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Resumo

Neste estudo analisamos a percepgdio do sentido de coeréncia, do bem-esta.r
psicologico, da qualidade de vida, da qualidade das relagdes familiares e a relagdo entre tais
varidveis, nos individuos que experienciaram uma doenga do foro hemato-oncoldgico.

Neste sentido foi delineada uma investigagdo do tipo quantitativa, exploraténa,
traﬁsvcrsal e comrelacional. A recolha de dados, a partir de uma amostra de 101 sujeitos em
situagio de remissdo de uma doenga hemato-oncolégica, foi realizada através de um protocolo
de investigagdo, que incluia o questionario socio-biografico, o questionario do.sentido de
coeréncia — Questionario de Orientagio para Viver (QOV), o questionirio de bem-estar
psicolégico (BEP), o questiondrio da qualidade de vida (EORTC QLQ-C30 - versd@o 3) €, o
questionario da_ qualidade das relagdes familiares (FES). A recolha dos dados foi efectuada na
Consuita Externa do Servigo de Hcmatologﬁ'a Clinica, dos Hosﬁitais da Universidade de
Coimbra.

Os resultados obtidos permitem-nos constatar que os sujeitos que vivenciaram uma
doenga hemato-.oncolégica, de uma forma geral, apresentam valores de sentido de coeréncia
global, de avaliagio e expectativas sobre a reahidade e, de percepgio lde organizagio e
coeréncia positivos. Constatamos, ainda, que estes suje;tos apresentam valores, de SCO -
global ¢ de cada uma das suas dimensdes, semelhantes nas varidveis género, idade, estado
civil, profissdo, coabitantes, existéncia de filhos, tempo de transplante e tempo de remissdo; e,
valores diferentes nas varidveis nivel de ensino frequentado, sujeicio a transplante de medula
6ssea e diagndstico.

Quanto ao bem-estar psicoldgico, verificamos que, de uma maneira geral, a nossa
amostra apresenta valores positivos‘ de funcionamento psicolégico. Por outro lado,

verificAmos que- apresenta valores semelhantes de BEP global e de cada uma das suas

vii



dimensdes nas varidveis género, sujeico a transplante de medula 6ssea, tempo de transplante
e tempo de remissdio. No entanto, nas varidveis idade, estado civil, nivel de ensino
frequentado, profissdo, coabitantes, existéncia de filhos e diagndstico, apresentam diferencas
de valores no BEP global e/ou em pelos menos uma das suas dimensbes.

Relativamente & qualidade de vida, encontr4émos valores semelhantes nas variaveis
género, coabitantes, sujeigdo a transplante de medula ssea e diagnéstico. Por outro lado, os
sweitos, da nossa amostra, apresentam valores diferentes em pelo menos uma das dimensées
que avalia a qualidade de vida, nas varidveis idade, estado civil, nivel de ensino frequentado,
profissdo, existéncia de filhos, tempo de transplante e tempo de remisso.

Verificamos, também, que, de uma maneira geral, o clima relacional familiar, dos
participantes do nosso estudo, constitui um recurso que podera contribuir para niveis menos
clevados de stress e utilizagdo de estratégias mais adaptativas, ao lidarem com as questdes
rela¢ionadas com a sua situa¢o anterior de cancro.

Quanto a relagéo entre o sentido de coeréncia, o bem-estar psicolégico € a qualidade
'de vida, podemos afirmar que, na generalidade, os sujeitos da nossa amostra apresentam
correlagdes positivas entre: o senﬁ&o de coeréncia e o bem-estar psicolégico, o sentido de

" coeréncia e a qualidade de vida ¢, entre o bem-estar psicoldgico e a qualidade de vida.

Palavras-chave: Doengas hemato-oncoldgicas, sentido de coer@ncia, bem-estar

psicologico, qualidade de vida, clima relacional familiar.
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Abstract

In this study we analyse the perception of the sense of coherence, of the psychological
wellbeing, of the quality of life, of the quality of the family relations and the relation between
such variables, in the individuals that experienced a hacmato-oﬁcologic disease.

In this sense it was outlined a quantitative, exploratory, transversal and co-relational
investigation. The data gathering, from a sample of 101 individuals in situation of remission
of a haemato-oncological disease, was made through a research protocol, that included the
social-biographical questionnaire, the coherence sense questionnaire — Questionnaire of

Crientation for Living (QOL), the psychological wellbeing questionnaire (PWQ), the quality

143

of life questionnaire (EORTC QLQ-C30 - version 3) and the family relations questionnaireiﬁ
(FRQ). The data gathering was made in the External Consult of the Clinical Haematglogy of
thc_a Univérsity. of Coimbra Hospitals. |
The results obtained allow us to realise that the subjects who lived a haemato-
A-.oncologic disease present, generally, values of global coherence sense, of evalua:ion and
expe;:tations about the reality and of perception of positive organisation and coherence. Wet& _
realise, also, that thése subject.é present values, of global SCO and of “each 'one‘of the
. dimensions, similar in the variables sex, age, marital status, profession, cohabitants, existence
of descendants, time of transplant and time of remission; and different values in the variables
of teaching level attended, subjection to bone marrow transplant and diagnosis.
As to the psychological wellbeing, we saw that, generally, our sample presents
positive values of psychological functioning. On the other hand, we saw that it presents
similar values of global PW and of each one of the variables sex, subjection to bone marrow

transplant and remission time. However, in the variables age, marital status, teaching level



attended, profession, cohabitants, existence of descendants and diagnosis, they present value
differences in the global PW and/or in at least one of its dimensions.

As to the quality of life, we found similar value.;. in the variables sex, cohabitants,
subjection to bone marrow transplant and diagnosis. On the other hand, the subjects of our
sample present different values in at least one of the dimensions that evaluate the quality of
life, in the variables sex, marital status, teaching level attended, profession, existence of
descendants, time of transplant and remission time,

We also saw that, generally, the family relational climate of the participants in our
study constitutes a resource that may contribute for lower levels of stress and use of more
fitted strategies, by dealing with the questions related to the previous situation of cancer.

In what concerns the relation between the coherence sense, the psychological
wellbeing and the quality of life, we can state that, in general, the subjects of our sample
present positive correlations between: the coherence sense and the psychological wellbeing,
tl;e coherence sense and the quality of life, and the psychological wellbéing and the quality of

life.

Key-words: Hziémato—oncologic diseases, coherence sel;se, psychological wellbeing,

quality of life, familiar relational climate.
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Factores de adaptacdo e de recuperacio apds uma doenca hemato-oncolégica

INTRODUCAO

A Enfermagem ¢ uma ciéncia humana ¢ social em continua evolugio, que tem como
objecto do seu estudo, € do seu cuidar, o individuo holistico. E nesta perspectiva que se 1nsere
o presente trabalho, mas também no contexto da Psicologia da Educagfo, € tem como
finalidade ultima o estudo da aprendizagem e do desenvolvimento do adulto que experienciou
uma doenga hemato-oncolégica. Finalidade que pretende o desenvolvimento do
conhecimento, a preveng@o de processos negativos € a promogao dos processos positivos, de
forma a potenciar ganhos em saiide. No entanto, este conhecimento é éomd uma imagem
. inacabada, aberta 4 discussdo, a novas ideias e melhoramentos.

Tomando como ponto de partida o individuo, facilmente se verifica que este ndo 'vive‘:;

1solado, € influenciado e influencia o que o rodeia. Ou seja, o individuo faz parte de ‘1|J‘ma teia
.de- relagdes que o unem a uma familia, a um grupo, a uma comunidade e a um cé)ntcxfo s6cio-
cultural. Assim sendo, torna-se obrigatério olhar o individuo através de uma ﬁerSpectiva
sistémica, oﬁde interessa vislumbrar as inter-relagdes € o;s processos delas resultantes. |

Tratando-se de uma investigagfio no &mbito da Enfermagexﬁ é da Psicologia da |
Educagio pretende-se, pois, estud;r individuos que vivenciaram uma' situagdo complexa do
seu estado de saude, uma doenga hemato-oncoldgica. A oncoldgia eum campo que, ainda,
remete para sentimentos menos agradaveis ¢ incertezas quanto ao futuro. A hematologia
porque de interesse pessoal da autora, apresentando-se como uma area a aprofundar.

E certo que, durante vérias décadas, os estudos centraram-se, sobretudo, no negativo e
na desadaptagdo, contudo, esta é uma tendéncia que se tem vindo a inverter, dando-se realce,
agora, ao que € positivo ¢ adaptativo. Assim, nas ultimas décadas do século XX, foi

introduzido o modelo salutogénico como um novo paradigma para a investigagio em saide,

por Antonovsky (1998a, b) e, surgiram os conceitos de sentido de coeréncia e de resiliéncia.

23



Factores de adaptacdo e de recuperacio apés uma doenca hemato-oncolégica

Trata-se, pois, de identificar e compreender quais as caracteristicas individuais, facilitadoras
e/ou protectoras do funcionamento positivo, mesmo perante condigdes adversas, ao nivel da
compreensdo dos estimulos, da gestfo dos recursos e do investimento nas situag¢des do dia a
dia.

O bem-estar psicolégico ¢ outro conceito que -evidencia as fungdes béasicas do
funcionamento positivo, sendo desenvolvido por Ryff (1989). Insere-se num contexto de
saude mental ¢ num contexto da saide em geral, apresentando-se como uma perspectiva
, abranéente, que pretende identificar os processos cognitivos e afectivos de que o individuo
dispde na relagdo consigo préprio, nas relagdes interpessoais, nas relagdes com o meio € em
relagfio as capacidades de adaptagdo.

A qualidade de vida € uma varidvel do campo da psicologia positiva, que se interliga
com os conceitos de saide e bem-estar. Representa a percepgio que o individuo tem da sua

situagdo de vida, atendendo ds dimgnsﬁes biolégica, psicolégica, social e cultural (Santos e
| Ribeiro, 2001; Ribeiro, 2006). |

| A percepgo que cada‘ individuo tem das suas interaccéés familiares, revela-se de
grande importincia para compreender, por um lado, a qualidade das mesmas ¢, por outro, a
dinimica e ambiente familiares. Pensamos que a familia ser4 o ponto de apoio mais proximo e
mais significativo, no entanto, ndo nos devemos esquecer que, tal como referem Shands e
Zahlis (1999), cabe a cada individuo a decisio e o reconhecimento de quem considera ser a
- sua familia.

Deste modo, e atendendo a uma perspectiva da complexidade sistémica definimos
como objectivos a percepgdo do sentido de coeréncia, a percepsdo do bem-estar psicolégico, a
percepedo da qualidade de vida, a percepgdo da qualidade das relagdes familiares e a relaggio
entre tais varidveis, nos individuos que experienciaram uma doenga do foro hemato-

oncolégico.
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Trata-se de um estudo de natureza exploratdria, transversal e correlacional, que
pretende descrever algumas caracteristicas pessoais dos individuos que vivenciaram uma
doenga hemato-oncoldgica, procurando analisar a sua relagio com o sentido de coeréncia, o
bem-estar psicolégico, a qualidade de vida e a qualidade das relagdes familiares.

Na realizagBio deste trabalho distinguimos, entfio, para além da Introdugio e
Conclusdo, duas partes: a Revisdo da Literatura (I), e o Estudo Empirico (II).

Na Revisdo da Literatura, no capitulo 1 — Cancro: Aspectos Médicos —~ referimo-nos,
primeiramente, a constituigio ¢ funcionamento do sistema hematolégico; de seguida as
principais doengas hemato-oncoldgicas (Mieloma maultiplo, Linfoma e Leucemia), sua
incidéncia, etiologia, manifestagdes clinicas e tratamento; abordaremos, ainda, os efeitos
colaterais dos agentes quimioterapicos; e, por ultimo, descremos o processo inerente ao auto-"
transplante de medula 6ssea, bem como as suas principais complicagdes € 0s cuidados a ter

-apds a alta..
O capitulo 2 — Do Stress a Resiliéncia — encontra-se estruturado em trés'subcapifulos:“
| -‘Modelo dc- Stress, Introdﬁg:io da Resiliéncia no Estudo do Stress Individual e Familiar e,
Sentido de Coeréncia. g
No Modelo de Stress, deﬁm’mos 0 QUe ¢ stress, caracterizamos os seus factores,
diferenciamos o estado de stress de crise, perspectivamos o impﬁ'cto do stress a nivel
sistémico e apresentamos o modelo ABCX duplo de McCubbin e Petterson (1983).

_ No subcapitulo Introdug@io da Resili€ncia no Estudo do Stress Individual ¢ Familiar
contrapomos € destacamos o paradigma salutogénico relativamente ao paradigma patogénico,
definimos resiliéncia individual evidenciando o contexto relacional e uma perspectiva
sistémica, nfio esquecendo a importincia emergente da resiliéncia familiar.

Ao abordar o Sentido de Coeréncia focarefnos mais especificamente o modelo

salutogénico, definimos sentido de coeréncia, apresentamos 0s seus componenies, origem e
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desenvolvimento, a forma como o seu autor o operacionalizou e, a sua relagio com as
caracteristicas sécio-demograficas.

ﬁo capitulo 3 — Relagdes Familiares — ¢ realizada uma sintese da revisao da literatura
sobre a Familia como Sistema; os Principios Basicos da Teoria dos Sistemas Familiares, tais
como, a estabilidade e mudanga, os estadios de desenvolvimento preconizados por Relvas
(1996) e apoiados por Alarco (2002), a necessidade familiar de abrir & fechar fronteiras, a
individualidade € o sentimento de pertenga, a comunicagdio como feedback e, os subsistemas
familiares e complementaridade de papéis; as Familias Portuguesas, com dados do Instituto
Portugués de Estatistica; e, 0 Clima Relacional Familiar, ou seja, as interaccdes familiares e a
quﬂidadc das mesmas.

O capitﬂo 4 — Doenga Crénica e Stress: o Individuo € a Familia — a Especificidade do
Cancro — aborda o Cancro na Perspectiva Individual, o Funcionamento Familiar perante uma
sitiagdo de cancro, os Sobreviventes; e, por fim, a perspectiva dos Individuos e seus
| _ Familiares numa situago de Transplante de Medula Ossea.

O capitulo .5 - Doenga Cronica, Resiliéncia, Bem-Estar e Quﬂidade de Vida: o
Individuo € a Familia — centra-se no Modelo de Bem-Estar Psicologico, sua caracterizagio,
' operacionalizagdo, caracteristicas sécio-demograficas e o bem-estar psicolédgico no contexto
da-saude positiva; ¢, na Qualidade de Vida, sua definigo, operacionalizagdo, a qualidade de
vida apos uma doenga hemato-oncoldgica, apds transplante de medula 6ssea e, a sua relagdo
com outras varidveis positivas.

A Parte Il - Estudo Empirico — comega com o capitulo 6 — Delimitagio do Problema,
Objectivos do estudo, Modelo Conceptual e Hipdteses ~ onde se pretende delimitar o
problema, descrever os objectivos, descrever o modelo conceptual e as variaveis, bem como, a

relagdo existente entre elas ¢, a apresentagdo das hipdteses do estudo.
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No capitulo 7 — Estratégia Metodoldgica — é apresentado o Desenho do Estudo, a
Selecgiio e Caracterizag@o da Amostra, os Instrumentos utilizados e a forma de Codificagio
das Variaveis.

No capitulo 8 — Procedimento Estatistico e Apresentagdo dos Dados — pretende-se
analisar as Qualidades Psicométricas dos Instrumentos utilizados, tais comO; a analise
factorial exploratéria, as correlagdes internas € a consisténcia interna; verificar a Distribuigio
Amostral; e, apresentar a Andlise ¢ Compreensio do Processo de Adaptagdo dos Sujeitos
Sobreviventes a uma Doenga Hemato-oﬁco]égica, através do sentido de coeréncia, do bem-
estar psicologico, da qualidade de vida e da qualidade das relagdes familiares, bem como, da
correlagio existente entre estas varidveis.

No capitulo 9 — Analise e Discussio dos resultados — pretende-se uma reflexio sobre.:
os resultados, articulando-os com a sintese da revis3o da literatura permitindo, deste modo,
enquadra-los em teorias prévias, ou criar novas hipdteses teéricas.

Por fim, na ultima parte deste relatorio — Conclusio ~ que também se podena chamar’
Consideragdes Finais, é realizada uma sinteses final dos aspectos mais relevanfes do ﬁ*abalho,

" ¢ feita uina analise critica do mesmo, sfo consideradas as implicagdes que esta investigagdo f

tem para a pratica de Enfermagem e, sdo delineadas futuras investigagdes.
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Factores de adaptacdo e de recuperacdio apés uma doenca hemato-oncoldgica

1. Cancro: aspectos médicos

Cancro designa inimeras doengas que sio caracterizadas pelo crescimento de células
anormais, as células cancerosas. Estas apresentam morfologia e bioquimica alteradas.
Segundo Pfeifer (2000), cancro nio ¢ um crescimento desordenado de células imaturas, ¢é
antes um processo }ogico e coordenado, em que a célula normal sofre alteragdes e adquire
cépacidades especificas, capacidades estas niio desejéveis.

Actualmente, j& se identificam cerca de cem tipos distintos de cancro. Com o avango
da medicina, nomeadamente nas areas do diagnéstico precoce e da terapia, hd um aumento da
probabilidade dos individuos sobreviverem cinco ou mais anos apés o diagnéstico. No
entanto, Ribeiro (1998) diz-nos que o cancro €é a segunda causa de morte, nos adultos, nos
pﬁses do mundo ocidental, e que a taxa de mortalidade apresenta grandes diferencas de pais
pé.ra"pais.

A nivel de Portugal, segundo o Instituto Nacional de Estatistica (2003), referindo-se a
dados de 2002, e no que se refere 4 mortalidade por cancro, Portugal apresenta uma taxa de
21,2%, sendo a segunda causa de morte e a mais elevada dos seis anos anteriores. Esta

apresenta-se mais elevada nos homens que nas mulheres, e aumenta também com a idade.

A especificidade déste- trabalho remete-nos para as doengas hemato-oncoldgicas.
Assim, iremos, primeiramente, abordar a fisiologia do sistema hemaiolégico; de seguida, as
doengas hemato-oncolégicas, nomeadamente o mieloma muitiplo, o linfoma e a leucemia;
abordaremos também os efeitos colaterais da quimioterapia; e por fim, o auto-transplante de

medula éssea..

1.1. Fisiologia do sistema hematolégico
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O sistema hematolégico é composto pelo sangue e pelos locais onde este é produzido,
ou seja, pela medula éssea e pelos linfonodos.

O sangue ¢ um 6rgio especializado, existente em estado liquido, constituido por
componentes celulares suspensos no plasma sanguineo. Este érgdo tem como fun¢des o
transporte (de oxigénio e nutrientes para as células corporais e didxido de carbono para os
pulmdes), a manuten¢do da homeostase (coagulagdo ¢ pH do sangue e temperatura corporal) e
a protecgdo contra substincias estranhas (microrganismos e toxinas) (Seeley, Stephens &
Tate, 2001).

A medula ¢ssea encontra-se no interior dos 0ssos esponjosos e na cavidade central dos
ossos longos do esqueleto. Divide-se em vermelha ou amarela. A medula vermelha é o local
onde se produzem activamente os eritrécitos, sendo o principal 6rgdo hematopoiético
(produtor de sangue). A medula amarela é constituida essencialmente por gordura, nfo sendo
" activa na produgdo de elementos sanguineos. |

A medula 6ssea € um érgdo muito vascularizado, que consiste em tecido conjuntivo
contendo células iivres. Estas. células sdo percursoras de dua.;; linhagens diferentes: a linhagem
thiéléide constituida pelos eritrécitos, varios tipos de leucdcitos e plaquetas; e a linhagem
- linféide que se diferencia em linfécitos (Smeltzer & Bare, 1994).

Todos os elementos figurados do sangue (eritrdcitos, leucécitos, plaquetas e linfécitos)
descendem de uma Unica populagdio de células indiferenciadas (stem cells ou células
estaminais) denominadas de hemocitoblastos (figura 1). Estas células dio origem aos
progenitores imediatos dos vérios tipos de células sanguineas: os proeritroblastos produzem
0s eritrocitos, os mieloblastos desenvolvem-se em granuldcitos, os linfoblastos dio origem
aos linfocitos, os monoblastos originam os monécitos, € os megacarioblastos desenvolvem

plaquetas. O desenvolvimento de cada linhagem celular especifica (tipo e niimero de
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elementos figurados derivados das células indiferenciadas) ¢ regulado por um factor de

crescimento, também ele especifico (Seeley, Stephens & Tate, 2001).

Figura 1: Hematopoiese (Seeley, Stephens & Tate, 2001)

Os eritrécitos t€m como principal fungfo o transporte de oxigénio dos pulmdes para os
tecidos. Esta capacidade € possivel devido a grande concentragio de hemoglobina existente

nestas células.

Os leucécitos dividem-se em duas categorias gerais, os granuldcitos (eosinéfilos,.

baséfilos e neutrdfilos) e as células mononucleares ou agranulécitos (]infécitos e mondcitos).
Tém como fungio proteger o organismo contra a invas3o de bactérias e outros elementos
estranhos. Esta protec¢do pode realizar-se através da fagocitose (os neutréfilos e os mondcitos
digerem o material estranho), ou através da produgdo de substincias que auxiliam o ataque ao

material estranho (os linfécitos T libertam linfocinas e os linfécitos B produzem anticorpos).

&

i
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- As plaquetas désempenham um’ papel essencial no controlg das hemorragias,
agregando-se no local de uma lesdo vascular. As substincias libertadas pelos grinulos
plaquetirios ¢ por outras células sanguineas ﬁroﬁaovem a ades3io plaquetaria entre si € a
formagZo de um tampdo que para temporariamente a hemorragia. Qutras substincias
libertadas pelas plaquetas activam os factores de coagulagio do plasma (Smeltzer & Bare,

1994) o

1.2. Doencas hemato—oncolégiqgs

e

.
1.2.1. Mielofna multiplo ‘

O mieloma m(llﬁplo-'lé?';ixhg neoplasia da medula dssea, em due a célula alterada é o
plasmécito. Esta é um; célul.z'ift‘énninal de diferenciagdo da h:i]ﬁgem dos linfécitos B, que tem
a seu cargo a produgdio de proteinas 'especiais, as 1munoglobulinas (énticofpos),
desempenhando, estas, uma ﬁmﬁo viial n; .defesa do orgaxiis-ﬁo contra agentes infecciosos.

externos (Pereira, 2005; Fontelonga, 2001a).

1.2.1.1. Incidéncia

'O mieloma multiplo-representa 1% de todos os cancros diagnosticados e cerca de 15%
de todas as &o’énqas malignas hematoldgicas (Fontelonga, 2001a). Na Europa, a incidéncia
desta doenga ¢ cerca de 3 a 100.000 habitantes/ano, assim, espera-se 300 novos casos por ano,
em Portugal. A doenga ocorre com maior frequéncia entre os 50 e os 70 anos, com um pico
entre 0s 60 e 0s 65 anos. Apenas em 3% dos casos 0 doente tem idade inferior a 40 anos.

Atinge mais os homens que as mulheres, mas a diferenca ndo é significativa (Pereira, 2005).

1.2.1.2. Etiologia
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Os autores consultados (Pereira, 2005; Fontelonga, 2001a; Valério & Cabral, 1997)
sio undnimes ao referirem que as causas do mieloma multiplo sdo desconhecidas. No entanto,
apontam alguns factores como possiveis causadores, entre eles, exposi¢8o as radiagdes,

exposi¢do a toxinas industriais ou usadas na agricultura, ou ainda factores genéticos.

1.2.1.3. Manifestagdes clinicas

Cerca de 2/3 dos doentes apresentam inicialmente dores ‘ésseas, principalmente na
éoluna e torax. Qutros sintomas comuns s3o a fraqueza e a fadiga, secundarios a uma anemia
(défice de glébulos vermelhos). Quando os doentes apresentam insuficiéncia renal, referem
anorexia, nauseas e vomitos. Se houver comprometimento neurolégico, pode existir
radicplopaﬁas sensoriais ¢ compress3o da medula ou da cauda equina podendo conduzir 2
paralisias. Devido a leucopenia (déﬁce de glébulos brancos), as infecgdes bacterianas ou’
viricas sio frequentes, tais como o herpes zoster. Podem ocorrer hemoiragias secundirias a’
trombocitopenias (défice de plaquetas), anon;ahas da fungio plaquetiria ou inibi¢do dos
factores de coagulagiio. Cerca de 20% dos doentes apresenta o figado aumentado

(hepatomegalia) e o bago (esplenomegdlia) cerca de 5% (Fontelonga, 2001a).

1.2.1.4. Tratamento
| Actualmente ndo existe cura para esta doenga, no entanto, existem varias terapéuticas
que a controlam. S3o tratamentos que, quando originam uma boa resposta, fazem com que a’
doenga regrida € com que fique estabilizada. Se tal acontecer, o doente, pode ficar
clinicamente bem durante algum tempo, que € varidvel de individuo para individuo (Pereira,
2005).

A quimioterapia é principal modalidade terapéutica. A cirurgia € a radioterapia

apresentam um papel limitado. Doentes com doenga nfio progressiva, estddios iniciais e
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assintomaticos, néo necessitam de tratamento, apenas uma vigilancia constante (F ontelonga,
2001a).

A quimioterapia consiste na administragio de medicamentos chamados citostaticos.
Estes existemn de vérios tipos, séo feitos por ciclos, duram varios dias, € na sua maioria podem

ser feitos em ambulatério. O tipo de tratamento depende da idade do doente e de j4 ter ou nio
realizado tratamentos anteriores. Quase todos sZo repetidos ao fim de 3 ou 4 semanas. O
namero de ciclos nunca ¢ fixo, dependendo da situagdo clinica e da resposta ao tratamento
(Peretra, 2005).

Apos ter sido administrada, ao doente, uma quimioterapia de curta duragio e de se ter
obtido uma poa resposta clinica, pode-se optar por realizar uma quimioterapia mais intensiva
seguida d.e transplante autélogo de precursores hematopoiéticos. Segundo Pereira (2005),
varios estudos demonstraram que este método permite obter respostas completas, durante um
periodo de tempo mais longo, que utilizando apenas quimioterapia. Também Fontelonga
(2001a) refere que a taxa de remissdio € superior a da'q.uimjoterapia convencional, no entanto,

-continua é haver uma substancial taxa de reincidéncia e uma mortalidade de 3 a 5%.

Outra modalidade terapéutica é a radiotera;.)ia, em que a emissdo de radiagdes
| -localizadas tm a capacidade de destruir os plasmdcitos malignos. H4 indicagio para
radioterapia quando as dores Osseas localizadas ndo cedem a outras terapéuticas, e para o |
tratamento de plasmocitomas solitarios, quer tenham sido excisados cirufgicamente ou ndo.
Geralmente, ¢ um tratamento ambulatério, com sessdes de curta duragfio, com um nﬁmt‘;ro de
dias variavel, dependendo da dose total a utilizar, da dosagem didria e da 4rea a irradiar. E

uma terapéutica bem tolerada pelos doentes, mas alguns podem queixar-se de cansago

(Pereira, 2005).
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Nos ultimos anos, tém surgido novas .modalidades terapéuticas (tais como a
imunoterapia, os bifosfonatos ou a talidomida) que t8m como objectivo controlar a doenga,

impedindo a sua progressdo (Pereira, 2005).

1.2.2. Linfoma

Linfoma € caracterizado como sendo uma doen¢a neoplasica, em que os linféocitos
sofreram uma transformagdo maligna, produzindo tumores no tecido linféide. Este inclui o$
seguintes 6rgdos: ganglios linfaticos, bago, figado, medula dssea e aglomerados de linfocitos
que existem em alguns drgéos, tais como no tubo digestive (Rogers, 2005):

Dividem-se principalmente em Linfoma de Hodgkin ¢ Linfoma nfo Hodgkin.

1.2.2.1. Incidéncia
Os linfomas s3o neoplasias malignas frequentes, com um aumento -sigm'ﬁczitivo‘ nas

ultimas décadas. Atinge todos os. grupos etdrios desde a juventude até 4 oitava década, no

entanto, a média de idade dos doentes é de 42 anos. Apresenta maior frequéncia nos homens

que nas mulheres, e nos individuos de raga caucasiana em comparagdo com 0s negros”

(Fontelonga, 2001b).

1.2.2.2. Etiologia
Fontelonga (2001Db) associa as principais causas de desenvolvimento dos linfomas aos
estados de imunodeficiéncia congénita (ataxia, telangiectasia) e adquirida (SIDA), agentés -

infecciosos e agentes fisico-quimicos (rediagtes ionizantes e agentes quimioterapéuticos).

1.2,.2.3. Manifestacdes clinicas
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Os sinais e sintomas mais frequentes nos doentes com linfoma sfio: o aumento dos
glnglios linfaticos, fadiga, perda de peso, febre ou suores nocturnos. Alguns doentes

apresentam também prurido (Rogers, 2005).

1.2.2.4. Tratamento

Como terapéutica dos linfomas utilizam-se tratamentos “standard”, que devem ser
ajustados a cada individuo, de acordo com a presenga de determinados factores de risco. Entre
eles, destacam-se a idade do doente, o estadio do tumor, o nimero de sitios extranodais que
apresentam doenca, o estado clinico geral do doente, ¢ os niveis séricos de uma enzima ~ a
dehidrogenase lactica (LDH). S&o estes factores que influenciam a resposta s terapéuticas, ou
- seja, a sobrevivéncia do doente (Fontelonga, 2001c¢).

Os doentes com linfoma (Hodgkin ou nio Hodgkin) podem receber radioterapia,
quimioterapia, ou ambas, depeﬁdendo do grau e do estadio da do_en(;a

Anticorpos monoclonais, taislcomo o Rituximab, podem ser usados para aumentar o
efeito da quimioterapia, nos doentes com linfoma nio Hodgkin. Para alguns destes doeptes
com recaida, o transplante de células percursoras pode ser uma opgo (Rogers, 2005).

Neste tipo de doenga, a taxa de remissio completa (eliminagfio de todos os sinais e
sintomas), da remissdo parcial (o tumor reduz mas nio desaparece) ou de recaidas varia
muito, dependendo do grau e do estidio da doenga e da modalidade terapéutica utilizada.
Pode variar desde a remissdo completa definitiva, passar por remissﬁe;; completas mas com
recaidas, apenas remissdes parciais ou, ainda, sem hipdteses de sobreviver mais do que alguns

meses (Rogers, 2005).

1.2.3. I;eucemia
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Leucemia é uma doenga neoplasica, que afecta o sistema responsavel pela formagéo
das células sanguineas (sistema linfitico e a medula éssea), impedindo que as células
precursoras se desenvolvam correctamente, prevalecendo as células anormais. Assim, em
condi¢des de doenga, as células precursoras dos linfécitos € dos mondcitos (linfoblastos e
mieloblastos, respectivamente) proliferam sem se desenvolverem em células normais,
sobrepondo-se as células saudaveis, acarretando como consequéncia infecgdes frequentes (por
ndo se formarem suficientes glébulos brancos) e anemia (por nic se produzirem quantidades |
suficientes de gldbulos vermelhos) (Rogers, 2005; ARSC, 2003).

Esta doenga pode ser classificada em aguda ou crénica. Cada um destes tipos pode-se
dividir em linféide ou mieldide, dependendo se o tipo de células predominantes séo os |
linfoblastos ou os mieloblastos, respectivamente. H4, ainda, um outro tipo de leucemia aguda:{"

que € a leucemia bifenotipica, onde existem os dois tipos de células acima referidos. _‘

1.2.3.1. Incidéncia
Na generalidade, a leucemia é mais comum nos homens que nas mulheres € com
maior expressio na raga caucasiana que nos outros grupos raciais. Apesar de ser a forma mais ™

comum de cancro na infincia, esta patologia € mais frequente nos adultos com uma incidéncia

~ cerca de dez vezes maior.

1.2.3.2. Etiologia

Segundo Rogers (2005), ndio existe apenas um factor na origem da leucemia. Varias ‘
causas, tais como, factores genéticos, drogas, exposigdo a factores ambientais ou
ocupacionats, estio implicadas no aparecimento desta doenga. Também ARSC (2003) refere
que algumas anormalidades genéticas (tais como o sindrome de Down, presenga dc;'

cromossoma Philadelphia) e a exposi¢gio excessiva a radiagfio ionizante (que pode ser

39



Factores de adaptagfio e de recuperagio apds uma doenca hemato-oncoldgica

encontrada na gasolina sem chumbo) poderdo estar relacionadas com o aparecimento de

algumas formas de leucemia.

1.2.3.3. Manifestacoes clinicas

Inicialmente, os sinais e sintomas de uma leucemia podem ser facilmente confundidos
com uma gripe. No entanto, todas as linhas celulares sanguineas s3o atingidas provocando
anemia, neutropenia € trombocitopenia. Assim, um doente com leucemia poderd apresentar:
febre, fadiga, dores nos ossos e articulagdes, cefaleias (dores de cabega), érupqﬁes cutineas,
adenopatias (edema dos ginglios linfaticos), infecgBes frequentes, perda de peso sem causa
aparente, hemorragias gengivais ou nasais (epistaxis), equimoses, petéquias, aumento do
volume do bago (esplenomegilia) ou do figado (hepatomegalia), taquicardia ou cansago facil

(Rogers, 2005; ARSC, 2003).

1.2.3.4. Tratamento

No tratamento das leucemias existem alguns factores importantes a ter em conta, tais
como, tipo de leucemia e seu estadiamento, idade e condigﬁo geral do doente, se este se
encontra pela primeira vez a fazer quimioterapia ou se ¢ procedente de uma recidiva.

De uma forma muito genérica, os tratamentos consistem em altas doses de

quimioterapia e, em algumas situagdes, transplante de medula dssea {Rogers, 2005).

Apos apresentadas as doengas hemato-oncolégicas mais frequentes, irdo ser abordados
os efeitos colaterais da quimioterapia e o auto-transplante de medula dssea, de forma a melhor

compreender o que acima foi descrito.

1.3. Efeitos colaterais da quimioterapia
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AAterapéutica citotoxica apresenta alguns efeitos secundarios que se evidenciam a
varios niveis. Ribeiro e Alves (1998) classificam-nos de acordo com a sua mamfestagdo, ou
seja, se se manifestam de imediato, a curto prazo, ou a longo prazo.

Assim, os efeitos colaterais imediatos podem ser dor no local da pung#o; rubor ao
longo da veia; e reacgdes anafildticas que se manifestam por rubor facial, com progressao
generalizada e nisco de edema da glote.

A curto prazo, podem ocorrer nduseas ou vomitos (acompanhados por palidez cutinea,
taquicardia, tatluipneia, sensagdo de fraqueza, tonturas, sudorese e dor na regido da orofaringe
e epigastrica), anorexia (perda de apetite), diarreia (devido a descamagdo intestinal),
obstipagdo, flebites quimicas e mucosite (inflamagfo das mucosas oral e gastrointestinal). A
mucosite é caracterizada por hipertremia, edema, ulceragdo, queimadura, dor, hemorragia &%
infeccdo secundiria, condicionando a ingestio de alimentos solidos ou ]jqui'dos, a

" comunicagéo oral, a higiene oral e a auto-imagem, provocando também dor e desconfc')rto que
por vezes é dificil de suportar.

Como efeitos secundarios a longo prazo, destacam-se a alopécia (queda de cabelo e
pélos corporais parcial ou total), alteragdes hematoldgicas (anemia, leucopenia e ¢
trombocitOpenja); cardiotoxicidade, cistite hemorrdgica, nefrotoxicidade e complicagbes
pulmonares. Relativamente as alteragdes pulmonares, a ﬁsiopaiologiaré desconhecida, sabe-se
apenas que a associagdo de drogas quimioterapicas e a radioterapia toraxica, concomitante ou
sequencial, pode originar esta toxicidade. Como sinais ¢ sintomas da nefrotoxicidade mais
frequentes, destacam-se: disuria, hematuna, polaquitiria, urgéncia urinara, edema periférico,
aumento de peso, dor lombar, aumento da frequéncia respiratéria e alteragdes laboratoriais.

Smeltzer ¢ Bare (1994) sdo concordantes com os efeitos colaterais acima
referenciados, acrescentando ainda efeitos a nivel reprodutor e neurolégico. Assim,

relativamente ao sistema teprodutor, o uso de qumioterdpicos pode causar estenilidade ou
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anormalidades cromossémicas dos descendentes. A nivel do sistema neurolégico podem
ocorrer neuropatias periféricas, perda dos reflexos tendinosos profundos e flio paralitico.
Estes efeitos colaterais a nivel neuroldgico geralmente s#io reversiveis e desaparecem apés o

términos da quimioterapia.

1.4. Auto-transplante de medula 6ssea

O transplante de medula dssea pode ser de-varios tipos: singénico, entre gémeos
idénticos; alogénico, entre irmdos com antigeno leucocitario humano (HLA) compativel, com
outro membro da familia HLA compativel (pais, primos), ou doador voluntirio ndo
relacionado HLA compativel; através do cordio umbilical, e autologo ou auto-transplante
(Hoffbrand & Pettit, 2001). Por razdes que se prendem com a especificidade deste trabalho
‘iremos abordar somente o transplante autologo.

Com a utilizagdo de agentes citotoxicos, no tratamento do cancro, h4 a destruigio de
c€lulas normais de outrés tecidos. Ou seja, a quimioterapia além de destruir as células
fumorais (efeito desejado), destrdi também as células normais (efeitq indesejado). Uma das
-_ formas de atenuar ésse efeito € através da colheita de progenitores hematopoiéticos da medula
“és'sea ou do sangue peﬁféricd, antes de administrar a quimiotrapia, e reinfundir essas células,
no préprio doente, depois da administragdo da quimioterapia — auto-transplante de medula
Ossea ou transplante autologo de progenitores hematopoiéticos dosangue periférico. O
objectivo da reinfusdo das células progenitoras é a renovagdo da celularidade e da fungfo
~medular, j& que estas células sfio capazes de se alojar na cavidade da medula éssea destruida
pela qumioterapia (Moreira et al., 1998).

Existem vérias patologias do foro oncoldgico em que estd indicada a realizagio de

auto-transplante. Entre essas patologias destacam-se os linfomas de Hodgkin e nio Hodgkin,
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leucemias, mieloma multiplo, tumores sélidos nomeadamente o carcinoma da mama e do
testiculo, sarcoma de Ewing, entre outros.

O transplante autologo é efectuado em quatro fases essenciais (Moreira et al., 1998). A
primeira fase é denominada de fase de mobilizagio, colheita € criopreservagdo das stem cell.
Sabe-se que as stem cell circulam nos vasos sanguineos mas em pequena quantidade. Assim, €
necessario mobilizar essas células de forma que se dirijam da medula 0ssea para o sangue
periférico. Isto é possivel com a combinaggo de quimioterapia com factores de crescimento. A
colheita das células efectua-se logo apds a mobiliza;:ﬁo; através de citaferese (método
mecinico de extrac¢fio de células do sangue), sendo necessdrios dois acessos venosos
(centrais ou perifericos), um para a saida do sangue, outro para a sua reentrada no organismo.
Na coﬁgelag:ﬁo utiliza-se um anticoagulante especifico (dimetilsulféxido), de forma a impedir*
a destrui¢do das células, aquando da sua criopreservagio. O armazenamento realiza-se a -
196°C (negativos) até sbrem infundidas pbsteriormente.

Na segunda fase, o condicionamento, realiza-se o tratamento com altas doses de
quimioterapia, para tal o doente ¢é internado em unidade de isolamento (assunto desenvolvido*
mais adia;nte). Com a admmstraqéo da quimioterapia pretende-se a-destruigio da doenga”
residuaj e a criagdo de “espago” de forma que as células progenitoras, que irdo ser-infundidas, —
possam povoar a medula e proliferar.

