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RESUMO

O estudo de investigacao incide sobre o Sofrimdat®oente Oncoldgico com

Necessidade de Cuidados Paliativos e a SobrecarGaidador Informal

O aumento do numero de doentes cronicos da pojpufaduguesa tornou-se
preocupante com repercussdes sociais, econémizasaide. E pertinente a anélise da
percepcao do sofrimento dos doentes, identificasdsuas caracteristicas e a existéncia
de associacdo destas com as dimensdes do sofrimento

Os Cuidadores Informais (Cl) constituem o princggborte do doente, tendo de
desempenhar tarefas extras e alterar papéis. Anais as suas caracteristicas e
determinou-se a associacdo entre estas e a s@aecar

Trata-se de um estudo Quantitativo, Descritivo,r€lacional e Transversal e
utiliza-se como instrumentos de colheita de dadoghwentario de Experiéncias
Subjectivas de Sofrimento na Doenca (IESSD) e al&ste Sobrecarga dos Cuidadores
(ESC).

A amostra é constituida por 38 doentes, bem comgeos CIl. A maioria dos
doentes s&o do sexo masculino, casados, com id&réeos 46 e os 59 anos, reformados
e com Ensino Basico. Os Cl sao maioritariamentg@uwero feminino, casados, com
idade entre os 21 e 0s 67 anos e com Ensino Bésico.

Salienta-se que os doentes apresentam um nivebrdédiofrimento global de
3,13 e que todas as dimensfes estdo acima dométho ponderado. Relativamente a
sobrecarga, constata-se que apenas a dimensaxpatativas com o cuidar (3,16)
apresenta valor acima do intermédio da escala.
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Resumo

Evidencia-se correlacao#£r0,34 e p=0,039) entre o sofrimento psicolégies e
expectativas com o cuidar do Cl. Existe correlagdtoe a idade e o sofrimento socio-
-relacional (&=-0,35 e p=0,030), entre as habilitagbes literAraso sofrimento
existencial (p=0,025) e entre o sofrimento glohat0,034). Quanto a sobrecarga,
apenas observa-se uma diferenca estatisticameaiicsitiva (p=0,046) ao nivel da

percepcdo de auto-eficacia em funcéo da situab@odl

Palavraschave: Sofrimento, Sobrecarga, Doente, CuidaddigtRa.
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ABSTRACT

The research study focuses on the Suffering of €gmatients with the Need for

Palliative Care and the Burden on the Informal Gaers

The increase in the number of chronically ill patgein the population becomes
worrying with social, economic and health repercuss The analysis of the perception
of the suffering of patients is relevant, identifyiits characteristics and the existence of
association of these characteristics with the dsios of suffering.

Informal caregivers (IC) are the main support @& pgatient, having to perform
additional tasks and change roles. Thus, we andlyreir characteristics and
determined the association between these and tderu

This is a Quantitative, Descriptive, Co relatioaadd Cross-sectional study and
uses the Inventario de Experiéncias SubjectivaSalemento na Doenca (IESSD) and
the Escala de Sobrecarga dos Cuidadores BS@ata collection instruments.

The sample consists by 38 patients, as well ag teiThe majority of the
patients are male, married, aged between 46 ange&8s, retired and have a basic
education. The caregivers are mostly female, ntharel aged between 21 and 67 years
and have a basic education.

It's noted that the patients have an average lefvglobal suffering of 3,13 and
that all dimensions are above weighted averageev&egarding the burden, it's noted
that only the dimension of expectations with thenga(3,16) has a value above the

intermediate scale.
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Abstract

A correlation of (&=+0,34 and p=0,039) between the psychological saffeand
expectations with the care of the caregiver isevidThere is a correlation between age
and socio-relational suffering 60,35 and p=0,030) between qualifications and
existential suffering (p=0,025) and between gloh#fering (p=0,034). Regarding the
burden, there is only a statistically significantfetence (p=0,046) at the level of

perceived self-efficiency depending on the emplayhsguation.

Keywords: Suffering, Burden, Caregiver, Patient]i&ave;
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qualquer lugar € um lugar do mungdo
Porque qualquer vida é uma vida §0,
iberta a alma do passado, do sonho,
uma mais alto até ao infinito do ser.
apazes de aprisianama do homen,
iveis capazes de prender a sua mente
as asas nem que seja contra o vento.

Descola do chéo e aprende a voar,

ue tudo é possivel, basta acreditg

(BORGES, 2000

=
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INTRODUCAO

O aumento da longevidade e das doencas cronicatarewma importancia
acrescida em termos de saude publica. A doencddgica traduz-se numa doenca
cronica, debilitante e progressiva, com necessglade prevencdo e alivio do
sofrimento.

Segundo as estatisticas da saude da Regidao Automariveadeira (RAM) em
2006, a segunda maior causa de mortalidade regigiadcu-se a doencas oncoldgicas,
e mais de metade destes morreram em estabelecgan#gmtsaide com internamento.
Apesar de na Regido nao existir uma unidade deadagl paliativos, muitos
profissionais de saude, a trabalharem em unidadesn@rnamento de agudos,
confrontam-se diariamente com situacdes que némessie prestar accdes paliativas.
Isto significa que existe uma grande necessidadengdieementacdo de programas de
optimizacdo no sofrimento dos doentes com necelessdgaliativas nos locais de
internamento.

De salientar, também, 0 apoio aos cuidadores ir#is;npois de acordo com as
mesmas estatisticas, a maioria dos doentes eratiosa® que revela a importancia de
desenvolver medidas de suporte emocional, de aidaao e de encaminhamento dos
cuidadores informais para servi¢cos de apoio corataoit

Como qualquer outra profissdo da area de saudeta principal € melhorar a
prestacado dos seus cuidados e das suas actividades, muito importante a aquisicao
de conhecimentos para que o0s cuidados prestadosicedes e aos cuidadores
informais sejam de maior qualidade. Colliére (19%8Jienta que uma profissao

SOFRIMENTO DODOENTEONCOLOGICO COMNECESSIDADE DECUIDADOS PALIATIVOS E ASOBRECARGA
DO CUIDADORINFORMAL 1



Introducéo

consciente dos seus deveres deve colocar questi@éemerecam suscitar pesquisas,
permitir investigactes referentes a sua actividgdea pratica, fazer passar o objecto
das suas pesquisaé. investigacdo é um processo sistematico e inteatitente
orientado e ajustado com vista a inovar ou a aummet conhecimento num dado
campo(Hesbeen, 2000, p.146).

Alguns estudos de investigacdo mencionam que asr@saimplicacbes na
sobrecarga dos cuidadores sdo as alteragfes emasomiabandono do auto-cuidado, o
medo na prestacéo de cuidados, perda do papel sdamiliar e sentimento de culpa
em relacdo a incapacidade de ndo puder fazer mlaiseu familiar.

No que concerne ao sofrimento dos doentes oncol®gi@rios estudos sugerem
que € importante ter em conta os seus factoresncdeantes e, referem ser
fundamental uma abordagem humanistica por partguadssionais que respeitem a
autonomia e a dignidade, bem como as necessidadesduais e emocionais dos
doentes e das suas familias.

Este estudo incide no Sofrimento do Doente Oncotbgom Necessidade de

Cuidados Paliativos e a Sobrecarga do Cuidadorrhdb

Nesta linha de pensamento, as questdes de invggiigae orientam o estudo

Qual a percepc¢édo do sofrimento dos doentes oncol®gialiativos?

Qual a sobrecarga referida pelos cuidadores infigrprancipais?

Ser& que existe relacdo entre o sofrimento dosteemcologicos paliativos e

a sobrecarga referida pelos cuidadores informaisipais?

E através da resposta a estas questdes que seasinbjectivos gerais

Analisar a percepc¢ao do sofrimento dos doentesl@gicos paliativos;

Analisar a sobrecarga referida pelos cuidadoresnmdis principais;

SOFRIMENTO DODOENTEONCOLOGICO COMNECESSIDADE DECUIDADOS PALIATIVOS E ASOBRECARGA
DO CUIDADORINFORMAL 2



Introducéo

» Verificar se existe relacdo entre o sofrimento dhxentes oncoldgicos
paliativos e a sobrecarga dos cuidadores inforpraisipais.

S&0 os objectivos especificgge dao resposta aos supracitados objectivos:

Identificar as caracteristicas dos doentes oncodégpaliativos;

 Identificar as caracteristicas dos cuidadores & principais;

» Determinar a existéncia de associacao entre arsarito dos doentes com as
suas caracteristicas;

» Determinar a existéncia de associacdo entre a calgee dos cuidadores

informais principais com as suas caracteristicas;

Determinar a existéncia de associagdao entre onsaito dos doentes e a
sobrecarga dos cuidados informais principais.

A apresentacao deste trabalho é dividida em pateegrimeira parte constara a
pesquisa bibliogréafica relativa a problematica estuéo, nomeadamente o sofrimento
do doente e a sobrecarga do cuidador informal. egarsla é apresentada a metodologia
utilizada, bem como a analise e discussao dos dRdsseriormente sdo apresentadas as

conclusoes.

SOFRIMENTO DODOENTEONCOLOGICO COMNECESSIDADE DECUIDADOS PALIATIVOS E ASOBRECARGA
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1. CUIDADOS PALIATIVOS

Quando ja ndo ha nada a fazer, ha tudo a fazer (...)

(Balfour Mount, citado por Rosado, 1993, p.53)

Florence Nightingale, no século XIX, foi a primepeofissional a explicitar a
natureza dos cuidados de enfermagem, em que mawmaiogue cuidar € uma
experiéncia universal que se destina tanto as @sssaudaveis como as doenfes)
(Ahyaet al, 2000, p.22).

Para Hesbeen (1997, p.3Cuidar € uma arte, (...), aquele que consegue
combinar elementos e conhecimento, de destrezmlbr ser, de intuicdo, que lhe vao
permitir ajudar alguém, na sua situacao singul&olliére (1989, p.235) acrescenta
que,cuidar é um acto individual que prestamos a n69pos, desde que adquirimos
autonomia mas €, igualmente, um acto de recipra@dgue somos levados a prestar a
toda a pessoa que, temporariamente ou definitivéenéem necessidade de ajuda para
assumir as suas necessidades vitAs.acordo com Magalh&éz009), os cuidados totais

sdo aqueles que promovem o alivio multidimensidoaofrimento existencial dos doentes e os

seus cuidadores informais.

Tendo em conta o supracitado, desde o século X&umu grupo de religiosos
prestavam cuidados aos moribundos e as pessoascaraiwiadas. Em meados da
década de 60 Cecily Saunders funda o hospicio deCi&ttopher’s, originando o
movimento dos hospicioggleses, sendo hoje reconhecida como a fundadora d

movimento dos cuidados paliativos.

SOFRIMENTO DODOENTEONCOLOGICO COMNECESSIDADE DECUIDADOS PALIATIVOS E ASOBRECARGA
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Capitulo 1: Cuidados Paliativos

Posteriormente, Elisabeth KiibiRoss descreveu dos cinco estagios do luto nos
Estados Unidos da América (EUA).

O termo de enfermagem paliativa teve origem a 1H#8%és de um grupo do
Royal College of Nursing, sendo hoje os represéesados enfermeiros especialistas
em cuidados paliativos no Reino Unido (Magalh&e692.

De acordo com Ahyat al (2000, p.4),A nocao de “paliativo” servia para
designar toda e qualquer terapéutica que actuasbeeso sintoma e nao sobre a causa
(...). Em 1979, a National Hospice Organisation (Bst Unidos) publica a primeira
definicdo que situa os cuidados paliativos a patiiir momento em que ja ndo se visa
um tratamento curativo e aborda igualmente a quesid® qualidade de vida a oferecer

a estes doentes dase terminal do seu cancro.

1.1 CONCEITO E FILOSOFIA DOS CUIDADOS PALIATIVOS

Diz-me de que conhecimentos te serves para presidados, e como te serves
deles, e dir-te-ei que cuidados prestas (...)

(Colliére, 1989, p.245

Segundo Twycross (2003), o termo paliativo deriva &éimo pallium, que
significamanto, capaAssim, em Cuidados Paliativos (CP), os sintordasscobertos
com tratamentos cuja finalidade consiste em promowveonforto do doente. Todavia,
os CP prestarse para além do alivio dos sintomas fisicos, pesoumtegrar os
aspectos biopsicossociais e espirituais do indojidie modo a promover uma morte

digna.

SOFRIMENTO DODOENTEONCOLOGICO COMNECESSIDADE DECUIDADOS PALIATIVOS E ASOBRECARGA
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Capitulo 1: Conceito e Filosofia dos Cuidados Pdiies

Em 1990 a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) defhiidados Paliativos
como cuidados activos, totais, prestados a doentes @eeraspondem a tratamentos
curativos, com o grande objectivo de controlo da éode outros sintomas, dos
problemas psicoldgicos, sociais e espirituais, prapnando a melhor qualidade de
vida aos doentes e familiares

Em 2002 a mesma organizacgéo, in Associacao Nacditen@luidados Paliativos
(ANCP) (2006, p.3), redefiniu o conceito colocagdase na prevencao do sofrimento,
citando que estes sdoma abordagem que visa melhorar a qualidade da vds
doentes - e suas familias - que enfrentam probledex®rrentes de uma doenca
incuravel e/ou grave e com prognostico limitadaaaés da prevengdo e alivio do
sofrimento, com recurso a identificacdo precoceagatento rigoroso dos problemas
nao so fisicos, mas também dos psicossociais Bteas. Neto et al. (2004) menciona
que estesuidados centram-se nas necessidades e ndo nasogiEgps.

Em contrapartida, Twycross (2003, p.17) cita que G seguem quatro
caracteristicas essenciais:

» Dirigem-se mais ao doente do que a doencga;

* Aceitam a morte mas também melhoram a vida;

» Constituem uma alianca entre o doente e os prestadie cuidados;
* Preocupam-se mais com a “reconciliacdo” do que @upura.

Segundo Neto (2004, p.18), na prestacdo de CPup@sse seguir um conjunto

de préticas a nivel de:
» Controlo de sintomas;
* Comunicagao adequada;
» Trabalho em equipa;

» Apoio a familia.

SOFRIMENTO DODOENTEONCOLOGICO COMNECESSIDADE DECUIDADOS PALIATIVOS E ASOBRECARGA
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Capitulo 1: Conceito e Filosofia dos Cuidados Pdiies

Desta forma, o enfermeiro deve possuir cinco cargsticas para ajudar o
doente e o seu cuidador informal, que, de acordgciiogs (2003) séo:
» Capacidade de clarificacao (objectividade na conagdio e nas mensagens);
» Capacidade de respeito (aceitar a individualidaae temadas de deciséo);
« Capacidade de congruéncia (demonstrar autenticiiadee sente e comunica);
» Capacidade de empatia (partilha e compreensaordbemas);
» Capacidade de confrontacéo (reflectir sobre os g@uportamentos)

Apesar dos profissionais de salude possuirem unumonpe competéncias e
caracteristicas que os tornam capazes de enfreracarar as situagdes que deparam
no seu quotidiano, eles sdo submetidos a muittsréscde stress, entre eles:

» Comunicagdo de mas noticias;

* Adaptacado ao insucesso da cura médica;

» Exposicéo repetida & morte de pessoas com as gatbeleceram uma relacéo;
» Envolvimento em conflitos emocionais;

» Absorcédo da cOlera e de magoas expressas pelceueeiamiliaidem p.200).

Na opinido do mesmo autor, os profissionais deesaédessitam de apoio, face

aos desafios que se deparam perante os CP, core&groplo:
» Enfrentar a prépria mortalidade;
» Enfrentar limitacdes proprias, pessoais e profiasis;
» Partilhar o controlo;
» Aprender a estar com os doentes e ndo soO prestardhidados;
» Enfrentar o desafio as proprias crencgas;

» Lidar honestamente com as emocdes proprias, cotnprhagoa, colera
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Capitulo 1: Conceito e Filosofia dos Cuidados Pdiies

Os mesmos terdo de seguir a ética e esta seraiadmeddos cuidados que
prestam. Os profissionais de salude tém a duplameapilidade de preservar a vida e
aliviar o sofrimentoiflem).

O mesmo autor enuncia a presenca de quatro posciairdinais na ética dos
CP, devendo estes serem aplicados no ambito deit@fela vida e da aceitagdo da
inevitabilidade da morte:

- Respeitar a autonomia do doente, que se traduiberdade de uma pessoa
agir conforme seus valores, prioridades, desejo®m®gas proprias. Na area da saude,
reconhecer que os individuos sdo seres livres @anos para determinarem seu
proprio curso de acc¢do implica oferecer alternatiemapéuticas, explicitar os riscos e
os beneficios inerentes a cada uma delas, cemifteaos de que os doentes tenham
compreendido claramente todas as informacdes gdesstarespeitar sua deciséo final;

- Fazer o bem (beneficéncia) é um principio queifsignactuar em favor do
bemestar ou em beneficio do outro, evitando ou altkiea mal. E também entendido
como obrigacdo dos profissionais da saude, a agdia de todas as estratégias que
possam oferecer suporte e alivio do sofrimentaddestes e seus familiares.

- Minimizar o mal (ndo maleficéncia), implica ndousar dano, isto é, os
profissionais de salde ndo podem provocar nenhumomaano aos doentes. Este
principio é particularmente importante na medidacgra as acg¢des terapéuticas que
visam o beneficio do doente podem incutir riscoslaeos, que por vezes tornaem
inevitaveis, devendo ser analisados no context@sjueito ao principio da autonomia.

- Promover a justica, implica o direito das pessol@ierem oportunidade de
acesso aos cuidados de saude de que necessitaornte dquitativa. Referse a

imparcialidade, ou seja, acesso do doente a ummaétgtica adequada.
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Capitulo 1: Conceito e Filosofia dos Cuidados Pdiies

Concluindo, o modelo preconizado para a intervergadCP terd de ser de uma
permanente colaboragcédo e articulagcdo entre ostghais de intervengédo (curativa e
paliativa), desde o inicio da doenca. Este modsdgundo GomeBatiste (2005) in

Barbosa e Neto (2006), desigsa de cooperativo com intervengao nas crises.

Ny e
Ve ~ W o . Lo
*Tratamento Especifico =, I\ Cuidadosd®abs
Figura 1.1: Modelo Cooperativo com Interven¢do na€rises.

Fonte: GAmez-Batiste (2005) in Barbosa e Neto (2R(.489).

SOFRIMENTO DODOENTEONCOLOGICO COMNECESSIDADE DECUIDADOS PALIATIVOS E ASOBRECARGA
DO CUIDADORINFORMAL 10



2. PATOLOGIA ONCOLOGICA

O cancro € uma doenca de origem genética causadamptacbes do
acidodesoxirribaucleico (DNA). Segundo Bower e Waxman (2006), gsttologia
pode provocar uma reducdo do crescimento de unmdacg@trofia), um aumento do
tamanho de um 6rgéo ou tecido (hipertrofia) e/ouaumento do tamanho de um 6rgao
devido a um aumento do numero das células (hipegplaDe acordo com 0 mesmo
autor, existem mais de 200 tipos de cancro, contodomais incidentes sao os da
mama, do pulmao, do colorrectal e da prostata.

Bishop (1991) acrescenta que o cancro tem a cagubeide destruir o tecido,
provocando sintomas de obstrucdo, hemorragia,agéere infeccado. Refere ainda que
ele tem a capacidade de se metastizar e de inmattlas partes do corpo, sendo as areas
mais afectadas o figado, o pulmé&o, o cérebro ss®so

A doenca oncoldgica esta incluida no grupo de dmergue ameacam a

integridade fisica, psicologica, social e espifitimdoente e seus familiares.

2.1 DOENTE ONCOLOGICO

A patologia mais assustadora no quotidiano do mumaderno € o cancro, pois
o doente com patologia oncoldgicdoente oncoldgicesofre mudancas, entre as quais
fisicas (alteracbes da imagem corporal), psico&sicsociais (perda de papéis) e

espirituais (perda do sentido da vida) (Pereiraogéds, 2005).
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Capitulo 2: Doente Oncoldgico

Relativamente as alteracdes psicologicas, as maderdes sdo: ansiedade,
depressao, expressdo de sentimentos de medo, rewwdia, desesperanga, culpa e
pensamentos suicidas (Pereira & Lopes, 2005). Ascteristicas clinicas da ansiedade
manifestarsse por anorexia, fadiga, perda de peso, insén&lama e a idealizacdo do
suicidio (Bower & Waxman, 2006). Estas respostadepese fazer acompanhar de
sintomas fisicos — fadiga, perturba¢des do soxoaée e alimentares.

O sofrimento psicolégico e os disturbios psiquiatsi sdo alteracbes comuns
nestes doentes. Os factores associados a estatidadds sédo as historias de distarbios
de humor, o abuso de alcool ou drogas, a exist@éeceteracdes da imagem corporal,
ser jovem, ter um insuficiente apoio social e tealexpectativa de vida reduzida.

Desta forma, e segundo Pereira e Lopes (2005)miev@ferecer ao doente
uma explicacdo sobre a sua situacao clinica, smbprocedimentos médicos, dando a
possibilidade de escolha do seu tratamento, envdév@ no seu processo e controlo,
visto a satisfacdo destas necessidades ser funtidrpara ajudar o doente a estabelecer
uma relagao de confianga, diminuindo o medo, arag&o, o isolamento e o desespero.
Como menciona Bower e Waxman (2006), a interveps@mlogica mais recomendada
sdo as que visam a modificacdo do comportaments pracessos de pensamento.
Classen (1993) in Pereira e Lopes (2005, p.28) aquta(...) ajudar os doentes a
adquirirem e a alcancarem comportamentos e atitugies Ilhes permitam lidar de
forma mais eficaz com o cancro pode seguramentbomzel a qualidade das suas
vidas, dos seus familiares e do progndstico da ¢imen

Relativamente as necessidades socioculturais, espastarase as relagbes e
interacgBes com a familia, a utilizagdo dos temposs, 0s meios econdémicos, 0S

valores, as crencas e a cultura. As necessidagetuzss (fé e aesperanca) séas

SOFRIMENTO DODOENTEONCOLOGICO COMNECESSIDADE DECUIDADOS PALIATIVOS E ASOBRECARGA
DO CUIDADORINFORMAL 12



Capitulo 2: Doente Oncoldgico

forcas naturais e transcendentes que fortificaralor\para actuar no meio social a que

a pessoa pertence (Cerqueira, 2005).

2.1.1 Doente Oncolégico Paliativo

Em Portugal, a Direcgdo Geral de Saude (2004) iCRN2006yefere que os
doentes paliativos sdo aqueles em que a doencadaregpidamente e cuja expectativa
de vida € limitada pois ndo tém perspectiva darmahto curativo. Menciona que estes
doentes apresentam sofrimento intenso, tém prokleenanecessidades de dificil
resolucao, exigindo apoio especifico, organizathdezdisciplinar.

Assim os cuidados devem promover e relaci@@acom a qualidade de vida e a
reabilitagdo, quando possivel e dentro das limé@agib doente, para procurar auxilia
-los a atingirem e a obterem o seu potencial madamaével fisico, psicoldgico, social e
espiritual. A qualidade de vida esté relacionada oagrau de satisfacdo subjectiva que
a pessoa sente pela vida e é influenciada por tasladgimensdes da personalidade
(Twycross, 2003).

Kibler-Ross (1985) refere que durante a progressao dwocaéo vivenciadas
emocOes, entre as quais a negagao, a raiva/rewoliegociacdo, a depressédo e a
aceitacdo. Assim sendo, segundo Pereira e Lopdd5)2@s CP tém um papel
importante no alivio do sofrimento fisico, psicotimy social ou espiritual, tanto do
doente como da familia. Estes devem ajlodda viver melhor com a doenca

assegurando e proporcionando uma boa morte.
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3. SOFRIMENTO GLOBAL

Todos nés ja tivemos que ultrapassar momentos fdensato. Este manifesta
-se das mais variadas formas e em diversos graudetsidade. Para Dittrich (1998,
p.52), o sofriment@ uma criacdo do ser humano em relacdo com o sewon(..).,
pois como refere Berg (1978) in Dittrich (1998, 3).® paciente esta doente; isto
significa que o seu mundo esta doente (...).

Por conseguinte, deveremos ajudar o doente a eacargolucéo do sofrimento,
no meio em que foi gerado, ou seja, ndo se delar isondividuo das condicdes que 0
fazem sofrer.

O sofrimento global engloba varias dimensdedisica, social, psiquica,
emocional e espiritual. Este, € uma das situagdeésas nos CP, pois como cita Cecily
Saunders o sofrimento em fim de vida) @ uma célera amarga, face a injustica do que
esta a acontecer e acima de tudo um desoladomsento de falta de significacdes (...)
(Srang, 2004, p.242 in Paulo, 2006, p.33).

Desta forma, € muito frequente escutarmos 0s deenbe vezes, mencionarem
quenao tém medo de morrer, ttm medo é de s¢iffeto et al., 2004, p.22)

Concluindo, o cuidar do sofrimento € a chave daidage do ser humano.

SOFRIMENTO DODOENTEONCOLOGICO COMNECESSIDADE DECUIDADOS PALIATIVOS E ASOBRECARGA
DO CUIDADORINFORMAL 14



3.1 DEeFINICAO DE SOFRIMENTO

Sofrimento foi descrito por Mcintyre (1995, p.26bmo um estado de
desconforto severo associado a uma ameaca a idEdgi da sua pessoa como ser
biopsicossocial, envolvendo a construcdo de sigpuibs profundamente pessoais,
acompanhados de uma forte carga efectiva e queps&siveis de modificar esse
sofrimento.Esta carga efectiva, de acordo com Cassel (199Bessini (2004), é
originada por uma ameaca real ou potencial a iik&gde ou existéncia futura da pessoa
como um todo, pela experiéncia de dor e de desdordgelo confronto com a ideia da
morte.

