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RESUMO

A doenga oncoldgica constitui uma condigao clinica disruptiva que afeta ndo apenas o
doente, mas também a sua estrutura familiar e rede de suporte. Neste contexto, torna-
se fundamental identificar as necessidades de suporte dos cuidadores informais, que
acompanham os doentes em diferentes fases da trajetéria da doenga, sendo assim
essencial reconhecer instrumentos de avaliagdo que permitam identificar estas
necessidades, com propriedades adequadas e aplicabilidade clinica. Assim, o presente
estudo teve como objetivo realizar uma reviséo sistematica atualizada de instrumentos
de autorrelato, desenvolvidos e validados para avaliagdo das necessidades de suporte
de cuidadores de doentes oncolégicos. A pesquisa foi realizada em quatro bases de
dados: PubMed, Scopus, ProQuest e Web of Science, seguindo as diretrizes da
declaracdo PRISMA, e resultando na inclusdo de 21 artigos elegiveis. Os estudos
envolveram contextos geograficos diversos, com uma notéria concentragao de
investigacdo em paises da Asia (especialmente China), Europa e América do Norte. Os
resultados sugerem que as medidas de autorrelato apresentam, de forma consistente,
boa fiabilidade e consisténcia interna (a de Cronbach geralmente > 0,80) e possuem
estruturas fatoriais multidimensionais que refletem a complexidade das necessidades,
abrangendo dominios como informagao, apoio psicolégico e servicos de saude.
Contudo, o estudo destaca a heterogeneidade nos protocolos de validagdo e lacunas
na avaliacao sistematica de dominios como as necessidades financeiras e espirituais.
Este estudo serve como um recurso para profissionais e investigadores, sintetizando a
robustez e as limitagdes dos instrumentos disponiveis e indicando a necessidade de

desenvolver medidas mais completas e padronizadas no contexto oncoldgico.

Palavras-chave: oncologia; cuidadores informais; necessidades de suporte;

instrumentos de avaliag&o; propriedades psicométricas
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ABSTRACT

Oncological disease constitutes a disruptive clinical condition that affects not only the
patient but also their family structure and support network. In this context, it is fundamental
to identify the support needs of informal caregivers, who accompany patients across
different phases of the disease trajectory. Thus, it is essential to recognize assessment
instruments that allow these needs to be identified, possessing adequate properties and
clinical applicability. Therefore, the present study aimed to conduct an updated systematic
review of self-report instruments, developed and validated for the assessment of support
needs among cancer patient caregivers. The search was performed across four
databases: PubMed, Scopus, ProQuest and Web of Science, following the PRISMA
guidelines, resulting in the inclusion of 21 eligible articles. The studies involved diverse
geographical contexts, with a notable concentration of research in Asian countries
(especially China), Europe and North America. The results consistently suggest that the
self-report measures exhibit good reliability and internal consistency (Cronbach’s a
generally > 0.80) and possess multidimensional factor structures that reflect the
complexity of needs, covering domains such as information, psychological support, and
health services. However, the study highlights heterogeneity in validation protocols and
gaps in the systematic assessment of domains such as financial and spiritual needs. This
study serves as a resource for professionals and researchers, synthesizing the robustness
and limitations of the available instruments and indicating the necessity of developing

more comprehensive and standardized measures within the oncological context.

Keywords: oncology; informal caregivers; support needs; assessment instruments;

psychometric properties.
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INTRODUGAO

A doencga oncoldgica representa um desafio significativo para a saude publica
global, ndo apenas devido a sua elevada prevaléncia, mas também pelos efeitos que
pode exercer sobre o bem-estar fisico, psicolégico e social dos individuos, tanto a curto
como a longo prazo (Tan et al., 2023; Salvadori et al., 2008). Os dados epidemioldgicos
indicam um aumento no numero de novos casos nos ultimos anos. Em 2022, a taxa de
incidéncia da doenca foi de 196,9 por 100.000 habitantes a nivel mundial e de 294,6 por
100.000 em Portugal. Entre os tipos de cancro mais frequentes destacam-se o da
mama, prostata, colorretal e os que atingem a traqueia, os brénquios e os pulmdes
(Ferlay et al., 2024).

Para além do impacto fisico e emocional nos doentes, a doenga oncolégica
impde uma carga crescente sobre seus familiares, que assumem, cada vez mais, a
responsabilidade pelos cuidados diarios (Rezende & Remondes-Costa, 2018). Assiste-
se a uma mudancga de paradigma, com a evolucdo dos modelos de prestagcdo de
cuidados, caracterizada pela diminuicao das hospitalizagbes e 0 aumento do tratamento
domiciliario, que coloca as familias no centro do processo terapéutico, sendo elas,
muitas vezes, os principais provedores de apoio fisico, psicolégico e social (Brennan,
2008; Deeken et al., 2003). Neste contexto, surge o cuidador informal - definido como
um familiar, amigo ou outra pessoa proxima que presta assisténcia de forma nao
remunerada (Roth et al., 2015). Estes prestam apoio fisico, emocional e logistico ao
longo de todo percurso da doenga, desde o diagndstico até as fases avangadas (Tan et
al., 2023; Pan & Lin, 2022). As tarefas realizadas podem incluir a gestdo dos efeitos
secundarios do tratamento, o controlo dos sintomas, a adesdo terapéutica, a
coordenacéao de servigos e transportes, e a participagao na tomada de decisdes clinicas
(Coombs et al., 2022). Apesar do seu papel essencial, muitos cuidadores sentem-se
“despreparados” para esta fungao, tendo frequentemente de assumir responsabilidades
numa fase em que ainda estdo a lidar com o impacto emocional do diagnostico (Chong
et al., 2022).

A prestacdo de cuidados continuados esta associada a um conjunto de
consequéncias fisicas, psicolégicas e sociais. Diversos estudos documentam niveis
elevados de distress psicolégico entre cuidadores de doentes oncoldgicos, com uma
prevaléncia significativa de ansiedade e depresséo (Pan & Lin, 2022; Geng et al., 2018).
Uma meta-analise recente estimou que cerca de 42,3% dos cuidadores apresentam

sintomas depressivos clinicamente relevantes (Geng et al.,, 2018), o que afeta
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negativamente a sua qualidade de vida e o bem-estar fisico (Kehoe et al., 2019). Estes
efeitos podem ser agravados por fatores socioecondmicos e pelos mesmos
determinantes sociais da saude que influenciam os préprios doentes (Young et al., 2020;
Tan et al., 2023).

O crescente reconhecimento do papel central dos cuidadores informais nos
cuidados oncologicos tem revelado um conjunto de necessidades ndo atendidas que
comprometem tanto o bem-estar destes cuidadores como a qualidade dos cuidados
prestados aos doentes. Entre as necessidades mais frequentemente reportadas
encontram-se a necessidade de apoio emocional e de servigos de saude mental
adequados, bem como de informacgao clara e acessivel sobre a doenga e o tratamento
(Wang et al., 2018; Chong et al., 2022). A comunicagéao eficaz com os profissionais de
saude constitui outro dominio critico, sendo frequentemente descrita como insuficiente,
pouco empatica ou inconsistente, especialmente no momento do diagndstico e nas
decisoes clinicas (Chong et al., 2022). Outros aspetos relevantes incluem a necessidade
de apoio e orientagdo na procura dos servigos integrados no sistema de saude, de
reconhecimento do papel de cuidador e de estratégias de apoio social e educacional
que lhes permitam lidar melhor com as exigéncias associadas ao cuidar (Neves et al.,
2023; Tan et al., 2023).

Compreender estas necessidades é essencial para o desenvolvimento de
intervencgdes eficazes que promovam o bem-estar dos cuidadores e assegurem uma
melhor qualidade de vida e cuidados para os pacientes (Wang et al., 2018; Chong et al.,
2022). No entanto, para que a avaliacdo das necessidades seja valida e fiavel, torna-se
essencial selecionar instrumentos que se adequem ao propésito da investigagdo ou da
pratica clinica, e que apresentem propriedades psicométricas robustas que assegurem
a qualidade e a precisao dos resultados (Prue, Santin & Porter, 2015).

E neste contexto que se insere a presente dissertacdo, cujo principal objetivo
consiste em realizar uma revisao atualizada dos instrumentos de autorrelato disponiveis
para avaliacdo das necessidades de suporte de cuidadores informais de sobreviventes
de cancro, de modo a avaliar a sua validade cientifica, utilidade clinica e aplicabilidade
pratica.

A presente dissertacdo encontra-se assim estruturada em varias secgoes,
iniciando com o enquadramento tedrico, onde se fundamentam os principais conceitos
e estudos relevantes para o tema em anadlise. De seguida, é apresentada a
metodologia, na qual se descrevem detalhadamente as etapas do processo de

investigacao, considerando a estrutura de uma revisao sistematica. Seguem-se os
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resultados obtidos, acompanhados de uma discussao critica que os relaciona com a
literatura existente, identificando também as limitagbes do estudo e propondo possiveis
orientagdes para investigagoes futuras. A dissertagao termina com uma breve conclusao

que resume os principais contributos do trabalho realizado.

ENQUADRAMENTO TEORICO

Doenca oncoldégica no sistema familiar

O termo “cancro” refere-se a um conjunto de doencas caraterizadas pelo
crescimento descontrolado de células andmalas, podendo afetar qualquer parte do corpo
e invadir tecidos vizinhos ou 6rgdos distantes através do processo de metastizagcéo
(National Cancer Institute, 2015; WHO, 2022). A doenga oncolégica continua a ser uma
das principais causas de morte, tanto em Portugal como a nivel mundial (Ferlay et al.,
2024). Devido as suas carateristicas, é classificada como uma doenca crénica, uma vez
que se trata de uma condicao debilitante e prolongada, que afeta consideravelmente, nao
s6 a qualidade de vida, mas também a integridade fisica e psicolégica do doente e dos
seus familiares a varios niveis (Baido, 2013; Fonseca & Rebelo, 2010; Paredes et al.,
2008).

As investigacbes tém-se focado, essencialmente, na etiologia da doenca
oncoldgica e nas estratégias de adaptacao do individuo a doenga, deixando para segundo
plano o papel da familia enquanto sistema relacional (Kaplan et al., 1991). No entanto, o
impacto do cancro vai além do doente, e este evento, que inicialmente pode ser visto
como algo pessoal e significativo, acaba por se tornar num acontecimento de grande
importdncia para toda a familia (Remondes-Costa, 2015). Embora existam
particularidades relacionadas com a familia e com a doenga, todas as familias enfrentam
desafios semelhantes (Sousa et al., 2007). A adaptacdo da familia a condicdo do doente
implica mudancas na dinamica familiar, nos papéis desempenhados pelos seus
membros, nas tarefas diarias e na gestdo de responsabilidades profissionais e de tempo
livre (Rolland, 2005).