Na terceira fase, o transplante, - efectua-se a infusdo das células progenitoras -
hematopoiéticas periféricas, por via endovenosa, por catéter venoso central. E dada especial
atengdio a toxicidade provocada pelo anticoagulante (dimetilsuiféxido), com hidratagdo pre
transplante para diminuir a toxicidade renal, € com a monitorizagéo da fungéo cardiaca devido
A cardiotoxicidade. Esta ¢ uma fase de grande carga emocional para o doente, j4 que este

deposita aqui toda a sua confianga, representando uma nova etapa da sua vida.
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A quarta fase, a fase pés transplante de progenitores hematopoiéticos periféricos,
corresponde a recuperagdo hematolégica do doente. Depois de ultrapassados os efeitos
imediatos relacionados com o aporte hidrico e com a toxicidade do anticoagulante, a atengdo
volta-se para os efeitos secundirios resultantes da administragio de altas doses de
quimioterapia. Como os efeitos secundarios 4 quimioterapia ja foram acima referidos, apenas
abordaremos as principais complicagdes pés transplante e alguns dos cuidados relativos a
cada uma.

Para prevengio da infecgdo, como consequéncia da leucopenia, efectuam-se algumas
medidas de isolamento, tais como, internamento do doente em quarto individual com pressdo
positiva (pressdo exercida de dentro para fora do quarto, impedindo a entrada de particulas
potencialmente nocivas), com contacto fisico apenas de profissionais de saude (enfermeiro,
médico e auxiliar), abordagem apds lavagem cirirgica das m#os, com farda propria da
unidade, com toca e mascara. Para colmatar o isolamento relativo aos entes mais queridos e
com o meio ambiente, o doente dispde de janela fechada para cdmunicag:io visual e
intercomunicador,".televisﬁo, radio, Internet e telefone.

| Outra complicagdo importante ¢ a hemorragia consequente i trombocitopenia. Esta
requéf um ensino, ao doente, de forma a evitar qualquer tipo de traumatismo, ¢ uma
observacgdo constante para detecgiﬁo precoce de sinais de hemorragia (interna ou periférica). A
administragdo de transfusdes (eritrocitos e plaquetas) constitui um suporte importante para
manter os valores das plaquetas e da hemoglobina em niveis que n3o constituam risco para o
doente.

A mucosite ¢ um dos problemas mais graves para os doentes transplantados,
caracterizando-se por inflamag3o de toda a mucosa do trato gastro-intestinal, incluindo a

cavidade oral. Sendo o estado nutricional do doente importante, quando este ndo é capaz de se
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alimentar por via oral, é preparada e administrada a alimentag&o parentérica e/ou entérica. A
analgesia eficaz € um outro aspecto a ter em conta.

Outra complicagio é a doenga hepato veno oclusiva, sendo defimda por uma obstrugao
ndo trombética das veias centro lobulares do figado, traduzindo-se numa imsuficiéncia
hepética da qual resulta aumento de peso, hepatomegélia, ascite e ictericia.

As alteragbes hemodinimicas também sdo frequentes, das quais se destacam:
sobrecarga hidrica causada pela administragio de grandes volumes de liquidos para hidratagdo
renai, vomitos intensos que podem levar a desequilibrios electroliticos e por em causa o
estado nutricional do doente, alteragiio do.débito urindrio como consequéncia de- alteragSes
renais, aparecimento dos primeiros sinais de infecgéo traduz:ido.s pelo aparecimento de febre,
entre muitas outras (Moreira et al., 1998). . I %

-Com a resolugdo positiva das etapas mencionadas surge-a alta. NO entanto; os
primeiros quatro a seis meses sdo cruciais na evolugdo do tratémento. Ha cuidados a ter—-eﬁ)'--
consideragdo para evitar a infecgdo, entre eles, aspectos relacionados com .a higiene geral-e
oral, preparagio da comida, nfio frequentar locais publicos fechados e com: muitas pessoas;
nfo receber muitas visitas em casa evitando com elas o contacto fisico, 0 uso de mdScara
sempre que sair 4 rua, nio frequentar piscinas publicas nos seis-meses que Se-seguem ao’
transplante, ndo estar directamente expost6 ao 'é.c;l no ano seguinte ao transplante e evitar o
| contacto com animais domésticos que niio estejam desparasitados e com higiene cuidada.

© Os dois primeiros anos, apds transplante, também, estio envoltos em alguma incerteza
e tensio. E neste periodo que poderdo ocorrer mais complicagdes a nivel fisico, e se ocorrer
recidiva, o prognéstico dos individuos é menos favoravel.

- Do que acima foi exposto, salienta-se que o auto-transplante de medula 6ssea, apesar
de revestido de grande esperanga para o doente, nio € isento de provocar enorme sofrimento,-

quer a nivel fisico, quer a nivel psicolégico € emocional.
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2. Do stress a resiliéncia

2.1. Modelo de stress

2.1.1. Definicio de stress

Actualmente, o termo stress faz parte do vocabulario do cidadido comum, fazendo-se
referéncia a ele nas conversas do dia-a-dia, na televisio, na rddio € nos jornais.

Para Odgen (2004), o stress € visto como uma resposta a um acontecimento stressante
ou ao sofrimento, envolvendo mudangas bioquimicas, fisiolégicas, comportamentais e
psicoloégicas.

A nivel familiar, McCubbin e Patterson (1983) consideram o stress como um estado
que surge por um desequilibrio, actual ou percebido, entre as exigéncias (tais como, mudangas
ou ameagas) e a capacidade (envolvendo recursos ou coping) de funcionamento familiar.
Consideram, ainda, que o stress depende da natureza da situagdo, das caracteristicas da
familia como unidade e do bem-estar fisico e psicoldgico dos seus membros.

E possivel distinguir entre stress perigoso e nocivo, visto como um estado negativo’, e
um sﬁcss benéfico, visto como positivoz, o eusiress (McCubbin & Patterson, 1983; Odgen,

2004).

2.1.2. Caracterizacio dds factores de stress

Um factor de stress (ou acontecimento stressante) é uma ocorréncia significativa que
provoca ¢ exige mudang¢a no individuo ou no .sistema familiar. Corresponde a um ponto que
marca um possivel inicio de um processo de mudanga e, consequentemente, desencadeia um

estado de stress. Tem o potencial de aumentar os niveis de stress de uma familia, no entanto,

! Habitualmente, designado na lingua inglesa por distress.
? Habitualmente, designado na lingua inglesa por eustress.
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niio necessariamente todas as vezes ou em todas as familias. O grau de stress causado depende
da magnitude do factor mas, também, da percepgdo desse factor. Ou seja, diferentes familias®
(e diferentes individuos) podem percepciona-lo de diferentes formas, ou a mesma familia
pode percepcioné-lo de modo diferente em tempos diferentes (Boss, 2002).

Um factor de stress pode ser classificado, quanto a sua origem, como interno {por
exemplo, suicidio, doenga crénica, violéncia) ou externo (por exemplo, terrorismo, catéstrofe
natural), quanto ao tipo, como normativo, desenvolvimental e previsivel (por exemplo,
nascimento, adolescéncia, casamento) ou catastrdfico, situacional e imprevisivel (por
exemplo, morte de uma pessoa jovem), como ambiguo (por exemplo, raﬁto) ou claro (por
exemplo, morte por doenga), como volitivo (por exemplo, gravidez desejada) ou ndo volitivo
(por exemplo, incéndio, gravidez nio desgjada), quanto & duragdo, como crénico (por
exemplo, diabetes) ou agudo (por exemplo, partir uma perna); e, quanto & densidade, como
c;umu'lativo (vérios factores de stress ao mesmo tempo) ou isolado (um umco factor de stress) -

(B(_)ss, 2002).

2.1.3. A diferenca entre estado de stress e crise C e o

A partir da revisdo de literatura que efectudmos sobre stress, tornou-se visivel que os
conceitos de stress e crise nem sempre surgem claramente diferenciados. No entanto, alguns
autores defendem uma maior nitidez conceptual entre tais conceitos (Boss, 2002; Bumr &
Klein, 1994; McKenry & Price, 2005).

Assim, crise € conceptualizada como uma varidvel continua que denota uma severa
disrrupgdo, désorganizag:io, ou incapacidade no individuo ou no sistema familiar (Burr, 1973,
referenciado por McCubbin & Patterson, 1983; Burr & Klein, 1994). Em termos familiares, ¢

caracterizada por uma incapacidade do sistema para restaurar o equilibrio,” sendo” que a

3 Note-se que, onde se 1¢ familia ou sistema familiar, pode ler-se, igualmente, individuo. No entanto, daqui em
diante, referir-nos-emos sobretudo a familia, dado que este sistema constitui, na nossa opinido, uma unidade de
observagdo central.
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pressdo constante provoca mudangas na estrutura e interacgdo familiar. Contudo, uma
situagdo de stress pode nunca chegar as proporgdes de uma crise se a familia for capaz de usar
0s recursos existentes ¢ definir a situagiio que resiste 4 mudanca dentro do sistema familiar
(McCubbin & Patterson, 1983).

Para Boss (2002) e McKenry e Price (2005), stress € um estado de pressdo ou
distarbio, provocando mudangas do equilibrio, mas n3o é necessariamente prejudicial;
enquanto que crise familiar € uma pressdo severa, uma mudanga aguda em que o sistema
familiar fica bloqueado, imobilizado e incapacitado. Numa situagio de crise, a familia fica
imobilizada, parando o seu funcionamento, pelo menos, durante algum tempo; as fronteiras
nio se mantém nitidas; os papéis e tarefas habituais no se cumprem; e, os membros da

familia nio apresentam niveis 6ptimos de funcionamento fisico e psicolégico.

~2.1.4. Perspectiva sistémica do impacto do stress

| Ao estudar o impacto do stress, ¢ importante estudar o individuo mas, também, a
- familia como um todo, como uma unidade, visto que o sistema é mais do que a soma das
phrtes. Em termos familiares, o conjunto dos membros de uma familia nfo ¢ apenas um
nimero especifico de pe_ssoas,'é, antes, um agregado de relagdes particulares com a partilha
de memérias, sucessos, insucessos e aspiragdes (Boss, 2002).

As familias sdo vistas como organismos vivos com estruturas reais e simbélicas. Elas
tém limites, fronteiras e fungdes que permitem o seu crescimento e a sua sobrevivéncia. Sdo
produto tanto dos seus subsistemas (membros individuais, diades, sub-grupos), como dos
suprasistemas (comunidade, cultura, nagio) (McKenry & Price, 2005).

Entende-se, entdo, que as familias nfo vivem em isolamento, j4 que, fazem parte de

um contexto social mais amplo. Este contexto mais amplo ¢ o meio externo onde a familia
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estd inserida, também denominado de ecossistema. Dele fazem parte o contexto histérico,

cultural, econémico, genético e as influéncias do estadio de desenvolvimento (Boss, 2002).

Assim, para um estudo completo do impacto de um factor de stress deve-se ter em

atencdo as respostas dos individuos e da familia como um todo; respostas estas influenciadas

pelo contexto histérico onde a familia vive, pelas condigdes econémicas € sociais, bem como

pela genética familiar e o estddio de desenvolvimento do ciclo de vida individual e familiar

(McKenry & Price, 2005).

2.1.5. O modelo ABCX duplo

McCubbin e Petterson (1983) desenvolveram o modelo ABCX duplo que descreve a

adaptagdo das familias confrontadas com diferentes factores de stress (Figura 2). Estes autores i

basearam-se nos trabathos de Hill de 1966, mas além de integrar as vanidveis pré-crise € crise,

também integra as varidveis pds-crise.

| ®8 bmdapmo )

LOVHS MECUrsos
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.' - v
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Figura 2: O modelo ABCX duplo (adaptado de McCubbin & Patterson, 1983)
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Assim, um acontecimento stressante a, (como é exemplo uxha doenga hemato-
oncoldgica) tem impacto na familia, podendo ofigfnar alteragdes no sistema social e familiar.
O factor b, os recursos familiares, responde as exigéncias do acontecimento stressante,
demonstrando a capacidade da familia em prevenir uma crise ou disfun¢io familiar. O factor ¢
esta relacionado com a percepgdo que a familia tem do acontecimento, sendo esta'percepcio
subjectiva e reflectindo os valores familiares e as experiéncias prévias em. lidar com a
mﬁdang:a e crise. Por sua vez, o factor x, a crise, é'conceptualizado como uma variavel
continua que descreve a desorganizagdo, disfuncio ou incapacidade do sistema familiar.
(Pereira & Lopes, 2005; McCubbin & Patterson, 1983).

As varidveis pos-crise estdo associadas aos esforgos que a familia faz, ao Ionéo do
tempo, para recuperar da situagdo de crise, ou seja, a adaptacdo familiar, Neste contexto, ha
que consic_iera;: os factores de stress adicioﬁﬂs e as mudangas que podem condicionar a
capacidade da familia em atingir a adaptag‘a'.d, os factores psicolégicos e sociais que a familia
possui para gerir a situagdo de crise, o processo familiar para atingir uma resolugdo
satisfatdria, e o resultado desses esforgos familiares.

O stress familiar emerge quando hd um desequilibrio entre as exigéncias e os recursos
familiares. Assim, o factor aA representa o conjuntq de factores de stress que a familia est4 a
enfrentar no momento para além do acontecimento stressante original. O factor bB reflecte os
recursos que a familia tem, os recursos pessoais dos seus membros, bem como o suporte
social. Por sua vez, o factor ¢C descreve a capacidade da familia em redefinir a situagdo e
atribuir-lhe um novo significado, dando assiﬁl um sentido positivo a crise. A adaptagdo
familiar acontece 'se a familia, através dos seus esforgos, conseguir atingir um novo equilibrio

depois da crise.
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Em fun¢3o da descrnigio do modelo, podemos dizer que o stress é o resultado dos
acontecimentos stressantes, das crises resultantes e acumuladas, das consequentes mudangas
intrafamiliares em conjunto com situagdes de crise ndio resolvidas. No processo de adaptagio,
os membros da familia ndo se limitam apenas a usar os recursos existentes, mas também os
modificam, fortalecem ou desenvolvem novos recursos. Face a um acontecimento stressante,
sdo evocadas as situagdes de crise anteriores e activados os recursos existentes como forma de
coping, de modo a tornar possivel um novo ambiente familiar fruto do processo de adaptagao

(Pereira e Lopes, 2005, McCubbin & Patterson, 1983).
2.2. Introdugfio da resiliéncia no estudo do stress individual e familiar

2.2.1. Paradigma salutogénico vs paradigma patogénico

E certo que a Medicina actual sustenta, ainda, o modelo biomédico tradicional com
uma abordagem redutora, centrada apenas na dimensdo biolégica do individuo. "No entanto, -
outras ciéncias, nomeadamente a Enfermagem ¢ a Psicologia, tém-se centrado noutras
dimensées humanas, tais como a psicolégica e a social. Véem o individuo como um ser
biopsicossocial. Desde Florence Nightingale, que 2 Enfermagem se preémiou pela $ua pratica
numa perspectiva holistica (pelo menos como ideal), € a focalizagdo no cuidar das pessoas em
vez de apenas as ;;ura.r, alicergando a sua préatica profissional em quatro elementos: o cuidado,
a pessoa, a saude e o ambiente (Oliveira, 2004).

Assim, tem surgido uma nova forma de pensar em ciénéia, ou seja, tem-se assistido a
uma mudanga no foco de estudo. Focaliza-se o estudo e a compreensdo do positivo ou do
adaptativo, em deteriorag@o do negativo e da desadaptacgio.

Na década de 70 do século passado, Antonovsky desafiou 0 mundo académico e os

profissionais de saiide a apostarem na conceptualizagdo, na criagdo € na testagem de um
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modelo salutogénico, em vez de se focalizarem apenas numa visdo patogénica. Influenciado
pelo principio de criagdo de ordem a partir do caos, Antonovsky “(...) criow, por analogia, a
questdo ‘como produzem saude sistemas sujeitos a factores desintegradores?’, podendo aqui
enguadrar a dimensdo entrdpica que perpassa todos os seres vivos, e também os factores de
doenga (stressores).” (Oliveira, 2004, p.53).

Ao tentar explicar como é que alguns individuos permanecem saudiveis, apesar de
viverem situagdes extremamente dificeis, Antonovsky introduziu o modelo salutogénico
€COmoO um nOvo pafadigma para a investigagdo em satde, principalmente para a sua promogio.
Assim, pediu aos profissionais de saide que, para além de se preocuparem com o diagnéstico
¢ tratamento de uma doenga es;-)eciﬁca, tentassem compreender como e porqué tantos
individuos se mantém saud4veis mesmo com estilos de vida pouco saudaveis, com condigdes
sanitarias deploraveis, em contextos comunitarios desfavoraveis, e outras situagdes de vida
geradofas de grande stress. Pediu-lhes, ainda, que procurassem identificar factores/processos
que sejam considerados de resisténcia a situagSes potencialmente patogénicas, mas que
possafn ser, por si 6, também, factores/processos salutogénicos (Oliveira, 2004).

No campo da psicologia do desenvolvimento, emergiram véarios estudos realizados
com criangas expostas a diversos factores de stress (tais como, problemas parentaﬁs, exposi(:ﬁo
a progenitores com perturbagdes psiquiatricas, ou abandono), tentando identificar que factores
€ Processos protectores permitiam manter um inesperado funcionamento positivo. Esta 4rea
de estudo foi designada de resil_iéncia tendo um crescente interesse, primeiro .a nivel da
infdncia e adolescéncia, € mais tarde relativamente aos adultos (Wemer, 2005; Masten, 2001;

Luthar, Cicchetti & Becker, 2000).

2.2.2. Definigfio de resiliéncia
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Restliéncia apresenta-se como um conceito valioso na compreensdo € tratamento
individual dos sobreviventes de acontecimentos adversos e traumaéticos, na investigagdo das
nultimas trés décadas.

No entender de Walsh (1998), resiliéncia pode ser definida como a capacidade para
ultrapassar a adversidade com mais forga € recursos, através de um processo activo de
resisténcia, auto-reparagio e crescimento, em resposta i crise ¢ 2 mudanga. E um conceito que
implica muito mais que sobrevivéncia ou “passar por cima” de determinada situagdo. Os
sobreviventes nio sdo necessariamente resilientes, uma vez que alguns isolam-se em posi¢des
de vmmas impedidos de crescer, por sentimentos de culpa e de faria. Por outro lado, as
qualidades de resiliéncia capacitam os individuos para que lidem com situagSes geradoras de
sofrimento, tomem conta das suas proprias vidas e sigam em frente com elas; ou seja, 2™
resiliéncia resulta do confronto com a adversidade e nfio a fuga em relagio a ela.

" A mesma autora (1998) referencia, ainda, que é importante nio confundir resiliéncia
com invulnerabilidade ou com auto-suficiéncia. De facto, resiliéncia envolve uma Iuta bem
sucedida das experiéncias de sofrimento e coragem, e de trabalho efectivo up'erant‘é .
dificuldades internas e interpessoais.

Luthar, Ciccheth e Becker (2000) acreécel.:ltam que a resiliéncia & um pfbcesSb"
dindmico que envolve a adaptagfo positiva num contexto de ad\.fersidade' signiﬁbatiVﬁ. ' ’

| Masten (2001) considera a resiliéncia como sendo um fenémeno 'cc;mum, que resulta,
na maioria dos casos, numa operag:ﬁo dos sistemas basicos de adaptagdo humana. Assim, se0s
sistemas sdo’ protectores e trabalham bem, o desenvolvimento é saudivél mesmo face &
adversidade. Se, pelo contrario, os sistemas estdo enfraquecidos, antes ou apﬁs aexposigio 4
adversidade, o risco de desenvolver problemas ¢ muito maior, particularmente se o ambiente

perigoso € prolongado.
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Riley ¢ Masten (2005) referem, ainda, que a resiliéncia pode ser entendida como um
modelo de adaptagfo positiva, num contexto de adversidade passado ou presente; ou seja, ela
pode ser inferida. quando o risco e adversidade s@io bastante altos, ou quando uma ameacga ¢é
significativa para o desenvolvimento e funcionamento sauddveis, e, no entanto, sdo
observadas respostas positivas.

Por se venficar que os contextos de adversidade ndo sdo estiticos nem
unidimensionais, a mesma pessoa que experiencia a adversidade pode, em diferentes tempos,
demonstrar resultados positivos, e noutros, demonstrar resultados negativos. A resiliéncia &,
entdo, vista ndo como um atributo que um organismo tem ou ndo tem, mas refere-se, antes, a
um modelo de adaptag@io que pode estar ou ndo estar presente num ou noutro momento, num
ou noutro dominio (Riley & Masten, 2005).

No entender de varios autores (Riley & Masten, 2005; Masten, 2001; Lutha:, Cicchetti
& Becker, 2000), este construto implica duas condig¢Ges. Em primeiro lugar, que o individuo
esteja exposto a uma ameaga signiﬁcativé ou a uma adversidade severa, que ponha em causa
o seu funcionamento. Em segun_dé lugar, que se alcance uma adaptagfo positiva.

Ao tentar esclarecer o que ¢ resiliéncia, importa salientar que este conceito teve por
base estudos com esquizofrénicos, na década de 70. Alguns investigadores descobriram que
0s esqﬁizofrénicos, com um curso de doenga menos severo, apresentavam uma historia
anteridr de relativa competéncia no trabalho, nas relagdes sociais, no casamento, na
capacidade de desempenhar algumas responsabilidades (Garmezy, 1970; referenciado por
Luthar, Cicchetti & Becker, 2000). O facto destes individuos possuirem indicadores de
adaptagdo em varias 4reas da sua vida, pode ser visto como um prognostico de resiliéncia.

Assim, os estudos com filhos de mées esquizofrénicas tiveram um importante papel na
emergéncia de estudos de resiliéncia em criangas. A evidéncia de que muitas dessas criangas,

apesar de expostas a diversos factores de risco, apresentam um percurso de desenvolvimento
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que indicava adaptagdo, desencadeou diversas investigagdes com criancas resilientes expostas
a situagBes adversas tais como: meios sécio-econémicos desfavorecidos, psicopatologia
parental, maus-tratos, pobreza e violéncia comunitanas, doenga crénica e eventos de vida
catastréficos. Todas estas investigagdes procuravam, simultaneamente, identificar factores
que diferenciassem as criangas com adaptagiio positiva, daquelas que apresentassem mau
funcionamento (Luthar, Cicchetti & Becker, 2000). -

Os primeiros estudos focaram-se nas qualidades pessoais das criangas resilientes, tais
como a autonomia, ou a elevada auto-estima. Com o desenvolver das investigagfes nesta area,
os investigadores compreenderam que a resiliéncia pode derivar de factores externos & propria
crianga. Assim, as investigagdes seguintes exploraram o desenvolvimento da resiliéncia em
trés 4reas: atributos das proprias criangas, caracteristicas das suas familias, e caracteristicas do~
- seu meio envolvente (Masten & Garmezy, 1985, referenciado§ por Luthar, Cicchetti &
| Becker, 2000). |

Alguns autores (Cowen, et al, 1997 e Luthar, 1999; referenciados por Luthar, Cicchetti’
‘& Becker, 2000) acrescentam que, nas ultimas duas décadas, o foco dos estudos sobre
resiliéncia sofreu um desvio da simples identificagio dos factores protectores da adaptag#o; 4
direccionando-se para a compreensdo dos processoé; que lhe sdo subjacentes. Ou Séja; para’
além de identificar os factores individuais, da familia e do meio que 'estﬁo‘sulijacentés' a
resiliéncia; os investigadores tentam compreender “como” € que esses factores contribuem
para a adaptagdio. A focalizagio nos mecanismos ou processos subjacentes a resiliéncia évista -
como essencial para o avango da teoria € investigag8o, assim como, na prevencdo e nd
interven¢do em individuos sujeitos a acontecimentos adversos.

‘Também Leadbeater, Dodgen e Solarz (2005) afirmam que, apesar de nAo esquecer os
problemas, os défices ou os desvios individuais, € necessario que a investigagdo foque a sua

atengiio em outros pontos: na diversidade de respostas individuais, familiares, e comunitirias
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perante a adversidade; nas forgas, competéncias, e recursos necessarios para lidar com as
adversidades; na forma como as trajectérias de vida s3o afectadas em resultado das respostas
a adversidade; e, nas inter-relagdes entre os niveis de desenvolvimento do individuo, da

familia e da comunidade, e as caracteristicas de adaptag¢do individuais.

2.2.3. O contexto relacional na resiliéncia individual
Os investigadores verificaram que a capacidade de resiliéncia nas criancas vulneraveis

era influenciada pela familia e pelo contexto social. Assim, a resiliéncia ¢ maior quando as
criangas tém o apoio dos pais, de um familiar cuiciador, ou de um adulto de suporte
pertencente ao seu mundo familiar ou social. Mesmo os tragos individuais, que caracterizam
géneticamentc a crianga, ocorrem num contexto relacional (Walsh, 1998).

| Virias investigagdes sobre resiliéncia individual véem a familia como um contributo
positivo, focando a sua atengdo no clima emocional dentro da familia como, por exemplo, o
(;alor, os afectos, ou o suporte emocional. Os investigadores consideram que se os pais s3o
i incapazes de providenciar este clima, outros membros familiares (tais como os irméos mais
velhos ou os avds) satisfazem esta fungiio. Contudo, a adaptacdo aos eventos de crise &
-influenciada 'pelo significado atribuido & experiéncia, o qual é socialmente construido
(Kargan, 1984; referenciado por Walsh, 1998).

Na mesma linha de pensamento, Riley e Masten (2005) afirmam que as relagdes com
os cuidadores (sejam eles pais, avos, professores ou mentores) ajudam as criangas a terem
sucesso face & adversidade. Afirmam, ainda, que estando a resiliéncia envolvida em contextos
como a familia, a sociedade, ou mesmo com o desenvolvimento histérico, depende destes,
nio podendo ser separada deles.

Verificamos, pois, que o apoio familiar e o apoio social sdo de extrema importincia

para o desenvolvimento da resiliéncia nos individuos.
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2.2.4, A perspectiva sistémica da resiliéncia

A maioria das investigagBes sobre a teoria da resiliéncia apresenta uma abordagem do
contexto relacional em termos da influéncia de uma tinica pessoa, na relag@io com a crianca de
risco (Bowlby, 1988; referenciado por Walsh, 1998).

Para uma compreensio ampla da resiliéncia € necessario um modelo inter-relacional
complexo. A Teoria Geral dos Sistemas expande a visdo da adaptagdo individual para os
processos transaccionais dos sistemas familiares e sociais (Walsh, 1998).

Riley e Masten (2005) partilham do mesmo ponto de vista, a0 afirmarem que o
desenvolvimento do individuo constréi-se perante multiplas interac¢des dentro do organismo
(tais como genéticas, celulares, hormonais, neurolégicas, cardiovasculares -e de outros™
sistemas), € entre o organismo € sistemas sociais, nos quais vive e se envolve, incluindo
~ interacgdes com os membros familiares, pares, escola, organizagdes comunitarias, eritre
outras. Estes sistemas estdo inter-conectados entre si. A titulo de exemplo, os autores referem’
que o stress fisico em forma de doenga pode ter um impacto de imtabilidade no individuo, o
qual pode ter um efeito na habilidade social ou na atengfo escolar; reciprocamente, violentos
oﬁ toxicos ambientes escolares podem contribuir para o realce dos resultados da doeriga
pessoal.

Esta compreensdo da resiliéncia a nivel sistémico implica os 'princii:aios da abofdagem
ecoldgica e da abordagem desenvolvimental.

Na perspectiva ecolégica (Bronferbrenner, 1979, referenciado por Walsh, 1998), a~
resiliéncia tem, tal como vimos anteriormente, a influéncia de 'i:nﬁltiplas esferas onde o
individuo se insere, tais como a familia, grupo de amigos, escola ou colegas de trabalho, €
sistema social. Rutier (1987, referenciado por Walsh, 1998) salienta que para entender e

fomentar a resiliéncia e os mecanismos de protecgdo, ndo nos devemos esquecer da troca de
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influéncias entre a familia e o contexto politico, econdmico, social e clima racial, nos quais o
individuo e as suas familias estdo inseridos.

Na perspectiva desenvolvimental, a adaptagéio e o coping sio entendidos ndio como
tragos fixos, mas envolvem, antes, determinados processos ao longo do tempo. A maioria das
formas de stress nfio € circunscrita no tempo, mas € vista como um complexo de condigdes de
mudan¢a com uma histéria passada ¢ um curso futuro. Assim, os processos de coping e
adaptagdo terdio de ser realizados continuamente, visto que determinado factor que agora é de
protecgdo, mais tarde pode constituir um factor de risco (Rutter, 1987, referenciado por

Walsh, 1998).

2.2.5. A resiliéncia familiar

A perspectiva sistémica aumenta a compreensdo dos processos familiares mediante o
stress, capacitando as familias para superar a crise € resistir as privagbes prolongadas.
Sabemos que nenhuma familia estd livre de problemas, e o que distingue uma famikia
saudavel nido ¢ a auséncia de problemas mas a sua adaptagio ¢ habilidade para os resolver.
' Mesmo' os individuos que nfio sio tocados directamente pela situagio de crise, s3o afectados
pela resposta familiar com repercussdes para todas as outras relagdes (Bowen, 1978;
referenciz;do por Walsh, 1998).

A nogdo que algumas familias sdo capazes de funcionar bem, e até prosperar, face as
situagcGes geradoras de stress, é objecto de investiga¢do recente. Assim, no entender de
Hawley e De Haan (1996; referenciados por De Haan, Hawley & Deal, 2002), a resiliéncia
familiar descreve o caminho seguido pela familia para se adaptar e prosperar face ao stress,
tanto no presente como ao longo do tempo. Os autores De Haan, Hawley e Deal (2002)

consideram que as familias respondem positivamente de uma forma singular, dependendo do
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contexto e do nivel de desenvolvimento, numa interacglio entre o risco e os factores de
protecgdo, e a visdo partilhada da familia.

Para os mesmos autores (2002), este é um construto que nio € estitico nem um rétulo
que umas familias tém e outras ndo. Consideram a resiliéncia no presente e ao longo do
tempo, em que os factores que agora sdo de protec¢@o podem, mais tarde, tornar-se de risco.
Véem e avaliam a resiliéncia de forma diferente dependende de cada situagdo de stress
particular, referindo que os factores de risco € os factores de protecgio sio Unicos em cada
familia.

Também Walsh (2003, 1998) refere que, face a situagdes de crise ou stress crénico,
algumas familias s3o estilhagadas, sofrem um trauma que bloqueia o seu crescimento, ficando
presas na posigdo de vitima; enquanto outras, que tém potencial para se auto-regenerar e
crescer, emergem mais fortes e com mais recursos. Estas forgas e recursos capaé'itam 058
individuos e familias a responder com sucesso s crises € mudangas persisténtes, recupérandb:
e crescendo com essas experiéncias. Esta autora (2003, 1998) define resiliéncia familiar como
o funcionamento saudave! da familia, perante situagdes adversas, envolvendo probesé’dé chave
ao longo do tempo, que fomentam a capacidade de superar obsticulos e contintar o seu’~
;;ercurso de vida. | |

Os processos de funcionamento familiar podem ser varios, dependendo dos difefentes
contextos sdcio-culturais € das mudangas de vida, assim como, as mudanq:as psicossocials
provocadas pelos eventos stressantes variam com as circunstincias, com o tempo € com o
significado atribuido. Um evento critico ou uma transigio disruptiva pode catalizar mudangas -
maiores no sistema de crengas familiares, com repercussdes na of'ganjzagﬁo ihediata’e na
adaptagio ao longo do tempo (Walsh, 1998).

Se, tal como consideram Carﬁ:r e McGoldrick (1998, referenciados por Walsh, 1998),

a resposta @ mudanga ¢ influenciada pela percepgio familiar da situagio stressante e pelas
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experiéncias anteriores no contexto multigeracional, entio, a resiliéncia familiar nfo pode ser
avaliada num unico momento da sua vida. Mais que responder e adaptar-se as crises
imediatas, a resiliéncia envolve processos interactivos ao longo do tempo (Walsh, 1998).

Na mesma linha de pensamento, De Haan, Hawley & Deal (2002) afirmam que a
grande maioria dos estudos existentes cinge-se a um unico ponto no tempo. Para avaliar a
resiliéncia familiar s3o necessarios estudos longitudinais, mas ainda nfo decorreu o tempo
suficiente para o fazer, visto este ser um construto recente.

2.3. Sentido de coeréncia .

2.3.1.-Antonovsky e o modelo salutogénico

Tal como foi referido anteriormente, o paradigma salutogénico tem uma origem
recente (década_de 70 do século -XX), sendo um dos seus grandes impulsionadores Aaron
Antonovsky (1923 — 1994, socidlogo da area da medicina).

Este paradigma emerge progressivamente como uma abordagem fundamental da érea
da saude, focando-se na compreensio da saide e da adaptagdo, contrariando o modelo
patogénico vigente que se dedica a identificar e a explicar as origens da patologia. E fruto do
desenvolvimento simultineo de vérios constructos (por vezes, independentes), que tentam
explicar a relagio entre os factores de stress ¢ as varidveis que medeiam a adaptagio. S#o
exemplos: o locus de controlo de Rotter, a robustez psicologica (hardiness) de Kobassa, a
auto-estima de Crandall ¢ Coopersmith, o optimismo de Sheier, o sentido de humor, a auto-
eficacia e, mais recentemente, a resiliéncia (Nunes, 1999).

Antonovsky (1998a) abandona a dicotomia satide — doem,:a_, adopta a perspectiva em
que todos os individuos estdio posicionados ao longo de um continuo

disfuncionalidade/funcionalidade méxima, progredindo ou regredindo nele em relagdo aos
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seus polos. Pelo modelo salutogénico, Antonovsky tenta compreender porque razdo ha
pessoas que se encontram no pélo da funcionalidade ou se movem para ele.

Varios siio os factores de stress a que se esta exposto ao longo da vida. Mesmo perante
acontecimentos semelhantes, diferentes individuos sdo afectados de formas diferentes,
dependendo das caracteristicas intrinsecas e extrinsecas ao proprio individuo. Neste sentido,
Antonovsky propde o construto sentido de coeréncia, para explicar como alguns individuos,
apesar das contrariedades, véem o mundo como ordenado, estruturado € com sentido, de

forma a mobilizarem os recursos necessarios a adaptagdo (Antonovsky, 1998a).

2.3.2. Definicéio e componentes

Para Antonovsky, o sentido de coeréncia (SCO) ¢ conceptualizado como uma’,
orienta¢io global com a qual um individuo, com um continuo ¢ dinmico sentimiento de
confianca, considera (1) os estimulos resuitantes do meio interno ou externo ao longo do
curso de vida, como estruturados, preditiveis e explicaveis (capacidade de'compr-eenéio'ib
comprehensibility), (2) que existem, ao seu alcance, recursos para satisfazer as eﬁgéncia
colocadas por esses estimulos (capacidade de gestio — manageability), e (3) que essas
exigéncias constituem desafios merecedores de investimento e empenhio do individuo
(capacidade de investimento — meaningfidness) (Antonovsky, 1987, referenciado por’
Antonovsky, 1998b).

A capacidade de compreensdo relaciona-se com o aspecto cognitivo e-tr.aduz a forma
como considera os estimulos intrinsecos ou extrinsecos como informagdo com sentido,
ordenada, consistente, clara e estruturada (Antonovsky, 1998a), em oposi¢do a algo”
percepcionado como desordenado, cadtico, aleatério acidental e inexplicavel. Um’ individuo

com um grau elevado nesta componente espera que os estimulos futuros sejam previsiveis,
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tenham ordem e sejam explicaveis. Mesmo para os estimulos indesejaveis, como a morte ou a
guerra, €, entdio, possivel dar-lhes u_m sentido (Albuquerque, 1999).

A capacidade de gestio refere-se a capacidade de percepgio que o individuo
desenvolve dos recursos pessoais € sociais que estio ao seu alcance para satisfazer as
exigéncias colocadas pelos estimulos (Antonovsky, 1998a). Os recursos s3o percebidos como
estando sob o controlo pessoal ou sob o controlo de outras pessoas, tais como, o conjuge,
amigos, colegas, técnicos de saude, ou mesmo Deus. Um individuo com um elevado grau
nesta componente nido se sente vitima dos acontecimentos, pelo contrdrio, sente que tem
controlo sobre muitos desses acontecimentos (Albuquerque, 1999).

A capacidade de investimento relaciona-se com o aspecto motivacional e representa o
sentido que o individuo retira dos acontecimentos de vida, encontrando razdo para neles
Iinvesu'r energia e interesse. Qu:indo as experiéncias traumaticas acontecem, o sujeito é capaz
de aceitar o desafio e procurar encontrar sentido nelas, fazendo o melhor que puder para as
superar com dignidade (Antonovsky, 1998a). Para as pessoas como um elevado grau nesta
componente vale a pena investir nos problemas e exigéncias do dia-a-dia, sdo desafios bem _
vindos e ndo ameagas que devem ser evitadas (Albuquerque, 1999).

Na opinido de Geada (1994), o sentido de coeréncia & supostamente um preditor de
. resisténcia do individuo as agressdes do mero fisico e social, reflectindo a forma como a sua
bagagem social, cognitiva e comportamental ¢ adaptativa e eficaz na neutralizagio dos efeitos
negativos dos factores de risco para a saude fisica e psicologica.

Tambem Nunes (1999) considera que o sentido de coeréncia é uma orientago global e
individual, uma forma de ol_har o mundo, uma orientagdio para agir mais do que uma resposta
a uma situagio especifica. Define-o, ainda, como uma capacidade auxiliadora no completar de
um quadro de diagnéstico, orientando o profissional de saide nos cuidados a prestar

(Antonovsky, 1998a; Strumpfer, 1990, referenciado por Levert, Lucas & Ortlepp, 2000).
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Ainda Antonovsky (1998b) faz a disting@o entre o SCO e os recursos generalizados de
resisténcia. Estes s@io vistos como promotores de um forte SCO ao facilitarem a gestdo das
situacdes stressantes, desempenbando, assim, um papel importante na promogdo da saide e na
adaptagdo. S3o exemplos de recursos: fisicos e bioquimicos (imunossupressores e
potenciadores); materiais e artefactuais (riqueza que pode comprar roupa, comida, poder,
servigos); cognitivos (inteligéncia, conhecimento, educagio); emocionais (identidade do ego);
interpessoais (apoio social, empenhamento pessoal); e, macro-socioculturais (cultura, -
estrutura soctal ou politica). No entanto, os recursos estio s6 potencialmente disponiveis,
compete ao individuo activa-los perante os diferentes factores de stress. Os individuos.com
um forte sentido de coeréncia e, portanto, com percepgdes mais positivas sobre a situagio,
estardo mais aptos a activarem o0s recursos disponiveis e, assim, a alcangarem uma melhor"

adaptagéio (Nunes, 1999).

3.5.3. Origem e desenvolvimento do sentido de coeréncia

Antonovsky (1998a) considera que cada individuo possui determinadas predjéﬁosicﬁcs '
m ver o mundo como coerente e previsivel, tal como acontece com outras caracteristicas’
mais estaveis da personalidade. No entanto, a persisténcia e a qualidade das experiéncias, com
que se vai confrontando ao longo da sua vida, vai estimular e desenvolvér o sentido de '
coeréncia.

Assim, numa perspectiva sistémica, todas as estruturas e contextos qﬁc envolvem o’
individuo afectam-no, influenciam a natureza dos factores de stress que enfrenta, e'moldam a
intensidade e o desenvolvimento do sentido de coeréncia individual. Referimo-nos, aqui, as
vivéncias pessoais, as experiéncias familiares, ao contexto familiar relacional, e a todos 0s
contextos onde o individuo e a familia se inserem, nomeadamente, o contexto cultural, social

€ politico.
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O mesmo autor (1998a) salienta que, por volta dos 30 anos de idade, o sentido de
coeréncia individual estabiliza, altura em que o individuo j4 estard hi alguns anos inserido
num contexto familiar e profissional, o que pressupde a existéncia de um periodo de
desenvolvimento que, posteriormente, dard lugar a um periodo de alguma estabilidade.

