistema de cotacao do FIN, na Figura 1 encontram-
-se representadas duas situagoes. No primeiro caso, o sujeito cotou o item
1, na subescala Importincia das Necessidades, com 4 “Muito importante”.
Por conseguinte, preencheu a subescala Satisfacio das Necessidades, em
que considerou a necessidade “Satisfeita parcialmente”. Ja no item 2, na
subescala Importincia das Necessidades, o sujeito cotou a necessidade com
1 “Nada importante”. Deste modo, por nao ter considerado a necessidade
importante, nao respondeu na subescala Satisfacao das Necessidades. Uma
vez que se trata de um inventario, cada item é cotado individualmente,
niao havendo um resultado total (cf. Quadros 4 e 5). Assim, quanto maior
a cotacio na escala de Importancia das Necessidades, mais importante

é considerada a referida necessidade.

Chave de Respostas

(1) Nada Importante Se cotou algum item com 2 ou
(2) Pouco Importante mais, assinale se a necessidwade foi
(3) Moderadamente Importante satisfeita, satisfeita parcialmente, nao
(4) Muito Importante satisfeita.
(5) Extremamente Importante
Tenho necessidade | Cotacio de 1 a 5 Satisfeita | Satisfeita Nao
de: Parcialmente | Satisfeita
1. Ter as minhas 102030450 v
questoes...
2. Saber factos 1+20304050
especificos ...

Figura 1. Cabecalho e exemplo de itens do FIN.

4. Vantagens, limitacdes e estudos futuros

A adaptacio da versio modificada do FIN, para a populacio portuguesa,
disponibiliza uma medida de avaliacio da importancia e satisfacio das
necessidades dos familiares de doentes oncolégicos, em qualquer fase

da evolucao da doenca.
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Um maior reconhecimento e satisfacio das necessidades dos familiares
de doentes cronicos, com doenca ameacadora de vida, estao associados
a uma maior satisfacio relativa aos cuidados prestados pelos profis-
sionais de saude, menores niveis de stress e a uma melhor adaptacio
individual e familiar a doenca (Kristjanson et al., 1995). Por conseguinte,
o FIN constitui uma medida das necessidades familiares que se reveste
de utilidade na pratica clinica e investigacdao (Fridriksdottir et al., 2000,
Kristjanson et al., 1995).

O estudo apresenta mais-valias a destacar. A investigacao tem-se centra-
do na experiéncia dos doentes face a um diagnostico oncolégico. Embora
menos frequentemente, tém surgido alguns estudos que visam explorar a
experiéncia dos cuidadores informais principais destes doentes. Porém, os
estudos focados na experiéncia dos outros familiares sio muito escassos.
Por este motivo, este estudo vem explorar uma area insuficientemente
investigada, ao visar aprofundar o conhecimento das necessidades dos
familiares, independentemente do papel desempenhado na prestacio de
cuidados, de doentes oncoldgicos. Por outro lado, vem contribuir com uma
medida de avaliacio, pioneira em Portugal, da importiancia e satisfacao
das necessidades dos familiares de doentes com diagnéstico de cancro.

As limitacoes deste estudo de adaptacio do FIN prendem-se, sobre-
tudo, com as caracteristicas da amostra (amostra nao probabilistica de
conveniéncia e nido estratificada e de dimensao relativamente reduzida).
Importa, porém, salientar que o acesso a esta populaciao — familiares de
doentes oncolégicos — se revelou particularmente dificil (e.g., sofrimento
emocional intenso, sobrecarga associada ao acompanhamento do doente,
morosidade na resposta das instituicdes hospitalares relativamente as
autorizacdes para a prossecucio do estudo).

Futuramente seria interessante desenvolver estudos que analisem a
influéncia das necessidades percebidas e sua satisfacao na adaptacao indi-
vidual (e.g., sintomatologia psiquiatrica, luto antecipatorio, qualidade de
vida) e familiar (e.g., funcionamento e coping familiar). Por outro lado, é
fundamental identificar eventuais diferencas, na percecao e satisfacio das
necessidades em diferentes fases da evolucao da doenca (crise, crénica,

terminal), diferentes contextos de prestacio de cuidados (domicilio,

122



internamento) e diferentes diagnosticos oncologicos (e.g., mama, cérebro,
pulmio, leucemia). Pode, igualmente, ser util analisar os resultados do
FIN com familiares de sujeitos com outros diagnosticos de doenca crénica
ameacadora da vida (e.g., insuficiéncias de 6rgao, doenca de Alzheimer,

sindrome da imunodeficiéncia adquirida).
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INVENTARIO DO LUTO PARA OS CUIDADORES
DE MARWIT-MEUSER - FORMA REDUZIDA
(MMCGI-SF)

Neide Areia
Sofia Major
Ana Paula Relvas

“The anticipation of loss in pbysical illness can be as challenging and

painful for families as the death of a family member.”

(Rolland, 1990, p. 229)

Resumo

A doenca oncolégica traduz-se, frequentemente, num impacto
significativo, nio apenas para o doente mas, também, para todo
o sistema familiar. Ao longo do ciclo de evolucao da doenca, o doente e
sua familia confrontam-se com perdas sucessivas que originam processos
de luto antecipatorio. Atendendo a relevancia da compreensio do luto
em familiares de doentes oncolégicos, o presente estudo consiste na
adaptacio e validacao do Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory - Short
Form (MMCGI-SF; Marwit & Meuser, 2005) a uma amostra portuguesa,
constituida por 88 familiares de doentes com cancro em qualquer fase
de evolucao da doenca. O MMCGI-SF é uma medida da experiéncia de
luto antecipatério, constituida por 18 itens. Foi levado a cabo um estudo

de analise fatorial exploratéria tendo sido encontrados trés fatores, nao
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equivalentes a versiao original. Relativamente aos estudos de consisténcia
interna, obteve-se um bom coeficiente de alfa de Cronbach (a = .89)
para a escala total. Foram analisadas as diferencas ao nivel do resultado
total no MMCGI-SF entre dois grupos de familiares de doentes em
duas fases de tratamento da doenca, ativo e paliativa, bem como entre
grupos de familiares cuidadores principais e familiares nio cuidadores.
Os resultados apontaram para a inexisténcia de diferencas estatisticamente
significativas. A versio portuguesa da MMCGI-SF representa, assim, uma
medida de avaliacdo da experiéncia do luto antecipatério, enriquecedora
do conjunto de instrumentos de avaliacio da adaptacao dos familiares/
cuidadores a doenca crénica grave, disponiveis em Portugal, com
caracteristicas psicométricas satisfatérias que permitam a sua aplicacao

quer em contexto clinico, quer em investigacao.

Palavras-chave: doenca oncolégica, familiares, luto antecipatorio,

avaliacao, MMCGI-SF.

Abstract

Frequently, the oncologic disease has a profound impact not only on
the patient, but also on the family systems. Through the illness’ trajectory,
patient and family face multiple losses that may originate experiences of
anticipatory grief. Due to the importance of understand the grief experi-
ence of relatives of cancer patients, this study aims to adapt and validate
the Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory - Short Form (MMCGI-SF;
Marwit & Meuser, 2005) to a Portuguese sample of 88 relatives of cancer
patients, whatever the disease phase. The MMCGI-SF measures the antici-
patory grief experience and has 18 items. An exploratory factor analysis
was conducted in which three factors were found, not equivalent to the
original version. The results of the internal consistency study, shows a good
Cronbach alpha (a = .89) for the total scale. Differences in the MMCGI
—SF total score for the groups of relatives of patients in active treatment

phase and palliative care phase of the disease, as well as for the groups of
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primary family caregivers and non-caregivers were conducted. The results
show that there were no statistically significant differences. The MMCGI-SF
Portuguese version represents a measure of anticipatory grief, enriching
the tools available that measures de relatives/caregivers adjustment to the
chronic fatal disease, available in Portugal, with satisfactory psychometric

characteristics that justify the use of it in clinical or research context.

Keywords: oncologic disease, relatives, anticipatory grief, assessment,

MMCGI-SF.

1. Instrumento

O que é, o que avalia e a quem se aplica?

No Quadro 1 encontra-se a ficha técnica relativa ao Marwit-Meuser

Caregiver Grief Inventory — Short Form (MMCGI-SF; Marwit & Meuser, 2005).

Quadro 1.
Ficha técnica do MMCGI-SF

O Inventario do Luto para os Cuidadores de Marwit-Meuser (Forma Redu-
zida) é a versao portuguesa da Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory —

O que é? Short Form (MMCGI-SF), publicada em 2005, por Samuel Marwit e Thomas
Meuser, em Washington, Estados Unidos da América. A versao original da
MMCGI foi publicada em 2002

A MMCGI-SF consiste num questionario de auto-resposta, composto por
18 itens que avaliam a experiéncia de luto antecipatério nos familiares
cuidadores de doentes oncolégicos. Os 18 itens encontram-se repartidos
por trés dimensdes: Sobrecarga e Sacrificio Pessoal, Sentimento de Tristeza
e Saudade e Preocupacio e Sentimento de Isolamento

Estrutura da MMCGI-SF (versao original)

Subescala Numero Itens Descricao

Sobrecarga Avalia as perdas (e.g., liberdade, independén-
O que avalia? e Sacrificio 6 cia) do individuo, experimentadas na sequén-

Pessoal cia do acompanhamento do familiar doente

Avalia a experiéncia de reagcdes emocionais

Sentimento . . . A
X (e.g., tristeza, sentimento de impoténcia)

de Tristeza e 6 -
decorrentes do acompanhamento do familiar

Saudade
doente

Preocupaciao Avalia o grau de incerteza relativamente a

e Sentimento 6 evolucao da doenca e isolamento relativo a

de Isolamento rede social pessoal
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A adaptacao portuguesa da MMCGI-SF aplica-se a adultos (> 18 anos)
familiares de doentes oncolégicos em qualquer fase de evolucao da doenca.
O inventario foi originalmente desenvolvido para cuidadores informais de

:p(llitz;l se doentes com Alzheimer (Marwit & Meuser, 2002, 2005), tendo ja sido vali-
dado junto de cuidadores de doentes com lesdao cerebral (Marwit & Kaye,
2006) e de cuidadores de doentes oncoldgicos (Marwit, Chibnall, Dougher-
ty, Jenkins, & Shawgo, 2008)
O acesso a versao portuguesa da MMCGI-SF pode ser efetuado através
da pagina http://www.uc.pt/fpce/avaliacaofamiliar que contém todos os
Como ter instrumentos de avaliacao al‘)res‘entz{dos‘ nesFe livro. Os utilizadores deverao
acesso? facultar os contactos pessoais e institucionais, bem como dados acerca do

propésito da utilizacao do instrumento (e.g., investigacao, pratica clinica) e
concordar com as condicoes de utilizacao e de partilha dos resultados com
os autores da versio portuguesa

Fundamentacdo e bistoria

A aproximacao da morte, na sequéncia de uma doenca crénica gra-
ve e progressiva afeta todo o sistema familiar (Tercero, 2002; Walsh &
McGoldrick, 2004). Envolve multiplas perdas, nio s6 de um membro
do sistema, mas também de papéis e relacdes, de uma unidade familiar
intacta, bem como, o desaparecimento de esperancgas, sonhos e projetos
para todos os membros da familia. Assim, é expectavel que a morte,
factual ou eminente, seja considerada o desafio mais dificil que o sis-
tema familiar tem de enfrentar (Walsh & McGoldrick, 2004).

Neste sentido, a morte na familia representa um fenémeno multidi-
mensional (Gilbert, 19906), relacional e, ao mesmo tempo, individual,
em que cada elemento da familia experimenta o seu préprio luto
(Wedemeyer, 1986). Importa entender o luto enquanto uma resposta
intra e interpessoal, em que cada elemento do sistema sofre no con-
texto familiar (Gilbert, 1996) e a sua resposta influencia a do sistema
e vice-versa (Brown, 1995; Kissane et al., 1996; Kissane & Bloch, 2002;
Moos, 1995; Walsh & McGoldrick, 2004). Neste sentido, o luto familiar
deve ser entendido com base no conhecimento dos fatores individuais
e relacionais que operam simultaneamente e influem, naturalmente, na
resposta familiar a perda. Em suma, o luto na familia consiste numa
experiéncia individual, de cada membro da familia, num contexto re-

lacional e social que é a prépria familia (Gilbert, 1996). O individuo,
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perante a morte do familiar, constréi a sua interpretacio e percecio,
que sera influenciada pela cultura na qual esta inserido, pela historia
familiar e funcionamento da familia nuclear. Assim, a perceciao de cada
elemento da familia influira nos padrdes de interacao familiar que serao,
necessariamente, alterados e constituirdo a resposta familiar ao luto.
Perante este fenomeno, a familia ativa as suas estratégias de coping
a fim de responder efetivamente a perda e recuperar o equilibrio do
sistema (Moos, 1995).

Perante o diagnéstico de uma doenca ameacadora da vida, e durante
todo o curso da mesma, doente e familiares tendem a experimentar um
processo de luto antecipatério (Guldin, Vedsted, Zachariae, Olesen, &
Jensen, 2012; Rolland, 1990), cuja expressao pode exacerbar-se aquando da
progressao visivel da doenca ou aquando da comunicac¢io de mas noti-
cias relacionadas com o prognostico do doente (Lichtenthal, Prigerson,
& Kissane, 2010).

O luto antecipatério foi definido pela primeira vez por Lindemann
(1944), reportando-se a uma convencional experiéncia de luto, aquando
da existéncia de uma ameaca de morte (e.g., soldado na guerra). Assim,
o individuo preocupado com o seu ajustamento a potencial morte de
alguém que lhe seja significativo elabora todo um trabalho de luto;
podera manifestar sintomatologia depressiva, preocupacio excessiva com
a forma de morte do doente e antecipaciao da forma de ajustamento a sua
auséncia. Para este autor se, por um lado, experienciar um luto antecipa-
torio pode servir de “amortecedor” face ao impacto da morte aquando da
sua ocorréncia, por outro, a elaboracio completa deste tipo de luto pode
criar distanciamento entre o enlutado e seu significativo (Lindemann,
1944). Sabemos atualmente que, ao descrever este fenémeno, Lindemann
(1944) se referia a experiéncia de um luto prematuro (Zilberfein, 1999;
Zisook, 2000 citado por Grassi, 2007).

Mais recentemente, Grassi (2007) define luto antecipatério como uma
forma de a familia, ao antecipar a perda do seu membro, se preparar para
trabalhar o trauma da morte e o seu ajustamento apos a ocorréncia da mes-
ma. Por outras palavras, o luto antecipatério consiste na experiéncia de um

processo de luto antes da ocorréncia da morte (Reynolds & Botha, 20006).
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Apenas recentemente se tem dado relevancia a experiéncia de luto
antes da ocorréncia da morte. Nesta linha, Marwit e Meuser (2002) de-
senvolveram o Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory (MMCGI) para
avaliar a experiéncia de luto nos cuidadores de doentes com Alzheimer.
Dos estudos de analise fatorial, resultou um instrumento composto por
50 itens, divididos em trés dimensodes: Sobrecarga e Sacrificio Pessoal
(18 itens), Sentimento de Tristeza e Saudade (15 itens) e Preocupacio e
Sentimento de Isolamento (17 itens). O MMCGI foi desenvolvido a partir
de uma amostra de 166 cuidadores de doentes com Alzheimer, sendo
que 135 eram mulheres e apenas 31 eram homens. O instrumento apre-
sentou um coeficiente de alfa de Cronbach de .96 para a escala total.
Relativamente as subescalas, todas apresentaram um alfa de Cronbach
de .90 ou superior (Sobrecarga e Sacrificio Pessoal = .93; Sentimento de
Tristeza e Saudade = .90; Preocupacao e Sentimento de Isolamento = .90).