Para além disso, o cancro continua a ser uma doenca rodeada de mitos e
estigmas, estando frequentemente associado a concegdes relacionadas com
dependéncia, sofrimento, rejeicdo e morte (Sousa et al., 2007). E bastante comum que
as familias percebam um diagndstico de cancro como uma “sentenga de morte” para o

seu ente querido e isso reflete-se na dificuldade que, muitas pessoas, tém em pronunciar
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a proépria palavra “cancro” (Baildo, 2013; Sousa et al., 2007). No entanto, esta forma de
evitar o termo contribui para a perpetuacao de mitos e pode tornar a comunicacao entre
os membros da familia mais confusa e ambigua (Pereira & Lopes, 2002).

Posto isto, o diagnéstico de cancro num dos membros da familia pode ter
diferentes impactos nas dindmicas familiares, estando também relacionado com a fungao
que o doente ocupa na mesma e com os recursos disponiveis (Sousa et al., 2007). Em
alguns casos, pode fortalecer os lagos afetivos, promovendo uma maior unido e
reforgando a coesao familiar. No entanto, em outras situagées a doenga também pode
gerar tensdes e conflitos, resultando num distanciamento emocional e/ou até fisico entre
os familiares. Independentemente da forma como a familia reage, € consensual que a
doenca tenha repercussodes em todos os seus membros (Pereira & Lopes, 2002; Rolland,
2005).

Segundo a tipologia psicossocial da doenga cronica proposta por Rolland (1994,
1999, 2005), os desafios que a doencga oncolégica impde a familia variam conforme as
carateristicas especificas da doenca, nomeadamente o seu inicio, desenvolvimento,
prognostico e grau de incapacidade. Quando o inicio de um cancro é gradual, os sintomas
vao-se manifestando progressivamente até ao diagnéstico, o que oferece a familia algum
tempo para se ajustar as mudancas. No entanto, quando o inicio da doenga é agudo,
exige uma adaptacgao familiar imediata e num curto espago de tempo, o que pode gerar
um desgaste significativo nos membros da familia (Bailao, 2013; Rolland, 1994, 1999,
2005; Sousa et al., 2007).

No que diz respeito ao desenvolvimento da doenc¢a, quando este é progressivo, a
familia adapta-se gradualmente as exigéncias impostas pela doenga, mas os momentos
de “descanso” para o cuidador tornam-se cada vez mais raros a medida que a condigao
avanca. Por outro lado, quando o curso da doenga é constante, ha uma maior estabilidade
nas tarefas e funcdes familiares. No caso em que o desenvolvimento da doenca é
marcado por recaidas, a familia enfrenta periodos alternados de estabilidade e crise,
sendo forgada a manter um estado continuo de alerta e a reorganizar-se constantemente
(Rolland, 2005; Sousa et al., 2007).

Relativamente ao prognéstico da doenga, o cancro pode ser fatal, ndo fatal ou
pode reduzir o tempo de vida do paciente. Embora o cancro seja frequentemente
associado a conceitos de morte, sofrimento e incapacidade (Sousa et al., 2007), o impacto
varia conforme o tipo de cancro. Alguns tipos podem ser considerados incapacitantes
(como leucemia ou cancro do pulmao), enquanto outros podem ndo apresentar esse grau

de limitacdo. Quando o grau de incapacidade € significativo, os familiares podem ser
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forgados a auxiliar o doente e/ou até a assumir algumas das suas responsabilidades, o
que pode gerar uma sobrecarga emocional, fisica, econdmica e psicoldgica para a familia
(Pereira & Lopes, 2002; Sousa, 2007).

De acordo com Rolland (2005), os desafios que a familia enfrenta em relagéao ao
cancro variam de acordo com a fase da histéria natural da doenca. E, por isso, o Modelo
Familiar Sistémico da Doencga de Rolland permite compreender as fases pelas quais o
doente e a familia passam ao longo do processo de doenga. Rolland (2005), refere que o
doente e a familia aquando do surgimento de uma doenga crénica, podem passar por trés
fases principais: crise, crénica e terminal.

A fase de crise abrange o periodo sintomatico anterior ao diagnostico e no
reajustamento inicial apés o mesmo (Rolland, 2005). Neste estagio, tanto o paciente
quanto a familia enfrentam varias tarefas de desenvolvimento, como aprender a lidar com
os sintomas e as limitacbes, adaptar-se ao ambiente hospitalar e aos procedimentos
terapéuticos, além de estabelecer e manter boas relagdes com a equipa de saude (Sousa
et al., 2007). A fase cronica pode ser caraterizada por estabilidade, progressédo ou
mudancas episddicas. Também conhecida como a fase de “viver com a doenca crénica”,
ela exige flexibilidade por parte da familia devido as necessidades do tratamento (Rolland,
2005). A familia deve, ainda, manter o funcionamento do nucleo familiar enquanto lida
com as exigéncias do processo de tratamento (Sherman & Simonton,1999).

Na fase terminal de uma doenca, a inevitabilidade da morte torna-se evidente e
domina a vida familiar. A familia deve lidar com questées de separacao, morte, luto e
reorganizacao familiar apos a perda. Segundo Rolland (2005), as familias adaptam-se
melhor a esta fase quando conseguem mudar a sua visao de controlar a doenga para um
processo bem-sucedido de “deixar ir”.

Desta forma, a literatura aponta de forma consistente para a familia como uma
fonte essencial de apoio e segurancga, assumindo um papel central no cuidado aos seus
membros. Consequentemente, o sistema familiar passa a ser reconhecido como parte
fundamental da equipa terapéutica, oferecendo suporte emocional e pratico ao doente ao

longo do processo de doenga.

Impacto psicossocial da prestacao de cuidados

Perante uma doenca crénica como o cancro, a familia pode revelar dificuldades em
responder de forma adequada as necessidades de saude e seguranca do doente.

Torna-se, assim, necessario ajustar e modificar comportamentos, acdes, regras,
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responsabilidades e fungbes dentro da estrutura funcional familiar (Coelho, 2009). E
nesta reorganizagdo da estrutura familiar, que emerge frequentemente um cuidador
principal, com base nas necessidades especificas da pessoa doente, que assume a
responsabilidade de prestar apoio continuo nos cuidados fisicos e psicossociais do
doente (Volpato & Santos, 2007; Franco, 2002).

Posto isto e de acordo com Castro (2008), o cuidador informal &, geralmente, um
membro da familia que assume a tarefa de cuidar do doente, e distingue-se por duas
carateristicas principais: ndo receber qualquer compensagao financeira € nao possuir
uma formacao profissional especifica na area dos cuidados. O cuidador passa, assim,
a integrar na sua rotina um conjunto de tarefas que incluem o apoio nas atividades da
vida diaria, como preparar refei¢gdes, assegurar a higiene, providenciar transporte e gerir
as finangas (Caleiras, 2012; Given & Sherwood, 2011), dependendo do nivel de
dependéncia do doente. Paralelamente, assume em alguns casos também a
responsabilidade pela administracdo de medicamentos e tratamentos, bem como pela
comunicagao com os profissionais de saude (Caleiras, 2012; Afonso, 2011; Given et al.,
2011).

Os cuidadores informais frequentemente prestam cuidados aos seus entes queridos
durante longos periodos (Chen, Chen, & Chu, 2015), o que se pode tornar fisicamente
e psicologicamente exigente. Estudos mostram que muitos cuidadores informais,
incluindo aqueles que nao consideram o cuidado como um fardo, enfrentam diversas
dificuldades, como perturbag¢des no sono, ansiedade, depressao e dificuldades praticas
e financeiras (Lambert et al., 2012; Grunfeld et al., 2004). Para além disso, estes
cuidadores informais sao, frequentemente, considerados os “companheiros no
sofrimento” dos pacientes, uma vez que enfrentam uma carga significativa devido as

necessidades nao atendidas que experimentam (Proot et al., 2004; Sharpe et al., 2005).

Necessidades de suporte dos cuidadores informais

No contexto da doencga oncoldgica, o conceito de necessidade de suporte, decorre
da investigacao orientada para o doente (e.g., Fitch et al., 2000) e refere-se uma gama
de servicos e apoios relacionados com os dominios fisico, social, emocional,
psicolégico, espiritual e pratico (Cheng et al., 2022). A satisfacdo das necessidades
pode ser compreendida como o grau em que as necessidades foram atendidas, ou seja,

a percegao de que foram ou ndo adequadamente cumpridas (Fridriksdottir et al., 2006).
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Ao dedicarem grande parte do seu tempo aos cuidados dos seus entes queridos, 0os
cuidadores informais acabam por enfrentar diversas necessidades nao atendidas e um
elevado nivel de distress emocional. Lidar com os sintomas da pessoa a quem prestam
cuidados, enquanto tentam manter o seu préprio bem-estar, pode ser um desafio
significativo, muitas vezes mais exigente para o cuidador do que para o préprio doente
(Braun et al., 2007; Dumont et al., 2006; Sklenarova et al., 2015; Yabroff & Kim, 2009).
Dado que estas dificuldades impactam tanto a relagao entre paciente e cuidador como
a qualidade de vida de ambos, € essencial compreender as necessidades nao atendidas
dos cuidadores informais para desenvolver intervencdes que promovam o bem-estar de
ambos (McLean et al., 2011; Thewes et al., 2012).

Estas necessidades podem aumentar consideravelmente a sobrecarga dos
cuidadores, o que afetara diretamente o seu bem-estar fisico, emocional e psicolégico.
Quando as dificuldades dos cuidadores nao sao atendidas, ndo s6 a qualidade de vida
deles diminui, mas também o impacto na saude do paciente pode ser negativo, visto
que os cuidadores desempenham um papel essencial no apoio continuo ao doente
(Hodgkinson et al., 2007).

Nos ultimos anos, tem-se observado um aumento significativo no numero de estudos
focados nas necessidades dos familiares e cuidadores de doentes crénicos. Assim, a
literatura destaca que as principais areas de necessidade entre os cuidadores incluem
informacgdes sobre a doencga e tratamento, suporte emocional, apoio pratico, e servigos
de saude adequados (Gjerset et al., 2023; Soothill et al., 2001). Estudos indicam ainda
que uma das necessidades mais frequentemente reportada é o acesso a informacao
sobre os cuidados, o tratamento, efeitos colaterais e prognostico da doenca (Gjerset et
al., 2023; Sklenarova et al., 2015). A falta de informacao clara pode gerar incertezas,
aumentando o stress e a ansiedade do cuidador (Kent et al., 2016).