A grande maiona de individuos adultos n3o tem experiéncias de vida suficientemente
significativas, que impliquem mudangas radicais e reestruturantes que afectem o sentido de
coeréncia. Se o individuo, ao atingir a idade adulta, estiver inserido num meio familiar,
profissional e social reforgante, ird manter o seu nivel de sentido de coeréncia. Isto ndo
significa que a vida e as vivéncias sdo estdticas. Ao longo do seu ciclo de vida, o individuo é
confrontado com acontecimentos stressantes normativos e ndo normativos. No epta.nto,
perante estas situagdes, se o individuo apresentar um forte sentido de coeréncia, ird articular
esforgos e mobilizar recursos que permitam uma adaptagio bem sucedida e um reforgo do seun
sentido de coeréncia (Antonovsky, 1998a). Estes individuos podem reve‘lar-se menos
atingidos comportamental/emocionalmente, psicolégica e ﬁsicossomaﬁcamente pelos efeitos
dos factores stressores a que estdo sujeitos (Nunes, 1999).

Se, pelo contrédrio, o individuo vivenciar experiéncias que se direccionam mais para o
caos que para a ordem, no sentido de um fraco sentido de coeréncia, apesar de existirem
algumas flutuagdes nas respostas a determinadas situag3es, na globalidade, a forma de encarar
e lidar com os acontecimentos com que se confronta, caracterizar-se-a por um padréio ciclico
de enfraquecimento do sentido de coeréncia (Antonovsky, 1998a). O indivi.duo apreende os
estimulos intrinsecos ou extrinsecos como ruido, nfio como informagio, como desordem
inexplicavel e caos. Os acontecimentos de vida sio vistos como insuportaveis e infelizes.
Sente-se vitima e sente-se tratado de forma injusta, pensando que nada na vida interessa, ou

pior, que a vida ndo ¢ desejada, é antes um fardo pesado (Nunes, 1999).
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2.3.4. Operacionaliza¢iio do sentido de coeréncia

Para a operacionalizagdo do conceito sentido de coeréncia, Antonovsky realizou
cinquenta ¢ uma entrevistas a - sujeitos que experienciaram acontecimentos de vida
suficientemente stressantes e desorganizadores (tais como grupos étnicos dos bairros pobres
norte-americanos e vitimas do holocausto) mas que conseguiram ultrapassa-los de forma
positiva. Ao tentar compreender como estes sujeitos viam a sua propria experiéncia de vida,
Antonovsky desenvolveu varias centenas de itens abrangendo as trés componentes do seu
conceito (capacidade de compreensdo, de gestdo e de investimento) e a nogdo de recursos
generalizados de resistéﬁcia (Nunes, 1999).

Apos a andlise dos itens, Antonovsky construiu o questionério orientagdo para viver —
orientation to life questionnaire — composto por 29 itens. Estes exprimem-se em 7 tipos de”’
respostas sobre um diferencial seméntico posicionado entre duas frases dé reféréﬁ'cia.
Postertormente, foi elaborada uma versdo curta deste questiondrio, composto por apenas 13
itens. Os varios estudos realizados com' o construto sentido de coeréncia utilizam tanto a
versdo com 29 itens, como a versdo com 13 itens. Os valores altos, obtidos cofn ‘estes
questionarios, expressam sempre um forte sentido de coeréncia (Antonovsky'; 199 Sbj. ‘ y

E, ainda, importante salientar que os vérios autores recomendam 'quc o sentido de’
coeréncia deve ser visto como um unico factor e ndo dividido nas suas componéntes. A
comprova-lo estdo os varios estudos realizados com este construto, demonstrando que a
aplicagdo da analise factorial ao questionario orientagdio para viver n3o ¢ consistente”
(Holmberg, Thelin & Stiernstrom, 2004; Antonovsky, 1998b; Antonovsky, 1993, referenciado

por Nunes, 1999).

2.3.5. Sentido de coeréncia e as suas caracteristicas sécio-demogrificas
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Tal como referem Antonovsky (1998a) e Strumpfer (1990, referenciado por Levert,
Lucas & Ortlepp, 2000), o sentido de coeréncia é um construto com significado universal,
atravessando géneros, classes sociais, regides e culturas. No entanto, existem algumas
diferengas dependendo de algumas varidveis. S3o essas diferencas que apresentamos de

seguida.

Assim, no que diz respeito ao género, Antonovsky (1998a) sugere que os homens
apresentam valores ligeiramente mais altos, contudo, njo existem diferengas em algumas
populag3es especiais (populagdes estas ndo referenciadas pelo autor).

Num estudo realizado por Nunes em 1998 (Nunes, 1999), com uma amostra de 643
sujeitos, verificou-se que os homens apresentavam valores de SCO ligeiramente superiores as
mulheres.

© Um ouﬁo‘ estudo realizado por Nilsson, Holmgren ¢ Westman (2000), com 1719
syjeitos divididos em tr_és grupos (indi_viduos com problemas de estdmago; individuos com |
varias patologias, ta15 como, hipertens&o, enfarte cardiaco e diabetes; e individuos saudaveis)
revelou qu.e os homens apresentam valores superiores de SCO.

Também Holmberg, Thelin e Stiemstrom (2004), num estudo com 1782 fazendeiros
suecos, verificaram que os homens apresentavam valores altos de SCO.

Por outro lado, um estudo realizado por Vilhena (2005), com 299 militares concluiu

ndo haver diferengas estatisticamente significativas entre homens e mulheres militares.

Relativamente 4 idade, a teoria proposta por Antonovsky menciona que o SCO
estabiliza por volta dos 30 anos. No entanto, em dois estudos referenciados por Holmberg,
Thelin e Stiernstrom (2004), num deles o0 SCO aumenta com a idade (Larsson & Kallenberg,

1996, referenciados por Holmberg, Thelin & Stiemnstrom, 2004) e, no outro, o SCO
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correlaciona-se negativamente com esta varidvel (Lundberg & Peck, 1994, referenciados por
Holmberg, Thelin & Stiernstrom, 2004).
O estudo realizado por Nilsson, Holmgren e Westman (2000), revelou que os sujeitos

com 1dade superior apresentam valores mais elevados de SCO.

Outra varidvel importante mencionada em varios estudos ¢ estratificagdo social. Um
estudo realizado com 3949 sujeitos, com idades compreendidas entre os 25 e os 75 anos
(Lundberg, 1994; referenciado por Nunes, 1999), revelou existir uma relagdo directa e
sigm'ﬁca_.tiva entre um baixo SCC ¢ uma posi¢do inferior na estratificagdo social. No estudo
realizado por Nunes (1999), 'também 0 SCO apresenta uma relagdo directa com a

- Ll

estratificagdo social.

Em relagio ao ﬁivcl cducacioggl, o0s varios estudos nfo apresentam consisténcia de
resultados: Assim, os estudos realizados por Nilsson,AHolmgrcn e Westman (2000) e poi‘
Holmberg, Thelin e Stiernstrom (2004) referem nio existir relagdo entre o nivel educagiona! e
0 SCO. Por ou1_:ro'ladd, os estudos realizados por Callahan e Pincus (1995, rcfereﬁciadoé por
Holmberg, Thelin & Stiernstrom, 2004), CO—]Il 828 sujeités com artrite reumatbide; por
Svartvik, Lidfeldt, Nerbrand, Samsioe, Schersten e Nilsson (2000), com mulheres de meia-
idade com dislepidemia; e, por Richardson et al. (2001, referenciados por Holmberg, Thelin

& Stiernstrom, 2004), com 107 sujeitos diabéticos insulino-dependentes, apresentaram uma

correlagdo positiva entre 0 SCO e o nivel educacional.

Por fim, uma outra variavel sdcio-demogréfica referenciada pelos estudos é o status
marital. Segundo Nilsson, Holmgren ¢ Westman (2000), os sujeitos solteiros, divorciados ou

vilvos apresentam valores baixos de SCO. No entanto, o estudo realizado por Svartvik,
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Lidfeldt, Nerbrand, Samsioe, Schersten e Nilsson (2000) nio revelou correlagio entre o status

marital e o SCO.
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3. Relacbes familiares

3.1. A familia como sistema

Familia é uma palavra que apela a diferentes imagens, para cada individuo e grupo,
cwjo significado tem evoluido ao longo dos tempos.

Segundo Miller e Miller (1980), a familia é um grupo priméano no qual as relagdes
entre 05 seus membros sdo baseadas nos afectos, sendo a familia nuclear a unidade basica
para muitas culturas ocidentais.

" Por outro lado, Relvas (1996) refere que a familia, como entidade, é uma realidade
pouco palpéavel, quase invisivel. Contudo, na perspectiva holistica, ela é entendida como um
sistema, um todo, uma globalidade, em que o todo € mais que a soma das suas partes, ou seja,
a familia € o conjunto de pessoas, que a constitui, e a teia de relagdes que as unifica.

Na opinido de Alarcdo (2002), a familia é um espago privilegiado para a formagdo e
aprendizagem de dimensdes significativas da interacgdo (tais como, os contactos corporais, a
linguagém, a comunicagdo, as relagdes interpessoais), de vivéncia de relagdes afectivas
profqndas (tais como, a filiagdo, a fraternidade, o amor, a sexualidade), com emogdes e
ﬁectos positivos € negativos € com o sentimento de pertenga aquela familia e nfio 2 outra.
Estas interacgdes, que se desenvolvem entre os varios elementos familiares, sdo resultado de
sequéncias repetitivas de trocas verbais € ndo verbais, que se vio alicergando no dia-a-dia
familiar, através de adaptagdes reciprocas, implicités e explicitas, entre os seus elementos.

Ao tentar compreender a familia, Taylor (2002) diz-nos que ¢ importante ter em
consideragdo alguns aspectos, sendo eles: o contexto onde a familia esta inserida, o estadio de
desenvolvimento de cada membro familiar, ¢ o estidio de desenvolvimento do ciclo da

familia enquanto unidade.
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Segundo a teoria geral dos sistemas (Relvas, 1996), a familia é um todo, que se integra
em contextos mais vastos (comunidade, sociedade), sendo por eles, também, influenciada. No
entanto, dentro do sistema familia existem outros sub-sistemas, que s&o criados e delimitados
pelas interacgdes dos individuos que os integram, pelos papéis desempenhados e os estatutos
ocupados, pelas finalidades e objectivos comuns, e pelas normas transaccionais que vio sendo
progressivamente construidas. Nas palavras de Alarcdo (2002, p.43), “4 clara delimitacgo
destes limites interaccionais permite a cada um, em cada momento ¢ em cada espago, saber o
que pode esperar de si préprio, o que podem os outros esperar dele e o que pode ele esperar

dos restantes.”.

| Sendo a familia considerada um sistema, apresenta as mesmas propriedades que os
sistemas abertos (Alarcdo, 2002). Assim uma das propriedades ¢ a totalidade, e um dos seus
corolarios ¢ o da nfio somatividade, que evidencia que a familia n&o pode apenas ser descrita
pela soma dos seus elementos € dos seus atributos, sem ter em consideraq;;ﬁo a interacgdo
existente entre eles. Outro coroldrio desta propriedade é a impossibilidade de estabelecimento
de relagdes unilaterais, sublinhando a ideia da circularidade. Ou seja, tal como refere Shands
: & Zé_hlis (1999), a familia ¢ entendida como um grupo de individuos relacionados entre si, de
forma que as alterages num dos seus membros provoca alterages num outro membro, o que,
por sua vez, vai afectar o primeiro individuo. Assim, cada individuo ¢ influenciado pelo
comportamento dos outros familiares, o que influencia o seu préprio comportamento.

Outras duas propriedades, a equifinalidade e a multifinalidade, estabelecem,
respectivamente, que o mesmo fim pode ser realizado a partir de condigdes iniciais diferentes
ou atraves de caminhos diferentes, e que a mesma condigdo inicial pode conduzir a resultados
diferentes. No caso da familia, as relagdes familiares e a sua evolugdo ao longo do ciclo de

vida sdo determinantes para o processo que se desenrola em torno de uma finalidade. Com
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esta propriedade, a nogéo de risco é relativa, mas real¢a-se a nogdo de resiliéncia individual e
familiar (Alarcdo, 2002).

Um conceito fundamental para a perspectiva sistémica ¢ o de retroacgio. Por
retroacgdo, entende-se que o comportamento de um individuo, sé por si, ndo € suficiente para
explicar 0 comportamento de um outro individuo € vice-versa. Para compreender o que
acontece a cada um dos elementos da familia, deve-se olthar para cada comportamento no
contexto do jogo complexo de implicagdes, acgdes e retroacgdes que liga este comportamento
aos restantes. Mais uma vez, é necessario ter uma visao circular das interacgdes.

Existem duas formas de retroacgdio, a negativa e a positiva (Alarcdo, 2002). Por
_retroac¢do negativa, entende-se o mecanismo que, de forma correctiva, mantém o sistema
-estavel; assim, corrige os efeitos dos factores, internos ou externos ao sistema, que possam -
alterar essa estabilidade. A retroacg¢do positiva introduz a nogiio de mudanga quz[litativa, '
permitindo, ao sistema, o crescimento e a criatividade, ou seja, possibilita que este atiJrlja um’
nivel superior de complexidade.

As duas formas de retroacgido n#o tém um valor discriminativo, ou seja, uma ndo é

hd

melbor que a outra. A utilizagio que o sistema familiar faz delas ¢ que as qualifica como teis”

ou inuteis para os objectivos e necessidades da familia (Alarcdo, 2002).

3.2. Principios bésicos da teoria dos sistemas familiares

Segqndo Taylor (2002), existem seis principios basicos dos sistemas familiares: 1 — o
sistema deve ser estdvel, mas ser capaz de mudanca e flexibilidade; 2 — as familias, tal como
os individuos, apresentam estadios de desenvolvimento; 3 — a familia tem a nééessidade de
abrir e de fechar as suas fronteiras; 4 — os membros familiares necessitam da sua
individualidade mas, ao mesmo tempo, de ter sentimentos de pertenga; 5 — a comunjéét;éo é

entendida como um feedback (rctroaccﬁo); sendo a troca de linformag;io entendida como a'
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energia que mantém o sistema; €, 6 — o sistema familiar ¢ composto por subsistemas com
papéis que se complementam uns aos outros.

De seguida, seriio analisados cada um destes principios basicos separadamente.

3.2.1. Estabilidade ¢ mudanca

Existem diferengas na estruturagio de cada familia. Olson (1993, referenciado por
Taylor, 2002) apresentou um modelo circumplexo de funcionamento familiar organizado em
dois eixos: um reporta-se ao nivel de flexibilidade familiar, e o outro ao nivel da coeso.

No eixo da flexibilidade, a familia pode caracterizar-se num continuo que se move
numa sequéncia de baixa para alta flexibilidade, como rigida, estruturada, flexivel ou caética.
No ¢ixo da coesdo, o continuo de caracterizagdo familiar move-se da baixa para a alta coesdo,
como desmembrada, separada, conectada ¢ emaranhada.

Ao lopgo do ciclo de vida, a familia deve-se adaptar a diferentes necessidades e
- stressores. Assim, ao longo do tempo, a familia pode apresentar diferentes niveis de
flexibilidade e coesdo, evidenciando, desse modo, momentos de maior mudanga (flexivel ou
caftica) e momentos de maior estabilidade (estruturada ou rigida). O equilibrio da familia

depende, precisamente de um permanente jogo de estabilidade e mudanga (Taylor, 2002).

3.2.2 Estaidios de desenvolvimento e sitnagdes ndo normativas

Apresentando-se a familia como um sistema, ela sofre um processo de
desenvolvimento, no sentido da sua evolugdo e complexificagdo. Este processo diz respeito a
mudangas na familia enquanto grupo e mudangas nos seus membros individuais, quer a nivel
funcional, interaccional ou estrutural.

A sequéncia previsivel de mudangas da organizagio familiar, em fungdo do

cumprimento de tarefas bem definidas, Relvas (1996) d4 o nome de ciclo vital da familia,
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Afirma, ainda, que estas tarefas relacionam-se com as caracteristicas individuais dos
elementos familiares, com a dinimica interna do sistema, com a pressdo social para o
desempenho adequado de fungdes essenciais, e com os contextos em que a familia se insere
(sociedade, escola, mercado de trabalho), de forma a manter a continuidade funcional do
sistema familia.

A unidade familiar tem duas fungdes primordiais (desenvolvimento e protecgdo dos
seus elementos; e socializag@io, adequagfio e transmissio de determinada cultura) e duas
tarefas  basicas (criagdo de um sentimento de ‘pertenga ao grupo e
individualizagdo/autonomizag@o dos seus elementos). O desenvolvimento familiar efectua-se
com base nestas fun¢des e tarefas, sendo elas as impulsionadoras da criagio de objectivos

diferenciados ¢ especificos para cada etapa do ciclo vital.

Alarcdo (2002) ressalva dois aspectos pertinentes acerca desta tematica. O pn'I-neiro' &

. que com o aumento da esperanga de vida, encontram-se, hoje, familias com trés e até ciuatro

e
[

.geragdes. Assim, o ciclo de vida de cada uma destas familias entrelaga-se, influencia e &

influenciado pelo ciclo de vida das outras.

Um segundo aspecto é que o limite entre as varias etapas ndo & rigido, ou seja, uma

tarefa de desenvolvimento ndo termina exactamente onde se inicia a seguinte. Assim, como

algumas tarefas vdo sendo preparadas na etapa anterior, também, e devido a grande distancia

etaria entre irmdos, a familia vé-se obrigada a realizar diferentes tarefas de desenvolvimento.

Relvas, em 1996, fez uma revisdo das classificagdes dos estidios de desenvolvimento
do ciclo vital da familia até entdo expostos. Assim, baseando-se em Duvall (ir Nichols 1984;'
referenciados por Relvas, 1996), Hill e Rogers (1964, referenciados por Relvas, 1996), e
ainda, em McGoldrick e Carter (1982, referenciados por Relvas, 1996), apresenta a sua

propria classificagdo do ciclo vital da faniflia, classificagdo esta apoiada por Alarcdo, em

73

at



Factores de adaptacio e de recuperacio apos uma doenca hemato-oncologica

2002. Dividiu o ciclo vital em cinco etapas: formag#o do casal, familia com filhos pequenos,
familia com filhos na escola, familia com filhos adolescentes e familia com filhos adultos
(Quadro 1).

Afirma que em relagdo aos autores anteriormente referenciados, esta classificagdo
apresenta discrepincias ao nivel dos «marcadores» das etapas do ciclo vital. Remete a
importincia para ofs) critério(s) utilizado(s) pelo investigador, dai que “ (..) hd que
considerar a necessidade de uma certa relatividade face ao seu valor, e a correspondente
Sfexibilizacdo face a sua utilizagdo.” (Relvas, 1996. p.21).

Outro comentario, pertinente,” é que esta classificagio diz respeito, quase
exclusivamente, & familia tipica, de classe média, ¢ 4 familia nuclear intacta. No entanto,
actualmente, existem outras variantes, também elas importantes, como s3o exemplos, entre
outras, oé divorcios, as familias reconstituidas, as familias de coabitaqaoAmonoparental, as

- familias de homossexuais, as familias sem filhos ou as familias de adopedo.

-Quadro 1. Estddios do ciclo vital da familia, segundo Relvas

Estadios Tarefas

1. Formagio do casal - - : Formagdo de uma nova familia; criagio e
desenvolvimento do subsistema conjugal;
diferenciagio do novo casal; aprender a viver

com o eu, tu e nos.

2. Familia com filhos pequenos - Nascimento do 1° filho; formagio do
subsistema parental e ajustamento do
subsistema conjugal, abertura familiar ao
exterior, educar os filhos; construgdo da

parentalidade; cnagdio do sentimento de
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pertenga familiar; nascimento do 2° filho —

formag&o do subsistema fraternal.

3. Familia com filhos na escola Encontro com o sistema  escola;
aparecimento de um tridngulo geracional
(familia-crianga-escola); inicio do processo
de separagdo e autonomizagfo (entre a

crianga € a famihia).

4, Familia com filhos adolescentes Continuaggio do processo  de
separagdo/autonomizagdo;, estabelecimento
de vinculos (relagdes afectivas), expansdo .
relacional e abertura ao exterior, gestdo de .
poder e conflitos; manutengfo do tri;ingulo |
relacional (familia-adolescente-escola);
recentragdo na vida conjugal e profissional,
por parte dos pais; apoio & gerag:ﬁo' mais

velha.

5. Familia com filhos adultos ‘ Facilitar a saida dos ﬁlﬁos de- casé;
reorganizaco do casal a nivel individual, da
diade e profissional; aprender a lidar com o

envelhecimento.

A interaccdo e as necessidades dos membros de uma familia sfo diferentes
dependendo do estadio de desenvolvimento familiar em que se encontram. Taylor (2002)
afirma existirem quatro necessidades emocionais basicas, a nivel do casal e do sistema

familiar: a afeigdo (que inclui a intimidade € a sexualidade), a pertenga, a diversdo e a
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liberdade. Cada familia deve negociar cada uma destas necessidades, ao longo do seu ciclo de
desenvolvimento, de forma a conseguir um bom funcionamento. Qutros factores importantes
no ajustamento do casal ¢ das rela¢des familiares sdo: as necessidades fisicas, as necessidades
de seguranga, o companheirismo e o significado familiar.

O mesmo autor (2002) considera que numa relag@o nova (dos primeiros seis meses até
aos dois anos de casamento ou de unidio de facto), a afeigiio € a pertenga, a diversdo e a
liberdade, o companheirismo ¢ o sentido familiar s@io altos entre os parceiros que pretendem |
uma unido duradoira. Com o nascimento dos filhos e a infincia destes, habitualmente a
manifestacio de afeigio entre o casal (¢ quase sempre a expressdo sexual) decresce em
frequéncia e intensidade, a pertenga ¢ posta de parte ou pode ter uma importincia excessiva, a
diversdo pode ser redireccioﬁada para os cuidados e responsébilidades com as criangas, o
espago individual diminui, 0 companheirismo sofre perdas a nivel de tempo e energia, € o
signiﬁcado das relagfes pode mudar para um ou para os dois parceiros.

Numa familia com filhos adolescentes, a expressfio da afeigio conjugal pode estar
diminuida e rotinizada, com perda da paixdo e do entusiasmo. A diversdo e o espago
individual podem aumentar ou manterem-se num nivel baixo, tal como acontecia quando os
filhos eram mais pequenos. O companheirisino e o significado relacional revestem-se de uma
nova importancia.

Para além das situagbes normativas em que a familia transita de estddio em estadio,
com o stress normal inerente, outras hi em que ocorre um acontecimento nio normativo,
implicando maior stress ¢ um ajustamento das tarefas de desenvolvimento e bem-estar do
contexto familiar. Sdo exemplos de situagdes nfio normativas o divércio e a reconstituigio

familiar, a infertilidade, o aparecimento de doengas cronicas e a morte.

3.2.3. Necessidade familiar de abrir e fechar fronteiras
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As familias com fronteiras nitidas relativamente a outros sistemas conseguem mais
facilmente ter respostas adaptativas aos novos desafios que vdo encontrando ao longo do seu
desenvolvimento. Pelo contrdrio, as familias que permanecem fechadas, com fronteiras
rigidas, ndo beneficiam de nova informagio que as poderd ajudar a ultrapassar, de forma
satisfatéria, estes novos desafios. E importante ter em considerag@o que algumas familias,
dentro de um sistema, ou alguns subsistemas, dentro de uma familia, podem ser mais abertos

que outros (Taylor, 2002)

3.2.4. Individualidade e sentido de pertenca

Os sistemas familiares s3o sistemas complexos e, portanto, constituidos por diferentes.
partes (individubs, subsistemas) em estreita inter-relagio. E através deste en&elag:ar de-L'
diferentes partes (diversidade) que o sistema adquire um sentido muito préprio (ui':idade).'
Pode, ;-)ois; entender-se que quer a individualidade (cada parte), quer o sentido de pértenéa."
(decorrente do entrelagado familiar) sio fundamentais para a intimidade ¢ funcionalidade

familiar. Numa familia em equilibrio, é necessario que se mantenha e respeite a singufaridade

Y
1

de cada individuo ou subsistema mas ¢ também crucial o desenvolvimento da
interdependéncia (ou interindependéncia). E através desse “dislogo” entre éingularidade e
interdependéncia, entre individualidade e sentido de pertenca, que nasce € se desenvolve a

coesdo familiar (Narciso, 2001).

3.2.5. Comunicaciio como feedback
A comunica¢io assume um papel muito importante na compreensdo das interacgdes
familiares. E a estrutura dos processos de comunicagdo, constituidos por um conjunto de

Tegras implicitas mas respeitadas por todos os elementos do sistema, e n3o tanto o sen
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conteudo, que contribui para a estruturagio e desenvolvimento familiar e individual (Alarcio,
2002).

A comunicagdo pode ser entendida como um processo social que engloba miltiplas
formas de comportamento: o verbal (palavras), o nio verbal (gestos, siléncio, olhar para
longe) e o para verbal (x./ocalizacées ndo digitalizadas - suspiros, grunhidos). No entanto, toda
esta comunicago s tém sentido quando compreendida no contexto em que ocorre (Alarcio,
2002).

N ”faylor (2002) admite a existéncia de trés principios béasicos da comunicagio do
sistema familiar: € impossivel nfio comportar-se; é impossivel nio comunicar, e, o significado
dado ao cqmportamento ndo € o verdadeiro significado do comportamento, ¢, contudo, a
verdade para o individuo. Ou seja, tudo o que ¢ dito ou nio dito, tudo o que ¢ feito ou ndo
feito _(Iﬁesmo que ndo intencional) é uma forma de comunicagfio individual; e, um mesmo
comportamento pode ser interpretado de maneira diferente, o que pode conduzir a
ambiguida,de"s ou conflitos (Alarcdo, 2002; Taylor, 2002; Watzlawick, Beavin, & Jackson,
1981).

Satir (1972, referenciada por Taylor, 2002) propds que a comunicagfio familiar contém
informz;gﬁé acerca de trés elementos: o proprio, o outro e d contexto. Alarcdo (2002) afirma
que toda a comunicagio transmite informacdo sobre os factos, as opinides, os sentimentos, as
experiéncias de quem comunica; mas exprime, também, directa ou indirectamente, qualquer
coisa sobre os interlocutores, ou seja, a relagdo existente entre eles.

O que anteriormente foi apresentado, remete-nos para o conceito de funcionalidade e
de disfuncionalidade da comunicagdo. Assim, Alarcdo (2002, p.66) define a comunicagdo
funcional “como a capacidade de umir, de ligar, de pér em relacdo os parceiros
comunicacionais” e define a comunicagio disfuncional como “aquela que afasta os parceiros

ou cria entre eles um écran de incompreensio e ressentimento.”
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A mesma autora (2002) refere, ainda, que a comunicagdo funcional pode estar
dificultada ou impossibilitada por diversas razdes. Se, por um lado, existem familias que t€m
como regra, implicita ou explicita, evitar as discordincias de qualquer forma p.orque podem
gerar conflito, aumentando o perigo de desentendimento, também existem outras familias que
consideram os sentimentos € as emogdes como algo de tdo intimo ou evidenciador das

vulnerabilidades pessoais, que criam a regra de nunca falar sobre ¢les.

3.2.6. Subsistemas familiares e complementaridade de papéis

Segundo Relvas (1996), a familia estd envolvida por limites e fronteiras que, a
semelhanga de membranas semipermedveis, permitem 2 passagem selectiva da informag3o,
tanto entre a familia e 0 meio, como entre os varios subsistemas familiares. O grau de abertura
ou de fecho depende da prépria familia, do momento de evolugdo que atravessaj da 'sua-
.”q'rganizag:ﬁo, pois ela possui um dinamismo préprio que ¢ influenciado ndo s6 por forgas’
_- externas mas também por forgas internas (ou seja,.por cada elemento que participa, por sua

venz, em diversos sistemas e subsistemas).
Em cada familia, podemos encontrar fundamentalmente quatro subsistemas, também™
' denominados de unidades sistémico-relacionais (AlarcZo, 2002).
O individual, constituido pelo préprio individuo, com esta.t.uto e fungdes familiares,
_ mas, também, fun¢des e papéis noutros sistemas.

O parental, englobando, na maior parte das vezes, os pais, com fun¢des de protecgdo e
educagio das geragbes mais novas. E nas interacgBes entre pais e filhos que estes aprendem o
sentido de autoridade, a forma de negociar ¢ lidar com o conflito no contexto de uma relagdo
vertical, e desenvolvem o sentido de filiagZo e de pertenga familiar.

O conjugal, constituido por marido € mulher, em que a complementaridade € a

adaptacdo reciproca sdo factores importantes do seu funcionamento. Como fungdo deste
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subsistema, apresenta-se o desenvolvimento de limites e fronteiras, que o protejam da invasio
de outros elementos (tais como as familias de origem ou os filhos), de forma a satisfazer as
suas necessidades psicoldgicas. O funcionamento do casal serve, ainda, de modelo relacional,
para os filhos, da forma como estes possam estabelecer as suas relagdes de intimidade.

O fraternal, constituido pelos irmios, com fungdes de desenvolvimento das relagdes
entre iguais, experienciando o apoio mutuo, a competi¢do, o conflito e a negociagio. E um
lugar de socializagdo e experimentacio de papeis extra-familiares, primeiro em relagio a
escola, posteriormente em relagio ao grupo de amigos e ao mundo do trabalho.

E a forma de organizagio destes subsistemas, o tipo de relagdes entre eles e no interior
de cada um, com as respectivas fungdes e papéis, que traduz a estrutura de cada familia, ou tal
como diz Relvas (1996, p.14) “Ndo hd duas Jamilias iguais, embora todas sejam familia e

- Juncionem como tal.”.

| 3.3. Familias portuguesas

- Shands e Zahlis (1999) recordam que, no passado, a familia era definida como familia
.alargada;_ ﬁosteﬂormente, verificou-se uma nuclearizagdo do conceito de familia, constituida
pelo pai, mie e filhos. Actualmente, o conceito de familia, pode também abranger a familia de
coabitagdo monoparental, a familia reconstituide, familias de acolhimento, e casais de
homossexuais, entre outros. Assim, cabe a cada individuo a decisdo € o reconhecimento de
quem considera ser a sua familia.

No que diz respeito 4 realidade portuguesa, e segundo os Censos de 2001, Leite (2003)
refere que as praticas e representagdes da familia sofreram profundas alteragdes, num curto
espago de tempo e de forma acelerada, em consequéncia de uma ruptura institucional. Afirma
que 99,9% das familias portuguesas sio familias classicas, ou seja, sio compostas por

individuos a residirem no mesmo alojamento, com relagSes de parentesco entre st, que
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ocupam uma parte ou a totalidade de um alojamento, incluindo a pessoa independente. O
restante 0,1% ¢ referente as familias institucionais, ou seja, sd0 compostas por um conjunto de
individuos residentes em alojamento colective que, independentemente da relagiio de
parentesco entre si, regem-se por uma disciplina comum, beneficiam dos objectivos de uma
instituicio e s3o governados por uma entidade interior ou exterior ao grupo.

Em Portugal, tal como na maioria dos paises ocidentais, a dimensio da familia tende a
reduzir. Em média, as familias clssicas portuguesas sdo constituidas por cerca de trés pessoas
No entanto, ha outros numeros que convém reter, assim, em 2001, das familias classicas
residentes, 17,3% sdo compostas por uma pessoa, 28,4% por duas pessoas, 25,2% por trés
pessoas, 19,7% sdo compostas por quatro pessoas € 9,5% por cinco ou mais pessoas.

- Um conceito importante evidenciado pela autora (Leite, 2003) é o de niicleo familiar.
Este refere-se ao conjunto de individuos, dentro de uma familia classica, entre os quais existe

uma relagdo do tipo: casal com ou sem filho(s) ndo ¢asado(s), pai ou mie com fitho(s) ndo

casado(s), avos com neto(s) niio casado(s), e avd ou avé com neto(s) nio basado(s). Uma vez

mais, no caso portugués, 92,3% dos individuos que vivem em familias cléssicas —i‘ormam

| nicleos familiares, distribuindo-se da seguinte forma: 92,4% dos individuos vivem em
familias com apenas um nucleo familiar, 7,1% vivem em familias com dois nucleos familiares
e somente 0,4% vivem em familias com trés ou mais nucleos familiares.

A mesma autora (2003) refere, ainda, a existéncia das familias sem nuicleo como sendo

':ﬂ

as que predominam em segundo lugar em Portugal. Destas, realga a situagio das familias

unipessoais (familias com uma s6 pessoa) que repreéentam 17,3% do total das familias
portuguesas, predominando, nesta situagdo, as mulheres e os 1dosos.

Relativamente aos nicleos familiares por tipo de niicleo, verifica-se que a maior
propor¢do corresponde ao casal de direito com filhos (53%), seguido do casal de direito sem

filhos (28,5%), e em terceiro lugar o nucleo de mie com fithos (10%).
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No que diz respeito aos nicleos familiares monoparentais, compostos por mie com
filho(s) ou pai com filho(s), verifica-se uma maior proporgio para os primeiros ( 10%) que
para os segundos (1,6%). Ségundo a autora (Leite, 2003), tal facto deve-se, em parte, a
atribuigdo da custddia dos filhos, & méde, apés um divércio ou uma separagdo; ou a um
nascimento fora do casamento sem coabitaco.

Os nicleos familiares avoengos (avés com netos) tém uma expressio pouco
significativa, no total dos nucleos, com apenas 0,9%.

Os nucleos familiares conjugais (casais com e sem filhos), tal como anteriormente foi
referido, sdo os que apresentam uma maior representatividade no panorama portugués.
Destes, 93,1% sdo casados com registo e apenas 6,9% vivem em unifio de facto. A maioria
dos casais portugueses tem filhos, independentemente do tipo de conjugalidade, no entanto,
os casais de direito apresentam uma percentagem ligeiramente superior (65%) que os casais
de unido de facto (61,3%).

Os nucleos familiares reconstruidos s@io, também, uma realidade representativa na
' sociedade-portuguesa. Estes sd3o compostos por um casal, de direito ou de facto, com filho(s),
em qu;: pelo menos um deles seja filho, natural ou adoptado, apenas de um dos membros do
“casal, portanto, que seja fruto de uma relagdo conjugal anterior. De todos os nicleos conjugais
_com filhos, 2,7% s#o niicleos familiares reconstituidos.

}_\ autora que faz toda esta caracterizagio (Leite, 2003), ressalva que, na realidade
portuguesa, a familia e a conjugalidade ndo sdo um todo de uma s6 cor, ou seja, “Apresenta
realidades distintas consoante as regibes, os grupos sociais em andlise, com diferentes ritmos
e intensidades de evolugdo(...)” (p.37). Contudo, é. familia ocupa um lugar primordial na vida
dos individuos, mais que outros factores, tais como, o trabaltho, os amigos e conhecidos, ou

mesmo a religido.
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3.4. Clima Relacional Familiar

Perceber as interacgdes familiares, revela-se de grande interesse para compreender,
por um lado, a qualidade das mesmas e, por outro, a dindmica € ambiente familiares.

Nio nos podemos esquecer que, tal como refere Jervis (1999, referenciado por Taylor,
2002), as relagdes entre duas pessoas sio determinadas pela relagdo de cada pessoa com os
outros, nio apenas por elas mesmas. Ou seja, a reacgdo de alguns membros familiares
depende do comportamento dos outros membros (Miller & Miller, 1980).

‘Relativamente a funcionalidade familiar, Taylor (2002) considera que, na perspectiva
do sistema familiar, a familia deve ser vista ao longo de um continuo entre pdlos opostos: boa
ou m4, adequada ou inadequada, funcional ou disfuncional, normal ou anormal. Admite que
" as familias podem ser funcionais em alguns niveis e disfuncionais noutros, ou podeﬁ.i"?"'
funcionar de forma diferente em momentos diferentes.

Todas as familias que se consideram felizes, ou que os outros as- cOnsidefam,"
apresentam modelos de imeracq‘io' que conduzem & funcionalidade entre os parceiros da
interac¢do. Por outro lado, as familia-s'funcionam melhor quando as tarefas instrumentais
mantém a sobrevivéncia e o bem-estar de toda a familia, quando ‘os membros mantém
relagdes uns com os outros e se apoiam mutuamente. Contudo, quando existem deseduilibribs
nas tarefas familiares (auséncia de emogdes, efeito de drogas, os filhos fogem da cscolaj,
quando os membros ndo falam uns com os outros € se evitam, o sistema familiar nioc funciona
de forma 6ptima, originando problemas e conflitos (Taylor, 2002).

A mesma autora (2002), referindo-se ao conflito familiar, evidencia que este ndo é s6
acerca da identidade dos que intervém na disputa, é, também, acerca dos que a afectam, tais’
como, as criangas, os avds e outros. Por outras palavras, a disputa na familia afecta ndo s6 a

identidade dos individuos, mas a identidade familiar a nivel social, econémico e interpessoal.
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Yuen (1990, referenciado por Ma & Leung, 1990) usou a dimensdo Relagio da escala
Family Environment Scale para investigar a relagdo entre 0 ambiente familiar e as desordens
emocionais, em sujeitos entre os 10 € os 16 anos. Verificou que as relagdes familiares sio um
bom preditor da depressdo nos sujeitos, ou seja, verificou que os sujeitos clinicos (com
desordens clinicas) t2m mais relagdes familiares negativas que os sujeitos ndo clinicos.

Nas 1ltimas décadas, varios investigadores tentaram compreender como os membros
familiares percepcionavam o seu ambiente familiar. Segunde Chipuer e Villegas (2001), os
estudos realizados ndio foram totalmente conclusivos, no entanto, evidenciaram que os
diferentes membros percepcionavam o ambiente familiar de forma diferente.

Segundo Schmidt, Conn, Greene e Mesirow (1982, referenciados por Holahan &
Moos, 1985) a qualidade do ambiente familiar oﬁera como um factor de resisténcia ao stress
para as mulheres mas n#o para os homens. Ou seja, as mulheres perante o stress voltam-se
mais para 0s outros, enquanto que, os homens respondem ao stress ndo se envolvendo em
actividades sociais. Ainda, Epstein e Karlin (1975, referenciados por Holahan & Moos, 1985)
consideram que em resposta ao acumular de stress, os homens desenvolvem sentimentos
negativos para com 0s outros membros do grupo, enquanto que, para as mulheres os
sentimentos para com O grupo tornam-se mais positivos.

Alguns investigadores (Feldman, Wentzel & Gehring, 1989; Minuchin, 1985;
referenciados por Chipuer & Villegas, 2001) sugerem que os varios membros percebem o seu
ambiente familiar de forma diferente, dependendo dos seus papéis familiares, das suas
experiéncias dentro da familia e no investimento que fazem na sua descendéncia. Outros
nvestigadores (Chodorow, 1978, referenciados por Chipuer & Villegas, 2001; Dinnerstein,
1976, referenciados por Chipuer & Villegas, 2001; Gilligan, 1982, referenciados por Chipuer
& Villegas, 2001) partilham da opinifo que homens e mulheres focam-se em diferentes

aspectos do funcionamento familiar dependendo da diferenga de papéis, em que os homens
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voltam-se mais para os aspectos de tomada de decisio, enquanto que as mulheres voltam-se
mais para as relagdes interpessoais.

Chipuer e Villegas (2001) evidenciam, ainda, um terceiro aspecto. Ou seja, de facto as
diferentes percepgdes do ambiente familiar podem estar relacionadas com a posigéio € papéis
de cada cOnjuge na familia, ou podem relacionar-se com a estrutura basica do instrumento de
medida.