O MMCGI foi, ainda, aplicado a 28 cuidadores de doentes com lesdo cere-
bral, tendo um indice de fiabilidade superior a .90 ao nivel da escala total e
subescalas (Marwit & Kaye, 2006). Finalmente, também com a finalidade de
avaliar as caracteristicas psicométricas do MMCGI aquando da sua utiliza¢ao
com cuidadores de doentes oncologicos, foi desenvolvido um estudo junto de
uma amostra de 75 sujeitos cuidadores de doentes neoplasicos. Verificou-se,
também para esta amostra, que os itens do MMCGI apresentam um elevado
nivel de consisténcia interna ao considerar a totalidade da escala (a = .96)
e respetivas subescalas (Sobrecarga e Sacrificio Pessoal = .95; Sentimento
de Tristeza e Saudade = .94; e Preocupaciao e Sentimento de Isolamento
= .90). Importa destacar que os cuidadores de doentes oncolégicos revelaram
indices de luto inferiores aos cuidadores de doentes com lesao cerebral e
cuidadores de doentes com Alzheimer (Marwit et al., 2008).

Com a finalidade de reduzir o tempo de preenchimento do instrumen-
to e, no sentido de facilitar a sua integracao em protocolos mais longos,
foi desenvolvida uma versio reduzida do MMCGI. O Marwit Meuser
Caregiver Grief Inventory — Short Form (MMCGI-SF; Marwit & Meuser,
2005) €é uma medida da experiéncia de luto antecipatério e € constituido
por 18 itens. Cada item € cotado de acordo com uma escala do tipo Likert

com cinco niveis de resposta: 1 = “Discordo fortemente”; 2 = “Discordo”;
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3 = “Concordo moderadamente”; 4 = “Concordo”; 5 = “Concordo fortemente”.
De igual modo, o MMCGI-SF contempla as dimensdes Sobrecarga e
Sacrificio Pessoal (6 itens) (e.g., “Tive que desistir de ...”), Sentimento de
Tristeza e Saudade (6 itens) (e.g., “Tenho este desagradavel sentimento...”),
Preocupacio e Sentimento de Isolamento (6 itens) (e.g., “Nao tenho nin-
guém com ...”). Com a finalidade de testar as caracteristicas psicométricas
do instrumento e verificar a sua equivaléncia com a versdo original, foi
realizado um estudo junto de uma amostra de 292 cuidadores de doentes
com diagnostico de deméncia de Alzheimer. Nesta investigacao, obteve-se
um valor de coeficiente de alfa de Cronbach de .90 para a escala total,
.83 para a subescala Sobrecarga e Sacrificio Pessoal, .80 para a subescala
Sentimento de Tristeza e Saudade e .80 para a subescala Preocupacio e
Sentimento de Isolamento (Marwit & Meuser, 2005).

Importa destacar que no referido estudo, e até a data, nio foram rea-
lizados estudos de analise fatorial com o MMCGI-SF de modo a verificar
eventuais discrepancias na sua estrutura fatorial comparativamente a

versdo original (Marwit & Meuser, 2005).

2. Estudos em Portugal
Como foi desenvolvido/adaptado e validado?

Estudos de traducido e adaptacido

Ap6s o pedido formal de autorizacdo junto de um dos autores do
MMCGI-SF (Thomas Meuser, University of Missouri - St. Louis) para tra-
ducio e adaptacio da escala, deu-se inicio, em setembro de 2012, ao
processo de traducao-retroversiao (Gjersing, Caplehorn, & Clausen, 2010).
Num primeiro momento, foram desenvolvidas duas traducodes, de modo
independente, por dois investigadores fluentes em portugués e inglés.
De seguida, tendo como ponto de partida as traducgdes iniciais, um terceiro
investigador, com competéncias linguisticas semelhantes, procedeu a uma

traducao conciliadora das anteriores.
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Realizou-se um estudo preliminar do instrumento, de modo a avaliar a
sua adequacao semintica. A versao final preliminar foi entao administrada
a 12 sujeitos, familiares de doentes oncologicos, tendo sido pedido que
registassem eventuais erros, desadequacdes, ambiguidades na formulacao
dos itens ou outras dificuldades sentidas ao responder ao MMCGI-SF.
Os itens 4 (primeira tradugao: “Tenho este desagradavel sentimento de vazio
por saber que o meu familiar ‘partiu’.”) e 11 (primeira traducao: “Custa-me
deita-lo(a) na cama e perceber que ele(a) ‘partiv’.”) foram contestados pelos
familiares. Alguns respondentes alegaram que, atendendo a condicao clini-
ca do doente, estes itens nao seriam aplicaveis uma vez que, ainda numa
fase muito incipiente da evolucio da doenca, em que existe expetativa
de cura, lhes era dificil imaginar o doente com progndstico limitado. Por
outro lado, um doente oncolégico, na maioria dos casos, preserva a sua
funcdo cognitiva, pelo que este “partir”, ainda que simbolicamente, nao
seria adequado. Estas questdes foram discutidas com os autores da escala
que anuiram a proposta de alteraciao da traducio (item 4: “Tenho este de-
sagradavel sentimento de vazio por saber que o meu familiar vai ‘partir’.”;
item 11: “Custa-me deiti-lo(a) na cama e perceber que ele(a) vai ‘partir’.”).
Por fim, efetuados os acertos finais na versao portuguesa do MMCGI-SF, foi
realizada uma retroversao do instrumento para inglés, por um professor
de inglés. A retroversao da escala foi enviada aos autores originais que,
apos analise, validaram a traduc¢do portuguesa e a utilizacdo e adaptacao
da escala para uma amostra de familiares — cuidadores e nao cuidadores
— de doentes oncologicos, em qualquer fase de evolucao da doenca.

Obtida a versao traduzida da MMCGI-SF - Inventario de Luto para
Cuidadores (versao breve) - iniciaram-se os estudos de validacio do
instrumento.

Dos 47 pedidos de autorizacio formalizados para os conselhos de
administracao e comissoes de ética das instituicoes médicas, foram obtidas
quatro autorizacdes para a recolha da amostra (Hospital de Braga, Hospital
de Beja, Hospital de Cantanhede, Instituto Portugués de Oncologia de
Coimbra) (cf. capitulo 5).

No que diz respeito a constituicao da amostra, consideraram-se os

seguintes critérios de inclusiao/ exclusao: a) ser familiar de um doente
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oncolégico em qualquer fase de evoluciao da doenca (e.g., cdnjuge, filho/a,
irmao/a, pai, mae, neto/a, primo/a), b) ter mais de 18 anos, c¢) saber ler
e escrever, e d) niao apresentar psicopatologia nao compensada.

A recolha da amostra decorreu de marco de 2013 a marco de 2015. Para
efeitos de administracao do protocolo, os familiares foram questionados
pelo médico que acompanhava o doente ou por outro técnico (e.g., psico-
logo ou técnico de servico social), acerca do seu interesse em participar
no estudo. Caso estivessem de acordo em participar no mesmo, os fami-
liares eram encaminhados para uma sala reservada para o efeito, onde se
encontrava a investigadora responsavel. Aqui foram fornecidas informacoes
mais detalhadas sobre a investigacao, esclarecidas as questdes dos fami-
liares e garantida a confidencialidade e anonimato dos dados fornecidos e
procedeu-se a assinatura do documento de consentimento informado. Ap6s
o preenchimento do consentimento informado, a investigadora administrava
o protocolo de avaliacio em formato de entrevista e esclarecia devidamente
todas as questdes que surgissem durante a administracio do protocolo.

Numa primeira fase, foi realizado um estudo de natureza exploratéria
junto de uma amostra de 41 familiares de doentes oncologicos em diversas
fases de evolucao da doenca. Neste ambito, foi levado a cabo um estudo de
analise fatorial exploratéria, tendo sido encontrados trés fatores, coincidindo
a maioria dos itens com os da versao original da MMCGI-SF. Relativamente
aos estudos de precisao/consisténcia interna, obteve-se um bom coeficiente
de alfa de Cronbach (a = .89) para a escala total (Correia, 2014).

Para o presente estudo, a amostra é composta por 88 sujeitos, maio-
ritariamente do sexo feminino (69.3%), com idades compreendidas entre
os 18 e os 82 anos, com uma média de idades de 46.72 (DP = 15.96) (cf.
Quadro 2). A escolaridade dos participantes é diversificada sendo o 3.°
ciclo do ensino bdsico a mais comum (26.1%). Quanto ao estado civil,
a maioria dos sujeitos sao casados (68.2%). No que diz respeito a regiao
de residéncia, a maioria dos sujeitos reside na regiao centro do pais
(60.2%) e, em particular, no distrito de Coimbra (34.1%).

No que diz respeito ao papel desempenhado relativo a prestacio de
cuidados, mais de metade dos sujeitos considera ser o cuidador principal

do doente (62.5%). A maioria dos respondentes referem prestar mais de
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11 horas de cuidados (33.0%). Os sujeitos sao, maioritariamente, filhos

(38.6%) ou coOnjuges (31.8%) do doente.

Quadro 2.
Caracterizacdo da amostra (familiares)
Frequéncia (1) Percentagem (%)
Sexo Masculino 27 30.7
Feminino 61 69.3
18-29 12 13.6
30-39 22 25.0
Faixa etaria 40-49 18 20.4
50-59 14 15.9
60-69 16 18.2
70-82 6 6.8
Sem escolaridade 1 1.1
1° Ciclo do ensino basico 19 21.6
2° Ciclo do ensino basico 7 8.0
Escolaridade 3° Ciclo do ensino basico 23 26.1
Ensino secundario 19 21.6
Ensino superior 19 21.6
Solteiro 19 21.6
Casado/Uniao de facto 60 68.2
Estado civil Recasado 1 1.1
Divorciado 6 6.8
Viuvo 2 2.3
Norte 20 22.7
B Centro 53 60.2
Regido sul 15 17.0
Aveiro 8 9.1
Beja 14 15.9
Braga 20 22.7
Coimbra 30 34.1
Distrito Castelo Branco 2 2.3
Guarda 1 1.1
Leiria 6 6.8
Lisboa 1 1.1
Portalegre 1 1.1
Santarém 2 2.3
Viseu 3 3.4
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Cuidador Principal 55 62.5

Secundario/Nao cuidador 33 37.5
1 a 2 horas 9 10.2
Horas 3 a 5 horas 16 18.2
de cuidados 6 a 8 horas 9 10.2
(diarias) 9 a 11 horas 6 6.8
Mais de 11 horas 29 33.0
Nio presta cuidados 19 21.6
Relacio com Filho/a 34 38.6
o doente Conjuge 28 31.8
Outra 26 29.5

Relativamente ao doente, 2 média de idades é 62.88 anos (DP = 15.59),
com idades compreendidas entre os 21 e os 86 anos. O diagnéstico onco-
l6gico é muito diversificado, sendo o cancro de mama (25.0%) e o cancro
do cérebro (11.4%) os mais comuns. Mais de metade dos doentes recebeu
o diagnéstico ha menos de um ano (62.5%) e 40 doentes apresentam

doenca em fase terminal da sua evoluc¢ao (cf. Quadro 3).

Quadro 3.
Caracteriza¢do da amostra (doente e doenca)
Frequéncia (n) Percentagem (%)

21-29 4 4.5
30-39 3 3.4

Faixa etaria 40-49 9 10.2
50-59 14 15.9
60-69 26 29.5
70-79 19 21.6
80-86 13 14.8

Contexto de presta- Internamento 21 23.9

cao de cuidados  Ambulatério 67 76.1
0 a 1 anos 55 62.5
2 a 4 anos 24 27.3

gieamgﬁgs?iif)de © 5a 7 anos 5 5.7
8 a 10 anos 3 3.4
Mais de 11 anos 1 1.1
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Crise 11 125

Fase da Doenca Cronica 29 33.0
Recidiva 4 4.5
Terminal 40 455
Remissao 4 4.5
Diagnostico Mama 22 25.0
Cérebro 10 11.4
Utero 7 8.0
Outros 49 55.6

Estudos de anadlise de itens: Estatisticas descritivas

No Quadro 4 encontram-se os resultados referentes as estatisticas
descritivas para os 18 itens do MMCGI-SF.

De acordo com o Quadro 4, o item 12 (“Sinto-me muito triste...”) é
o que apresenta a média mais elevada (M = 4.35, DP = 1.03). Por sua
vez, o item com a média mais baixa (M = 1.84, DP = 1.08) é o item 9
(“Conseguiria lidar melhor ...”). Relativamente a amplitude, todos os
itens atendem a toda a amplitude da escala de cotacao (1 - “Discordo

fortemente” a 5 — “Concordo fortemente”).

Quadro 4.
Estatisticas descritivas: Itens do MMCGI-SF
Item M DpP Min-Miax Assimetria Curtose
1 2.81 1.52 1-5 0.19 -1.37
2 2.42 1.52 1-5 0.62 -1.12
3 2.11 1.29 1-5 0.87 -0.43
4 3.8 1.46 1-5 -0.82 -0.83
5 3.601 1.38 1-5 -0.60 -0.98
6 2.07 1.30 1-5 1.02 -0.15
7 3.72 1.40 1-5 0.80 -0.86
8 3.72 1.40 1-5 -0.72 -0.86
9 1.84 1.08 1-5 1.22 0.82
10 3.81 1.32 1-5 -1.01 -0.08
11 3.49 1.69 1-5 -0.57 -1.42
12 4.35 1.03 1-5 -1.73 2.51
13 3.5 1.51 1-5 -0.49 -1.25
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14 2.20 1.34 1-5 0.79 -0.59

15 3.59 1.54 1-5 -0.63 -1.17
16 2.49 1.55 1-5 0.51 -1.27
17 2.62 1.48 1-5 0.35 -1.31
18 2.33 1.46 1-5 0.68 -1.01

Analisando os valores referentes a assimetria observa-se que os itens
6, 9, 10 e 12 siao aqueles que se afastam mais de zero. Observando os
valores da curtose, verifica-se que o maior afastamento na distribuicao

dos resultados se verifica nos itens 1, 11 e 12.

Estudos de precisdo: Consisténcia interna dos itens do MMCGI-SF

Para o presente estudo foi realizada uma analise de consisténcia interna

para os 18 itens do MMCGI-SF para averiguar o grau de confiabilidade

do instrumento (cf. Quadro 5).

Quadro 5.
Estudo de consisténcia interna dos itens do MMCGI-SF
Itens Correlacao item-total corrigida Alfa com eliminacao do item
1 .61 .88
2 71 .88
3 .48 .89
4 .60 .88
5 .69 .88
6 .56 .88
7 .32 .89
8 52 .88
9 31 .89
10 47 .89
11 .62 .88
12 .55 .88
13 52 .88
14 .24 .89
15 .36 .89
16 .68 .88
17 57 .88
18 .60 .88
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No que respeita a escala total, obtivemos um coeficiente de alfa de
Cronbach de .89, o que nos remete para um bom indice de consisténcia
interna (Pestana & Gageiro, 2008). De forma a verificar se a eliminac¢io
de algum item levaria a um aumento do valor do alfa de Cronbach, foi
analisado o valor das correlacoes item-total corrigidas e do valor do alfa
de Cronbach caso o item fosse eliminado. Apenas o item 14 apresentou
uma correlacao inferior a .30 ( = .24). Porém, a sua exclusio nao tradu-
ziria um aumento importante do coeficiente de alfa de Cronbach, pelo

que se optou por manter o item.