Além da necessidade de informacdo, os cuidadores informais frequentemente
sentem a necessidade de apoio emocional e psicolégico. A sobrecarga emocional,
segundo Soothill et al. (2001) é um desafio significativo, especialmente entre as
cuidadoras do sexo feminino, aquelas que nao sao conjuges, e aquelas que enfrentam
dificuldades como ansiedade e depressao. O apoio emocional, seja por meio de grupos
de apoio, aconselhamento psicoldgico ou interagbes com profissionais de saude, pode
desempenhar um papel fundamental na redu¢do do sofrimento do cuidador e na
melhoria na sua capacidade de gerir os desafios diarios (Gjerset et al., 2023).

A fase de adaptacdo a doenca é outro fator importante que influencia as

necessidades dos cuidadores. Durante a fase inicial, os cuidadores geralmente
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enfrentam a necessidade de apoio relacionado ao tratamento médico e a organizagéo
do cuidado diario (Rolland, 1984, 1994, 2005). Ao longo do tempo, essas necessidades
podem evoluir, com cuidadores de longo prazo a relatar um aumento de necessidades
relacionadas a gestao da prépria saude, a adaptagao psicossocial, e a manutengao do
equilibrio entre o cuidado ao doente e a outras responsabilidades como trabalho e vida
familiar (Soothill et al., 2001).

Estudos anteriores também sugerem que as necessidades de apoio variam
conforme o estagio da doenga e o tipo de cancro. Cuidadores de pacientes em estagios
iniciais de tratamento podem precisar de mais informacgdes praticas sobre os servigos
hospitalares, enquanto cuidadores de pacientes num estagio mais avancado enfrentam
maiores desafios emocionais e psicoldgicos, relacionados a preparagao para o fim de
vida e o luto antecipatério (Veach et al., 2012; Sklenarova et al., 2015).

Além disso, fatores demograficos, como idade, nivel educacional e financeiro,
também desempenham um papel importante nas necessidades dos cuidadores.
Cuidadores mais jovens e com menor nivel educacional tendem a reportar maior
dificuldade em lidar com as responsabilidades do cuidado, além de uma maior
necessidade de apoio pratico e psicolégico (Veach et al., 2012). Por outro lado,
cuidadores com maior escolaridade geralmente apresentam um maior nivel de exigéncia
por informacgdes detalhadas e suporte médico especializado (Veach et al., 2012).

Apesar do crescente interesse nas necessidades dos cuidadores informais e nos
fatores que lhes estdo associados, torna-se necessaria uma atencao cuidadosa no
momento de selecionar medidas que permitam avaliar adequadamente as
necessidades de suporte. Estas medidas devem ser sensiveis as necessidades de
cuidadores que prestam cuidados em diferentes fases da doenca ef/ou as
especificidades associadas as diferentes etapas do ciclo de vida dos doentes. Além
disso, devem apresentar propriedades psicométricas robustas que reforcem a sua
utilidade clinica na avaliagao deste construto. Neste contexto, o presente estudo teve
como principal objetivo rever sistematicamente a literatura sobre medidas de autorrelato
disponiveis para a avaliacao das necessidades de suporte de cuidadores informais na
doenca oncolégica, permitindo identificar instrumentos atuais e caracterizar as suas
propriedades psicométricas.

As revisdbes de literatura, mais recentemente conduzidas, tém sido demasiado
abrangentes e, por conseguinte, mais centradas na identificagdo de estudos que utilizam
medidas destinadas a avaliar as necessidades dos proprios pacientes (e.g., Thiessen et

al., 2023). Por sua vez, Cheng et al. (2022) realizaram uma revisao orientada para as
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necessidades dos cuidadores familiares, mas circunscreveram a analise ao contexto
dos cuidados paliativos, limitando a generalizagcdo dos resultados a outras fases da
doenca oncoldgica. Ja a revisado de Prue et al. (2015) constitui um contributo importante,
mas avaliou apenas sete instrumentos de autorrelato, maioritariamente desenvolvidos
ha mais de uma década, o que se traduz em limitagdes significativas quanto a
atualidade, diversidade metodolégica e evolugdo conceptual entretanto verificada na
area. Em contraste, a presente revisdo abrange desenvolvimentos psicométricos mais
recentes e contempla medidas mais atuais, oferecendo assim uma sintese mais
abrangente, atualizada e sensivel a diversidade de necessidades presentes ao longo da

trajetéria do cuidado informal na oncologia.
METODO

Em conformidade com as orientacbes do Consensus-based Standards for the
selection of health Measurement Instruments (COSMIN; Mokkink et al., 2010, 2016,
2020), as revisoes sistematicas constituem uma abordagem essencial para sumarizar a
evidéncia sobre as propriedades psicométricas de instrumentos de avaliagao, facilitando
a selecdo das medidas mais adequadas para um determinado construto. O presente
estudo consistiu na realizacdo de uma revisao sistematica estruturada de acordo com
as recomendacoes do Preferred Reporting Items for Systematic Review and Meta-
Analysis (PRISMA; Page et al., 2021).

Critérios de elegibilidade

Os critérios de elegibilidade desta revisdo envolveram: (i) estudos que
descrevessem instrumentos de autorrelato; (ii) para avaliar diretamente necessidades de
suporte de cuidadores informais de pessoas diagnosticadas cancro em qualquer fase,
ap6s o diagnostico inicial; (iii) e que objetivassem avaliar as propriedades psicométricas
da medida (e.g., consisténcia interna, validade de conteudo, validade de construto,
validade critério, entre outras). Foram considerados apenas estudos publicados em
revistas submetidas a revisao por pares, nos ultimos 15 anos (2010-2025), em portugués,
inglés ou espanhol. Estudos que desenvolveram medidas para testar as necessidades de
cuidadores informais em outras condi¢des crénicas e/ou de cuidadores formais foram
excluidos. A literatura cinzenta também foi excluida, incluindo protocolos, atas de

conferéncias, resumos, capitulos de livros e editoriais.

IMP.GE.209.2 9 EEEPI&QEB\‘N&%%TO PSICOLOGIA



Estratégia de pesquisa

A literatura relevante para inclusao no estudo foi identificada através de bases
de dados eletrénicas, nomeadamente Scopus, Web of Science, PubMed e PROQUEST.
Para a construcao das estratégias de pesquisa foram utilizados operadores booleanos
(AND e OR) para combinar os seguintes termos-chave: (cancer OR oncology OR
neoplasm OR carcinom OR tumo?r OR malignant OR lymphoma OR melanoma OR
leuk?emia OR sarcoma) AND (family OR families OR parent? OR mother? OR father?
OR friend? OR relative? OR spouse? OR partner? OR husband? OR wife OR wives OR
son? OR daughter? OR offspring? OR sibling? OR brother? OR sister? OR informal)
AND (care* OR caring OR caregivers) AND (need*) AND (assessment OR measur* OR
tool OR instrument*) AND (psychometric* OR reliab* OR valid* OR consistency OR
discriminative). Foram aplicados filtros especificos relativos a data de publicagéo, idioma
e tipo de documento. A pesquisa foi ainda complementada pela analise das listas de
referéncias dos estudos incluidos, com o objetivo de identificar potenciais estudos

adicionais.

Processo de selecao e extracao de dados

O processo inicial de seleccao foi apoiado por uma ferramenta semi-
automatizada, o Rayyan (https://www.rayyan.ai/). A funcionalidade de deduplicacédo
automatica do Rayyan foi utilizada para remover registos duplicados antes da triagem,
nao tendo sido utilizados outros instrumentos automatizados durante a triagem ou
extracdo de dados. Apds a eliminacdo dos duplicados, dois revisores independentes
(DA e AB) analisaram os resultados da pesquisa com base nos titulos e resumos,
aplicando os critérios de elegibilidade, num processo realizado entre agosto e setembro
de 2025. O indice de concordancia entre os dois revisores foi de 95%, sendo quaisquer
divergéncias resolvidas por um terceiro revisor (SM). De seguida, os textos completos
das publicagbes selecionadas foram analisados, e os estudos que ndo cumpriam os
critérios de inclusdo foram excluidos. Os estudos incluidos foram resumidos utilizando
um formulario de extracao de dados que incluiu as caracteristicas da amostra estudada,
o conteudo dos instrumentos e as suas propriedades psicométricas. Os dados extraidos

foram compilados na Tabela 1.
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Sintese dos resultados e avaliacao dos instrumentos

A avaliacdo dos instrumentos incluidos neste estudo, para avaliacdo das
necessidades dos cuidadores, baseou-se nas recomendacgdes da COSMIN (Mokkink et
al.,, 2010, 2016). Similarmente ao estudo de revisdo de Cheng et al. (2022), e
considerando a complexidade da COSMIN checklist, foi usada uma lista de verificagao
simplificada para avaliar todos os estudos que envolviam medidas de autorrelato, com
o objetivo de verificar a presenga ou auséncia de propriedades de medigdo essenciais
a cada instrumento de autorrelato (e.g.., consisténcia interna, validade de conteudo,
validade de constructo, validade de critério e responsividade; ver Tabela 1). Devido a
elevada heterogeneidade entre os instrumentos, tanto ao nivel do construto, como da
metodologia, os dados ndo foram adequados para agregacdo ou meta-analise. Assim,
foi realizada uma sintese narrativa, considerando as caracteristicas de cada

instrumento.

RESULTADOS

Processo de selecao

Um total de 1020 referéncias foi identificado através da pesquisa sistematica
realizada nas bases de dados eletrénicas. Apds a remocéo de 165 registos duplicados,
permaneceram 855 artigos potencialmente relevantes, que foram submetidos a uma
triagem inicial com base no titulo e no resumo. Destes, 821 ndo cumpriam os critérios
de elegibilidade, sendo, por isso, excluidos. Assim, 32 artigos foram selecionados para
analise do texto integral, dos quais apenas 21 preencheram os critérios de incluséo e

exclusao. O diagrama do processo de selegao encontra-se apresentado na Figura 1.
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Figura 1.

Fluxograma do PRISMA: Processo de seleg¢éo dos estudos.