Tal como em cima evidenciado, os estudos realizados ndo sdo totalmente

esclarecedores, necessitando de mais investigagio.
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4. Doenga crénica e stress: o individuo e a familia — a especificidade do

cancro

O desenvolvimento global da sociedade, nomeadamente os avangos cientificos e
tecnolégicos, tém aumentado, mais db que nunca, a esperan¢a média de vida. Por outro lado,
uma vida mais longa ¢ a um ritmo cada vez mais alucinante aumenta a probabilidade do
aparecimento de doengas cronicas.

Tal como referem Kotchick, Forehand, Armistead, Klein e Wierson (1996), apos
reverem varios autores, a doenca crénica pode ser identificada como o maior stressor para
todos os membros familiares (o préprio doente, o conjuge, os filhos), apresentando estes altos
nivets de stfess psicologico. Dentro das doengas crénicas, inclui-se o cancro.

Na sociedade actual, o cancro é ainda motivo de grande impacto pessoal, familiar e
social. Sinénimo de sofrimento total e prolongado, ter cancro ainda é, em pleno século XXI, a
ideia de uma luta desgastante e desenfreada contra uma morte lenta. Tal como refere Ribeiro

(1998); para algumas pessoas, cancro ¢ uma doenga prolongada e deteriorante, com
i-manjfestacﬁcs exteriores marcadas e desagradaveis. Apesar destas situai;,ﬁcs serem em menor
numero que os que sobrevivem, s3o as que se notam mais e com maior impacto na opinido
publica. |

No decorrer deste capitulo, iremos abordar, primeiramente, o cancro na perspectiva
individual, de seguida, o funcionamento familiar perante uma situagiio de cancro;
abordaremos, também, os sobreviventes; e, por fim, a perspectiva dos individuos e seus

familiares numa situag3o de transplante de medula 6ssea.

4.1. Cancro na perspectiva individual
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O individuo com cancro devera fazer tratamentos, muitas vezes agressivos, que
exigem deslocages frequentes ao hospital, ou mesmo longos periodos de internamento. Estes
tratamentos poderdo passar pela cirurgia, quimioterapia ou radioterapia, ¢ poderdo ser
aplicados de forma individual ou em combinag¢do de dois ou mesmo de trés.

A excisfio por cirurgia € o tratamento ionizante iém um impacto mutilante elevado. A
quimioterapia, que tem como objectivo impedir a proliferagio celular, tem efeitos colaterais
adversos, tails como nduseas, vOomitos, astenia marcada, maior propensio as infecgdes,
alopecia, emagrecimento, palidez, entre outros.

Varios sdo os autores (McCray, 2000; Ribeiro, 1998; Marques ef al, 1991) que
partilham da opinido de que o cancro ¢ uma doenga de curso silencioso € que, ao ser
diagnosticada, nos remete para a ideia de morte. E o viver na incerteza, 0 tempo que parecia-
ilimitado torna-se imediatamente limitado. Segundo Marques et al. (1991), é um
acontecimento de vida que implica a gestdio de um turbilhdio de emogdes ¢ a mobilizagdo de -
" todos os recursos ¢ capacidades do individuo para lhe fazer frente. Para"McCray (2000), o
cancro nio é apenas uma doenga crénica, ela evoca muitos medos profundos da humanidade. -

Shontz (1975, referenciado por Capelo, 2001) apresenta trés fases pelas quais os
individuos passam quando recebem o diagnéstico de uma doenga crénica. A primeira fase é o
choque, que se caracteriza pela estupefaccio e desonentagio do doente, revelando
sentimentos de indiferenca -face a situagdo. A segunda fase, designada por reacgdo de
defrontar, caracteriza-se pelo pensamento desorganizado e sentimentos de perda. A terceira
fase é designada por retraimento, caracterizando-se pela negag@o da doenga diagnosticada e
das suas implicagdes. Esta negagdo da realidade ¢ apenas uma fase que permite, ao individuo,
enfrentar gradualmente a realidade e a doenga.

Horowitz (1982, referenciado por Marques et al., 1991) refere que, entre o

reconhecimento da perda da saide e a sua eventual aceitagdo, ha um intervalo doloroso,
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marcado por fases denominadas de intrusdo e negag@io. A fase intrusiva € caracterizada por
altos nfveis de emogdes, fantasias e memoérias. A fase de negagdio é caracterizada pelo
distanciamento, embotamento emocional e por evitamentos. Estas duas fases oscilariam no
tempo de forma repetida, em intensidade sempre menor mas de um modo préprioc em cada
pessoa, num pProcesso que, eventualmente, culminaria na aceitago do diagnostico, € num
nivel de funcionamento semelhante ao encontrado anteriormente.

Também Kubler-Ross (s.d., referenciado por Marques et al., 1991) apresenta cinco
estadios pelos quais os doentes atravessam. Estes estidios sdo (teis para a compreensio
global dos doentes com cancro ou qualquer doenga crénica invasiva, incapacitante, remitente
ou terminal. NZo sfio absolutos nem estanques, porque os individuos nfio os vivenciam na
mesma ordem, no mesmo ritmo, nem passam obrigatoriamente por todos eles.

O primeiro estidio é denominado de negagdio e isolamento e consiste na reacgio
inicial do individuo ao tomar conhecimento da sua doenga. Alguns dos comportamentos
caracteristicos desta fase prendem-se com a necessidade do individuo consultar vérios
meédicos para verificar ou infirmar o diagnéstico, com o querér novos exames, Com O insistir
no caracter passageiro da sua doenga ou da sua natureza benigna. Multas vezes, esta negacdo
da lugar a uma forma de isolamento, onde se fala da doen¢a, sem que haja uma integragéio da
ideia da morte.

O segundo estddio designado por célera, corresponde a fase em que o doente
ultrapassa a negagio e comega a confrontar-se com a morte, reagindo normalmente com raiva
¢ expressando a sua ira diante daqueles que ndo estio condenados e que escapam ao seu
destino tragico. Frequentemente, trata-se de uma fase dificil para os que rodeiam ¢ doente, ja
que este tem tendéncia a deslocar e projectar a sua raiva nos outros: no médico que nfio
diagnosticou a tempo a sua doenga, nos enfermeiros que nio satisfazem rapidamente os seus

pedidos, e em Deus que lhe impde uma sentenga de morte. Com estes comportamentos, os
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doentes podem despertar a.colera dos outros, que comegam a desenvolver atitudes -de
evitamento. Este aspecto é negativo para o doente, j& que ¢ precisamente nesta fase que ele
enfrenta as suas perdas, as suas limitagdes e a frustragio.

O estadio seguinte é o da negociagdio, em que o doente aceita gradualmente que estd
prestes a morrer mas tenta obter um prolongamento do tempo de vida, uma diminuigio da
dor, melhores cuidados e negoceia o seu bom- comportamento com Deus, com os que 0°
rodeiam e com a equipa médica. Passa a seguir cuidadosamente o seu tratamento, comega um
regime alimentar mais saudavel, promete ser mais compreensivo € tolerante com 0s outros €
dedica mais tempo as praticas religiosas.

O estadio seguinte "¢ o da depressdio, em que. o -doente toma consciéncia das
consequéncias reais. da sua doenga.passando por um periodo- depressivo. No inicio, 2
depressdo. é reactiva, o doente verbaliza, revolta-se ¢ chora. Posteribrmente, segue-se um
periodo de siléncio, em que o doente se preparé para a chegada da morte, torna-se mais calmo =~
e Tecusa mais visitas. Nesia fase, a comunicagdo é essencialmente nio verbal e o doente
apenas deseja uma presenga, o toque de uma mao.

Finalmente, 0 quinto estidio, a aceitagfio, em que o doente consegue agora aceitar a’
morte, mostrﬁndo—se menos interessado no que o rodeia. E uma fase dificil para a familia qﬁe '
se sente rejeitada, e para a equipa médica que se confronta com o seu insucesso. O doente esth
prestes a morrer € comega a falar nisso abertamente. Nem todos os doentes morrem na mesma
fase e sé alguns atingem a aceitagdo (Marques er al., 1991).

_ Importa salientar, tal como refere McCray (2000), que .apesar de poderérh émergir
comportamentos ou padrdes de resposta similar, o diagndstico de cancro tem um signiﬁcédo
altamente pessoal e deriva de diversas fontes, entre elas, experiéncias anteriores com cancro,
preconceitos culturais e informagdo veiculada pelos “média”. Também Mariqﬁcs et al. (1991)

afirmam que varios s#o os factores que interferem no modo de reagir ao diagnéstico de
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cancro, tais como a doenga (tipo de cancro, estadio, sintomas, tipo de tratamento, op¢Bes de
reabilitacfo), o individuo (idade, experiéncias e modos de reagir prévios, crengas e valores) e
0 contexto sécio—cultural,

Lipowski (1970, referenciado por Marques er a/, 1991) também salientou a
importéncia do significado individual de doenga, ao referir que os mais tipicos significados de
doenga sdo: desafio, inimigo, castigo, fraqueza, alivio, perda ou perigo irrepardveis, ou
mesmo valor positivo. Afirmou que alguns doentes, geralmente com personalidades
afirmativas e corajosas, véem o cancro como um desafio ou um inimigo que se propdem
defrontar usando todos os tratamentos disponiveis. Outros aceitam o diagnéstico como um
alivio, entregando-se ao papel de doente numa atitude passiva. Outros, ainda, procuram uma
causa, Como um traumatismo, uma infecg@io ou mesmo alguém que, do seu ponto de vista, a
dada altura, nio teﬁa actuado com eficicia. Aqui, como emogio primaria, pode surgir a raiva.

Vérios sdo os autores que associam ao diagndstico de cancro outras emogdes como
ansiedade e depressfio. Assim Ogden (1996, referenciado por Ribeiro, 1998, p.ﬁ58) afirma
éue “mais de 20% de doentes com cancro manifestam depressdo grave, lufa perda de
controlo, alreragc”aes.de personalidade, zanga e ansiedade”. Marques et al. (1991) réferem
;lue, de acord6 com a sua experiéncia, os sentimentos depressivos e/ou ansiosos podem
ocorrer. Segundo Welch-McCaffrey (1985, referenciado em Taylor & Aspinwall, 1996), os
individuos apresentam altos niveis de ansiedade enquanto esperam os resultados dos testes
que diagnosticam o cancro, e o tempo da cirurgia oncolégica também ¢ gerador de picos de
ansiedade nos doentes e suas familias. Rodin e Voshart (1986, referenciados em Taylor &
Aspinwall, 1996) concluem que um tergo dos doentes oncolégicos manifesta sintomas
moderados de depressdo, e até um quarto sofre de depressdo severa.

Para Phipps (1999), a doenga crénica pode levar o doente a passar extensos periodos

de tempo nos tratamentos, manutengio e consultas de continuidade levando a dificuldades
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econdémicas. O doente crénico fica sujeito a perdas emocionais e pessoats, entre elas perda de
amor-proprio, perda de posi¢io dentro da familia, perda de independéncia, sentimentos de

rejeicdo e sensagdes de impoténcia, por vezes mais devastadoras que a privagéo economica.

De acordo com McCray (2000), a altura em que ¢ diagnosticado o cancro, emn termos
de desenvolvimento do individuo ou da sua familia, pode potenciar ou minimizar 0s
sentimentos produzidos pelo diagnéstico. O tempo de diagndstico também ¢ significativo -
quando relacionado com outros agentes de stress. Ou seja, os periodos de transigdo de vida, -
como o casamento, nascimento de uma crianga, reforma ou morte na familia, podem potenciar
as respostas, Assim, 0 tempo influencia o impacto atribuido por cada individuo envolvido.

Tal como refere Taylor (1995), o cancro cria uma grande variedade de problemas, tais”
como incapacidade fisica, rupturas familiares ¢ conjugais, dificuldades sexuais, problemas de
auto-estima, rupturas sociais € fecreativas; e angustia psicologica. |

A idade adulta jovem é um periodo de vida complexo que tem como ponto central a
realizago de objectivos pessoais. Segundo Marchand (2001), & um periodo de grande energia
caracterizado por uma crescente independéncia financeira, pelo assumir de papéis com :
resﬁonsabilidade e pela diminuigdio da dependéncia quanto ao apoio e a autoridade 'parentéi
Os individuos tentam investir no trabalho, na familia, nos interesses individuais, amizades,'e'
realizar as suas aspiragdes e objectivos. -

‘Para Levinson (1990), a nivel psicoldgico e social, esta ¢ uma fase em que se forma €
prossegue jovens aspiragdes, estabelece-se um nicho'na sociedade e forma-se uma familia. -
Considera, ainda, ciue pode haver grande satisfagiio no amor, na sexualidade, na vida famﬂiar,
na criatividade, e na realizagiio de importantes objectivos de vida.’

Também Erikson (1950/76. referenciado por Marchand, 2001) caracterizou o jovem

adulto como capaz de estabelecer intimidade com outro, ou seja, apto a fundir o seu eu com o
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de outra pessoa, ser capaz de se entregar e estabelecer associagdes concretas, e de desenvolver
a forga ética necessdria para ser fiel nessas ligagdes, mesmo perante sacrificios e
compromissos significativos.

O individuo a quem foi diagnosticado cancro, pode ser forgado temporariamente a
deixar o emprego, devido aos tratamentos sucessivos e consequente debilidade fisica. Assim,
0 jovem adulto pode necessitar de recorrer aos progenitores, tanto a nivel de cuidados como a
nivel financeiro, numa altura em que a liberdade e independéncia sio desejadas. Por outro
lado, de acordo com Primomo (1999), se o jovem adulto j4 constituiu famih’a. e se for o seu
“ganha-po”, pode haver necessidade de ajustar e redefinir os papéis dentro da familia.

O mesmo autor (1999) referencia que, actualmente, muitas mulheres tém de trabalhar
para satisfazer as necessidades econémicas da sua familia. Aquelas que estio empregadas,
que sdo responsaveis por criangas dependentes, que cuidam de progenitores idosos, podem
estar sobrecairegadas com exigéncias adicionais. Portanto, durante um periodo de doenga, a
mullier pode fer preocupagbes com o bem-estar da sua familia e preocupéqbes com ©
emprego.

Outro aspecto importante para o individuo ¢ a auto-imagem, sendo esta caracterizada
pela representagfo mental do aspecto do corpo, pelas atitudes, emogdes e personalidade do
individuo. Numa fase da vida, em que a aceitagdio pelos outros se reveste de grande
importincia, ¢ em que a sociedade valoriza a juventude, a beleza e a forma fisica, qualquer
alteragdo na fungio ou estrutura do corpo representa uma ameaga a uma imagem positiva do
mesmo (Primomo 1999). Assim, tal como referem Dimond e Jones (1983, referenciados por
Primomo, 1999), os jovens adultos com doenga crénica podem ter oportunidades limitadas em
conseguir intimidade, satisfagiio sexual e vocacional. Na mesma linha de pensamento, Shell

(2000) afirma que as alteragdes no desempenho de papéis, na imagem corporal ou na auto-
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estima podem ameagar o doente com cancro na perda de sentimentos de feminilidade ou
masculinidade para a fungio sexual.

Um outro aspecto importante ¢ referenciado por Ahlfield, Soler e Marcus (1985,
referenciados por Pimomo, 1999), ao afirmarem que os individuos com doenga crénica se
‘questionam sobre a sua capacidade de dar um filho ao companheiro e sobre a sua capacidade

em cria-lo.

Segundo Marchand (2001), a meia-idade ¢ caracterizada por uma diminui¢iio gradual
das capacidades biolégicas, mas estas ainda sdo suficientes para uma vida com energia e
socialmente produtiva. Podera ser a estagdo do ciclo de vida mais criativa, onde os individuos
se sentem menos tiranizados pelas paixdes, ambigdes e ilusdes da juventude, mais higados 208

outros mas também mais centrados no eu.

‘Levinson (1990) afirma que os sujeitos estabelecem elos de ligagdo, simultaneamente

mais independentes e mais intensos com 0 mundo. Podem tornar-se mais compassivos, mais
empaticos, e menos tiranizados pelos conflitos internos e exigéncias externas, aceitando-se e

s
N

amandd-se, a eles proprios e aos outros, de uma forma mais genuina.
Erikson (1950/76, referenciado por Marchand, 2001) associa a tarefa da
generativadade i meia-idade, sendo definida como a preocupagio em orientar e formar a
geracao seguintt;,, ou seja, o desejo de contribuir para o bem-estar presente € futiro de outras
geragoes. |
Também Primomo (1999) considera que, na meia-idade, ¢ suposto os indjviduos-
contribuirem para a sociedade, cnar uma famihia, cuidar dos da'gerai;ﬁo mais velha e mr.m{er.

produtividade profissional. -
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Quando ao individuo de meia-idade é diagnosticada uma doenga crénica, que
represente séria ameaga a vida, as limitagdes, consequentes da doenga e do tratamento, podem
alterar o desenvolvimento e requerer adaptag@o por parte do préprio e da familia.

Para Primomo (1999), a situagdo de doenga pode tornar mais dificil a realizagdo das
tarefas esperadas, levando, muitas vezes, a uma crise. No entanto, segundo 0 mesmo autor
(1999), os doentes e as suas familias adaptam-se aos desafios da doenga e reformulam
abjectivos e papéis, de forma a conseguirem criatividade. Ou seja, perante uma mulher com
cancro da mama, o conjuge aprende a dirigir a casa, vai s compras para a casa, trata da roupa
¢ ¢ um prestador de cuidados.

Tal como foi referido anteriormente, espera-se que o adulto de meia-idade cuide da
geragdo mais velha. No entanto, se este adulto for um doente com cancro, em que tenha de se
.dcs]ocar frequentemente ao hospital, ou tenha mesmo de ficar intemado, para fazer os
tratamentos; que fique debilitado fisicamente como consequéncia dos tratamentos agressivos; -

_muito dificilmente consegue concretizar esta tarefa.

Também o emprego ¢ um aspecto importante deste periodo de vida, em que o
indiw'duo_ pode ser responsavel pelo seu préprio trabalho, pelo trabalho dos outros, e pela
oﬁéﬁtag:ﬁo de jovens adultos. A perda de emprego ou a sua alteragio pode ameagar o auto-
conceito (Primomo, 1999).

O mesmo autor (1999) considera que ¢ um mito a ideia de que o interesse sexual e a
capacidade de ter uma sexualidade perfeita declinam com a idade. Reconhece que, nesta
idade, a sexualidade € afectada por inimeros factores, tais como, aspectos fisicos do
envelhecimento, estado geral de saude, doenga pré-existente, pressdes familiares e laborais, e
atitudes sobre sexualidade e funcionamento sexual. Apoiam estes aspectos as entrevistas

realizadas por Masters e Johnson (1984, referenciados por Primomo, 1999) ao verificarem
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que as reac¢des sexuais sdo, também, influenciadas pela doenga fisica ou mental do individuo
ou conjuge.

Kralik (2002) realizou um estudo qualitativo a 81 mutheres com idades compreendidas
entre os 30 e os 50 anos, em que elas relataram a sua experiéncia de viver com doenga
cronica. Os dados obtidos neste estudo vieram, em parte, confirmar o gue anteriormente fou
descrito. Importa salientar que, apesar da autora considerar os sujeitos como mulheres de
meia-idade, estas situam-se, em termos cronoldgicos, no final da idade de jovem adulto e
inicio da meia-idade.' No entanto, tal como refere Marchand (2001), devem ser varios os
critérios para definir a fase de desenvolvimento do individuo.

Assim, Krailik (2002) verificou que as mulheres de mela-idade, ao serem
diagnosticadas com uma doenga crénica passam por um processo que denominou de~
“extraordinariness”. Este é caracterizado pelo confronto da vida com a doenga, descrito
como o sentimento de aliena¢do para a vida familiar € a perda de controlo das cifcuns'téxiciéé :
da vida.

" Para estas mulheres, viver com doenga crénica significou ser diferente dos outros,
porqﬁe nd0 ¢ normal ser doente. Este -sentimcnio, de ser diferénte, corroeu a auto-estima é‘g
contribuiu para aumentar o sentimento de inseguranga e vulnerabilidade. Significou, ainda,
perdas a niv;al fisico, psicolédgico, social e econdmico. |

Algumas mulheres viviam num conflitc entre 0 que conseguiam fazer, devido 4 sua
doenga, e-aquilo que era esperado socialmente de uma mulher. Esforgavam-se por contribuir -
para o governo da casa, para a sua limpeza e arrumagéo, a0 mesmo tempo cfu'e prosseguiam 0s
tratamentos médicos debilitantes e sintomas da doenga com que viviam.

Um outro aspecto importante, também verificado neste éstudo, é que algumas
mulheres nfio se conseguiam projectar a Viver num futuro difefente € mais optumsta

Consideram-no impossivel devido 4s mudangas e perdas ocorndas na sua vida famihar.
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4.2. Funcionamento familiar e o cancro

O individuo nZo vive isolado do mundo e daqueles que o rodeiam, assim deve ser
visualizado como parte integrante de um sistema familiar. Quando um dos elementos deste
sistema contrai uma doenga grave, toda a familia é implicada, estando perante uma das
situagdes mais dificeis de enfrentar.

Segundo Rolland (1989), de uma forma geral, a doenga crénica exerce uma forca
centripeta no sistema familiar, ou seja, os sintomas, a perda de fung3o, os desafios de uma
nova doenga, os papéis praticos e afectivos, e 0 medo da perda através da morte leva a que a
‘familia se foque internamente ¢ se feche.

Se o cendrio de doenga coincidir com um periodo centripeto do ciclo da familia podem
ocorrer importantes consequéncias: 0 minimo é fomentar a prolongagio desse periodo, o pior
' ¢ fixar-se permanentemente nessa fase de desenvolvimento. O risco € a amplificagdo tanto da
| doenca c-omo da fase de desqnvplvimento. De uma forma priética, se a doenga ocorrer na fase
-centripeta, como ¢ a criag3o dos filhos, a familia fica com um encargo severo. No essencial, a
doenga é como uma nova crianga, o membro doente é como uma crianca com “necessidades
especiais” que compete com a crianga real pelos escassos recursos da familia (Rolland, 1989),

Se o cendrio de doenga coincide com um periodo centrifugo da familia (separagdo)
pode haver um descarrilamento do seu movimento natural, ou seja, a doenca tende a ser mais
disfuncional. Por outro lado, nas familias que funcionavam de forma marginal antes do inicio
da doenga, esta pode desencadear um processo de fuga originando uma evidente disfungio
familiar.

A doenga crénica tende a criar um periodo de transigdo, em que a duragdo e
intensidade depende da carga psicossocial ¢ da fase da doenca. Esta transi¢do forgada é nio

normativa se coincidir com o periodo de construgio/manuten¢do da estrutura do ciclo de vida
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individual ou familiar. Se a doenga ¢ progressiva, com recaidas, com aumento da
incapacidade, e/ou ameagadora para a vida podem ocorrer numerosas transi¢des, necessitando
a familia de alterar frequentemente a sua estrutura.

Assim, Rolland (1989) afirma, que do ponto de vista do sistema, ¢ importante saber
em que fase do ciclo de vida da. familia, em que estddio de desenvolvimento individual de
todos os membros ¢ ndo apenas do que estd doente, ocorre a doenga; visto que a doenga
crénica num membro pode provocar efeitos profundos no desenvolvimento de outro membro,
e os diferentes membros nio se adaptam de forma uniforme 4 doenga. -

Também uma doenca oncoldgica € um acontecimento de vida que requer adaptagdo do
individuo, e ndo menos importante, da sua familia. Esta experiencia‘uma situagiio de crise,
com alteracdes a nivel das rotinas, regras e rituais familiares; na redistribuigZo de papéis, com
acréscimo de responsabilidades e competéncias; na expressdo de afectos; nos pad}ﬁes de
vinculag@o, entre outros. As perturbagdes, mesmo que sem importincia aparente, ao .
acumularem-se, podem causar grandes transtornos no dia-a-dia, podendo desestabilizar uma’
familia, j& por si muito ocupada (Wellisch, 1997; Lewis, 1990).

Para Coates e Wortman (s.d., referenciados por Marqués et al., 1991), as reaccdes das
pessoas que se relacionam com os doentes oncoldgicos (nomeadamente, 'a familia e a.l'm'go-'s)":
sdo determinadas por dois factores: pelos sentimentos sobre o doente e a sua doénqa, e pelas
crengas sobre os comportamentos mais adequados a tomar na presenga do doente. No entanto,
estes sentimentos s3o predominantemente .negativos', acreditando que se devem comportar de
forma positiva e optimista. Com esta ambivaléncia, surgem comportamentos que,
involuntariamente, sdo prejudiciais ao doente, tais como, afastamento fisico, resisténcia a
comunicagido aberta, e comportamentos discrepantes. O doente pode interpretar este Sfeedback

social negativo como rejeigdo pessoal, conduzindo a uma adaptagdo deﬁciénte, ou exag'erancid
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as dificuldades ou, pelo contrario, escondendo os medos. Pode;se gerar um ciclo vicioso,
comprometendo a adopgdo de estratégias correctas de adaptagdo do doente e sua familia.

Na opinido de Rait e Lederberg (1990), a adaptagfio da familia a um diagnéstico de
cancro, ocorre em trés fases: a fase aguda, a fase crénica e a fase de resolugdo.

Na pnmeira fase, a fase aguda, o diagndstico de cancro de um dos membros da
familia, apresenta-se como uma crise assustadora em que todos reagem de acordo com as suas
caracteristicas e com as necessidades do momento. Alguns dos membros da familia podem
apresentar maior stress que o préprio doente. E altura de reunir e mobilizar toda a familia e
amigos, de forma a ajudar e apoiar o individuo doente. Ao tentarem proteger-se a si proprios e
ao doente, muitos familiares reduzem o processo de comunicagio, criando aquilo a que Rait e
Lederberg (1990) chamam “a conspiragio do siléncio”, resultando num efeito negativo nas
relagBes familiares e no bem-estar individual. A fase aguda reporta-se ao inicio do tratamento,
a recaida da doenga e quando ocorrem complicagdes inesperadas.

A segunda fase, denominada de fase crémica ou fase de consolidagiio, corresponde ao
regreséo a casa, 8 um periodo de tratamento prolongado, a uma hospitalizagdo longa, ou a
periodos de remisséo. Duran_te esta fase, a familia deve ajustar as necessidades do doente com
as necessidades dos outros membros, focando-se no recomego do desenvolvimento normal
das tarefas. Isto ¢ dificil de conseguir, ja4 que os diferentes familiares podem discordar da
forma de realizagdo de todo o processo, mostrando cada vez mais a sua célera, citmes e
necessidades. Os mesmos autores (1990) afirmam que a familia sente-se mais isolada quando
necessita de mais ajuda, verificando-se que se auto-isola por razdes de vergonha, medo,
cllera, e depress_ip dos seus membros. Ou seja, é inevitdvel que ocorra disfungdo familiar, no
entanto, algumas_ familias respondem adaptativamente com novos papéis e novos objectivos,

maximizando oportunidades para todos os membros.
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A terceira fase, a fase da resolugfio, refere-se & morte do familiar doente, ou entdo, a
sua sobrevivéncia. Rait e Lederberg (1990) referem que a familia pode tolerar melhor o
diagnéstico de cancro num familiar idoso (avos) que numa crianga, no que se refere a uma
resposta emocional. A perda de uma crian¢a podera ser mais trdgica, contudo, a perda de um
membro adulto (com fungles geradoras e educacionais) poderd provocar maior
desestabilizag3o.

Para Veach e Nicholas (1998), o impacto do cancro na familia varia de acordo com a
idade € 0 desenvolﬁmento das tarefas do sistema familiar. Nio querendo referenciar todas as
possiveis configuragdes familiares, os autores apenas apresentam ftrés categorias de’
desenvolvimento familiar: o novo casal, as familias jovens ¢ as familias idosas.

O novo casal tenta lutar pela separagdo das suas familias de origem. Com 0 stress ©
provocado pelo diagnostico de cancro, o novo sistema familiar (que pode ainda nio estar
estavel e sélido) pode desmoronar-se e o individuo doente voltar & sua familia de on'g'eiﬁ. E
necessario que o novo casal aprenda a viver com o stress provoecado pelo cancro.

Nas familias jovens, os conjuges estio envolvidos no importante.dever de criar os '
ﬁlhos. Se a um dos pais ¢ diagnosticado cancro, os filhos podém ter de assumir 08 papéis e
rééponsabilidades parentais para os quais ndo estio preparados. A familia uta pela’
reorganizacdo de papéis e deve aprender novas técnicas de comunicagio. As felac;ﬁes éntre
pais e filhos podem sofrer alteragBes: as responsabilidades alteram-se € as 'frdr‘lteiras‘
desfazem-se (Veach & Nicholas, 1998).

Nas familias 1dosas, o adulto idoso diagnosticado com cancro centra-se nos seus
objectivos futuros. Os filhos invertem os papéis com os pais, ou seja, agora sdo o0s fithos que‘
cuidam dos pais. Quando os fithos ja sairam de casa, é necessario que estas familias se

adaptem a faita do suporte fisico (na realizagdo das tarefas) e de supoﬁc‘emocioﬁal, mesmo
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que seja necessario recofrer a apoios externos, tais como a instituigdes sociais (Veach &

Nicholas, 1998).

Rait e Lederberg (1990) referem existir cinco formas da familia cuidar dos seus
familiares com cancro: participagdo na tomada de decisdes, prestagiio de cuidados fisicos,
suporte financeiro € social, manutengio da estabilidade e unidio, e prestagdo de suporte
emocional.

A responsabilidade de participar na tomada de decisgo, relativamente aé diagnostico e
- aos tratamentos, sem por em causa o trabalho dos profissionais de saide, ¢ uma forma de
cuidado familiar.

A prestagio de cuidados fisicos efectivos em casa, também faz parte da prestagio de
cuidados por parte dos familiares. Actualmente, € cada vez mais frequente os doentes
realizarem regimes terapéuticos em casa, ou recuperarem de tratamentos realizados no
hospital necessitando da ajuda de familiares e amigos (Pereira & Lopes, 2005). No entanto, a
_prestagio prolongadza de cuidados pode pdr em risco a saude fisica € mental dos membros da
familia, correndo o risco de stress e fadiga nervosa, ou mesmo aumentando a sua mortalidade
(Shands & Zahlis, 1999). . .

Na mesma linha. de pensamento, Ohman e Soderberg (2004) realizaram um estudo
qualitativo sobre o. impacto do stress de familiares cuidadores que viveram com um doente
crénico grave até A sua morte®, Apbs a analise de vivéncias -e significados, concluiram que
estes familiares apresentam um maior risco de perturbagfo na satde fisica ou mental. Estas
perturbagdes eram devido a: 1) uma vida fortemente limitada, pela imposicio de alteragfes na
vida diania (desempenham sozinhos tudo o que antes era partilhado com o doente, tm

necessidade de efectuar grandes mudangas na casa em fungdo da deterioragiio do doente,

* Neste estudo, foi utilizada uma amostra de 14 mulheres, sendo que 13 eram villvas e a uma tinha falecido a
mae. As pessoas com doenga cronica grave tinham recebido o diagnéstico de cancro, doenga pulmonar, faléncia
cardiaca ou neurolégica (deméncia), doenga reumatolégica e renal.
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aumento do tempo passado em casa com o doente e redugio do contacto social com amigos €
familiares), pelo sentido de aprisionamento (sensagdo de cansago e de perda da sua liberdade,
dificuldade em ter tempo para as tarefas quotidianas porque nio querem deixar o doente
sozinho, sentimentos de culpa quando sentem que ndo podem estar completamente
disponiveis para responderem as exigéncias do doente, as necessidades pessoais sdo colocadas
de parte ou em ultimo lugar dado que tudo é planeado em fungfo do doente), pela solidio,
pela luta para manter um lar como um lar (mudangas na estrutura da casa de forma a torna-la
mais pratica em fungéo da doenga, teni;aﬁva de manter o lar tio “normal” quanto possivel); 2)
uma obrigagdo de sentido de responsabilidade, ao sentirem-se mée ou enfermeira (o doente
torna-se. quase totalmente dependente do cuidador necessitando de ajuda para ir a casa de
banho ou nos cuidados pessoais, os familiares sentem que a sua presenca e cuidado sdo™
necessarios ¢ Uteis cuidando o doente com satisfagio), ao perceber como a doenga se’impde -
~ sobre a satide (sentimentos de dor ao perceber como a doenga invade o doente e como este vai
_.“pefdendo a vida” sem que nada se possa fazer, a fadiga ﬁsica'e o desgaste podem aumentar a
irritagdo e a agressividade, recusam deixar o doente sob os cuidados de outros, mas s€ assim
tiver de ser surgem sentimentos de culpa e ficam todo o tempo que podem junto do-doente~
ndo aproveitando a oportunidade para recuperar da fadiga); 3) uma luta pela continuidade, a0 -
tentar compreender a situagio e a doenga (os familiares tentam encontrar um sentido para a
situagdo e aceita-la, fazem uma aprendizagem sobre a doenga, sentem necessidade de partilhar
as vivéncias e aumentar a informagio sobre o processo), ao manter um sentimento de coeso -
(sentimento de alegria por terem tido uma boa relago e um bom lar apesar da situago actual
ser dura e envolver grandes responsabilidades, alteragdo da relagio de intimidade conjugal o
que pode causar sentimentos de culpa no doente e, manter um bom dizdlogo com o doente,
- com o partilhar de “boas memorias”, acontecimentos quotidianos € de realizarem actividades

conjuntas, quando possivel), ao viver o presente (o futuro € vivide como incerio e ameagador,
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hé a esperanga em pequenas melhorias ou na estabilidade da doenga, evitam falar com o
doente sobre a morte preferindo centrarem-se no presente), e ao estarem juntos até ao fim
(desejo de que o doente permanega em casa até ao fim, apés a morte podem surgir
sentimentos de perda ou soliddo ou desespero ou de perda do sentido de vida, os familiares
tentam preencher o vazio através de novas e antigas obrigagdes e interesses).

O diagndstico de cancro também envolve custos sociais e financeiros, 0s quais sdo
suportados pelos familiares. Num estudo realizado por Merinen (1986, referenciado por Rait
& Lederberg, 1990), 25% dos cuidadores abandonam ou perdem o emprego, sendo mais
frequente nas mulheres e nas familias com baixo rendimento; ¢ 60% dos cuidadores registam
uma redugdo significativa do ordenado devido ao absentismo. Shands e Zahlis (1999)
partilham da opinifo que a doenga de um familiar pode nfo permitir ao cuidador que continue
- a trabalhar no exteﬁor, devido as responsabilidades domésticas e ao cansago fisico e

psicologico. Mesmo que nfio haja redugdo dos rendimentos, poderdo existir dificuldades
| econdmicas devido as despesas com os tratamentos médicds. |
Apesar de to&as -as contrariedades acima expostas, a far‘r-tilja tem, ainda, a tarefa de
manter a estabilidade dentro de tanta mudanga. Assim, a familia deve reorgﬁniz.ar 0s seus
papéis, apoiar emocionalmente todos os membros da familia, manter a unifo familiar e
manter as muitas fungdes familiares, tais como, a educagio dos filhos e sustentar-se
ﬁna.nceirﬁmente (Rait & Lederberg, 1990).
Relativamente ao suporte cﬁlocional, na opinido de vérios autores (Pereira & Lopes,
2005; Rait & Lederberg, 1990), o diagnéstico de cancro pode aproximar os varios membros
da familia ou, entfio, ter o efeito contrario, promovendo o stress e a distéincia.
Ell, Nishimoto, Mediansky, Mantell ¢ Hamovitch (1992), ao realizarem um estudo
com sobreviventes de cancro da mama, colo-rectal e do pulmio, concluiram que o suporte

emocional, proveniente dos familiares directos, é um factor explicativo da relagéo entre os
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varios indicadores das relagdes sociais e a mortalidade. Contudo, as relagdes sociais € 0
suporte soc-ia] podem actuar de forma diferente dependendo da localizagdo do cancro e da
extens3o da doenga. Assim, o suporte emocional, dado pelos familiares directos, € protector,
no que respeita & sobrevivéncia, nos estidios primdrios da doenga nas mulheres com cancro
da mama. Resultados semelhantes nfio foram encontrados nos estadios avangados.da doenga €
nos individuos com cancro pulmonar ou colo-rectal.

Helgeson e Cohen (1999) ao reverem varios estudos (Dunkel-Schetter, 1984,
Winefield’s, 1988; Dakof & Taylor, 19_'90; Rose, 1990; referenciados por Helgeson & Cohen,
1999) realizados com doentes com varios tipos de cancro, concluiram que o suporte
_emocional ¢ muito util quando dado por familiares e amigos. Por sua vez, o suporte"
informacional também se apresenta como util quando dado pelos profissionais de saude, no*
. entanto, se for fornecido por amigos e familiares torna-se problematico.

Os mesmos autores (1999) evidenciam que a falta de s-uporte emocio@, 'vindo da-
" familia e dos amigos, é especialmente nocivo. No entanto, existem alguns limites para este’
tipo de apoio, tais como, o “tranquilizar irrealista”, ou a empatia excessiva que podem no ser
Ateis, sendo vistos como minjmizad.ores dos problemas quando exprimidos por familiares g
aﬁligos.'
| Vanos autbr_es sd0 da opinido que a qualidade do ambiente familiar interfere com a’
resposta da familia & doenga. Segundo Pedersen ¢ Revenson (2005) o funcionamento familiar
positivo, durante a doenga de um dos membros, inclui altos niveis de - comunicagiio, a
identidade familiar ndo é definida como uma doenga € a redistribuigio de pépéis familiares
ndo compromete o desenvolvimento individual de cada membro familiar. Pelo con&ério, uma
adaptagdo familiar pobre pode ser caracterizado por uma excessiva reorganizagdo familiar,
Nesta reorganizagio as transigSes intra-familiares sdo alteradas de modo a ‘satisfazer as

necessidades individuais do familiar doente.
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Num estudo realizado por Bloom & Spiegel (1984, referenciado por Helgeson &
Cohen, 1999) com 86 mulheres com cancro da mama em estado avang:ado; concluiram que o
suporte emocional percebido, dado pelos membros da familia (coesdo, expressividade e baixo
conflito), estava associado a uma perspectiva favordvel em relagdo ao futuro.

Noutro estudo (Zemore & Shepel, 1989; referenciados por Helgeson & Cohen, 1999),
realizado com 301 mulheres com cancro da mama com prognostico favoravel, foram
encontrados altos niveis de suporte emocional percebido associados a uma melhor adaptagio
social e emocional, caracterizada pelo aumento da funcionalidade dos papéis, da auto-estima e
da satisfagio com a vida, e uma reduzida hostilidade.

Também Pereira e Lopes (2005, referenciando Arpin et al, 1990 e Fritz, William &
Amylan, 1988) afirmam que familias coesas e com baixo conflito apresentam conjuges e

filhos com menos stress ¢ melhores estratégias de adaptagdo, quando comparadas com
familias desligadas ou com alto conflito.

. No enténto, num estudo realizado com 102 familias em que um dos membros tinha
e “cancro € necessitava de Acuidados paliativos, os autores (Kissane, Bloch, Bums, Patrick,
Wallace, McKenzie, 1994) coﬁcluiram que um terco destas familias aﬁrescntava alta
'c;)esividadé e 21% resolvia efectivamente os seus conflitos, ou seja, ambos os grupos
apresentavam baixa morbilidade psicolégica. Encontraram, ainda, duas classes claramente |
disfuncionais, cerca de 15%: destes 6% representavam familias hostis, com grande conflito; e
9% representavam familias carrancudas, com conflito moderado, pobre coesio e
expressividade limitada. Este grupo, de duas classes, apresentava altos niveis de mqrbilidade
psicologica e pobre funcionalidade social. Finalmente, os restantes 31% apresentavam niveis
intermédios de coesdo, expressividade e moderada morbilidade psicossocial.