Estudos de validade interna: Andlise fatorial exploratoria (AFE)

Num primeiro momento, para se verificar a adequacao dos pressupos-
tos para a realizacdo da AFE, verificou-se a fatoriabilidade da amostra,
através da estimacdo do teste de Kaiser-Meyer-Olkin (KMO) e do teste
de esfericidade de Bartlett, com o objetivo de aferir a qualidade das cor-
relacdes entre as varidaveis. O resultado obtido no teste de KMO (.8506)
revelou uma boa adequac¢io da amostra para uma analise em componentes
principais (Pestana & Gageiro, 2008). No que diz respeito ao teste de
esfericidade de Bartlett, obteve-se um valor estatisticamente significativo
(x%=857.484; gl = 153; p < .001). Deste modo, e uma vez que a matriz
de correlacdes nao é uma matriz de identidade, as variaveis em estudo
sdo correlacionaveis.

Verificados os pressupostos, efetuou-se uma analise fatorial de com-
ponentes principais, onde foi sugerida a extracao de 3 componentes
que explicam 60.51% da variancia total. Do mesmo modo, da anilise
do scree-plot, verifica-se um ponto de inflexao no quarto componente,
remetendo para a retencao de trés fatores.

De seguida, de acordo com a estrutura original do instrumen-
to, procedeu-se a rotacao varimax forcada a trés fatores. Assim,
de acordo com o Quadro 6, o primeiro fator é composto por sete
itens - itens 1, 2, 3, 6, 16, 17 e 18 - que explicam 25.92% da vari-

incia total, com valores de saturacio que oscilam entre .509 e .914.
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A analise dos itens que compdem este fator indica que cinco itens
pertencem a subescala Sobrecarga e Sacrificio Pessoal da versao
original do MMCGI-SF. Nio se obteve correspondéncia para os itens
3 e 6, ambos pertencentes ao fator 3 na versdao original. Importa
salientar que o item 3 apresenta um valor de saturacio de .585 no
fator 1 e .378 no fator 3. Atendendo ao conteudo tedrico do item
3, optou-se por integra-lo no fator 3: Preocupacido e Sentimento de

Isolamento, ficando assim o primeiro fator composto por seis itens.

Quadro 6.
Matriz rodada a trés fatores dos itens do MMCGI-SF, varidncia explicada e comunalida-
des (rotagcdo Varimax)

Itens Componentes h2
1 2 3

16. Independéncia foi o que... 914 .835
1. Tive que desistir de... .897 .804
2. Sinto que estou... .859 738
18. Estou preso neste mundo... .832 .692
17. Desejava ter... 721 .520
3. Nao tenho ninguém com ... .585 .378 .485
6. A doencga é como... .509 .259
5. Passo muito tempo preocupado... .845 714
11. Custa-me deitd-lo(a)... .808 .653
12. Sinto-me muito triste... .803 .645
4. Tenho este desagradavel sentimento... .803 .645
13. Fico acordado(a) a maioria... 779 .607
15. Ja perdi outras pessoas... 592 352
8. Sinto saudades... .368 .506 391
10. Ninguém sabe até quando... .389 .390 .303
14. As pessoas que me... .838 .702
7. Os meus amigos... .793 .674
9. Conseguiria lidar melhor... 529 363
% variancia explicada 25.92 23.94 10.65

O segundo fator é composto por oito itens - itens 4, 5, 8, 10, 11, 12,
13 e 15 - que explicam 23.94% da variincia total, com valores de satura-
¢ao que oscilam entre .390 e .845. A analise dos itens que compoe este
fator indica que cinco itens pertencem a subescala Sentimento de Tristeza
e Saudade da versido original. Dos trés itens para os quais nao se obteve
correspondéncia, dois pertencem ao fator 3 da versiao original (itens 5

e 13) e o item 10 ao fator 1 (cf. Quadro 6).
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Finalmente, o terceiro fator é composto por trés itens - itens 7,9 e 14 -
que explicam 10.65% da variincia total, com valores de saturacio que
oscilam entre .529 e .838 (cf. Quadro 6). A andlise dos itens que com-
poe este fator indica que dois itens pertencem a subescala Preocupacio
e Sentimento de Isolamento da versido original (itens 7 e 14). O item
9 pertencia ao fator 2 na versdo original. Com a fixacio do item 3
neste fator, o terceiro fator passou a integrar quatro itens.

Assim, a solucao fatorial resultante apresenta uma correspondéncia
de 13 itens com a versao original, no total de 18, distribuidos pelos
trés fatores. Importa salientar que niao existem, até entao, estudos
de analise fatorial com a versio breve do MMCGI (Marwit & Meuser,
2005), uma vez que esta versio foi desenvolvida com base nos
itens com saturacio mais elevada da versao de 50 itens de Marwit e

Meuser (2002).

Estudos de validade interna: Andlise fatorial confirmatoria (AFC)

No sentido de verificar a adequacdo do modelo da versao original
foram realizados estudos de AFC para os 18 itens do MMCGI-SF
tendo por base a estrutura fatorial da versio original (Marwit &
Meuser, 2005). Para tal, recorreu-se ao software AMOS 22 (Analysis of
Moment Structures) e utilizou-se o método de estimacio de maxima
verosimilhanca (Maximum Likelibood). O ajustamento do modelo foi
verificado tendo em considera¢io os seguintes indices: Qui-quadrado/
graus de liberdade (x2/df), CFI (Comparative Fit Index), GFI (Goodness-
of-fit Index) e RMSEA (Root Mean Square Error of Aproximation)
(Maroco, 2010). Os valores considerados para o ajustamento do
modelo foram: x2/df inferior a 5, CFI e GFI superiores a .90 e RMSEA
inferior a .10 (Mar6co, 2010).

A Figura 1 representa o modelo proposto por Marwit e Meuser
(2005), com correlacdes entre os trés fatores a oscilar entre .41
(Sobrecarga_Sacrificio e Tristeza_Saudade) e .96 (Tristeza_Saudade

e Preocupacido_Isolamento). As saturacoes estandardizadas para os
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itens dos trés fatores considerados oscilam entre .181 e .938. O mo-
delo original nao se demonstrou ajustado para os dados recolhidos,
uma vez que os valores obtidos para os indices de ajustamento nio
alcancaram os valores de referéncia: x2/df = 1.699, CFI = .881, GFI
= .778 e RMSEA = .090 (IC = .069-.109). A analise dos indices de

modificacio também nao apontou para uma melhoria do modelo.
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1 1
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Figura 1. Modelo MMCGI-SF versao original (Marwit & Meuser, 2005).
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Por conseguinte, e dado o tamanho reduzido da amostra (n = 88),
optou-se por considerar nos varios estudos realizados apenas o resultado

total da escala — Nivel de Luto Total.

Estudos de validade com grupos conbecidos: Grupos de familiares de
doentes em fases de tratamento ativo e paliativa da doenca e grupos de

Jamiliares cuidadores principais e ndo cuidadores

Procurou-se analisar a existéncia de diferencas ao nivel do Luto
Total (resultado total do MMCGI-SF) entre o grupo de familiares de
doentes em fase de tratamento ativo da doenca (fase de crise, cronica,
recidiva e remissao) e fase de tratamento paliativo (fase terminal), assim
como entre o grupo de familiares cuidadores principais e familiares
nao cuidadores. Para o efeito, recorreu-se ao teste t de Student para
amostras independentes.

Nao foram encontradas diferencas estatisticamente significativas
entre os familiares de doentes em fase de tratamento ativo e paliativo
ao nivel do Luto Total, # (85) = -3.606, p = .748. Do mesmo modo, nio
se verificaram diferencas entre os familiares cuidadores principais e
os familiares nao cuidadores ao nivel do Luto Total, ¢ (85) = 3.089,

p=.711.

3. Aplicacdo

Como aplicar, cotar e interpretar?

O material necessario para a aplicacao da MMCGI-SF é apenas a ver-
sao em papel do questionario e uma caneta. A aplicacio da MMCGI-SF
requer que o sujeito cote cada um dos 18 itens relativamente ao seu
grau de concordincia com os itens. Os itens sio cotados numa escala de
tipo Likert, de 1 (“Discordo fortemente”) a 5 (“Concordo fortemente”).

Este estudo exploratéorio permitiu calcular os primeiros valores de
referéncia para a MMCGI-SF em Portugal. Assim, no Quadro 7 apre-

sentam-se as médias e desvios-padrao para o resultado total da escala,
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o que corresponde ao nivel de Luto Total. Apresentam-se, ainda, os
valores de referéncia para o grupo de familiares de doentes em fase

de tratamento ativo e paliativo.

Quadro 7.
Valores de referéncia da MMCGI-SF ao nivel do Luto Total

Resultados MMCGI-SF Tratamento ativo Tratamento paliativo Amostra Total
(n=48) (n = 40) (N = 88)
M DP M DP M DP
Nivel de Luto Total 48.02 14.31 58.95 13.82 53.05 15.04

Relativamente a interpretacdo dos resultados, importa referir que re-
sultados elevados no resultado total indicam possiveis dificuldades na
adaptaciao a doenca e, por conseguinte, eventual necessidade de suporte
psicoterapéutico formal. Por seu turno, resultados baixos no resultado
total indicam uma possivel adaptacio funcional a doenca. Neste dltimo
caso, deve despistar-se se o sujeito se encontra, ou nio, em negacio

relativamente a doenca e eventual eminéncia da morte.

4. Vantagens, limitacdes e estudos futuros

O estudo do luto antecipatério é, ainda, incipiente (Kissane & Bloch,
2002). As medidas que visam avaliar a experiéncia de luto antecipatorio
nos familiares de doentes crénicos com doenca ameacadora de vida s2o,
ainda, muito escassas (Marwit & Kaye, 2006; Marwit & Meuser, 2002;
Marwit et al., 2008).

O MMCGI-SF visa medir a experiéncia de luto antecipatorio de familia-
res de doentes oncolégicos e revela ser um instrumento com propriedades
psicométricas razoaveis. Ao nivel clinico, o MMCGI-SF permite sinalizar
os familiares - cuidadores, ou nio - que apresentem niveis de luto pre-
ocupantes e, eventualmente, associados ao desenvolvimento de luto
complicado e patolégico no pos-morte e, por conseguinte, encaminhar

para o tipo de suporte mais adequado (e.g., psiquiatria, psicologia).
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Ao nivel da investigacao, fica disponivel para a populacio portuguesa uma
ferramenta de estudo da experiéncia de luto antecipatério, ao permitir que
seja dado incremento a investigacio numa area, comumente, menos valorizada.

As limitacoes deste estudo de adaptacao do MMCGI-SF prendem-se
com as caracteristicas da amostra (amostra nio probabilistica de conve-
niéncia e nio estratificada e de dimensao relativamente reduzida) e a
nao replicacdo da estrutura fatorial original do instrumento.

Deste modo, seria interessante aprofundar o estudo do funciona-
mento psicométrico do MMCGI-SF, realizando, ap6s a devida ampliacao
da amostra, estudos de andlise fatorial confirmatéria de modo a averiguar
a correspondéncia dos itens a estrutura original proposta pelos autores
do instrumento (Marwit & Meuser, 2002).

Parece-nos ainda que os estudos de adaptaciao e validacaio do MMCGI-
-SF beneficiariam de analises independentes com populacdes clinicas
diferentes, de modo a avaliar a capacidade discriminante do questionario
e desenvolver valores normativos para as demais populacdes. Nesta
linha, é crucial identificar eventuais diferencas na experiéncia de luto
antecipatorio em diferentes fases da evoluc¢ao da doenca (e.g., crise, cronica,
terminal), diferentes diagnésticos oncoloégicos (e.g., mama, cérebro, pulmio,
leucemia) e diferentes diagnosticos de doenca cronica ameacadora da
vida (e.g., insuficiéncias de 6rgao, doenca de Alzheimer, SIDA). Importa,
ainda, desenvolver estudos que analisem a influéncia da experiéncia
do luto antecipatdrio na adaptacao individual (e.g., sintomatologia
psiquiatrica, necessidades) e familiar (e.g., funcionamento e coping familiar)

a doenca e proximidade da morte.
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COPING HEALTH INVENTORY FOR PARENTS
(CHIP)

Ana Isabel Cunha
Sofia Major
Ana Paula Relvas

“A total family system perspective on coping is needed to view the
impact on the family and what steps can be taken to belp the family

to adapt.”

(McCubbin et al., 2001, p. 431)

Resumo

O Coping Health Inventory for Parents (CHIP; McCubbin et al.,
1983) é um inventario composto por 45 itens que permitem avaliar a
percecio dos pais sobre as suas respostas de coping, para lidar com
a vida familiar, quando tém um filho gravemente e/ou cronicamente
doente. Neste capitulo sio apresentados os estudos de adaptacio e
valida¢iao da versio portuguesa do CHIP numa amostra de 143 pais e
maes de criancas com diferentes doencas crénicas. A analise fatorial
exploratoria indica-nos uma solucao fatorial de trés fatores, tal como
a versao original, embora sem replicar a solucao fatorial original
quanto a distribuicio dos itens pelos fatores. Os estudos de analise
fatorial confirmatéria revelam que o modelo original nio se adequa

aos dados recolhidos. O instrumento apresentou boa consisténcia
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interna ao nivel dos trés fatores (ax entre .80-.88). Os resultados sao
discutidos tendo em consideracao as caracteristicas e utilidade da

versao portuguesa do CHIP.

Palavras-chave: coping parental, doenca cronica pediatrica, CHIP,

analise fatorial.

Abstract

The Coping Health Inventory for Parents (CHIP; McCubbin et al.,
1983) is a 45 item instrument designed to assess parents’ apprai-
sal of coping behaviors they are using to manage family life when
they have a seriously or chronically ill child. This chapter presents
the adaptation and validation studies of the Portuguese version of
CHIP in a sample of 143 parents of children with different chronic
illnesses. Exploratory factor analysis yielded a three-factor solution,
although it did not replicate the three-factor structure of the original
CHIP. Confirmatory factor analysis demonstrated that the original
model does not fit to the data. The instrument revealed good internal
reliability for its factors (a between .80-.88). Results are discussed
concerning the characteristics and utility of the Portuguese version

of CHIP.

Keywords: parental coping, childhood chronic illness, CHIP,
factor analysis.
1. Instrumento

O que é, o que avalia e a quem se aplica?

No Quadro 1 encontra-se a ficha técnica relativa ao Coping Health

Inventory for Parents (CHIP; McCubbin, et al.;, 1983).
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Quadro 1.

Ficha técnica do CHIP

O que €?

A versao portuguesa do CHIP — Coping Health Inventory for Parents,
escala publicada originalmente, em 1983, por Hamilton McCubbin e
colaboradores

O que avalia?