Identificacao dos estudos através das bases de dados

Referéncias identificadas em:
= Bases de Dados (n = 1020)
ol > Scopus (n=201) Registos removidos antes do
2 > Web of Science (n=502) »| processo de selegéo:
= > Pubmed (n=69) Registos duplicados
3 > ProQuest (n=248) removidos (n = 165)
Registos em triagem »| Registos excluidos
(n = 855) (n=821)
\ 4
Publicagbes pesquisadas para . .
. consulta > PuE)Ilcagoes nao recuperadas
5 (n=34) (n=2)
ol
v
=
\ 4
Publlicagées avaliadas quanto a Publicacdes excluidas (n=11):
elegibilidade — »| - Estudos centrados em irm3os
(n=32) (adolescentes e/ou jovens adultos) de
pessoas diagnosticadas com cancro
(n=1)
« Estudos centrados em filhos
(adolescentes e/ou jovens adultos) de
pessoas diagnosticadas com cancro
(n=5)
v « Estudo focado em filhas de mulheres
com cancro da mama, sem evidéncia
g de desempenharem o papel de
kel Estudos incluidos na revisio cuidadoras informais, e centrado nas
= (n =21) suas preocupagodes individuais
g relacionadas com o risco genético
= (n=1)
* Nao avaliam diretamente as
necessidades de suporte dos
cuidadores (n = 2)
* Sem avaliagdo das propriedades
psicométricas da medida em estudo
(n=2)
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Caracteristicas dos estudos incluidos

A revisdo incluiu 21 estudos que desenvolveram ou validaram medidas de
autorrelato destinadas a avaliagdo das necessidades de suporte de cuidadores
informais de doentes oncoldgicos. A analise dos estudos revelou que a investigagéo se
concentrou predominantemente em paises da Asia — nomeadamente China, Coreia do
Sul, Hong Kong e Singapura —, Europa — incluindo Alemanha, Franca, Suécia e Austria
—, América do Norte — EUA e Canada — e Australia, sendo notodria a elevada produgao
recente na China (Liu et al., 2020; Zhou et al., 2021; Han et al., 2018; Li et al., 2020;
Han et al., 2025; Wang et al., 2023; Zhang et al., 2015). O tamanho das amostras variou
de 45 cuidadores em estudos suecos (Samuelsson et al., 2023) a mais de mil
participantes em estudos chineses e norte-americanos (Han et al., 2018; Kim et al.,
2010), refletindo a diversidade metodolégica entre estudos. Cinco dos estudos incluidos
na revisdo foram focados na identificacdo de necessidades em cuidados de fim de
vida/paliativos — seja em domicilio ou em contexto hospitalar (e.g., Buck e McMillan,
2012; Cheng et al., 2021; Han et al. 2018; Schur et al., 2015; Zhou et al., 2021),
evidenciando a atencao da literatura as exigéncias dos cuidadores em fases avangadas
ou de fim de vida. Contudo, a maioria dos estudos envolveu cuidadores de pacientes
adultos, predominantemente entre os 40 e os 60 anos de idade (Schur et al., 2015;
Girgis et al., 2011; Sklenarova et al., 2015; Liu et al., 2020), demonstrando a
predominancia desta populagdo na investigacdao. Apenas trés estudos abordaram
especificamente cuidadores de pacientes pediatricos (Arabiat et al., 2015; Klassen et
al., 2010; Wang et al., 2023), destacando medidas multidimensionais para avaliar as
necessidades de pais de criangas em tratamento oncoldgico. A maioria dos cuidadores
era do sexo feminino, incluindo maes, esposas e filhas, refletindo padrées tradicionais
de cuidado familiar, embora os homens também estivessem representados em alguns
estudos, particularmente aqueles que avaliavam cuidadores no contexto da relagéo

conjugal (ver Tabela 1).
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Medidas de autorrelato disponiveis

Os estudos evidenciaram alguma variabilidade na identificagdo de medidas de
autorrelato para avaliagdo de necessidades fisicas, emocionais, sociais, informativas e
espirituais dos cuidadores no contexto oncoldgico. Entre as mais utilizadas destaca-se
a Supportive Care Needs Survey — Partners & Caregivers (SCNS-P&C), aplicada em
seis estudos distintos (Baudry et al., 2018; Chen et al., 2025; Girgis et al., 2011; Liu et
al., 2020; Samuelsson et al., 2023; Sklenarova et al., 2015). Esta medida avalia multiplas
dimensdes, incluindo informacido e servicos de saude, necessidades emocionais e
psicolégicas, trabalho e aspetos sociais, bem como comunicagao e suporte familiar, e
possui versdes completas e breves adaptadas a diferentes contextos culturais. O Family
Inventory of Needs (FIN) e a sua versao pediatrica FIN-PED Il surgem em dois estudos
(Arabiat et al., 2015; Schur et al., 2015), focando tanto a importancia quanto a satisfagao
das necessidades familiares, sendo aplicaveis em cuidadores de pacientes adultos e
pediatricos.

Outras medidas multidimensionais recorrentes incluem a Carer Support Needs
Assessment Tool (CSNAT) (n=2; Cheng et al., 2021; Zhou et al., 2021) e o Needs
Assessment of Family Caregivers — Cancer (NAFC-C) (n=2; Kim et al., 2010; Yang et
al., 2020). Em particular, a NAFC-C destaca-se assim pelo importante enquadramento
conceptual, baseado na Teoria da Satisfacdo das Necessidades. Ja a Comprehensive
Needs Assessment Tool for Cancer Caregivers (CNAT-C) (Shin et al., 2011; Zhang et
al.,, 2015) e a maioria das outras escalas ndao apresentam um modelo conceptual
explicito, embora sejam fundamentadas em revisdes tedricas e evidéncia empirica
sobre necessidades de cuidadores.

Além destas escalas mais consolidadas, a literatura reporta instrumentos
especificos, adaptados a populagdes ou contextos particulares, como o Support Person
Unmet Needs Survey (SPUNS-SFM; e.g., Doubova et al., 2015), o Spiritual Needs
Inventory (SNI; Buck & McMillan, 2012), a escala Care of My Child With Cancer (CMCC),
(Klassen et al., 2010), a medida Chinese Cancer Survivors’ Partners Unmet Needs (C
CaSPUN) (Li et al., 2020), a Care Needs Scale for Bladder Cancer Urostomy Caregivers
(Han et al., 2025) e a Supportive Care Needs Survey for Caregivers of Children with
Paediatric Cancer (SCNS-C-Ped-C) (Wang et al., 2023). Estas medidas permitem
avaliar necessidades especificas de subpopulacdes de cuidadores, refletindo a

diversidade de contextos clinicos e culturais.
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Tabela 1.

Caracterizagado dos estudos incluidos na revisao e propriedades das medidas.

Média da N° Consisténcia
Designacéao . Linguada Tamanho . Setting/Tipo de Modelo itens  Estrutura interna . .
Autor, ano . Pais . idade dos N . ~ , Outras propriedades avaliadas
da medida medida da amostra _ . cancro conceptual da fatorial/Dimensoes (Cronbach’s
cuidadores .
medida a)
Family 113 pais de e Validade de conteudo (painel
Arabiat et Inventory of N . criangas 35 anos Cancro . Multidirrjensi‘onal; 3A . de especialistas)
al. 2015 Needs — Jordania  Arabe com cancro (DP=4,4; pediatrico 17 itens dimensdes (importancia, 0,84 - 0,91 . Teste-reteste (0,72-0,88)
v Pediatrics Il (29 paise 21-62) satisfagéo, informacéo)
(FIN-PED 1) 84 maes)
e Validade de contetdo e
aceitabilidade do questionario
Pacientes com 0.94 . Analise descritiva dos itens
Schur et al Family . 308 diagnéstico 2 subescalas (importancia) e ¢ _I?oder(;jfc(;l?matlvo dos
2015 ” Inventory of  Austria Aleméo cuidadores 53.7 anos terminal em 20 itens (importancia e 0,96 lens (0.4-0.7) )
Needs (FIN) (46 reteste) cuidados preenchimento) (preenchiment ° Vallda_de convergente (IHS;
paliativos 0) IES-R; HADS)
. Teste-reteste (0,97 para a
subescala da importancia)
. Distribuigao dos itens (sem
efeito piso nem teto)
. Andlise de componentes
Q\i(:xm:\%sst(i:gcr)nde Multidimensional; 4 principais (82.65% da
cangcro (22-94 fatores (informagéo e variancia explicada)
327 anos); amostra servicos; emocionais e e  Teste-reteste <0.70 para a
Baudry et cuidadores 48,6 anos  heterogénea gzgl?::géazbga;?alho ° S(IJTneunnsiiggéo/suporte familiar
al., 2018 Supportive Franga Francés (308 . (DP=14,6; quanto ao tipo 45 itens comunicacio e suporte 0,70-0,94 . Validade
Care Needs completos; 20-80) de cancro (e.g., familiar) to/di ;
121 reteste) mama, trato convergente/divergente
Survey - digestivo o (HADS, CarGOQol)
Partners pulmao éntre [Note: ligeiras nuances . Validade discriminante (e.g.,
outros)’ entre estudos] niveis clinicos e subclinicos

de ansiedade, sexo, situagdo
profissional, tipo de cancro)
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NO

Consisténcia

. = . Média da . . . .
Autor, ano De3|gna_gao Pais Llng_ua da Tamanho idade dos Setting/Tipo de Modelo itens Estrlftura_ ) interna , Outras propriedades avaliadas
da medida medida da amostra _ . cancro conceptual da fatorial/Dimensoes (Cronbach’s
cuidadores .
medida a)
Adultos com
g;angcr;gs(tzlao_gg Validade facial e de conteudo
anos); amostra Multidimensional; 4 I(:?a;nﬁl q%esc?e(:l_?llstas)f it
60.6 anos heterogénea fatores (servigos de pilssonsiglr?i?igatﬁ/?))l ens (efeito
Girgis et al., - Inglés 547 o . quanto ao tipo . saude; psicolégicas e o . o
2011 Austrélia [original]l  cuidadores (1%58;)11 de tumor (e.g., - 441itens o ocionais: trabalho e 0,88-0,94 Analise de Fatores Principais
préstata, sociais; informagao) Validade discriminante (e.g.,
melanoma, ansiedade, depresséo, idade,
mama tipo de cancro)
colorretal, entre
outros)
Multidimensional: 4 Validade de contetdo (painel
Pacientes fatores (comunicagéo e ii:lisspeeg?;t?nsgonentes
' <60 ?n(_)s hospitalizados; reI:’agao, servicos Sle 0.79-0.89 principais (57,42% da
Liu et al., . o 498 (85.5%); amostra . saude e informacgao, . A :
China Chinés . . . 45 itens o . (subescalas); variancia explicada)
2020 cuidadores Mediana heterogénea sociais e relacionadas 0,94 (total) .
Supportive =43 quanto ao tipo com o trabalho e ) Val!dade cgnvgrgente (K10)
Care Needs de cancro psicolégicas e Vglldadg _dlscrlmlnante (e.g.,
Survey — emocionais) faixa etéria)
Partners &
Caregivers Validade facial e de conteudo
(SCNS-P&C) (painel de especialistas e
Multidimensional; 4 reflexdo falada) .
fatores (servigos de Dflstrlbwgao dos itens (sem
62,2 anos - R efeito piso nem teto, mas
Samuelsson -~ 45 . Cancro . saude; psicolégicas e 0,73 t0 0,95 ) S
etal., 2023 Suécia Sueco cuidadores 2165)4 26- colorretal 45 itens emocionais; trabalho e a total=0,98 eIev;a;ig assimetria a direita
sociais; informagao) em itens)
Validade convergente
(HADS-ansiedade)
Multidimensional; 4 Distribuigao dos itens (efeito
Tumores fatores (informagéo e teto significativo para o item
gastrointestinais, servigos; emocionais e 18; excluido de andlises
Sklenarova Alemanha Alemao 18.8 57,8_anos uroldgicos e 45 itens psicologicas; trabalho e 0,76-0,95 subsequentes)
et al,, 2015 cuidadores (DP=12,5) . L
cancro do seguranga social; Analise de componentes
pulméo comunicacgéo e suporte principais (58.7% da
familiar) variancia explicada)
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Autor, ano