Segundo Renaud (1995) existem trés posturas dedéida de vida que explica
as diversas razoes do sofrimento:

* Um conceito de vida baseado no ideal da perfeicddaseiase no desejo e
investimento existencial pessoal;

* Um conceito de vida como destino e sofrimentieste o sofrimento faz parte da
existencialidade da pessoa. Sebastidao (1995, petbycenta citando gqye.) a
vivéncia do sofrimento como elemento da vida esdédade (...)

* A aceitacdo de vida com consentimento existen@afimltude - Referese ao
conceito da eternidade, acreditando na vida para db morte.

Segundo Mcintyre (1995) o sofrimento pde em cassalacdes com o mundo e
com as crencas, sendo necessaria uma reconstrogiivgp Esta tende o confronto de

pessoas com as suas fragilidades, buscando sgghufe sentidos novos para a vida.
3.1.1 Dor e o Sofrimento

E de extrema importancia mencionar a distingéoeethdr e sofrimento, tendo

em conta que existe sofrimento sem dor e-varsa.
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A dor decorre de uma lesédo ou de um estado anamnatganismo, € uma..)
experiéncia sensorial e emocional desagradavebaada a lesdes reais ou potenciais
(...) (Figuerd in Pessini, 2004).

Segundo Pessini (2004), a dor perante um fendmerab apresenta uma
percepcdo da sensagcdo e uma resposta emocionabssnomEsta Ultima pode ser
sentida como aguda (passageira) ou como cronicaddo periodo superior a 6 meses).

A dor incontrolada pode estar associada a um iotswfrimento fisico,
psiquico, social e espiritual para o doente e saigadores informais, desencadeando
uma diminuicdo da qualidade de vida. Segundo a @d82), o controlo da dor € um
direito que se assiste a quem vive em sofrimenégcoRhecer o direito ao controlo da
dor, é reconhecer a autonomia e dignidade humaelcilar o doente e a familia de
gue a dor e o sofrimento podem ser aliviados deonseduro e eficaz (Dias, 2000).

Face ao exposto, podemos verificar que a dor refer@ uma perturbacéo ou
sensacao do corpo perante um estimulo doloroser(érpia somatgsiquica), e o
sofrimento como uma ameaca a integridade da pesgos seus valores.

A distingdo entre a dor e o sofrimento é de extr@m@ortancia para que o0s
cuidados néo se concentrem nos sintomas fisicognkmto, devemos ter em atencéo
gue a dor incontrolada pode fluir o sofrimentostdiltimo, por sua vez pode acentuar

a dor em caso de isolamento, medo, insénia ou sEfwe

3.2 TIPOLOGIA DO SOFRIMENTO

O sofrimento é imputado ao dominio do corpo (fisieaa alma (psicolégico),
bem como a pessoa no seu todo biopsicossocialréuedp
De acordo com Pessini (2004), o sofrimento é nmiis do que fisico, afecta o

conceito do «eu»g sentirse conectado consigo e com o mundo.
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O sofrimento, na opinido de Béfécadu (1993) in Geom€l999, p.37-40),
classifica-se em:

» Sofrimento no corpe A fonte fisicareferese aocorpo vividg aocorpo que sou
ou seja, acesso ao mundo através das palavragcdass e dos gestos. Assim
sendo, em caso de doenca, a pessoa € impedidaddr ao mundo, pois, 0 corpo
tornase um obstaculo na consecucao de objectivos daRetzaud (1995, p.22)
acrescenta referindo que a gdre 0 «eu» em conflito com o corpo (.Pgssini
(2004) esta de acordo com o supramencionado, pogud nesta dimensao existe
uma deterioracdo progressiva do corpo e que algoestd correcto no seu
funcionamento;

» Sofrimento nas Relacdes Interpessoaionte sociocultural, ser-com-outroé
pessoa assume papéis sociais, definindo uma posigdal e constituindo uma
identidade pessoal. Desta forma, o sofrimento assaciado a perda de papéis,
estatutos e objectivos sociais, impedindo o desehgppena sociedade. Estas
pessoas vivenciam sentimentos de ansiedade, @ldesespero. Pessini (2004)
acrescenta a perda do papel familiar e sentimeleteslidao e de isolamento;

» Sofrimento na vontadeA fonte existencial espirituaDe acordo com 0 mesmo
autor, este tipo de sofrimento denomsgeade existencial e esta relacionado com o
passado, presente e futuro. Assim sendo, a perdsemtelo com desvio dos
principios morais gera sentimentos de vergonhagrm&m culpa, desapontamento,
desgraca, futilidade, desesperanca e de perdatelgritade pessoal. Segundo
May (1977), a consciéncia e adesao aos valoresgiegsodem superar situacoes
de crise existenciais. Béeféecadu (19%ud Gameiro (1999) menciona que a

doenca pode ser encarada como punicdo ou castigoo.diPessini (2004)
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acrescenta que esta dimensao esva perda do sentido da vida, de significacdes
e de esperanca;

» Sofrimento mo sentido de unidade e coeréncia do «éufonte psicoldgicaA
consciéncia que a pessoa tem de si, atraveés depgées sensoriais, processos
cognitivos, afectivos e espirituais. Esta relactmaom a perda ou ameaca da
unidade pessoalSegundo Mcintyre (1995, p.24) sofrimento acarreta alguma
forma de desregulacdo emociongodendo, assim, afectar a relacdo com os
outros. Pessini (2004) menciona que as pessoasnteadpresentar alteracdes de
humor, sentimento de perda do controlo sobre oegsm de morrer, perda de
esperanca, de sonhos ou necessidade de redefiperante o mundo e o futuro.

As doencas com elevado comprometimento organico ael iprogndéstico
proporcionam sofrimento intenso no doente, deseraratb tormento e limitanew de

fruir no presente e de investir no futuro (Game2@Q0).

3.3 SOFRIMENTO COMO PROCESSO

O sofrimento esta associado ao significado quesagaeatribui a experiéncia,
pois, como refere Kahre Steeves (1986, p.627apud Gameiro (1999, p.40)p
sofrimento € uma experiéncia individual de ameagya p «self»

Desta forma, a pessoa exterioriza o sofrimentovésrale manifestacbes das
emocOes, ou seja, perante uma perda, a pessaa umicpercurso de sofrimento com
experiéncia de emocgdes, de sentimentos deestat e de tristeza e sé com a aceitagéao,
compreensao das suas causas e com a atribuicéo significado é que pode promover

a consciencializacdo dessa perda.
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De acordo com Serrdo (1995), em caso de persiatéteinegacédo, ou de
intensificagcdo do sofrimento, pode desencadeardsfo e estados de luto patoldgico,
pois ocorrerda sentimentos de autoculpabilizacdodet&inimo e de incapacidade de
confronto com a realidade.

Assim sendo, torrae fundamental o processo relacional de ajuda, \pséso
restabelecimento da esperanca e de-estima, promovendo a aceitagao positiva.

Tendo em conta o supracitado, o autor Parkinso86(1&oud Gameiro (1999,
p.42/43) descreve o processo de readaptacao efasess

* Choque e descrengampacto surpresa, desintegrador do «eu» e dac&tacao
da realidade. A pessoa encordea com uma calma despropositada, ou seja,
encontrase em negacao;

» Consciencializacéde Sentimentos de vazio, incompreensao e injudiiesta fase
distinguese dois modos de conduta: Inicialmente a pesso@ri@xta
comportamentos de agressividade e posteriormentmliza o significado da
perda e as alteragdes provocadas no “mundo” dagess

* Restabelecimente Aceitacao positiva, apresentando sentimentossgeranca e
de continuidade, valorizando a perda e a adaptac@va realidade. Nesta fase &
promovido o “orgulho existencial”. A experiéncia dofrimento ndo é apagada,
mas permite o enriguecimento e desenvolvimentoopéss

Assim sendo, o sofrimento sera positivo quandaiexisia evolucdo, adaptacéo
e mobilizacdo de estratégias. No entanto, se naoevcauteregulacdo limitara a
liberdade, inibird a criatividade e gerara desespeendo necessario aliviar o

sofrimento.
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4. SOFRIMENTO NA DOENCA

Com o aumento das doencas cronicas, o0 sofrimentouse um problema de
dominio publico.

O impacto da doenca e dos sintomas provoca ao elaeatestar fisico,
confrontao com a sua fragilidade, com ameacas de perdaydiéicacdes a nivel fisico,
afectivorelacional e socigrofissional, gerando inseguranca, medo, ansiedagteess
(Marques, 1991). Os sintomas desencadeiam destmnfordoente e proporcionam
alteracbes somaticas, cognitivas e/ou afectivatasbBieaccdes dependem da forma
como 0 mesmo interpreta a sua situacdo, as ameagascomo atribui significacoes
relacionadas com a sua situacéo de doenca (Teig8®8apudGameiro, 2004).

De acordo com Santos (1995), as reac¢cdes emociestais relacionadas nao so
com a doenca, mas também com a sua evolucédo, sietentratamentos, bem como
com o contexto socioultural e o significado da crise da vida. ParaeRt(1995)apud
Gameiro (1999) o termo crise € uma situacdo grare respostas insuficientes e
inadequadas, 0 que provoca alteracbes no funciortanpessoal e social. Segundo
Neto (2005, p.9}...) algum sofrimento deriva muitas vezes de uns@dexcessiva de
controlo, ou seja, criou-se no ser humano a expeetale que controlamos tudo e, em
certos casos, de que até vamos controlar a mortgiando isso ndo acontecer ha

sofrimento.
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A experiéncia de estar doente é analisada por ooegso e € condicionada por
factores fisiolégicos, cognitivos, emocionais, &feerelacionais e socioculturais. Para
Mcintyre (1995) este € um processo complexo que aimtegracao psie@fectiva dos
sinais e sintomas com a avaliagdo cognitiva dasagase dependendo esta das
significacdes atribuidas pela pessoa.

Na opinido de Gameiro (2004), as significacfess#ido aos acontecimentos
e determinam a causa do sofrimento, motivando duzondo para o confronto e para o
desencadeamento de respostas emocionais e atisudosaprocessos de recuperagao e
de reabilitacdo da doenca. De acordo com Bernd@®5) apud Gameiro (2004) as
significacdes estdo associadas a crencas e coasicgdaseiarse em experiéncias

vivenciadas - externas e internas.

4.1 SOFRIMENTO EM CUIDADOS PALIATIVOS

Os doentes estdo a viver num periodos de sintorpesbemas que ameag¢am o
seu berrestar e a sua qualidade de vida. E de realcar @meanseguiremos atingir o
«dominio pleno do sofrimento», mas sim niveis alegade berestar e de realizacédo
pessoal.

Em CP, as principais fontes de sofrimento paraaenis terminais segundo
Neto (2004, p.24) séao:

e Perda da autonomia e dependéncia de terceiros;

Sintomas mal controlados;

Alteracfes da imagem corporal;

Perda de sentido da vida;

Perda da dignidade;
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» Perda de papéis sociais e estatuto;

» Perda de regalias economicas;

» AlteracOes nas relagdes interpessoais;

* Modificacdo de expectativas e planos futuros;

» Abandono.

Como se pode verificar existem uma diversidade elegs, que representam
uma ameaca ao beestar fisico, psicologico e espiritual do doente.eMtanto, ha que
ter atencdo que o sofrimento é Unico, ou sejaao®ies influenciadores deste num
doente pode ndo ser causa noutro individuo.

A perda de sentido é designada de sofrimento tsgdirperda de dignidade e de
desesperanca. As trés principais fontes de serdelovida sao a criatividade,
experiéncias vividas e as atitudes face ao softiomenaos problemas existenciais.
Dignidade é definida coma qualidade ou estado de ser valorizado, honrado ou
estimadocomoorgulho, valor proprioe respeito, conforto fisico e a consideracéo das
suas perspectivas psicolbgicas, espirituais, caitie sociaigNeto, 2004, p. 26).

Chochinov (2002)apud Neto (2004, p.27) preconiza trés dominios para a
dignidade, que séo:

* Preocupacdes com a doengReferese ao medo da dor, da morte, de sintomas e
da ansiedade, angustia face ao futuro, manuteng&mutbnomia funcional, de
acuidade cognitiva e das tomadas de deciséo;

* Preocupacdo com 0 «eu» Remete para a manutencdo dos papeéis, orgulho
proprio e esperanga, continuidade do “eu” e daraumda, viver o presente,

aceitar e procurar conforto espiritual e religioso;
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* Preocupacdes com o meio socialReportase a privacidade dos cuidados
prestados, garantia de apoio social, sobrecargacdidadores e resolucdo de
assuntos nao resolvidos.

Segundo Fanhk in Neto (2004), uma pessoa com dotrganal tem a
liberdade de escolher e de encontrar um sentidtiyoopara a sua vivéncia, pois como
a autora referd...) o que destr6i o homem néo é o sofrimento, éfanento sem
sentido(p.30).

A mesma autora refere que a perda de dignidade serttedo de vida sdo as
principais causas de pedido de eutanasia e dadsumssistido. Desta feita, cabe aos
profissionais de Saude acompanharem o doente ninmaagem holistica com a
finalidade de responder adequadamente as suasitecks.

Assim sendo, podemos diferenciar varias dimenséesoftimento para facilitar
a intervencdo dos profissionais, que sao caraatlaiz em espiritual, psicoldgica,
relacional e fisica. No sofrimento espiritual exidesarmonia com o proprio, apresenta
vida sem sentido, ndo tem confiangca na transcera@nna realizacdo. O sofrimento
psicolégico subdividese em emocional (ocorre insonias, alteracdo do huemdéncias
de abandono e ideias suicidas) e em mental (teno @mmsequéncia a diminuicdo da
concentracdo e da memoria, dificuldade de resoldedaroblemas e preocupacao com
tudo). O sofrimento relacional também se subdividas numa vertente social (perdas
econdmicas, laborais e familiares, daisdoo isolamento social e comunitario) e
familiar (culpa pela dependéncia, problemas sexpagocupacdes com o futuro e com
a comunicacao entre doente e familia). O sofrimésico deriva da dor, sintomas néo

controlados, perda de energia e de limitacdes dmags (Barbosa & Neto, 2006).
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4.2 RESPOSTAS VIVENCIAIS A SITUACAO DE DOENCA

Conforme Barbosa e Neto (2006, p.402), os doenpessantam respostas
vivenciais a situacdo de doenca, designaaxipor desespero existencial. Este agagpa
em 16 reaccdes vivenciais, que por um lado encaraevitam a incerteza, o medo, o
terror e a inseguranca como ameacga, e por outm dadrre a desmoralizacdo e a
resignacao perante a perda.

O medo, o terror, a incerteza e a insegurancaemass duas polaridades:

* A descrenca(recusa, foge), caracterizada pelas vivéncias esprdocupacao
(minimizacdo), denegacdo (evitamento), descrenggndstica (negacido) e
descrenca (negacgao);

e O desagrado (ressentese, acusa), com as Vvivéncias de desassossego
(desinquietude, preocupacdo ansiosa), desapon@amefitustracdo e
irritabilidade), descontrolo (desorganizacdo, tensdagitacdo) e desconfianca
(desengano, amargura, raiva e vitimizacao).

Por outro lado, a desmoralizacdo também apreseatapblaridades:

* O desanimo(retraise, desgostae) caracterizado pelas vivéncias de depresséo
(anedonia), desesperanca (pessimismo), desvitatizéapatia) e desvalorizacao
(culpa);

* O desapegq(retirase, desligsse) com as vivéncias de desamparo (rejeicéo),
desencanto (inutilidade), desisténcia (impoténeiagesinvestimento (repudio de
apoio).

Se a vivéncia predominante do doente for de desAnamossa intervengao
deverd centrase na autestima. Se for de desapego, devera fgeana construcao de

uma alianca de trabalho. Se for de desagrado, @esesrum servico de contencéo e
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acomodacéo construtiva e, se for de descrencam@énicdo devera realizar o confronto

progressivo com a situagéo (Barbosa & Neto, 2006).

4.3 CONFRONTO COM A DOENCA E ESTRATEGIAS DE COPING

A doenca é identificada como uma situacdo de cse®o necessario recorrer a
estratégias adaptativas ou de coping.

Os processos adaptativos visam melhorar a qualelantensidade das reaccdes
emocionais e confrontos pessoais (focado nas emacide problema).

O confronto das emocdes visa mudar o significadsqed de situacado causadora
de stress e de emocOes desagradaveis. No confimcdado no problema, ocorrera
mudancas de comportamento. Estes dois confronfErenese a apreciacao da situacéo
em si- avaliagdo primaria, dos recursos internos e esgerque a pessoa dispée
avaliacdo secundéri@ da reavaliacdo da situacdo (Lazarus, 1993 segGadueiro,
1999).

Quando ocorre uma situacdo de crise na avaliaga@pa € porque a pessoa
considera existir danos ou prejuizos passadosval@aedo secundaria a pessoa utiliza
0S recursos existentes para saber lidar com astes@;alterar o0 seu comportamento
(Baptista, 198&pudGameiro, 1999).

Para Santos (1995) as reaccbes emocionais sao adaedupela doenca, pelas
caracteristicas do individuo, pelo contexto sacittural e pelos significados que a
pessoa atribui as crises da vida.

Estes significados podem estar relacionados comakdade dos sintomas e

causas da doenca, bem como pelas vivencias doedoent
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Segundo Reis (1993) citado por Gameiro (2004), emcgdes emocionais
perturbadoras devese a pensamentos dicotbmicos dos doentes (tudcada),nde
generalizacdo (se noutra pessoa ndo deu resultados) também néo dara), de ignorar
o0 positivo (hipervaloriza os sintomas), de catdigmgdo (dése uma fase de
pessimismo) e de abstrac¢éo selectiva (cexgnaum sintoma preocupante).

Desta feita, o0 alivio do sofrimento depende datac&d do estado de doenca e
da procura de cuidados de saude, pois, para alédoelaca desencadear restar
fisico, provoca perdas a nivel afecti@acional e sociprofissional, gerando
fragilidade, culpabilidade, inseguranca, medo @mena (Marques, 1991). Mchugh e
Vallis (1986) junto de Gameiro (1999) acrescentaneste processo 0s factores
cognitivos e culturais e a necessidade de mobézae estratégias de coping.

De acordo com Ribeiro (199%)pud Gameiro (2004, p.37), o doente devera
desenvolver, para enfrentar esta situacéo de cris® tarefas:

» Definir e compreender o significado pessoal daagifio;

» Confrontar a realidade e responder as exigénciasitleacao;

» Garantir as relagbes com os familiares, amigos &asuproximos que podem
ajudar a resolucéo da crise;

* Manter um balanco emocional razoavel atravées daalacdo das preocupacoes
despoletadas pela situacao;

» Preservar uma auto-imagem satisfatéria e mantersemtido de competéncia e
dominio sobre a situacao.

Estes processos tém em conta as crencas, valomgcias anteriores,
expectativas de resolucao da doenca e atribuighesais e de significados.

Tendo em conta o supracitado e com base no mesimig fwam identificados

oito estilos ou tipos de significacdes face ao @sso de doenca:
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» Desafio- Exige esfor¢co na realizagéo de novas tarefas;

* Inimiga- Representa algo de mau que se deve combater;

* Punicéo- Reparacéo de uma falta cometida no passado aunjustica;

* Fraqueza Sinal de fragilidade e de vulnerabilidade;

» Alivio - Dispensa dos problemas e exigéncias do quotidian

» Estratégia- Ter atencao dos outros;

» Perda ou dano irreparavel Diminui¢cao ou restricao do ser;

* Valor - Aprendizagem e desenvolvimento pessoal.

As estratégias e as significacdes adoptadas depeddemodo individual da
pessoa enfrentar as situacfes. Meichenbaum e Tadoqor Gameiro (2004, p.38)
referem que existe trés tipos de pessoas:

» Auto-referentes ou ineficazedNao buscam soluc¢des ou informacao. Vivenciam
sentimentos de autocritica e de autonomizacéoteEacaimulacdo de ansiedade e
de stress;

» Auto-eficazes ou centrados na taref@entramse nas caracteristicas da situacéo
e em procurar informagdo e ajuda. As respostas iemas tendem a ser
contextualizadas, seleccionando formas de confrewi® solucao;

* Negativistas Negam a existéncia de problemas, n&do procurajudia. Recorrem
ao hospital em situacdes graves.

Face ao exposto, Ribeiro (192)ud Gameiro (2004) acrescenta que quando a
pessoa se foca na avaliacdo do problema, podefdr @egituacdo, se recorrer ao
problema em si a pessoa adoptara estratégias degmpe der atencdo aos aspectos

emocionais podera ter uma aceitacdo da doenca.
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No confronto focado na emocéo e regulagcao afeativ@rerdo mecanismos que

visam diminuir a ansiedade, o stress e a perdaodgoto emocional, que segundo

Teixeira (1993) citado por Gameiro (2004, p.42). sédo

Negacdo da realidade E o mecanismo mais fragil, o doente elimina as
significacdes, considerando os sintomas transgprio

Racionalizacéo Explica¢cdes logicas para os sintomas;

Limitacdo da consciéncia Defendese de significacbes penosas e de sintomas
menores, centraneke em aspectos do campo da consciéncia;

Regressdo- Comportamentos infantis, podesa refugiar no sono e em
dependéncias étilicas.

Segundo Barbosa e Neto (2006, p.407/408) as eaguat@daptativas para

minimizar as reacc¢des vivenciais sao:

Agressividade Vitimizagéo, rebelido para com os outros;

Minimizacdo- Considerase seguro e a situagdo como ndo ameacadora,
Negacao Nao quer falar da situacdo, da ameaca ou dajperd
Evitamento/denegac&oConsiderasse alvo de ameaca, mas evita o confronto;
Dependéncia Esta nas méos dos outros;

Resignacae Impoténcia, sem reac¢ao perante os acontecisiento

Actuacdo- Realiza comportamentos exagerados (ingestadcdelatabaco, uso
de violéncia fisica);

Focalizacao hipervigilante Procura informacéo sobre sinais e sintomas.

Desta feita, € de esperar que ocorram diversasdesitde confronto face a

doenca e a necessidade de recorrer a mecanisrdeteda.

Assim sendo, Magalhaes (1995) propfe estratégssops de superacdo e de

alivio do sofrimento, que séo:
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* Admitir - Confronto e consciencializagéo dos danos e peegédando a negacao;

* Relacionar- Comparar a situacao e experiéncias de sofrimgmtoroprio com o
dos outros, reconhecendo modos de lidar com as;8ies;

* Relativizar- Encontrar um significado e pesar o seu valortposi

» Comunicar a outre A ajuda do proximo, busca de apoio e clarificaggalista da
situacao, através de informacéo adequada;

» Tirar proveito- Procurar sentido positivo da experiéncia.

O alivio do sofrimento do doente tende na validagd@ieconhecimento do mal
-estar pelos profissionais de saude, através darioagdo e empatia, quebrando o
isolamento e abandono e ficando mais atentos asisagdes dos doentes.

Estas significagcdes podem ser facilitadas se femsas ao doente informacao
sobre a etiologia da situagdo, se explicarmos m®meas e efeitos secundarios das
intervencgdes terapéuticas. Isto também diminuirdsafrimento antecipatério” do
doente. Outro factor de extrema importancia é &sviencdes psicoldgicas, devido as
alteracbes da avimagem provocadas pela doenca (Mcintyre, 1995).

A compreensdo do sofrimento como experiéncia hureaige uma atitude de
atencdo fenomenoldgica e um envolvimento existeénrciastarcom” e “actuarcom”.
Como refere Cardoso (1989, p.1éfudGameiro (1999, p.82) @..) simples facto de
serem reconhecidos permite ao doente reencontrceda harmonia e transformar a
gueixa em qualquer coisa mais diferenciada e maadia.

Assim sendo, a ajuda ao ser humano em sofrimeitia-se pela compreenséao
da situacdo do outro, permitindo a descoberta denda a esperanca. Ou seja, “estar
-com” e “actuaicom” sdo processos de ajuda para a expressao erammmfao das

atribuicdes dos significados das pessoas.
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Gameiro (1999) menciona um estudo realizado poel@§96) em que este
evidencia a necessidade das Enfermeiras realizie@mo de competéncias empaticas,

pois considerarse mais do que sao percebidas pelos doentes.

4.4 PRERCEPCAO DE CONTROLO SOBRE A DOENCA E O

SOFRIMENTO

A doenca, como ja foi referido anteriormente, € witaacdo de crise e é
geradora de stress, sendo necessario avaliar ereemger as suas causas e as
atribuicdes de significacdes pessoais e analisawdn de controlo da situagao.

De acordo com Barros (1993) as pessoas que atribiggnficacdes negativas a
sua situacdo apresentam reaccoes de desespdimi@t de desanimo.

Existem pessoas que consideram que o controldwec&b estdo nelas mesmas,
no entanto, outros pensam que resulta da sortacako ou de outros tipos de factores,
desta forma, Gameiro (1999) cita uma variavel denada de «Locus de Controlo»
(LC) que resulta da interaccdo do individuo com @onao longo das experiéncias
vivenciais.

As pessoas com LC interno acreditam que a situast@osob o seu controlo e as
pessoas com LC externo consideram que o contraddutecdo esta fora do seu alcance,
referindo «outros poderosos». Santos (1994) aaresogue 0S externos Sao mais
ansiosos, agressivos, desconfiados, menos intsjtivenais conformistas e
influenciaveis, e que os com LC interno apresent@nma auteestima mais elevada,
sendo mais resistentes a frustracdo, tornaegdmo entanto, mais ansiosos em situacoes

de insucesso, pois atribuem o fracasso a si pprio
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Gameiro (1999) acrescenta referindo que as pessoad.C interno estdo mais
preparadas para reduzir efeitos negativos das ¢égsa tendem a colocar a
responsabilidade total nos seus actos, tendo urmametmais defensiva e adoptam
comportamentos de prevencdo na promoc¢do de sa@éCCexternos apresentam
maior preocupagao com as reaccdes emocionaiss@oimais desajustados e ansiosos
face ao controlo da situagéo.