O CHIP € um inventario de auto-resposta que avalia a percecao dos
pais sobre as suas respostas de coping, para lidar com a vida familiar
quando tém um filho gravemente e/ou cronicamente doente. Contém
45 itens que se distribuem por trés subescalas/padroes: Integraciao
Familiar, Cooperacao e Definicao Otimista da Situacio; Manutencao do
Suporte Social, Auto-Estima e Estabilidade Psicolégica; e Compreensao
da Situacao Médica através da Comunica¢ao com outros Pais e
Consulta com os Membros da Equipa de Saude

Estrutura do CHIP (versao original)

Numero .~
Subescala Descri¢ao
Itens
Integracao Familiar,
sracao ! Comportamentos centrados no
Cooperacio e De- . . i
o - fortalecimento da vida familiar
finicao Otimista da 19 - .
. ~ e das relacdes e na visao que
Situacdo ais tém sobre a vida familiar
(Padrao ) p

Esforcos parentais para manter
o seu proprio “bem-estar”
através de relagoes sociais,
envolvimento em atividades
que aumentem a auto-estima

e comportamentos para lidar
com as tensoes e pressoes
psicologicas

Manutenc¢ao do

Suporte Social, Auto-

-Estima e Estabilida- 18
de Psicologica

(Padrao II)

Compreensao da
Situac¢ao Médica atra-
vés da Comunicac¢ao
com outros Pais e
Consulta com os
Membros da Equipa
de Saude

(Padrio III)

Comportamentos focados no
relacionamento com a equipa
médica e com outros pais de
criancas com doencas cronicas

A quem se aplica?

O CHIP foi desenvolvido para ser utilizado com pais de criancas com
condicoes de saide graves e/ou cronicas

Como ter acesso?

O acesso a versao portuguesa do CHIP pode ser efetuado através da
pagina http://www.fpce.uc.pt/avaliacaofamiliar que contém todos os
instrumentos de avaliacao apresentados neste livro. Os utilizadores
deverao facultar os contactos pessoais e institucionais, bem como da-
dos acerca do proposito da utilizacao do instrumento (e.g., investiga-
cao, pratica clinica) e concordar com as condicoes de utilizacio e de
partilha dos resultados com os autores da versao portuguesa

149



Fundamentacdo e bistoria

O conceito de resiliéncia é, em geral, utilizado para descrever
a capacidade de adaptacao positiva num contexto de adversidade.
Os modelos baseados nas teorias do stress e resiliéncia familiares foram
inovadores ao abordar a adaptaciao e resiliéncia a um nivel familiar,
destacando o papel que propriedades, comportamentos e capacidades
familiares desempenham na recuperacio das familias em situacdes de
crise (McCubbin & McCubbin, 1996).

Neste sentido, a ado¢io de uma visdo sistémica da resiliéncia permitiu
alargar o conceito e aplica-lo ao funcionamento das familias, referindo-
-se o termo resiliéncia familiar ao “percurso que a familia percorre,
a medida que se adapta e prospera face ao stress, tanto no presente,
como ao longo do tempo” (Hawley & DeHann, 1996, p. 293). Assim,
a abordagem da resiliéncia familiar desvia-se das perspetivas tradicio-
nais de investigacido e intervencido baseadas nos défices, salientando
o poder regenerativo das familias (Walsh, 2002) e considerando que
o que distingue familias saudaveis nao é o facto de nao apresentarem
problemas, mas sim as suas capacidades de coping e de resoluciao dos
mesmos (Walsh, 1998).

O Modelo de Resiliéncia Familiar - Resiliency Model of Family Adjustment
and Adaptation (McCubbin & McCubbin, 1996) representa uma extensio
das teorias de stress familiar, contribuindo para a compreensiao dos pro-
cessos ativos que as familias utilizam para equilibrar as exigéncias com
as capacidades das familias, e que as podem conduzir a um nivel de ajus-
tamento ou adaptacio familiar. Estas teorias consideram o coping como
um processo ativo que integra nao sé a utilizacao de recursos familiares
existentes, mas também o desenvolvimento de novos comportamentos
que ajudem a fortalecer a unidade familiar e a reduzir o impacto dos
acontecimentos de stress (McCubbin, McCubbin, Nevin, & Cauble, 1981).
Deste modo, o conceito de coping refere-se a estratégias ativas ou pas-
sivas, padroes e comportamentos que siao desenvolvidos para manter
ou fortalecer a unidade familiar, conservar a estabilidade emocional e o

bem-estar dos membros da familia, procurar ou utilizar recursos familiares
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ou da comunidade e desencadear esforcos para resolver as dificuldades
criadas pelo acontecimento de stress (McCubbin & McCubbin, 1996).

Uma doenca grave e/ou crénica numa criang¢a reflete-se em toda a
familia enquanto sistema e é, habitualmente, considerada como uma
significativa fonte de stress familiar. Ao trabalhar com familias com criancas
com doencas cronicas, é importante que os profissionais avaliem o coping
parental, no sentido de perceber se a adaptacdo esta a ser positiva ou
se € necessaria uma intervenciao no sentido de melhorar as respostas
de coping e a vida familiar (McCubbin, Thompson, & McCubbin, 2001).
Foi com o objetivo de criar uma medida que permitisse avaliar a perceciao
que os pais tém sobre as suas respostas de coping para lidar com a vida
familiar, quando tém um filho gravemente e/ou cronicamente doente,
que McCubbin e colaboradores (1983) criaram o Coping Health Inventory
Jfor Parents (CHIP).

No processo de construcao deste instrumento foram incluidos itens
referentes a comportamentos de coping, utilizados em estudos prévios
sobre respostas de coping familiar ao stress (cf. McCubbin et al., 1981;
1983), mas foram também desenvolvidos itens adicionais baseados,
nomeadamente, nas teorias do suporte social, de stress familiar, de coping
individual e de suporte nos cuidados de saude familiares.

A versdao original do CHIP era composta por 80 itens e, aquando do
seu desenvolvimento, foi aplicada uma abordagem hierarquica da or-
ganizacao dos comportamentos, sendo definidos dois niveis gerais. Um
primeiro nivel dizia respeito aos comportamentos de coping, que foram
operacionalmente definidos por 80 itens. Um segundo nivel, represen-
tativo dos padroes de coping, resultou da combinacio desses itens em
padrdes especificos (McCubbin et al., 1983). Com base numa amostra
de 185 pais de criancas com fibrose quistica (95 mies e 90 pais), 35 des-
tes itens iniciais foram eliminados (30 por terem sido considerados pelos
pais como “nao aplicaveis”; outros cinco pelo critério de variancia mini-
ma ou insignificante). Os restantes 45 itens foram sujeitos a uma analise
de componentes principais (com rotacao varimax). Os resultados apontaram
para uma estrutura de trés fatores que explicavam 71.1% da varidncia total.

Estes fatores passaram a designar-se “padroes de coping”, com valores de
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consisténcia interna (coeficiente alfa de Cronbach) de .79 para o Padriao
I, .79 para o Padriao II e .71 para o Padriao III (McCubbin et al., 1983).

Assim, o Padrao I (Integracao Familiar, Cooperacio e Definicao
Otimista da Situacao) é composto por 19 itens que se focalizam no for-
talecimento da vida familiar e das relacoes e na visio que pais tém sobre
a vida familiar com uma crianca com uma doenca crénica (e.g., item 1
“Conversar, com o conjuge/companheiro(a), sobre sentimentos pessoais
e preocupacodes”). O Padrio II (Manutencao do Suporte Social, Auto-Estima
e Estabilidade Psicolégica) inclui 18 itens que representam os esforcos
parentais no desenvolvimento de relacdes com outros, na realizacao de
atividades que promovam sentimentos de identidade e valor individual,
e comportamentos para lidar com as tensdes e pressdes psicologicas
(e.g., item 2 “Estabelecer relacionamentos e amizades que me ajudem
a sentir-me importante e apreciado”). Por fim, o Padrao III (Compreensiao
da Situacdo de Cuidados de Sadude através da Comunicacao com outros
Pais e Consulta com os Membros da Equipa de Saidde) é formado por oito
itens centrados no relacionamento parental com a equipa de profissionais
de saide e com outros pais de criancas com doencas crénicas, incluin-
do comportamentos como o desenvolvimento de maior conhecimento
e compreensido sobre a doenca e o controlo de cuidados ambulatérios
e regimes médicos prescritos (e.g., item 10 “Falar com outras pessoas/
pais na mesma situacao que eu”) (McCubbin et al., 1981). Cada um dos
45 itens é cotado numa escala de Likert com quatro niveis de resposta
(0 = “Nada util”; 1 = “Minimamente util”; 2 = “Util”; 3 = “Extremamente
util”). Existe ainda a possibilidade de indicar a nao utilizacio de um
comportamento, assinalando a razao (porque escolheram nao o fazer ou
porque nido € possivel na sua familia). Os autores disponibilizam uma
versdo do instrumento em inglés e outra em espanhol.

Os primeiros estudos de evidéncia de validade do CHIP foram realiza-
dos através de uma analise discriminante entre familias de criancas com
paralisia cerebral, com alto e baixo nivel de conflito familiar, tendo sido
encontradas pontuacdes significativamente mais elevadas na utilizacio
destas estratégias de coping pelas mies e pelos pais nas familias com

alto conflito, quando comparadas com as de baixo conflito (cf. McCubbin
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et al., 2001). Se aparentemente estes resultados parecem contrarios ao
que seria de esperar (i.e. utilizacao de estratégias de coping associadas
a baixo conflito), os autores consideram que s3o, no entanto, consistentes
do ponto de vista tedrico, uma vez que demonstram que 0s comporta-
mentos de coping se desenvolvem como resposta a situacdes de stress,
sendo o conflito elevado numa familia um indice de stress familiar.
No estudo com familias de criancas com fibrose quistica (McCubbin et al.,
1983), foi avaliada a validade dos trés padrdes de coping, utilizando uma
medida de funcionamento familiar (Family Environment Scale, FES; Moos,
1974) e dois indices do estado de satude da crianca (indice altura/peso
e indice de funcionamento pulmonar). No caso das miaes, os Padroes de
coping 1 e III revelaram estar positivamente associados a coesdo familiar
e o Padriao II a expressividade (avaliadas pela FES). No caso dos pais,
o Padrido I demonstrou estar positivamente associado a coesio e organi-
zacao familiares e negativamente relacionado com o conflito. Verificou-se,
também, uma associa¢io positiva entre a organizaciao e controlo familiares
e a utilizacao do Padriao III pelos pais. Foram ainda encontradas asso-
ciacOes estatisticamente significativas entre padroes de coping maternos
e paternos e melhoras no estado de saude das criancas, refletidas nos
indices de altura/peso e de funcionamento pulmonar.

O CHIP tem sido largamente utilizado em investigacdes com pais de
criancas com uma grande diversidade de condicoes/doencas cronicas,
nomeadamente diabetes mellitus tipo I (Auslander, Bubb, Rogge, &
Santiago, 1993; Stallwood, 2005), asma (Garro, 2011), cancro (Goldbeck,
2001; Han, Cho, Kim, & Kim, 2009), artrite idiopatica juvenil (Cavallo et
al., 2009), fibrose quistica (Patterson, Budd, Goetz, & Warwick, 1993),
epilepsia (Mu, 2005) e infecao por VIH (Lesar & Maldonado, 1996).
Em Portugal, Pereira, Almeida, Rocha e Leandro (2011) utilizaram uma
versao de investigacao deste instrumento para avaliar as respostas de
coping de pais de adolescentes com diabetes mellitus tipo I. A maioria
das investigacoes que utilizam este instrumento examina os padrdes de
coping parental em diferentes grupos de doencas, mantendo a estrutura
fatorial originalmente proposta pelos autores, sendo, em alguns casos,

analisados os valores da consisténcia interna dos itens. No entanto,
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procurando contribuir para o estudo do instrumento num contexto social
e cultural distinto, Aguilar-Vafaie (2008) examinou a estrutura fatorial do
CHIP numa amostra de 75 maes e pais Iranianos de criancas com cancro.
Os resultados apontaram para a existéncia de trés fatores (i.e. Integracio
Familiar, Fortalecimento do Self e Compreensio da Situacao Médica),
numa versiao adaptada do CHIP com 13 itens, sugerindo um espectro mais
reduzido de comportamentos de coping parental, em termos de nimero

e variedade, neste contexto especifico.

2. Estudos em Portugal

Como foi desenvolvido/adaptado e validado?

Estudos de traducdo e adaptacdo

Os estudos de traduc¢ido e adaptacio do CHIP para portugués fazem
parte de um processo decorrido entre 2008 e 2013%. Num primeiro
momento, contactaram-se os autores da versao original, no sentido de
obter permissdao para traduzir e utilizar o CHIP. Uma vez obtida a auto-
rizacdo, os itens foram traduzidos para a lingua portuguesa, procurando
manter-se o mais possivel o seu sentido original. Posteriormente, foi
realizada uma retroversao independente, para a lingua inglesa, por um
professor com formacio em filologia germinica. Procedeu-se a comparacao
das versdes em inglés e em portugués e realizaram-se alguns ajustes no
sentido de alcancar uma versio consensual. Dada a existéncia de diavidas
relativas a interpretacao do significado de um item em particular (item
7), contactaram-se 0s autores que prontamente esclareceram o significado
do referido item, ultimando-se assim a versao final do instrumento (CHIP;

Traduc¢ao portuguesa: Cunha & Relvas, 2008).

6 Projeto desenvolvido no ambito de uma investigacao de Doutoramento em Psicologia
Clinica (Cunha, 2011), na Faculdade de Psicologia e de Ciéncias da Educacdao da Univer-
sidade de Coimbra, com bolsa de doutoramento da Fundagao para a Ciéncia e Tecnologia
(SFRH/BD/38022/2007).
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De seguida, realizou-se um estudo piloto com o CHIP junto de familiares
de criancas com doenca crénicas, no sentido de avaliar a compreensibi-
lidade dos itens, da escala de cotacao e instrucdes, e averiguar possiveis
dificuldades de interpretacio. De um modo geral, nao se verificaram
quaisquer davidas em relacio ao seu preenchimento.

Concluido este processo, procedeu-se a administracio do CHIP a um
conjunto de pais e mies de criancas com diferentes doencas crénicas, no
ambito de um estudo mais alargado sobre adaptacao familiar a doenca
cronica pediatrica (Cunha, 2011). Neste sentido, o CHIP integrava um
protocolo composto por outros questionarios familiares, para além de um
questiondrio de dados sociodemogrificos, familiares e sobre a doenca’.
Os dados foram recolhidos em dois hospitais publicos e em centros
de saude da regido centro. O pedido de colaboracio as instituicoes,
acompanhado do projeto de investigacao detalhado, foi sujeito a apre-
ciacio das Comissdes de Etica e autorizado pelos respetivos Conselhos
de Administracao e pelo Conselho Diretivo da Administracao Regional
de Saude do Centro.

O processo de recolha de dados ocorreu em duas fases. Num primeiro
momento, o recrutamento da amostra foi efetuado apenas em contexto
hospitalar, nas consultas de especialidade. A selecio dos participantes
incluiu, como critério, ser pai ou mae de uma crianca com diagnéstico
de doenca crénica. As condi¢cdes para o acesso a uma amostra de estudo,
facultadas pelas instituicoes hospitalares, conduziram a que os partici-
pantes fossem pais de criancas com os seguintes diagnosticos médicos:
asma, diabetes mellitus tipo I e artrite idiopatica juvenil. O contacto
com os participantes foi feito através dos médicos das consultas de
especialidade, tendo os pais das criancas sido convidados a participar
no estudo no dia da consulta médica dos filhos. Em situacdes em que
ambos os pais acompanhavam a criancga, foi solicitada a participacao do
casal (preenchimento independente). Os participantes foram devidamente

informados sobre os objetivos e metodologia do estudo, foi garantido

7 O processo de recolha de dados referentes ao CHIP foi simultaneo ao do FHI (Family

Hardiness Index), cuja descricao se encontra no capitulo 3.
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o anonimato e confidencialidade das respostas, o caracter voluntario da
participacao e assegurado, através do preenchimento de um documento,
o seu consentimento informado para participar no estudo. A maioria dos
participantes completou o protocolo no contexto hospitalar, numa sala
reservada para o efeito (antes ou depois da consulta médica da crianca).
O questionario de dados sociodemogrificos, familiares e sobre a doenca
foi preenchido na presenca da investigadora, em formato de entrevista.
Nesta fase de recrutamento da amostra, foram recolhidos dados de 88
maies e pais de 72 criancas com as referidas doencas cronicas.