Designagao
da medida

Linguada Tamanho

R medida da amostra

Média da
idade dos

X cancro
cuidadores

Setting/Tipo de Modelo

No

itens

conceptual da
medida

Estrutura
fatorial/Dimensées

Consisténcia
interna
(Cronbach’s
a)

Outras propriedades avaliadas

e Validade convergente (NCCN
Distress-Thermometer; PHQ-
4, CSI, PANQIMS)

e Validade discriminante (e.g.,
procura de suporte psico-
oncologico, tipo de cancro,
comorbilidades, prognoéstico)

Chen et al.,
2025

Supportive
Care Needs
Survey—
Partners &
Caregivers
(SCNS-P&C)
— 6 (versédo
breve)

188

Australi )
ustralia cuidadores

Inglés

57 anos Pacientes com
(DP = 11.6; glioma de alto
23-85) grau (IlI-1V)

2 fatores (impacto do
6 itens cancro; informagao e
comunicagao)

e  Analise descritiva dos itens

e Analise de componentes
principais (47% da variancia
explicada)

e  Analise da curva ROC
(Receiver operating curve)
para determinar a preciséo
de cada combinagao de itens
na discriminagao entre os
cuidadores que
apresentavam alguma
necessidade néo atendida e
0s que nao apresentavam
(AUC 2 0.90)

Buck &
McMillan,
2012

Spiritual
Needs
Inventory
(SNI)

410

EUA cuidadores

Inglés

Cuidados
paliativos no
domicilio

64.8 anos
(DP=13.91)

Multidimensional; 3
fatores (religiéo,
perspetiva e
comunidade)

Teoria da
motivagéo de
Maslow

17 itens

0.68-0.89
a total=0,88

e Analise das propriedades dos
itens (correlagéo inter-item e
item-total)

e Analise de Fatores Principais
(explicou 55% da variancia)

e  Validade convergente (CES-
D, RSSS)

Cheng et
al., 2021

Hong Kon Chinés 125
9 9 tradicional cuidadores

54,5 anos
(DP=14,3,
23-84)

Cuidados
paliativos no
domicilio

2 dimensdes principais:

apoio para ajudar os
. cuidadores a prestar
_ 14 itens . . .
cuidados e apoio mais
direto ao préprio
cuidador

. Validade de conteudo e
aceitabilidade

. Distribuicao dos itens (efeitos
de piso e teto encontrados)

e  Teste-reteste ([KW] 0.21 -
0.48 para a maioria dos itens]

e Validade convergente (C-
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NO

Consisténcia

Autor, ano dDesigna_géo Pais Ling_ua da Tamanho ?g::fc?:s Setting/Tipo de Modelo itens Estrlftura_ ) interna , Outras propriedades avaliadas
a medida medida da amostra _ . cancro conceptual da fatorial/Dimensoes (Cronbach’s
cuidadores .
medida o)
CGI-18; CSI; SSQ-6)
Carer
Support
Needs
Assessment
Tool
(CSNAT)
Pacientes em
fim de vida
(metastizagao
avancada e
expectativa de Validade de conteudo (painel
vida de menos de especialistas) e validade
de 6 meses); 2 dimensoes principais: facial (cuidadores e staff dos
46.43 anos amostra apoio que permite ao . cuidados paliativos)
%82:1 etal, China Chinés ggi?:ladores P= heterogénea _ 14 itens cuidador familiar cuidar aotyg:ale:%BB%Q Validade critério (como
(11.33) quanto ao tipo e apoio relacionado ao ’ designado no artigo) (PCS;
de cancro (e.g., proprio bem-estar Cancer Care Load Scale; SF-
pulméo, 12)
colorretal,
pancreas,
hepatico, mama,
cabeca e
pescogo, etc.)
Validade de contetdo (painel
de especialistas)
Validade de construto (EFA
Multidimensional; 6 com matriz policérica; GLS;
fatores (informacgao; cargas>0,4; 65% da variancia
Cancros solidos acesso/corltlnmdade; explicada)
Doubova et - 826 48,9 anos o ’ . preocupagoes com o Validade convergente
al., 2015 México  Espanhol o ;ijadores (DP=13,8) ﬁg‘sﬁ)‘ft'glto”o - 231teNs £,turo; trabatho e 0,70-0,88 (HADS: SF 12 POCSIMCS)

finangas; necessidades
pessoais; necessidades
emocionais)

Validade discriminante (e.g.,
<60 anos; estadio avangado;
sexo)

Teste-reteste (0,78; 5 dias;
n=35)
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NO

Consisténcia

. = . Média da . . . .
Autor, ano De3|gna_gao Pais ng_ua da Tamanho idade dos Setting/Tipo de Modelo itens Estrlftura_ ) interna , Outras propriedades avaliadas
da medida medida da amostra _ . cancro conceptual da fatorial/Dimensoes (Cronbach’s
cuidadores .
medida a)
. Distribuicéo dos itens
Support (auséncia de efeitos
Person piso/teto)
Unmet Needs Pacientes g, : . . Analise de componentes
Survey maioritariamente Mult|d|m.en5|ona|,~5. principais (78,47% da
: fatores (informacgao; A :
(SPUNS- oA em estadio P . variancia explicada)
Chinés 39,96 anos acesso/continuidade; . .
Hanetal., SFM) . . 1.026 - _avangado (lll- . . 0,87-0,95; . Validade convergente (SAS
China (mandarim _": (DP=11,90; . _ 21 itens necessidades _ ’
2018 ) cuidadores 18-76) IV); amqstra pessoais/emocionais: a total =0,94 SDS, SF-36 PCS/MCS,
heterogeneg futuro; necessidades SSRS, ZBl)
quanto ao tipo financeiras) . Validade d'iscrimina.nte (<1
de cancro ano de cuidado, cuidado
diario, estadio avangado;
sexo/escolaridade/emprego)
Multidimensional; 4
Amostra fatores: necessidades
1.666 . psicossociais (3
cuidadores heterogeneg subfatores: sofrimento
; quanto ao tipo h PR e Analise fatorial exploratoria
(3 coortes: 2 i . i . emocional, significado, - .
. 52,7, 54,4; de cancro; fases Teoria da <\, . 0,56-0,86 (por e  Validade preditiva
Kim et al., EUA Inglés meses 59,3 anos de Satisfacdo das 27 itens relagdo); necessidades dominio e iaca
2010 ’ n=162; 2 ( c;r coorte) sobrevivéncia: Necesgidades médicas (2 subfatores: coorte) (aS'S.OCIfiQaO Som QoL mental
Need anos n=896; ‘P aguda . cuidados; gestéo de e fisica; SF-12)
eeds 5 anos S . sintomas); finangas;
Assessment n=608) :gfr;“ed'a' atividades diérias (2
of Family 9 subfatores: autocuidado;
Caregivers — equilibrar papéis)
Cancer - - - .
(NAFC-C) . Analise fatorial co_nflrmatorla
Amostra (sem adequado ajuste),
heterogénea seguida da andlise fatorial
N 363 Distribuicdo quanto ao tipo . 27 Multidimensional; 4 . exploratdria com 21 itens
Yang et al., . Ingle.s . cuidadores por grupos de cancro; 'Ifeonez da (origina fatores: psicossociais; 0.76-0.86 (T1) (43,98% da variancia
Singapura (multietnia L L Satisfagdo das . PN C 0.72-0.85 (T2) -
2020 asiatica) (233 etarios (21— (ambulatério; Necessidades I); 21 médicas; financeiros; explicada)
reteste) 80) estagios 0-1V; (EFA) atividades diarias . Teste-reteste (0.74—0.84)
em tratamento e e Validade concorrente (DASS-
pds-tratamento) 21; ZBIl; CQOL-C)
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Média da N° Consisténcia
Designagao . Linguada Tamanho . Setting/Tipo de Modelo itens  Estrutura interna . .
Autor, ano . Pais . idade dos X . - , Outras propriedades avaliadas
da medida medida da amostra _ . cancro conceptual da fatorial/Dimensoes (Cronbach’s
cuidadores medida a)
Multidimensional; 7 ¢ Valiga~de de .conteleo .
_ fatores: satide e (rewsa_o da I|teratyra, painéis
Heterogeneidad robler.nas sicolégicos: de peritos, entrevistas e
€ quanto ao tipo ?aml’lia/apoi‘()) sociaglg' 1 piloto)
. . 600 diades de cancro : B . Andlise de componentes
Shin et al., Coreia do . 50,4 anos s . equipa de saude; 0,79-0,95 R
2011 sul Coreano  paciente-  hp_1y3)  (estomago, - A11tens i1 formagéo; apoio a total =0,96 principais (66.4% da
cuidador pulméo, o o . variancia explicada)
religioso/espiritual; . e
colorectal e instalacGes/servicos e Validade discriminante (e.g.,
Comprehensi outros) hospitalares; apoio idade, rendimento, estado de
ve Needs pratico saude percebido, estadio)
Assessment
Tool for Multidimensional; 8 e  Teste—reteste (0,80-0,97)
Cancer fatores pela EFA; e Analise Fatorial Exploratoria
Caregivers Heterogeneidad modelo de 7 fatores por (variancia
(CNAT-C) e quanto ao tipo CFA modificado: explicada=68,11%);
de cancro saude/psicoldgico; e  CFA (CFI=0,91; x*/df=1,98;
Zhang et China Chinés 205 43,34 anos (digestivo, 41 itens familia/apoio social; 0,61-0,90 RMSEA=0,079)
al., 2015 (Mainland) cuidadores (DP=12,75) mama, _equipa d? sal’Jde_; a total =0,94 e Validade discriminante
respiratorio, informagé&o; apoio (idade, sexo, escolaridade,
osteossa}rcoma, .religioscl/espiritugl; rendimento,
reprodutivo) instalagGes/servigos estadio/metastases e tipo de
hospitalares; apoio tratamento)
pratico
5 centros . Quoalidade _de d_a_dos (mis;ing
pediatricos de >5% e’r2_1 ;tggl/ |Tput‘;gao
.. oncologia; varias por media =oU% lens);
Ca_re of _My Fem.|n|n0. neoplasias 2 fatores (robustos): ¢ D_lstrlbwg:ao dos itens (efeitos
Klassen et  Child With . . . 38,2; e . . . L piso e teto pouco
Canada Inglés 411 pais .. pediatricas; 28 itens cuidados emocionais e 0,92e0,79 .
al., 2010 Cancer Masculino: . . . expressivos);
tratamento ativo, cuidados fisicos 8 ’
(CMCC) 41,9 ndo paliativo, 22 e  Validade construto
meses pos- ' (diferengas por intensidade
diagnéstico de tratamento e QV PedsQL)
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NO