Desta forma, Santos e Santos (1994) baseado emihtnabde outros actores

referem que existem cinco tipos de controlo de daeque séo:

Controlo comportamentat Neste existe uma minimizagdo do acontecimento
stressante, bem como da sua intensidade e durd@séo do regime terapéutico,
acreditando na prevencao e alivio dos efeitos dagi
» Controlo cognitivo- Processos de pensamentos que visam diminuifeitose
emocionais negativos da doenca. Neste existe arizejdo benéfica dos
tratamentos e conservacgao de esperanca,
» Controlo decisionat Opc¢des de deciséo terapéutica e de intervemgédias;
» Controlo informacional Estar informado sobre a situacdo, nomeadamebite s
condutas, consequéncias e sucessos de situacoes;
» Controlo retrospectivo- Esta relacionado com as atribuicbes causaisne @o
significado de doenca.

De acordo com Reis (1993pud Gameiro (1999, p.79)...) € neste esforco de
reconhecimento do subjectivo de doenca, considerandonstrucéo de significagbes
do doente sobre o seu estado de salude e valorizasda autonomia conceptual, que
esta o caminho para a humanizagéo dos cuidadoaulges
Assim sendo, a compreensdo das significacoes derstedopodera minimizar

conceitos e distor¢cdes geradoras de ansiedadéerealelade da situacéo.
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4.5 INTERVENCAO DE ENFERMAGEM NO SOFRIMENTO

A Direccdo Geral de Saude (2004) revela interesg®esas questdes do
sofrimento prolongado associado a doencas cronipasgressivas e incuraveis,
proporcionando o0 apoio necessario aos doentes ikaf@s, quer em ambulatério, quer
em internamento que estejam perante sofrimentaedtev

Almeida e Melo (2001, p.136) solicita que haja umea comunicacdo aquando
prestamos apoio aos doentes, pfis) uma atitude agressiva pode significar timidez,
uma afirmacao de auto-confianca pode ser um ped@ajuda.O Concelho da Europa
também(...) recomenda a maior atencédo para as condicOesidke dos doentes que
vao morrer, nomeadamente para a prevencdo da sliddsoe sofrimento(circular
normativa n.° 14/DGCG de 13 de Julho de 2004, p.2).

No entanto, ndo podemos viver a angustia dos qutras podemos, na palavra
de Cassell (1991, p.24pudPessini (2004]...) aprender a reconhecer os objectivos,
os valores e as respostas estéticas que formamtmealo “eu”, cuja integridade é
ameacada pela dor e pela doenca.

Deveremos aliviar o sofrimento fisico provocadoapbenca e pelo tratamento,
para que ndo seja retirado o processo de confroomo a doenca, mantendo a
transcendéncia e a esperanca. Também devera stdarado o alivio do sofrimento
psicolégico, com o intuito de manter uma imagemitpasde si, recuperando o bem
estar e melhorando a qualidade de vida do mesmo.

Uma outra vertente do sofrimento é a espirituakdad nesta deveremos
compreender e ouvir o doente, estar presente, asdmpdeo. O caracter espiritual
permite que a pessoa doente consiga enfrentamsediss, promovendo esperanga e a

atribuicao de significados (Gameiro, 1999).

SOFRIMENTO DODOENTEONCOLOGICO COMNECESSIDADE DECUIDADOS PALIATIVOS E ASOBRECARGA
DO CUIDADORINFORMAL 32



Capitulo 4: Intervencdo de Enfermagem no Sofrimento

A relacdo de ajuda é o instrumento principal narign¢cdo do Enfermeiro no
alivio do sofrimento do doente. Esta relacdo dedajuecai principalmente nas
capacidades de escuta, respeito, aceitacdo e dati@mppr parte do profissional de
saude.

De acordo com Phaneuf (199)ud Gameiro (1999) o processo de ajuda passa
por:

» Adopcao de uma atitude de cuidados pelo Enfermdigponibilidade, interesse,
presenca, responsabilidade que responda adequadaragnnecessidades e
expectativas do doente;

» Desenvolvimento da relacdo de confiang@ doente aceita o Enfermeiro como
suporte para enfrentar o sofrimento;

» Utilizagdo da relagdo de ajuda Sentimentos de estima e de solidariedade,
verificando mais claramente o problema e os resuyge dispde.

Estes recursos sO séo possiveis se forem respeibadarincipios referidos por

Rogers citado por Gameiro (1999, p.86).

Centralizac&o sobre o0 ajudaddO foco de intervencéo € a pessoa que sofre e nédo
o sofrimento; Consideragdo positiva. A pessoa € sBn criativo e em
desenvolvimento, sendo capaz de decidir e de mahili

* Aceitacdo incondicional- Compreensao do sofrimento com experiéncia
subjectiva, com significados e expressdes pessoais;

» Intervencdo ndo directiva A relagdo de ajuda ndo substitui o outro. Apeséas
conselhos e informacdo necessaria para a pesseecieghr as estratégias
adaptativas de resolucao;

* Respeito calorose Envolvimento humano, manifestacao de carinhe estima;

* Autenticidade Espontaneidade, sinceridade e respeito.
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Segundo Hobble e Lesinger (1989) junto de Gamédi®89, p. 87), o alivio do
sofrimento resulta daso terapéutico da prépria identidade.

E de realcar que todas as intervencdes do Enfernmgie visam aliviar o
sofrimento dos doentes resumemnos Processos de Cuidar em Enfermagem, referidos
por Swanson (199 BpudGameiro (1999, p.88) que sé&o:

» Conhecer- Centrarse no doente, evitando ideias preconcebidas, ay reglizar
uma apreciacao inicial minuciosa,

» Estar com Disponibilidade, compartilhar sentimentos;

e Fazer com Conforto, preservar a dignidade e proteger asswdades da outra
pessoa;

» Possibilitar - Informar, explicar, apoiar, dar alternativasadidar os sentimentos
do outro;

« Manter a crenca- Acreditar no outro, mantendo atitude de esperaac
optimismo.

Em suma, para a Enfermagem, o alivio do sofrimaldeera constituir a
referéncia para qualquer teoria, modelo ou pratea&uidados, ou seja, devera ser um

dos focos da nossa intervengéo.

45.1 O Alivio do Sofrimento em Cuidados Paliativos

Os cuidados paliativos tém como objectivo minorasofrimento, melhorar a
qualidade de vida dos doentes e garantir a digaid&&lao final da vida. Existem quatro
instrumentos fundamentais para atingir esses apsctsegundo Neto (2004, p.18):

* Controlo dos sintomasUtilizacdo da escala de Edmonton Sistem Assedsmen

Scale (ESAS), recorrendo a medidas farmacol6gicagoefarmacologias. E de
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realcar que se os medicamentos forem utilizadoguadiamente, ndo encurtam a
vida.

* Comunicaca@dequada Escutar sem julgar, avaliar a linguagem néo \elsan
como as reac¢des emocionais.

* Apoio a familia- Avaliar as suas necessidades, realizando confafamniliares.
Temos de validar os cuidados prestados ao seueetelo para que estes tenham
consciéncia do que esté a ser feito. Temos dentecomta conflitos passados e
nao resolvidos, ndo julgando estas relagdes, mulerp ser base de negligéncias
ou maus tratos.

» Trabalho em equipalintervir na dignidade e no sentido da vida.

Relativamente a dignidade, as intervencdes nasypagdes com a doenca sao
no sentido de monitorizar e controlar os seus wiafy promovendo conforto,
facilitando a informacdo sobre a doenca e tratamsenpartiihando decisbes
terapéuticas, evitando a sedacao e estimulandtoaamia e a capacidade funcional do
doente.

Quanto as preocupacdes com o0 “eu”, as intervengéeio focadas para o
interesse da pessoa, nomeadamente a sua histandag@uxiliando-o a manter o seu
orgulho e seus papéis; promovendo a autonomiaperas;a realista, o sentido e
significado de vida, a aceitacdo e o0 recurso aicpsatde relaxamento e de
transcendéncia, ajudando-o a viver no presente.

No que concerne ao meio social, a nossa intervet&do como objectivo
garantir a privacidade, o apoio social adequadempver o autecuidado dos
cuidadores, valorizando o seu contributo, incentavaesolucédo de conflitos passados,

questionar o doente sobre as pessoas que maificaidaitém para ele e facilitar a
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concretizacdo de vontades (testamentos, funer@é entros) (Chochinov, 200&pud
Neto, 2004).

As supracitadas sugestdes de intervencdo visamtgaalignidade do doente e
a prestacdo de CP de qualidade, pois estas pegsm@sam de se sentir vivas e
queridas, que merecem a nossa atencdo, 0 nossa iprEbssionalismo e 0 Nosso
melhor empenh{eto, 2004, p.37).

Sera mantida a dor controlada para que o doentatem fim de vida com
dignidade, sem abandono, que a sua integridadentéiddde pessoal ndo seja perdida,
tera controlo sobre as decisdes terapéuticas, aard@lo os seus medos, desejos,
pensamentos, sentimentos, valores, esperancasessitaxies e ter4 op¢do de morrer

onde desejar (Pessini, 2004).

SOFRIMENTO DODOENTEONCOLOGICO COMNECESSIDADE DECUIDADOS PALIATIVOS E ASOBRECARGA
DO CUIDADORINFORMAL 36
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O cuidador informal (Cl) pode ser uma pessoa dailinamiga, sem fins
lucrativos e que é responsavel pela assisténciastagdo de cuidados a pessoa doente
ou dependente (Ribeiro et al., 2004). Acresce &argu2005) que as pessoas estao
unidas ndo so por ligacdes de consanguinidadetamdsem afectivas. Estas definicdes
ainda sdo complementadas por Santos (2005) que rgfie ndo s&o apenas 0s lacos
sentimentais, mas também a proximidade geograficanvivéncia numa residéncia e a
utilizacdo das mesmas redes de apoio. Figueirddcergque os Cl realizam cuidados
gue excedem o que é designado de “normal”, ou éajaa assisténcia nas actividades
de vida diérias (AVD).

Segundo Neri e Carvalho (2002) citado por Seqy2d@7) os ClI distinguerae
em cuidador principal/primario (pessoa a quem ésiggdo a responsabilidade total),
em secundério (alguém que ajude ocasionalmenteeguiarmente na prestacdo de
cuidados) e em terciario (ajuda esporadicamente).

Para Moreira (2001) a familia é a instituicao cemavel pelo desenvolvimento
do Homem a nivel social, psicolégico, cultural ergmmico.

De acordo com Cerqueira (2005), o acto de cuidda$e de uma actividade
complexa com dimensdes psicoldgicas, éticas, spclamograficas, clinicas, técnicas e
comunitarias. Estas actividades incluem as instntiaing (transporte, gestao do dinheiro,

tarefas domésticas) e as de cuidados pessoais, assich um cuidado extraordinario.
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Desta forma, Pearl (1990) in Figueiredo (2007) isert necessidade de
distinguir o conceito de cuidar, com o de prestadados. O primeiro corresponde a
uma componente afectiva da prestacédo de cuidadagegunda envolve uma dimenséo
comportamental. O Cl é a quem estao reservadasloallios de rotina e quem detém
toda a responsabilidade dos cuidados prestadosr€dqll999, p.235) refere que cuidar
€ (...) um acto individual que prestamos a nés prépridesde que adquirimos
autonomia mas € igualmente um acto de reciprocidpgesomos levados a prestar a
toda a pessoa que, temporaria ou definitivamerdey hecessidade de ajuda para
assumir as suas necessidades vit&equeira (2007, p.99) acrescenta citando @ue
cuidar ndo é apenas uma fungdo ou uma tarefa, rnms gma forma de “estar no
mundo”, um acto de solidariedade que envolve réspeireciprocidade e
complementaridade.

Tendo em conta o supracitado, Figueiredo (2007pided perfil do cuidador.
Esta relacionado mais com o sexo feminino cujaddzstila entre os 45 e os 60 anos; o
grau de parentesco (conjuge, filha/o e na ausé@®estes sdo os amigos e/ou vizinhos);
estado civil (casados) e a proximidade geograficekiitacdo ou vivem proximo do
doente). No entanto, a participacdo do sexo masxrélicrescente.

Sequeira (2007) complementa mencionando os quattorés de determinagao
do Cl, que séo a relacao familiar;r@sidéncia, género e as condicionantes relatives ao
descendentes.

Relativamente as fungbes, Atkinson e Murray (198204) definermas como
aquilo que ela tem que fazer a fim de suprir aseasiclades dos seus membros para
sobreviver e dar uma atribui¢cdo para a sociedade.

Kozier (1993) in Moreira (2001) refere que as fueg;thais importantes séo a de
proporcionar apoio emocional e seguranca perantamor, aceitacdo, interesse e
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compreensao e a proteccdo da saude dos doentesmveredo os cuidados que 0s seus
membros necessitam. Para Honton e Hunt (1980) meikéo(2001) as funcdes de maior
relevo sdo também as de socializacéo, as afeeigasie proteccao.
De acordo Sequeira (2007, p.104) as fungOes deadC|
* Providenciar uma vigilancia de saude adequada;
* Promover a autonomia e a independéncia;
* Adoptar o ambiente de modo a prevenir os acidentes;
* Promover um ambiente seguro no domicilio e no exter
» Assegurar um ambiente confortavel e um sono adequad
* Promover a participacao/envolvimento familiar;
e Supervisionar a actividade;
* Promover a comunicagéo e a socializacao;
* Promover a manutencdo ou a estimulacéo pelo insere® desenvolvimento de
um projecto pessoal, histéria de vida, religido;
» Estimular a manutengéo de uma ocupacao/actividade;
» Supervisionar/incentivar as actividades fisicas|ader e sociais;
e Supervisionar, ajudar ou substituir ao nivel dadiadades de vida diarias,
autocuidado;
» Prestar outros cuidados de acordo com cada contesfecifico e segundo as
orientacdes dos profissionais de saude.
Nos cuidados directos do CI saliest& ao nivel das AVD’s a preocupacao (as
capacidades do doente estdo a diminuir e a enNgto de acidente actual), a supervisao
(vigilancia nas dificuldades desempenhadas pelatdhea orientacdo (dizer o que fazer

e nado substitdlio), a ajuda parcial (ajuda a complementar a ragdia de uma funcéo ou
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tarefa) e a substituicdo (s6 quando o doente etdémiente dependente) (Sequeira,
2007).

O mesmo autor refere que o desempenho das fungdeS| dlepende do
tipo/frequéncia das necessidades de cuidados detejo#o contexto familiar e do
contexto em que o doente esta inserido. Para Mo(2001) estas estdo relacionadas
com a estrutura familiar, divisdo e reparticdo mdlhos, estatuto socioeconémico e

etnia.

5.1 OCUIDADOR INFORMAL COMO UNIDADE DE CUIDADOS

PALIATIVOS NO HOSPITAL

O hospital é um mundo hostil, com ambientes deswmdbs e
despersonalizados, sendo entendidos como ameagadara além disso, o doente e a
familia encontranse numa situacdo fragilizada, o que contribui pamanentar a
ansiedade, stress e negtar.

O meio hospitalar é estranho, as pessoas sao thesidas e por vezes utilizam
linguagem imperceptivel. Segundo Cerqueira et @0%2 p.123)0s sujeitos sao
despojados de roupas e objectos pessoais, vestemijama ou bata igual ao dos
outros internados (...)O sofrimento e a anguUstia estendsanquase sempre aos
familiares e amigos, dadas as dificuldades de wnaunicagéo eficiente e das naturais
preocupacgdes causadas pelo internamésheor).

O internamento esta preferencialmente vocacionada @ cura, este procura a
normalidade fisiologica e parece inadaptado pacaidar, como actividade orientada
para o doente e familia, no sentido de atendeatisfa;do e preservacdddm). Como

refere Moreira (2001), numa época em que 0s homensecnologia se esforcam por
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prolongar a vida e retardar a morte, tem surgidgn@ssivamente a indispensabilidade
de reverificar os cuidados prestados aos doentes rexessidades de intervencdes
paliativas.

Os CI que néo tém experiéncia na prestacéo dednsdadoentes com doenca
cronica passam por trés fases: a fase de confingéaua (confianca em tudo o que os
profissionais de saude executam), a outra fasgeéd@sencantamento (insatisfacdo com
os cuidados, frustracdo e medo) e a ultima fasdetadianca (os Cl/familia negociam a
confianca com os profissionais) (Hanson, 2005).

As preocupacgfes da familia/Cl durante a hospigdizalevernse a restricdo de
visitas e aos horarios das mesmas. Segundo Twy(2088) deve ser facultado um
periodo alargado a permanéncia dos Cl, permitiml@companhamento ao doente.

A doenca, por outro lado, gera uma crise de adaptande sdo colocadas em
jogo as relagdes conjugais e as relacbes entreeddios. Esta afecta o individuo, no
seu todo, ou seja, em todas as dimensfes da pkaladearepercutindo os seus efeitos
na unidade familiar e nos padrdes de interaccaabelsicidos. A doenca de um
individuo pode desencadear uma crise familiar eodarcomo essa familia se adapta
pode afectar o doente (Cerqueira, 2005).

De acordo com Twycross (2003), o apoio a familipaéte integrante dos
cuidados paliativos. E nesta que os seus membrsngam o equilibrio, sendo a
responséavel pelo desenvolvimento e socializacdondssnos (Barbosa e Neto, 2006).

Durante o internamento o CI deve ser incentivagaréicipar nos cuidados ao
doente, como por exemplo (.cdmpondo-lhes almofadas, indo buscar uma garrafa de
agua, uma toalha de banho, ajudando a dar as réésg(...) lendo um livro ou jornal,

tricotando, vendo televisdo em conjufifavycross, 2003, p.55).
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Prestar cuidados é uma actividade complexa, conerdifies psicolégicas,
éticas, sociais e demograficas. Squire (2005) eitpdr Figueiredo (2007, p.101)
distingue trés dimensdes na prestacdo de cuidaesgonsabilidade/tomar conta de
alguém; satisfazer/responder as necessidades deémlg e, sentir preocupacéo,
interesse, consideragao e afecto pela pessoa da gaeuida

Segundo Barbosa e Neto (2006, p.458) é fundamentadlizar de conferéncias
familiares paraavaliar o impacto que a evolucdo da doenca (...) iava dinamica
familiar, proporcionar cuidados antecipatérios (eméncias, cuidados ao doente
inconsciente, agonia, luto) e valorizar os sentitnenda familia face a perdd&sta
também permite elaborar, hierarquizar e discutasalucao dos problemas.

O apoio aos CI promove o ajuste pessoal a situdedorise, aumentando a

capacidade de cuidar e de se adaptar a doencpevda

5.2 IMPACTO DA DOENCA NO CUIDADOR INFORMAL

A doenca constitui uma situagéo de crise no Clygoando stress, ansiedade,
sofrimento e necessidade de mudancgas, pois combamau (1995) in Moreira (2001,
p.24)o cancro invade o doente, mas penetra também niéidaamo seu seio familiar.

Estas mudancas sdo relativamente ao reajuste @spaptrutura, padrdoes de
comunicacao e reacgoes afectivas, bem como atssed#i vida, da privacidade e dos
rendimentos (Moreira, 2001).

Segundo Rolland (1995) in Moreira (2001) o Cl peramma doencga cronica e
progressiva, esta sujeito a um aumento da tensddodao acréscimo de tarefas e ao
risco de exaustdo. O mesmo autor refere que poidanttistes e presos pelo desejo de
intimidade, e por outro lado podese afastar emocionalmente do membro doente,

surgindo uma perda.
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Moreira (2001) menciona um trabalho de Walsk (198&rz (1989) e Bowen
(1976) sobre o impacto da morte na familia, condaique os factores que influenciam
a adaptacao as perdas sao o processo de mortecongexto social, a rede familiar e o
momento da perda no ciclo da vida. Para as mesnfamjilia pode nao ter tempo para
se adaptar as perdas, quando a morte ocorre neg®eite, estando a mesma mais
vulneravel a perdas subsequentes. No entanto, smdsdoenca prolongada, esta €
submetida a prestacdo de cuidados que muitas immes a exaustdo, e quando o fim
da vida ocorre pode surgir sentimentos de culpa getsejo da morte como alivio do
sofrimento do doente.

Parafraseando com Moreira (2001, p.27) os elememt@s importantes no
impacto emocional dos Cl séaceitacdo ou negacdo da morte, os sentimentos de
indefesa e impoténcia por ndo poder fazer algo pangar a morte, os sentimentos de
culpa que podem ter a ver com relagbes anteriotes 0 doente, 0s sentimentos de
cansaco quando a fase terminal se prolonga no teeps dificuldades econdémicas
consequentes a propria doenca.

De acordo com Rolland (1994) citado por FigueirddB807) o impacto da
doenca nos CI pode ser descrito em trés fases:

» Crise- Compreensao do diagnostico e adaptacao a situaca

» Cronica - Organizacdo familiar, resolucdo de problemas irinmzacdo de
desequilibrio nas rela¢des, promovendo autonomiadiess os membros,

* Terminal- Lida com a inevitabilidade da morte, separap@oda, luto e recomeco
da vida.

Contudo, os Cl podem apresentar impactos positinaisrindo satisfacdo na
manutencédo da dignidade da pessoa doente. Ao érApcuidado e feliz relatam a

prestacdo de cuidados como expressao de amorg,abeescimento, enriquecimento
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pessoal, autoealizagcdo, desenvolvendo novos conhecimentos e paémcias
(Figueiredo, 2007).

De acordo com a mesma autora, os Cl tém a opoddeaide satisfazer algumas
das suas necessidades, no sentido de competéaci@n@a e tolerancia. Segundo
Cergueira (2005) as motivacdes inerentes a exeawmapel de Cl dependem do seu
dever (moral e/ou social), solidariedade conjufiagl ou piedade e evitamento da

institucionalizacéo.

5.2.1 Sobrecarga do Cuidador Informal

A investigacdo tem dado énfase as consequénciadivesysobre a saude e o
bemestar fisico, psicologico e social dos Cl face estacdo de cuidados, como é o
caso da sobrecarga. Este termo deriva da paldweadéri (resposta psicossocial a
situagao) e tratae dos problemas existentes da prestacao de caidado

A sobrecarga referge aos problemas fisicos, psicolégicos ou emodpnai
sociais e financeiros do Cl perante o cuidar de passoa doente. Lawton et al (1989)
apud Paul (1997) menciona que esta esta associaddedlads, frustracdo, depresséao,
fadiga, culpabilidade e ressentimento. Em conttafagr Pearlin (1990) citado por
Figueiredo (2007) acrescenta referindo que a sahlyacconstitui um decréscimo nos
sentimentos de bewsstar e um aumento dos problemas de salde. Algstsederrmna
como stress multidimensional dos Cl. Na opinidoPdiEt (1985) junto de Sequeira
(2007, p.128) esta € (..Um conjunto de problemas, dificuldades ou acontecios
adversos que afectam a vida daqueles que tém uagioesignificativa com o doente.
Tendo em conta a piramide de Maslow, esta sobra@carguando ocorre ameaca a

satisfacdo das necessidades basicas -fisiolégioaigis, de seguranca e de agstima.

SOFRIMENTO DODOENTEONCOLOGICO COMNECESSIDADE DECUIDADOS PALIATIVOS E ASOBRECARGA
DO CUIDADORINFORMAL 44



Capitulo 5: O Impacto da Doenca no Cuidador Infora

Podemos distinguir duas dimensdes da sobrecamgeetiva e a subjectiva. A
primeira respeita a situacao de doenca, a incag@eidiravidade, tipo de dependéncia e
comportamento do doente, bem como o impacto desteida dos Cl (Figueiredo,
2007). Paul (1997) sumariza mencionando que egte de sobrecarga refese a
acontecimentos negativos relacionados com a péestde cuidados. Por sua vez,
Sequeira (2007) complementa referindo que este dgosobrecarga representa as
consequéncias no CI resultante dos sintomas e atanpentos do doente, das
modificacdes no seu quotidiano, da vida doméstlealazer e da sua saude fisica e
mental.

A sobrecarga subjectiva resulta das atitudes esésp emocionais do cuidador
(Figueiredo, 2007). Paul (1997) acrescenta que retdda quem presta os cuidados.
Sequeira (2007) refere que esta corresponde apgéewelo Cl sobre as consequéncias
do cuidar. Este tipo de sobrecarga esta fortenrefdeionado com o besmstar fisico e
psicologico do cuidador, revelando presenca demias depressivos, de ansiedade, de
preocupacdes e de culpas (saturacdo em relac&saapdoente e por vezes desejo da
morte), salientando a sua importancia nas repdyeasggobais.

Estas sdo a perda de liberdade, incapacidade diiugie tempos livres, de
lazer, de férias, de firde-semana, desconhecimento da manifestacdo da doengaoe
lidar com a mesma, dificuldades financeiras, preseate alteracdes psicopatoldgica e
sobrecarga relacionada com o trabalho.

A actividade profissional do Cl pode ser benéfioasantido de escape as tarefas
rotineiras da prestagéo de cuidados, bem como fgeardonvivéncia e interacGao com
amigos e colegas. No entanto, pode ser nefaste, gpgbbreposicdo de tarefas pode

surgir um conflito directo, ou seja, as pressoesraloalho interferem na prestagcéo de
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cuidados e quando o CI esta a exercer as suaseutgiiorais esta preocupado com o
seu familiar (Figueiredo, 2007).

Segundo Clapell e Litkenhaus (1995) in Figueire2l@a0f) os CI consideram a
possibilidade de cessacédo do trabalho profissi@@itudo, isto pode implicar a perda
do estatuto social e das relagBes profissionaisyedonhecimento, prestigio e da
diminuicdo dos rendimentos. Uma outra dimensdo léivamente as actividades

sociais. Nesta, o Cl sente auséncia ou insuficiembé externo.