As relagGes conjugais desempenham, também, um importante papel na adaptagio ao

diagnéstico de cancro. Para Goodwin, Hunt, Key e Samet (1987, referenciados por Eli,
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Nishimoto, Mediansky, Mantell & Hamovitch, 1992), os individuos solteiros tém uma menor
sobrevivéncia, sdo diagnosticados em estadios mais avangados da doenga e, por consequéncia,
sfio menos tratdveis. A reviséo de literatura realizada por Baider, Koch, Esacson e De-Nour
(1998), insere-se na mesma linha, ao evidenciar que os individuos casados apresentam um
nivel de bem-estar fisico e mental mais elevado, maior habilidade para enfrentar a doenga,
melhor compreensio dos eventos ameagadores, maior motivagdo para novas acgdes € menor
stress emocional.

Burman e Margolin (1992) evidenciaram a qualidade das relagfes conjugais na
influéncia da recuperagioc da doenga, apesar do efeito ser indirecto e nio especifico. Segundo
Weihs e Politi (2005), a qualidade das relagdes conjugais ainda ndo estd extensivamente
estudada como sendo um factor de prognéstico para o cancro. No entanto, apresentam
algumas conclusdes de alguns estudos: as mulheres que confidenciam com os seﬁs'éénjuges
’durante o tempo de stress obtém melhor prognéstico na sobrevivéncia ao c;mcro' da mama -
' (Weihs & Enright, 2003; referenciados por Weihs & Politi, 2005); uma alta quatidade no

. casamento pode diminuir o stress dos doentes como resposta ao cancro (Rodrigue & Park,
1996; referenciados por Weihs & Politi; 2005); ¢ a qualidade das relagdes conjugais & um
m_ediador. dos efeitos do cancro no funcionamento psicolégico (Giese-Davis et al., 2000;"
referenciados por Weths & Politi, 2005).

‘Por outro lado, os estudos realizados por Wimberly, Carver, Laur'enéeau', Harris el‘
Antoni (2005), um transversal e outro longitudinal, com mulheres com o djagnééticb de-
cancro. da mama, concluiram que a percep¢do de um envolvimento emocional positivo do
parceiro, na situagdo de doenga, tem um importante papel no ajustamento psico-sexual das"
mulheres estudadas.

Ainda um outro estudo, realizado por Walsh, Manuel e Avis (2005), com 204

mulheres com cancro da mama com idades até aos 50 anos, verificaram que o diagndstico tem
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um efeito positivo na relag@o com as criangas, no facto das mies quererem aproveitar todos os
momentos; e, que as relagdes maritais ndo sdo entendidas como 0 maior problema, mas antes
o evitar falar sobre o cancro. Os autores referem que as relagdes, entre o casal, tornam-se
fechadas devido a problemas que envolvem o evitar de comunicar acerca do cancro. Assim,
algumas mulheres sentem que o seu parceiro tem dificuldades em prestar suporte emocional e
tem dificuldades em comunicar acerca do cancro, levando-as a sentirem-se insuportaveis e
sozinhas, 0 que tem consequéncias menos positivas no enfrentar da situagio de doenga e seu
tratamento.

Um outro estudo, realizado por Yates et al. (1995, referenciados por Pedersen &
Revenson, 2005) mostrou que mutheres de diferentes diagnésticos (cancro da mama, fibrose
mamaria ¢ diabetes) ndio percepcionam o funcionamento familiar de forma diferente.

Relativamente as dificuldades em comunicar acerca do cancro, Rolland (1994,
referenciado por Weihs & Politi, 2005) refere que os doentes que tém medo de se tornar um
peso para a familia podem evitar a partilha do strt;:ss sentido, perdendo a oportunidade do
apoio familiar. Cada sinal de “negagdo” dos membros familiares pode separa-los do doente,
criando o evitar das relagdes com diminuigdo da comunicagiio acerca do cancro e, a ajuda

necessaria para resolver os problemas provocados pelos tratamentos.

Ao rever varios estudos, Rait e Lederberg (1990, refercnciaqdo Copeland, Silberberg
& Pfefferbaum, 1983 ¢ Lons & Lois, 1982), afirmam que existem diferengas culturais em
termos de suporte emocional. Ou seja, as familias hispanicas envolvem-se mais que as
familias ndo hispanicas quando o cancro comega a ser discutido, e as famﬂias Japonesas ndo
falam do cancro ou de um mau prognéstico quando a morte esta eminente.

Na opinidio de varios autores (Bloom & Spiegel, 1984 e Neuling & Winefield, 1988,

referenciados por Ell, Nishimoto, Mediansky, Mantell & Hamovitch, 1992), o suporte
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emocional dado pelos familiares, amigos e profissionais de saiilde pode explicar a relagdo
existente entre as relacdes sociais e a mortalidade. Como possiveis explicagdes, apontam que
o suporte social pode diminuir as respostas psicolégicas negativas, aumentar o bem-estar
psicolégico, influenciar as complicagdes associadas ao tratamento, influenciar os
comportamentos de saude e a fungo imunolégica e neuroendocrina.

Num estudo realizado com mulheres com cancro da mama submetidas a cirurgia,
Bloom (1986, referenciado por Pereira & Lopes, 2005) concluiu que:
- a percepgio de suporte social e nivel sécio-econémico influenciam a capacidade de
adaptagdo do individuo, relacionando-se com os sintomas sentidos (bem-esta;r fisico) e sdo
determinantes para o bem-estar social;
- 0 estilo de adaptagdo é o preditor mais importante do bem-estar psicologico, o que &
determinante para o suporte familiar;
- a percep¢do do suporte emocional ‘tem um efeito directo no bem-estar pSiCOlégiéO,'O.qﬁéj
influencia a capacidade do individuo para utilizar estrﬁtégias de adaptagio adequadas;
- a qualidade da interacgdo familiar tem um efeito directo no bem-estar psicolégico. A familia”
assume-se como um recurso de suporte primario aos doentes com cancro. Quando ndo
consegue corresponder as expectativas, a adaptagdo ao stress, prodiizido pelo djagnééﬁcb de
cancro, € pobre;
- 0 tipo de suporte que os doentes esperam receber da parte dos seus familiates ¢, sobretudo, o

suporte emocional, apesar de a familia também assumir outras fungdes.

4.3. Os sobreviventes ao cancro
Com os avangos cientificos na optimizagio dos tratamentos do cancro, a sobrevivéncia
a longo prazo, num grande nimero de individuos com vérios tipos de cancro, € uma realidade

cada vez maior.
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Welch-McCaffrey, Hoffman, Leigh e Meyskens (1989, referenciado por Boyle, 2006)

consideram vérias trajectérias possiveis da sobrevivéncia ao cancro: viver livre do cancro
durante varios anos, viver livre do cancro durante varios anos mas morrer rapidamente apés
uma recaida, viver livre do primeiro cancro diagnosticado mas desenvolver um segundo
cancro, viver com periodos intermitentes de doenga activa, viver com a doenga persistente,
viver depois de esperar a morte. Cada uma destas trajectdrias tem a sua carga de ansiedade,
labilidade emocional e receios, fanto no individuo, como nos seus familiares.

Ao longo dos anos, vérios estudos t8m sido realizados, ajudando-nos a compreender
um pouco melhor os sobreviventes. De seguida, serfio apresentados alguns dos resultados
encontrados.

Segundo Baider e Sarell (1984; referenciados por Shields & Rousseau, 2004), as
mulheres com cancro da mama, apds terminarem os tratamentos, muitas das vezes, tém
dificuldade em falar com os seus cénjuges acerca da sua experiéncia com o cancro. Esta
dificuldade pode condicionar a adaptagiio das mulheres, reduzindo a sua satde mental e
elevando o stress provocado pelo cancro. |

Cella e Tross (1986) ao realizarem um estudo longitudinal, compararam sobreviventes
da doenga de Hodgkin com um grupo de individuos com iguais caracteristicas mas saudaveis,
verificaram que os sobreviventes apresentavam sequelas psicolégicas, nomeadamente menor
moﬁv&gﬁo para a intimidade, evitavam pensar em doengas, dificuldade em retornar ao estatuto
profissional pré-morbido, € preocupagdes com o cancro. No entanto, os sobreviventes
apreciavam mais a vida que os saudaveis.

Num estudo realizado por Kornblinth et al. (1992) com sobreviventes a doenga de
Hodgkin, emerge ciue a maioria dos sobreviventes expressa um suave ou menor Stress

psicolégico, e 22% apresentam moderado a severo stress psicoldgico. Emerge, ainda, que oS
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homens com baixo estatuto sécio-econémico apresentam um maior risco de uma adaptagdo
pior a nivel psicossocial e sexual.

Persson, Hallberg e Ohlsson (1997) realizaram um estudo com sobreviventes a
leucemia aguda e linfoma de alto grau. Concluiram que ambos os grupos de sobreviventes
apresentavam problemas existenciais e sensibilidade as infecgdes, correlacionados com
redugdo da energia psicolégica e sexual e necessidades de ajuda e aconselhamento para a
" intimidade. Concluiram, ainda, que o lcancro teve um efeito negativo no trabalho e nas
finangas. |

Também Wettergren, Langius, Bjorkholm e Bjorvell (1999) referem a existéncia dé
varios estudos em que, os sobreviventes ao linfoma de Hodgkin apresentavam re]ativémente
poucos sintomas de stress, em contraste com 0s sobreviventes de leucemias que roala‘rarzn:l:n''I"I
altos niveis de stress um ano ou mais apds tratamento.

- Na revisio da literatura efectuada por Shields e Rousseau (2004), os autores cbnéluém |
que: os cOnjuges aumentam © seu suporte em relagio ao enfraquecimento fisico, ‘mas' "
diminuem-no em relagio ao stress psicolégico; os casais que falam das emogdes relativas ao
cancro apfesentam_ mais sucesso nas negocia¢des ¢ nas mudangas de papéis no casamento, a’
discussdo aberta com os membros da familia, wﬁ o minimo de conflito, ésté associada a um
melhor humor nos individuos com cancro, um ano apos terminarem o ua;tameﬁto;"
comunicagdo aberta e empitica esta associada a baixos niveis de stress pSicdlégicoj 30a 40%
dos casais ndo falam sobre o diagnéstico de cancro;, e, o evitar da comunicag‘,ﬁ;) ou o‘
criticismo na comunicagdo pode interferir com o processo cognitivo da e;cpeﬁéncia de cancro,
levando 20 aumento do stress psicologico.

Turner et al. (2005; referenciados pdr Boyle, 2006) considéram que os sobreviventes
oncolégicos podem ser reticentes em exprimir as suas inqui'etagﬁes, com medo de péuecererﬁ

menos gratos por restabelecerem a sua saude.
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Ao rever vérios autores, Boyle (2006) apresenta as reacgbes emocionais na adaptagio
dos sobreviventes a longo prazo, apés o cancro: reac¢les 4 perda e 4 dor, ansiedade
recorrente, sentimentos de isolamento e abandono, adaptagio nas crises transaccionais,
dilemas associados 4 reentrada no trabalho, reavaliagdo das prioridades de vida, e adaptacdo
familiar.

Os sobreviventes podem relatar perda e dor devido a diminui¢do do sentimento de
saide, da boa forma, da juventude, da atractividade, da forga, da sexualidade, da
compatibilidade com o parceiro, da independéncia (Rudberg, Nilsson & Wikblad, 2000 e
Wilmoth, 2001; referenciados por Boyle, 2006).

A ansiedade recorrente prende-se com a preocupagdo focada na possibilidade do
tumor reaparecer. Varios autores afirmam que é mais elevada durante o primeiro ano apods
terminarem os tratamentos, quando aparecem sintomas invulgares, ou quando se faz uma
-. noyé vigilancia do estado de saide. Com o passar do tempo e com as vi§itas periédicas ao
‘méedico, a ansiedade vai diminuindo (Boyle, 2006).

-No entanto, quando o0s tratamentos terminam, 0 doente pode sentir-se isolado e
abandonado. A falta de contacto e exposicdo a equipa de saude pode originar receios e
inﬁuietapﬁes, suréindo a preocupagdo de a quem colocar as questdes..No contexto social e
intimo, as relagdes, também, mudam. Amigos e colegas de trabalho podem tratar os membros
- familiares de forma diferente, baseada na sua proximidade com a pessoa que sofreu ameaga
de vida, devido ao cancro (Boyle, 2006).

A transigdo implica mover-se de um estadio relativamente estavel, com experiéncia de
desorganizagdo e perturbagdo durante o processo, para outro estadio estivel. As transi¢des sdo
geralmente consideradas stressantes porque implicam mudangas adaptativas, envolvem
ansiedade e requerem um periodo de reajuste. Se a unidade familiar se esforgar para voltar ao

normal, depois do tratamento, este é um facto impossivel. O aparecimento do cancro causa
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mudangas permanentes nos sobreviventes, nas respostas ¢ adaptagdo familiares. A familia tem
a tarefa de reconstruir a realidade e mudar a orientagdo do futuro, gerir a informag&o, atribuir
significado 4 doenga, reorganizar os papéis, gerir os regimes terapéuticos, e avaliar e mudar as
prioridades (Clarke-Steffen, 1993; referenciado por Boyle, 2006).

O restabelecimento préprio € o voltar ao estilo de vida da fase pré-cancro pode ocormrer
gradualmente ou abruptamente, apés terminar o tratamento, dependendo das necessidades
individuais de hospitaliza¢3o e recuperagio. Os colegas de trabalho esperam um compromisso
da fungdo fisica durante o tratamento, mas ignoram tais necessidades a longo prazo. Alguns
autores relatam a existéncia de discriminag8es no local de trabalho, entre elas, evitar o
contacto, dificuldades na obtengdo de seguros de saude, experiéncia de menos beneficios,
. desvio de promogdes e transferéncia de emprego, por serem considerados incapazes ou sem(;
longevidade (Boyle, 2006).

Apés passar por uma experiéncia de ameaca de vida, como € o cancro, os individuos ‘
tendem a reexaminar o sentido da vida e reconfigurar as mechdas pessoais de qualidade de-:
vida (Gotay, Isaacs & Pagaﬁo, 2004; referenciados por Boyle, 2006). Estas actividades sdo
.fomentadas pela reexaminagdo do papel da espiritualidade, dos estilos de adaptagdo do i
‘passado é do que precipita a crise ex;zocional (Vickberg et al,, 2001; referenciado poi' B.oylé,' )
2006). |

A familia é considerada como os segundos sobreviventes. Ela deve integrar e sintetizar
a informagdo, monitorizar e supervisionar comportamentos que rcduerer'n cuidados, e
preocupagdes de isolamento acerca do que o futuro reserva. As familias expérienciam
frustragio, sentimentos de isolamento, confusdo, € cansago’ em resposta as exigéncias
competitivas que provém das tarefas habituais da familia e da acumulagio das necessidades —

dos sobreviventes (Boyle, 2006).
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4.4. O individuo, a familia ¢ o transplante de medula 6ssea

O transplante de medula éssea é um tratamento importante que pode curar, no entanto,
¢ agressivo e pode representa:. uma ameaga séria a vida. Est4 associado a sequelas e multiplos
sintomas fisicos e psicolégicos. Envolve cuidados complexos pela severidade da doenga ¢
imunocompromisso dos doentes.

Varios autores sio da opinifo que o transplante de medula tem profundas
consequéncias psicossociais.

Num estudo realizado por Wettergren, Langius, Bjorkholm e Bjorvell (1999), com
uma amostra de 24 sujeitos com doenga hemato-oncolégica que foram auto-transplantados,
verificou-se que durante e no primeiro ano apés transplante, os participantes relataram altos

niveis de stress pos-traumatico.
Collins, Upright e Aleksich (1989; referenciados por Cohen, Ley & Tarzian, 2001) e
: Gaskﬂl Henderson e Fraser (1997; referenciados por Cohen, Ley & Tarzian, 2001) referem
que o impacto do diagnéstico, os tratamentos e 0s seus efeitos fisicos causam maior stress que
| o ambiente de isolamento.

QOutros autores consideram que ¢ isolamento pode proroar ansiedade, depressdo e
-desord'ens cognitivas (Gammon’s, 1996; referenciado por Cohen, Ley & Tarzian, 2001); ¢
a.iﬁda, sentimentos de abandono, solidio, aborrecimento e limitagdo, J& que por vczes; 0
1solamento fisico pode Ie{/ar ao 1solamento emocional (Cohen, Ley & Tarzian, 2001).

Apesar da especificidade deste trabalho nos remeter para os auto-transplantes,
consideramos de interesse apresentar os resultados do estudo realizado por Lesko, Ostroff,
Mumma, Mashberg e Holland (1992), em que compara o ajuste psicolégico dos sobreviventes
a leucemia aguda em duas amostras. Uma realizou apenas quimioterapia; a outra, para além

de realizar quimioterapia, também foi sujeita a transplante alogénico de medula. Os autores
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concluiram nfio haver diferengas, entre as duas amostras, no que diz réspeito- ao

funcionamento psicolégico e social.
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5. Doenca crénica, resiliéncia, bem-estar e qualidade de vida: o individuo e

a familia

5.1. O bem-estar psicolégico

O bem-estar ¢ uma das orientagSes mais dinimicas da corrente da psicologia positiva,
assumindo uma importidncia crescente nas ultimas décadas. Esta corrente da psicologia
preocupa-se mais em compreender o que contribui para uma vida feliz dos individuos, do que
em corrigir as patologias que os afecta, ou seja, tem como alvo construir qualidades positivas,
mostrar as ac¢des que conduzem ao bem-estar, aos individuos positivos e a uma comunidade
prospera (Seligr_nan & Csikszentmihalyi, 2000).

Segundo Keyes, Shmotkin e Ryff (2002), o bem-estar tem sido desenvolvido em duas
tradi¢3es importantes. Uma ¢ o bem-estar subjectivo, que emergiu no final da década de 1950,
e‘ cujo foco ¢ a busca dos indicadores uteis na qualidade de vida, enfatizando a felicidade, a
satisfagio de vida e as experiéncias emocionais. Outra é o bem-estar psicologico,
desenvolvido a partir da década de 1980 por Carol Ryff, que evidencia as fungdes b4sicas do
funcionamento positivo que emergem de diferentes modelos tedricos da psicologia do
degenvolv_irnentb, da psicologia clinica e da saiide mental.

Para Ryff (1989), a psicologia desde sempre dispensou muito mais atengdo a
infelicidade € ao sofrimento humano, o que ndo permite identificar as causas e as
consequéncias ao funcionamento psicolégico positivo, ¢ ao considerar a felicidade como
unico indicador do funcionamento psicolégico posttivo, nfio da atengdo a outras dimensdes
psicolégicas relevantes na sua caracterizagfio. Assim, esta autora desenvolveu uma
perspectiva alternativa criando o modelo do bem-estar psicolégico, o qual consideramos

relevante para a realizagdo do nosso estudo.
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5,1.1. Caracterizaciio do modelo de bem-estar psicolégico

Na década de 1980, Ryff propde o modelo de bem-estar psicolégico que emerge da
convergéncia de miltiplos pontos: das teorias da psicologia do desenvolvimento, tais como 0s
estagios de desenvolvimento psicossocial de Erikson, as tendéncias basicas da vida de Buhler,
0s processos executivos da personalidade de Neugarten; das teorias da psicologia clinica, tais
como a auto-actualizagio de Maslow, o completo funcionamento da pessoa de Rogers, a
individualizacgo de Jung, a concepgio de maturidade de Allport; e, da literatura da saide
mental que inclui. a formulagdo dos critérios positivos de saide mental de Jahoda e o
funciqnamento positivo na idade tardia de Birren (Ryff, 1995).

Estes mﬁltiplos pontos deram origem a seis dimensdes caracterizadoras do bem-estar-
psicolégico e do funcionamento psicologico positivo, a saber, aceitagdo de si, relagdes
pbsiﬁvas com oS outros, autonomia, dominio do meio, objet*;tivds de vida e crescimento.
pessoal (Ryff, 1989;_ Novo, 2003). .

Re_lativamente a aceitagdo de si, esta é uma caracteristica central da saidde mental, bem
como, do desenvolvimento pessoal, do funcionamento. dptimo ¢ da maturidade. As teorias do
ciclo de vida também enfatizam a aceitagfio de si e da sua vida passada. As atitudes positivas.
para consigo préprio emergem como um trago importante do funcionamento psicoldgico
positivo.

Quanto is relagdes positivas com os outros, muitas das teorias anteriores fazem
referéncia a importincia das relagdes interpessoais calorosas ¢ confiantes. A habilidade para
amar é vista como uma componente ceﬁtral da saude mental. Quem apresenta
desenvolvimento pessoal € descrito como tendo fortes sentimentos de empatia e afecto para
com todos os seres humanos, sendo capaz de maior amor, de amizades mais profundas e uma

maior identificagdo com os outros. As relagdes calorosas com os outros sdo entendidas como
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criténo de maturidade. As teorias das fases de desenvolvimento do adulto (Erikson, 1959,
referenciado por Ryff, 1989) enfatizam a realizaglo de unides intimas com o0s outros
(intimidade) e a onientag#o e direcglio de outros (generatividade).

Na autonomia, ¢ dada énfase a qualidades tais como autodeterminagio, independéncia
e auto-controle. Quem se desenvolve a nivel pessoal pessoal mostra um funcionamento
autonomo e resisténcia a aculturagdo. O individuo em pleno funcionamento apresenta um
locus interno de avaliagfo, nio necessita dos outros para aprovagio, avalia-se a si mesmo por
padrdes pessoais (Ryff, 1989).

O dominio do meio ¢ definido como a habilidade individual para escolher ou criar
ambientes satisfatérios as suas condigdes psiquicas, € visto como uma caracteristica da saude
mental. E enfatizado quc. a matundade requer parl:icipapéo numa esfera significativa de
actividade fora do self, e o desenvolvimento ao longo do ciclo de vida é descrito como a

habilidade para manipular e controlar ambientes complexos'. Estas teorias realgam a
| capacidade do individuo para progredir ¢ mudar o mundo através da criétividade, utilizando
actl:vidades fisicas e mentais, o que sugere uma participagdo activa no dominjo do meio,
sendo um ingrediente importante para um funcionamento psicolégico positivo.

Em relagio aos objectivos na vida, a-saude mental define-se com a presenga de
crencas que dio sentido e significado 4 vida. A  -maturidade também enfatiza uma
compreensdo clara do propdsito de vida, uma sensagio de direcgio e intencionalidade, As
teorias desenvolvimentistas do ciclo de vida referem uma variedade de objectivos ou metas de
vida, na cara-cter-izagao do individuo como ser produtivo e criativo, ou no alcangar de
integridade emocional na vida tardia. Assim, o funcionamento positivo inclui metas, intengdes
e uma sensagio de direcgdo, dos quais resulta um sentimento de que a vida tem significado.

O crescimento pessoal relaciona-se com um éptimo funcionamento psicoldgico que

requer que o individuo nio s6 alcance as caracteristicas anteriores, mas, também, que
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continue a desen.volver 0 seu potencial, a crescer e a expandir-se como pessoa. As
necessidades de desenvolvimento de si e de perceber as potencialidades préprias sdo centrais
para o crescimento pessoal. Como exemplo, o abrir-se as experiéncias € uma caracteristica
chave do funcionamento completo da pessoa. Este individuo tem um desenvolvimento
continuo e apropriado, conseguindo alcangar um estado em gque todos os problemas s@o
resolvidos. As teorias do ciclo de vida também di3o uma énfase explicita ao crescimento
continuo e ao confronto de novos desafios ou tarefas em diferentes periodos de vida (Ryff,
1989).

Segundo Novo (2003), o bem-estar psicologico apresenta-se numa perspectiva
_ abrangente, resultando de um conjunto de processos cognitivos e afectivos que permite
descrever amplas dimensdes da vivéncia psicolégica subjectiva: a relagdo do individitb
consigo proprio e com a sua vida no presente e no.passado, a capacidade para definir e
estruturar a sua vida em fungdo de objectivos significativos para si1 préprio, a natureza €
quéﬁdade da relag3o com o meio inter-subjectivo e social. Ou seja, 0 que o modelo do bem:
estar psicolégico apresenta de inovador em relag#o ao modelo do bem-estar subjectivo, € que, '
além de considerar o quio satisfeito ou feliz o individuo se ‘sente nos divérsos dominios
psicblégicos, identifica, ainda, os recursos psicoldgicos de que dispde: na 'felat;éo'cbnsigo
préprio (aceitagdo de si), nas relagBes ' interpessoais (satisfagdo no relacionamento
interpessoal), nas relagdes com o meio (dominio com o meio) € em relagio as capaéidzidc‘s de’
adaptagdo (autonomua e objectivos na vida).

Esta autora (2003) referencia que do ponto de wvista das bases “tedricas que
fundamentam "o modelo, e devido a metodologia de avaliagio que 'apreéenta (ponfo qilc-

abordaremos mais a frente), este ¢ o modelo mais adequado para ée'xplorac,ﬁo do bem-estar.

5.1.2. Operacionaliza¢fio do bem-estar psicolégico -
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Para a operacionalizagio de cada uma das dimensges do bem-estar psicolégico (BEP),
Ryff (1989) desenvolveu uma escala do tipo Likert, para aplicagdo 4 populagdo adulta, em
regime de auto-avaliagio. A cada uma das escalas foi atribuido o nome correspondente &
dimensdo que avalia ¢ 0 conjunto das seis escalas foi denominado de Escalas de Bem-Estar
Psicologico (Scales of Psychological Well-Being — SPWB).

A escala de Aceitagio de Si- permite avaliar a atitude de aceitagdio de miltiplos
aspectos do self, da vida passada, das qualida_dcs pessoais, negativas ou positivas (Novo,
2003). Assim, um individuo com um valor alto nesta escala apresenta uma atitude positiva
perante o self, conhece e aceita miltiplos aspectos do self incluindo as boas e as mas
qualidafics, ¢ apresenta sentimentos positivos acerca da sua vida passada. Se apresentar um
valor baixo nesta escala significa que tem sentimentos de insatisfagio com o self, estd
desapontado com o que ocorreu na sua vida passada, estd incomodado com algumas
qualidades passadas (Ryff, 1989, 1995).

A escala RelagBes Positivas com os Outros pretende explorar o interesse e a
breocupa;:ﬁo com a esfera interpessoal, a percepgio pessoal da capacidade para estabelecer
relagdes satisfatérias e calorosas com os outros e desenvolver lagos interpessoais
signiﬁcativos (Novo, 2003). Um valor alto nesta escala significa que o individuo tem relagfes
calorosas, satisfatérias e de confianga com os outros, preocupa-se com o bem-estar deles, e é
capﬁz de desenvolver uma forte empatia, afeigio e intimidade. Um valor baixo significa que o
individuo ¢ muito fechado nas suas relagdes de conftanga; encoqtra dificuldades em ser
caloroso, em abrir-se, € preocupar-se com os demais; é isolado e frustrado nas relagdes
interpessoais; € ndo estd disposto a realizar compromissos que sustentern uma mportante
ligagio com os outros (Ryff, 1989; 1995).

A escala Autonomia foi desenvolvida para avaliar a capacidade dos individuos de

resistir as pressdes sociais, e a determinagio para pensar, aglr e avaliar-se, com base em
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padrdes ﬁessoais (Novo, 2003). Os individuos que tém um resultado elevado nesta dimenséo,
sdo determinados e independentes, capazes de pensar, agir, comportar-se e autoavaliar-se com
base nos seus padrdes pessoais. Os que apresentam resultados baixos, preocupam-se Com as
expectativas e avaliagdes dos outros, tém em consideragfio os julgamentos dos outros para
tomar decis®es importantes, ¢ pensam e agem conforme as pressdes sociais (Ryff, 1989,
1995).

A escala Dominio do Meio visa identificar o sentido de dominio ¢ competéncia ao
lidar com o meio, o ser capaz de criar contextos adequados aos valores e necessidades
pessoais e, o uso efectivo dessas capacidades para intervir ou modificar os contextos em que
cada um vive (Novo, 2003). Quem apresentar um valor alto nesta escala tem sentido de
dominio e competéncia no manejar do meio, controla as complexas actividades externas, faz '
" uso efecﬁyo das oportunidades, ¢ capaz de escolher e criar contextos satisfatéﬁos'. as
_necessidades e valores pessoais. Quem apresentar um valor baixo tem dificuldade em
controlar todos os assuntos, sente-se incapaz de mudar ou melhorar o contexto em que v‘ive,
ndo consegue aproveitar as oportunidades, sente falta de controlo do mundo externo (Ryff,
1989, 1995). '

N A escala Objectivos na Vida pretende avaliar em que medida os individuos
reconhecem objectivos a atingir, aspiragdes € metas a alcangar, e qual o peso dessas metas a0’
direccionarem os comportamentos € a dar sentido significativo & vida (Novo, 2003). Um valor
alto nesta escala representa objectivos de vida e sentido de direcgdo, o sentimento de que a
vida passada e presente tem significado, a presenga de objectivos € metas para atingir. Um
baixo valor representa a falta de sentido e significado de vida passada e presente, poucos'

objectivos ou metas, falta de sentido de direcgdo, ¢ de objectivos que déem significado a vida

(Ryff, 1989; 1995).
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A escala de Crescimento Pessoal foi construida para explorar a percepgdo pessoal de
um continuo desenvolvimento, a abertura a novas experiéncias, ¢ o aperfeigoamento e
enriquecimento pessoal (Novo, 2003). Um individuo com um resultado elevado nesta escala
tem o sentimento de um desenvolvimento continuo, sente que o seu self cresce € se expande,
esta aberto a novas experiéncias, vé um melhoramento do self ¢ do comportamento com o
passar do tempo. Um individuo com um resultado baixo sente estagnagdo pessoal, ndo
melhora ou se expande, com o tempo, sente-se aborrecido ¢ com falta de interesse pela vida,

sente-se incapaz de desenvolver novas atitudes ou comportamentos (Ryff, 1989; 1995).

5.1.3. Bem-estar psicol6gico e as suas caracteristicas sécio-demograficas
A realizagdo de vérios estudos permitiu identificar algumas caracteristicas associadas
ao bem-estar psicologico nos adultos, as quais passaremos a apresentar.
Ryff (1989) investigou uma amostra com 321 sujeitos (homens e mulheres), divididos
em trés grupos de idade (jovens aduitos — dos 18 aos 29 anos; adultos de meia-idade — dos 30
“ aos 64 aﬁos; e, adultos idosos — com idade superior a 64 anos). Na sua amostra, pode concluir
que, de uma forma geral, os adultos de meia-idade apresentam valores mais altos: podem ser
éigniﬁcaﬁvamente mais altos que nos adultos idosos, na escala Objectivos na Vida; e mais
altos que nos jovens a_du]tos,- na escala Autonomia. Tanto os adultos de meia-idade como os
adultos idosos apresentam valores mais altos, na escala Dominio do Meio, do que os jovens
adultos. Na escala Crescimento Pessoal, 'os jovens adultos e os aciultos de meia-idade
apresentam valores mais altos do que os adultos idosos. As escalas Aceitagio de Si e Relagdes
Positiyas com os Qutros nio apresentam diferengas significativas, relativamente_ a idade, entre
os diferentes grupos estudados.
Estudos realizados posteriormente vieram confirmar estes resultados, apresentando

apenas ligeiras variagGes.
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Assim, um estudo realizado por Ryff (1991) com uma amostra de 308 sujeitos de
ambos os géneros, também divididos em trés grupos de idade, encontrou resultados
semelhantes para cinco das escalas que representam o bem-estar psicologico, com excepgio
da escala Objectivos na Vida que, neste estudo, ndo apresenta diferengas significativas entre
os grupos de idades estudados.

Outro estudo, realizado por Ryff e Keyes (1995), com uma amostra de 1108 sujeitos
de ambos os géneros, representativos da nacionalidade americana, tal como anteriormente,
divididos em trés grupos de idades (jovens adultos — dos 18 aos 29 anos; adulitos de meia- -
idade — dos 30 aos 64 anos; e, adultos idosos — com idade igual ou superiof a 65 anos),
encontrou resultados similares. As escalas Objectivos na Vida e Crescimento Pessoal
apresentam valores mais baixos nos adultos idosos do que nos outros dois grupos dé idadsés. A
escala Dominio do Meio apresenta um continuo aumento com a idade, em 'q'ue‘os adultos
idosos e os adultos de meia-idade tém valores mais altos que o grupo dos jovens adultos. A
escala Aﬁtonomia mostra um aumento com a idade, mas apenas quando comparados os .
jovené adultos e os adultos de meia-idade. Na escala Aceitagdo de Si, foram encontrados
valores que nfo apresentam diferengas significativas, entre os grupos de 'idades'estudados?i’or '

| tltimo, a escala Relagdes Positivas com os Qutros apresenta valores que aumentam com'a
idade (o que nio acontece em e'stucios prévios), ou seja, o grupo dos adultos idosos aprés;ehta '
valores mais altos que os outros dois grupos.

Relativameﬁte 4 populagdo portuguesa, foi realizado um primeiro estudo por Novo, :
Siiya e Peralta (1997, referenciadas por Novo, 2003}, com 346 sujeitos de ambos os géneros,
com idades compreendidas entre os 18 e os 78 anos, divididos em quatro grupos: jovens
adultos (dos 18 aos 29 anos), adultos {dos 30 aos-49 anos), adultos de meia-idade (entre os 50
e os 64 anos) e adultos idosos (com idade superior a 64 anos). Como resultados, este estudo

sugere que a dimensiio Dominio do Meio apresenta valores mais baixos para 0 grupo mais

121



Factores de adaptaciio e de recuperacio apds uma doenca hemato-oncolégica

Jovem, contudo, na hierarquia das escalas, ocupa o lugar mais baixo para todas as idades. O
Crescimento Pessoal ¢ uma das dimensdes com mais importincia na determinagdo do bem-
estar psicologico em quase toda a vida, no entanto, apresenta o seu resultado superior no
grupo dos 30 aos 49 anos e o resultado inferior na idade mais avangada. A dimensdo
Objectivos na Vida atinge o seu nivel maximo entre os 30 e os 49 anos, observando-se um
decréscimo a partir destas idades. As autoras referem que, de uma forma geral, a amostra
portuguesa apresenta resultados similares com as amostras americanas (atras referenciadas),
com excepgdo da dimensido Relacﬁ_es Positivas com os Qutros que, neste estudo, nio mostra
~diferengas significativas para os diferentes grupos de idades. |
'Outfo estudo com a populagio portuguesa foi realizado por Novo (2003) sendo uma
continuago do estudo anterior. A amostra foi constituida poi' 412 sujeitos de ambos os
géneros, com idades entre os 20 e os 75 anos aivididas em quatro grupos: dos 20 aos 29 anos,
dos 30 aos 49 anos, dos 50 aos 64 anos e dos 65 aos 75 anos. Como resultados, este estudo
mostra que a dimensdo Dominio do Meio apresenta uma inferioridade no grupo dos 20 aos 29
;mos (o que yai de encontro ao estudo anterior), sugerindo que os adultos com idades
inferiores a 30 anos identificam um menor sentido de dominio e competéncia na forma de
‘lidar com o r_néio e maiores dificuldades em modificar os contextos em que vivem em relagdo
aos adultos de idades mais avangadas. Os sujeitos com idades compreendidas entre os 50 e os
64 anos nfio apresentam diferencas significativas em relagio a nenhum dos outros grupos
etarios, o que pode sugerir que o Dominio do Meio nfio tem uma evolugio continua ao longo
do ciclo de vida.
~ Quanto 4 dimensdo Crescimento Pessoal, esta apresenta uma inferioridade na idade
avangada, em relagdo aos outros grupos de idades (0 que vai no mesmo sentido dos resultados
dos estudos anteriores), sinalizando uma menor expressdo do crescimento pessoal e de

abertura a novas experiéncias na fase da adulticia tardia. A dimens3io Objectivos na Vida
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apresenta valores inferiores no grupo com idade superior a 64 anos, em relagdo ao grupo com
idade entre os 20 e os 29 anos e ao grupo com idade entre os 30 e os 49 anos. Este
decréscimo, nos adultos idosos, ao nivel das aspiragSes e objectivos a atingir, face ao que
ocorre até aos 50 anos, pode significar dificuldades particulares em definir metas e objectivos
pessoals compativeis com a organizagdo social e os valores culturais implementados. As
dimensdes Autonomia, Aceitagdo de Si e Relagdes Positivas com os Outros ndio mostram
variagdes significativas com a idade. A nivel do BEP total, o grupo etario dos 30 aos 49 anos

apresenta valores superiores em relago aos restantes grupos etarios estudados (Novo, 2003).

Uma outra varidvel estudada foi o género. Assim, o estudo realizado por Ryff (1989)
refere que as mulheres apresentam valores mais elevados do que os homens, nas dimefises
Relagdes Positivas com os Outros e Crescimento Pessoal. As outras quatro dimensdes nio
- apresentam diferengas estatisticamente significativas no que diz respeito ao género.

Posteriormente, o estudo realizado por Ryff e Keyes (1995) obteve uma unica escala
do BEP, Relagdes Positivas com os Outros, com diferengas significativas a nivel do género,
comas mulheres a apresentarem resultados mais altos do que os homens,

No que diz respeito a populagido portuguesa, o estudoA realizado por Novo, Silva &
Peralta (1997, referenciadas por Novo, 2003) nfio encontrou diferencas globalmente
significativas, quanto ao género, para o BEP total. Apenas a escala Crescirtiento Pessoal
apresentou valores superiores para 0 geénero masculino. Este € um resultado qu'é no vai de
encontro e, em parte, é contraditério aos resultados obtidos nas amostras americanas.

No segundo estudo efectuado por Novo (2003) com a populagdo portuguesa, a
dimensao - Crescimento Pessoal apresenta superioridade nos homens (tal como no estudo
anterior) com diferengas muito expressivas. Tal pode significar que os homens, efn relagdo as

mulheres, “atingem niveis superiores na percep¢do de continuo desenvolvimento e
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enriqguecimento pessoal e de abertura a novas experiéncias” (Novo, 2003, p.252). A
dimensZo Objectivos na Vida apresenta uma diferenga moderada entre os dois géneros, com
superioridade do género masculino. Ao nivel do BEP total nfo foram encontradas diferencas

estatisticamente significativas para esta varidvel.

Relativamente a outras varidveis sdcio-demograficas, dos estudos revistos, apenas
Ryff (1989) menciona que ser casado ¢ preditor de Aceitagdo de Si e de Objectivos na Vida,
levando-nos a concluir que estas duas dimensdes apresentam valores superiores para os

casados, em relagdo a qualquer outro estado civil.

S.1.4. O bem-estar psicolégico no contexto da saide positiva

Ryff, ao formular o modelo do bem-estar psicolégico, tinha como um dos objectivos
inserir o fuqcionamento psicoldgico positivo num contexto de saide mental e no contexto da
satide em geral (Novo, 2003).

Jd em 1948, a Organia‘zacﬁo Mundial de Saide definia a saude como “um estado de
completo bem-estar fisico, rr;ental e social e ndo meramente a auséncia de doenga ou

.—enfermidade” (WHO, 1948, referenciado por Ryff & Singer, 1998). Definigio que se mantém

valida, apesar dos indices mais comuns da saide focarem, essencialmente, a prevaléncia da
doenga, da perturbagdo, da mortalidade e da morbilidade das populagdes humanas, mais do
que o funcionamento positivo.

Algumas componentes da saide mental sdo mais perspectivadas no contexto da saude
fisica que outras. As dimensdes aceitagio de si e relagdes positivas com os outros estdo
inseridas na sailde mental, sendo exploradas como importantes factores na melhoria da satide
¢ do bem-estar. No entanto, outras dimensdes do BEP, tais como os objectivos na vida e o

crescimento pessoal, tém sido negligenciadas na sua relago com a saude (Novo, 2003).
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Um dos exemplos ¢ dado por Melnechuk (1988, referenciado por Ryff & Singer,
1998) que, ao rever varios autores, encontra uma relagéo entre os sentimentos positivos,
crengas religiosas e a qualidade das relagbes interpessoals com a regressio de doengas
cancerosas € desordens auto-imunes.