Consisténcia

. = . Média da . . . .
Autor, ano De3|gna_gao Pais Llng_ua da Tamanho idade dos Setting/Tipo de Modelo itens Estrlftura_ ) interna , Outras propriedades avaliadas
da medida medida da amostra _ . cancro conceptual da fatorial/Dimensoes (Cronbach’s
cuidadores .
medida o)
Chinese sztfgﬂ?fgg"azg Multidimensional; 4 o+ Teste-reteste (0,645-0,782)
version of the de cancro (6. fatores: impacto e Validade convergente (SF-12
_ Canqer colorretal e relaqiongl e persp~etiva MCS; HADS, BFS e CaSUN)
Lietal, Survivors China Chinés 610 54,5 + 14,0 gastrico, _ 35 itens de vida; |nforma’g:ao © 0,75-0,97 *  Analise Fatorial Confirmatoria
2020 Partners cuidadores = cuidados de saude, bom ajuste; CFI=0,903:
pulmao, mama ( juste, ]
Unmet Needs L ’ qualidade de vida, RMSEA=0,072:
measure ovarios e cuidados de SRMR=0 663) ,
(C-CaSPUN) cervical, entre sobrevivéncia '
outros)
e Validade de conteudo (I-CVI,
S-CVI/UA, S-CVI/AVE=1,00)
e Validade discriminante
. . - itical ratio)
Modelo integrado 3 dimensodes: (cri . . -
gg;?e’\#gfds Cancro da de cuidados de necessidades de >0,70; ¢ Aéréagso/e gator|§J Egploratorla
. bexiga, suporte reforgado, informacéao sobre a a total=0,951; ( 070 da variancia
Han et al., Bladder Chi Chiné 198 >50 anos: ss-cistectomi liderad 21 it d ; idad fiabilidad explicada)
2025 Cancer ina inés cuidadores 54 6% pos-cistectomia iderado por itens doenga; necessidades iabilidade e Anslise Fatorial Confimatéria
Urostomy ’ radical com enfermeiros de conforto fisico e split-half (com bom ajuste:
. urostomia especializados em mental; necessidades 0,733-0,954 " R )
Caregivers cuidados paliativos de apoio social RMSEA=0,046; CFI=0,900;
TLI=0,972)
e Validade convergente
(AVE>0,50; CR>0,80)
6 dominios:
Supportive necessidades de saude
care needs e informagéo; cuidados e Validade de contetdo e
survey for Cancro diarios e comunicagao; reflexdo falada (ajuste
y e 44 itens necessidades 0,603-0,952; linguistico e cultural)
caregivers of Maioria 31— Pediatrico (ap6s  psicolégicas e a total=0,968 Analise d iedades d
Wang et al., children with . - 336 (principalmente pos - psicologl ; NN ¢ finalise das propriedaces cos
2023 Paediatric China Chinés cuidadores 40 anos leucemia _ exclusa esplrltugls, f|gb|||dade itens (correlag&o item-total)
cancer (58%) linfoblastica 0 de 1 nece_s&dadgs_ de split-half total e  Analise fatorial exploratéria
(SCNS-C- aguda) item) servigos médicos; 0,659-0,931 (65,6% da variancia
Pod. necessidades explicada)
C) economicas;
necessidades
emocionais

Note: Received Social Support and Satisfaction (RSSS) scale; Center for Epidemiological Studies—Depression (CES-D) scale; Integrative Hope Scale (IHS); Impact of Event Scale —Revised (IES —R); Hospital Anxiety
and Depression Scale (HADS); Caregiver Strain Index (CSl); Positive and Negative Quality in Marriage Scale (PANQIMS): K10 — Kessler Psychological Distress Scale 10; Social Support Questionnaire (SSQ-6);
Caregiver Inventory (C-CGI-18); Item short-form health survey (SF-12); Preparedness for caregiving scale (PCS); Zarit Burden Interview (ZBl).
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Propriedades psicométricas das medidas

As medidas de autorrelato para avaliagdo das necessidades de cuidadores de
doentes oncoldgicos revelam, de forma consistente, boa fiabilidade e consisténcia
interna, com a de Cronbach total ou por subescala geralmente acima de 0,80. Por
exemplo, a SCNS-P&C apresentou valores entre 0,70 e 0,94 (Baudry et al., 2018), a
CNAT-C registou a total de 0,96 (Shin et al., 2011). Em contextos pediatricos, a CMCC
e a SCNS-C-Ped-C evidenciaram a entre 0,79 e 0,97 (Klassen et al., 2010; Wang et al.,
2023). Quando avaliado, o teste-reteste demonstrou estabilidade temporal adequada,
embora dimensdes mais subjetivas, como comunicagdo e suporte familiar, tenham
apresentado valores ligeiramente inferiores a 0,70 em alguns estudos (Baudry et al.,
2018; Cheng et al., 2021).

A maioria das escalas apresenta estruturas fatoriais multidimensionais, refletindo
a complexidade das necessidades dos cuidadores. O numero de fatores varia entre 2,
como na FIN e na CMCC (Schur et al., 2015; Klassen et al., 2010), e 8, como proposto
inicialmente na analise de Zhang et al. (2015), embora o modelo final confirmado por
CFA tenha sido de 7 fatores. As dimensdes mais recorrentes incluem informagao e
servicos de saude, necessidades psicologicas e emocionais, trabalho e social, e
comunicacdo e suporte familiar. Escalas pediatricas ou versbes breves mantém
coeréncia conceptual, apesar de menor numero de itens ou fatores (Arabiat et al., 2015;
Chen et al., 2025).

A validade das medidas foi, na maioria dos casos, avaliada através de multiplos
métodos. A validade de conteudo foi consistentemente reportada, geralmente com base
na avaliagcao de painéis de especialistas, enquanto a validade convergente foi testada
através da relagdo com construtos teoricamente associados como a ansiedade,
depressao, sobrecarga, qualidade de vida e suporte social. Algumas escalas incluiram
a analise da validade discriminante, permitindo diferenciar cuidadores por idade, sexo,
tipo de cancro, estadio da doenca ou situagao profissional (ver Tabela 1). A validade
preditiva foi reportada em menos estudos, como no caso da NAFC-C, associando
necessidades dos cuidadores com qualidade de vida mental e fisica (Kim et al., 2010).

Outras propriedades avaliadas incluiram distribuicdo dos itens e andlise de
efeitos piso/teto, andlise fatorial exploratéria (EFA) efou fatorial confirmatéria (CFA) para
testar a validade fatorial das medidas, e, em apenas um dos estudos, a analise ROC
(Receiver Operating Characteristic) para avaliar a capacidade dos itens/combinagdes
de itens discriminarem cuidadores com necessidades nao atendidas (Chen et al., 2025).
Estas analises permitiram confirmar a estrutura interna das escalas e a capacidade dos
itens em captar diferentes dimensdes das necessidades de cuidados.
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DISCUSSAO

A revisdo sistematica realizada evidenciou uma ampla diversidade de
instrumentos desenvolvidos para avaliar as necessidades de suporte de cuidadores de
doentes oncoldgicos, refletindo diferentes contextos clinicos, faixas etarias e tipos de
cancro. Este estudo permite assim situar os resultados no contexto das revisdes
anteriores (e.g., Prue et al., 2015; Thiessen et al., 2023; Cheng et al., 2022) oferecendo
uma sintese atualizada das medidas disponiveis e das suas caracteristicas. Ao analisar
detalhadamente a dimensionalidade, fundamentagao conceptual, consisténcia interna e
validade, este estudo traz novas evidéncias sobre a robustez e as lacunas das medidas
disponiveis.

Os estudos sugerem que as medidas originalmente desenvolvidas em contextos
anglo-saxonicos foram traduzidas e adaptadas a diferentes linguas e culturas (Chinés,
Arabe, Francés, Alemao, Sueco, Coreano), implicando ajustes linguisticos e culturais e
verificacdo de validade facial e de conteido que, embora presentes, nao foram
consistentes em todos os estudos. No que respeita a dimensionalidade, a maioria das
escalas é multidimensional, avaliando dominios como necessidades informativas, apoio
emocional/psicoldgico, servicos de saude, necessidades sociais/trabalho, e atividades
diarias. Algumas escalas especificas introduzem fatores adicionais, como
espiritualidade (SNI; Buck & McMillan, 2012), impacto relacional e perspetiva de vida
(C-CaSPUN; Li et al., 2020), ou necessidades financeiras (SPUNS-SFM; Doubova et
al., 2015; Han et al., 2018). Contudo, existem lacunas importantes: areas como suporte
familiar, necessidades culturais, impacto no bem-estar relacional e dimensoes
financeiras e espirituais ndo sado sistematicamente avaliadas em todas as escalas,
limitando a compreenséo global das necessidades do cuidador.

A andlise das propriedades psicométricas revela que, embora a maioria das
escalas apresente consisténcia interna satisfatéria a elevada (Cronbach’s a entre 0,60—
0,98), a fiabilidade de alguns dominios ou subescalas € menor, como se observa nas
dimensdes de comunicagéo e suporte familiar do SCNS-P&C (Baudry et al., 2018) ou
em alguns itens do CSNAT (Cheng et al., 2021). Mesmo quando a medida global é
robusta, certos dominios criticos podem nao ser captados de forma confiavel, limitando
a precisao da avaliagdo em contextos clinicos especificos. Apesar de muitas medidas
terem sido submetidas a validagido fatorial exploratéria ou confirmatéria, a variancia
explicada pelos fatores nem sempre é elevada (e.g., 43,98% no estudo de Yang et al.,

2020) e algumas analises confirmatérias indicam ajustes inadequados (Yang et al.,
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2020; Zhang et al., 2015), evidenciando que a estrutura dimensional ainda carece de
consolidacao aquando da traducéo e adaptagao cultural.