Numa segunda fase, a amostra foi alargada com a integracao de mais
56 mies e pais de criancas com os mesmos diagnésticos médicos, segui-
das nas mesmas instituicdes hospitalares e também em centros de saude
da regiao centro. Este grupo de pais fez também parte de um estudo de
natureza qualitativa que incluia, para além do protocolo de questiona-
rios familiares, uma entrevista familiar sobre a experiéncia de viver com
uma crianca com uma doenca crénica (Cunha, 2011). Neste grupo, foram
definidos como critérios de inclusio na amostra: a) estarem presentes as
duas figuras parentais na entrevista; b) idade atual da crianca > 2 anos
e < 12 anos; e ¢) condicdo diagnosticada no minimo ha um ano e no
maximo ha seis anos. Assegurou-se o cumprimento dos procedimentos
éticos anteriormente referidos e o contacto com os participantes foi,
igualmente, feito através dos médicos das consultas de especialidade.
No entanto, a conducio da entrevista (e preenchimento do protocolo) foi,
na sua grande maioria, agendada para um momento posterior e realizada
fora das instituicoes de saude (e.g., casa das familias). O protocolo com-
posto pelos questionarios familiares foi preenchido por ambos os pais,
separadamente, apds a realizacio da entrevista familiar.

Apo6s analise das nao-respostas (missing values), um sujeito foi reti-
rado da amostra por nio responder a 16 dos 45 itens do CHIP. Assim, a
amostra total integra 143 pais de criancas com diabetes mellitus tipo 1
(n = 68), asma (n = 61) e artrite idiopatica juvenil (# = 14). As mies (n
= 93) apresentam como idade média 36.96 anos (DP = 5.27), variando
entre 0s 22 e os 53 anos, e os pais (7 = 50) uma média de idades de

38.86 anos (DP = 5.35), com idades compreendidas entre os 30 e os 54
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anos. No que respeita ao nivel de escolaridade das maes, verificou-se
que a frequéncia ou conclusio do ensino secundario (31.3%) foi o nivel
mais representado, seguido da frequéncia ou conclusao do ensino pos-
-secundario ou superior (27%). Relativamente aos pais, observou-se uma
maior representaciao da frequéncia ou conclusio do ensino secundario
(36%), seguido da frequéncia ou conclusio do 3° ciclo do ensino basico
(34%). Em relacio a categoria profissional, e seguindo a classificacio
nacional das profissdes do Instituto Nacional de Estatistica (2010),
verificou-se que, no caso das maes, profissdoes enquadradas no nivel 2
(Especialistas das atividades intelectuais e cientificas) foram as mais
frequentes (22.8%), seguidas das profissoes de nivel 5 (Trabalhadores
dos servicos pessoais, de protecio e seguranca e vendedores), com
16.1%, e de nivel 4 (Pessoal administrativo), com 14.0%. De notar
que 12.9% das maies referiram como ocupaciao ser “doméstica” e que
10.8% se encontravam desempregadas. Quanto aos pais, a categoria
profissional mais representada foi do nivel 8 (Operadores de instala-
¢des e maquinas e trabalhadores da montagem), com 24.0%, seguida do
nivel 5 (Trabalhadores dos servicos pessoais, de protecdo e seguranca
e vendedores), com 22.0%, e do nivel 7 (Trabalhadores qualificados da
industria, construciao e artifices), com 16.0%.

Os participantes residiam maioritariamente na zona centro, nomeada-
mente nos distritos de Coimbra, Castelo Branco, Leiria, Guarda, Aveiro,
Viseu, Santarém, Portalegre e Lisboa. Eram, na sua grande maioria, casados
(93%) e tinham em média dois filhos. Considerando as caracteristicas do
agregado familiar, a maioria das familias era composta pelo casal e dois
filhos (55%), ou pelo casal e um filho (26%).

No que respeita as criancas filhas dos participantes (z = 100), 51%
eram do sexo feminino e 98% de nacionalidade portuguesa. A sua idade
média foi de 8.69 anos (DP = 3.68), com um minimo de 2 e maximo de
16 anos. Todas as criancas se encontravam a frequentar niveis de ensi-
no correspondentes a sua faixa etaria (do pré-escolar ao 11° ano), com
excecao de duas criancas (de dois e trés anos) que ainda nio estavam
a frequentar nenhuma instituicio de ensino. No que se refere as condi-

¢Oes cronicas de satde, 48 criancas apresentavam diagnodstico de diabetes
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mellitus tipo I, 44 de asma e oito de artrite idiopatica juvenil. O tempo
médio ocorrido apds o diagnédstico foi de 4.87 anos (DP = 3.11).

Ao longo do processo de adaptacao desta versio do CHIP, foram
desenvolvidos alguns estudos exploratorios com este instrumento, prévios
ao que sera aqui apresentado. Cunha e Relvas (2009) compararam os
dados originais fornecidos pelos autores, no que respeita a utilizacio
dos trés padroes de coping, com uma amostra portuguesa de 93 maes e
pais de criancas com diferentes doencas cronicas (e.g., diabetes mellitus
tipo I, asma, doenca renal, doenca hepatica, entre outras). Os resultados
revelaram valores significativamente mais altos nos Padroes I, II e III na
amostra portuguesa, sugerindo uma tendéncia para estas mies e pais
atribuirem maior importancia (grau de utilidade) aos comportamentos de
coping dos trés padrdes, quando comparados com a amostra estudada
pelos autores. Um estudo exploratorio de validacao do CHIP foi realizado
por Almeida (2013), no ambito de uma investigacio de mestrado integrado
em Psicologia, apresentada a Faculdade de Psicologia e de Ciéncias das
Educacao da Universidade de Coimbra. Neste estudo, foi utilizada parte
da amostra descrita no primeiro momento de recolha de dados e realizada
uma analise fatorial exploratéria do instrumento, que sugeriu uma estrutura

fatorial diferente da proposta pelos autores (McCubbin et al., 1983).

Estudos descritivos

No Quadro 2 encontra-se apresentada uma analise descritiva dos 45

itens do CHIP, onde constam os valores para a média, desvio-padrio,

moda, minimo-maximo, assimetria e curtose.

Quadro 2.

Estatisticas descritivas dos itens do CHIP

Item M DP Moda Min-Max Assimetria Curtose
1 2.61 0.70 3 0-3 -2.15 4.82
2 1.99 0.93 2 0-3 -0.89 0.11
3 2.71 0.59 3 0-3 -2.56 7.91
4 2.07 1.08 3 0-3 -0.97 -0.35
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5 2.66 0.53 3 1-3 -1.23 0.53
6 2.60 0.71 3 0-3 -2.08 4.37
7 1.94 1.01 2 0-3 -0.78 -0.39
8 2.01 0.90 2 0-3 -0.80 0.04
9 1.24 1.01 2 0-3 0.18 -1.13
10 2.34 0.71 3 0-3 -0.96 0.88
11 2.13 0.90 2 0-3 -0.97 0.29
12 1.79 1.05 2 0-3 -0.51 -0.90
13 1.59 0.97 2 0-3 -0.39 -0.82
14 1.86 1.00 2 0-3 -0.62 -0.62
15 2.69 0.49 3 1-3 -1.20 0.24
16 2.60 0.52 3 1-3 -0.72 -0.81
17 2.23 0.71 2 0-3 -0.85 1.08
18 2.20 0.89 3 0-3 -1.00 0.32
19 2.30 0.71 2 0-3 -1.25 2.59
20 2.51 0.63 3 0-3 -1.26 2.12
21 2.42 0.69 3 0-3 -1.31 2.37
22 1.76 0.81 2 0-3 -0.65 0.14
23 2.67 0.49 3 1-3 -0.92 -0.69
24 2.07 0.77 2 0-3 -0.69 0.45
25 2.22 0.71 2 0-3 -0.83 1.10
26 2.01 0.65 2 0-3 -0.81 2.04
27 2.19 0.79 2 0-3 -1.05 1.22
28 2.21 0.77 2 0-3 -0.95 0.95
29 1.69 0.99 2 0-3 -0.37 -0.85
30 1.69 0.94 2 0-3 -0.21 -0.82
31 2.52 0.66 3 0-3 -1.66 3.80
32 1.89 0.88 2 0-3 -0.53 -0.34
33 1.66 0.90 2 0-3 -0.36 -0.56
34 1.85 0.89 2 0-3 -0.63 -0.17
35 2.71 0.53 3 0-3 -1.91 4.48
36 2.53 0.76 3 0-3 -1.92 3.70
37 1.18 1.05 0 0-3 0.28 -1.20
38 2.30 0.79 3 0-3 -1.13 1.04
39 1.62 0.96 2 0-3 -0.26 -0.84
40 2.29 0.76 2 0-3 -1.24 1.90
41 2.71 0.51 3 0-3 -1.89 4.71
42 1.22 1.02 0 0-3 0.21 -1.15
43 2.51 0.68 3 0-3 -1.48 2.41
44 2.51 0.74 3 0-3 -1.69 2.80
45 2.72 0.51 3 0-3 -1.95 4.98

O item 45 (“Fazer coisas com o meu filho”) é o que apresenta uma
média mais elevada (M = 2.72; DP = 0.51), enquanto o item 37 (“Permitir
a mim mesmo(a) zangar-me”) obteve a média mais baixa (M = 1.18;

DP = 1.05). Com excecao dos itens 5, 15, 16 e 23, todos os restantes
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apresentam valores que oscilam entre 0 e 3, sendo o valor mais frequente o
2 (“atil”) Quanto a assimetria, atendendo ao constructo avaliado pelo CHIP,
todos os itens apresentam um valor negativo com excecao dos itens 9, 37
e 42. Ja para a curtose (grau de achatamento da distribuicio), os itens que
se encontram mais afastados do valor zero sdo os itens 1, 3, 6, 35, 41 e 45.

Considerando as duas outras alternativas de resposta aos itens, aplicaveis
quando os pais referem niao utilizar o comportamento de coping (“nao lido

desta forma porque”), verificou-se que os itens 13 (7 =9),37 (n=9) e 39 (n

9) foram os mais cotados na opc¢io “decidi nao fazé-lo” e que os itens 34 (n

9), 13 (n=7) e 29 (n = 7) foram os mais frequentes na op¢io “nao é possivel”.

Estudos de precisao: Consisténcia interna

A evidéncia de precisiao dos itens do CHIP foi averiguada através da ana-
lise da consisténcia interna, com recurso ao calculo do coeficiente alfa de
Cronbach para os trés Padroes de Coping identificados nos estudos de anilise
fatorial exploratéria (cf. Quadro 3). Assim sendo, o Fator 1 apresenta um
valor de .88, o Fator 2 de .82 e o Fator 3 de .80, valores estes considerados
como bons indicadores de fiabilidade, segundo Pestana e Gageiro (2008).
De notar que qualquer um destes valores é superior aos obtidos na versao
original do CHIP, que oscilavam entre .71 e .79. A anadlise dos valores do
coeficiente alfa de Cronbach, para cada um dos padrdes ao excluir qualquer
um dos itens, indica-nos que a sua exclusao niao aumenta de forma expres-
siva a consisténcia interna. Os valores das correlacdes item-total corrigidas
revelam uma adequada capacidade discriminante de todos os itens (r > .30),
a excecdo dos itens 31 (r = .12) e 44 (r = .28), com os valores a oscilarem

entre .41-.64 para F1, .12-.60 para F2 e .28-.56 para F3.

Estudos de precisdo: Acordo entre informadores

Para 39 criancas da amostra total em relacio as quais foi preenchida uma

versio do CHIP pelo pai e pela mae (de forma independente), procedeu-se a
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um estudo de acordo entre informadores. Para tal, calcularam-se os coeficien-
tes de correlacao de Pearson entre os trés padrdes considerados nos estudos
de analise fatorial exploratéria para as cotacdes de pais e maes. Para os dois
primeiros fatores obtiveram-se correlacdes moderadas e estatisticamente signi-
ficativas: F1 = .44 e F2 = .54 (p < .01). Quanto ao F3, a correlacao obtida niao

alcancou o limiar de significincia estatistica (» = .25, ns).

Estudos de validade de constructo: Andlise fatorial exploratoria

A evidéncia de validade interna do CHIP foi verificada através de estudos
de analise fatorial exploratoria. Assim, num primeiro momento, foi averigua-
do o cumprimento dos pressupostos para a realizacao da referida analise.
Em relacdo ao critério de Kaiser-Meyer-Olkin (KMO), o valor obtido de .769
revelou-se ajustado para a realizacao da analise em componentes principais,
tal como o teste de esfericidade de Bartlett, xZ (990) = 2682.27, p < .001,
mostrou que existem correlacdes entre as variaveis (Pestana & Gageiro, 2008).

A analise da matriz de componentes inicial nio rodada apontava para
uma soluciao de 12 fatores (com valores préoprios superiores a 1) que, em
conjunto, explicariam 67.12% da variancia total. No entanto, a anilise do
scree-plot indicou que uma solucdo de trés fatores seria plausivel, com base

no ponto de inflexdo da curva (cf. Figura 1).

Scree Plot
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Figura 1. Scree-Plot: Solucio inicial para os 45 itens do CHIP.
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Neste sentido, foi efetuada uma rotacao varimax forcada a trés fatores,
permitindo assim comparar os resultados obtidos com a estrutura fatorial
sugerida pelos autores do CHIP. A analise do Quadro 3 permite concluir
que, apesar do recurso a uma solucdo trifatorial que explica 36.85% da
variancia total, semelhante aos trés padroes de coping identificados por
McCubbin et al. (1983), existem diversos itens que nio se encontram
agrupados nos mesmos fatores, nao se confirmando assim uma corres-
pondéncia com a escala original, em termos estatisticos e teoricos.

Assim, a primeiro fator, composto por 15 itens com saturacdes a
oscilarem entre .454 e .677, corresponde ao Padrio II identificado por
McCubbin et al., (1983) — Manutencdo do Suporte Social, Auto-Estima e
Estabilidade Psicologica, com 14 itens comuns a ambas as solu¢des (todos
os itens com exceciao do item 28). O item 28 (“Dizer a mim préprio(a)
que tenho muitas coisas que devo agradecer”), nao obstante na versio
original pertencer ao Padrio I, pode considerar-se teoricamente coerente
com um comportamento de manutencao de estabilidade psicologica. Este
fator reune, assim, 15 itens que remetem essencialmente para compor-
tamentos relacionados com a manutencio de auto-estima e estabilidade
psicolégica (cf. Quadro 3).