Também Spiegel, Kraemer, Bloom e Gottheil (1989, referenciados por Ryff & Singer,
1998), mostraram que um melhor bem-estar psicolégico implicou uma maior sobrevivéncia
num cenarno de cancro da mama.

Os autores Evans, Thompson, Browne, Barr ¢ Barton (1993), ao reverem vdrios
estudos, consideram que os mecanismos de coping, o suporte social e os factores de’
personalidade tém influéncia preponderante no bem-estar psicologico dos doentes com
cancro, embora o estadio € o tipo de cancro condicionem essa influéncia.

Estes autores (1993) ao realizarem um estudo com 40 adultos em remissio do
) daénésﬁco de leucemia, concluiram que, nestes sujeitos, o espirito de luta e a conﬁonta;;ﬁé g
como estilo de coping (o que nos pode remeter para os objectivos na vida e para o dominio do
mc;io) estdio associados ao bem-estar psicologico e & longevidade dos doentes com cancro. A
avaliagio do bem-estar psicolégico foi realizada através do Inventirio Geral do
Comportarhex-:to, que inclui as relagdes interpessoais, atitudes positivas para com o 'se[f,'
autonomia pessoal, disposi¢do positiva e a habilidade para avaliar e conhecér as exigéncias do
melo; ¢ atraves de um questiénério de qualidade de vida.

A f)resenoa de objectivos de vida e os esforgos para o crescimento pessoal inﬂueﬁciam -
a forma de vivenciar as experiéncias e as fases de tramsigio de vida, contribuindo
positivamente para o BEP. Um estudo realizado por Ryff, Lee, Essex e Schmutte (1994), com
215-adultos de meia-idade em situagdes de parentalidade, e dutro, realizado por Showers e

Ryff (1996, referenciados por Novo, 2003), reportandb a mudan§a de residéncia em idosos,
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salientam a natureza dindmica dos objectivos de vida e do crescimento pessoal, expressando-
se em ganhos para o bem-estar,

Também Massimini e Della Fave (2000) consideram que, viver de forma saudavel e
adaptada depende do crescimento ¢ do desenvolvimento pessoal e, da capacidade de fazer
planos para o futuro.

Para Ryan e Deci (2000), existe uma relagio entre a motivagdo intrinseca e o
desenvolvimento psicoldgico saudével, particularmente no que diz respeito aos objectivos de
wda e ao crescimento pessoal, implicando as necessidades psicologicas universais
competéncia, autonomia € pertenga ou inter-relagio. O envolvimento em projectos pessoais,
intemamentg motivantes, tem um importante impacto no bem-estar psicolégico e na saude; a
auséncia de envolvimento em projectos pessoais ou em actividades extemamente motivadoras
estio associadas a depressdo e 4 ansiedade.

' _Kcyes, Shmotkin e Ryff (2002) também contribuem para este tema ao referenciarem
'que a capacidade para manter objecﬁvos, dominio ou crescimento face & adversidade

cumulativa, remete-nos para a resiliéncia.

A se@e&mqa dos efeitog da espiral negativa dos estados psicolégicos negativos sobre
a saude fisica, ba a possibilidade dessa espiral também ser positiva, desempenhando, assim,
um importante papel as experiéncias subjectivas, nomeadamente os esforgos envolvidos na
satisfagdo de objectivos de_ vida e no desenvolvimento psicolégico (Novo, 2003).

Esta ideia € suportada por Ryff e Singer (1998) ao referenciarem resultados de varias
investigagdes em que o que é positivo tem um importante efeito contra as emogdes negativas
e na promocdo da saide positiva, tais como, ter objectivos na vida (auto-realizagdo, auto-
actualizaggo, ter uma vida com significado, casar, exercer a parentalidade), ter relagdes de

qualidade com os outros (amor mutuo, sexualidade, benevoléncia, equidade, relagdes de
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amizade profundas, respeito, apreciagdo pelos outros, suporte social), amor-préprio, auto-
estima, auto-respeito, aceitagdo de si, sentido de eficdcia, dominio e controle.

Para Bettelheim (1989, referenciado por Novo, 2003), a autonomia, a auto.-estima, a
integra¢do interior, uma vida interior rica € a capacidade de relacionar-se com os outros de
modo significativo sdo as condi¢des psicologicas, mais que quaisquer outras, decisivas nas

circunstincias adversas, mas, também, necessérias em toda a vida.

5.2. Qualidade de vida

Nas ultimas décadas, assistiu-se a substituigéio de indicadores cldssicos de mortalidade’
e expectativas de vida, por uma maior atengo para a qualidade de vida, resultando numa
* maior abrangéncia e explicagdo das componentes subjectivas e idiossincraticas da';é‘i'oenq:a
(Capitan, 1996, referenciado por Santos & Ribeiro, 2001).

Este conceito foi inicialmente integrado no campo social (economia, politica,
- sociologia, histdria, entre outros), no entanto, posteriormente especificou-se 4 saude e doenqa,' |
prir;_cipalmente as doengas crénicas (como € o caso das neoplasias). Apresenta-se, hoje, como
um dos objectivos priontarios dos servigos de saude, com relevante importincia na gestio da
saude: na selec¢do de tratamentos diferentes com efeitos bioldgicos sémélhantés, no conhecer
dos interesses' dos doentes, na avaliagdo mais .correcta dos efeitos da tcrapéuﬁéa, ou no
melhorar da comunicagio entre os profissionais de saide e o doente (Santos & Ribe'ir'o,‘ 2001).
Esta ¢ uma vandavel do campo da psicologia positiva, ja que, tal como refere Ribeiro (2006), '
pode ser vista como uma vanavel de resultado, ou seja, pode evidenciar o efeito de um
tratamento; ou pode assumir-se como uma variavel amortecedora, ao prdteger do estado de

doenga.

5.2.1. Defini¢fio de qualidade de vida
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A qualidade de vida (QDV) € um conceito relativamente recente, tendo a sua avaliagfo
origem nos movimentos politicos do pés II Guerra Mundial. A investigacio relacionada com
este tema apresentou um crescimento exponencial na ultima década do século XX, tanto a
nivel genérico como no dominio da saude, das doengas em geral, particularmente da doenga
oncoldgica. Em ambientes de saide, ¢ frequentemente referenciada como qualidade de vida
relacionada com a saiide (ou seja, que estd dependente da doenga que o individuo tem), ou
simplesmente como qualidade de vida (Ribeiro, 2001, 2006).

Varios foram os autores que deram o seu contributo para uma melhor clarificagio
deste conceito. Assim, ela ¢ entendida como a diferenga entre as expectativas pessoais € a
experiéncia actual, por Calman (1984, referenciado por Ribeiro, 2001); como a sensagfio de
bem-estar pessoal que advém da satisfagio ou insat@sfag:ﬁo com as areas de vida quotidianas
que s3o importantes para o individuo, por Ferrans e Powers (1992, referenciados por Ribeiro,
2001), ou como descrevendo 0 bem-estar geral pessoal, implicando, pelo menbs, 0
funcionamento fisico e psicolégico, e as dimensdes sociais, por Fossa, Aass e Opjordsmoen
(1994, referenciado_s por Ribeiro, 2001).

_A Organizagio Mundial de Saide definiu qualidade de vida como sendo a percepgio
individual da sua posigdo. na vida, no contexto da sua cultura ¢ do seu sistema de‘ valores,
tendo em cqnsidcraqﬁo 0s seus objectivos, expectativas, padrdes e preocupagdes (World
Health Organization, 1997).

Para Ribeiro (1997), a qualidade de vida cruza-se com os conceitos de saide e bem-
estar, representa a percepgdo do individuo sobre a sua posi¢io na vida, em que os aspectos
culturais e as particularidades do meio biolégico, social e cultural contribuem de modo
decisivo.

Também Haas (1999) e Santos e Ribeiro (2001) referem que se trata de uma avaliagdo

individual das circunstincias de vida e, de um conceito complexo, multidimencional,
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dindmico (alterando-se de acordo com o tempo e as situagdes vivenciais), com componentes
objectivas (funcionalidade, competéncia cognitiva e interac¢do com o meio) e subjectivas

(sentimentos de satisfagcfio e percepgio da sua satde).

5.2.2. Operacionalizaciio de qualidade de vida

Se se tofna dificil a defini¢io de qualidade de vida, ndo o é menos a sua avaliagio e
mensuragdo. Dada a sua magnitude e inter-relagdo de componentes, hd a necessidade de
recorrer a critérios bem seleccionados de cardcter quantitativo e/ou qualitativo. Santos e
Ribeiro (2001) consideram alguns pontos relevantes na avaliagio da qualidade de vida, entre’
eles, o estado funcional, referente 4 capacidade de realizar uma variedade de actividades -
consideradas normais para a maioria das pessoas (incluindo o auto-cuidado, a mobilidade, e a
capacidade de desempenho do papel social); os sintomas fisicos, relacionados com a doenga e
com o tratamento (dos quais fazem parte a-dor, 0 mau funcionamento urinario, perturbagdes
do sono, entre outros); o funcionamento psicolégico, nomeadamente a ansiedade e a’
depressdo; o funcionamento sociﬂ, que se apresenta como um transtorno muito comum nos
doentes crénicos (onde se incluem as relagdes com a familia e o meio social mais a.largado, ou
mesmo a frequéncia de partictpagio em actividades sociais); e, a avaliagio global, visto 'que' a
qualidade de vida € a soma das suas partes/componentes, serd ttil a inclusio de uma avalia¢do -
global como suplemento das mais especificas.

A avaliagio da qualidade de vida tem vindo a ser desenvolvida entre dois pélOs; tendo
em consideragdo o que se pretende medir: a experiéncia subjectiva do dognté (através de uma
metodologia de auto-avaliagdo), ou a percep¢do que elementos externos tém sobre eéssa
qualidade de vida (através de uma metodologia de observagio e avaliagdo externa). No
entanto, estas duas avaliagSes nfo se apresentam concordantes. Para tentar solucionar esta

problemética, utilizou-se uma avaliagio simultinea de varios elementos (o préprio doente, a
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enfermeira, o médico ou um familiar préximo), mas esta metodologia mostrou-se complexa e
pouco clara (Bowling, 1994, referenciado por Santos & Ribeiro, 2001).

Na mesma linha de pensamento, Ribeiro (2001, p.84) afirma que “E, pois indiscuttvel
que doentes, profissionais e proximos ndo tém o mesmo ponto de vista acerca do modo como
corre a vida do doente.” Refere, ainda, que € concordante entre os investigadores, que quem
melhor sabe como corre a vida de um doente é o proprio doente.

Assim se explica a quantidade e diversificagdo de instrumentos (essencialmente
questionarios) utilizados para a avaliagdio da qualidade de 'vida, nomeadamente no campo da
sz;ﬁde.

Para a realizagdo desta investigagdio, a escolha recaiu sobre o Questiondrio de
Qualidade de Vida para o Cancro da European Organization for Research and Treatment of
Céncer (EORTC - QLQ — C30). A escolha efectuada deveu-se ao facto de este ser um
- questiondrio genérico e/ou especifico para o doente oncoldgico (o que permite estudos
comparativos entre diferentes neoplasias e tratamentos), com uma estrutura multidimensional,
de auto-administra¢do, que compreende resmﬁdos de satide nas dimensdes fisica, emocional
e social relevantes para uma larga proporgio de doentes oncolégicos e, multicultural
"(Aaronson et al., 1993; Santos & Ribeiro, 2001; Gotay, Blaine, Haynes, Hdlup & Pagano,

2002).

5.2.3. Qualidade de vida apés uma doen¢a hemato-oncolégica
Como anteriormente referido, o conceito qualidade de vida tem sido amplamente
estudado no campo da oncologia. Também a 4rea dos sobreviventes as doencas hemato-

oncolégicas tem sido enriquecida com alguns estudos neste dominio.
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Tulder, Aaronson e Bruning (1994) realizaram um estudo onde compararam a
qualidade de vida entre 81 sobrevivéntes ao linfoma de Hodgkin e 114 visitantes de um
hospital (ou seja, teoricamente, sujeitos saudaveis). O tempo meédio desde o Inicio do
diagnéstico e tratamento foi de 14 anos. A medida de avaliagdo foi o questiondnio AMOS 36-
Item Short-Form Health Survey (SF-36)°. Como principais resultados, os autores
encontraram, no grupo dos sobreviventes, mais restrigbes a nivel da funcionalidade fisica
(nomeadamente na intensidade dos niveis da actividade) e da funcionalidade de papéis (no
trabalho e nas actividades didrias), uma percepgdo de saiide global inferior, menor satisfaggo

'na actividade sexual, grandes dificuldades em obter empréstimos ﬁﬁanceiros e seguros de
~ vida; ndo encontraram diferencas significativas a nivel da funcionalidade social, das dores
corporais, da sal’J;de mental, da vitalidade, na satisfagio com o parceiro de uma relagdo (2 parte
ndo sexual) e em obter seguros de saude.

Num -outro estudo realizado por Gil-Ferndndez et al. (2003), foi comparada a -

: —"qualidade de vida entre 46 sujeitos (32 homens e 14 mulheres) livres de linfoma de Hodgkin
.(nfo necessariamente em remissdo completa) e um grupo de 46 sujeitos saudveis (32 homens

¢ 14 mulheres). Os sobreviventes aprésentava'm uma mediana de 7.6 anos apés o inicio do

3 diagnostico. A medida de avaliagdo utilizada foi o EORTC —~ QLQ-C30. Os autores
concluiram que os sujeitos sobreviventes apresentavam resultados mars baixos no. '
funcionamento fisico, fn’or valor na escala de funcionamento social, resultados elevados na
escala do sintoma dispneia e grandes dificuldades econémicas. Outro aSpccto importante ¢
que, o funcionamento fisico era pior nas mutheres € mais naquelas que tinham idade superior
a 45 anos. O estado global da saude e da qualidade de vida era pior nos sujeitos com mais de

45 anos, 0s quais apresentavam grande perda de apetite e mais problemas de diarreia. No

” QO MOS 36-Item Short-Form Health Survey (SF-36) avalia dominios do estado de sadde e da qualidade de vida.
E um questionario de auto-administragio, composto por 36 itens dividides por 8 escalas: funcionamento fisico,
funcionamente social, desempenho fisico, dor, stress e bem-estar psicolégico, desempenho emocional, vitalidade
e percepgiio geral de saide (Tulder, Aaronson & Bruning, 1994).
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entanto, os autores consideraram que os sobreviventes ao linfoma de Hodgkin espanhéis
tinham uma qualidade de vida muito boa, sem stress psicoldgico.

Heutte et al. (2006) avaliaram a qualidade de vida em 935 sujeitos ap6s terminarem
tratamento a0 linfoma de Hodgkin. Aplicaram o questioniario EORTC - QLQ-C30,
imediatamente apds terminarem tratamento ¢ de 6 em 6 meses por um periodo de pelo menos
de 5 anos, mas com uma mediana de 7 anos. Como resultados mais significativos observaram
que a QDV melhorava com o passar do tempo, no entanto, as idades mais jovens (inferiores a
30 aﬁos) e 0 género masculino apresentavam uma correlag#o positiva entre o témpo e todas as
dimensdes do EORTC — QLQ-C30, excepto no funcionamento cognitivo. Também a duragio
do tratamento ser igual ou superior a 6 meses teve um impacto significativamente negativo na

qualidade de vida global.

Um estudo, realizado por Persson, Larsson, Ohlss_on ¢ Hallberg (2001), teve como um
dos objectivos comparar a qualidade de vida dos individuos com leuccmia. aguda com os
| iﬂdivi&uos com linfoma maligno de alto grau, durante os primeiros 2 anos. A avaliacio foi
' realizada com o questionario EORTC - QLQ-C30, no inicio do tratamento, aos 4, 8, 12, 16,
20 e 24 meses apds o inicio do trataﬁ:énto. Foram, ainda, utilizados os questionarios Lung
Gerontological Centre e Orientation to Life Questionnaire. A amostra era constituida por 16
sujeitos: 7 com leucemia aguda e 9 com linfoma maligno de alto grau; 7 do género masculino
¢ 9 do género feminino; 6 recairam, 7 nio recairam e 3 mormreram antes de entrarem em
remissio.

Apesar deste estudo apresentar uma metodologia que nfio se inscreve, na totalidade, na
utilizada na nossa investigagio (j4 que nbs s6 investigamos sujeitos em remissdo), e

apresentar uma amostra com muito poucos sujeitos, parece-nos util apresentar os resultados
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obtidos por Persson, Larsson, Ohlsson e Hallberg (2001), para uma melhor compreensdo
destas patologias, a nivel fisico, psicolégico e social.

Assim, como resultados do estudo referido e ao longo dos dois anos, os autores
observaram que os doentes com um sentido de coeréncia baixo apresentavam uma qualidade
de vida global baixa, o que se manteve durante todo o periodo do estudo; os sujeitos com
leucemia aguda foram significativamente mais afectados no funcionamento de papel e social,
e apresentaram um melhor desenvolvimento no funcionamento fisico e na qualidade de vida
global, em relagdo os sujeitos com linfoma maligno de alto grau. Néao foram encontradas

diferencas significativas entre homens e mulheres, nem entre os grupos de idades estudados.

Sﬁerman, Simonton, Latif, Spohn e Tricot (2004) avaliaram os défices psic&ssﬁciais e
funcionais, em 213 sujeitos com mieloma multiplo, antes de iniciarem os protocolos para a
realizagio de transplante de medula 6ssea, ou seja, apesar de ser no périodo inicial de
- diagndstico, foi num periodo em que a doenga estd em actividade minima, ja que se trata de
- uma doenga incurével. Para esta avaliagio, uma das escalas utilizadas foi a SF-12°, que avalia

a _Quafidade de vida. Como’ resultados mais importantes, os autores observaram aﬁe um
namero significativo de sujeitos experienciou compromisso no funcionamento péicbssocial e
fisico: um terco dos sujeitos revelou eievados niveis de stress, ansiedade e depressdo; 59%
revelaram ter uma funcionalidade fisica abaixo da considerada normal para a idade; 58%
apreseﬁta:ram, pelo menos, niveis moderados de dor; e, 80% apresentara:ﬁ, pelo menbs, niveis

moderados de fadiga.

5.2.4. Qualidade de vida apds transplante de medula 6ssea

¢ O SF-12 derivou do questionério SF-36 e é frequentemente utilizado em doentes com cancro e em individuos
que realizaram transplante de medula dssea. Inclui itens que avaliam o funcionamento fisico, a saide mental, a
dor e a energia (Sherman, Simonton, Latif, Spohn & Tricot, 2004),
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O transplante de medula 6ssea (TMO) é um tratamento importante mas ameagador,
que provoca alteragdes na vida didria ¢ na qualidade de vida, dos individuos e suas familias,
como o demonstram os varios estudos realizados.

Os autores que investigaram este tema avaliaram a qualidade de vide em varios
momentos da trajectéria de recuperagdo apés TMO, com especial atengo para o primeiro
ano.

Segundo Chao et al. (1992, referenciados por McQuellon, Russell, Rambo, Craven,
Radford, Perry, Cruz & Hurd, 1998), noventa dias apés transplante autologo, dos 58 sujeitos
~ incluidos na invesﬁgagéo, 32 a 55% apresentavam preocupagdes fisicas, 50% estavam
desempregados, 13% nfo estavam satisfeitos com a sua fung#io sexual e 27% relataram que se
sentiam mal com a sua aparéncia.

Um estudo realizado por Wettergren, Langius, Bjorkholm e Bjorvell (1997), com
sujeitos auto-transplantados, avaliou a qualidade de vida, através do EQRTC - QLQ-C30,
entre 0s 2 e os 6 meses apos TMO (14 sujeitos) e novamente 6 meses apds a primeira
_- av'al'iagéo_ (12 sujeitos). Os autores nfio encontraram diferengas significativas, ao longo do
primeiro ano, na percepgdo fisica e psicossocial. No entanto, registaram dificuldades a nivel
‘ ﬁnaﬁceiro; e fa-diga e dispneia como sendo 0s sintomas mais relatados, o que pode contribuir
para uma diminuigdo do funcionamento social. Referem, ainda, que a fungio social reflecte a
vigla familiar e a possibilidade de fazer uso de actividades sociais, que foram calculadas como
bastante baixas em todas as ocasides deste estudo.

McQuellon et al. (1998) avaliaram a qualidade de vida e o stress psicolégico em varios
momentos do primeiro ano apés TMO: & saida do hospital (74 sujeitos), 100 dias apés TMO
(64 sujeitos) e um ano apés TMO (45 sujeitos). A amostra inicial era constituida
maioritariamente por individuos auto-transplantados (81%). Como resultados principais, os

autores enconfraram uma trajecténia linear para o stress, que melthorava ao longo do tempo,
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com 20% dos sujeitos a manterem stress psicolégico 1 ano apdés TMO; uma trajectéria
parabdlica para a qualidade de vida total, apresentando-se esta pior & saida do hospital e
methorando aos 100 dias e ao 1 ano, encontrando-se os niveis de energia apenas a 70%, mas
com 87% dos sujeitos a referirem satisfagio com a sua QDV total apds 1 ano; e, uma
trajectonia linear para as preocupagdes, que piorava ao longo do tempo.

Outros autores interessaram-se pela avaliagdo dos sujeitos transplantados de medula
dssea para além do primeiro ano.

Assim, Saleh e Brockopp (2001) avaliaram a qualidade de vida em 41 transplantados
| (82% autologos), com idades entre os 18 € 0s 71 anos, com uma média de 30 meses apds
TMO. Os autores concluiram que os sujeitos desta investigago relataram poucas rupturas a
longo prazo e uma qualidade de vida acima da média. No entanto, apresentavam algumas
dreas da-QDV comprometidas: aproximadamente 50% relataram moderados a severos
problemas com a forga e energia fisicas; 42% referiram dificuldades no funcionamento da ;
. a;:tividac.le‘ sexual; cerca de 50% referiram medo de recidiva e de desenvolverern um 'segund6
cancro;I ma.l:s de 50% relataram stress provocado pelas mudangas, ndo desejadas, na aparéncia,
causadas pela doenga é tratamento; mais de 2/3 referiram stress acerca do empregé’;: stress
- fanu:h'ar; e, quase 50% referiram incerteza acerca do futuro. |

Um outro estudo realizado por Broers, Kaptein, Cessie, Fibbe ¢ Hengeveld (2000),
com 38 syjeitos submctidos a TMO (os autores nio espebiﬁcam o tipo), concluiram que, a0
fim de 3 anos um quarto dos sujeitos continua a experienciar sérias limitagdes furicionais (tais
como, perda de apetite, falta de energia e diminuigfo do interesse sexual), no entanto, quase

90% relataram ter uma qualidade de vida boa ou excelente.

5.2.5. Relac#o entre a qualidade de vida e outras varidveis posiﬁvas

135



Factores de adaptacéio e de recuperagfio ap6s uma doenga hemato-oncoldgica

Para Ribeiro (2006), a qualidade de vida é vista como um resultado influenciado por

outras varidveis positivas, tais como sentido de coeréncia, optimismo disposicional,
esperanga, suporte social, locus de controlo, etc. Estas podem ocupar trés posi¢des possiveis:
antes da doenga, durante a doenga e no ajuste & doenga.

Assim, as varidveis positivas podem actuar num primeiro momento como
amortecedoras, ou seja, os individuos que apresentam estas caracteristicas estio mais
protegidos das doengas, tém maior probabilidade de melhorar ou promover a saiide e menos
probabilidade de adoecer. Sdo exemplos, o sentido de coeréncia, a robustez ou o optimismo
disposicional.

Num segundo momento, as varidveis positivas ajudam o individuo a lutar contra a
situagdio de doenga que adquiriu, ou seja, os individuos que possuem estas caracteristicas
reagem de modo mais adequado e t€m maior probabilidade de combater a doenca. Sdo
exemplos destas varidveis, para além das anteriormente referidas, a esperanga, o suporte
sociél, 0 optimismo situacional, o coping, o locus de controlo, as crengas e os valores.

Num terceiro momento, as varidveis positivas permitem ao individuo, que teve uma
doenca, ajustar-se & sua nova condigdo. Como exemplos, encontram-se a auto-eficicia, o

| coping, a esperanga ou o suporte social (Ribeiro, 2006).

Também Ostroff, Ross, Steinglass, Ronis-Tobin ;3 Singh (2004), ao efectuarem uma
revisdo bibliografica, concluiram que a familia € o recurso mais importante para a adaptag#o
dos doentes ao cancro e as mudangas de vida provocadas por aquele. Referem que O suporte
familiar tem um papel determinante na qualidade cie vida do doente, no cancro € no seu
tratamento, visto que estes precipitam profundas mudangas no sistema familiar, incluindo

alteragdes nas rotinas didrias, esfor¢o financeiro e emocional, mudangas nos papéis
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provocadas pela ampla mobilizagio das complexas responsabilidades na prestagdo de

cuidados.

Para Mellon (2002), a atribuigdo de significado positivo & situagio, durante a fase de
sobrevivéncia, ajuda a aumentar a qualidade de vida nos sobreviventes e seus familiares.
Refere, ainda, que existem forgas e estilos de comunicagio familiar que podem alterar os

sentimentos negativos ¢ aumentar a qualidade de vida.

[
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6. Delimita¢cdo do problema, objectivos do estudo, modelo conceptual e

hipodteses

6.1. Delimitacfio do problema

Na revisdio da literatura atrds exposta, a qual pretende onentar conceptualmente o
presente estudo, verificAimos que (;s modelos teéricos sobre stress e adaptagdo individual
foram-se afastando gradualmente do estudo da desadaptacio, para se direccionarem para a
compreensdo do positivo ou dos recursos que os individuos e familias possuem, que os
auxiliam a enfrentar os véarios factores de stress quotidiano, procurando-se compreender
porque se tornam os individuos resil.ientes. A resiliéncia surge, entio, como uma nova
perspectiva no estudo e na intervengio com individuos e familias.

o) presente trabalho insere-se conceptualmente nesta perspectiva, na medida em que
" tendo por base tedrica os modelos de stress e adaptagfo individual, interessa-se pela
compreensdo do positivo, ou seja, dos processos der adaptagdo. Assim, pretendemos estudar
alguns dos processos através dos quais € facilitada a adaptag:ﬁo psicossocial, em individuos

que vivenciaram uma doenga do foro hemato-oncologico.

6.2. Objectivos do estudo

6.2.1. Objectivo geral

Com o presente estudo, pretendemos caracterizar a natureza dos processos de adaptag:éo dos
individuos que vivenciaram uma doenga do foro hemato-oncolégico. Ou seja, através da
anilise da totahdade da amostra, pretendemos avaliar diferengas e semelbancas, tentando,

assim, compreender os processos que podem facilitar a sua adaptagio.

6.2.2. Objectivo especifico
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Pretendemos analisar, na totalidade da amostra, a percepgfio do sentido de coeréncia, a
percepgdo do bem-estar psicolégico, a percepgiiov da qualidade de vida, a percepgdio da

qualidade das relagdes familiares e a relagfio entre tais varigveis.

6.3. Modelo conceptual e relaciio entre as varidveis
A revisdo da literatura sobre o tema em estudo permitiu construir um conjunto
articulado de proposigdes teéricas orientadoras, quer da decisdo das questbes de amostragem e
do processo de recolha de dados, quer da realizagio das primeiras anilises dos dados. Este
~conjunto articulado de proposigbes, que procuramos explicar nos primeiros capitulos,
' - permitiu-nos visualizar um conjunto de varidveis e as presumiveis relagdes entre elas, isto &,
Qe_senh'ar 0 mapa conceptual orientador do presente estudo, o qual se encontra exposto na
ﬁgura seguinte {(Figura 3).
Nesta -investiga¢do, centrdmos ;1 nossa atengo no estudo de‘ varidveis individuais e
. '_. familiares, relacionadas especificamente com: os recursos/vulnerabilidades, os significados e

--a_éda;')mqéo, téx_ltando..compreender de que forma se articulam nos sujeitos que constituem a
' -noséa ‘amostra, que, como jlé referimos, foram expostos ¢ ainda se encontram expostos a
determinados factores de stress. -

_ De acordo com a perspectiva que acabiamos de descrever, a comﬁreensﬁo do processo
de adaptagio dos individuos implica o reconhecimento de uma rede complexa de inter-
relagdes, continuadas no tempo, entre as diferentes variaveis. Esta rede de inter-relagoes esta
em permanente intercirbio e equilibrio/desequilibrio, influenciando e sendo influenciada
pelas varidveis. De seguida, iremos descrever de forma mais pormenorizada, as varidveis em

estudo, bem como as relagdes existentes entre elas.

142



Factores de adaptacgiio e de recuperacdo apds uma doenca hemato-oncolégica

Figura 3: Mapa conceptual do estudo (Adaptado de Narciso, 2006)’.

Factores de Stress

-Domgn Factores de Awo
hemato-

oncolégica

* Tratamentos
agressivos

» Auto-
transplante

= Isolamento

Qualidade de
Vida) :

6.3.1. Factof(&c) de stress

Factor de stress é um agente que desencadeia o processo de stress, processo este:’

complexo,-através do qual um organismo responde a acontecimentos que fazem parte da vida

e 530 susceptiveis de causar ameaga. Tem a sua origem intra ou extra individuo, tal como na- .

familia efou comunidade, onde individuo e familia estdo inseridos. Produzem um efeito -

cumulativo, na familia e individuo, ndo sdo estaticos, sofrendo, por isso, alteragdes ao longo
do tempo.
Baseando-nos na perspectiva sistémica complexa que sustenta 0 modelo conceptual do

estudo, partimos do pressuposto que os factores de stress serdo também eles causadores de

7 Comunicagio oral apresentada em Coimbra, no Seminirio Internacional Familias — Novas Estratégias
Preventivas, intitulada “Familias Doentes ou Familias Competentes?”.
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outros factores de stress adicionais, resultantes das trocas efectuadas ao longo do tempo entre
o individuo, os elementos da familia e o contexto envolvente. Assim, e relativamepte & nossa
amostra, os individuos que sofreram uma doenga hemato-oncolégica poderiio estar expostos a
outros factores de stress também eles importantes, nomeadamente: incapacidade fisica,
dificuldades financeiras, rupturas familiares e conjugais, dificuldades sexuais, problemas de
auto-estima e auto-imagem, rupturas sociais e recreativas, e angustia psicoldgica, auto-

transplante de medula dssea.

6.3.2. Recursos/Vulnerabilidades

Os recursos indi\}idﬁéis éf_amiliarés podem ser entendidos como as caracteristicas e as
condig¢des ?iﬁdiﬁdﬁais,.--fanljliarcs e sociais que suportam a gestdo das exigéncias colocadas
pelos factores.. de l—‘strcss;,, -facilitandc;‘ 0 processo de adaptagio. Pelo contrario,  as
vulnerabilidades correspondem as caracteristicas ou condigdes que dificultam o processo de
adaptagfio. De acordo com Narciso (2006)°, podemos considerar recursos/vulnerabilidades
_ individuais, familiares, sociais e materiais.
Assim, a qualidade das relagBes familiares podera ser encarada como um recurso ou uma
vulnerabilidade. Ou seja, se o individuo sentir que a sua familia é coesa, expressiva, com
baixo conflito, que o apoia emocionalmente no processo e tratamento da sua doenga € o
incentiva a cumprir todos os cuidados, a qualidade das relagdes familiares pode ser entendida
_ como um recurso. No entanto, se o individuo tem a percep¢io de uma familia desligada, com
alto conflito, que ndo 0 apoia emocionalmente nem no processo e tratamento da sua situagdo
de doenga, a qualidade das relagdes familiares poderd constituir uma vulnerabilidade que

influencia varios aspectos da sua vida, fragilizando o processo de adaptagio psico-social.

¥ Comunicagdo oral apresentada em Coimbra, no Semindrio Internacional Familias ~ Novas Estratégias
Preventivas, intitulada “Familias Doentes ou Familias Competentes?”.
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6.3.3. Significado atribuido a situa¢fio

O significado atribuido, pelo individuo, 4 situagdo com que ¢ conﬁ'ontado ¢ um factor
influenciador das estratégias de coping que sfo utilizadas para lidar com a situagio e com o
préprio processo de adaptagio.

Para Geada (1994), o sentido de coeréncia €, no plano socio-cognitivo uma capacidade
de percepcionar, interpretar e dar significado as experiéncias pessoais de vida, a qual &
acompanhada do desenvolvimento de estratégias flexiveis de lidar com os desafios-do meio
externo do dia-a-dia. Um elevado nivel de SCO indica que os individuos sio menos atingidos
comportamental e emocionalmente, psicolégica ¢ psicossomaticamente pelos efeitos dos
factores de stress a que estdo sujeitos. Ou seja, o individuo percepciona-se capaz de lidar com
as exigéncias, activando 0S recursos dispom’veié e implementando as estratégias de copz‘ng?:"
adaptativas, as quais contribuirfio para uma adaptagdo positiva. No entanto, um baixo nivel de
senti&o de coeréncia podera conduzir o individuo a uma avaliagdo da situagdo como excessiva
e ameagadora requerendo mais recursos, que os disponiveis,_para»é. enfrentar. Este tipo de
percepgdo pode gerar sentimentos de impoténcia levando & implementagéo de esnatééias de
coping menos adaptativas nfo permitindo uma gestiio eficaz da situagdo, ou seja, promovendo
uma ma adaptagio. | |

Neste estudo, concebemos o sentido de coeréncia tal como proposto pelo seu autor
Antonovsky (1987, in Antonovsky, 1998b, p.22):

“uma orientagdo global que expressa a extensdo em que a pessoa tem um séﬁtimem‘b

de confianga generalizado e estdvel, embora dindmico, e que se traduz nos seguintes

aspectos: (1) o estimulo que deriva dos seus ambientes externos e internos, no

decurso da sua vida, é percepcionado como sendo estruturado, previsivel e

explicavel; (2) a pessoa percebe a existéncia de recursos para fazer face as
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exigéncias colocadas por esse estimulo; e (3) estas exigéncias constituem desaﬁo;,
merecedores de investimento e empenho”.
Serdo avaliadas as suas trés componentes:

- Capacidade de compreensio — medida em que o individuo apreende os
estimulos, provenientes de um ambiente interno ou externo, como informago
com sentido, ordenada, consistente, estruturada e clara. Um individuo com
elevado grau neste componente espera que os estimulos futuros sejam previsiveis
ou, pelo menos, tenham ordem e sejam explicaveis.
- Capacidade de gestdo -~ medida em que o individuo se apercebe da existéncia de
recursos ao seu -alcance para fazer face as adversidades ou aos estimulos que o
rodeiam. Quanto mais elevado o grau desta componente, menos o individuo se
sente atingido negativamente pelos acontecimentos, sentindo que tem controlo
sobre muitos deles.
- Capacidade de investimento — refere-se & capacidade que o individuo tem de
retirar “contra-partidas” dos acontecimentos de vida que fazem seﬁﬁdo, e, por
isso, encontra razdo para neles investir a sua energia e interesse. N&o se trata de
encontrar saﬁsfagﬁo em tudo o que acontece na vida mas de investir recursos para
superar as situagdes.com dignidade. Para um individuo com um elevado grau
nesta componente, vale a pena investir nos problemas e exigéncias do dia-a-dia,

sd0 desafios bem-vindos e ndo ameagas que devem ser evitadas.

6.3.4. Estratégias de coping

Apesar de no presente estudo niio estudarmos de forma objectiva o coping, este €
caracterizado por McCubbin e Patterson (1983), como um processo multifacetado de

interacgdo entre os recursos, as percepedes € os comportamentos do individuo ou familia,
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como respostas as exigéncias. Possuindo um cardcter afectivo, cognitivo € comportamental, o
coping tem como fungfo elimipar e gerir as exigéncias (factores de stress), de resolver
conflitos e tensdes, -¢ de promover o desenvolvimento dos recursos psicoldgicos, sociais e
materiais.

Importa relembrar que, apesar de algumas estratégias de coping estarem mais
associadas a adaptagdo, no existem estratégias Optimas, os individuos e as familias s3o
unicos, bem como os factores de stress e os recursos, ¢ que nos leva a afirmar que nfo
existem estratégias universais. .

‘No entanto, McCubbin e Patterson (1983) referem trés tipos de estratégias de coping:
0 evitamento ou negagdo, a eliminagdo e a assimilagdo. Por evitamento ou negagdo entendem '
o esforgo para megar ou ignorar, o stressor.e. exigéncias, acreditando .€ esperando que"h

- desapare¢gam ou se resolvam sozinhos.. Definem eliminagdo como o esforgo activo para: se -
‘desembaracgar de todas as exigéncias, mudando ou removendo o stressor, ou alterando a
d;ﬁnjq,?-to do stressor. Tanto o evitamento como a eliminagdo servem para minimizar ou
protegeg a unidade familiar de fazer alteragdes na sua estrutura. A assimilagdo ¢ ‘uma
estﬁtégia de coping que se caracteriza pelo esforgo de.aceitar as exigénCias, criadas pelo :
sﬁéssbr,.dento da estrutura e modelo de interac¢do. |

Também, Burr ¢ Klein (1994) conceptualizaram -ds estratégi‘as' de coping'eni: 1)
estratégias cognitivas que consistem em aceitar a. situagdo. € oS oiitrbs, aumentar os
conhecimentos uteis, e fazer o reenquadramento -da situagdo; 2) estratégias emocionais que
englobam o expressar de sentimentos ¢ afectos, o evitar (ou resolver) expressdes inadequadas
de sentimentos, € o estar atento e ser sensivel as necessidades emocionais dos outros; 3)
estratégias relacionais que implicam o desenvolvimento da coes3o familiar, 0 manter da
adaptabilidade e ﬂexibilidade familiar, 0 cooperar como uma familia, ¢ construir e

desenvolver relagdes de confianga, € 0 aumentar da tolerfincia; 4) estratégias comunicacionais
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que estdo associadas ao individuo ser aberto e honesto, conseguir ouvir 0s outros, e ser mais

sensivel & comunicagdo nfo verbal; 5) estratégias comunitérias que implicam a procura de
ajuda e apoio de outros, e a satisfagio das expectativas das organizagdes; 6) estratégias
espirituais ligadas a um maior envolvimento em actividades religiosas e a um aumento da fé;
¢ 7) estratégias de desenvolvimento individual que se relacionam com o desenvolvimento da
autonomia, da independéncia e da auto-suficiéncia e com o manter-se activo em actividades
de lazer.

Também Link, Robbins, Mancuso e Charlson (2005), apés uma revisdo da literatura
di—reccionada para a oncologia, conceptualizaram as seguintes estratégias de coping nos
doentes oncolégicos: rezar, evitar pessoas negativas; ter atitudes positivas; ter suporte familiar
dos amigos ¢ de outras pessoas com cancro; tentar esquecer-se da sua doencﬁ; fazer dieta

adequada;, praticar exercicio e usar terapias complementares.

6.3.5. Recuperaciio
A adaptagiio individual & doenca (neste estudo a doenga hemato-oncologica) & -
alcangada pela iﬁtemccéo reciproca entre as exigéncias impostas pelos factores de stress, o
-’csfa-do de s{ress originado (isto é, a perturbagdio do estado de equilibrio), a possivel crise
desencadeada (ou seja, uma perturbagfio tio severa do equilibrio que impede o funcionamento
do individuo ou do sistema, paralisando-0), € a activagdo dos mecanismos de adaptagdo: os
recursos, a percepedo da situagdo e as estratégias de copfng. Se tais mecanismos de adaptagdo
forem adequadamente activados e mobilizados (com ou sem intervengdo psicoterapéutica), é,

€ entdo possivel alcancar a recuperagio do estado de equilibrio (Narciso, 2006Y’.