5.3 ADAPTACAO DO CUIDADOR INFORMAL A DOENCA

A adaptacdo do Cl a doenca depende da sua mawyiéadquecimento e
compreensao, ou seja, de acordo com Marques (£38gd rontempla quatro etapas:

» Confronto com a realidadedesenvolvendo respostas para o impacto da doenca,
desorganizacao funcional, procura de uma explicagir@sséo social e
perturbacdes emocionais;

* Reorganizacdonesta fase existe uma redistribuicdo das fungésgzadas pelo
doente e a necessidade de prestar cuidados;

» Perda surgindo o processo de luto;

* Restabeleciment@sta etapa surge apoés ter concluido com sucdstm o

Estas sdo complementadas por Novellas (1996) ineikéor(2001) quando
menciona que os Cl adoptam atitudes adaptativassfaduacao de doenca que sao:

* Negacao- Esta atitude € um mecanismo de defesa peranteoahecimento da
realidade e pode prejudicar o doente;

» Conspiracéo do siléncio® CIl nega o direito do doente de ser informadaesab
sua situacao, evitando comunitlae a esse respeito;
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» Superprotecgdo © doente é tratado como uma crianca e é subestiamdoas
capacidades,

» Excesso de realidadeAtitude de desapego e nao atribuem importanciquaoé
feito;

* |solamento social- Afastase de todos os agentes que possam fornecer
informacéo, devido ao medo da sua fragilidade endiigdo da autestima;

* Incerteza Duvidas do desconhecimento da realidade e dossfacto

» Sentimento de culpaPelo tempo perdido

Um outro aspecto importante de realcar € as egiagt@e coping adaptadas
pelos Cl com a finalidade de atgéicacia. Os Cl com sobrecarga tendem a apresentar
um modo de stress e/ou estratégias de resolucfmbkmas. De acordo com Pearlin
(1990)apud Sequeira (2007) existem dois tipos principaissstrees: 0s primarios e 0s
secundérios. Os primarios correspondem as func@esuilar, com as reaccdes
emocionais e sentimentos subjectivos de Cl. Osnsins estao relacionados com 0s
conflitos decorrentes do cuidar, dos seus probleimasiceiros e alteragbes na vida
social.

O termo coping remeteos para as reacc¢des que visam impedir e con@slar
manifestacbes de stress. Oslon e Larsen (1981docpar Sequeira (2007, p.110)
definemno comoum processo de reequilibrio do sistema familiasamdo promover a
sua unidade e facilitar o desenvolvimento (...),admé& colectiva e individual.

Como refere Pereira e Lopes (2002) as reac¢OesCdlogace ao doente
oncolégico, dependem dos seus sentimentos e da®ealte, bem como das crencas
relativas aos comportamentos mais adequados peraioente.

De acordo com os mesmos autores, os Cl tendem wriadmpmportamentos

optimistas, que muitas vezes sdo ambivalentes anSmentos reais, levando a
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deterioracdo do mesmo e a da sua comunicacao @era cdoente. A comunicagao é
imprescindivel face a situacdo de crise se 0 Clemsgar 0s seus sentimentos e emocgdes
de forma honesta.

Como cita Pereira e Lopes (2002, p.71) (nadlgumas familias, a doenca
oncologica aproxima a familia, noutras separa-a, smaenhuma consegue ficar
indiferente face a experiéncia do cancRacheco (2002) acrescenta que as estratégias
de coping/adaptativas dependem do tipo de relagé@xjstia entre o Cl e o doente.

Segundo Mccubbin, Patterson e Wilson (1993) citpdo Sequeira (2007)
elaboraram um “Modelo de Ajustamento e Respostgptatiaa de Familia” que visa
quatro dominios: exigéncias, potencialidades/cdpaeis, significados e consequéncias.

Este modelo preconiza a fase de ajustamento eadaggacéo. Na primeira fase
os Cl ajustamse as mudancas, resolvendo as suas dificuldadegstado de
desequilibrio. Na segunda fase se ocorrer uma agippositiva os Cl podem adquirir
NOVOS recursos e estratégias, em caso de a adapsagdnegativa, existe uma
deterioragcdo da saude e do sistema familiar.

A adaptacéo positiva pode estar relacionada comlaizacao do desempenho

do cuidador, crescimento pessoal e com a gratfdwale estar a cuidar de um familiar.

5.4 NECESSIDADES DO CUIDADOR INFORMAL

As situacdes de crise e ruptura, na opinido de @&%7), sdo frequentes e a
Gnica maneira de aliviar a sobrecarga familiar &spal € conhecer e intervir junto com
os eles, antecipando as suas necessidades, mindnjzdesta forma, situacbes de
descompensacdo. De acordo com o0 mesmo autor, iemas que surgem ao Cl estao

relacionados com conflitos emocionais - medo, fargprimida, desespero e
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culpabilizagdo, bem como sentimentos de isolamential. Isto devesse a falta de
conhecimento sobre as técnicas de cuidados e smbmecursos da comunidade,
devendo assim o enfermeiro intervir nestas difiadés.

As necessidades sdo atribuidas através das ségdiéis dadas por cada pessoa.
Este termo implica directa ou indirectamente unownauma referéncia ou normas
sociais e crengas (Moreira, 2001).

De acordo com Figueiredo (2007), as necessidad€s dstdo em concordancia
com:

» Apoio financeiro- O doente é considerado como mais um encargmd mais
complicado para os CI de classes sociais econoreitanirageis. Estas despesas
sdo para gastos meédicos e terapéuticos, equipasnera® necessidades resultam
da escassez de rendimentos, de pensdes e de refmixas;

» Apoio psicossociat Ter alguém com quem falar das experienciassuddades,
preocupacoes e satisfacdes. O Cl precisa de seizaalo e apreciado;

» Ajudas praticas e técnicasCuidados ao domicilio e material técnico adequad
(cadeiraderodas, arrastadeira, andarilho, entre outras);

* Tempo livre- O CI tem de possuir tempo para si no-imsemana ou para férias;

» Informacgédo e formacae Aquisicdo de conhecimentos praticos (vestir gpoleo
doente, higiene e arranjo pessoal) e de conhedmmeaterca da situacao clinica
do doente.

A informacédo que a familia/Cl sente necessidadaebéesa sua situacdo clinica,
sobre os procedimentos que vao ser tomados, dessado psicolégico, para entender
as atitudes do doente e perceber o processo ddapdatioenca e como cuidar em

ambulatorio, caso seja possivel (Cerqueira, 2005).
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Neste ambito e de acordo com Schaerer et al (1@8FKjoreira (2001), as
necessidades sentidas pelos Cl remetem para:

» Escuta e expressadA familia/Cl ao sentir apoio (escutada e entéappromove
melhor o processo de adaptacdo. Se as suas nadesside informacéo e
comunicacao forem minimizadas, criar-lhes-a corefigde apoio emocional para
o doente;

» Informacg&o médica, psicologica e de cuidadds educacao do doente e do Cl é
primordial para a tomada de decisOes terapéutipasaeo controlo dos sintomas.

Lamau (1995) citado por Moreira (2001, p.52) apoptaa um plano de
necessidades que visam as seguintes reaccoes:dos Cl

» Estar e sentir-se acolhido a fim de reencontrareolggar de “acompanhante
natural”;

» Estar sossegado sobre a qualidade de cuidadosgesalatencdo ao alivio dos
sintomas, em particular da dor;

» Estar sempre informado sobre a evolugcdo dos sindoengobre os tratamentos
instituidos, permitindo-lhe compreender e adap&r-s

» Ser consultado sobre os habitos e sobre as decéstignar;

» Estar orientado para se envolver na participacds daidados;

» Estar apoiado e poder exprimir cansago, agoniasdra.

Estas necessidades sdo complementadas com as c®o SarMartin (2003,
p.145-146):

» Informacéo clara e concisa e realista,

» Saber que se estéa a fazer algo pelo seu ente auerid

» Contar com disponibilidade, compreenséao e apoiegisipa de cuidados;

» Estar todo o tempo com o ente querido;
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» Intimidade e privacidade para contacto fisico e eimoal;

» Participar nos cuidados ao doente;

« Comunicar 0s sentimentos, reparar as relagoes,iepse e perdoar-se;

« Companhia e apoio emocional;

» EXxpressar as suas emoc0des de expressar a tristegegnsolo, raiva e temores;
» Conservar a esperanca;

» Apoio espiritual.

Deste modo, a preocupacao dos profissionais dessiicbra estar virada para a
saude e necessidades dos cuidadores informaigjeesies apresentam necessidades
psicolégicas, sociais e sintomas fisicos duranteca@mpanhamento do doente com
doenca grave e em fim de vida. O papel conjugal asurelacdes familiares
desestruturarmse e as dificuldades econémicas podem sobrevigmvarse caso nao

haja intervencgdes eficazes neste ambito (Marq€x))2

5.5 INTERVENCAO PALIATIVA DO ENFERMEIRO

A familia s6 a partir dos anos sessenta é queefmnhecida como uma unidade
a cuidar. Fiedemann (1993) in Moreira (2001) retpre a enfermagem da familia deve
ser praticada ao nivel dos membros individuais tdonges da mesma e ao nivel
interpessoal, mais precisamente aos processosmaalés de decisdo e de definicdo de
papeéis, e ao nivel do sistema familiar.

A relacdo entre Cl/familia e o profissional de sadaksenvolverse em trés
fases: Envolvimento, colaboracéo e aceitacdo. megira € o estabelecimento de lacos,
canais de comunicacado, padrdes de relacdo e famtarganizando sentimentos de
ligacdo e de confianca. A segunda fase des&nao reconhecimento de objectivos e
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estratégias comuns, permitindo um trabalho de cagfe para atingir as mesmas
finalidades — resolugéo de problemas e divisdaddas. A ultima distribui o trabalho
para ambos.

Desta forma, o papel do enfermeiro € o de congidedmente e o seu Cl como
sujeitos de cuidados, satisfazendo as suas neagssjdpromovendo e facilitando a
expressao dos problemas e dificuldades encontradas.

De acordo com Henderson (1994) citado por Mord®1), a enfermeira deve
atender o ser humano na sua globalidade, em taan@ensdes (bipsicosoécio
-cultural e espiritual), com vista a satisfazer esessidades fundamentais dos doentes e
seu CI. A avaliacdo destas necessidades é a basargial da prestacdo de cuidados.
Esta é importante para compreender os Cl, bem quepardos e apoidos num
periodo de derrota e de destruicdo perante a &tude crise (Gonzalez, 199¢ud
Moreira, 2001). A supracitada avaliagdo passa pelthecimento das reacc¢des do
doente; suas expectativas; grau de informacdo de dispde; (...); grau de
disponibilidade familiar para o cuidar, bem como &ss dificuldades reais; recursos
materiais e afectivos disponiveis para que posseemrtar as dificuldades; quem é o
cuidador principal e o tipo de relacéo deste comoente; (...) 0s seus padrdes morais
e experiencias anteriores de situacdes de crise(Mojeira, 2001, p.51).

Segundo a mesma autora, cabe ao enfermeiro infosolae os cuidados a
prestar, os efeitos terapéuticos e a educacao datelee do Cl. Sequeira (2007)
complementa esta informacdo destacando a impoataddei adesdo ao regime
terapéutico, as estratégias que facilitam a préstde cuidados, a informacao sobre os
servi¢os de apoio e de comunicagao.

Se os CI forem informados, orientados e asseguisalng o0 estado do doente e
0 que pode ocorrer, minimizaremos claudificacfessirA sendo, o processo de apoio e
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informac&o ao doente/Cl pode promover a aceitagddognca, a capacidade de lidar
com as situagdes, as tomadas de decisbes, o aneala nos cuidados, o controlo das
actividades de vida diarias e o sentimento de-bstar face a realidade (Moreira,
2001).

No entanto, h4 que salientar que a informacgéo gids# deve ser baseada no
interesse e desejo expresso do doente/Cl, pois cefier@ Gonsalez Baron (1996) junto
de Moreira (2001, p.54) estes téamto o direito de querer ser informado como o de
nao quererDesta feita, 0 acto de informar deve ser indivicaalo.

A educacdo também proporcionara informagédo solieeaca, os direitos do
doente/Cl, recursos a comunidade e ensina hal@gdadpecificas para a prestacao de
cuidados. Ainda diz que o apoio psicolégico visaliav a capacidade do Cl de
ultrapassar a situacao e facilitar a partilha d¢irsentos (Moreira, 2001

Tendo em conta 0 mesmo autor (p.263), 0s apoioS Boaseiarrse em:

» Proporcionar conhecimentos sobre a prestacéo ddamios;

* Ajudar o cuidador a identificar as principais difilades e estratégias para as
superar;

» Orientar sobre técnicas especificas (banhos, madgbes, ...);

» Promover a adaptacdo de estratégias de coping z&a

* Permitir a verbalizacdo de sentimentos e expecativ

» Orientar para actos promotores de saude;

» Orientar para necessidades de vigilancia de saude;

» Supervisionar factores predisponentes de sobrecarga

» Orientar sobre estratégias promotoras de seguranca;

* Informar sobre o estado de saude do cuidador;

» Disponibilizar um espaco para a escuta activa,
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» Disponibilizar ajuda;
» Esclarecer duvidas;
* Informar sobre recursos em situagdes de urgéncia;

Desta feita, o enfermeiro tem a responsabilidadeadaliar as principais
dificuldades do ClI, a capacidade do mesmo de demsdgmap o papel de cuidador, os
niveis de conhecimentos, a sobrecarga e as essatiagilitadoras de prestacdo de
cuidados. Estas passam pela orientacdo das nemesside cuidados aos doentes e pela
informac&o sobre a importancia adequada do regarepéutico, pelas formas de
solicitacdo de ajuda, entre as quais as ajudaxéécpela informacéo sobre a doenca e
sua evolucéo, pelas estratégias de comunicacadal\vemio verbal e pelas estratégias
de resolucédo de problemas (Sequeira, 2007).

De acordo com o mesmo autor (p.266), os princigidsicos para as
intervencdes aos CI séo:

» Centrar-se nas necessidades dos doentes;

» Orientar para a planificacao das actividades;

» Ajudar a encontrar estratégias que facilitam a pagdo de cuidados;
» Ajudar o cuidador a reconhecer quando necessitajdea;

« Ajudar o cuidador a aceitar que a sobrecarga podercer naturalmente;
* Incentivar o cuidador a cuidar de si;

« Incentivar o cuidador a estabelecer objectivos;

» Orientar o cuidador sobre quando, a quem deve pajditla;

» Orientar o cuidador sobre tipos de ajuda existentes

« Orientar o cuidador para se centrar nos aspectositpms;

» Orientar para a importancia da manutencao dos cottds sociais;

* Ensinar técnicas de alivio do stress;
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» Adoptar estratégias para manter/promover a autowagiio;
» Salientar a importancia da satisfacao e bem-estar.

A equipa de enfermagem em medicina paliativa emg@et numa posicao
privilegiada para desenvolver ac¢des que favoregamstamento e o equilibrio do CI.
Estas advém, sobretudo, de uma apeténcia pessoalueidade profissional, onde as
competéncias relacionais se sobrepdem as técmittasgs do toque, da palavra, da
empatia, o que leva a grandes investimentos emaisi¢Gerqueira, 2005).

Como j& foi dito a esséncia dos cuidados paliatogrgrase na alianca entre a
equipa de enfermagem, o doente e o0 seu Cl. O apastes € parte integrante do

processo.
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1. METODOLOGIA

A metodologia esta para a investigacdo como otewgsia para o conhecimento.
Nesse espirito, a metodologia ndo substitui o tiyedor; proporciona-lhe, no entanto,
meios para empreender uma investigacdo. Pode pdimito aperfeicoamento dos
conhecimentos, mas, sobretudo a sua valorizac&mgleA posicao do investigador
dispde das suas proprias aptiddes intelectuaisnitoas e afectivas. Por outras
palavras, a investigacdo exige uma participacamndnte pessoal no processo de
conhecimento e faz apelo a um investimento indisfpesl da propria pessoa (Carpenter
e Streubert, 2002).

Parafraseando Quivy e Campenhoudt (1998), a metgido& o prolongamento
natural da problematica e do modelo de analiseuéanhdo, de forma operacional, 0os
marcos e as pistas que serao finalmente retidasop@ntar o trabalho de analisar.

Segundo Fortin (1996, p.45), (..Q propdsito da seccdo de meétodos é
comunicar aos leitores, com exactidao, aquilo gueesquisador fez para resolver o
problema da pesquisa, ou para responder as indagmda mesma

Neste capitulo sera apresentada a metodologia wistigacdo seguida neste
estudo, que consta de:

» Caracterizacdo do Estudo;

* Populacéo e Amostra;

» Variaveis do Estudo;

* Instrumento de Colheita de Dados;

* Processo de Colheita de Dados.
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Tendo em conta os objectivos e a finalidade, sdi@&Zzado um estudo
quantitativo descritivo-correlacional, com dimens@msversal.

Segundo Fortin (1999), um_estudo quantitatigom como principal objectivo

descrever variaveis e analisar algumas relacoes elsis.De acordo com 0 mesmo, 0

estudo _descritivo-correlaciongiretende explorar e determinar se existe, ou néo,

associacao entre as variaveis, com vista a destagsyéem estabelecer relacdo causa-
-efeito. Transversaporque é pretendido colher os dados num determinammento.
Depreende-se da aplicacdo dos questionarios aaostedoe@ aos seus cuidadores

informais principais.

1.2 POPULACAO E AMOSTRA

A populagdo € o conjunto de todos os individuosobjectos com alguma
caracteristica definidora comum. E necessario @smecuma populacdo a fim de
indicar quais as caracteristicas que o0s sujeitesnlegpossuir, assim como definir o
grupo para o qual os resultados devem ser gerstabzZPolit, Beck e Hungler; 2004).

Segundo Fortin (1999), nos estudos descritivos pwdbalhar-se com a
populacao total ou com uma amostra tirada da pogala

A amostra trata-se de um subgrupo da populacd@oQi® uma amostra é mais
pratico do que a colecta de dados de toda a pd@mylagntudo, existe o risco de que a
amostra nao reflicta de forma adequada os tracopopalacdo. Desta forma, a
qualidade da amostra acontece em funcdo do qukntorepresentativa da populagéo

(Polit, Beck e Hungler; 2004).
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Desta feita, serd utilizada_a amostragem nao pildiada consecutivaem que

todos os elementos da populacdo, nas condicoesldsdo, serdo seleccionados.
A populacao do estudo esta dividida em dois grupos:

Os doentes oncoldgicos com necessidades de intée®maliativasnternados

no Hospital Dr. Nélio Mendonca e Hospital dos Mdeites. O segundo grupo é

composto pelos cuidadores informais principgise acompanham os doentes no

internamento.
Para considerar os participantes elegiveis fordinides critérios. Os critérios

de inclusédo para os doentsfo: Ter idade 18 anos, que saibam ler e escrever em

Portugués, que sejam portadores de doenca oncalogien necessidades de
intervencdes paliativas (sdo avaliadas de acorgereepcdo do Enfermeiro Chefe e
Enfermeiro responsavel do doente), que estejarmardes nos servicos do Hospital dos
Marmeleiros e do Hospital Dr. Nélio Mendoncga, aepgdo dos servicos de urgéncia,
bloco operatério, Unidade de Cuidados Intensivokv&@ente, obstetricia e servigos

pediatricos. Os critérios de exclus8ao: Apresentarem alteragbes neuroldgicas que

impecam o preenchimento do questionario e que eatds estejam na fase agonica.
Neste grupo, o questionario tera informacao saledd, género, estado civil, situacédo
laboral e habilitagfes literarias.

Os critérios de inclusdo para os cuidadores infmmancipaissdo: Ter idade

18 anos, ser pessoa a quem é depositado a restlidagabtotal e que saibam ler e

escrever em Portugués. Os critérios de exclgdao Apresentarem doenga oncoldgica.

No questiondrio tera perguntas sobre idade, gérestado civil, situacdo laboral,
profissdo e habilitacdes literarias.

O processo de amostragem serd realizado atraviévetgariacdo dos doentes
oncolégicos com necessidades de intervencgfesipatiabternados nos hospitais supra-
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citados, com a colaboracdo dos Enfermeiros Chefesadla servico. A amostra é
seleccionada através dos doentes, no entanto,dagép alvo também inclui os seus
cuidadores informais principais. O numero de sogeito estudo ndo devera ser inferior

a 30 (Carmo & Ferreira, 1998).

1.3 VARIAVEIS DO ESTUDO

As variaveis, segundo Fortin (1999), sdo caradiesss de pessoas ou situacoes
que serdo estudadas.

Polit, Beck e Hungler (2004), afirmam que varid&ejualquer qualidade de uma
pessoa, grupo ou situacdo, que varia ou assumerdids valores que sdo, geralmente,
valores numeéricos.

No que concerne a classificacdo de variaveis, gutdem ser classificadas
segundo a sua utilizacdo na investigacdo. No estridssificamo-las em variaveis
dependentes, independentes e de contributo.

Segundo Fortin (1999), considera-se como variaegleddente aquela que é
influenciada pela variavel independente. A variawelependente € utilizada pelo
investigador com o objectivo de estudar os seutosfea variavel dependente.

A alteracdo na variavel dependente €, presumidandapendente da alteracéo
na variavel independente. A variavel dependentevari@avel que o pesquisador esta
interessado em compreender, explicar ou prever.tudon as variaveis nao sao,
inerentemente, dependentes ou independentes. Unaaelalependente em um estudo
pode ser uma variavel independente em outro e$Ralt, Beck & Hungler, 2004).

Desta forma, as variaveis do estudo sdo: varidependentegsofrimento dos

doentes oncoldgicos paliativos e a sobrecarga daadores informais principais),
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varidveis independentes do doerfitdade, género, estado civil, situacdo laboral e

habilitacdes literérias), varidveis independentescdidador informal(idade, género,

estado civil, situacdo laboral e habilitacdes ditexs) e variavel de atributo do cuidador

informal (profissao).

1.3.1 Operacionalizacdo das Variaveis

Segundo Polit, Beck e Hungler (2004), num estudangtativo, o pesquisador
esclarece e define as variaveis da pesquisa niniséy indicando como a variavel sera
observada e medida na situagédo de pesquisa. Ahssoa-se de operacionalizacao das
variaveis e esta definicdo operacional de um ctmaspecifica as operacdes que 0
pesquisador deve realizar para colectar informacéo.

As variaveis diferem quanto a facilidade com quéegpo ser operacionalizadas.
Existem multiplos métodos de mensuracdo da madag variaveis e o pesquisador
deve escolher o método que melhor capte as vasigoaio conceptualizadas por ele. A
precisao na definicdo dos termos tem a vantagecomenicar, exactamente, o que eles
significam dentro do contexto do estudie().

De acordo com a escala de medicao estatisticar@veis sdo classificadas em:

Variaveis qualitativagijue compreendem as variaveis medidas sobre dassominais

(género, estado civil, grau de parentesco), esaaldmais (habilitacbes literérias,

situacao laboral) e escalas do tipo Likert; varigvpiantitativagque compreendem as

variaveis medidas sobre as escalas de racio (idade)
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1.3.1.1 Idade

Segundo Correia et al. (1940, p.465), a idade sparede amumero de anos de
uma pessoa desde o seu hascimento até a época fpla s

De acordo Polit e Hungler (1995), trata-se de urasadteristica inerte,
preexistente de uma entidade que esta a ser igadstie que o pesquisador
simplesmente observa e mensura. A idade poderaurmefactor determinante na
compreensdo dos comportamentos dos doentes e dgs cs@ladores informais
principais.

No estudo foi considerado os 18 anos de idade mimpara responder aos
guestionarios.

Nos guestionérios a idade encontra-se numa eseatacib. No entanto, para
melhor funcionalidade no tratamento estatisticoarfo criados os grupos etérios, de
acordo com Rowland (1996):

1) Adulto jovem [20-35] anos;

2) Adulto maduro [36-45] anos;

3) Adulto velho [46-59] anos;

4) Adulto idoso>60 anos.

1.3.1.2 Género

Segundo Correia et al. (1940, p.628), 0 sexo digeo a organizacdo conforme
accao particular deer vivo que lhe permite uma funcdo ou papel eapaoi acto da
geracao Para além das 6bvias diferencas anatomicaso®figtas que os caracterizam,
cada qual vive experiéncias especificas, privatwasdo compartilhadas pelo sexo
oposto.

No guestionario é representada como feminino (Rasculino (V).
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1.3.1.3 Estado Civil

Qualidades definidoras do estado pessoal que econetaigatoriamente do
registo civil (Codigo Civil, 2002).
Existem diferentes tipos de estado civil:
1) Solteiro(a) — quem nunca se casou ou que teve 0 casaararntmo;
2) Casado(a) — unido socialmente sancionada entre pesssiaasf que tem
como proposito constituir familia (com ou sem fadhonediante comunhao

de vida._Unido de Factesituacdo em que duas pessoas vivem como casadas

sem terem (por escolha ou por imposi¢éo) oficidliza casamento civil;
3) Viuvo (a) — pessoa cujo cdnjuge faleceu;

4) Separado (a) judicialmente quem nao coabita com o cbnjuge (vive em

separacao fisica dele) mas que ainda ndo obtev®io;

5) Divorciado(a) — ap6s a homologacéo do divorcio pela justica.

1.3.1.4 Situagéo Laboral e Profissao

7

Profissdo € um trabalho ou actividade especializdeatro da sociedade,
geralmente exercida por um profissional.

Pode-se diferenciar situagao laboral em:

1) Activo (a) — a pessoa contratada para prestar servigasupa empregador
ou por conta prépria, numa carga horaria defimukediante salario;

2) Reformado(a) — pessoa que possuia um emprego e era bénefidias
Caixas de providéncia que, por ter completado deidagularmente fixada
ou por ser reconhecido como invalido pelo servigmebe uma pensédo

mensal vitalicia (Correia et al., 1940);
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3) Desempregad(a) — pessoa que nao pratica uma actividade radste

4) Domeéstica ou nunca trabalhou

Segundo Sacareno (1995) as profissdes podem ssgodaadas em sector
primario (agricultores, vendedores, pescadoresgfosesecundario (canalizadores,
pedreiros, electricistas, mecanicos, encarrega@go®hias, costureiras, marceneiros,
entre outros), sector terciario (enfermeiros, meEsjliadvogados, taxistas, jornalistas,
farmacéuticos, empresariogntre outros), domésticas, invalidos/reformadosera

desempregados.