Como consta do Quadro 3, o segundo fator engloba 16 itens, com
saturacdes entre .290 e .714, dos quais 11 itens pertencem ao Padrio I da
versao original do CHIP - Integracdo Familiar, Cooperacdo e Definicdo
Otimista da Situacdo (itens 1, 3, 8, 13, 18, 21, 206, 31, 36, 41 e 45). Note-se
que os itens 8, 26 e 31 apresentam dupla saturacio e que a sua inclusio
neste fator se ficou a dever a sua consonincia teérica com a versio ori-
ginal da escala. Os cinco itens restantes que integram este fator (2, 24,
30, 33 e 34) pertencem originalmente aos outros dois padrdes. Assim, os
itens 2, 24 e 33 (originalmente pertencentes aos Padrao 1), teoricamente
coerentes com a no¢ao de suporte social, passam a integrar este fator.
Também o item 34 (“Sair com o meu conjuge/companheiro(a) de forma
regular”), apesar de originalmente pertencente ao Padrao II, apresenta
coeréncia tedérica com a nocido de fortalecimento das relacoes familiares,
dai a sua fixacio neste padriao. Por fim, originalmente pertencente ao

Padrio III, o item 30 (“Explicar a situacdo familiar a amigos e vizinhos
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para que eles nos compreendam”), pode considerar-se representativo de
um comportamento consonante com a no¢io de manutencio de suporte
social (apesar do menor valor de satura¢io neste padrio). Este fator
redne, assim, 16 itens que remetem essencialmente para comportamen-
tos de fortalecimento da vida familiar e manutencido de suporte social.

Por fim, encontramos o terceiro fator com 14 itens, com saturacoes a
assumirem valores entre .244 e .689, com um total de sete itens (itens 5,
10, 15, 20, 25, 35, 40) que pertencem ao Padrao III do CHIP — Compreensdo
da Situacdao Médica através da Comunicacdo com outros Pais e Consulta
com os Membros da Equipa de Saiide (cf. Quadro 3). Os restantes itens que
integram este fator pertencem originalmente ao Padriao I, nao obstante
alguns estarem centrados na situacio/cuidados médicos (itens 11, 43).
Os itens 6, 16, 23 e 44 contém afirmacdes relacionadas com a avaliacdo
que os pais fazem da condi¢io e cuidados médicos prestados a crian-
¢a e sdo tradutoras de uma definicio otimista da situacido (e.g., item 6
“Acreditar que o meu filho vai melhorar”). Este fator redne, assim, itens
que remetem para a compreensio da situacio médica através do relacio-
namento com outros pais e com a equipa de saide e para uma definiciao
otimista da situacao. Excetua-se o item 38 (“Investir tudo de mim no(s)

meu(s) filho(s)”) que, teoricamente, nio se enquadra nesta composicao.

Quadro 3.

Matriz rodada, comunalidades e variancia explicada (Rotacdo Varimax) — CHIP

Itens Fatores b2

1 2 3

42. Poder afastar-me das tarefas... .677 458
27.Tornar-me mais auto-confiante... .633 401
14. Dar um tempo... .610 .372
32. Manter-me em forma... .604 .365
4. Dormir... .598 .358
12. Comer... 571 .326
28. Dizer a mim préprio(a) que tenho... .565 319
22. Investir tempo e energia... 558 311
19. Desenvolver-me enquanto... .556 .309
37. Permitir 2 mim mesmo(a)... 547 299
39. Falar com alguém... .546 .298
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7. Trabalhar, ter um... .539 .291

26. Fazer coisas com outros... .500 459 461
9. Comprar presentes para... 492 411 411
29. Concentrar-me em... .483 438 425
17. Estabelecer relagoes... 454 434 394
8. Mostrar que... 370 310 233
34. Sair com o meu cOnjuge... 714 510
1. Conversar, com o cdnjuge... .630 316 497
24. Receber amigos... .617 .381
33. Envolver-me em atividades... .401 .596 516
3. Confiar no meu conjuge... .592 .350
2. Estabelecer relacionamentos... 570 325
36. Fortalecer a relacio com... 542 294
45. Fazer coisas com... .529 .331 -390
21. Fazer coisas enquanto... 525 276
13. Pedir ajuda a outros membros... 429 .184
41. Tentar manter a estabilidade... 412 337 .284
18. Acreditar ... 294 .086
30. Explicar a situacao familiar a... .290 .084
15. Falar com o médico sobre... .689 475
5. Falar com o pessoal médico... .650 423
16. Acreditar que o centro de saide/hospital... .639 .408
35. Ter a certeza que Os tratamentos... .607 .368
43. Saber que o meu filho é visto... .546 .298
25. Ler sobre a forma como... 324 .545 402
40. Ler mais sobre o problema... 490 .240
11. Tomar conta de todo o equipamento... .488 .238
20. Falar com outros pais... .487 237
23. Acreditar que o meu filho... .487 237
31. Encorajar a crianca... 349 454 .328
38. Investir tudo de mim... 423 179
10. Falar com outras pessoas/pais... 417 174
6. Acreditar que o meu filho... 376 141
44. Acreditar que as coisas... 244 .060
% Variancia explicada 14.11 11.77 10.97

Nota. A italico estdao assinaladas as saturacdes com valores inferiores a .30. A negrito encon-
tram-se assinaladas as saturacdes dos itens com dupla saturacao incluidos noutro padrao.
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Conclui-se assim que a solucio obtida com base nos estudos de analise
fatorial exploratéria apresenta uma sobreposicio com a versio original

do CHIP para 32 dos 45 itens.

Estudos de validade de constructo: Andlise fatorial confirmatoria

Foram realizados estudos de analise fatorial confirmatéria do modelo
proposto pelos autores da versao original do CHIP de modo a analisar a
possibilidade da sua adequacido para os nossos dados (IV = 125). Deste
modo, foi testado um modelo composto por trés fatores: Padrdo I (itens
1,3,6,8, 11, 13, 16, 18, 21, 23, 26, 28, 31, 36, 38, 41, 43, 44, 45), Padrio
II (itens 2, 4, 7,9, 12, 14, 17, 19, 22, 24, 27, 29, 32, 33, 34, 37, 39, 42) e
Padrio III (itens 5, 10, 15, 20, 25, 30, 35, 40). Apesar de todas as satu-
racdes estandardizadas se situarem acima de .30: Padrio I = .324-.635,
Padrio II = .402-.710 e Padrio III = .301-.637, os indices de ajustamento
do modelo testado revelaram-se inadequados. Assim, x2 = 1896.80 (p <
.001), x2/gl = 2.011, Comparative Fit Index = .543, Goodness of Fit Index
= .590, sendo estes dois ultimos valores muito distantes dos valores de
referéncia (.95). O mesmo se passa com o Root Mean Square Error of
Approximation com um valor de .090 (Lo = .084, Hi = .096), também
acima do .06 recomendado na literatura (Byrne, 2010; Mardco, 2010).
Mesmo atendendo aos indices de modificaciao, os indices de ajustamento
nao alcancam os valores esperados. Conclui-se, desta forma, que apesar
das discrepiancias encontradas em relacao a composicio dos trés padrdes
aquando dos estudos de analise fatorial exploratéria, também o modelo

original do CHIP nao se adequa aos dados recolhidos.

Estudos de validade: Comparacdo de grupos

Foi ainda efetuado um estudo com recurso ao teste ¢ de Student para
amostras independentes, no sentido de comparar os resultados obtidos

nos trés padroes considerados, nos grupos de pais e maes de criancas com
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asma (n = 58) e diabetes (z = 63). O grupo de pais e mies de criancas
com artrite juvenil ndo foi considerado para este estudo, atendendo a

sua reduzida dimensao (n = 14).

Quadro 4
Comparacdo de grupos: Teste t de Student asma e diabetes
Padrao Grupo Asma Grupo Diabetes
CHIP (n =58) (n = 63)

M DP M DpP t p
F1 26.62 9.46 28.79 7.58 -1.399 164
F2 34.24 7.29 36.15 6.05 -1.589 115
F3 34.56 5.27 35.16 4.68 -0.665 507

Nota. F1, F2 e F3 = Fatores identificados nos estudos de AFE.

Como se observa no Quadro 4, apesar do grupo de pais e miaes de
criancas com diabetes apresentar uma média tendencialmente superior
ao grupo de pais e maes de criancas com asma para os trés padrdes do

CHIP, nenhuma diferenca alcanca o limiar de significincia estatistica.

3. Aplicacio

Como aplicar, cotar e interpretar?

O CHIP foi desenvolvido para avaliar a percecio que os pais tém sobre
os comportamentos de coping que utilizam e consideram uteis (ou nio)
para lidar com a vida familiar quando tém um filho gravemente doente,
por um curto periodo de tempo, ou com uma condicio médica crénica que
exige cuidados continuado e/ou cronicamente doente. Como tal, podera
ser aplicado a pais (ou outros cuidadores) de criancas nestas situacdes.

Trata-se de instrumento de auto-resposta, de aplicacao individual, e
para o seu preenchimento é apenas necessaria uma versao em papel e um
lapis/caneta. Ao respondente € solicitado que classifique, numa escala de
0 a 3 (Nada util; Minimamente Util; Util; Extremamente ttil), a utilidade,

para lidar com a situa¢dao familiar, de cada um dos 45 comportamentos
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apresentados. Se um comportamento de coping nao for utilizado, os
respondentes deverido indicar porque razdes niao o utilizam: a) porque
decidi nao fazé-lo; ou b) porque nao € possivel.

No que respeita aos procedimentos de cotacdo, podera ser calculado
um resultado total do CHIP, através da soma dos valores corresponden-
tes aos niveis da escala (0 = Nada util; 1 = Minimamente Util; 2 = Util;
3 = Extremamente util), nos 45 itens. Os comportamentos que nio sao
utilizados sao equivalentes a 0. Podem ainda ser calculados resultados
para cada padrao de coping, somando as pontuacoes dos itens corres-
pondentes. Considerando a estrutura fatorial apresentada neste estudo,
o Padrao I integra 15 itens (4, 7, 9, 12, 14, 17, 19, 22, 27, 28, 29, 32, 37,
39, 42), o Padrio II engloba 16 itens (1, 2, 3, 8, 13, 18, 21, 24, 26, 30,
31, 33, 34, 36, 41, 45) e o Padrao III inclui os restantes 14 itens do ins-
trumento (5, 6, 10, 11, 15, 16, 20, 23, 25, 35, 38, 40, 43, 44).

4. Vantagens, limitacdoes e estudos futuros

Desenvolvido para avaliar a perce¢cao dos pais sobre os comporta-
mentos de coping que utilizam para lidar com a vida familiar quando
tém um filho gravemente doente, o CHIP revela-se um instrumento
atil para investigacdo, apresentando ainda potencialidades enquan-
to ferramenta clinica, podendo auxiliar os profissionais no contacto
com familias de criancas com doencas graves/cronicas e a perceber
como cada pai esta a lidar com a situacao (McCubbin, Thompson, &
McCubbin, 2001).

A versio portuguesa do CHIP apresenta uma estrutura fatorial
semelhante a sua versao original, no que se refere ao namero de fato-
res. No entanto, os fatores extraidos revelam uma configurac¢io distinta,
destacando-se neste estudo: a) a composi¢io de um fator que inclui itens
que traduzem tentativas de envolvimento em atividades que aumentam
a autoestima e comportamentos para lidar com as tensdes e pressoes
psicolégicas (Padrao I); b) a agregacio de itens que traduzem os esfor-

¢cos parentais para desenvolver relacionamentos com outras pessoas com
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comportamentos focalizados no fortalecimento da vida familiar (Padriao
II); e ©) a integracao conjunta de itens relacionados com a compreensao
da situacao médica e a avaliacio que os pais fazem da situacio (Padrio
II1). Esta versao revela boas qualidades psicométricas, com valores de
consisténcia interna nos trés padrdes de coping superiores aos da versao
original. Nao sendo o CHIP um instrumento aplicavel a nenhuma doenca
particular, este estudo vem também sugerir a auséncia de diferencas na
utilizacido de comportamentos de coping entre pais de criancas com asma
e com diabetes.

Uma limitacdo a apontar neste estudo, particularmente na interpretacio
dos resultados relativos a estrutura fatorial do instrumento, prende-se
com o reduzido tamanho da amostra utilizada. Deste modo, estudos
futuros de validacao beneficiariam com a integracio de amostras mais
alargadas, incluindo diferentes parametros, como outros diagnosticos,
caracteristicas da doenca (e.g., duracio e gravidade) ou diferentes gru-
pos etarios. A consideracao futura de outras medidas de avaliacido (e.g.,
coping parental, funcionamento familiar) podera, igualmente, representar

um contributo para o estudo da evidéncia de validade deste instrumento.
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ESCALA DO IMPACTO DA DOR NA FAMILIA
(FIPS)

Sandra Branco
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“Um dos aspetos mais fascinantes da dor é a ambiguidade da sua

presenca entre o corpo e a mente.”

(Lima & Trad, 2007, p. 2672)

Resumo

A Escala do Impacto da Dor na Familia é a versio portuguesa da The
Family Impact of Pain Scale (FIPS; Newton-John, 2005), um questionario
de auto-resposta composto por 10 itens que permite avaliar o impacto
da dor crénica na familia. A partir de uma amostra de 51 sujeitos com
dor crénica foram realizados estudos de traduciao e adapta¢io para a
populaciao portuguesa, assim como estudos descritivos, de precisio e
de validade de constructo. Os resultados demonstram uma elevada con-
sisténcia interna dos itens (ax = .91). Na analise fatorial confirmatoria
nio se verificou uma correspondéncia com os fatores da escala original.
As correlacdes, com base no coeficiente de Spearman, permitem concluir
que existe uma relaciao estatisticamente significativa entre o impacto

da dor crénica na familia e as crencas de autoeficacia e a depressio
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(r = -.754, p < .01; r = .332, p < .05, respetivamente). Futuramente, o
estudo da dor cronica na familia devera contemplar, ndo sé os sujeitos

com dor crénica, como também os seus familiares.

Palavras-chave: dor cronica, familia, FIPS, estudos psicométricos.

Abstract

The Escala do Impacto da Dor Cronica na Familia is the Portuguese
version of The Family Impact of Pain Scale (FIPS; Newton-John, 2005),
a 10-item self-report scale assessing the impact of chronic pain in the
family. Based on a sample of 51 subjects with chronic pain, studies
of translation and adaptation for the Portuguese population were
performed, as well as descriptive, reliability, and construct validity
studies. The results reveal strong reliability for the items (a = .91). In
confirmatory factor analysis it wasn’t found a correspondence with the
factor structure of the original scale. Correlations based on Spearman’s
coefficient allow us to conclude that there is a statistical significant
relationship between the impact of chronic pain in the family and
the self-efficacy beliefs and depression (r = -.754, p < .01; r = .332,
p < .05, respectively). In the future, the study of chronic pain in the
family should include not only subjects with chronic pain as well as

their relatives.

Keywords: chronic pain, family, FIPS, psychometric studies.

1. Instrumento

O que é, o que avalia e a quem se aplica?

No Quadro 1 apresenta-se a ficha técnica da versio original da

Escala do Impacto da Dor na Familia (FIPS; Newton-John, 2005).
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Quadro 1.
Ficha técnica da FIPS

A Escala do Impacto da Dor na Familia é versao portuguesa da The
O que é? Family Impact of Pain Scale (FIPS), publicado originalmente em 2005
por Toby Newton-John, em Inglaterra

A FIPS é uma escala de auto-resposta composta por 10 itens que
pretende avaliar em que medida as atividades e interacoes familiares
(e.g., “levar a cabo tarefas domésticas”, “ter uma vida social com

a familia”) sao afetadas na presenca de dor cronica num dos seus
elementos. Os 10 itens da escala encontram-se repartidos por duas

subescalas: Atividade Fisica e Interacao Pessoal (versao original)

Estrutura da FIPS (versao original)

Subescala Numero Itens Descri¢ao

Mede a forma como
as limitacoes fisicas
decorrentes da dor cronica
interferem na execuc¢io de
Atividade Fisica determinadas atividades
(AF) com algum grau de esforco
fisico [e.g., item 1 — “Levar
a cabo tarefas domésticas
(por ex. fazer compras,
limpeza, etc.)”]