* Comunicagio oral apresentada em Coimbra, no Semindrio Internacional Familias — Novas Estratégias
Preventivas, intitulada “Familias Doentes ou Familias Competentes?”.
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No nosso estudo, tomamos 0 bem-estar psicolégico como um indicador da adaptagio
dos individuos que passaram pelo processo de uma doenga hemato-oncolégica Para tal,
baseamo-nos na concepgio de Ryff (1989; Ryff & Keyes, 1995) relativa ao bem-estar, que se
refere a uma qualidade do funcionamento psicoldgico que esta directamente associada & saude
mental. O bem-estar psicolégico €, entfio, definido como um conjunto diverso de
caracteristicas, de natureza cognitiva e afectiva, tais como: a avaliagdo positiva que cada
individuo faz de si proprio e da sua vida (aceitagio de si), o sentimento de um continuo
desenvolvimento enquanb pessoa (crescimento pessoal); a crenga de que a vida ¢ importante
e sigﬁiﬁcativa e que os objectivos e metas pessoais tém propdsitos globais e unificadores do
sentido de vida (objectivos na vida e relagdes positivas com os outros); a capacidade para
gerir a vida propria e as exigéncias externas com eficicia (dominio do meio); o sentido de”
autodetermjnagio e independéncia fase as pressdes exteriores (éutoﬁomia). Este ¢ um
- construto que reflecte os sentimentos de satisfagdio e felicidade consigo proprio, com as
condigbes de vida sociais e felacionais, com as realizag®es pessoais do passado e com as
expectativas de futuro.

Assim, um nivel alto de bem-estar psicolégico indicard que os individuos fazem uma :
épreciat;ﬁo positiva das suas vidas, apresentando-se como factor influenciador de uma boa
recuperagio. Pelo contrario, um nivel de bem-estar psicolégico baixo indicard uma avaliaéﬁd'
subjectiva menos favoravel, sendo um factor que poderd conduzir a desadaptacio, ‘du nﬁo-
permitir a recuperagio, e, eventudlmente, em casos mﬁis graves, indicara o risco d.e‘ crise.

Como referido anteriormente, ¢ dominioc do bem-estar psicolégico dé—ﬁos a
possibilidade de aceder ao conhecimento das vivéncias subjectivas, as que identificam c;s'
aspectos positivos, como a felicidade, a satisfagéo consigo préprio e com as condigdes de

vida. No entanto, ¢ importante uma avaliagdo global, incluindo a qualidade do funcionamento,
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ou seja, uma avaliagdo que abranja os processos envolvidos na experiéncia subjectiva e niio
subjectiva, tal como 0s comportamentos.

Assim, neste estudo, introduzimos como segundo indicador, da recuperagdo dos
individuos que passaram pelo processo de uma doenga hemato-oncolégica, a qualidade de
vida. Na perspectiva de. Santos e Ribeiro (2001), este € um conceito multidimensional que
envolve factores objectivos como a funcionalidade, a competéncia cognitiva € a interacgiio do
individuo com o meio, e, factores subjectivos, tais como o sentimento geral de satisfagéio e a
percepgdo da sua prépria saude. A avaliagdo da qualidade de vida reflecte a analise das
implicagSes da doenga em diferentes 4reas, tais como, a nivel do ﬁmcionamento‘ (fisico, de
papel, cognitivo, emocional e social), a nivel da avaliagio da saide e da qualidade de vida
globais e, a nivel de sintomas habitualmente associados ao cancro ou seu tratamento (fadiga,
.. dor, nduseas e vomitos, dispneia, perda de apetite, perturbag3o do sono, obstipagdo, diarreia e
_ Impacto ﬁnar_lcciro).

Niveis altos de funcionamento e de avaliagiio da satde e da qualidade de vida
representam melhores indices de recuperagdo; valores altos de sintomas implicam niveis de

recuperagio menos bons,

6.3;6. Interdependéncia individuo, contexto familiar e contexto envolvente

O sujeito que passou por uma situagio de doenga hemato-oncologica, que é a nossa
unidade de estudo principal, no vive isolado do mundo que o rodeia, e estd em constante
interac¢3o com este. Ou seja, o individuo € ao mesmo tempo influenciador e influenciado pelo
contexto onde se insere, tanto a nivel familiar coxﬁo a nivel social.

No nosso estudo, debrugdmo-nos sobre algumas caracteristicas sdcio-biograficas da
~amostra, com o intuito de melhor compreendermos como a familia € o meio envolvente —

enquanto recursos — podem influenciar as respostas individuais. Assim, questiondmos a sua
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idade, o género, o estado civil, o nivel de ensino frequentado, a profissdo, a composi¢do do
agregado familiar, a existéncia de filhos, se foram submetidos a auto-transplante de medula

dssea, o tempo de transplante ou de remissiio e o diagnostico.

6.3.7. Crise

Os factores de stress caﬁsam exigéncias e alteragdes no individuo e familia,
~ modificando o seu equilibrio. Perante os diversos factores de stress, os individuos, apesar do
estado de stress originado, podem fazer uma avaliagio positiva da sitwagfio, implementar
estratégias de coping adequadas e alcangar uma boa recuperagio. No entanto, se 0s in&ividuos
¢ familia atribuem um significado ameagador a situagfo com que s@o confrontados, se ndo
| percepcionam ou se nfo. mobilizarem os recursos ao seu alcance para a ultrapassar, s¢ fazemﬁ
uma avaliagdo excessivamente negativa da situagdo e se nio implementam cstx‘atéigias de
coping efectivas, ¢ provivel que se encaminhem para uma situagio de crise. Como _]é
referimos, a crise implica uma perturbagdo severa no equilibrio individual e familiar
conduzindo a uma mudanca aguda na vida familiar, que pode ser, pelo menos
temporariamente, inibidora e incapacitante do funcionamento individual e familiar ¢, assim,
impeditiva da recuperagao. |

Importa salientar que, na perspectiva da resiliéncia, tal como referem vérios autores
{Boss, 2002; Walsh, 1998, 2003), o processo de crise nem sempre € negativo, podeﬁdo ser
reversivel, sendo possivel a recuperagio e, assim, fortalecer os individues, famjﬁas e as .sua's'

relagdes.

6.4. Hipoteses
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Apesar do presente trabalho ser essencialmente de natureza exploraténa, basedmo-nos
na fundamentagio teérica realizada para colocar vérias hipéteses relativas ao nosso estudo.

Assim, conceptualizdmos as seguintes hipoteses:

HI - Os sujeitos auto-transplantados e os sujeitos niio submetidos a auto-transplante mas em
remissdo completa, hd menos de 1 ano, apresentam valores de sentido de coeréncia mais
baixos.

Segundo Boyle (2006), a ansiedade recorrente prende-se com a preocupagio focada na
possibilidade do tumor reaparecer, e que varios autores afirmam que ¢ mais elevada durante o
primeiro ano apds terminarem os tratamentos, quando aparecem sintofnas invulgares, ou

"quando se faz uma nova vigilancia do estado de satide. Com o passar do tempo e com as

visitas periédicas ao médico, a ansiedade vai diminuindo. No entanto, quando os tratamentos
‘terminam, o doente pode sentir-se isolado e abandonado. A falta de contacto e exposi¢do a
equipa de saide pode originar receios e inquietagdes, surgindo a preocupagfio de a quem
colocar as questdes, 0 que pode originar stress.

Por outro lado, nos estudos realizados por Wettergren, Langius, Bjorkholm ¢ Bjorveil

(1999) e McQuellon et al. (1998) com sujeitos que realizaram auto-transplante de medula

A Ossea, estes relataram altos niveis de stress durante o ano seguinte ao auto-transplante.
Contudo; Antonovsky (1998a) refere que o sentido de coeréncia é uma variavel que se
mantém mais ou menos estavel a partir da idade adulta (se ndo ocorrer nenhum acontecimento

tragico) € que um forte sentido de coeréncia ¢ concomitante com um baixo nivel de stress.

H2 - Nos sujeitos sobreviventes a uma doenga hemato-oncolégica, o bem-estar psicolégico e

a qualidade de vida (niveis.altos de funcionalidade e avaliagdo do estado. de saide e de
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qualidade de vida globais e, baixos valores de sintomas) apresentam uma correlagdo positiva
com o tempo pos-transplante e com o tempo de remissao.

Esta hipotese fundamenta-se no facto de niveis altos de bem-estar psicologico e de
qualidade de vida serem representativos de uma boa recuperagio.

Também, o estudo realizado por Heutte et al. (2006), apenas com sobreviventes a

Linfoma de Hodgkin, refere que a qualidade de vida melhora com o passar do tempo.

H3_—- Os sujeitos sobreviventes de Linfoma apresentam valores de sentido de coeréncia mais
elevados que os sobreviventes a Leucemia.

. Varios sdo os autores (Wettergren, Langius, Bjorkholm & Bjorvell, 1999; Komblith,
ef al., 1992) que afirmam que os sobreviventes 4 doenga Linfoma de Hodgkin apresentam "
baixos niveis de stress enquanto que os sobreviventes & doenga Leucemia apresentam altos
niveis _de stress. Na perspectiva de Antonovsky' (1998a), um forte sentido de coeréncia é

concomitante com um baixo nivel de stress.

H4 — Os sujeitos que apresentam baixos niveis de sentido de coeréncia apresentam também ~

baixa qualidade de vida (niveis baixos de funcionalidade e avaliagdo do estado de saude e de

qualidade de vida globais e, altos valores de sintomas).

Num estudo realizado por Persson, Larsson, Ohlsson e Hallberg (2001), foi comparada
a qualidade de vida em doentes com Leucemia e Linfoma, no inicio do tratamento e passados'
dois anos. Utilizaram uma amostra pequena (16 sujeitos), pelo que se deve encarar os
resultados com precaugiio. Contudo, chegaram a algumas conclusdes, através da escala de
qualidade de vida (EORCT QLQ-C30), entre elas, que os doentes cdm um sentido de
coeréncia baixo apresentavam uma qualidade de vida global baixa, o que se manteve durante

todo o periodo do estudo. Concluiram, também, que os doentes com Leucemia foram
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significativamente mais afectados, que os que tinham Linfoma, na funcionalidade de papel e
-na funcionalidade social, com melhor funcionamento fisico e estado de saude e de qualidade
de vida globais. Os autores do estudo nﬁorslao totalmente explicitos em relaglio a se alguns
destes doentes se encontravam sem doenga activa, referindo-se apenas a doentes que recairam
e doentes que nfo recairam. O estudo decorreu durante dois anos, no entanto, ¢ apenas
necessario um ano para realizar o tratamento com altas doses de quimioterapia, quando n3o ha
recaidas. Assim, arriscimo-nos a supor que alguns dos doentes, aeste estudo, ndo

apresentavam doenga activa, no final dos dois anos.

H5 - Aos sujeitos a quem foi diagnosticado Linfoma apresentam niveis superiores de
ﬁmcionalz‘dade (de papel e social) e valores inferiores de sintomas fisicos, que aos sujeitos a
quem foi diagnosticado Leucemia ou Mieloma miltiplo,

Esta hipétese-paréce-nos pcrﬁnente, considerando a justificagdo da hipdtese anterior e
o estudo realizado por Sherman, Simonton, Latif, Spohn e Tricot (2004). Este estudo
evidencia que uma parte significativa dos individuos com Mieloma multiplo revela um
funcio-namento psicossocial ¢ fisico comprometido: elevadbs niveis de stress, ansieaade e

depressdo; funcionamento fisico abaixo do normal para a idade; fadiga e dor.

Hé6 - Para os sujeitos da nossa amostra, o bem-estar psicoldgico e a qualidade de vida
(niveis altos de funcionalidade e avaliagdo do estado de saiide e de qualidade de vida globais
e, baixos valores de sintomas) apresentam uma correlagéio positiva com o sentido de
coeréncia.

Fundamentamos esta hipdtese a partir do mapa conceptual deste estudo, do que foi ja

descrito em hipéteses anteriores e, em Mellon (2002) que afirma que o atribuir de um
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significado positivo 4 situagdo aumenta a qualidade de vida nos sobreviventes € nos seus

familiares.

H7 - Os sujeitos ndo submetidos a auto-transplante (submetidos apenas a tratamentos
agressivos de quimioterapia), em comparagdo com 0s sujeitos auto-transplantados
(submetidos a tratamentos agressivos de quimioterapia e a auto-transplante c-ie medula
ossea), obtém valores médios de bem-estar psicolégico e de qualidade de vida superiores.

Os sujeitos autransplantados, por terem vivenciado uma situagdo adicional muito

stressante, sendo submetidos a tratamentos agressivos com altas doses de quimioterapia e

_auto-tr_ansplante de medula dssea, a rigorosas medidas de auto-protecgdo, com isolamento

fisico, inicialmente a nivel familiar e social, e posteriormente, e de forma prolongada, a nivel o

transplante, que foram submetidos a tratamentos agressivos com altas doses de quimmoterapia;:

At
LI

il

e medidas rigorosas de auto-protecgdo com apenas isolamento fisico inicial a nivel ‘'Social. -,

Este pressuposto implicaria que os sujeitos ndo transplantados obtivessem valores superiores

de bem-estar psicoldgico e de qualidade de vida.

L

Um estudo realizado por Lesko, Ostroff, Mumma, Mashberg e Holland (1992), onde ™

investigaram o ajustamento psicolégico dos sobreviventes a leucemia aguda, comparando os

individuos submetidos a transplante alogénico de medula dssea com os individuos submetidos

- apenas a quimioterapia, revela nfo haver diferengas estatisticamente significativas na

adaptagdo psicossocial. Contudo, a hipdtese por nds proposta, tem suporte empirico na
medida em que os individuos sujeitos a mais factores de stress t€m maiores dificuldades de

recuperagio e, consequentemente, niveis inferiores de bem-estar e qualidade de vida.
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H8 — Tanto os s:g'eités auto-iransplantadqs, como os sujeitos ndo ;ubmetidos- .a auto-
transplante, apresentam valores médios de sentido de coeréncia semelhantes,

Na pesquisa efectuada nfo encontrimos .est;xdos que diferenciem valores de sentido de
coeréncia em individuos expostos a diferentes factores de stress. Também o autor deste
- construto, Antonovsky (1998a), defende que esta é uma caracteristica relativamente estavel da

personalidade.

Hb — Os sujeitos com uma boa qualidade das relagé‘esfamiliares apresentam niveis altos de
sentido de coeréncia.

Antonovsky (1998a) refere que um alto sentido de coeréncia ajuda o individuo a
enfrénta.r as situagdes stressantes, através dos Tecursos que estdo ao seu alcance. Vimos,
anteriormente, que of apoto familiar poderd ser um recurso importante para quem foi
diagnosticado cancro (Burman & Margolin, .1992; Ell, Nishimoto, Mediansky, Mant.ell &

Hamovitch, 1992; Helgeson & Cohen, 1999).

. HI0 - Na amc-astra estudada, o bem-estar psicoldgico e a. quali.d'ade de vida (nz’veis altos de
Suncionalidade e avaliagdo do estado de .s'azideA e-de qwlidaae de vida globais e, baixos
valores de sintomas) apresentam uma correlagdo positiva com o sentido de coeréncia e com a
q.uali.dade das relagdes familiares.

Fundamentamos esta hjpc’;tese a partir do mapa conﬁeptual deste estudo, do que foi j&
descrito em hipoteses anteriores e em Ostroff, Ross, Steinglass, Ronis-Tobin e Singh (2004)
~ que referem que a familia é o recurso mais importante na adapta¢@o dos sujeitos ao cancro.
Por outro lado, Mellon (2002) afirma que o atribuir de um signjﬁm&o positivo & situagdo

aumenta a qualidade de.vida nos sobreviventes e nos seus familiares.
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7. Estratégia metodolégica

7.1. Desenho do estudo

O presente trabalho de investigagfio baseia-se num estudo de natureza exploratoria,
transversal e correlacional. Através das analises efectuadas, tentdmos relacionar varidveis e
comﬁreender como se articulam levantando hip6teses que, pensamos, poderfio estar na origem
dos resultados obtidos. E pertinente ressalvar que, dadas as caracteristicas do estudo, ndo
pretendemos estabelecer relagdes causais entre as varidveis por ndo serem passiveis de
cComprovar.

| Ao realizar este estudo, o pnmeiro procedimento efectuado foi a .elaboraqﬁo do

prdidéolo dn_a investigacio (Anexo I), cjue consistiu na selecgdo dos instrumentos de ﬁ;édida e
na construg@o do questionario sdcio-biografico. d

De seguida, definiu-se os critérios de inclusdo dos sujeitos na amosira,l e pfoéedeﬁ—se é
‘recolha dos dados._ Esta foi efectuada entre os meses de Fevereiro e Mﬁio de 20.0-6, né
Consuita Externa do Servigo de Hematologia Clinica, dos Hospitais da Universidade de
Coimbra | | h

Como procedimento seguinte, iniciou-se ‘a analise cstatisﬁt‘;a dos dados ;:om .a
codificacdo das varidveis. Esta codificagdo serviu de suporte a elaboragio da Base de dados no
programa informético de analise de dados quantitativos: o SPSS (Statistical Package for the
Social Sciences), o qual servi'u de suporte a todo o tratamento estatistico.

Por fim, realizou-se a anilise estatistica e interpretéqéio dos resultados. Primeiramente,
procedeu-se a caracterizagdo sécio-biografica da amostra felativamente as varlaveis é(')cio-
demograficas, com base em pfocédimentos de estatistica descritivé. Como segundo-passo

procurou-se avaliar as relagdes entre as diferentes varidveis, para a totalidade da amostra.
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7.2. Selecgdio e caracterizacéio da amostra
7.2.1. Critérios de amostragem

Para a realizagdo deste estudo e tendo em conta os objectivos do trabatho, a nossa
amostra clinica foi constituida por 101 sujeitos sobreviventes a uma situacio de doenga
-hemato-oncolégica, dos quais 50 foram submetidos a auto-transplante de medula ossea e, 51
ndo foram auto-transplantados. Assim, seleccionidmos os sujeitos com base num conjunto de
critérios previamente definido: |

- incluir sujeitos do género masculino ¢ feminino;

- ter idade igual ou superior a 20 anos e igual ou inferior a 64 anos;

- incluir sujeitos a quem foi diagnosticada uma das trés doengas hemato-oncoldgicas

com maior taxa de incidéncia — Leucemia, Linfoma e Mieloma multiplo;

- ter sido submetido a auto-transplante de medula éssea ha menos de cinco anos;

- Incluir sujeitos ndo submetidos a transplante de medula éssea;

" - incluir sujertos que nio apresentem doenga activa, ou seja, que se encontrem em
remissdo, num periodo até 5 anos.
Importa saliemtar que os critérios descritos nfio apresentam qualquer ordem de

" importéncia, sendo todos igualmente pertinentes na selecgiio da amostra.

O planeamento da recolha da amostra resultou de um pedido de autoriza¢do, por parte
da investigadora, dh%g&do ao Consetho de Administragdo dos Hospitais da Universidade de
Coimbra. Apds ser apreciado por varios 6rgios (Directora do Servigo de Hematologia Clinica,
Directora de Enfermagem e Comissdo de Etica do referido hospital), teve um parecer positivo
(Anexo II). A recolha dos dados resultou do contacto directo da investigadora com os sujeitos,
aos quais foi explicado o objectivo geral do estudo, garantida a confidencialidade e o

anonimato das respostas e enfatizado o caracter voluntério da partictpagio no estudo.
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A recolha da amostra foi efectuada entre os meses de Fevereiro e Maio de 2006, na
Consulta Externa do Servigo de Hematologia Clinica dos Hospitais da Universidade de
Coimbra. Na amostra foram incluidos os primeiros 101 sujeitos que reuniram os critérios de
selecgdo e que aceitaram participar no estudo. Devido a esta forma de obter a amostra, fica
implicito que foi utilizado o rﬁétodo de amostragem por conveniéncia.

A cada individuo foi entregue um protocolo de investigagdo, o qual apresentava o
objectivo do estudo e o agradecimento pela colaborag@o. O primeiro questiondrio incluido no
protocolo foi o questionano soécio-biogréfico, seguindo-se o questionario do sentido de
coeréncia — Questiondrio de Onentagdo para Viver (QOV), o questiondrio de bem-estar
psicologico (BEP), o questionéno da qualidade de vida (EORTC QLQ-C30 — versdo 3) e, por

fim o°'questionirio da qualidade das relagdes familiares (FES).

7.2.2. Caracterizagfio sécio-biogrifica da amostra
No quadro seguinte (Quadro 2), descrevem-se as frequéncias relativas e absolutas das
vanévels qualitativas, correspondentes a caractenzacﬁo sécio-biografica da amosua.

Quadro 2 — Caracterizagdo socio-biogrdfica da amostra, N=101.

Vanaveis N %
Género
Masculino 63 62,4
Feminino 38 37,6
Estado civil
o Sclteiro(a) 21 20,8
Casado(a) ou em unido de facto ~ B £ 74,3
Vitvo 1 1
Divorciado 4 4
Nivel de ensino frequentado '
Priméria 35 347
2° ciclo 13 ‘ 129
3°ciclo 14 13,9
Secundério 25 248
Superior - 14 13,9
‘(cont.)
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Variaveis N %
Profissdo
Estudante 4 4
Doméstica 6 5,9
Empregado(a) 48 47,5
Desempregado(a) 2 2
Reformado(a) 32 3,7
Outro S 8,9
Cosbitantes
Familia nuclear 44 436
Casal 22 21,8
Sujeito e filhos 3 3
Familia de origem 18 17,8
Familia alargada 2 2
Familia transgeracional 8 7.9
Pessoa singular 4 4
Existéncia de filhos
Sim 73 72,9
. Nio 28 27,7
Auto-transplante de medula dssea
Sim 50 49,5
Nio 51 50,5
Diagnostico
Miecloma muiltiplo 19 18,8
Linfoma 66 65,3
Leucemia 16 15,8
Tempo de transplante M=21,50 DP=19,32
Até 24 meses 35 34,7
. De25a 60 meses 15 149
Tempo de remisséo M=24 63 DP=19,65
Até 24 meses 28 27,7
De 25 a 60 meses 23 22,8
Idade M=44,53 DP=13,35
Dos 20 aos 44 anos 50 49,5
Dos 45 a0s 64 anos 51 50,5

7.3. Instrumentos

Os dados obtidos com esta investigagio sdo decorrentes da aplicagio de quatro

questionArios:

(1) Questionario Sécio-biografico;

(2) Questionério de Orientagdo para Viver'® o qual avalia o sentido de coeréncia,

(3) Escala de Bem-estar Psicolégico'' que permite avaliar varias areas do bem-estar;

*® Orientation to Life Questionnaire (Antonovsky, 1998a). Versio portuguesa traduzida para Questionério de

Orientagdo para Viver (Nunes, 1999).

' Psychological Well-Being Scale (Ryff, 1989). Versdio portuguesa traduzida para Escala de Bem-Estar

Psicologico (Novo, Silva & Peralta, 1997, referenciadas por Novo, 2003).
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(4) Questionario de Qualidade de Vida (EORTC QLQ-C30 - versdo 3)! que pretende avaliar
a percepgdo que os sujeitos tém da sua saude a nivel fisico, emocional e social.
(5) Escala da Qualidade das Relagdes Familiares'’ que avalia as percepgBes que os sujeitos

tém do contexto familiar de acordo com uma perspectiva sistémica,

7.3.1. Questiondrio sécio-biogrifico

Este questiondrio foi construido especificamente para aplicagdo no presente estudo,
sendo constituido por 11 questdes relativas a: (1) idade; (2) género; (3) estado civil; (4)
existéncia de filhos; (5) nivel de ensino frequentado; (6) profissdo; (7) composi¢do do
agregado familiar; (8) sujei¢o a transplante de medula 6ssea; (9) tempo de transplante (10)

tempo de remissdo; e, (11) diagnostico.

7.5.2_. Questiondrio de Orienta¢io para Viver (QOV)

A escolha deste questiondrio recaiu no facto deste avaliar a percepg¢do que os
individuos 'tém do seu posicionamento no continuo de salide/doenga. Avalia o seﬁﬁdo de
coeréncia e foi construido pelo proprio autor do construto. Existem duas formas dé
' .questionério, uma vers3o com 29 itens (a que utilizamos no presente estudo) e uma versdo
reduzida com 13 itens. Antonovsky (1998b) sugere a utilizagio do questionario na verséo
integral, e a aplicagdo da versdo reduzida apenas em casos em que nZo ¢ possivel a aplicagiio
do questionarto completo.

O Questionario de Orientagéo para Viver ¢ constituido por trés sub-escalas:

- Sub-escala 1: Capacidade de compreens3o — refere-se & componente cognitiva do

sentido de coeréncia e avalia em que medida o individuo apreende os estimulos, provenientes

12 Quality of Life Questionnaire — Cancer 30 (EORTC — QLQ-C30) (Aaronson et al. 1993). Versido portuguesa
traduzida para Questionario de Qualidade de Vida (EORTC - QLQ-C30) (Ferreira, 1997).

1> Family Environment Scale (Moos & Moos, 1986, referenciados por Moura, 2005). Versdo portuguesa
traduzida para Escala da Qualidade das Relacdes Familiares (Mstos & Fontaine, 1992, referenciados por
,2005),
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de um ambiente interno ou externo, como informagdio com sentido, ordenada, consistente,
estruturada e clara.

- Sub-escala 2: Capacidade de gestdo — avalia em que medida o individuo se apercebe
da existéncia de recursos ao seu alcance para fazer face as adversidades ou aos estimulos que .
o rodeiam.

-Sub-escala 3: Capacidade de investimento — avalia a capacidade que o. individuo tem
de retirar “contra-partidas” dos acontecimentos de vida que fazem sentido, € por isso encontra
razio para neles investir a sua energia e interesse, ou seja, de investir recursos para superar as
situagdes com dignidade.

A sub-escala 1, Capacidade de compreensdo, correspondem os itens: 1, 3, 5, 10, 12,
15,17, 19, 21, 24 e 26. A sub-escala 2, Capacidade de gestio, correspondem os itens: 2, 6, 9, .
13, 18, 20, 23, 25, 27 e 29. Por ultimo, 4 sub-escala 3, Capacidade de investimento,
correspondem os-'itens:_4, 7,8,11,14,16,22¢28. .

Aq responder a este questionario, o individuo deve posicidnar-sc num continuo de 1 a
7, de acordo com a questdo que the é colocada. Assim, os valores 1 ¢ 7 correspondem 4as
Tespostas extrt;.mas. O valor total de QOV comresponde ao resultado da soma de todos os itens, .
no entanto, os itens 1, 4, 5, 6, 7, 11, 13, 14, 16, 20, 23, 25 e 27 sdo.contabilizados de forma
invertida. Apesar de existirem ués sub-escalas, o autor propde que o. quesfciomiﬁo -seja

utilizado preferencialmente como um resultado global, por apresentar um maior significado.

A versdo original deste questionirio foi traduzida e validada para a populagdo
portuguesa por Nunes (1999), Com uma amostra de 643 sujeitos (43,6% eram ‘homens e
56,4% eram mulheres), em que a média de idades rondou os trinta ands A nivel
metodolégico, avahdag:ao foi realizada através de métodos corrclacwnms sendo comparado 0o

sentido de coerenma com vanévels cTitério como o stress a ansmdade o estﬂo de wda, 0
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consumo de actos médicos e de medicamentos e diferentes situagdes de saide, e foi
controlada a interferéncia das varidveis género, idade, estatuto sécio-econémico ¢
caracteristicas socio-culturais. Foram encontrados valores significativos de fidelidade e
consisténcia interna, variando o coeficiente alpha de Cronbach entre .83 e .86, para os
diferentes grupos.

A andlise factorial realizada por Nunes (1999) ndo confirma a estrutura teorica
mencionada pelo autor do questionério. Tal como j4 anteriormente referido, também outros
autores (Holmberg, Thelin & Stiernstrom, 2004; Antonovsky, 1998b; Antonovsky, 1993,
referenciado por Nunes 1999) haviam demonstrado que a aplicagdo da andlise factorial ao

questionario orientagdo para viver ndo € consistente.

7.3.3. Escala de Bem-estar Psicolégico
| ‘A escolha desta escala prendeu-se com o facto de permitir avaliar o funcionamento
psicolégico positivo dos individuos. Neste estudo, foi utilizada a versio reduzida da
. Psychological Well-being Inventory (Ryff, 1989; Ryff & Keyes, 1995)", versio esta que &
constituida por 18 itens.
As Escalas de Bem-estar Psicoldgico desenvolvidas por Ryff, em 1989, séo’
* constituidas por 120 itens, 20 em cada escala. Em 1992, foi proposta uma vers3o reduzida das
escalas (Ryff & Essex, 1992), em que o namero de itens foi reduzido de 20 para 14 por
escala, com um conjﬁr;t;) ﬁnal de_ 84 it;:ns. fosteriormente, Ryff & Keyes (1995) propuseram
uma nova versio reduzida, onde escolheram 3 dos 20 itens originais de cada escala,
_perfazendo um total de 18 itens; com o intuito de restringir tempo e custos, num estudo

nacional.

' Fornecida gentilmente pela Professora Doutora Rosa Novo.
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' Consideramos, ainda, importante referir que Ryff nunca utilizou nos seus trabalhos um
resultado global, no entanto, no entender de Novo (2003), para uma utilizagiio do BEP como
varigvel independente, parece util uma medida global compleﬁlentar as medidas por escala.

A escala de Bem-estar Psicoldgico € composta por seis sub-escalas:

- Sub-escala 1. Aceitago de Si — permite avaliar a atitude de aceitag@io de multiplos
aspectos do seff, da vida passada, das qualidades pessoais, negativas ou positivas.

- Sub-escala 2: Crescimento Pessoal — pretende avaliar a percepcdo pessoal de um
continuo desenvolvimento, a abertura a novas experiéncias e o interesse pelo aperfeigoamento
e enriquecimentb pessoal.

- Sub-escala 3: Objectivos na Vida — pretende avaliar em que medida os sujeitos
feponhecem objectivos a atingir, aspiragdes e metas a alcangar, e em que medida tais metas
-direccionam o comportamento € dao um sentido significativo a vida.

- Sub-escala 4: Relagdes Positivas com os Qutros — permite avaliar o interesse ¢ a
breocupagﬁo com a esfera interpessoal, a percepgio pessoal de capacidades para estabelecer

.‘rélaoﬁes satisfatérias e calorosas com os outros e desenvolver lagos interpessoais
) significativos.

- Sub-escala 5: Dominio do Meio — pretende avaliar o sentido de dominio e de
competéncia na forma de lidar com o me.io, a capacidade para criar contextos adequados aos
valores e necessidades pessoais e o uso efectivo dessas capacidades para intervir ou modificar
0s contextos em que cada um vive,

- Sub-escala 6: Autonomia — permite avaliar a capacidade dos sujeitos para resistir as
pressoes sociais e a' determinag#o para pensar, agir e avaliar-se, com base em padrdes _
pessoais.

A sub-escala 1 - Aceitagdo de si — comrespondem os itens 6, 12 € 18. A sub-escala 2 —

Crescimento pessoal — correspoﬁdem os itens 3,9 e 15. A sub-escala 3 — Objectivos na vida —
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corresponem os itens 5, 11 e 17. A sub-escala 4 — RelagBes positivas com o0s outros —
correspondem os itens 4, 10 € 16. A sub-escala 5 — Dominio do meio — correspondem 0s itens
2, 8 ¢ 14. Por ultimo, 4 sub-escala 6 — Autonomia — correspondem os itens 1, 7 ¢ 13.

Cada item ¢ caracterizado por uma afirmagfo de cardcter descritivo e a modalidade de
resposta ¢ do tipo Likert, com seis hipdteses de resposta ordenadas do seguinte modo: 1.
Discordo completamente; 2. Discordo em grande parte; 3. Discordo parcialmente; 4.
Concordo parcialmente; 5. Concordo em grande parte, 6. Concordo completamente.

Cerca de metade dos itens de cada escala sdo positivos (com pontuagdo ordenada de ]
a 6) e a outra metade negativos (com pontuagio reordenada de 6 a 1). O resultado final de

‘cada escala representa a intensidade das caracteristicas que teoricamente definem a dimensdo
correspondente, e é dado pela soma dos itens, mas invertendo os itens 2, 4, 5, 7, 13, 14, 15,
16, 17 e 18. Assim, um resultado elevado significa um elevado nivel de bem-estar no dominio’

" especifico avaliado.

A construgdo da vers3o portuguesa, da escala de Bem-estar Psicolégico, foi realizada
- por Novo, Silva e Peralta (1997, referenciadas por Novo, 2003), com uma amostra de 346
's'ujeitos, de ambos os géneros, em que a média de idades rondou os 46 anos. A nivel
metodologico, a vahdagBio foi realizada através de métodos correlacionais, sendo -
correlacionado o bem-estar psicolégico com as variaveis idade, género, nivel académico,
estado civil e situagdo profissional. Foram encontrados valores significativos de fidelidade e
consisténcia interna, variando o alpha de Cronbach entre .74 e .86 para as seis sub-escalas, e
.93 para o conjunto das sub-escalas.
Para a anélise da estrutura factorial, Novo (2003) utilizou uma outra amostra de 412
sujeitos, de ambos os géneros (64% eram mulheres e 35% eram homens), com idades

compreendidas entre os 20 e 0s 75 anos e com um nivel de estudos académicos elevados.’
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Com a andlise do conjunto de 84 itens, obteve uma estrutura algo complexa, com a extracgio
de 22 factores. Quando forgou uma solugZo em seis factores, a percentagem de varidncia
explicada veriﬁcoﬁ-se relativamente reduzida (38,9%). No enta.nfo, tal como refere Novo
(2003), as correlagdes das medidas finais, a partir das trés formas das sub-escalas, de 3, 14 e
20 itens, sio sempre superiores a .70, € no estudo prévio com a versio portuguesa foi
encontrada uma elevada consisténcia interna (.93), o que reforga a possibilidade de uma

medida total.

7.3.4. Questionirio de Qualidade de Vida (EORTC QLQ-C30 - versio 3)

A escolha efectuada deveu-se ao facto de este ser um questionario genérico e/ou
especifico para o doente oncoldgico (o que .permite estudos comparativos entre diferentes
neoplasias ¢ tratamentos), com uma estrutura multidimensional, de auto-administragio, que
. compreende resultados de satide nas dimensdes fisica, emocional e social relevantes para uma
larga propor¢do de doentes oncolégicos e, multic;ultural (Aaronson et al., 1993; Santos &
Ribeiro, 2001; Gotay, Blaine, Haynes, Holup & Pagano, 2002). |

O EORTC - QLQ-C30 foi desenvolvido inicialmente em 1987, denominado de
EORTC ~ QLQ-C36: com 36 itens. Posteriormente, em 1993, foi reestruturado com apenas
30 1tens de resposta dicotdmica sim-no e de escala de Likert com quatro (1. Ndo; 2. Um
pouco; 3. Bastante; 4. Muito) ou sete (1 corresponde a resposta “Péssima” e 7 corresponde a
resposta “Optima”) hipéteses de resposta. Apresenta uma estrutura de cinco escalas de
funcionalidade: mnéionamento fisico — FF (itens 1, 2, 3, 4 e 5), funcionamento de papel - FP
(itens 6 e 7), funciqnamento cognitivo — FC (itens 20 e 25), funcionamento emocional — FE
(itens 21, 22, 23 ¢ 24) e funcionamento social — FS (itens 26 e 27); trés escalas de sintomas:
fadiga — FA (itens 10, 12 e 18), dor — DO (itens 9 e 19), e niusea e vomito — NV (itens 14 ¢

15); uma escala de avaliagdo de saide e qualidade de vida globais — SQVG (itens 29 € 30); ¢,
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ainda, seis itens unicos de avaliagio de sintomas: dispneia ~ DS (item 8), insénia — IN (item
11), perda de apetite — PA (item 13), prisdo de ventre — PV (item 16), diarreia - DR (item 17)
e dificuldades financeiras — DF (item 28). O questionario refere-se a “ultima semana” como '
tempo de avaliagdo, para ndo confundir o individuo relativamente ao periodo sobre o qual est4
a ser questionado. Para a sua interpretagdo, todas as escalas e itens s3o transformados
lineam:éente numa escala de 0 a 100: para as cincb escalas da funcionalidade e para a escala de -
avaliacdo da saude e da qualidade de vida globais, valores altos representam melhor nivel de
funcionamento, para as trés escalas de sinfomas e para os seis itens unicos, valores altos
correspondem a altos niveis de sintomas (Aaronson et al, 1993; Ferreira, 1997, Gotay, .
Blaine, Haynes, Holup & Pagano, 2002; Santos & Ribeiro, 2001). No entanto, a interpretagdo
qualitativa dos itens levam-nos a concluir que, para as cinco escalas da funcionalidade,
valores altos correspondem a um baixo funcionamento. Assim sendo, ¢ desta forma que '
” vamos interpretar as cinco escalas da funcionalidade. |

Este questionano foi traduzido e culturalmente validado para a populagio portuguesa
por Ferreira (1997}, com uma amostra de trés grupos de mulheres: com Linfoma,
mastectomizadas e com diagnéstico de cancro da mama. Foram encontrados coeficientes de
alpha de Cronbach que variam entre ,43 e ,92, o que, segundo o autor, demonstra a

consisténcia interna do instrumento.

7.3.5 Escala da Qualidade das Relacdes Familiares (Family Environment Scale - FES)

A escolha desta escala recaiu sobre o facto de penmnr avaliar as percepgdes que os
sujeitos tém do contexto e da. qualidade das relagdes familiares, de acordo com uma
perspectiva sistémica.

Segundo alguns autores, este instrumento foi criado por Moos em 1974 (Fowler, 1983;

Holahan & Moos, 1985), contudo, para outros, foi construido em 1986 por Moos € Moos (Ma
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& Leung, 1990; Roosa & Beals, 1990; Moos, 1990; Chipuer & Villegas, 2001, Moura, 2005).
E composto por 90 itens -agrupados em 10 sub-escalas, sendo estas organizadas em trés
grandes dimensdes, a saber: dimensio Relagiio (Coesdo, Expressividade e Conflito),
dimensdo Crescimento Pessoal (Independéncia, Orientagio para o Sucesso, Orientagdo
Intelectual e Cultural, Orientagiio para as Actividades Recreativas, e Enfase na Moral e
Religidio) e dimensdo Manutengio do Sistema (Organizag3o e Controle).

Tendo em conta oé objectivos especificos deste estudo, forafn apenas utilizadas as trés
sub-escalas da dimensdo Relaggo, num total de 27 itens:

- Sub-escala 1: Coesﬁo — permite avaliar o grau de envolvimento, de ajuda e apoio que os
~ diferentes membros da familia prestam uns aos outros.

--Sub-escala 2: Exp'réssividade — pretende avaliar até que ponto os diferentes membros da
familia sdo encorajados a agir € a expressar os seus sentimentos abertamente.

- Sub-escala 3: Conflito — pretende avaliar a quantidade de agressdes.e conflitos expressos
abertamente pelos elementos da familia. .

. A sub-escala 1 — Coesfio — correspondem os itens- 1, 4, 7, 10, 13, 16, 19, 22 e 25. A
sub-escala 2 — Exprcésividadc — correspondem os itens 2, 5, 8, 11, 14, 17, 20, 23 ¢ 26. Por
iltimo, 4 sub-escala 3 — Conﬂito — correspondem os itens 3, 6, 9, 12, 15? 18,21, i4 e27.

0 resﬁltado de cada sub-escala ¢ dado pela soma dos itens, no entanto, os itens 2, 4, 6,
12,13, 17, 19, 21 e 27 sdo contabilizados de forma invertida.