1.3.1.5 Habilitacdes Literarias

Para Correia et al. (1993), habilitacdo € um cdojde aptiddes, competéncias e
gualidades que uma pessoa exibe para requerepwar@go, e Literario é relativo aos
conhecimentos adquiridos pelo estudo de literatariada.

Como a escolaridade define-se como frequéncia wagrencia na escola, entdo
as habilitacOes literarias dizem respeito ao cdojuie conhecimentos adquiridos pelo
Homem durante a frequéncia na escola.

Com base na Tabela de Habilitagbes Literarias deecBdo Geral de
Administracdo e do Emprego Publico, foi categorizad varios niveis de instrucdo da
seguinte forma:

1) Menos de 4 anos de escolaridade;

2) 4 anos de escolaridade (1° ciclo do ensino basico);

3) 6 anos de escolaridade (2° ciclo do ensino basico);

4) 9° ano (3° ciclo do ensino basico);

5) 11°ano;

6) 12° ano;
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7) Curso Tecnologico/profissional/outros (nivel IlI);
8) Bacharelato;

9) Licenciatura;

10)P6s-graduacéo;

11)Mestrado;

12)Doutoramento;

13)Curso de Especializagéo tecnoldgica.

1.4 HPOTESES

As hipdteses descrevem a relacéo entre duas ouvaréaseis (Fortin, 1999), e
gue sao:

H1 - A sobrecarga dos cuidadores informais prinsigata relacionada com o
sofrimento dos doentes oncolégicos paliativos.

H2 - A percepcdo do sofrimento dos doentes oncob&gipaliativos esta
relacionada com a idade.

H3 - A percepcao dos doentes oncoldgicos paliat&/aliferente conforme o
género.

H4 - A percepcao do sofrimento dos doentes onocobSgpaliativos tem relacéo
com o estado civil.

H5 - A percepcao do sofrimento dos doentes oncobd8gpaliativos € diferente
conforme a situacao laboral.

H6 - A percepcdo do sofrimento dos doentes onocob&gipaliativos esta

relacionada com as habilitacdes literarias.
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H7 - A sobrecarga referida dos cuidadores informaiscipais esta relacionada
com a idade.

H8 - A sobrecarga referida dos cuidadores inforngaidiferente conforme o
género.

H9 - A sobrecarga referida dos cuidadores informaigcipais tem relagdo com
o estado civil.

H10 - A sobrecarga referida dos cuidadores infogsrpancipais esta relacionada
com a situacao laboral.

H11 - A sobrecarga referida dos cuidadores infosrpancipais esta relacionada

com as habilitagdes literarias.

1.5 [INSTRUMENTOS DE COLHEITA DE DADOS

E importante para o estudo a correcta escolha nisuinentos que permite
medir as variaveis do mesmo e avaliar as suasrieltegoes.

De acordo com Canales et al. (1990), é atravésistoumento de colheita de
dados que o investigador obtém e regista informae@essaria e pertinente a resolugéo
do problema.

Segundo Richardson (1989), é de utilizar o questioncomo instrumento de
investigacdo, na medida em que, normalmente, permiiter a descricdo das
caracteristicas e a medicdo das variaveis indiisdeiae grupo, e € utilizado quando a
populacdo é constituida por um grande nimero deegit®s.

Na primeira pagina do questionério encontram-seasaveis independentes e
de atributo. Posteriormente, foram utilizadas dessalas: Inventario de Experiéncias
Subjectivas de Sofrimento na Doenca (IESSD) e algste Sobrecarga dos Cuidador

(ESC).
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1.5.1 Inventario de Experiéncias Subjectivas de Sohento na Doenca

Para a avaliacédo da percepcao do sofrimento daelepficouse o IESSD, do
qual obtevese autorizacdo de aplicagdo (Anexo |) e que cansisim inventario
validado por Gameiro em 1999, composto por uma li& 44 itens, avaliados numa
escala ordinal, cotadas de 1 a 5, em que 1 equéivalesposta "ndo corresponde
nada/totalmente falso", ao 2 "corresponde poucn"3 dcorresponde bastante”, ao 4
"corresponde muito” e ao 5 "corresponde totalmente”

Este inventario estd relacionado com o sofrimentsicoidgico
(2,3,5,6,9,10,17,18,19,24,32,33,39), sofrimentacdis(1,14,20,23,31,41), sofrimento
existencial (4,8,13,15,16,21,26,27,28,29,30,35,38(B42), sofrimento sécieelacional
(7,11,12,22,25,34,43) e experiéncias positivasafionsento (24,26,38,42,44). Os itens
26 e 42 classificados como experiéncias positfeaam simultaneamente integrados na
dimenséo do sofrimento existencial, bem como o igmambém é considerado de
sofrimento psicologico. Desta forma, ao realizaomatorio dos 44 itens, cinco destes
terdo de ser invertidos (24, 26, 38, 42 e 44). N@mrdo, ao analisar as experiéncias
positivas nenhum item sera invertido. O tempo deasta é entre 10 a 15 minutos e é
de auto-preenchimento.

Segundo Gameiro (1999), considerando o IESSD, 4# se minimo de
sofrimento e 220 o maximo. Pade utilizar o 132 como referéncia intermédia, ga,se

nao existe pontos de coorte.
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1.5.2 Escala de Sobrecarga dos Cuidadores

Para a avaliagdo da sobrecarga referida do cuida@omal principal aplicotse
um questionario em conjunto com a ESC, validadaSemueira em 2009 (autorizado
pelo proprio a utilizagdo da mesma) (Anexo Il), goesta em 22 itens. As respostas a
esta sdo apresentadas numa escala de tipo Likéenarlas e cotadas entre 1 e 5, em
que a 1 corresponde a resposta "nunca’, ao 2 "quasen”, ao 3 "as vezes", ao 4
"muitas vezes" e ao 5 "quase sempre". Nao tem ieestidos.

Esta escala apresenta quatro dimensdes, o impactwedtacdo de cuidados
(1,2,3,6,9,10,11,12,13,17 e 22), relacao interpdq4e5,16,18 e 19)expectativas face
ao cuidar (7,8,14 e 15) e percepcao de auto-efi¢dbie 21).

Nesta escala obtése um score global que varia entre 22 e 110, gid® €&
acordo com 0s seguintes pontos de coorte: infardé é sem sobrecarga, entre 46 a 56
€ sobrecarga ligeira e superior a 56 é sobrecatgasaO tempo de resposta € entre 10

a 15 minutos e € de adppeenchimento.

1.5.3 Fidelidade dos Instrumentos de Colheita de Das

Segundo Fortin (1999, p.225), a fidelidade é umaataristica essencial que
determina a qualidade de qualquer instrumento akdae

O meio utilizado para estimar a fidelidade da escgilizada neste estudo é a
consisténcia interna. Aconsisténcia interna corresponde a homogeneidads do
enunciados de um instrumento de medida. (...) Quard® 0s enunciados estédo
correlacionados, maior € a consisténcia internarsirumentaidem p.227).

Para avaliar a consisténcia interna da escalatif@ado o “alfa de Cronbach”.

O calculo do coeficiente alfa permite estimar aié gonto cada enunciado da escala
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mede de forma equivalente 0 mesmo conceito. O dal@oeficiente varia entre 0,00 e
1,00 (Fortin, 1999). Quanto mais elevado for o icoaite, mais exacto (internamente
consistente) é a medida (Polit, Beck e Hungler4200

De acordo com Pestana e Gageiro (2005), este pnoeeid estatistico é
indicado para escalas do tipo Likert. Para esteésres) valores superiores a 0,90
revelam uma alta consisténcia interna, valores ceemglidos entre 0,80 e 0,90 sugerem
boa consisténcia interna e resultados compreendidbe 0,70 e 0,80 indicam uma
razoavel consisténcia interna, sendo, no entangiteavalores superioresoa> 0,60 se

a escala tiver um ndmero reduzido de itens.

1.6 FROCEDIMENTO DE COLHEITA DE DADOS

AplOs a autorizacdo escrita do Gabinete de Mestrad@outoramentos da
Faculdade de Medicina da Universidade de Lisbasstitlito de Formacéao Avancada e
(Anexo IlIl) da comissédo de ética (Anexo 1V), inigise a recolha dos dados. A
investigadora contactou telefonicamente os (asgrardiros (as) Chefes, identificee,
referiu que estava a realizar o Mestrado em Cugl&@ddiativos e que pretendia marcar
uma reunido de aproximadamente 15 minutos par&eakis objectivos do trabalho de
investigacdo e em que os Enfermeiros poderiam ordab

Na reunido foi explicado em que consiste a diss&otaFoi mencionado que a
seleccao dos doentes oncologicos com necessidadaetedrencdes paliativas seria de
acordo com a percepcao do enfermeiro responsawmelp tem conta os cuidados que séo
prestados aos doentes. Também foi referido quediag@® entre o investigador e 0s
doentes e seus cuidados informais seria realizadarp Enf. do servi¢o, podendo este

ser o Enf. Chefe ou o Enf. responsavel. Nesta &eufiram cedidos os documentos
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(informacédo sobre o estudo do doente (Anexo V) Eld@Anexo VI) e os questionarios
para o doente (Anexo VII) e para o cuidador infdrrpancipal (Anexo VIII)),
salientando que o0s questionarios eram anénimos @6 0 seu preenchimento seriam
colocados num envelope fechado. Ainda foi destaeaalencdo para nao ocorrer dupla
aplicacdo dos questionarios aos mesmos doentadaglotes informais, uma vez que a
colheita decorreria de 1 de Janeiro a 31 de Margos edoentes poderiam ser
reinternados nesse periodo.

Através do instrumento de informacdo aos doentesligadores, todos os
elementos da amostra seriam informados sobre olgedt estudo, garantindbes a
confidencialidade e privacidade. Visto os questimsaserem de awpreenchimento
nao foi realizado o formulario do consentimento.

A investigadora juntamente com os (as) Enfermegjas3 Chefes combinaram
uma data para recolher semanalmente os envelogesdfss que continham os dados
colhidos, para que estes pudessem ser codificalatados anonimamente.

A aplicacdo dos questionarios ocorreu dentro déssdarevistas. Foi pedido o
seu preenchimento no Hospital Dr. Nélio Mendonga g&rvicos) e no Hospital dos
Marmeleiros (6 servi¢os), embora apenas tenha swhseguido execudds em 8
servicos do primeiro Hospital referenciado, maiscamente os trés servigcos de
cirurgia geral, gastrenterologia, ortopedia B, laftdogia/neurologia, hemato-oncologia

e o0 servigo de otorrinolaringologia.
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2. APRESENTACAO, ANALISE E DISCUSSAO DOS

DADQOS

Apos a colheita de dados proced®ua organizacao e codificacdo dos dados. Foi
concedido um coédigo (1,2,3, ..., 38) aos questiosatas doentes e 0 mesmo codigo ao
questionario do seu respectivo Cl. Os questionaaiplicados que identificam os
doentes e os cuidadores foram tratados separadaneebase geral, de modo a garantir
a sua confidencialidade.

Para analise estatistica descritiva e inferencizd dados foi utilizado o
programaStatistical Package for the Social Scien(8®SS)versao 17.0. Para sistematizar
e salientar a informagdo fornecida pelos dadoslhiglos, utilizouse a estatistica
descritiva, nomeadamente as frequéncias absohijtasrélativas (%). Apos a avaliagdo
das caracteristicas de distribuicdo amostral, @awas quantitativas foram descritas
atravées de medidas de tendéncia central e dos esalarinimos e maximos.
Posteriormente, realizege a parte inferencial, mais precisamente as egie$ entre
as variaveis quantitativas e as comparacoes dasitgtizas em funcdo das qualitativas.
O tratamento e analise dos dados decorreram entreeses de Abril e Maio de 2010, e
a discusséo dos mesmos procesieem Junho e Agosto do mesmo ano.

Para a apresentacdo adequada dos dados obtidwseuse ao uso de quadros
com o0s respectivos dados estatisticos obtidos,uass (gdo antecipados da analise

correspondente.
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De modo a facilitar a analise e discussao, aprasenbs resultados em trés
capitulos: no primeiro capitulo expée os resultados do tratamento dos dados relativos
a percepcao do sofrimento dos doentes, a sua@ealiscussao; no segundo anatiea
e discutese os resultados do tratamento dos dados refexestbrecarga referida pelo
cuidador informal principal e, no terceiro analsgaa correlagdo entre a percepg¢éo do

sofrimento dos doentes e a sobrecarga referida paldadores informais principais.

2.1 FERCEPCAO DO SOFRIMENTO DOS DOENTES

Neste capitulo pretende retratar a percepcdo do sofrimento dos doentes
oncologicos com necessidades de cuidados paliategendo a caracterizacao socio-
-demogréafica (idade, género, estado civil, situdeforal e habilitacbes literarias) e a

relacdo entre estas e as dimensdes do IESSD.

2.1.1 Caracterizacédo Socio-demografica da Amostidos Doentes

O estudo € constituido por doentes com diagnosiieoneoplasia e com
necessidades paliativas que reuniram os critédaselbccdo préstabelecidos.
A caracterizacdo socio-demografica da amostra @usfda de acordo com as
seguintes variaveis:
* Género;
» Grupo etério;
» Estado Civil;
» Situacéo Laboral;
» Habilitagdes Literarias.
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Verifica-se no Quadro 2.1, a amostra do estudo, é constipgid38 elementos,
28,9% (11) séo do sexo feminino e 71,1% (27) s&eato masculino.

O grupo etério que predomina € o grupo entre og 48 59 anos de idade
(adulto velho) com 50,0% da amostra. Seguidamente42,1% (16) o grupo etario do
adulto idoso (idade 60anos). O grupo etario menos predominante é pogeatre 36-
45 anos de idade com uma percentagem de 7,9% &3Qukl salientar que a amostra,
relativamente aos doentes, a idade minima foi de&vwhaxima de 80.

Em relacdo ao estado civil, 71,1% (27) dos sujeittss amostra s&o
casados/unido de facto, enquanto 15,8% (6) samgjlx,9% (3) sdo divorciados e
5,3% (2) sao solteiros. Convém salientar que n&vskencia elementos em separagao
judicial e que 28,9% (11) estdo nao casados.

Tendo em conta a situacéo laboral dos doentes%692%) da amostra séo
reformados, 21,1% (8) estdo activos, 10,5% (4) d&gempregados e 2,6% (1) séo
domésticas ou nunca trabalharam. Reakaque 78,9% (30) dos sujeitos sédo
considerados nao activos.

No que se refere as habilitages literarias, a maaita amostra, 63,2% (24) tem
o Ensino Béasico, nomeadamente 39,5% (15) tém 4 dma@scolaridade, 15,8% (n=6)
com 6 anos de escolaridade e 7,9% (3) com o0 9°R@aeguida, surgem em maior
percentagem o0s sujeitos com o Ensino Secundario 8% (5) (5,3% (2) com o
11°ano e com curso tecnoldgico/profissional, e 2@% com 12°no), com uma
percentagem muito proxima dos sujeitos com Ensime&or que apresenta 13,1% (5)
(10,5% (4) com bacharelato e os restantes 2,6%ofh)licenciatura). Com menos de 4
anos de escolaridade perfez 10,5% (4). Metgue néo existe nenhum sujeito com pos

-graduacao, mestrado, doutoramento ou com cursspaeializacao tecnoldgica.

SOFRIMENTO DODOENTE ONCOLOGICO COMNECESSIDADE DECUIDADOS PALIATIVOS E ASOBRECARGA
DO CUIDADORINFORMAL 73



Capitulo 2: Caracterizagdo Sdcio-demografica da Astra dos Doentes

Quadro 2.1: Caracterizacao sdcio-demografica dos dates em estudo.

Variaveis Qualitativas n %
Grupo etério
Adulto jovem [20-35] anos - 0,0
Adulto maduro [36-45] anos 3 7,9
Adulto velho [46-59] anos 19 50,0
Adulto velho>60 anos 16 42,1
Género
Feminino 11 28,9
Masculino 27 71,1
Estado Civil
Solteiro(a) 2 53
Casado(a)/Uniéo de Facto 27 71,1
Viavo (a) 6 15,8
Separado(a) judicialmente - 0,0
Divorciado(a) 3 7.9
Situagéo Laboral
Activo(a) 8 21,1
Reformado(a) 25 65,8
Desempregado(a) 4 10,5
Doméstica/Nunca trabalhou 1 2,6
HabilitagBes Literarias
Menos de 4 anos de escolaridade 4 10
4 anos de escolaridade 15 39,5
6 anos de escolaridade 6 15,9
9° ano de escolaridade 3 7,9
11°ano 2 53
12° ano 2,6
Curso Tecnoldgico/profissional/outros 2 5,3
Bacharelato 4 10,5
Licenciatura 2,6
Pds-graduacéo - 0,0
Mestrado - 0,0
Doutoramento - 0,0
Curso de Especializacao tecnoldgica - 0,d
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2.1.2 Fidelidade do Inventario das Experiéncias ®jectivas de Sofrimento na

Doenca

Para avaliar a fiabilidade do IESSD procedeuao estudo da sua consisténcia
interna, ao nivel das dimensdes e no global, ardeécalculo do coeficiente alpha de
Cronbach e compaise os resultados obtidos na nossa amostra com wsrs&o dos
autores (Quadro 2.2).

Relativamente ao IESSD, de 44 itens, o coeficielgeconsisténcia interna
global foi de 0,936, sendo considerado como umadgeconsisténcia interna, tal como
o revelado na versdo do inventario do autor (0,934). Nas trés primeiras dimensdes
constatsse uma boa consisténcia interna, oscilando os esldo coeficiente entre
0,837 para o sofrimento existencial (16 itens)389 para o sofrimento psicoldgico (13
itens). Verificase que estas dimensdes tém um alpha de Cronbaethsates ao do
autor (0,846 €<0,883). No que concerne ao sofrimento socio-refedi (7 itens) a
consisténcia interna foi de 0,612, ligeiramenteeriof ao do autor (0,757), embora
ainda dentro dos parametros considerados coma@aaekiiNo que respeita a dimensao
das experiéncias positivas do sofrimento (5 itenls3ervase que o valor do seu alpha
de Cronbach (0,750) é ligeiramente superior ao wtorg0,690) e é percebido como
uma consisténcia interna aceitavel.

Quadro 2.2: Resultados do coeficiente alpha de Crbach para o IESSD.

) Alpha de Alpha de
Dimensdes
Cronbach Cronbach (autor)

Sofrimento psicolégico 0,885 0,883
Sofrimento fisico 0,854 0,849
Sofrimento existencial 0,837 0,846
Sofrimento sécio-relacional 0,612 0,757
Experiéncias positivas do sofrimento 0,750 0,690
Sofrimento Global 0,936 0,934
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2.1.3 Analise das Experiéncias Subjectivas de Safrento na Doenca

Para dar resposta a uma das questdes de partith tdasalho- Qual a
percepcdo do sofrimento dos doentes oncolOgicaatipak? - procedeu-se a analise
das medidas descritivas (médias, medianas, depadsdes e valores minimos e
maximos) das dimensfes do Inventario das Expedsériubjectivas do Sofrimento na
Doenca.

Através da verificacdo do Quadro2.3, na dimensdativa ao sofrimento
psicolégico observa-se valores entre 20 e 63 ppstowlo a média 43,53 pontos com
desvio padrao 11,55. Metade dos elementos apressnttiados iguais ou superiores a
43,00 pontos. No que concerne ao sofrimento fisserva-se valores que oscilaram os
11 e 30 pontos, com meédia 20,55 pontos e com dgmdodo 6,48 pontos. O valor
mediano € de 20,00 pontos. Relativamente ao saftorexistencial verifica-se valores
entre 27 e 75 pontos, sendo a média 48,87 porgesiadpadréo 12,56 pontos e metade
dos elementos da amostra obtém resultados iguaspmriores a 47,00 pontos. Quanto
ao sofrimento sécio-relacional observa-se valorge€l4 e 35 pontos, com média de
23,66 pontos, desvio padrdao com 5,12 pontos e wadaliano de 24,00 pontos. No que
toca as experiéncias positivas do sofrimento ctaxse valores compreendidos entre 7
e 25 pontos, sendo a média 17,29 pontos, desvidwdd/9 pontos e mediana de 17,00
pontos. Na sua globalidade, o sofrimento apresexitaes entre 79 e 205 pontos, sendo
a média 137,87 pontos com desvio padrdao 31,38 poMetade dos elementos da
amostra aufere resultados iguais ou superiore8 8@ pontos.

Dado que as dimensdes sdo constituidas por diéerémhero de itens e com o

objectivo de fazer uma analise comparativa, calcg a média aritmética ponderada

(média da dimensdoX) a dividir pelo nimero de itens que a constitueAgsim,
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obtém-se uma medida que estad expressa numa escdilaua compreendida entre 1,
considerado como o minimo de sofrimento, e 5, cagukz 0 sofrimento maximo.

Desta forma, constata-se, pelos resultados apaskenho quadro 2.3, um nivel
de sofrimento global (3,13) ligeiramente superiorvalor intermédio da escala (3).
Também observa-se que todas as dimensdes do IEf®Beatam um valor médio
ponderado superior ao intermédio, oscilando enfB Bara o sofrimento existencial e
3,46 para as experiéncias positivas do sofrimém valores muito proximos a ultima
dimenséo referenciada, encontra-se o sofriment@oficom 3,43. Por ordem
decrescente, observa-se o sofrimento sécio-relalc{BrB8) e o sofrimento psicoldgico
(3,35). Relativamente aos valores da média pondariséaida pelo autor, estes oscilaram
entre os 2,16 para o sofrimento existencial e b gala as experiéncias positivas. Entre
estes valores, o autor apresenta uma média porddead®,65 para a dimensdo do
sofrimento fisico, 2,75 para o sofrimento psicatdgi2,93 para o sofrimento socio-
relacional e 2,50 para o sofrimento global.

Mcintyre (1995) definiu sofrimento com um descotdosevero que ameaca a
integridade da pessoa e a construcéo de signiBsagibnstata-se que o valor acima da
média (3,13) no sofrimento global afere que sintomal controlados e/ou problemas
mal resolvidos ameacam o bastar e a realizagdo pessoal nos doentes, pois @tano
Fanhk in Neto (2004, p.3Q)...) o que destréi o homem n&do € o sofrimento, € o
sofrimento sem sentiddAssim sendo, ha que ter em conta as principaitesode
sofrimento mencionadas por Neto (2004), principal®eas perdas (dignidade, sentido
da vida, papeis sociais, autonomia), alteracoesma@em corporal, modificacdo de
expectativas e de planos futuros e o abandono.

No que concerne as experiéncias positivas do sefiionna doenca (3,46), estas
referem-se aos sentimentos de optimismo/esperauga,Devins (1997) in Martins
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(2002) menciona que os doentes que aceitam a sda pefrem menos nas suas
relagdes interpessoais.

Quanto ao sofrimento fisico (3,43), este estd imlaco com a dor, o
desconforto e a perda de vigor. Segundo Dias (2@@@nhecer o direito ao controlo da
dor, é reconhecer a autonomia e a dignidade humatigiar o sofrimento. De acordo
com Béfécadu (1993)pud Gameiro (1999) o corpo impede a pessoa doenteatkeac
ao mundo e de realizar objectivos de vida, colosazamo acrescenta Renaud (1995,
p.22) o«eu» em conflito com o corpDesta feita, ha que salientar que o desconforto de
alguns sintomas pode ser diminuidos.

Relativamente ao sofrimento psicoldgico (3,35)e estta relacionado com as
alteragbes cognitivas (centresa na gravidade da doenca) e emocionais (aumento da
ansiedade e da tenséo provocadas pela do@@ea@cordo com Béfécadu (1993)ado
por Gameiro (1999), este sofrimento visa a cons@éque a pessoa tem de si, atraves
de percepg¢bes sensoriais, processos cognitivodtjvalke e espirituais. Pessini (2004)
acrescenta, referindo que estes doentes tendenresenfar alteragbes de humor,
sentimentos de perda de controlo, perda de espzeeathe sonhos.

O sofrimento socigelacional (3,38) € composto pelas alteraces iafect
relacionais e séciaborais. Neste € evidente a perda de papéisustag objectivos
sociais, impedindo o desempenho na sociedade @hféd993 junto de Gameiro,
1999). Barbosa e Neto (2006) complementam que gléma da vertente social (perdas
econdémicas, laborais, familiares, isolamento so@alcomunitario), este tipo de
sofrimento visa problemas no meio familiar (culpabtdo pela sua dependéncia,

problemas sexuais, preocupag¢des com o futuro eacmmmunica¢ao no seio familiar)
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No que concerne ao sofrimento existencial (3,0%)ifica-se alteracdes na
identidade pessoal (dependéncia de terceiros, aacde realizar tarefas), no controlo
emocional (explosbes emocionais, agressividadesg)s fhmitacdes existenciais
(dificuldade de encontrar um sentido para a vidap® projectos futuros (incapacidade
de realizar projectos importantes). Como refere &am(1999) a pessoa inicia 0 seu
percurso de sofrimento através do experienciant&ées e sentimentos de mal-estar e
de tristeza, posteriormente evolui para a conscbracdo da perda e ap0s para a
aceitacdo do facto de ter uma doenca cronica ®emsiel. KiblerRoss (1985)
acrescenta que estas emocdes podem ser de negan@devolta, negociacéo,
depressao e aceitacdo.Diveccdo Geral de Saude (2004) complementa a irfcsim
supra-citada, mencionando que estes doentes ag@sproblemas e necessidades de
dificil resolucéo, exigindo apoio especifico, orgado e interdisciplinar.

Os resultados observados, ao nivel das dimenséeglebal, permite responder
a questdo atras referida afirmando que os doemtdeneiaram niveis intermédios de
sofrimento, ou sejam, niveis de sofrimento que s&m baixos, mas também nédo sdo
muito elevados.