A heterogeneidade quanto as propriedades avaliadas constitui outro ponto
relevante. Algumas escalas incorporam teste-reteste, validade convergente e
discriminante, e curvas ROC para discriminagao de necessidades nao atendidas (Chen
et al., 2025), enquanto outras se limitam apenas a validade de conteldo e consisténcia
interna. Esta variabilidade dificulta a comparacgao direta entre instrumentos e evidencia
a necessidade de protocolos de validagdo mais completos e padronizados, que incluam
avaliacdo de fiabilidade temporal, validade preditiva e sensibilidade a mudancas ao
longo do tempo.

A fundamentagao conceptual das medidas continua a ser limitada. Apenas
algumas escalas, como o NAFC-C (Kim et al., 2010; Yang et al., 2020) e o SNI (Buck &
McMillan, 2012), sdo claramente orientadas por teorias subjacentes (Teoria da
Satisfagcdo das Necessidades; Teoria da Motivagdo de Maslow), permitindo uma
interpretacdo mais estruturada dos resultados. A auséncia de enquadramento tedrico
nas restantes medidas dificulta a integracdo das informagdes obtidas em intervencgdes
clinicas.

Este panorama global da investigacédo sublinha a urgéncia de uma avaliacao de
necessidades abrangente e rigorosa, visto que a identificagdo precisa das lacunas de
suporte é o pilar para o desenvolvimento e implementacédo de intervengdes clinicas
personalizadas. A elevada prevaléncia de distress e sobrecarga nos cuidadores
informais exige que os profissionais de saude disponham de instrumentos de avaliagdo
confiaveis e validos — cuja robustez psicométrica e adequagao tedrica foram aqui
analisadas — para traduzir a avaliagcdo em decisdes clinicas informadas. Em ultima
analise, a consolidagdo de medidas robustas ndao sé melhora a qualidade da
investigacao nesta area, como também é um passo crucial para melhorar o bem-estar
e a qualidade de vida dos cuidadores e, consequentemente, dos doentes oncoldgicos

que dependem do seu suporte.

Limitacoes e Estudos Futuros

Apesar do rigor metodolégico aplicado, a revisdo apresenta algumas limitagbes
que devem ser consideradas na interpretagao dos resultados. A selecao dos estudos foi
restrita a publicagdes em portugués, inglés ou espanhol, em revistas com revisao por
pares, nos ultimos 15 anos (2010-2025), o que, embora tenha permitido focar em
instrumentos mais atuais e validados, pode ter excluido estudos relevantes publicados
noutros idiomas ou na literatura cinzenta, introduzindo viés de publicacdo. A sintese
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narrativa foi necessaria devido a elevada heterogeneidade entre os instrumentos, quer
em termos de numero de itens, dimensdes avaliadas, modelos conceptuais e contextos
culturais, quer em termos de metodologias psicométricas aplicadas, o que impede
comparagdes quantitativas diretas e limita a generalizagdo das conclusbes sobre a
robustez relativa das medidas.

A dependéncia de autorrelato nos estudos incluidos, embora adequada para
avaliar percegdes subjetivas, expde os resultados a vieses de resposta e de
desejabilidade social. Além disso, a maioria das escalas foi desenvolvida e validada em
contextos culturais especificos, como a China, Coreia do Sul ou Australia, o que pode
restringir a aplicabilidade e generalizagao para outras populagdes e sistemas de saude.
Ha ainda uma sub-representacao de cuidadores mais jovens, do sexo masculino ou de
minorias étnicas, introduzindo possiveis vieses na avaliagao das necessidades. Por fim,
esta revisdo ndo incluiu instrumentos destinados a cuidadores formais nem medidas
centradas nas necessidades dos pacientes, limitando a visdo global sobre a integracao
entre suporte familiar, profissional e clinico.

Para investigagdes futuras, recomenda-se explorar a adaptagdo cultural e
linguistica de instrumentos robustos, e conceptualmente justificados, como a NAFC-C
(ver anexo | e Il), em diferentes populagdes, incluindo cuidadores de variadas idades,
géneros e contextos socioecondémicos, assim como avaliar a sensibilidade temporal das
escalas, permitindo identificar altera¢cdes nas necessidades ao longo do tempo e medir
a eficacia de intervengdes direcionadas. A integracado de medidas curtas de triagem com
instrumentos mais extensos pode aumentar a aplicabilidade clinica e reduzir a carga de
resposta, enquanto abordagens metodoldgicas mistas, combinando dados quantitativos
e qualitativos, poderdo aprofundar a compreensao do impacto das necessidades nao
satisfeitas na saude mental, bem-estar e qualidade do cuidado prestado pelo cuidador.
Desta forma, a revisdo evidencia nao so lacunas nas medidas existentes, mas também
limitagbes metodoldgicas inerentes a literatura disponivel, oferecendo uma base soélida
para o desenvolvimento de instrumentos mais abrangentes, interculturalmente validos e

sensiveis a diversidade de necessidades do cuidador informal.

CONCLUSAO

As medidas disponiveis fornecem ferramentas importantes para a identificacao
e monitorizagédo das necessidades de cuidadores de doentes oncoldgicos. Entre elas, a
NAFC-C destaca-se pela abordagem dinamica e multidimensional, e sustentada num
modelo conceptual que distingue a importdncia que o cuidador atribui a uma

necessidade da sua satisfagao efetiva (Vroom, 1959; Wanous & Zwany, 1977), sendo a
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necessidade considerada plenamente atendida apenas quando é tida como significativa
e a pessoa sente que foi satisfeita. Esta fundamentacdo tedrica robusta permite
intervengdes individualizadas que podem melhorar significativamente o suporte ao
cuidador. A aplicagido consistente destas escalas na pratica clinica e na investigagao
futura tem o potencial de otimizar a detecédo precoce de necessidades, promover o bem-
estar dos cuidadores e, consequentemente, melhorar a qualidade do cuidado prestado

aos doentes oncoldgicos, que sdo impactados pela sobrecarga do cuidador.
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ANEXO |

Processo de Traducao e Adaptacao Cultural da Needs
Assessment of Family Caregivers-Cancer para
Portugués Europeu

Descricao da Medida

A Needs Assessment of Family Caregivers—Cancer (NAFC-C) apresenta-se como uma
medida mais focada e precisa para a avaliacdo das necessidades dos cuidadores no
contexto oncoldgico, distinguindo-se de outras ferramentas internacionais por ter sido
desenvolvida com base na Teoria da Satisfacdo das Necessidades. Este
enquadramento tedrico reforgca a sua relevancia e utilidade clinica (Prue, Santin &
Porter, 2015; Lefranc et al., 2017). De acordo com esta teoria, as pessoas possuem
necessidades fisiolégicas e socio-psicoldgicas que podem ser satisfeitas, as quais
orientam as suas acgdes, pensamentos e respostas (Schaffer, 1953; Greene &
Frandsen, 1979). A teoria defende que a satisfacdo de uma necessidade esta
diretamente relacionada com a sua importancia, sendo considerada atendida apenas
quando ambas as condi¢cdes sao cumpridas (Wanous & Zwany, 1977; Vroom, 1959).
Em outras palavras, a satisfacdo é maxima quando a necessidade é significativa e a
pessoa sente que foi adequadamente atendida. A escala NAFC-C, originalmente
desenvolvida nos Estados Unidos (Kim et al.,2010), € assim constituida por 27 itens que
permitem avaliar as necessidades dos cuidadores no contexto dos cuidados no cancro
em duas dimensbes: (1) importancia da necessidade e (2) satisfagdo com a resposta a
essa necessidade durante as ultimas 4 semanas. Ambas as dimensdes sdo avaliadas
considerando uma escala de Likert de 5 pontos que variam entre 0 (Nao, de todo) e 4
(Extremamente). Para cada item, a pontuacdo das necessidades é calculada pela
multiplicagdo da pontuagao obtida na satisfacdo pela pontuagéo da importancia (0-16
pontos). Pontuagdes mais altas, indicam um indice mais alto de insatisfacdo. A escala
integra 4 fatores: 1) necessidades psicossociais ndo atendidas, 2) necessidades
médicas ndo atendidas, 3) necessidades financeiras néo atendidas e 4) necessidades
diarias ndo atendidas. Cada necessidade ndo atendida integra ainda subfactores como
distress emocional, procura de significado e impacto nas relagbes (necessidades
psicossociais); cuidados médicos e gestdo de sintomas (necessidades médicas); e
autocuidado e equilibrio de papéis (necessidades diarias). Na sua versao original, a
medida mostrou uma consisténcia interna satisfatéria a boa para todos os fatores,

considerando as diferentes amostras em estudo (0.66< a Cronbach <0.86).
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Processo de Tradugao e Adaptagao

No ambito do presente estudo, a versdo original da NAFC-C foi traduzida para
Portugués Europeu, apds a autorizagao formal dos autores originais (Kim et al., 2010).
A traducao foi realizada por dois tradutores bilingues, de forma independente, fluentes
nas linguas inglesa e portuguesa. Desta forma, assegurou-se o conhecimento de ambos
os idiomas, das possiveis nuances culturais e da terminologia dos construtos da escala,
de forma a garantir que os itens da escala mantinham o significado idéntico ao da lingua
original. Através deste processo, foram obtidas duas versdes traduzidas da NAFC-C
(VT1) e 2 (VT2). Com base nestas duas versbes, foi constituida uma primeira versao
conciliada (VT3) que foi, seguidamente, retrotraduzida. Essa versao conciliada da
medida foi analisada por um painel de especialistas, com formacao ao nivel do Mestrado
(n=1) e/lou Doutoramento (n=4). O painel integrou 4 especialistas com formacgéo e
experiéncia pratica e de investigacdo no contexto da Psico-oncologia e um especialista
em Psicologia da Familia e Intervengdo Familiar. Os especialistas tiveram a
oportunidade de conduzir uma revisdo independente, sendo sugeridos ajustamentos a
versao conciliada da NAFC-C.