O que avalia?

Avalia em que medida

a dor cronica afeta a
Interacio Pessoal realizacdo de atividades de
ap) interacdo interpessoal (e.g.,

item 5 — “Estar envolvido

em decisOes familiares™)

A FIPS foi desenvolvida para compreender a percecao do sujeito que
padece de dor crénica relativamente ao impacto da sua dor no seio

A quem se aplica? familiar, sendo, assim, aplicada a sujeitos com dor cronica e idade igual
ou superior a 18 anos. A escala destina-se a utilizacdo em contexto
clinico e de investigacao

O acesso a FIPS pode ser efetuado através da pagina http://www.fpce.
uc.pt/avaliacaofamiliar que contém todos os instrumentos de avaliacao
apresentados neste livro. Os utilizadores deverao facultar os contactos

Como ter acesso? pessoais e institucionais, bem como dados acerca do propdsito da
utilizacao da FIPS (e.g. investigacao, pratica clinica) e concordar com
as condicdes de utilizacao e de partilha dos resultados com os autores
da versao portuguesa

Fundamentacdo e bistoria

A experiéncia de dor é um fenémeno complexo e subjetivo e, por
isso, dificil de definir, no sentido em que a sua percecio e interpretacao

difere de pessoa para pessoa (Dias, 2007; Melzack, 1996; Silva, Neto,
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Figueiredo, & Barbosa-Branco, 2007; Silver, 2004), estando relacionada
com as idiossincrasias de quem a experiencia (Silva et al., 2007). Deste
modo, na literatura sao apresentadas diversas definicoes de dor croni-
ca. A International Association for the Study of Pain (IASP) (citado por
Azevedo, Costa-Pereira, Mendonca, Dias, & Castro-Lopes, 2012) define
dor crénica como uma dor que permanece durante trés meses ou mais,
ap6s o tempo normal de cicatrizacido dos tecidos da lesio que lhe deram
origem. Relativamente a duracio da dor, a IASP considera conveniente
um ponto de corte de trés meses (Azevedo et al., 2012), contudo este
critério temporal nio € consensual entre os profissionais de saude.
Em Portugal, tal como contemplado no Plano Nacional de Controlo da
Dor (2008), a Direcao Geral da Saude tem por base a defini¢ao proposta
pela IASP. Ainda assim, o periodo minimo de tempo de seis meses parece
ser o mais usual (Silver, 2004).

Também o Manual de Diagnoéstico e Estatistica das Perturbacdes Mentais
(DSM-IV-TR; American Psychiatric Association, 2002) descreve a dor como
uma condicio cronica de doencga. Segundo os critérios do DSM-IV-TR,
a dor crénica, com duracio igual ou superior a seis meses, pressupoe:
a) a existéncia de dor anatémica, numa ou mais localizacdes, cuja
gravidade € suficiente para merecer atenciao clinica; b) sofrimento
clinicamente significativo e incapacidade social, ocupacional ou nou-
tras areas importantes do funcionamento individual; ¢) que os fatores
psicologicos desempenhem um papel importante no inicio, gravidade,
exacerbacio e manutenc¢iao da dor; d) que o sintoma ou défice niao seja
intencional ou simulado; e e) que a dor ndo seja explicada por uma
perturbacio do humor, da ansiedade ou psicética e nao preencha os
critérios de dispareunia.

Estudos epidemiolégicos relatam uma elevada prevaléncia da dor crénica
na Europa. Uma investigacao realizada por Breivik, Collett, Ventafridda,
Cohen e Gallacher (2006) em 15 paises europeus (nos quais Portugal
nio esta incluido) e em Israel permitiu concluir que a dor crénica afeta
19% dos adultos. Na populacido portuguesa, no estudo levado a cabo
por Azevedo e colaboradores (2012), concluiu-se que cerca de 36,7% da

populaciao adulta portuguesa sofre de dor crénica.
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No que diz respeito as condi¢cdes de dor mais comuns, Silver (2004)
identifica a artrite, dor lombar, dor facial, dor de cabeca, fibromialgia,
dor de pescoco, dor abdominal, dor pélvica e dor no pé. Atendendo
a estes indicadores e as descri¢cdes da literatura sobre o impacto negativo
a nivel pessoal, familiar e social (Dias, 2007; Lima & Trad, 2007; Miceli,
2002; Seymour & Paz, 2004; West, Usher, Foster, & Stewart, 2012), torna-se
evidente a pertinéncia do estudo do impacto da dor crénica no doente
e seu sistema familiar.

Nos ultimos anos, a investigacao no ambito dor crénica tem-se debru-
cado sobre o impacto desta problematica a nivel individual, ou seja, nos
efeitos diretos sobre a vida dos doentes. A literatura identifica dificulda-
des na expressio de emocdes e na capacidade de envolvimento empatico
entre os pacientes e os restantes membros da familia (Roy, 2006), o
distress emocional e consequente distanciamento do sujeito em relacao a
familia (Smith & Friedemann, 1999), o impacto ao nivel emocional com
sentimentos de autoculpabiliza¢io, de raiva e medo (West, Usher, et al.,
2012) e, de um modo geral, dificuldades na realizacao de tarefas domés-
ticas e ocupacionais (Roy, 2006; Silver, 2004; Smith & Friedemann, 1999;
West, Usher, et al., 2012).

Por sua vez, o impacto da dor créonica no seio da familia traduz-se,
habitualmente, em dificuldades em diversas dimensdes do funcionamento
familiar, tais como a resoluc¢io de problemas familiares, a relacio conjugal,
a (re)defini¢io de papéis e a comunicaciao (Roy, 2006; Silver, 2004; Smith
& Friedemann, 1999; West, Usher, et al., 2012). Prevé-se que ocorram
alteracoes na estrutura e dinamicas familiares, dado que, frequentemente,
as relacdes e funcdes familiares se concentram nos cuidados prestados
ao familiar doente (Bazako, 2003; Lopes, 2007; Martins, 2009; Power &
Orto, 2004, citados por Fernandes, 2011), tendo em consideracio que
“a dor créonica é acompanhada por um conjunto complexo de alteragoes
somaticas e psicossociais” (Coniam & Diamond, 2001 citado por Dias,
2007, p. 2), Contudo, este processo ndo € linear, pelo que varia de familia
para familia, dependendo de fatores como os recursos (e.g., emocionais
e financeiros) que os sujeitos possuem, a adaptacdo e a coesao familiar

(Fernandes, 2011).
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Apesar da vasta investigacio descrita anteriormente, a falta de
instrumentos de avaliacio do impacto da dor crénica na familia
representa uma lacuna nesta area. Alguns dos estudos mencio-
nados recorrem a instrumentos de avaliacio diadicos, tais como
o Lock-Wallace Marital Adjustment (Locke & Wallace, 1959) ou a
escala Dyadic Adjustment (Spanier, 1976), sendo que a perspetiva
familiar parecia estar a descoberto. Estes instrumentos avaliam de
forma limitada o impacto da dor na familia, pois destinam-se apenas
a avaliar o efeito da dor na diade conjugal, ou seja, as percecdes dos
restantes membros da familia ndo sdo tidas em conta no momento da
avaliacio (Newton-John, 2005). Neste sentido, a The Family Impact
of Pain Scale foi desenvolvida com o objetivo de avaliar o impacto
da dor crénica nas atividades e interacdes familiares, tendo, assim,
a mais-valia de considerar todos os elementos da familia, possibilitan-
do uma melhor compreensio do impacto da dor crénica na familia,
englobando todos os sujeitos relacionados biolégica, emocional ou
legalmente (West, Beuttner, Foster, & Usher, 2012).

Na investigacao original da FIPS (Newton-John, 2005), os itens da
escala derivaram de outros instrumentos de avaliacdo de incapacidade
e da observacio clinica. Inicialmente, o grupo de investigadores desen-
volveu uma escala de 18 itens que foi alvo de um estudo-piloto, por
forma a assegurar a legibilidade e a adaptabilidade para a maijoria dos
padroes familiares. Deste estudo inicial resultaram os 10 itens da FIPS,
tendo sido, posteriormente, utilizadas duas amostras para estudar as suas
qualidades psicométricas. Aos participantes era pedido que refletissem
sobre cada item e, posteriormente, indicassem, numa escala de 0 a 10,
em que 0 corresponde a “a dor niao interfere” e 10 a “a dor interfere
completamente”, em que medida a dor teria impacto na execuc¢ao de cada
atividade. A primeira amostra foi constituida por 113 sujeitos que sofriam
de dor ha pelo menos seis meses, sem recorrer a cirurgia ou a outros
tratamentos invasivos, ou seja, sem qualquer tipo de intervencao médica
relativa ao tratamento ou controlo da dor. A estes sujeitos foi adminis-
trado um protocolo de avaliacio com o intuito de avaliar o impacto da

dor cronica na familia, a intensidade da dor, a sintomatologia depressiva,
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a utilizaciao de estratégias de coping, a autoeficacia e as capacidades
fisicas. A segunda amostra incluia 64 pacientes com dor crénica (critérios
de inclusao de duraciao da dor semelhantes aos da primeira amostra) que
frequentavam um programa de controlo da dor, de orientacido cognitivo-
-comportamental, no Hospital Nacional de Neurologia e Neurocirurgia
de Londres. Estes sujeitos participaram num programa de controlo da
dor em nove tratamentos durante oito semanas (dois dias na primeira
semana) e completaram a bateria de instrumentos de avaliacio e uma
série de avaliagdes fisicas no primeiro e no ultimo dia do programa.
Posteriormente, foram realizadas sessoes de follow-up apé6s 1, 3, 6,
e 12 meses. Para estudar a consisténcia interna, a estrutura fatorial,
a validade convergente e divergente e a validade critério foram utili-
zados os dados da primeira amostra. A segunda amostra foi recolhida
com o propoésito de explorar a sensibilidade clinica da escala, isto €,
a sua capacidade para detetar os efeitos dos tratamentos.

Os estudos efetuados indicam que a FIPS surge como uma ferramenta
adequada para avaliar o impacto da dor cronica na qualidade de vida do
sujeito e da sua familia, salientando-se diversas vantagens na sua utilizacio,
nomeadamente, o facto de ser um questionario breve, facil de administrar
e aplicavel a individuos com dor cronica que tenham uma variedade
de pessoas significativas na sua vida (e.g., companheiro, pais, irmios,
filhos, colegas) (Newton-John, 2005). O autor concluiu, também, que a
escala possui uma boa estabilidade temporal, elevada consisténcia interna
(a = .94) e validade preditiva e de constructo, evidenciando a fiabi-
lidade dos resultados obtidos com a escala. Relativamente a estrutura
fatorial, a escala original apresentou um modelo bifatorial, com uma
dimensio relativa a Atividade Fisica (constituida pelos itens 1, 2, 4,
6,7,8,9 e 10) e uma dimensao referente a Interacdio Pessoal (itens 3
e 5). No que diz respeito a intervencdo cognitivo-comportamental no
controlo da dor (2* amostra), os resultados da investigacio revelam
uma sensibilidade adequada, ou seja, a escala possibilita uma boa
compreensao dos efeitos da intervenciao no controlo da dor, dado que
os sujeitos apresentaram resultados mais baixos nas escalas aplicadas

ap6s o programa de intervencao.
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Para além dos estudos ja reportados, a respeito da escala original,
existe ainda a afericio da FIPS para a populacio Australiana. Esta
altima foi levada a cabo por West, Buettner e colaboradores (2012), com
uma amostra de 67 pacientes com dor crénica em North Queensland,
Australia. Nesta investigacao, tanto os sujeitos com dor crénica (n = 31),
como os respetivos familiares (# = 36) responderam a FIPS. Foi também
elaborado um protocolo de avaliacao que incluia, para além da FIPS,
escalas de avaliacao da resiliéncia, do estado de saude geral fisico e mental
e da percecao da disponibilidade de apoio funcional. Conforme referido,
nesta investigacdo foram avaliadas as percecdes dos sujeitos com dor e,
também, dos seus familiares, permitindo concluir que os individuos que
padecem de dor consideram existir um impacto médio da dor na familia
(FIPS: M = 5.25; DP = 2.22), ao passo que os outros elementos da familia
revelam um menor impacto (FIPS: M = 4.39; DP = 2.25). Relativamente
as qualidades psicométricas, os resultados revelaram-se consistentes
com o estudo anterior, indicando elevada consisténcia interna («x = .89)
e validade preditiva e de constructo, demonstrando que a FIPS é uma
medida fidvel do impacto da dor cronica nas familias australianas (West,
Beuttner, et al., 2012).

Deste modo, tanto na populaciao inglesa como na australiana, pode
concluir-se que a FIPS possui uma elevada consisténcia interna, sendo

uma medida fiavel do impacto da dor cronica na familia.

2. Estudos em Portugal

Como foi desenvolvido e adaptado?

Estudos de traducdo e adaptacdo

Inicialmente, o autor original da escala foi contactado, com vista
ao pedido de permissio para a utilizacio da mesma para fins de in-
vestigacao e realizacao de estudos psicométricos. Apés uma resposta

afirmativa por parte do autor, deu-se inicio ao processo de traducio
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para portugués que, de acordo com as diretrizes da Organizacio
Mundial de Saude (OMS; s.d.), passou por quatro fases distintas:
a) traducao do instrumento (inglés-portugués) realizada por um indivi-
duo cuja lingua materna é o portugués; b) revisio da primeira traducido
(inglés-portugués), efetuada por um individuo bilingue no sentido de
corrigir e adaptar expressdes inadequadas para a lingua portuguesa;
o) retroversdo realizada por um tradutor independente, ou seja, a versao
portuguesa, resultante da segunda fase foi traduzida novamente para
o inglés; e, d) finalmente, realizacao de um estudo-piloto, de modo
a testar a traducao portuguesa e avaliar, por parte dos respondentes, a
validade facial do instrumento, isto €, a compreensao das instrucoes, dos
itens e dos niveis de resposta. Nesta altima fase, a escala foi aplicada
a seis sujeitos com dor cronica tendo sido realizada uma entrevista com
as seguintes questdes: a) “O que pensa dessa questio?”; b) “Consegue
repeti-la por palavras suas?”; c¢) “Consegue explicar como escolheu
a sua resposta?”; e d) “Existe alguma palavra ou expressio que nao
tenha compreendido ou que considere de algum modo ofensiva ou
inaceitavel?”. As respostas dos participantes indicaram a necessidade
de proceder a um ajustamento no item 2 “Participar em atividades
de lazer”. Quatro dos seis inquiridos revelaram nio compreender
a palavra “lazer” e, por esse motivo, decidiu-se acrescentar um exemplo
“atividades praticadas nos tempos livres”.