Desta feita, neste estudo observa-se a necessigadenorar as experiéncias
subjectivas de sofrimento dos doentes oncologicos) necessidades de cuidados
paliativos, no sentido de controlar e monitorizar sintomas, promovendo conforto,
autonomia e funcionalidade ao doente dentro das sapacidades. Realizar acc¢oes
focadas no interesse da pessoa, ajudando a mans&u corgulho e dignidade,
promovendo significacdes e sentido a vida. Tamlw&mo profissionais de saude tem-
-se de garantir a privacidade do doente, incentiean para o auto-cuidado e para a

resolucao de conflitos.
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Quadro 2.3: Medidas descritivas observadas para amensées do IESSD.

, n.° de . X
Dimensodes ; X Md S Xmin | Xmax

e Ponderada
Sofrimento psicolégico 13 4353 43,00 1155 PO B3 3,35
Sofrimento fisico 6 20,55 20,00 6,48 11 30 3,43
Sofrimento existencial 16 48,87 47,00 12,56 PR7 75 3,05
Sofrimento séciaelacional 7 23,66 24,00 5,1p 14 35 3,38
Experiéncias positivas do

5 17,29 17,00 4,79 7 25 3,46

sofrimento
Sofrimento Global 44 137,8Y 138,00 31,88 V9 205 331

2.1.4 Estudo da Normalidade do IESSD e da Idade

Para analisar o tipo de distribuicdo de frequéndéasdimensdes e do global do
IESSD e da idade, realizou-se um estudo de noratdidTendo em conta que amostra
€ constituida por menos de 50 elementos, concratand8, recorre-se ao teste néo
paramétrico de Shapiro-Wilk.

Como evidenciam os resultados apresentados no Q@adir a variavel idade
(p = 0,545), o sofrimento psicolégico (p = 0,248%kofrimento existencial (p = 0,590),
o sofrimento sécio-relacional (p = 0,747), as eMmmias positivas do sofrimento
(p = 0,066) e o sofrimento global (p = 0,677) apréam uma distribuicdo normal.
Desta forma, apenas o sofrimento fisico (p = 0,Gf)8esenta uma distribuicdo ndo
normal (p <0,05).

Assim sendo, optou-se pela aplicacéo de testepan@meétricos dado que nem

todas as variaveis apresentam distribuicdo norraaraostra é relativamente pequena.
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Quadro 2.4: Teste de normalidade de Shapiro Wilks.

Shapiro-Wilk
Variaveis Quantitativas

z p
Idade 0,975 0,545
Sofrimento psicolégico 0,964 0,248
Sofrimento fisico 0,904 0,003
Sofrimento existencial 0,976 0,590
Sofrimento sOciaelacional 0,981 0,747
Experiéncias positivas do sofrimento 0,94p 0,046
Sofrimento Global 0,979 0,677

2.1.5 Relacgao entre as Experiéncias Subjectivas Baenca com a Idade

Para testar a hipétese «a percep¢do do sofrimesgoddentes oncoldgicos
paliativos esta relacionada com a idade», utiligew coeficiente ndo paramétrico de
Spearman e o respectivo teste de significancia.

Como se verifica no Quadro 2.5, apenas existe legée estatisticamente
significativa entre a idade e o sofrimento soclagienal (e=-0,35 e p=0,030).
Atendendo a que o coeficiente de correlagdo apies@tor negativo, afirma-se que os
doentes mais velhos tendem a evidenciar menomsaitd sécio-relacional. Conclui-
-se assim, que os dados confirmam parcialmenteddsie formulada.

No estudo de Gameiro (1999) existiu diferencaseeasridades e o sofrimento
fisico, indicando que os doentes mais jovens sdoguws apresentam maiores
experiéncias subjectivas de sofrimento fisico. Mbamto, nos estudos de Martins
(2002) e de Apostolo et al (2006) ndo existem difeas significativas entre a idade e

as experiéncias subjectivas do sofrimento.
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Capitulo 2: Relagao entre as Experiéncias Subjeatida Doenga com a Idade

A literatura refere que as alteracbes afectivocretamis derivam da ideia de
serem um fardo, de abandono e de preocupacoeseatgesrdo futuro dos seus entes
queridos e que as alteracdes socio-laborais egf@itak a perdas de papéis laborais e
familiares. Esta associacdo pode ser justificada faeto de 30 dos 38 doentes néo
trabalharem e de 57,9% da amostra estar compreeeadick os [37;59] anos de idade, o
que se coloca as questdes de preocupacdes compadidade de trabalhar e de ajudar
no sustento familiar. Murad e Katz (19%§ud Apdstolet al (2006) refere que quanto
mais nova € a pessoa doente, maiores sdo os dbstéaobre os sentidos relativos aos
desejos, ambicdes, carreira, sexualidade e farhi#imilton (1985) citado por Apodstolo
et al (2006) refere que este tipo de dimenséao ftoremto pode ser minimizado com a
proximidade dos entes queridos, providenciandoartmfproximidade, apoio familiar e
interaccao entre eles.

Quadro 2.5: Correlacédo do IESSD com a idade.

Idade
Sofrimento do Doente
I's p
Sofrimento psicolégico +0,05 0,765
Sofrimento fisico +0,10 0,542
Sofrimento existencial -0,01 0,947
Sofrimento sécio-relacional -0,35 0,030~
Experiéncias positivas do sofrimento -0,04 0,795
Sofrimento Global +0,01 0,960
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2.1.6 Comparacédo das Experiéncias Subjectivas defBmento na Doenca em

Funcéo do Género

Para dar resposta a hipotese «a percepcdo dosesl@smologicos paliativos é
diferente conforme o género» procedeu-se a comguardQ IESSD em funcédo do

género atraves da utilizacdo do teste de Mann-\&itn
Constata-se que os elementos masculifds=(138,41) apresentam niveis de

sofrimento global mais elevado em comparacdo avsegitos femininosX = 136,55),
bem como nas dimensdes do sofrimento existencild sofrimento socio-relacional.
No entanto, no que concerne ao sofrimento psicodogsofrimento fisico e nas
experiéncias positivas do sofrimento, os elemef@méninos apresentam niveis médios
de sofrimento mais elevados do que os element@gdero masculino. Depreende-se,
através da analise do Quadro 2.6, que as diferemsasvadas ndo sao estatisticamente
significativa (p> 0.050), pelo que se conclui qeedados ndo confirmam a hipbtese
formulada.

Tal com no estudo de Martins (2002), ndo existderelicas significativas entre
0S géneros. No entanto, Gameiro (1999) revelou ®téexcia de diferencas
significativas, quando em situacdes de igual miolddle, em que os homens
experienciam mais sofrimento psicologico que ashereks.

Quadro 2.6: Comparacéo do sofrimento do doente emarficdo do género.

Sofrimento do Doente Género n Yp X Md z p

Feminino | 11| 20,05| 44,36 43,00
Sofrimento psicologico -0,193 | 0,847
Masculino | 27| 19,28 43,19 43,00

Feminino 11 21,09 21,45 24,00
Sofrimento fisico -0,565 0,572
Masculino | 27 18,85 20,19 20,00

Feminino 11| 18,00 47,34 43,00
Sofrimento existencial -0,531 0,595
Masculino | 27 20,11 49,48 47,00
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Género
Sofrimento sécio- Feminino 11 17,82 22,55 24,00
) -0,598 0,550
-relacional Masculino | 27| 20,19 24,11 24,00
Experiéncias positivas do Feminino | 11| 22,95 18,73 19,00
) -1,230 0,219
sofrimento Masculino | 27 18,09 16,7Q 17,00
Feminino 11 18,95| 136,55 135,00
Sofrimento Global -0,193 0,847
Masculino | 27 19,72| 138,41 138,00

2.1.7 Comparacéao entre as Experiéncias Subjectivds Sofrimento na Doenca

em Funcéo do Estado Civil

Relativamente a hipGtese sobre «a percepcdo damsofo dos doentes
oncoldgicos paliativos tem relacdo com o estadib»¢ikecorreu-se ao mesmo teste ndo
paramétrico de Mann-Whitney.

A variavel qualitativa estado civil estava divididam cinco grupos,

nomeadamente nos solteiros (2), casado/unido te (&if), viavo (6), divorciado (n=3)
e separado judicialmente (0). Assim sendo e patiexin grupos com um numero de
elementos nao representativo, como era o casougo gios solteiros e dos divorciados,
reagrupamos os doentes em duas categorias, naonsg44) e casados/unido de facto
(27).

Observa-se, através da analise do Quadro 2.7,vess mhédios de sofrimento
sdo mais elevados, em todas as dimensdes e nd, globgrupo dos casados/unido de
facto, No entanto, constata-se que nao existemedifas significativas (p> 0,050) no
IESSD em funcédo do estado civil pelo que se corgi os dados ndo confirmam a

hipétese em estudo.
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Quadro 2.7: Comparacéo do sofrimento do doente enaficdo do estado civil agrupado.

Sofrimento do o _ _
Estado Civil Agrupado | n X b X Md z p
Doente
Sofrimento N&o casado 11 17,86 41,46 44,00
-0,580 | 0,562
psicolégico Casado/Unido de facto] 27 20,17 44,837  43/00
N&o casado 11 17,9% 19,78 18,00
Sofrimento fisico -0,549 | 0,583
Casado/Unido de facto 27 20,13 20,89 20,00
N&o casado 11 18,32 47,2[7 50,00
Sofrimento existencidl -0,419 | 0,675
Casado/Unido de facto 27 19,98 49,52 47)00
Sofrimento s6cior Ndo casado 11 15,82 22,00 23,00
-1,309 | 0,191
relacional Casado/Uniao de facto 27 21,00 24,83 24,00
Experiéncias positivadN&o casado 11 16,95 16,36 16,00
-0,907 | 0,365
do sofrimento Casado/Uniao de facto a7 20,54 17,67 18,00
Nao casado 11 17,28 132,09 137)00
Sofrimento Global -0,805 | 0,421
Casado/Uniao de facto 27 20,43 140j22 138,00

2.1.8 Comparacéao entre as Experiéncias Subjectivds Sofrimento na Doenca

em Funcéo da Situacdo Laboral

Para testar a hipétese «a percep¢do do sofrimesgoddentes oncoldgicos
paliativos € diferente conforme a situacdo labondilizou-se, novamente, o teste
Mann-Whitney, pois reagrupou-se os elementos datmem duas categorias. Ou seja,
a situacdo laboral apresentava varios grupos (a@iy reformado (25), desempregado
(4) e doméstica/nunca trabalhou (1)) e alguns defiessao constituidos por niumero
representativo de casos, pelo que optou-se popagaos individuos em activos (n = 8)
e nao activos (30).

Verificou-se que os niveis medios de sofrimentored elevados no grupo dos

nao activos, excepto na dimensao do sofriment@gétacional.
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Situagéo laboral

Conforme Quadro 2.8, ndo existe qualquer difereresatisticamente
significativa (p> 0,050). Conclui-se que ndo existevidéncias estatisticas que
corroborem a hipétese formulada, como também dicada no estudo de Gameiro
(1999). No entanto, Juneau (1995) in Martins (200fkre que os doentes com
emprego ou com ocupagao tém mais @#iima, pois promove uma sensacdo de
contribuicdo para a sociedade e de adaptacédo galoen

Quadro 2.8: Comparacéo do sofrimento do doente emarficdo da situacdo laboral agrupada.

Sit. Lab. _
Sofrimento do Doente n Xp X Md z p
Agrupado
Activo 8 | 17,13| 40,38 41,50
Sofrimento psicolégico -0,681 | 0,496
Nao activo 30, 20,13 44,37 43,50
Activo 8 | 12,69| 16,50 15,50
Sofrimento fisico -1,956 | 0,050
Nao activo 30 21,32 21,63 24,00
Activo 8 | 17,44| 46,13 48,00
Sofrimento existencial -0,591 | 0,554
Nao activo 30, 20,08 49,6 47,00
Activo 8 | 23,56 25,38 26,00
Sofrimento sécio-relacional -1,168 | 0,243

N&o activo 30| 18,42 23,2( 24,00

Experiéncias positivas do Activo 8 | 17,75| 16,38| 15,00
-0,504 | 0,614
sofrimento N&o activo 30, 19,91 17,53 17,00
Activo 8 | 17,19| 130,38 133,00
Sofrimento Global -0,663 | 0,508

Nao activo 30, 20,12 139,87 140,00

2.1.9 Comparacéo das Experiéncias Subjectivas defBmento na Doenca em

Funcéo das Habilitacdes Literarias

Quanto a hipbtese «a percepcdo do sofrimento dente oncoldgicos
paliativos esté relacionada com as habilitac6esaliias» testou-se aplicando o teste

Kruskal-Wallis.
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Habilitacdes Literarias

Esta variavel também teve de ser reagrupada. lmierde continha nove grupos
com elementos, apos, apresenta quatro, nomeadaosegtepos que contem elementos
com habilitacdes literarias inferiores ao EnsincsiBa (4) (menos de 4 anos de
escolaridade (4)), em Ensino Basico (24) (com & aleescolaridade (15), com 6 anos
de escolaridades (6), com 9° ano de escolaridgjleef®@ Ensino Secundario (5) (11°
ano (2), 12° ano (1), curso tecnolégico/profissiofZd) e em Ensino Superior (5)
(bacharelato (4) e licenciatura (1)).

Através da analise do Quadro 2.9, verifica-se queéstem diferencas
estatisticamente significativas na dimensao doirsefito existencial (p=0,025) e no

sofrimento global (p = 0,034). Desta forma, menaise que o grupo referente aos

elementos com habilitaces literarias inferiore€asino Basico X = 60,25) apresenta
um nivel médio mais elevado em comparacdo aos oyropos na dimensao do

sofrimento existencial, citando o valor médio dgbfara o grupo do Ensino Superior,
de X = 47,42 para o grupo do Ensino Béasico e com undianméais baixa para o grupo

do Ensino Secundario conX = 39,00. Resumindo, 0s grupos com valores mais
elevados de sofrimento sédo os de menores e osideemhabilitagdes literarias.

Segundo Barbosa e Neto (2006) os doentes apresestpustas vivenciais
designadas de desespero existencial e que saoenigs¢despreocupacdo, denegacao,
descrenca diagnostico e descrenca), desagrado sgdesago, desapontamento,
descontrolo e desconfianga), desanimo (depressésespleranca, desvitalizagdo e
desvalorizagédo) e desapego (desamparo, desenchsisiéncia e desinvestimento).
Assim sendo, devemos avaliar estas respostas ia®&ieom maior énfase nos doentes

com maior e menor escolaridade.
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Um estudo realizado a doentes oncolégicos em CBapéo identificou sete
grupos de preocupacdes existenciais, que forAoeitacdo/Preocupacéo (25%);
Relativas as relagbes (22%) — isolamento, preocdgsccom a preparacdo dos
familiares, conflito; Esperanca/Desesperanca (17®grda de controlo (16%) — fisico,
cognitivo, sobre o futuro; Perda da continuidadeD%¥d) — perda de papéis, de
actividades, de identidade; Tarefas inacabadas%;8Tornar-se um fardd4,5%)
(Morita, 2004, p.13&pudPaulo, 2006).

No sofrimento global, constata-se que o grupo conedia mais elevada refere-

-se ao Ensino Superior (155,00) e a mais baixa pageupo do Ensino Secundario

(114,00), indicandoX = 137,00 para o grupo inferior ao Ensino Basic¥ e 134,42
para o grupo do Ensino Basico. Revelando que saelemsentos com habilitacdes
literarias médias que apresentam menos experi@&outigectiva de sofrimento. Estas
associacoes, podem ser explicadas de acordo atuiterdescrita por Reis (1993) in
Gameiro (2004), em que os doentes com menorestaedds literarias tendem a sofrer
mais com a doenca, pois apresentam menor capacaadeptual dos fendmenos
perturbadores vividos. Por outro lado, os doentas maiores habilitacdes literarias,
em que apresentam grande capacidade cognitivo{oiuate tendem a sofrer as
subjectividades das significacdes atribuidas adadé¢ da doenca e as percepcdes dos
sintomas fisicos e psicologicos.

No estudo de Gameiro (1999), estas comparacdesetansie evidenciaram,
referindo ainda associacdo das habilitagGes litsr&rom o sofrimento psicoldgico e
com o sofrimento existencial.

Com estes resultados conclui-se que os dados m@mfira hipétese formulada,
ou seja, que as habilitacbes literarias influenc@mivel do sofrimento dos doentes
oncologicos paliativos.
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Quadro 2.9: Comparacao do sofrimento do doente emnificdo das habilitagbes literarias agrupadas.

Sofrimento do _ - _ 2
Hab. Lit. Agrupado n Xp X Md X p
Doente
Inferior ao Ens. Basico 4 28,75 54,25 60,00
Sofrimento Ens. Basico 24 18,96 42,58 41,50
6,225 | 0,101
psicolégico Ens. Secundario 5 11,70 35,60 36,00
Ens. Superior 5 23,10 47,40 51,00
Inferior ao Ens. Basico 4 28,25 26,00 26,00
Sofrimento Ens. Basico 24 20,44 21,18 22,00
7,513 | 0,057
fisico Ens. Secundéario 5 8,60 14,00 15,00
Ens. Superior 5/ 18,90 20,00 16,00
Inferior ao Ens. Basico 4 3090 60,25 60,00
Sofrimento Ens. Basico 24 18,2y 47,42 46,00
9,382 | 0,025*
existencial Ens. Secundario 5 10,20 39,00 37,40
Ens. Superior 5/ 25,90 56,60 64,00
Inferior ao Ens. Basico 4 28,38 27,50 28,590
Sofrimento
Ens. Basico 24 16,6fY 22,38 23,50
soOcio- 6,925 | 0,074
Ens. Secundario 5 17,90 22,80 24,00
-relacional
Ens. Superior 5| 27,60 27,60 29,00
Inferior ao Ens. Basico 4 2190 18,25 18,00
Experiéncias
Ens. Basico 24 19,5 17,26 17,00
positivas ddg 0,225| 0,973
Ens. Secundéario 5 19,30 17,40 19,00
sofrimento
Ens. Superior 5/ 18,00 16,60 12,00
Inferior ao Ens. Basico 4 30,25 137,00 174,00
Sofrimento Ens. Basico 24 185D 134,42 136,50
8,667 | 0,034*
Global Ens. Secundario 5 10,20 114,00 110,p0
Ens. Superior 5/ 25,00 155,00 164,00
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2.2 SOBRECARGA REFERIDA PELOS CUIDADORES INFORMAIS

Neste ponto do trabalho pretende-se retratar eecalga referida pelos cuidadores
informais principais dos doentes oncoldgicos consessidades de cuidados paliativos
segundo a caracterizacdo socio-demografica (idgeleero, estado civil, situacédo laboral e

habilitacGes literarias) e a relacao entre estessd@mensdes da escala.

2.2.1 Caracterizacao da Amostra dos Cuidadores Infoais Principais

A amostra do nosso estudo é constituida por 38eglars, que sédo os Cl que reuniram
os critérios de seleccao pré-estabelecidos.

A caracterizacdo soécio-demografica da amostra étusfda de acordo com as
variaveis - grupo etario, género, estado civil,fipsdio, situacdo Laboral e habilitagcbes
literarias. No final faz-se uma analise dos podsorte da ESC.

Observa-se 0 Quadro 2.10 e constata-se que o gtapo predominante € a do adulto
velho [46-59] com 39,5% (15), seguindo-se 28,9%) ({@dra o grupo etario considerado
adulto jovem [20-35] e de 23,7% (9) para o grupoltadmaduro [36-45]. Salienta-se que a
idade dos sujeitos situa-se entre os 21 e os 69, arado a idade média 43,47 anos com
desvio padréo 11,96 anos. Metade dos cuidadorasigais tinha pelo menos 45,00 anos
(idade mediana). Estes dados estdo de acordo odossteferentes a sobrecarga dos
cuidadores, evidenciando que esta variavel podersaragravante no cuidar, tendo em conta
que podem surgir complicag@es fisicas relacionadaso esforco, bem como a incapacidade
do ClI para responder as necessidades do doenteireidp (2007) acrescenta, através da sua

defini¢cao do perfil do ClI, que a idade oscila enel5 e 0s 60 anos de idades.
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No que concerne ao género, verifica-se que a naagoa do género feminino (73,7%)
(28). Tal facto estd em concordancia com o pagbtico, social e cultural que é atribuido a
mulher face ao cuidar. Figueiredo (2007) definipeofil do CI predominantemente do sexo
feminino, como também se verifica neste estudo.

Relativamente ao estado civil demonstra-se umaept&gem dominante para 0 grupo
dos casados/unido de facto (78,9%) (30). Os restarticontram-se entre 2,6% (1) (vilvos,
separados judicialmente e divorciado) e em 13,2Ypéa os solteiros. Esta situacdo €
idéntica aos resultados de Rogriguez (2001) e di gefinido por Figueiredo (2007).

Quanto a profissdo verifica-se que 2,6% (1) sacseldor primario e secundario,
57,9% (22) séao do sector terciario, 13,2% (5) s@nasbticas e invalidos/reformados e 10,5%
(4) sdo desempregados. Afirma-se que 63,1% (24acams e 36,9% (14) sdo considerados
nao activos. Estes dados séo coincidentes comsaaiitores (Santos, 2005; Rodriguez, 2001)

No que toca as habilitacfes literarias constatgugeos Cl apresentam na maioria 9°
ano de escolaridade (28,9%) (11), sucedendo-sepm grom 4 anos de escolaridade (23,7%)
(9), 12°no (13,2%) (5), licenciatura (10,5%) @)anos de escolaridade (7,9%) (3) e 5,3%
(2) para o grupo dos Cl com 11° ano, curso tecimidgofissional e com pés-graduacao.
Desta feita, afere-se que 60,5% (23) tém o ensasd, 23,8% (9) com ensino secundario e
15,8 (6) com ensino superior.

Referente a percepcao da sobrecarga dos cuidddtoesais, salienta-se que 55,3%
(21) ndo apresentam sobrecarga, no entanto, 4488emtam niveis de sobrecarga, em que

23,7% destes estdo com sobrecarga intensa.
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Quadro 2.10: Caracterizagéo da amostra dos Cuidades Informais Principais.

Variaveis n %
Grupo etério
Adulto jovem [20-35] anos 11 28,9
Adulto maduro [36-45] anos 9 23,7
Adulto velho [46-59] anos 15 39,5
Adulto velho >60 anos 3 7,9
Género
Feminino 28 73,7
Masculino 10 26,3
Estado Civil
Solteiro(a) 5 13,2
Casado(a)/Unido de Facto 30 78,9
Viavo (a) 2,6
Separado(a) judicialmente 2,6
Divorciado(a) 2,6
Profisséo
Sector priméario 2,6
Sector secundario 2,6
Sector terciario 22 57,9
Domésticas ) 13,2
Invalidos/Reformados S 13,2
Desempregados 4 10,5
Situacgéo Laboral
Activo(a) 24 63,2
Reformado(a) 5 13,2
Desempregado(a) 4 10,5
Domeéstica/Nunca trabalhou S 13,2
HabilitagBes Literarias
Menos de 4 anos de escolaridade - 0,0
4 anos de escolaridade 9 23,7
6 anos de escolaridade 3 7,9
9° ano de escolaridade 11 28,9
11° ano 2 53
12° ano 5 13,2
Curso Tecnolégico/profissional/outros 2 5.3
Bacharelato - 0,0
Licenciatura 4 10,5
Po6s-graduagédo 2 5,3
Mestrado - 0,0
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Sobrecarga intensa

Doutoramento - 0,0
Curso de Especializag&o tecnologica - 0,0
Percepcao de Sobrecarga
Sem sobrecarga 21 55,3
Sobrecarga ligeira 8 21,1
9 23,7

2.2.2 Fidelidade da Escala de Sobrecarga do Cuidado

Tal como foi realizado no IESSD, na ESC foram cambas os resultados obtidos, ao

nivel das dimensdes e no global, da nossa amastnaos da versdo do autor, expondo o0s

resultados obtidos em paralelo com o Quadro 2.11.

A ESC, de 22 itens, na sua globalidade revela Uevea@a consisténcia interna

(o = 0,91), tal como era evidéncia pelo auter(Q,93). Relativamente as dimensdes do

impacto da prestagcédo de cuidados (11 itens) eped@pcdo de auto-eficicia (2 itens)

verifica-se uma alta consisténcia interna, sendalpia de Cronbach da primeira

dimensao de 0,90 e da segunda 0,91. Constata-sgpmpsentam a mesma consisténcia

interna citada pelo auton = 0,93 para a primeira dimensd@=0,80 para a segunda

dimensé&o). No que concerne a sub-escala da relategipessoal (5 itens), embora a do

autor fosse de boa consisténcia interna (0,83lplaade Cronbach desta dimenséao foi

de 0,74, sendo considerado de consisténcia intamoaével. O coeficiente da dimensao

das expectativas com o cuidar (4 itens) ndo fostsfatorio a nivel da fidelidade, pois

o valor foi baixo (0,45). Este facto também foiist@do pelo autor e ndo inviabiliza a

utilizacdo do instrumento, dado que a escala api@séuas dimensfes com alta

consisténcia interna e uma com consisténcia intexaavel e que, na sua globalidade,

apresenta uma elevada consisténcia interna, conm gnteriormente referido. N&o

obstante, ha que salientar que esta sub-escalaséiteimla por 4 itens, o que pode

diminuir a possibilidade de conseguir um coeficet fidelidade mais elevado.
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Quadro 2.11: Resultados do coeficiente alpha de Qrbach para a ESC.

Alpha de Alpha de
Dimensoes

Cronbach Cronbach (autor)
Impacto da prestacéo de cuidados 0,90 0,93
Relacdo interpessoal 0,74 0,83
Expectativas com o cuidar 0,45 0,67
Percepcao de auto-eficacia 0,91 0,80
Sobrecarga global 0,91 0,93

2.2.3 Analise da Sobrecarga Referida do Cuidador formal Principal

Para dar resposta a uma das questdes de partith tdasalho- Qual a
sobrecarga referida pelos cuidadores informaiscip@is? - procedeu-se a analise das
medidas descritivas (médias, medianas, desvio®esdr valores minimos e maximos)
das dimensdes da Escala de Sobrecarga do Cuidador.