Foram efetuadas adaptacdes a nivel seméantico, nomeadamente na construcao frasica,
precisao e significado das palavras (por exemplo, “contas” - “despesas financeiras”). Foi
ainda considerada a equivaléncia da versao portuguesa com a escala original,
adaptando termos com base nas especificidades culturais (e.g., expressdes
idiomaticas). Todas as sugestdes propostas foram revistas pela equipa de coordenacao
do projeto, sendo posteriormente integradas na medida. Adicionalmente, foi ainda
conduzido um pré-teste com uma amostra de cuidadoras informais (n=3), do sexo
feminino (46-53 anos de idade). As participantes apresentavam diferentes niveis de
escolaridade (ensino secundario, licenciatura e mestrado). Todas prestavam cuidados
ha, pelo menos, um ano sendo duas delas cuidadores ha mais de 5 anos. O objetivo
deste pré-teste foi avaliar a adequabilidade da medida ao contexto. Através de um
processo de reflexdo falada, conduzido individualmente (via zoom), identificaram-se
novas adaptagdes relacionadas com a natureza semantica, visando uma maior preciséo
e adequacao do significado das palavras (por exemplo, “relagédo intima” vs “relagao de
proximidade”). Além disso, foram ajustadas expressdes para tornar a linguagem mais
sensivel ao contexto, para uma linguagem personalizada e mais acessivel nas
instrugdes de preenchimento. O protocolo de avaliagdo foi ainda estruturado e
disponibilizado no LimeSurvey, para o subsequente estudo das propriedades
psicométricas da versdo portuguesa da medida (link de acesso:

https://forms.upt.pt/?r=survey/index&sid=277972&lang=pt). Figura A1 apresenta as
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diferentes etapas do processo de traducao e adaptacao deste instrumento de avaliagao
psicolégica.

Figura A1.

Processo de adaptagdo da NAFC-C para portugués Europeu.

Tradugéo (2 = - Revisao por um
racugoes > Vegocondiada | 5| Processode L) ™ panele
independentes) especialistas (n=5)
|
\4
Validade de Reflexdo falada
conteudo [Pré-teste com uma Preparagao do
[ajustamento com F—> amostra de —> protocolo para
base no feedback cuidadores aplicagéo
dos especialistas] informais (n=3)]
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ANEXO II

Versao Portuguesa da Needs Assessment of Family
Caregivers-Cancer para Portugués Europeu

AVALIAGAO DAS NECESSIDADES DE CUIDADORES INFORMAIS — CANCRO

(ANCI-C)
[VERSAO FINAL]

Estamos interessados em conhecer as suas necessidades e preocupacdes atuais para

o/a apoiar da melhor forma possivel. A lista seguinte inclui preocupacgbes partilhadas

por outras pessoas que cuidaram de familiares e/ou amigos com cancro.

Para cada item abaixo, siga estes passos:

e Passo 1: Indique se teve ou ndo essa necessidade nas ultimas 4 semanas. Se

SIM, marque "sim" e complete os Passos 2 e 3. Se NAO, passe para a proxima

pergunta.

e Passo 2: Indique o grau de importancia dessa necessidade para si nas ultimas

4 semanas;

e Passo 3: Indique o grau de satisfagdo com a forma como essa necessidade foi

atendida nas ultimas 4 semanas.

Nos itens que contenham ele/ela ou dele/dela, por favor, refira-se ao seu familiar e/ou

amigo/a diagnosticado com cancro.

Passo 1 Passo 2 Passo 3
Experienciou Importancia Satisfacao
g 3
c (] < (]
o o € o o c
° £ o © € o
O O ®© g O O ® £
= O g 9 g * © T 9 &
o I © = o 3 © =
o o = £ £ o o & g E
1 2 9 8 o | o 9 8 o
o T B 5 o T B S
£ w £ O m X w £ 9 © %
n Z DO = m w Z O = m w

Nas

relacionada com...

ultimas 4 semanas, teve alguma necessidade

a)

Ajuda-lo/a no sofrimento emocional (por exemplo, raiva,
ansiedade, depresséo, medo, ressentimento, etc.).

b)

Garantir-lhe os melhores cuidados possiveis.
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c) Tratar das despesas financeiras.

d) Satisfazer as suas necessidades pessoais.

e) Lidar com o seu sofrimento emocional (por exemplo, raiva,
ansiedade, depresséo, medo, ressentimento, etc.).

f) Comunicar com a equipa médica dele/dela.

g) Ter cobertura de seguro suficiente para ele/ela.

h) Obter ajuda de outras pessoas para ter tempo para si
proprio/a.

i) Falar com ele/ela sobre as suas preocupacoes.

i) Envolver-se nas decisbes médicas que o/a afetam.

k) Pagar as despesas médicas dele/dela.

I) Tirar tempo de folga do trabalho.

m) Encontrar significado na sua experiéncia com o cancro
dele/dela.

n) Obter informagdes sobre o cancro com o qual ele/ela foi
diagnosticado/a (por exemplo, progndstico, tratamento,
efeitos secundarios, nutricdo).

o) Reunir-se com a familia e amigos.

p) Ajudar-lo/a a encontrar significado no cancro.

q) Compreender/gerir a cobertura médica e/ou de seguros.

r) Estar satisfeito/a com a sua relagdo com ele/ela.

s) Gerir a dor relacionada com o cancro dele/dela.

t)

Gerir outros sintomas relacionados com o cancro dele/dela
(por exemplo, fadiga, nausea).

Conciliar trabalho/escola com os cuidados prestados a
ele/ela.
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v) Estar satisfeito/a com a sua relagdo com outros familiares
€ amigos.

w) Reorganizar os papéis entre os membros da familia.

x) Ter uma relagéo de proximidade com ele/ela.

y) Lidar com mudangas no estilo de vida.

z) Auxilid-lo/a nas necessidades diarias (por exemplo,
preparar refeigdes, transporte, etc.).

aa) Ajudéa-lo/a a adaptar-se a vida apds o cancro.
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ANEXO Il

Resumo do trabalho cientifico “4° Congresso
Internacional de Intervencao em Saude e Bem-Estar”

Translation and Cross-Cultural Adaptation of the Portuguese version of the Needs

Assessment of Family Caregivers-Cancer scale

Diana Amorim (), Sara Monteiro %34, André Louro ©®, Isabel S. Silva ® , Ana F.

Oliveira “®, & Ana Bartolo &7

() Department of Psychology and Education, Portucalense University, Porto, Portugal
@ Department of Social Sciences and Management, Universidade Aberta, Lisbon,
Portugal

©) Center for Global Studies, Open University, Lisbon, Portugal

4 RISE-Health, Department of Education and Psychology, University of Aveiro, Aveiro,
Portugal

®) INSIGHT: Piaget Research Center for Human and Ecological Development, Piaget
Institute — ISEIT/Viseu, Viseu, Portugal

) Associagéo Fraunhofer Portugal Research—AICOS, Porto, Portugal

) CINTESIS.UPT@RISE-Health, Portucalense University, Porto, Portugal

Abstract

Background: Cancer represents a significant challenge not only for patients but also for
their informal caregivers—family members or close friends who provide unpaid, ongoing
support. These individuals often assume essential caregiving roles without formal
training or adequate support, leading to high levels of distress and caregiver burden. This
can affect both their well-being and the quality of care provided to the patient. Evidence
suggests that the needs of informal caregivers in oncology are frequently unmet. Studies
highlight persistent gaps in access to information on treatment, disease progression, side
effects, and caregiving strategies (Gjerset et al., 2023), contributing to uncertainty and
emotional strain (Lambert et al., 2012). While international tools have been developed to
assess these needs, most instruments available in Portugal are overly general and fail
to reflect the complexity of caregiving in oncology.

Objectives: This study focused on the translation and cultural adaptation of the Needs
Assessment of Family Caregivers—Cancer (NAFC-C; Kim et al., 2010) into Portuguese.
The scale, based on Need Fulfilment Theory, evaluates the perceived importance of

caregivers' needs and their satisfaction with how well those needs are fulfilled.
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Methods: The adaptation followed best practices for self-report measures and included:
(i) Forward and backward translation with reconciliation by a bilingual team; (ii) Expert
panel review (n=5) for content validity; and (iii) Cognitive interviews (n=3) to assess
linguistic clarity and contextual appropriateness.

Results: The translation process spanned two months and produced two initial versions,
reconciled into a culturally appropriate final version. Content validity was rated as
excellent; however, 3 of the 5 experts suggested refinements to items concerning health
insurance, due to differences between the U.S. and Portuguese healthcare systems.
Cognitive interview participants had varied educational backgrounds and at least one
year of caregiving experience. Most items, instructions, and response options were well
understood. Nonetheless, minor semantic adjustments were needed to enhance clarity
and cultural relevance. In total, 7 of the 27 items were slightly revised.

Conclusions: This study provides a culturally adapted Portuguese version of the NAFC-
C scale, supporting future validation. Its use may enhance the identification and

fulfillment of caregiver needs in oncology care.
Keywords: oncology, informal caregiver, NAFC-C, content validity, Portugal.
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unidades curriculares ou provas de grau na Universidade Portucalense ou noutras instituigdes;,

“Identificar corretamente as fontes utilizadas, de forma a que possam ser consultadas e atestada a
autenticidade do trabalho que apresento;

-Assumir, sob compromisso de honra, a responsabilidade da autoria integral do trabalho, ndo
tendo contratado servigos de terceiros para a sua realizagéo;,

-Indicar a supervisio recebida para elaboragéo do trabalho;

_Reconhecer como fraudulentas praticas que correspondem a formas de plagio, copia servil,
omissio ou citagdo deficiente de fontes, percebendo que tais préticas infringem direitos de

autoria e sdo contrarias 4 integridade académica;

- Submeter, quando solicitado, a consideragdo do(s) docente(s), relatorios que tenham sido
emitidos por equipamento especializado na detegdo de plagio.
Data. AB, do- \iaeenbn0 305

Assinatura(s) 2006 Aleanene. (cpes. Aeonaion. ...
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Declaragao sobre o uso de IA Generativa
para a realizago de trabalhos académicos

Curso/UC: Mestrado em Psicologia Clinica e da Satde / Dissertagao
Ano letivo: 2024/2025

Trabalho: Necessidades de Suporte de Cuidadores Informais no Contexto Oncolégico:
Uma Revis#o de Instrumentos de Avaliagéo

IDENTIFICACAO DOS ESTUDANTES

Diana Alexandra Lopes Amorim (nimero 43234)

DECLARAGAO DE USO DE INTELIGENCIA ARTIFICIAL

Neste trabalho usamos sistemas de Inteligéncia Artificial (IA) Generativa para melhorar
a linguagem/estrutura do texto, e pesquisar informagao.

O(s) sistema(s) de IA Generativa utilizado(s) neste trabalho foi(foram) o(s) seguinte(s):
ChatGPT.

AMBITO DE UTILIZACAO
Foi utilizada IA Generativa para melhorar a linguagem do texto, algumas tradugdes e

para pesquisar informagéo.

PROMPTS UTILIZADOS

“Podes harmonizar esta informag&o”
“Traduz isto para Portugués de Portugal”

18 de Novembro de 2025
Diare. Alexandee lopes Aveamn
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