Elaborada a versiao final do instrumento, iniciou-se a divulgacido
do estudo (presencialmente e/ou via e-mail) em diversos servicos
de saude, explicando a problematica, os objetivos e os critérios de
inclusio. Desta fase de divulgacido, foi possivel obter a autorizacio,
para recolha de amostra, do Centro de Saide Norton de Matos do
Agrupamento de Centros de Saide ACES do Baixo Mondego. Seguiu-
-se a aplicacdo do protocolo, o qual incluia o questionario de dados
sociodemograficos, a Escala de Ansiedade e Depressio Hospitalar
(HADS; Pais-Ribeiro et al., 2007), a Portuguese Version of the Pain
Self-Efficacy Questionnaire (P-PSEQ; Ferreira-Valente, Pais-Ribeiro, &
Jensen, 2011) e a Escala do Impacto da Dor na Familia (versiao portu-

guesa da FIPS), preenchidos através do método tradicional de papel
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e lapis. O questionario sociodemografico incluia questdes relacionadas
com a duracido da dor crénica, a patologia associada, o(s) local(ais),
a intensidade e os sintomas ou alteracdes devido a dor. A HADS tem
como principal objetivo auxiliar o profissional de satde a identificar
as componentes emocionais associadas as doencas fisicas. Trata-se de
uma escala bidimensional composta pelas subescalas de ansiedade
e depressao, cada uma delas constituida por sete itens (Pais-Ribeiro
et al., 2007). A versdo portuguesa do Pain Self-Efficacy Questionnaire
¢ um questionario de auto-resposta que avalia a confianca de sujei-
tos que padecem de dor crénica na realizacao de diversas atividades
quotidianas, nomeadamente tarefas domésticas, atividades sociais
e trabalho (Ferreira-Valente et al., 2011). Neste sentido, indo de encontro
a literatura e tentando replicar o estudo original da FIPS, tentou-se
compreender se existe relacio entre a ansiedade e depressao, a auto-
eficacia e o impacto da dor crénica no seio familiar.

O processo de recolha da amostra foi baseado no método nao-pro-
babilistico de bola de neve, ou seja, foi gerada uma rede de contactos
a partir da aplicacio do protocolo aos primeiros pacientes (Pais-Ribeiro,
2007). Previamente a aplicacio do protocolo, foi dada a conhecer
a todos os participantes a investigaciao e seguiram-se os principios
éticos, a natureza anénima e confidencial do estudo (APA, 2010).

Os critérios de inclusao utilizados foram: a) sujeitos com idade igual
ou superior a 18 anos e b) diagndstico de dor crénica ha pelo menos
trés meses, tendo por base a definicao de dor crénica proposta pela
IASP (citado por Azevedo et al., 2012) e, também, considerada pela
Direcao Geral da Saude.

A amostra recolhida abrange um total de 51 sujeitos com idades
compreendidas entre os 18 e os 86 anos (M = 51.94; DP = 21.75),
dos quais 40 sio mulheres (78.4%) e 11 sio homens (21.6%), com
diferentes niveis de escolaridade (desde o analfabetismo até ao mes-
trado). Relativamente ao estado civil, 52.9% dos sujeitos sio casados
ou vivem em unido de facto e 21.6% sdao solteiros. Quanto a situacio
profissional, 39.3% dos sujeitos estio atualmente empregados. Para

obter a classificacio do nivel socioeconémico (NSE), baseamo-nos na
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proposta de Simoes (2000), no qual verificamos que a categoria mais

representativa é a classe média (56.9%) (cf. Quadro 2).

Quadro 2.

Caracterizacdo da amostra

Variaveis n %

Sexo Masculino 11 21.6
Feminino 40 78.4
18-27 anos 10 19.6
28-37 anos 4 7.8
38-47 anos 9 17.6

Idade 48-57 anos 9 17.6
58-67 anos 4 7.8
68-77 anos 6 11.8
78-87 anos 9 17.6
1° Ciclo (0-4° ano) 19 37.3
2° Ciclo (5°-6° ano) 1 2.0

Escolaridade 3° Ciclo (7°-9° ano) 10 19.6
Ensino Secundario (10°-12° ano) 12 23.5
Ensino Superior (Bacharelato,
Licenciatura ou Mestrado) 7 13.7
Solteiro 11 21.6

Estado Civil Ca‘lsado‘/Uniﬁo de facto 27 52.9
Divorciado/Separado 8 15.7
Vidvo 5 9.8
Baixo 15 29.4

NSE Médio 29 56.9
Elevado 6 11.8

A duracio média de anos de dor créonica corresponde a 9.60 anos (DP
= 9.46; min = 3 meses, mdx = 38 anos). De entre as condicoes de dor
cronica mais comuns encontram-se a cefaleia (33.3%), a lesao traumatica
(19.6%) e a artrite reumatoide (15.7%). Os locais do corpo com dor mais
reportados sao o tronco (47.1%), a cabeca (33.3%) e as pernas (33.3%). No
que respeita a intensidade da dor, obteve-se um resultado médio de 3.63,
numa escala de 0 a 5 (DP = 0.77), sendo que sem dor corresponde a 0,
dor minima a 1, dor ligeira a 2, dor moderada a 3, dor intensa a 4 e dor
maxima a 5. Os sintomas ou alteracoes associados a dor, mais referidos
pelos sujeitos sao as dificuldades de movimento (64.7%), os problemas de
sono (58.8%), a fadiga (54.9%) e a irritabilidade (49.0%) (cf. Quadro 3).
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Quadro 3.

Caracteriza¢do da dor cronica

Variaveis n %
0-3 meses 1 2.0
4-6 meses 1 2.0
7 meses-1 ano 3 5.9
Tempo de diagnéstico da 2-4 anos 13 255
dor crénica 5-7 anos 12 23.5
8-10 anos 5 9.8
11-14 anos 3 5.9
>15 anos 11 21.6
Cefaleia 17 33.3
Lombalgia 3 5.9
Artrite Reumatoide 8 15.7
Patologia associada a dor ~ Neuropatia 1 2.0
cronica Osteoartrite 2 3.9
Lesao Traumatica 10 19.6
Reabilitacao Pés-cirargica 2 3.9
Outral 17 33.3
Cabeca 17 33.3
Pescoco 7 13.7
Tronco 24 47.1
Local da dor Bragos 10 196
Maios 11 21.6
Orgios genitais 1 2.0
Pernas 17 33.3
Pés 6 11.8
Dor ligeira 2 3.9
Intensidade da dor Dor moderada 22 43.1
Dor intensa 20 39.2
Dor maxima 7 13.7

1 Outra = Artrose, hérnia, fibromialgia, trombofilia, etc.

Estudos de andlise de itens: Estatisticas descritivas

A analise descritiva dos itens 10 itens da FIPS encontra-se no Quadro
4, onde estio apresentados os valores da média, desvio-padrio e va-
lores minimos e maximos. Os resultados indicam que as atividades

familiares que surgem mais comprometidas devido a dor sdo as tarefas
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domésticas, as atividades de lazer e a realizacao de planos para o futuro
a longo-prazo e a curto-prazo. Relativamente a escala total obteve-se
uma média de 4.05 (DP = 2.24), numa escala de 0 a 10, o que sugere
um impacto médio da dor cronica na familia na amostra recolhida. De

um modo geral, os valores obtidos oscilam entre 0 e 10 (cf. Quadro 4).

Quadro 4.

Analise descritiva dos itens da FIPS

Item M DP Min-Max
1. Tarefas domésticas 5.36 2.52 0-9
2. Atividades de lazer 5.27 2.63 0-10
3. Comunicag¢ao com a familia 3.37 2.72 0-8
4. Fazer planos — curto-prazo 4.08 2.77 0-10
5. Envolvimento em decisoes familiares 3.14 2.84 0-10
6. Fazer planos — longo-prazo 4.14 3.18 0-10
7. Assumir responsabilidades familiares 3.88 2.98 0-10
8. Socializar com a familia 3.35 2.74 0-8
9. Cuidar de filhos/criancas 3.00 2.81 0-9
10. Relacao fisica com o parceiro 3.78 3.37 0-10

Estudos de precisdo

A fiabilidade dos itens da FIPS foi estudada através da analise da con-
sisténcia interna, pelo calculo do coeficiente alfa de Cronbach. O valor do
alfa de Cronbach do resultado total da FIPS foi de .91, o que demonstra
forte consisténcia interna (Pallant, 2005), isto €, a escala constitui uma
medida fiavel do estudo do impacto da dor crénica na familia. Na versao
original da FIPS e na versdo validada para a populacido australiana, os
valores do alfa de Cronbach foram de .94 e .89, respetivamente.

A analise dos valores do coeficiente alfa da escala total, aquando

da exclusao de qualquer um dos itens, indica-nos que a sua exclusio
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niao aumenta de forma expressiva a consisténcia interna total da escala.
Os valores de correlacio item-total revelam uma adequada capacidade

discriminante de todos os itens (r > .30) (Wilmut, 1975) (cf. Quadro 5).

Quadro 5.

Estatisticas da correlagdo item-total e do alfa com eliminacdo do item
Item Correlacao Item-Total Corrigida Alfa com Item Excluido
1 53 91
2 .62 91
3 77 .90
4 .60 91
5 .85 .90
6 .61 91
7 .67 .90
8 .92 .89
9 .70 .90
10 .64 91

Estudos de validade de constructo: Anadlise fatorial confirmatoria
(AFC)

A validade interna da versao portuguesa da FIPS foi verificada através
da analise fatorial confirmatéria (AFC) recorrendo ao software AMOS 22.
Realizamos assim uma AFC do modelo bifatorial da escala original da
FIPS: F1 (Atividade Fisica — itens 1, 2, 4, 6, 7, 8, 9 e 10) e F2 (Interacao
Pessoal — itens 3 e 5).

A anilise dos dados indica que a estrutura bifatorial original apre-
senta indices de ajustamento desadequados para a amostra em estudo.
Os resultados da AFC indicaram um qui-quadrado absoluto (x2) de 59.482
(p = .004), um qui-quadrado normalizado (x%/gD) de 1.749, sendo o valor
do Comparative Fit Index de .91. No que diz respeito a raiz quadrada da
média do erro de aproximacio (RMSEA), o valor foi de .12. Considerando
os valores critério de referéncia [x2/gl < 5; CFI > .95; RMSEA < .05] pro-
postos por Maroco (2010), conclui-se que os resultados ndao se ajustam
a estrutura original da FIPS proposta pela investigacao de Newton-John

(2005). De notar que nao foram realizados reajustes na impossibilidade
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de calcular os indices de modificacio devido a existéncia de missings
na amostra utilizada. Neste sentido, optou-se por considerar os 10 itens

num unico fator dado que a estrutura bifatorial ndo se ajustou.

Estudos de validade de constructo — Correlacdes entre varidveis

De modo a analisar a validade de constructo da escala procedeu-se ao
estudo das correlacdes entre os resultados das duas dimensoes da HADS,
do P-PSEQ, da intensidade da dor, da idade e o resultado total da FIPS,
através do calculo dos coeficientes de Spearman. Os resultados indicaram
que a relacio entre a dimensio Ansiedade da HADS e a FIPS apresen-
ta uma correlacao de .15 (p = .300), estatisticamente nao significativa.
No que diz respeito a relacao da dimensao Depressao da HADS e a FIPS,
obteve-se uma correlacio de .33 (p < .05), indicando uma relacio positiva
moderada. Isto é, quanto maior o impacto da dor na familia, maior sera
a depressio do paciente com dor crénica. Relativamente a associacao
entre o P-PSEQ e a FIPS, através de um coeficiente de correlacio de
-.75 (p < .01), conclui-se que existe uma relacao negativa forte, o que
sugere que quanto menor for o impacto da dor na familia, maiores sio
as crencas de autoeficacia do sujeito com dor. A intensidade da dor e a
FIPS é representada por um coeficiente de correlacio de .22 (p = .114),
estatisticamente nio significativo. Por ultimo, estabeleceu-se a relacio
entre a variavel idade e a FIPS, tendo obtido um coeficiente de correla-

¢dao de .068 (p = .633), estatisticamente nio significativo (cf. Quadro 06).

Quadro 6.
Correlagoes entre a FIPS e a HADS, o P-PSEQ, a intensidade da dor e a idade
Variaveis FIPS
HADS Ansiedade .148
Depressao 332
P-PSEQ -754
Intensidade da dor 224
Idade .068

Nota: HADS - Escala de Ansiedade e Depressao Hospitalar; P-PSEQ - Portuguese Version
of the Pain Self-Efficacy Questionnaire.
*» < .05 p < .01
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3. Aplicacdo

Como aplicar, cotar e interpretar?

O material necessario para a aplicacio da escala é apenas a versao
em papel e uma caneta. A versao portuguesa da FIPS pretende avaliar
em que medida as atividades e interacoes familiares sio afetadas na
presenca de dor crénica num dos seus elementos, de modo a compreen-
der o ponto de vista dos pacientes com dor crénica. Pretende-se que o
respondente reflita sobre cada um dos 10 itens e indique, numa escala
de 0 a 10, em que 0 corresponde a “a dor nao interfere” e 10 a “a dor
interfere completamente”, em que medida a dor tem impacto em cada
uma das atividades referidas no questionario. Os resultados da FIPS
advém da soma das pontuacoes do total dos itens da escala e divisdo
pelo nimero de itens. Neste sentido, resultados elevados indicam difi-

culdade na gestao familiar da dor.

4. Vantagens, limitacdes e estudos futuros

A FIPS apresenta-se como uma escala breve, facil de administrar e de
cotar que permite compreender a perce¢io do impacto da dor cronica nos
sujeitos e suas familias (Newton-John, 2005). Tanto quanto é do nosso
conhecimento, nio existia em Portugal um instrumento de compreensao
do impacto da dor na familia que pudesse ser aplicado em contexto
de avaliacio, intervenciao e investigacdo. Este facto revela a pertinéncia
e importancia do presente estudo, podendo este ser um ponto de partida
para analisar e aprofundar a questio do impacto da dor crénica nas fami-
lias portuguesas. Assim, este trabalho pretende auxiliar os profissionais
de saude na andlise, compreensao e intervencido junto dos sujeitos que
padecem de dor cronica e respetivas familias, de modo a gerir de forma
mais eficaz as exigéncias e alteracoes inerentes a dor crénica.

Apesar das boas qualidades psicométricas da versio portuguesa da
FIPS, especificamente ao nivel da consisténcia interna, o estudo apresenta

algumas limitacoes relacionadas com a amostra. Nomeadamente, o facto
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de se tratar de uma amostragem por conveniéncia, pelo que a amostra
recolhida podera nao ser representativa da populacio que pretendemos
estudar. Estas limitacdes associam-se ainda com o tamanho reduzido
da amostra (51 sujeitos) e com a sua fraca heterogeneidade em termos
de sexo, uma vez que existe uma grande discrepincia entre o nimero
de homens e de mulheres. Limitacoes semelhantes a estas estao também
presentes no estudo original (N = 113, 81 mulheres e 32 homens) e no
estudo Australiano (N = 67, 35 mulheres e 32 homens). De notar, ainda,
que se constitui uma limitacao ao nivel das qualidades psicométricas
da versao portuguesa da FIPS, o facto da estrutura original da FIPS nao
se ajustar aos dados recolhidos.

Estudos futuros com a FIPS deverio incluir a perspetiva da familia do
paciente com dor, de modo a comparar as diferentes leituras, tornando
mais rico o conhecimento sobre este tema ao permitir estabelecer
comparacdes relativas a percecio de pacientes e familiares sobre
o impacto da dor no seio familiar. Poder-se-a, também, estudar a FIPS
no ambito de populacdes especificas, formando diversos grupos com
diferentes causas de dor (e.g., sujeitos com enxaquecas, fibromialgia,
artrite reumatoide, lesdes traumaticas, entre outros). Sera ainda
fundamental que, no futuro, possam ser realizados mais estudos de
precisao e validade, no sentido de reforcar as propriedades psicométricas

da FIPS.
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