Verifica-se que na dimensado relativa ao impactopdesstacdo de cuidados
observa-se valores entre 11 e 46 pontos, sendalia 2% 24 pontos com desvio padrao
9,56. Metade dos elementos apresenta resultadas igu superiores a 19,00 pontos.
No que concerne a relacdo interpessoal verificaad@res que oscilaram os 5 e 19
pontos, com média 8,05 pontos e com desvio padB@ntos. O valor mediano foi
de 7,00 pontos. Relativamente as expectativas couidar mostra-se valores entre 6 e
19 pontos, sendo a média 12,63 pontos, desvio @aBlE/ pontos e metade dos
elementos da amostra obteve resultados iguais meristes a 13,00 pontos. Quanto a
percepcdo de auto-eficacia observa-se valores 2réré0 pontos, com média de 4,26
pontos, desvio padrdo com 2,25 pontos e valor medide 4,00 pontos. Na sua

globalidade, a sobrecarga apresenta valores ehtee94 pontos, sendo a média 47,18
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pontos com desvio padrdo 15,32 pontos. Metade Bwseatos da amostra obteve
resultados iguais ou superiores a 44,00 pontos.

Dado que as dimensdes apresentam diferentes numeridsns, calcula-se a
média aritmética, tal como fez-se para o IESSDim\ssbteve-se uma medida expressa
numa escala continua de 1 a 5 pontos, em que ésporrde ao valor com menor
sobrecarga e 5 com maior sobrecarga.

Através do Quadro 2.12 constata-se que apenas enshim das expectativas
com o cuidar (3,16) apresenta valores acima dorvatermédio da escala (3). As
restantes dimensdes oscilam entre 1,61 para adocelmgerpessoal e 2,13 para a
percepcdo de auto-eficacia. Desta forma, observgese a sobrecarga objectiva
(dimensédo 1 e 2) apresenta valores mais baixos @mparacdo com a sobrecarga
subjectiva (dimenséo 3 e 4) e a sobrecarga glgivabanta uma média ponderada de
2,15.

Tendo em conta que a primeira dimenséo da sobeecdigctiva visa avaliar 0
impacto no cuidador, relativamente a prestacdo uigados, e a segunda dimensao
avalia a relagcéo entre o Cl e o doente, mais @emate os factores de vergonha,
irritacdo e de tensdo (Sequeira, 2009). Verificédba&xo nivel desta sobrecarga e
constata-se que os Cl apresentam sentimentosvpgsfice a prestacdo de cuidados,
nomeadamente a situacdo de doenca, incapacidapge, dé dependéncia e
comportamento do doente.

Em contrapartida, a sobrecarga subjectiva mais alt@éncia receio face as
expectativas, no que diz respeito aos encargosoetoos e a dependéncia dos seus
familiares. Este tipo de sobrecarga esta relacmnedm o bem-estar fisico e
psicologico do CI, realcando presenca de sintomggwedsivos, de ansiedade, de
preocupacoes e de culpa (Sequeira, 2007).
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Os resultados observados, ao nivel das dimensdeglebal, permite responder
a questdo atras referida afirmando que os cuidadonfermais principais evidenciam
baixos niveis de sobrecarga, excepto para a dimeatessi expectativas com o cuidar,
gue apresenta sobrecarga moderada. Esta dimend&delasionada com o futuro e com
as capacidades do CI para cuidar (Sequeira, 2668)lo este acto, segundo Cerqueira
(2005), uma actividade complexa, com dimensfesoldgjicas, éticas, sociais,

demograéficas, clinicas, técnicas e comunitarias.

Quadro 2.12: Medidas descritivas observadas para aémensdes da ESC.

n.° de X
Dimensdes e X Md s Xmin | Xméx
Ponderada

Impacto da prestacdo de

11 22,24 19,00 9,56 11 46 2,02
cuidados
Relacéo interpessoal 5 8,0b 7,00 3,38 5 19 1,61
Expectativas com o cuidar 4 12,63 13,00 3,87 6 19 ,16 3
Percepcao de auto-eficacia 2 4,26 4,00 2|25 2 10 13 2,
Sobrecarga Global 22 47,18 44,00 15/32 25 91 2,15

2.2.4 Estudo da Normalidade da ESC e da Idade

Realizou-se o estudo da normalidade da idade eéS@apara analisar o tipo de
distribuicdo de frequéncias das dimensfes e dabtizbmesma. Tendo em conta que a
amostra é de 38 elementos, recorreu-se ao tesfgan@oétrico de Shapiro-Wilk.

No Quadro 2.13, a idade (p = 0,552) e a sobrecgtghal (p = 0,213)
apresentam distribuicdo normal (p> 0,05). Assimdeero impacto da prestacdo de
cuidados (p = 0,025), a relagéo interpessoal (p081), as expectativas com o cuidar
(p <0,001) e a percepcdo de auto-eficacia (p <0,@ptesentam distribuicdo nao

normal. Por este motivo opta-se pela utilizacatedtes ndo paramétricos.
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Quadro 2.13: Teste de normalidade de Shapiro-Wilk.

Shapiro-Wilk
Variaveis
z p
Idade 0,975 0,552
Impacto da prestacdo de cuidados 0,933 0,025
Relacéo interpessoal 0,876 0,001
Expectativas com o cuidar 0,549 <0,001
Percepcao de auto-eficacia 0,561 <0,001
Sobrecarga Global 0,962 0,213

2.2.5 Relagédo entre Sobrecarga Referida do Cuidadémformal com a Idade

Para testar a hipotese «a sobrecarga referidauitedores informais principais

esta relacionada com a idade», utilizou-se o deetie de Spearman e o respectivo teste

de significancia.

No Quadro 2.14, nenhuma das correlagbes é estatisnte significativa pelo

qgue se conclui que os dados ndo confirmam a hpdmsnulada, ou seja, que a

sobrecarga referida dos cuidadores informais préigindo esta relacionada com a

idade.

Quadro 2.14: Correlagcédo da ESC com a idade.

Idade
Sobrecarga do Cuidador Informal Principal
s p
Impacto da prestacdo de cuidados -0,04 0,830
Relacao interpessoal -0,10 0,565
Expectativas com o cuidar -0,02 0,888
Percepcao de auto-eficacia -0,18 0,272
Sobrecarga Global -0,10 0,572
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2.2.6 Comparacao da Sobrecarga do Cuidador Informa#m Funcdo do Género

Relativamente a hipdtese «a sobrecarga referidacdmgdores informais é
diferente conforme o género» recorreu-se ao tesMahr\Whitney.

Observa-se que os elementos masculin¥s £ 52,70) referem niveis de
sobrecarga global mais elevados que os elementugif®s (X = 45,21), bem como
nas restantes dimensodes da ESC.

No entanto, os resultados que constituem o Quadfpgermitem constatar que
nao existem diferencas estatisticamente signifiaat{p> 0.050), concluindo que nao

existem evidéncias estatisticas que permitem coafia hipotese formulada.

Quadro 2.15: Comparacao da sobrecarga do cuidadonformal em funcéo do género.

Sobrecarga do Cuidador

Género n X X Md z
Informal Principal P P

Feminino 28| 17,66 20,93 17,5
Impacto da prestacdo de cuidados -1,709 | 0,087
Masculino 10| 24,65 2590 28,00

o

Feminino 28 | 18,46 7,61 7,0(
Relacao interpessoal -0,986 | 0,324
Masculino 10 | 22,40 9,30 8,5(

Feminino 28| 19,30 12,61 13,0
Expectativas com o cuidar -0,184 | 0,854
Masculino 10 | 20,05 12,700 13,00

o

Feminino 28 | 18,80 4,07 4,0(
Percepcao de auto-eficacia -0,671 | 0,502
Masculino 10 | 21,45 4,80 4,0(

Feminino 28 | 17,79 45,21 40,5
Sobrecarga Global -1,609 | 0,108
Masculino 10| 24,35 52,700 54,00

o

2.2.7 Comparacao da Sobrecarga do cuidador informam func&o do estado civil

O teste da hipotese «a sobrecarga referida doaduriels informais principais
tem relagdo com o estado civil» realizou-se commuiraa ESC em funcéo do estado

civil através da utilizagédo do teste de Malthitney.
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A variavel estado civil estava em cinco grupossddas/unido de facto (30),
solteiros (5), viuvos (1), separados judicialmeiifee divorciado (1)). Desta forma, e
devido a existéncia de grupos com um numero de eslty® ndo representativos,
reagrupou-se em duas categorias (casados (30)casa@dos (8)).

Verifica-se, através do Quadro 2.16, que os niwgdslios de sobrecarga séo
mais elevados, em todas a dimensdes e no global,opgrupo dos nédo casados. No
entanto, ndo existem diferencas estatisticamegtefisativas (p> 0,050) na ESC em
funcdo do estado civil agrupado, pelo que se comgla os dados ndo confirmam a

hipotese formulada.

Quadro 2.16: Comparacédo da sobrecarga do cuidadonformal em fungéo do estado civil

agrupado.
Sobrecarga do Cuidador Estado Civil — _
o n Xp X Md z p
Informal Principal Agrupado
Impacto da prestacao (B&o casado 8 22,68 23,75 23,60
-0,896 | 0,370
cuidados Casado/Uniao de facto 30 18,67 21,30 19,00
N&o casado 8 22,00 8,88 7,50
Relacao interpessoal -0,735 | 0,463
Casado/Unido de facto 30 18,83 7,83 7,00
Nao casado 8 21,06 1380 13,00
Expectativas com o cuidar -0,451 | 0,652
Casado/Unido de facto 30 19,08 1240 13,00
Percepcao de auto- N&o casado 8 22,19 4,76 5,00
-0,799 | 0,424
-eficicia Casado/Unido de facto] 30 18,78 4,13 3,p0
N&o casado 8 23,383 52,88 51,00
Sobrecarga Global -1,111 | 0,267
Casado/Unido de facto] 30 1847 45,67 42,50
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2.2.8 Comparacao da Sobrecarga do Cuidador Informa#m Funcao da Situacao

Laboral

Para testar a hipotese «a sobrecarga do cuidddomad esta relacionada com a
situacao laboral» utilizou-se novamente o teste rM&hitney. Voltou-se a reagrupar
os elementos da amostra em dois grupos, nhomeadamentctivos (sector primario
(1), sector secundario (1), sector terciario (Z2%)) e em néo activos (domesticas (5),
invalidos/reformados (5) e desempregados (4)) (p#ygque alguns destes, como
constata-se, ndo sao representativos. Inclui-se@mgsticas no grupo nao activo, tendo
em conta que estas se dedicam ao lar e, por canseqio obtém ajuda financeira.

Verifica-se, através do Quadro 2.17, apenas existima diferenca
estatisticamente significativa (p = 0,046) na soérga do cuidador informal, ao nivel

da percepcdo de auto-eficacia. Menciona-se que upogdos elementos activos
(X = 4,83) apresentam niveis médios de percepcaotdesficacia mais elevados que o

grupo dos ndo activosX( = 3,29). Desta forma, conclui-se que os dadosircoaim
parcialmente a hipotese formulada.

Esta relacdo liga-se com a opinido do cuidador éaceeu desempenho, tendo
em conta que 0 mesmo acarretara sobrecarga despppéendo existir um sentimento
de culpa por ndo estar a fazer o suficiente. Seguvdreira (2001), existe a
necessidade de reajuste de papéis, estrutura,gsadedcomunicacao, estilos de vida,
privacidade e de rendimentos. Figueiredo (2007)esmenta referindo que a
sobreposicao de tarefas pode levar a um confliextdi, em que as pressdes do trabalho
interferem na prestacdo de cuidados e, consequentenpaguando nas funcdes laborais
esta preocupado com o doente. Santos (2005) mgfieres Cl, na fase terminal do seu
familiar, tendem a néo trabalhar para poderem dspasta as necessidades face ao

cuidar, no entanto Figueiredo (2007) menciona gtee &itude pode implicar a perda de
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estatuto social, profissional, de reconhecimentestfgio e remuneratério, podendo,
ainda, sentir falta de apoio externo, deterioragdaosaude e do sistema familiar
(Sequeira, 2007)

O mesmo autor realca a importancia da utilizacacesteatégias de coping
adaptadas com a finalidade de auto-eficacia, waondo o seu desempenho,

crescimento pessoal e gratificacdo de estar agprastiados ao seu familiar.

Quadro 2.17: Comparacéo da sobrecarga do cuidadonformal em fungéo da situacao laboral.

Sobrecarga do Cuidador Situacéo — _
o o n Xp X Md z p
Informal Principal profissional
Impacto da prestacdo  @dActivo 24| 20,77 23,79 20,50
-0,924 | 0,355
cuidados N&o activo 14 17,32 19,5f 17,50
Activo 24| 21,23| 8,58 7,00
Relacéo interpessoal -1,288 | 0,198
N&o activo 14| 16,54 7,14 7,00
Activo 24| 18,46| 12,50 13,00
Expectativas com o cuidar -0,763 | 0,446
N&o activo 14| 21,29 12,86 14,00
Activo 24| 22,15| 4,83 5,00
Percepcao de auto-eficacia -1,994 | 0,046*
N&o activo 14| 1496 3,29 2,00
Activo 24| 20,81 49,74 47,00
Sobrecarga Global -0,954 | 0,340
N&o activo 14| 17,25 42,86 42,00

2.2.9 Comparacéo da Sobrecarga do Cuidador Informi@m Func¢éo das

HabilitacBes Literarias

No que concerne a hipbtese «a sobrecarga do cuigddonal esta relacionada
com as habilitagBes literarias», testou-se aplicamdeste Kruskal-Wallis, tendo em
conta que faz a comparacgéo entre mais de trésgrupo

Esta variavel qualitativa, inicialmente continhaveogrupos, mas devido a
alguns deles ndo serem constituidos por nUmereseptativo de casos, optou-se por

reagrupé-la em trés (ensino basico (23), ensinansiéeio (9) e ensino superior (6)).
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Com a observacéo do Quadro 2.18, verifica-se queepsentos com 0 ensino

basico X = 49,65) e os do ensino superiof € 44,50) sdo os que apresentam maiores
niveis médios na sobrecarga global, bem como nargiio do impacto da prestacao de
cuidados e nas expectativas com o cuidar. Relaémgena relacdo interpessoal e a
percepcdo de auto-eficdcia os niveis médios dernsaiorecarga sdo para o0 ensino
bésico e posteriormente para o ensino secundadcentanto, ndo existem diferencas
estatisticamente significativas (p> 0,050) em quataglas dimensdes ou no global, pelo
que conclui-se pela ndo existéncia de influéncis llabilitacbes literarias sobre a

sobrecarga percepcionada pelo cuidado informal.

Quadro 2.18: Comparacédo da sobrecarga do cuidadonformal em funcéo das habilitacbes

literarias agrupado.

Sobrecarga do Cuidador Informal Hab. Lit. - _ .
Principal Agrupadas "% | e P

Ens. Basico 23 21,11 23,121,00

Impacto da prestacao de cuidados |Ens. Secundario] 9 18,00 20,119,00(1,395| 0,498
Ens. Superior 6/ 15,58 21,834,00
Ens. Bésico 23 20,09 8,39 7,00

Relacao interpessoal Ens. Secundariol 9 19,7 7,78 7,00,389( 0,823
Ens. Superior 6/ 17,00 7,47 6,50
Ens. Bésico 23 22,86 13,614,00

Expectativas com o cuidar Ens. Secundéario] 9 22,72 10,561,00|5,872( 0,053
Ens. Superior 6/ 16,83 12,00,50
Ens. Basico 23 20,48 4,48 4,00

Percepcao de auto-eficacia Ens. Secundariol 9 19,28 4,22 4,00,806| 0,668
Ens. Superior 6/ 16,08 3,50 2,50
Ens. Basico 23 21,54 49,687,00

Sobrecarga Global Ens. Secundariol 9 16,7 42)640,00|1,990(0,370
Ens. Superior 6/ 15,92 44,535,00
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2.3 (CORRELACAO ENTRE A SOBRECARGA DO CUIDADOR

INFORMAL PRINCIPAL E O SOFRIMENTO DO DOENTE

Constata-se, através da observacédo do Quadroqid @penas existe correlagéo
positiva e significativa {r= +0,34 e p = 0,039) entre o sofrimento psicologicas
expectativas com o cuidar. Esta dimensdo do saftomedo se correlaciona com o
impacto da prestacao de cuidadqes=(#+0,19 e p = 0,256), com a relacao interpessoal
(rs=+0,16 e p = 0,336), com a percepc¢ao de autoeddi¢g= +0,22 e p = 0,186) e com
a sobrecarga globak& +0,09 e p = 0,592).

Menciona-se que ambas as dimensodes salientam assmeeds preocupacoes
com o futuro e atendendo a que o coeficiente deelegéo apresenta valor positivo
(rs= +0,34), refere-se que quanto maior for o sofritmgasicoldgico do doente, maior
sera as expectativas com o cuidar do ClI.

Para fundamentar a interpretacdo desta correlag@@utores referem que o
sofrimento psicolégico corresponde a alteracOesnitiogs, relacionadas com a
gravidade e as consequéncias da doenca, bem comoasolimitacbes fisicas
recorrentes da mesma e dos seus tratamentos. TapudmEmestar relacionado com as
alteracbes emocionais decorrentes da preocupagamdoturo e com o0s estados de
tristeza, medo, revolta e perdas associadas aao®agundo Pereira e Lopes (2005) as
alteracdes psicolégicas mais evidentes nestes efoes#fo a ansiedade, depressao,
expressoes de sentimentos de medo, raiva, redel$@speranca, culpa e pensamentos
suicidas. A intervencao recomendada nesta situagamodificacdo do comportamento

e 0s processos de pensamento (Bower e Waxman,. 2006)
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No que concerne a dimensao das expectativas candarcestas relacionam-se
com a prestacao de cuidados relativos ao cuidamoique diz respeito aos medos,
receios e disponibilidade#edo de perder o seu ente querido, receio assp@ad
sofrimento do doente, perante um doenca crénicacaravel e, disponibilidade
referente aos apoios externos e aos dos profissioleasalude. Desta feita, segundo
Figueiredo (2007), o CI necessita de apoio psiaakdfalar das experiéncias,
dificuldades, preocupacfes e satisfacOes), de sjpdaticas e técnicas (material
adequado) e informagdo e formacdo (aquisicdo ddénecimentos praticos e de
conhecimentos acerca da situagdo clinica do selid@mMoreira (2001) acrescenta a
necessidade da escuta e expressao e de informagcanpsicologica e de cuidados.

N&o ha evidéncia da existéncia de relacdo entreestantes dimensfes do
sofrimento do doente e as da sobrecarga do cuidaftmmal principal. Assim, o
sofrimento relativo a dimensao fisica, existencisbcio-relacional, global e das
experiéncias positivas do mesmo ndo se relaciona @ampacto da prestacdo de
cuidados, com as relagdes interpessoais, com atatpas com o cuidar, com a
percepcdo de auto-eficdcia e com a sobrecargalgloba

Estes resultados permitem concluir que existe apema evidéncia estatistica
que permite confirmar parcialmente a hipétese &aesarga dos cuidadores informais

principais esta relacionada com o sofrimento dentés oncoldgicos paliativos».
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Quadro 2.19: Relac¢éo entre a Sobrecarga dos Cuidads Informais e o Sofrimento dos Doentes.

Sobrecarga do Cuidador Informal Principal

Impacto da )
Relacéo Expectativas | Percep¢do del Sobrecarga
prestacdo de| ) o
] interpessoal | com o cuidar | auto-eficacia global

cuidados
Sofrimento do

Is p Is p Is p Is p Is p
Doente
Sofrimento

+0,19| 0,256| +0,16 0,336 +0,340,039*| +0,22| 0,186| +0,09 0,59%
psicolégico
Sofrimento

+0,26| 0,122| +0,03 0,746 +0,30 0,066 +0{21 0,215 0%0,0,986
fisico
Sofrimento

+0,19| 0,255| +0,03 0,858 +0,3L 0,063 +0/29 0,080 180,0,278
existencial
Sofrimento
sécio- +0,07| 0,660| +0,22 0,176 +0,11 0,524 +0/03 0,858 030,0,850
relacional
Experiéncias
positivas do -0,21 | 0,202| -0,21 0,199 +0,02 0,97 -0,22 0,178 11-0,0,494
sofrimento
Sofrimento

+0,19| 0,242 +0,10 0,539 +0,3L 0,048 +0,23 0,161 14-0,0,418
global
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3. CONSIDERACOES FINAIS

O sofrimento do doente é um componente importaosecnidados de saude e,
com o aumento das doencas crénicas, tesgoum problema publico. Esta ameaca real
€ a fonte mais manifestada de sofrimento. Desta éeiendo em conta as privatizacdes
dos hospitais, torrse pertinente a analise da percepcao do sofrinsrgodoentes
oncologicos com necessidades de Cuidados Paliativos

Os cuidadores informais principais tém um papedrélna saide, na doenca e
nos comportamentos. Estes sdo confrontados comagts fisicas, emocionais e
sociais, tendo que se reorganizar e reestruturesteDmodo, analisa-se a sobrecarga
referida pelo cuidador informal principal.

Da analise dos resultados obtidos, salienta-se oaslusbes ao nivel da
caracterizacdo da amostra em estudo, a percepcasofimento dos doentes
oncologicos paliativos e a sobrecarga referida pelddadores informais principais
relativamente a existéncia de associacéo entraras/eis.

A colheita de dados fez-se a todos os doentes emassidades de cuidados
paliativos, que se incluissem nos critérios prékedecidos internados no Hospital Dr.
Nélio Mendongca e no Hospital dos Marmeleiros, e s@ss respectivos cuidadores
informais principais. Apenas foi possivel a colaeite dados em oito servicos no
primeiro Hospital mencionado, nomeadamente os $&%icos de cirurgia geral,
gastrenterologia, ortopedia B, oftalmologia/neug@p hemato-oncologia e o servigo de

otorrinolaringologia.
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Os instrumentos de colheita de dados utilizadoanfoo IESSD e a ESC.
Avaliou-se a consisténcia interna dos instrumemnt®scolheita de dados através do
calculo doAlfa de Cronbach O IESSD é constituido por 44 itens e mede cinco
dimensdes. Observa-se na globalidade uma elevatisténcia internao(= 0,94),
referindo que as dimensdes oscilaram emtre0,61 para o sofrimento sécio-relacional
e a = 0,89 para o sofrimento psicolégico. Quanto a EEa € constituido por 22 itens
e mede quatro dimensdes. Revela também na glotlalidma elevada consisténcia
interna @ = 0,91). As restantes dimensdes oscilasam0,45 para as expectativas com
o cuidar en = 0,91 para a percepcao de auto-eficcia.

Para o tratamento dos dados realizou-se o estudordaalidade das escalas e
da idade dos elementos da amostra. No que toc&®80 e a idade dos doentes,
observa-se que na globalidade e em todas as diegerk® inventario, excepto a
dimenséo do sofrimento psicoldgico (p = 0,003).eapnta uma distribuicdo normal.
Relativamente ao estudo da normalidade da ESC idad® do CI, verifica-se que
apenas a idade (p = 0,552) e a sobrecarga globalO(213) apresentam distribuicéo
normal. Assim sendo, optou-se pela utilizacdo sesendo paramétricos.

Apos a finalizagéo da colheita de dados, obtevans@ amostra de 38 doentes,
71,1% sé&o do sexo masculino e 28,9% do sexo femiAifiaixa etaria que predomina é
a das idades compreendidas entre os 46 e 59 a0 % da amostra. Quanto ao
estado civil, a maioria da amostra sdo casado3%)1lEm relacdo a Situagcédo Laboral,
65,8% da amostra sdo reformados e 21,1% estamscivmaioria dos doentes tem o
Ensino Basico (63,2%). Verifica-se que os doenpgesntam um nivel de sofrimento
global (3,13) ligeiramente superior ao valor intédio da escala. Constata-se que 0s

valores das dimensdes do IESSD também apresentlmmes/acima do intermédio,
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oscilando entre 3,05 para o sofrimento existereid)46 para as experiéncias positivas
do sofrimento.

Relativamente a relacdo entre as experiéncias civsie da doenca com a
idade, observa-se apenas a existéncia de corredatd@ttsticamente significativa entre a
idade e o sofrimento sdcio-relacional{r0,35 e p = 0,030), confirmando parcialmente
a hipotese se «a percepcdo do sofrimento dos doemeoldgicos paliativos esta
relacionada com a idade».

No que concerne a comparacdo das experiénciascBuagede sofrimento na
doenca em fungdo das restantes caracteristicatodotes, conclui-se que os dados nédo
confirmam a hipotese se «a percepcao dos doentedogitos paliativos é diferente
conforme o género», se «a percep¢ao do sofrimestaldentes oncoldgicos paliativos
tem relacdo com o estado civil» e se «a percepgacalrimento dos doentes
oncoldgicos paliativos € diferente conforme a gifiselaboral». Quanto a hipotese se «a
percepcdo do sofrimento dos doentes oncolégicdatipak esta relacionada com as
habilitagbes literarias», verifica-se a existénai® diferencas estatisticamente
significativas na dimenséo do sofrimento existdn@a 0,025) e do sofrimento global
(p = 0,034), confirmando a hipétese formulada.

Apds a analise da sobrecarga referida pelos cuidadoformais principais
verifica-se que a amostra deste estudo (38) apeesgenas valores acima do valor
intermédio da escala (3) para a dimensdo das etp@ast com o cuidar (3,16). As
restantes dimensdes oscilam entre 1,61 para adcelegerpessoal e 2,13 para a
percepcao de auto-eficacia. Constata-se que ogpneiiominante na amostra dos ClI é
feminino (73,7%). Quanto a faixa etaria conclugse a dominante € a das idades entre
0S 46 e os 59 anos com 39,5%. Relativamente aalcestwil, a maioria sao

casados/unido de facto (78,9%). Verifica-se quel%3sdo activos e 36,9% séo
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considerados ndo activos. No que toca as habiitagerarias, 60,5% tém o Ensino
Bésico.

A hip6tese se «a sobrecarga referida dos cuidadof@snais principais esta
relacionada com a idade» ndo € confirmada. No @epeita a comparacdo da
sobrecarga do cuidador informal principal em fundas restantes caracteristicas dos
mesmos, conclui-se que ndo se verifica a hipéteseas sobrecarga referida dos
cuidadores informais é diferente conforme o génese»«a sobrecarga referida dos
cuidadores informais principais tem relacdo constadd civil» e se «a sobrecarga do
cuidador informal estd relacionada com as habd#acliterarias». No entanto, a
hipotese se «a sobrecarga do cuidador informal edé&kionada com a situagcéo
laboral», verifica-se uma diferenca estatisticameaignificativa (p = 0,046) ao nivel da
percepcao de auto-eficacia.

Existe correlacdo positiva e significativa, & +0,34 e p = 0,039) entre o
sofrimento psicologico e as expectativas com oaruitb cuidador informal principal.
Mencionando que ndo existe evidéncias estatistigas correlacione as restantes
dimensdes do IESSD com as restantes dimensdesla ES

Este trabalho € um grande contributo para a amagedim do processo

investigativo na area de cuidados paliativos, ampld o leque de conhecimentos e de

experiéncia pessoal. Podera também servir de leaisatzhlho a novos estudos.

3.1 SUGESTOES E FUTURAS INVESTIGACOES

Os resultados encontrados podem contribuir pacarghr de forma estruturada
o papel do enfermeiro nas acg¢fes paliativas e delsen estratégias de prevencéo do

sofrimento dos doentes e da sobrecarga dos cugaddormais principais.
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Tendo em conta que os dados revelam sofrimentao@stes oncolégicos com
necessidades de cuidados paliativos, 0 que exigecassidades de melhorias de
intervencdo no ambito organizacional. Desta festagere-se algumas intervencoes,
nomeadamente:

» Estabelecer ligagcéo do profissional de saude cdoeate;

» Estar presente;

 Identificar a aceitacdo do estado de saude;

» Permitir a comunicacao de emocoes e preocupacgirgaado-o;

» Atender a comunicacdo nao verbal;

» Apreciar a atitude face ao processo patolégico;

 Identificar e incentivar o comportamento interaativ

* Gerir o bem-estar do doente;

» Confortar o doente através do toque/siléncio;

» Avaliar a atitude face a imagem corporal, promowea@duto-imagem;
» Atender as queixas do doente, monitorizando ermidi®s sintomas;
» Atender as crencas.

Relativamente aos Cl, deve-se continuar as intebes existentes, pois 0s
dados revelam baixos niveis de sobrecarga. No tenteelembra-se a necessidade de
apoios comunitarios, praticos e técnicos, de infméo e orientacdo sobre o estado de
saude do doente, de esclarecer duvidas, promoescwda activa e incentivar o Cl no
auto-cuidado e disponibilizacao de tempo para si.

Depois da analise dos resultados e durante todaliaacdo do trabalho surge
sugestbes com alternativas e rumos diferentes mpregmente, também produziriam

dados merecedores de analise, que sao:
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e Elaborar um estudo longitudinal, usando o mesmarumento de medida,
“Inventario da Experiéncias Subjectivas de Sofritnera Doenca”, em que seria
medido o nivel de sofrimento do doente na admigsanalisariamos a mesma
variavel na alta. O objectivo deste estudo sepayrar analisar se as intervengdes
dos profissionais de saude, na minimizacao dorsefrio, eram adequadas:

» Validar a Escala de Sobrecarga do Cuidador, reflaimlo os itens da dimensao
das expectativas com o cuidar, devido a se tefficadd baixa consisténcia

interna.

3.2 LIMITACOES DO ESTUDO

Segundo Polit e Hungler (1997, p.16), o métodotifiea € encarado por muitos
como o método mais elevado de obtencdo de conhetsga delineados pelo ser
humano. Contudo, isto ndo significa que um estgj imfalivel, pois existem varias
limitacbes que merecem atencao especial. Assinongo deste trabalho foi vivenciado
e tomado consciéncia das seguintes limitacdes:

» Escolha da amostra, relacionada com as dificuldddesonseguir doentes e seus
Cl com os critérios préstabelecidos;
* Obtencdo da amostra:
 Escassa formacdo na area de Cuidados Paliativosse) alguns
profissionais de salde mencionargne os doentes que usufruem destas
necessidades sdo apenas 0sS que se encontravamsenefiainal e
agonica,
» Apenas foram envolvidos doentes e cuidadores ird@rgho Hospital Dr.
Nélio Mendonca;
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« Tempo disponivel para colheita de dados, ndo peanitma amostra de

dimenséo satisfatoria,;
* Reduzida amostra, impedindo a generalizacado ddusdug

* Pesquisa de trabalhos de investigacdo relacionados a relagdo entre o

sofrimento do doente e a sobrecarga do cuidadoma.
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Anexo | - Autorizacdo de Aplicacdo do Inventario de Ex@ecias Subjectivas de

Sofrimento na Doenca.
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RE: autorizacdo da utilizacdo da escala de Zarit Voltar para mensagens | § 4

o Carlos Sequeira  Adicionar a contatos 0 24;’6;’20}]9
Para 'Marcia Alves' Acbes v
v
|ﬁ] 3 anexos (total de 206,2 KB) Exibicdo Ativa do Hotmail

: info_util...doc : escala_so..doc Aoy regras deadocy
1| Baiar (295 KB) 4 Baiar (161,5 KB) @ 4| Baiar (152K8)

||I| 5]

Baixar tudo

Exma. Marcia Alves,

Conforme solicitado envio-Ihe a escala de avaliagio de sobrecarga do Cuidador (ESC), validada para a Populagdo Portuguesa, e informo que a poderd utilizar no &mbito do estudo referida, bem como, na sua pratica clinica.
Envio-lhe ainda outro documento que deverd preencher e devolver para efectuar uma monitorizagdo do uso da escala e enviar ao Prof, Zarit.

Se tiver qualguer duvida ndo hesite em contactar-me.

Para a citagao da Escala devera utilizar:

Sequeira C. (2007). Cuidar de Idosos Dependentes. Coimbra: Quarteto Editora. ISBN: 978-989-558-092-7.

Sequeira, C. (2008). Escala de Sobrecarga do Cuidador de Zarit- Caracteristicas Psicométricas na Populacdo Portuguesa. Revista Portuguesa de Enfermagem de Saude Mental, n? 1, Junho; pp. 332 39.
ISSN- 1647-2160.

Votos de um bom Trabalho.
Cumprimentos

Prof. Carlos Sequeira
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Anexo Il - Autorizacéo de Aplicacao da Escala de Sobreadodauidados.
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Re: autorizacd o e remissdo do IESS D Voltar pare mensagens | 4

Esta mensagem € parte de uma conversa, Mostrar conversa

g mgameiro Adicionar a contatos ] ]’fllfﬁZOﬂOg
Para Marcia Alves Agdes +
7
0 | 1anew Bibicio Afva do Hotmail A

b Sofriment...pdf

J Baiar (1251 KB)

Cara Enf® Marcia Licia Sousa Dias Alves,

Declaro que autarizo a utilizagdo do Inventario de Experiéncias Subjectivas de Sofimenta na Doenca (IESSD) na Ambito da investigagdo a realizar para a Dissertagda de Mestrado intitulada " Sofimento do doente oncoldgica com
necessidades paliativas e a sobrecarga dos cuidadores informais”. Para o efeita anexo uma capia do IESSD que podera reproduzir.

(aso necessite de alqum esclarecimento sobre a andlise dos dados ou de outra teor relacionado com o Inventdrio, estou ao seu dispar.
Com os meus melhores cumprimentos, desejo-he sucesso académico.

Manuel Gameiro
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Anexo Ill - Autorizagéo do Gabinete de Mestrado e Doutorémea Faculdade de

Medicina da Universidade de Lisboa — Instituto denfagdo Avancgada.
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E DE
p= e

C,o”o X . =
£ @ % Universidade de Lisboa Instituto de Formacgao Avancada
? @ Gabinete de Formag&o Continua
9 ) 5: ol binete de M dos e Do rnos
% < Faculdade de Medicina Gabinete de Educagio Médica B )
S/DADE De\, G},«@ﬂd& SJ%WM pi—m d&.«g‘ HHMEZB/ a,p_,;,_dw Gabinete de Apoio & Investigag&o Cientifica, Tecnologica e inovagao
Exma. Senhora
Marcia Lucia Sousa Dias Alves
Gabinete de Mestrados e Doutoramentos Travessa do Chéo da Loba, n°5
9060-065 FUNCHAL
N. Ref®: GMD/156/2010 Data: 2010-03-01

Assunto: Aceitaciio do Projecto de Tese

Cumpre-nos informar V.Ex.* de que por despacho do Presidente do Conselho Cientifico de
26-01-2010, foi aceite o seu Projecto de Tese com vista a realizagio da Dissertagdo para obtencdo
do Grau de Mestre em Cuidados Paliativos (6* Edig¢fo) 2.° ciclo.

Com os melhores cumprimentos,

Prof. Dr. Lucindo Ormonde

Sub Director do Instituto de Formagio Avancada

Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa - Av. Prof. Egas Moniz - 1649-028 Lisboa
Telef. (351) 21 798 54 07 / 49 - Fax: (351) 21 798 51 08 / 50
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Anexo IV - Autorizacéo da Comiss&o de Etica da SESARAM.
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S 'r}l R.

REGIAO AUTONOMA DA MADEIRA
SERVICO DE SAUDE DA REGIAO AUTONOMA DA MADEIRA, E.P.E.

c/C Exm?. Senhora
Direccao de Enfermagem do SESARAM, EP.E. Enf.2 Marcia Lacia Sousa Dias Alves
Servigo de Otorrinolaringologia
E Cirurgia Plastica
Hospital Dr. Nélio Mendonga
Av. Luis de Camdes, 57
9004-514 Funchal

Sua referéncia Sua comunicagao N/Oficio
11.09.2009 Seivigo de Salde da RAM, E.P.E.

Assunto: PEDIDO DE APLICACAO DE QUESTIONARIOS § 0914066 / § 2009/11/17

Relativamente ao pedido de autorizagdo para aplicar questionérios aos
utentes oncoldgicos com necessidades de cuidados paliativos, internados no
Hospital Dr. Nélio Mendonga e no Hospital dos Marmeleiros, assim como aos
cuidadores informais que acompanham os utentes no internamento, para a sua
dissertacdo de mestrado intitulada “Sofrimento do Doente Oncologico com
Necessidades Paliativas e a Sobrecarga dos Cuidadores Informais”, informo V. Ex®.
que o mesmo foi autorizado pelo Conselho de Administracdo em 17.11.2009, apos
parecer da Comissao de Ftica para a Saude, do qual se junta fotocopia.

Mais informo V. Exa. que, depois da sua aplicagdo, deverdo ser enviados os

dados finais dos questionarios em questdo ao Conselho de Administracéo.

Com os melhores cumprimentos.

Presidente do Conselho de Administracdo

b

Anténio Almada Cardoso

FA

Av. Luis de Camdes, 0. 57 —9004-514 Funchal ~ &291 709600  [E291 709603 E-mail: cadmin@srs.pt
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Anexo V - Informagao sobre o Estudo ao Doente.
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Universidade de Lisboa
Faculdade de Medicina de Lisboa

INFORMACAO AO DOENTE T

O presente documento pretende convida-lo(a) pasx faarte de um estudo de
investigacdo. Antes de decidir se deseja ou nécipar leia atentamente a descricdo

escrita do estudo e sempre que haja alguma dinadahesite em questionar.

A sua colaboracdo € muitissimo importante e desde j

agradecemos a disponibilidade

Eu, Marcia Lacia Sousa Dias Alves, Enfermeira nospiial Dr. Nélio
Mendonga, aluna de Mestrado na &rea da Saude|ns#itoito de Formagéo Avancada
da Faculdade de Medicina Universitaria de Lisbaatemdo realizar um trabalho de
investigacdo orientado pela Prof. Doutora Helendidae pelo Prof. Doutor Anténio
Barbosa.

O objectivo deste estudo é analisar o sofrimengodd@ntes com doengas iguais
a sua e analisar também como os familiares/amigeerstem ao cuidarem de si. A sua
participacdo neste estudo é muito importante, poistribuira para a implementacao de
programas de alivio do sofrimento dos doentes ceoessidades iguais as suas nos

locais de internamento.

SOFRIMENTO DODOENTEONCOLOGICO COMNECESSIDADE DECUIDADOS PALIATIVOS E ASOBRECARGA
DO CUIDADORINFORMAL



Responda com uma cruz as 44 questdes que |Ihels&adas. O preenchimento
durara entre 10 a 15min. Nao ha respostas cedlaadas, todas sao valorizadas.

A escolha de patrticipar, ou ndo, no estudo é vatimtCaso aceite e se durante
0 questionario decidir suspender a sua colabonag&studo, podera fazé-lo.

Todos os dados colhidos durante este estudo sen@gees ao investigador em
envelope fechado e depois 0 mesmo tratara os dkdfi'ma confidencial, ou seja, 0
seu nome e morada ndo serao registados em qubkpesde dados.

No final do trabalho os questionarios serdo desgiiOs resultados do estudo
serdo apresentados em publico, no entanto, ndo dierdgado os nomes dos
participantes, nem qualquer identificacdo individua

Podera ter acesso aos resultados do estudo secadssejar.

No caso de surgir alguma duvida, preocupacdo oacassidade de qualquer
esclarecimento sobre os seus direitos e segurdeiga, 0 meu contacto: Marcia Alves,

961882924, marcialves96@hotmail.com.

Obrigado pela sua colaboracéo

Funchal, de 2010

(Marcia Lucia Sousa Dias Alves)
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Anexo VI - Informacéo sobre o Estudo ao Cuidador Informal.
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Universidade de Lisboa
Faculdade de Medicina de Lisboa

INFORMACAO DOS CUIDADORES INFORMAIS T

O presente documento pretende convida-lo(a) paex faarte de um estudo de
investigacdo. Antes de decidir se deseja ou nédcipar leia atentamente a descricdo

escrita do estudo e sempre que haja alguma dinadahesite em questionar.

A sua colaboracao € muitissimo importante e desde j

agradecemos a disponibilidade

Eu, Marcia Lucia Sousa Dias Alves, Enfermeira nospial Dr. Nélio
Mendonca, aluna de Mestrado na area da Saude|nstitoito de Formacgédo Avancada
da Faculdade de Medicina Universitaria de Lisbaatemdo realizar um trabalho de
investigacdo orientado pela Prof. Doutora Helendidae pelo Prof. Doutor Anténio
Barbosa.

O objectivo deste estudo € analisar o sofriments doentes, analisar a
sobrecarga referida pelos cuidadores informaisrdioze se existe associacdo entre
estas variaveis. Neste sentido, solicitamos a slabaracdo. A sua participacdo neste
estudo é muito importante, pois, contribuira pardeaenvolver medidas de suporte
emocional, de auto-cuidado e de encaminhamento cdatadores informais para

servi¢cos de apoio comunitario.
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Responda com uma cruz as 22 questdes que |Ihels&adas. O preenchimento
durara entre 10 a 15min. Nao ha respostas cedlaadas, todas sao valorizadas.

A escolha de patrticipar, ou ndo, no estudo € vatimtCaso aceite e se durante
0 questionario decidir suspender a sua colabonag&studo, podera fazé-lo.

Todos os dados colhidos durante este estudo seddiadds de forma
confidencial, ou seja, o0 seu nome e morada na® segastados em qualquer base de
dados. No final do trabalho os questionarios sdegruidos. Os resultados do estudo
serdo apresentados em publico, no entanto, ndo dierdgado os nomes dos
participantes, nem qualquer identificacdo individua

Podera ter acesso aos resultados do estudo secadssejar.

No caso de surgir alguma duvida, preocupacao oacassidade de qualquer
esclarecimento sobre os seus direitos e segurdeiga, 0 meu contacto: Marcia Alves,

961882924 marcialves96@hotmail.com

Obrigado pela sua colaboracéo

Funchal, de 2010

.0(Mércia Lucia Sousa Dias Alves)
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Anexo VII - Questionario do Doente.
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QUESTIONARIO

N.°

Coloque uma cruz no quadrado que estiver mais@l@@com a sua situagao.

1. IDADE: anos 2_SEXOUOF OM
3. ESTADO CIVIL: O (1) Solteiro(a) O (2) Casado(a)/unido de facto
O (3) Viuvo(a) O (4) Separado(a) judicialmente

O (5) Divorciado(a)

4. Qual a sua FUNCA@ctual no emprego?
0 (1) Activo(a) O (2) Reformado(a)/Invalido(a)

O (3) Desempregado O (4) Doméstica(o), ou nunca trabalhou.

5. HABILITACOES LITERARIAS

O (1) Menos de 4 anos de escolaridade [ (2) 4 anos de escolaridade
O (3) 6 anos de escolaridade O (4) 9 ano de escolaridade
O (5) 11° ano O (6) 12° ano

O (7) Curso tecnoldgigprofissionaloutros O (8) Bacharelato

O (9) Licenciatura O (10) Pos-Graduacao

O (11) Mestrado O (12) Doutoramento

O (13) Curso de especializacao tecnoldgica
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IESSD

(Teresa McINTYRE; Manuel GAMEIRO, 1997)

Abaixo encontram-se algumas afirmagbes que podemespmnder

experiéncias das pessoas doentes. Por favor indituegue ponto cada uma das

afirmacdes corresponde (ou ndo) ao que verdadeitanse passa consigo, marcando

com uma cruz a respectiva quadricula de acordoaclmgenda.

1 - Naocorresponde nadaao que se passa comigotbtalmente falso

2 - Corresponde poucoao que se passa comigo
3 - Corresponde bastanteao que se passa comigo
4 - Corresponde muitoao que se passa comigo

5 - Corresponde totalmenteao que se passa comigotb@almente verdadeiro

a

01- Sintc-me mais cansado/a desde que estou € 1:2:3:4:5
02- Penso muito na gravidade e nas consequéncias ta ohenc 1:2:3:4:5
03- Sintc-me apreensivo/a em relacdo ao que me podera aet 1:2:3:4:5
04- Sinto que a doenga me esta a roubar tempgpédea fazer aquiloque |1 2: 3. 4. 5
gostaris
0&- Sinto dificuldade em suportar o estado de tens@agloencameprovc| 1 :2 3:4: 5
0€- Desde que fiquei doente si-me triste 1:2:3:4:5
07- Preocup-me a ideia de a minha doenca me poder fazerperel®preg | 1:2 3:4:5
08- A doenca obriga-me a p6r de lado alguns pragactportantes quetinhg 1 : 2 3. 4. 5
em ment
09- Desde gue estou doente tenho tido momentos deeycmsgsper 1 3:4:5
1C- Desde que estou doente tenho sentido mais a fah@rtha famili 1 3:4:5
11- Tenho receio de que com a minha doen¢ca me tonaesobrecarga para|al 3. 4.5
minha familia
12- Angustie-me a ideia de poder deixar as pessoas de quen 1:2:3:4:5
13- Nao consigo compreender o gue esta a provocar laardimenc 1i2:3:4:5
14- Com a doenca tenho perdido muita da minha energieca fisici 1:2:3:i4:5
15- A minha doenca dei-me desiludido/a em relacdo ao que esperavad{ 1 i 2 : 3: 45
16- Desde que estou doente sinto dificuldade emangolar e reajo com 1.2 3 4.5
Agressividad
17- Preocup-me com as dores que possa Vir ¢ 2:3:4:5
18- Tenho dificuldade em deixar de pensar nas somses que me poderao 2:3 4.5
Acontece
19- Sintc-me revoltado/a perante a minha situacéo de d 2:3:4:5
2C- Nao conigo encontrar posicao para estar confori 2:3:4:5
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1 - Naocorresponde nadaao que se passa comigotbtalmente falso

2 - Corresponde poucoao que se passa comigo
3 - Corresponde bastanteao que se passa comigo
4 - Corresponde muitoao que se passa comigo

5 - Corresponde totalmenteao que se passa comigotb@almente verdadeiro

21- Sinto que com a doenca perdi a liberdade de desnbire a minha vic 2:3:4:5
22- A minha doenca faz-me preocupar com o futusopdgsoas que mesapl: 2: 3 4: 5
Querida
23- Tenho dores dificeis de supor 2:3:4:5
24- Apesar de estar doente si-me tranquilo/ 2:3:4:5
25- Preocupa-me a ideia de ndo poder ajudar a rfanfidia como antes de 2:3 4 5
Adoece
26- Apesar da minha doenca nao deixo de fazer planosodataro 1:2:3:4:5
27- Sinto que ja ndo sou capaz de fazer as mesisas gue conseguiafazerl i 2: 3 4: 5
antes de adoec
28- A minha situacao de doente -me sentir pena de mim prépri 1:2:3:14:5
29- Acho gque para mim ja ndo vale a pena pensar no 1:2:3:4:5
3C- A doenca faz com que me sinta diminuido/a comoqga 1:2:3:4:5
31- Sinto uma ma disposicao fisica que me impede dmades 1:2:3:4:5
32- Tenho receio de ficar com algumeficiéncia fisic 1:2:3:4:5
33- A minha doenca cau-me angusti 1:2:3:4:5
34- Preocupo-me com a possibilidade de néo sez@peontinuara“ganhgrl : 2: 3. 4. 5
0 pao” para a minha fami
35- O verrme dependente dos outros -me sido dificil © suporte 1 3:4 5
36- Desde que fiquei doente ndo consigo evitansewmportamentos de quiel 3:4: 5
nao gostc
37- Sinto gque pouco posso esperar do meu fL 1:2:3:4:5
38- Acho que vou recuperar as minhas fo 1:2:3:4:5
39- Desde queestou doente tenho sentido muitos m 1:2:3:4:5
40- Desde que fiquei doente sinto dificuldade epoetrar sentido para a 1. 2.3 4 5
minha vid:
41- Tenho dores que ndo me deixam desc 1:2:3:4:5
42- Tenho esperanca de ainda vir a realizemeus sonhc 12345
43- Desejaria que a minha familia ndo sofresse tanteyestar doer 1:2:3:4:5
44- Penso que vou melho 1:12:3:4:5

Por favor, confira se respondeu a todas as questoes

Muito obrigado pela sua colaboracéo!!
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Anexo VIII - Questionario do Cuidador Informal.
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QUESTIONARIO

N.°

Coloque uma cruz no quadrado que estiver maisaf@d@com a sua situacéo.

1. IDADE: anos 2_SEXOUOF OM
3. ESTADO CIVIL: O (1) Solteiro(a) O (2) Casado(a)/unido de facto
O (3) Viuvo(a) O (4) Separado(a) judicialmente

O (5) Divorciado(a)

4. PROFISSAO

5. Qual a sua FUNCAQ@ctual no emprego?
0 (1) Activo(a) O (2) Reformado(a)/Invalido(a)

O (3) Desempregado O (4) Doméstica(o), ou nunca trabalhou.

6. HABILITACOES LITERARIAS

O (1) Menos de 4 anos de escolaridade [ (2) 4 anos de escolaridade

O (3) 6 anos de escolaridade O (4) 9 ano de escolaridade
O (5) 11° ano O (6) 12° ano

O (7) Curso tecnologigprofissionaloutros O (8) Bacharelato

O (9) Licenciatura O (10) Pos-Graduacao

O (11) Mestrado O (12) Doutoramento

O (13) Curso de especializagéo tecnoldgica
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Escala de sobrecarga do cuidador (Sequeira, 2007)

A ESC é uma escala que avalia a sobrecarga olgeetisubjectiva do cuidador
informal.
Leia atentamente cada uma das afirmacdes, e indigjupie modo se aplicam ao seu

caso, colocando o singlno espaco que melhor corresponder a sua opiniao.

N.° uase | As |Muitas | Quase
Item Nunca Q Q

nunca | vezes |vezes |sempre

1 [Sente que o seu familiar solicita mais ajuda do que aquela que
realmente necessita?

2 |Considera que devido ao tempo que dedica ao seu familiar ja n&o|
dispbe de tempo suficiente para as suas tarefas?

3 | Sente-se tenso/a quando tem de cuidar do seu familiar e ainda tem
outras tarefas por fazer?

4 | Sente-se envergonhado(a) pelo comportamento do seu familiar?

5 | Sente-se irritado/a quando esta junto do seu familiar?

6 |Considera que a situacdo actual afecta de uma forma negativa a
sua relagdo com os seus amigos/familiares?

7 | Tem receio pelo futuro destinado ao seu familiar?

8 |Considera que o seu familiar estd dependente de si?

9 | Sente-se esgotado quando tem de estar junto do seu familiar?

10 | Vé a sua saude ser afectada por ter de cuidar do seu familiar?

11 |Considera que ndo tem uma vida privada como desejaria devidoj
a0 seu familiar?

12 |Pensa que as suas relagdes sociais sao afectadas negativamente|
por ter de cuidar do seu familiar?

13 | Sente-se pouco a vontade em convidar amigos para o(a) visitarem
devido ao seu familiar?

14 |Acredita que o seu familiar espera que vocé cuide dele como se|
fosse a Unica pessoa com quem ele(a) pudesse contar?

15 |Considera que ndo dispde de economias suficientes para cuidar
do seu familiar e para o resto das despesas que tem?

16 | Sente-se incapaz de cuidar do seu familiar por muito mais tempo?

17 |Considera que perdeu o controle da sua vida depois da doenca doj
seu familiar se manifestar?

18 |Desejaria poder entregar o seu familiar aos cuidados de outra
pessoa?

19 | Sente-se inseguro acerca do que deve fazer com o seu familiar?

20 |Sente que poderia fazer mais pelo seu familiar?

21 |Considera que poderia cuidar melhor do seu familiar?

22 |Em geral sente-se muito sobrecarregado por ter de cuidar do seu
familiar?
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