Segundo alguns autor-es (Fowler, 1983, Holahan & Moos, 1985), os itens deste
instrumento devem ser avaliados numa escala dicotémica de verdadeiro/falso. No entanto,
outros autores (Chipuer & Villegas, 2001) afirmam que os itens sdo avaliados através de uma
escala de Likert com cinco categorias de resposta, em que o 1 corresponde a “Discordo

completamente” e o 5 corresponde a “Concordo completamente”.
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Em Portugal, este instrumento foi traduzido e adaptado para a populagio portuguesa
por Matos e Fontaine (1992, referenciados por Moura, 2005), sendo cada item avaliado numa
escala de Likert com seis categorias de resposta ordenadas do seguinte modo: 1. Discordo
totalmente; 2. Discordo; 3. Discordo moderadamente; 4. Concordo moderadamente; 5.
Concordo; e 6. Concordo totalmente. |

Visto que a tradugdo e validacdo da FES, para a populagdo portuguesa, no se encontra
publicada, foi estabelecido contacto através de e-mail com a Professora Doutora Anne Marie
Fontaine. iz@pesar de Fontaine mostrar acessibilidade para disponibilizar a sua tradugdo e
adaptagfo da escala, ndo forneceu mais informa¢do acerca do processo e dos dados de
tradugdo e validag@o da Family Environment Scale.

Deste modo, neste estudo, optamos por aplicar a versdo portuguesa da Family
Environment Scale, tal qual esta referenciada em Moura (2005) visto ser a ultima versdo
utilizada ¢ a tinica que se conhece.

.Apesar. de termos realizado todas as operagdes estatisticas no sentido de adaptar a escala
nossa amosira, optimos po? utilizd-la apenas numa perspectiva de analise sobretudo
qualitativa. Esta decisdo deve-se ao facto de nos termos deparado com varias incoeréncias g
conceptuais durante o processo de analise factorial — que, a seguir, sucintamente descrevémos
- as quais ndo poderiam ser analisadas e ultrapassadas com rigor devido a limites subjacentes
a nossa amostra; quer a nivel quantitativo, quer devido & sua especificidade — doentes que
vivenciaram uma doenga hemato-oncolégica.

o realizada uma primeira extracgio de componentes principais, sem limitagio do
numero de factores, obtivemos uma estrutura algo complexa. Apesar de todos os itens
apresentarem valores de comunatidade consideraveis, indicando relagdes significativas
dos itens entre si, o numero de factores extraido era de 9, sendo responséveis por ceréa

de 67,2% da variincia comum. Tal estrutura reflecte o caracter multidimensional da
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componente relacional do ambiente familiar, mas est4 muito longe de apontar para a
existéncia das trés dimensGes previstas teoricamente;

e quando forgamos uma solugfio em trés factores, a percentagem de variincia explicada
mostrou-se relativamente reduzida (38,8%), com valores de comunalidade
relativamente baixos. No entanto, a organizagio em trés factores revelou-se algo
incoerente, uma vez que ndo encontramos clareza conceptual entre a expressividade e
a coesdo, ¢ entre a expressividade e o conflito. Entendemos esta falta de clareza de
varias formas. Uma delas € que existem itens de expressividade que podem estar mais
préximosr da coesdio (como expressdo de afectos positivos), e outros que podem estar
mais proximos do conflito (como expressio de afectos negativos). Esta também
podera ser uma questdo cultural; seﬁdo que, por hipétese, o que para algumas culturas
poderd ser apenas uma comunicagdo com a expressdo de afectoé negativos, para

" outras, podera j4 ser um conflito; ¢ o que para umas poderd apenas significar uma .
comunicagdo com expressio de afectos positivos para outras ja podera signiﬁcaf
coesdo. Por outro lado, € possivel que para os participantes do nosso estudo, que
passaram, e de certa forma, aipda estdo perante um acontecimento de vida muito
stressante, tudo seja mais racionalizado e exacerbado. Aquilo que é afecto positivo
pode ser vivenciado muito mais como coesfio e o que ¢ afecto negativo pode ser
vivenciado muito mais como conflito;

¢ tentamos, ainda, forgar uma estrutura factorial em 2 factores dada a falta de clareza
conceptual na organizagdo em trés factores. Os valores da comunalidade variaram
entre baixos a razodveis, com uma varidncia explicada de 42,8%.

Finalmente, acabamos por decidir utilizar a FES apenas numa perspectiva de analise

qualitativa, dado que nfio nos era possivel analisar e ultrapassar com rigor as incoeréncias

com que nos depardmos devido as limitagBes inerentes & nossa amostra. Esta decisao foi

170



Factores de adaptac@o e de recuperacio apds uma doenga hemato-oncoldgica

também reforcada pelo facto de varios estudos evidenciarem resultados diferentes quanto a
analise factorial da FES, ndo apresentando resultados consistentes com os autores da escala
(Fowler, 1981; Boake & Salmon 1983, referenciados por Chipuer & Villegas, 2001; Oliver et
al. 1988, referenciados por Chipuer & Villegas, 2001; Ma & Leung, 1990; Chipuer &
Villegas, 2001).

Assim, optamos por uma analise percentual dos valores da escala de Likert, para cada
item-da escala, 0 que nos permite avaliar o clima relacional familiar, enquanto recurso,
identificando “zonas de “forga” e de “fragilidade” relativamente 4 coesdo, expressividade e

-conflito.
7.4.' Codificaciio das varidveis ' =

A analise dos dados teve inicio com a codificagdo das varidveis. Esta teve suporte na
revisio bibliografica efectuada e serviu de suporte  elaboragio da base de dados.

| A variavel género foi codificada em masculino e feminino.

" Aidade foi desdobrada em dois grupos: dos 20 aos 44 anos ¢ dos 45 aos 64 anos. Esta
:divisio foi fundamentada em I._,evinson (1990), em que separa os adultos em jovens adultos e~
a&dtos de meia-idade.

O estado civil foi categorizado, inicialmente, em quatro grupos: solteiro, casado ou em
unido de facto, vitivo e os divorciado. No entanto, com a caracteriza¢do da amostra, verificou-
se que o niimero de sujeitos em cada categoria era baixo, 4 excep¢do dos sujettos ou em unido
de facto. Assim optamos por dividir os sujeitos em apenas duas categorias, numa enquadram-
se os sujeitos casados ou em unifio de facto; na outra enquadram-se os sujeitos solteiros,
divorciados € vitvo, ou seja, aqueles que no vivem numa situagdo de conjugalidade.

O nivel de ensino frequentado foi, inicialmente, codificado em: primana (até 4 anos de

escolaridade), 2° ciclo (até 6 anos de escolaridade), 3° ciclo (até 9 anos de escolaridade),
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secundanio (até 12 anos de escolaridade) e superior (mais de 12 anos de escolaridade e
deten¢3o de um curso superior). Actualmente, a priméria é denominada de outra forma (1°
ciclo do ensino bésico), no entanto, tendo em conta as faixas etirias da nossa amostra,
optimos pela denominagio de primaria. A semelhanga do que aconteceu com a varidvel
estado civil, verificAmos, pela caracterizagdo da amostra, que o nimero de sujeitos em cada
categoria era baixo. Assim optdmos por dividir os sujeitos em apenas duas categorias, de uma
fazem parte os sujeitos que frequentaram a primaria, os que frequentaram até ao 2° ciclo e os
que frequentaram até ao 3° ciclo; do segundo grupo fazem parte os sujeitos que frequentaram
. 0 ensino secund4rio € o ensino superior.

A variave) profissdo foi, inicialmente, dividida em: estudante, doméstica, empregado
(ou seja, desempenha mﬁaimentc uma profissdo), desempregado (nfo desempenha
activamente nephuma profissdo), reformado e outro (onde estfio incluidas as baixas médicas).
No entanto, com a caracterizagdo da amostra, verificou-se que o niimero de sujeitos em cada
categoria era baixo. Assim, optimos por agrepa-las: estudante, doméstica, desempregado,
reformado e c;utro, no grupo 1; e, desempregado no grupo 2. Desta forma, os sujeitos ficam
divididos entre aqueles que t8m uma actividade fixa, que. os obriga a passar a maior parte do
dia fora de casa; € aqueles que ndo sdo obrigados a passar a maior parte do dia fora de casa,
mas com opgéo de o fazer.

A variavel coabitantes foi, primeiramente, codificada em: familia nuclear, constituida
pelo casal e pelos ﬁlhds n&o casados (0 sujeito da amostra ¢ um dos elementos do casal);
casal, vivem juntos apenas os dois conjuges que constituem o casal; sujeito com filhos, vivem
juntos o sujeito que faz parte da amostra e ofs) seu(s) filho(s) ndo casado(s), familia de
origem, constituida pelo sujeito e pelos pais e/ou irmdos; familia alargada, nucleo familiar que
se estende a outros elementos familiares, tais como, tio, primo, tio-avd, entre outros; familia

transgeracional, vivem na mesma casa mais de duas geragBes (pais, fithos, netos); e, pessoa
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singular, ou seja, 0 sujeito da amostra vive sozinho. Com a caracterizagio da amostra,
verificou-se que o nimero de sujeitos em cada categoria era baixo. Assim, optdmos por
agregar os sujeitos que habitam numa familia nuclear ou em casal ou s6 com filhos; e, noutro
grupo os sujeitos que habitam com a familia de origem, com a familia alargada, com a familia
transgeracional ou que vivem sés. Desta forma, os sujeitos ficam divididos entre aqueles que
vivem em contexto de familia nuclear e aqueles que vivem s6s ou com elementos da familia
de origem ou alargada.

A varidvel existéncia de filhos foi dividida em com filhos ¢ sem filhos.

A sujei¢iio a auto-transplante de medula 6ssea foi divida em submetidos a auto-
tljansplante e nfo submetidos a auto-transplante.

O tempo de transplante foi desdobrado em: periodo de tempo até 24 meses, 0 que""j
corresponde ao periodo onde poderio acontecer mais complicagdes a nivel fisico e, se
acontecerem recidivas o progndstico do sujeito é desfavordvel; e, periodo de tempo de 25 a 60
méses, onde o risco de complicagdes fisicas € mais baixo, € se ocorrerem recidivas o
prognéstico do sujeito j4 ndo é tdo desfavoravel. T

O tempo de remissdo foi dividido nas mesmas categorias do tempo de transplénte,:"
f)elos mesmos motivos cientificos e, para possibilitar um termo de comparagio com os
sujeitos transplantados.

Por fim, a varidvel diagnéstico foi codificada em: Mieloma multiplo, Linfoma e
Leucemia; que s3o os trés diagnésticos mais frequentes em hemato-oncologia.

Quanto aos questionarios aplicados, de onde derivam as varidveis correspondentes as |
suas dimensdes ¢ a globalidade dos itens, serdio abordados no capitulo seguinte, na sec¢éo da -

analise factorial.
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8. Procedimento estatistico e apresentacio dos dados

I

8.1. Andlise das qualidddes psicométricas dos instrumentos

8.1.1. Questiondrio Orientacdo para Viver' = /"
8.1.1.1: Andlise factorial exploratéria
O estudo da validade factorial do instrumento, e mais especificamente da sua estrutura
interna, foi efectuado com base na anslise factorial exploratoria de coiﬁﬁoﬁénfes"pﬁhcipais
(SPSS 14.0'para Windows). = - - .. R
Foram aﬁreciados os valores da estatistica"de Kaiser-Méyer-Olkin ‘¢ o teste de
esfericidade de Bartlett, verificando:se que a matriz & susceptivel de ser submetida e avaliada
a partir de procedimentos de-anélise factorial.
Posteriormente, para-a extracgio dos factores, tivemos em conita os seéﬁinteé’ critérios:
_a)-a maximiza¢#o da variincia total explicada, sendo que se considera um minimo de 40%:; b)
a anilise do gréafico scree plot; e c) critérios substantivos que organizem os itens em torno de
_dimensdes interpretaveis de acordo com a teoria.
Se houver necessidade de se proceder & eliminagdo de itens, dé forma a uma
' éproximac,ﬁo a uma estrutura mais parcimoniosa que agrupe os itens de forma consensual em
termos de conteiido e interpretagéo dos inesmos, utilizaremos os seguintes critérios de
inclusdo de itens: a) uma saturagio superior a°,40 num factor; b) a nfo existéncia de itens
factorialmente complexos, isto é, com cormrelagdes simultdneas com dois factores, sendo a
distincia entre os valores superior a , 1.
Realizada uma primeira extracgdo de componentes principais, sem limitagdo do
numero de factores, apenas com a opgdo de que os factores a isolar deveriam ter valores

proprios superiores a .1,0 (critério de Kaiser referenciado por Pestana & Gageiro, 2003),
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obtivemos uma estrutura algo complexa. Apesar de todos os itens apresentarem valores de
comunalidade consideriveis, entre ,582 e ,810, o que indica relagdes muito significativas dos
itens entre si, o namero de factores extraido ¢ de 10, os quais s3o responsaveis por cerca de
71% da varidncia comum. Esta estrutura reflecte o cardcter multidimensional do construto
Sentido de Coeréncia tal como ¢ preconizado teoricamente, mas estd muito longe de apontar
para a existéncia das trés dimensdes previstas (capacidade de compreensdo, capacidade de
gestdo e capacidade de investimento).

Quando se forga uma solugio em trés factores, e .apés rotagdo da matriz (rotagio
varimax) que convergiu em 4 interacgdes, a percentagem de va.{'iéncia. explicada ¢
relativamente reduzida (38,2%). |

E de salientar que, de acordo com varios autores (Antonovsky, 1998b; Antonoilsky,'-:
1993, referenciado por Nunes 1999; Holmberg, Thelin & Stiernstrom, 2004; Nunes, 1999), a
aplicagdo da anilise factorial ao questionario orientagdo para viver ndo € consistente.

Assim e de acordo com os critérios acima referidos, optamos por eliminar os itens 1, 2,
3,5, 6? 8,9, 18, 28 e 29, ficando com um total de lé itens da estrutura inicial.

Apés.a il;telpre.tagﬁo qualitativa dos 19 itens restantes, procedemos a uma nova
extracgdo de ;:omponentes principais, com uma limitacdo de dois factores. Os valores da
comunalidade variam entre ,232 e ,653, com uma varidncia explicada de 44,5% (apos rotaéﬁc')_ N
varimax, que convergiu em 3 interacgdes), o que consideramos valores aceitaveis.

O factor 1, por nés denominado “Avaliagdo e expectativas sobre a realidade”, inclui
itens com saturagdes entre ,406 e ,806 e explica 27,3% da varidncia total. Este factor é
constituido por itens de avaliagio do mundo/vida (4, 7 e 14), itens de avaliagio do proprio
(13, 16 e 25), itens de expectativas sobre o proprio (11, 20,22 ¢ 27) e um item de expec-tativas

sobre os outros (23), numn total de 11 itens.
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O factor 2, por nés apelidado de “Percepgéio de organizagio e coeréncia”, inclui itens
com saturagdes entre ,481 e ,710 e explica 17,2% da varifincia total. Este factor ¢ constituido
por itens de organizagiio e coeréncia do mundo (10, 12, 17 e 24) e itens de organizagiio e

coeréncia do proprio (15, 19, 21 e 26), num total de 8 itens (Anexo III).

8.1.1.2. Correlagdes internas do questionério

Com o intuito de verificar a intensidade e a direcgfio da relagdo entre o sentido de
coeréncia e suas dimensdes optou-se por utilizar correlagdes de Pearson (visto que as
varidveis em questéio apresentam uma distribui¢do normal) e, os critérios de Cohen (1988).

A observagdo dos resultados permite verificar a existéncia de uma relag3o elevada e
positiva entre o SCO global e: a avaliagdo e expectativas SObI;C a realidade (r=,857, N=101;
p<001) e, a percepgdio de organizagio e coeréncia (r=,541; N=101; p<,001). Nio se
encontrou relagdo entre a avaliagio e expectativas sobre a realidade e a percepgdo de
organizagio e coeréncia.

Consideramos que cada uma destas dimensdes avaliam parte de um todo mais amplo,
que ¢ o sentido de coeréncia global. Assim se explica que quanto maior a avaliagio e
expectativas sobre a realidade dos sujeitos e, quanto maior é a sua percepgio de organizagio e
coerégcia, maior o sentido de coeréncia global percepcionado por estes mesmos sujeitos.
Cada uma das dimensdes nio apresenta relagbes significafivas entre si, 0 que no nosso
entender significa que cada uma delas avalia aspectos diferentes, do mesmo todo, ndo se

sobrepondo.

8.1.1.3. Consisténcia interna do questionario
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Para a avaliagdo da consisténcia interna do instrumento e das suas dimensdes, por nos
encontradas, para a totalidade da amostra (N=101), foi utilizado o coeficiente alpha de
Cronbach, apresentado no Quadro 3.

Quadro 3. Alpha de Cronbach do QOV e suas dimensdes

QOVv Alpha de Cronbach
Avaliag#o e expectativas sobre a realidade ,866
Percepgiio de organizagio e coeréncia 154

QOV total (19 itens) 801

3

Podemos observar que os valores de alpha encontrados sdo considerados bons, variando entre .
,866 e ,754.
Todos os indicadores obtidos permitem concluir que o QOV apresenta-se como um '

instrumento valido para ser utilizado nas analises subsequentes.

8.1.2. Escala de Bem-estar Psicolégico
8.1.2.1. Analise factorial exploratéria

Para a analise factorial do BEP, foram seguidos os mesmos passos que para 0 QOV, os
quais passamos a descrever.

Foram apreciados os valores da estatistica de Kaiser-Meyer-Olkin e o teste de
esfericidade de Bartlett, verificando-se que a matriz ¢ susceptivel de ser submetida ¢ avaliada
a partir de procedimentos de analise factorial.

Posteriormente, para a extracgio dos factores, tivemos em conta os seguintes Criténos:
a) a maximizag¢do da varidncia total explicada, sendo que se considera um minimo de 40%; b)
a analise do grafico scree plot; e c) critérios substantivos que organizem os itens em torno de

dimensdes interpretavets de acordo com a teoria.
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Se houver necessidade de se proceder a eliminagio de itens, de forma a uma
aproximag&o a uma estrutura mais parcimoniosa que agrupe os itens de forma consensual em
termos de conteudo e interpretagdo dos mesmos, utilizaremos os seguintes critérios de
inclusdo de itens: a) uma saturag@io superior a ,40 num factor; b) a ndo existéncia de itens
factorialmente complexos, isto é, com correlagdes simultdneas com dois factores, sendo a
distdncia entre os valores superior a, 1.

Realizada uma extracgdo de componentes principais sem limitagio do numero de
factores, apenas com a opgio de que os factores a isolar deveriam ter valores Proprios
superiores a 1,0, obtivemos uma estrutura de 5 factores (apos rotag;,éo vanmax, que convergiu
em 6 interacgdes), os quais s30 responsiveis por 61,2% da variancia comum. Todos os itens
: apreéentam valores de comunalidade consideraveis, entre ,427 e ,7128, o que indica relagdes
muito significativas dos itens entre si. Esta estrutura reflecte o caracter multidimensic;nal do
-construto de Be;.m-estar Psicol6gico, tal como é preconizado teoricamente. No entanto, a
agregacio dos itens apresenta-se de forma muito diferente da sugenida pelas seis dimensdes
_ érevistas (a;:citacﬁo de si, crescimento pessoal, objectivos na vida, relagdes positivas com 0s
outros, dominio do meio e autonomia), tal como se pode verificar no Anexo IV.

Ryff & Keyes (1995), -ao realizaram a anlise factorial confirmatéria do questionrio '
BEP, na versdo de 18 itens, encontraram a estrutura multidimensional te6rica proposta pelo
modelo.

Por outro lado, Novo (2003), ao realizar o estudo da estrutura factorial da versdo
portuguesa da Escala de Bem-estar Psicoldgico, niio obteve resultados coincidentes com a
teonia proposta por Ryff, de onde emergem seis sub-escalas.

Por tudo o que atras foi exposto e pela analise qualitativa dos factores obtidos na nossa
investigacéo; optamos por realizar a analise dos dados utilizando as seis sub-escalas tedricas

do BEP propostas por Ryff (1989).
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8.1.2.2. Correlagdes internas da escala

Com o intuito de verificar a intensidade e a direcgio da relagdo entre o bem-estar
psicologico e suas dimensdes optou-se por utilizar correlagdes de Spearman (visto que as
varidveis em questio apresentam uma distribui¢do diferente da normal) e, os critérios de
Cohen (1988).

A analise dos dados indica que o BEP global tem uma relagdo elevada e positiva com
todas as suas dimensdes, com valores entre ,555 e ,820. Indica, também, relagdes positivas
entre as seis escalas que avaliam o bem-estar, com valores entre ,204 ¢ 648 ‘embora
reﬁectindo diferentes intensidades de relag&o (Anexo V).

A dimensio autonomia relativamente as dimensdes aceitagdo de si, crescimento}i"
pessoal, objectivos na vida e relagdes positivas com os outros, revela uma relativa
| independén;:ia, visto apresentar correlagdes baixas (valores inferiores a ,300).
| " Por outro lado, -a magnitude da relagdo (eievada, com valores superiores a ,50) entre;
os objectivos na vida a aceitagfio de si e o crescimento pessoal; as relagdes positivas com os’
outros € o crescimento pessoal e og objectivos na wda, €,0 domi_nio do meio e aceitagdo de si
e 0s objectivos na vida, pode sugerir uma relativa redundéncia das medidas. Esta rédundﬁncia
¢, em parte, admitida por outros autores (Ryff & Keyes, 1995 — dominio db meio e aéeita(,‘io"
de si; e, Novo, 2003 — dominio do meio, aceitagiio de si e objectivos na vida). No entanto,
dados que elas permitem registar diferentes perfis nas diferentes varidveis, pode-se considerar

itil e desejavel a sua manutengdo como medidas diferenciadas.

8.1.2.3. Consisténcia interna da escala
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Os valores de alpha de Cronbach das seis sub-escalas do BEP apresentam-se baixos,
variando entre ,383 e ,678. No entanto, o valor de alpha de BEP.total pode-se considerar.bom
(.846), tal como € mostrado no Quadro 4.

Quadro 4. Aipha de Cronbach do BEP e suas dimensdes

- BEP . -, . Alpha de Cronbach
Aceitagio de si 5373
Crescimento pessoal ,556
. ... Objectivos na vida . G oL 8T8
Relagdes positivas com os outros : L ,663
* Dominio do meio- Y R 383
Autonomia T

BEP total S - 846

O:-obtermos valores de-alpha relativamente baixos nas varias dimensdes do BEP, pode
estar relacionado com a especificidade da nossa amostra, bem como, com o facto dé cada sub-
" “escala incluir apenas trés itens. - -
| - Tendo em conta os indicadores Meﬁores, consideraﬁos que 0 BEP € umn instrumento

valido para ser utilizado nas anélises subsequentes. :

8.1.3. Questionsrio da Qualidade de Vida
| é.’l.;il. Anilise factorial exploratéria .

Este -questionario foi construido especificamente para ser*utilizado -em populagdes
oncologicas. No nosso estudo, 2 amostra é constituida por individuos-que experienciaram uma
doenga do foro hemato-oncolégico. ‘Assim, consideramos ndo ser wtil realizar ‘a analise
factorial exploratéria deste questionério, visto que, teoricamente, a nossa amostra apresenta

caracteristicas semelhantes 4 amostra utilizada para a construgfio'do questionario.-- = - ¢
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8.1.3.2. Correlagdes internas do questiondrio’

Com o intuito de verificar a intensidade e a direc¢do da relagdo entre as varnas escalas
e itens, que avaliam a qualidade de vida, optou-se por utilizar correlagdes de Spearman (visto
que as varidveis em questfo apresentam uma distribuig@o diferente da normal) e, os critérios
de Cohen (1988).

Os resultados encontrados indicam correlagdes positivas com diferentes graus de
intensidade (com valores que variam de ,763 a ,213), e correlagdes negativas, também, com
diferentes graus de intensidade (com valo;es que variam de -,213 a -,537). Estas apenas se
| énc_:ontram nas relagdes que envolvem os itens que avaliam a saude ¢ qualidade de vida
globais (Anexo VI).

| A observagdo dos resultados permite verificar a existéncia de relagBes positivas e
elevadas ou modéradas entre todas as escalas da funcionalidade, com valores entre ,335 &
-';578. No que diz respeito as relagdes entre a funcionalidade € os sintomas encontram-se
alguma:s relagdes, maiontariamente moderadas ou-baixas, exceﬁnlando—se os sintomas fadiga
-(para o funcionamento ﬁsico, o funcionamento de papel, e o funcionamento emocional), dor
‘ (para 0 ﬁmcipnzﬁncnto fisico), insonia (para o funcionamento emocional) e dificuldades
ﬁnanceiras (para o funcionamento. social) onde se observam relacdes elevadas.

Observa-se, também, que a saide e qualidade de vida globais apresentam relagdes
_negativas com todas as escalas e itens, exceptuando-se os sintomas dispneia e diarreia.

.Os sintomas entre si evidenciam algumas relagdes, maioritariamente, baixas e
moderadas, com excepgido das relagdes entre a dor e a fadiga, a insénia e a fadiga e, a perda
de apetite e as nduseas e vomitos, onde se encontram relagdes elevadas.

Apesar de algumas relagdes se apresentarem elévadas, 0 que pode sugerir uma relativa

redundincia das medidas, pensamos que esta questio nZo se coloca, visto que, cada escala e

"> Relembramos que para as cinco escalas da funcionalidade valores altos significam uma baixa funcionalidade
e, pelo contrério, valores baixos significam uma alta funcionalidade.
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cada item permite avaliar diferentes conceitos da qualidade de vida e permite registar
diferentes perfis nas diferentes varidveis, podendo-se considerar util e desejavel a sua

manutengio como medidas diferenciadas.

8.1.3.3. Consisténcia interna do questionério
Os valores de alpha de Cronbach do total do questionario de Qualidade de Vida e das suas
sub-escalas sdo considerados bons (Quadro 5).

Quadro 5. Alpha de Cronbach do EORCT - QOLO-C30 e suas dimensdes

i ECRCT - QLQ-C30 N® de itens Alpha de Cronbach
Escalas.de funcionamento 7
Fisico 5 ,669
Papel 2 ,760
Emocional 4 ,860
Cognitivo 2 653
g Social 2 874
" Saide e qualidade de vida globais 2 910
- “Escalas de sintomas
' Fadiga 3 ,867
Nausea e vomito 2 ,719
Deor 2 913

Est:_&:s valores permitem concluir que 0 EORCT - QLQ-C30 apresenta-se como um

instrumento vélido para ser utilizado nas analises subsequentes.

8.2. Verificagfio da distribuicio amostral

O teste de Kolmogorov-Smirnov ¢ usado para decidir se a distribui¢iio de uma variavel
em estudo, numa determinada amostra, € ou nfo normal. Segundo Maroco (2003} valores de
p<,05 indicam que a distribuigdo ¢ significativamente diferente da normal.

Pela andlise dos dados do Questionario de Orientago para Viver, Escala de Bem-Estar

Psicolé6gico e do Questionario de Qualidade de Vida, verificou-se uma distnibuigdo normat
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tanto para ¢ SCO global como para as suas duas dimensdes, para o BEP global e para as suas
dimensdes relagdes positivas com os outros, dominio do meio e autonomia; € uma
distribuigio diferente da normal para as dimensdes do bem-estar psicologico aceitag@o de si,
crescimento pessoal e objectivos na vida e, para todas as escalas e itens que avaliam a

qualidade de vida (Anexo VII).

8.3. Andlise e compreensdo do processo de adaptaciio dos sujeitos sobreviventes a uma
~ doenca hemato-oncolégica

Iniciaremos a nossa andlise, tentando compreender o comportamento das varidveis
dependentes (sentido de coeréncia, bem-estar psicolégico e qualidade de vida) relativamente
as varidveis independentes {género, idade, estado civil, nivel de ensino frequentado, profissdo,
coabitantes, existéncia de filhos, tempo de transplante ¢ diagndstico). Em segundo lugar,
iremos analisar qual a relagfio das varidveis dependentes umas com as ouﬁ*as. Ao longo das
analises efectuadas, serdo indicados os testes utilizados e os respectivos niveis de

significlncia.

8.3.1. Sentido de coeréncia

Dado ter-se venficado a normalidade da distribuigdo da variavel sentido de coeréncia,
utilizdmos, na sua andlise, o teste paramétrico /ndependent Sample Test, com excepgdo da
relagiio com a variével diagndstico, onde utilizamos o teste paramétrico Oneway Anova.

A anilise do sentido de coeréncia pelo género dos sujeitos revelou ndo existirem
diferencas estatisticamente significativas, em funcio do género, quanto ao sentido de
coeréncia global (t=,682; N=101; p>,05): a média do sentido de coeréncia global dos homens

(M=86,60; DP=15,06) ndo difere significativamente da das mulheres (M=84,29; DP=18,71).
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Ao analisar:cada uma das dimensdes do SCO, pode-se concluir que a dimensdo
avaliagdo e expectativas sobre a realidade n3o apresenta diferencas  estatisticamente
Significativas em- fungfio -do género. {(+,426; N=101; p>,05): a média de ..a\}aliagéo €
expectativas -sobre a realidade .dos -homens (M=53,67, DP=1294) ndo- difere
significativamente da das mulheres (M=52,45; DP=15,43). Também a dimensio percepgdo de
organizagdo e coeréncia n3o apresenta diferencas estatisticamente significativas, em fun¢io
do género (t=,560;:N=101; p>,05): os homens apresentam niveis de percepsio de organizagdo-
e coeréncia (M=32,94; DP=6,75) estatisticamente semelhantes :aos - niveis médios . das .
mulheres (M=31,84; DP=10,84). ...~ , « 1. . e

. :.'Relativamente 4 andlise .do SCO pela idade dos sujeitos, o0s resultados - permitem
verificar ndo existirem diferencas estatisticamente significativas, em fungfio dos grupos
etarios estudados, relativamente ao-SCO global e a cada uma-das suas dimensdes. No entanto -
a dumensio avaliagdo .e expectativas sobre a.realidade apresenta um valor de p muito”
préximo-do nivel de significdncia (,051), tal como se pode verificar pelo quadro 6.

Quadro 6. Valores de t, p, média e desvio padrdo do SCO global e das suas dimensdes, em

Jungdo da idade RO
- +20,808 44 anos. -, 45 aos 64 anos
t P (n=50) (n=51)
< S T M- DP M  DpP
. SCO global _ . .. .ms __ ms 8790 1594 8361 1638
Avaliagio e expectativas sobre a . '
realidade ~ ms 051 5592 13,18 50,55 14,13

Percepgio de organizagio e coeréncia
ot V- i

ns. ns. 3108 80 3306 897

A anilise do SCO pelo estado civil dos sujeitos demonstrou nfo existirer diferengas

estatisticamente significativas, quanto ao sentido de coeréncia global (t=248; N=101; p>,05):
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os sujeitos casados ou em unifio de facto apresentam valores médios (M=85,97, DP=16,37)
que ndo diferem estatisticamente dos valores apresentados pelo grupo dos ndo casados (onde
se incluem os solteiros, viuvo e divorciados) (M=85,04; DP=17,10).

A dimensdo avaliagdo e expectativas sobre a realidade, também, demonstrou ndo
existirem diferengas estatisticamente significativas, em fungdo do estado civil (=271,
N=101; p>,05): 0s sujeitos casados ou em unifio de facto apresentam valores médios
(M=52,99;, DP=13,44) estatisticamente semelhantes aos valores médios do grupo dos ndo
casados (M=53,85; DP=15,29).

Do mesmo modo, a dimens3o percepgdo de organizagdo e coeréncia revelou nio
existirem diferencas estatisticamente significativas, em fun¢io do estado civi! (t=,929;
N=101; p>,05): os sujeitos casados ou em unido de facto apresentam valores médios ™
(M=32,99; DP=8,00) que no diferem estatisticamente dos valores médios apresentados pelo

grupo dos ndo casados (M=31,19; DP=9,79).

A anilise do sentido de coeréncia em fungfo do nive! de ensino frequentado sugere a
cxisténcia de diferengas estatisticamente significativas, quanto a0 SCO globdal e a dimensdo
avalic-lg:&o e expectativas sobre a realidade. Assim, 0s sujeitos que frequentaram a primaria ou ’
0 2° ou 3° ciclo apresentam valores médios, de SCO global e de avaliagfo e expectativas sobre
a realidade, significativamente inferiores aos valores meédios apresentados pelos sujeitos que
frequentaram o secundario ou O €nsino superior.

Em relagdo a dimensio percepgdo de organizagio e coeréncia os resultados
demonstraram n#o existirem diferengas estatisticamente significativas, em fungdo do nivel de

ensino frequentado (Quadro 7).
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Quadro 7. Valores de t, p, média e desvio padrdo do SCO global e das suas dimensdes, em

Sungdo do nivel de ensino frequentado

Priméria, 2° e 3°ciclo ~ Secundério ¢ Superior

1 r {n=62) (n=39)
M DP M DP
SCO global -2,704 ,008 82,32 16,54 91,15 15,04
Avaliagfio e expectativas sobre a
realidade 2918 004 50,13 13,62 58,19 12,97
Percepgio de organizagio e coeréncia )
ns.  ns. 32,19 8,89 33,05 787

No que diz respeito a anilise do SCO pela profissdo dos sujeitos, os resultados
demonstraram que o sentido de coeréncia global ndio apresenta diferencas estatisticamente
significativas, em fungdo da profissio (t=1,099; N=101; p>05) o grupo dos sujeitos
empregados apresenta valores médios (M=87,63; DP=15,48) estatisticamente semelhantes aos
do grupo dos sujeitos nfo empregados (onde estdo incluidos os sujeitos estudantes, as
domésticas, os desempregados, os reformados € os sujeitos que estio com baixa clinica)
(M=84,02; DP=17,30).

R-clativamente a dimensdo avalia¢do e expectativas sobre a realidade, os resultados
-dém(')ns;rar_n ndo existirem diferencas estatisticamente significativas, em fungdo da profissao
(+=1,064; N=101; p>,05); os sujeitos empregados apresentam valores médios (M=54,75;
DP=13,34) que ndo diferem significativamente dos valores médios apresentados pelos
sujeitos ndo empregados (M=51,81; DP=14,31).

Do mesmo modo, a analise dos resultados mostrou ndo existirem diferencgas
estati;ﬁcamg:n_tc significativas quanto & percepgdo de organizagdo e coerér;cia, em fungfo da
profissdo (t=,393; N=101; p>05): os sujeitos empregados apresentam valores médios
(M=32,86;, DP=7,85) que nio diferem significativamente dos valores médios apresentados

pelos sujeitos ndo empregados (M=32,21; DP=9,09).
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Ao analisar o sentido de coeréncia, em funcfio dos coabitantes, os resultados revelam
nfio existirem diferengas estatisticamente significativas, quanto ao SCO global (t=-,317,
N=101; p>,05): os sujeitos que vivem em contexto de familia nuclear (familia nuclear, casal
e, sujeito e fithos) aprescn@ valores médios (M=85,38;, DP=17,30) estatisticamente
semelhantes aos valores médios apresentados pelos sujeitos que vivem sés ou com elementos
da familia de origem ou alargada (pessoa singular, familia de origem, familia alargada e

_familia transgeracional) (M=86,50;, DP=14,77).

Também a andlise da dimensdo avaliagdo e expectativas sobre a realidade mostrou
niio existirem diferengas estatisticamente significativas, em fungfo dos coabitantes (t=,005;
N=101; p>,05): os sujeitos que vivem em contexto de familia nuclear apresentam niveis ~
-médios (M=53,20; DP=13,81) que nZo diferem estatisticamente dos apresentados pelos
sujeitos que vivem sés ou com elementos da familia de origem ou alargada (M=5322;
DP=1420).
| - Os resultados revelaram, ainda, que nio existem diferengas estatisticamente
sigﬁjﬁcativas, em fungdo dos coabitantes, quanto d percepg.x'z'o de organiza¢do e coeréncia
:(1=-,608; N=101; p>,05): os sujeitos que vivem em contexto de familia nuclear apresentam

_ niveis médios (M=32,17, DP=8,54) que ndo diferem estatisticamente dos apresentados pelos' '
sujeitos que vivem sés ou com elementos da familia de origem ou alargada (M=33,28,

DP=8,56).

- A analise do sentido de coeréncia pela existéncia de filhos indica a ndo existéncia de
diferengas estatisticamente significativas quanto ao sentido de coeréncia global (t=1,073; )

N=101; p>,05): os sujeitos que tém filhos apresentam valores médios (M=84,64; DP=1741)
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de SCO global que ndo diferem estatisticamente dos valores médios apresentados pelos
sujeitos que ndo tém filhos (M=88,57; DP=13,62).

* A anilise da dimensdo avaliacdo e expectativas sobre a realidade, também, revelou
nfio-existirem diferencas estatisticamente significativas em fungdio da existéncia de filhos (t=
,402; N=101, p>,05). os sujeitos.com filhos apresentam valores médios (M=52,86; DP=12,99) .
estatisticamente semelhantes aos dos sujeitos sem filhos (M=54,11; DP=16,16).

Da mesma forma, a .dimensdo percepcdo de organizagdo e coeréncia nio. apresenta
diferencas estatisticamente significativas, em fungio da existéncia de filhos (t=-1,430; N=101;
p>05) os sujeitos com: filhos apresentam valores médios (M=31,78, DP=8,10)
est_aﬁs'ticamente semelhantes aos-dos sujeitos sem filhos (M=34,46; DP=9,28).

- No que diz respeito & analisa do SCO pela realizagio do awto-transplante de medula
o'.§sea, os resultados sugerem a existéncia de diferengas estatisticamente significativas, em
ﬁu:c;ﬁo do transplante de medula Gssea, quanto ao sentido de coeréncia global e a dimensdo .
dvaliapﬁo e expeciativas sobre -a realidade. Ou seja, 0s suje_i’gos ndo submetidos a ‘auto-
transplante de medula dssea apresentam valores médios, Vde SCO global e de avaliagéo ¢
expectativas sobre a realidade, significativamente superiores aos valores médios apresentados
-~ pelos sujeitos submetidos a auto-transplante de medula 6ssea (Quadro 8).

A andlise da dimensdo percepgdo de organizacdo e coeréncia ndo demonstrou a
existéncia de difercng.as estatisticamente significativas, em fungdo do auto-transplante de

medula éssea (Quadro 8).
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Quadro 8. Valores de t, p, média e desvio padrdo do SCO global e das suas dimensdes, em

Jungdo do auto-transplante de medula 6ssea.

Auto-transplante de medula dssea

Sim (n=50) Nio (n=51)
t r M DP M Dp
SCO global 2,940 - 004 81,04 1423 90,33 17,35
Avaliag8io e expectativas sobre a
realidade ' 2,923 ,004 4928 12,94 57,06 13,78
Percepcio de organizagiio e

coeréncia n.s. n.s. 31,76 7,91 33,27 9,03

A analise do SCO pelo tempo de transplante revelou a nio existéncia de diferengas’
estatisticamente significativas em fungio do sentido de coeréncia global {=,616; N=50;
p>,05): os sujeitos que realizaram auto-transplante num periodo até 24 meses apresentam
valores médios (M=81,86; DP=13,92) que nfio diferem estatisticamente dos valores médios
- a_pfescntados pelos sujeitos que realizaram auto-transplante num periodo anterior de 25 a 60
meses (M=79,13; DP=1525).
Do mesmo modo, a analise da dimensdo avaliagdo e expectativas sobre a realidade -
revelou nio existirem diferengas estatisncamente signjﬁca'ti\./as, em fungdo do tempo de
‘ transplante (t=,636; N=50; p>,05): os sujeitos que realizaram autb—tr'ansplante- num periodo '
anterior até 24 fneses apresentam valores médios (M=50,14; DP=11,67) estatisticamente
semelhantes aos valores médios apresentados pelos sujeitos que realizaram auto-transplante
num periodo anterior de 25 a 60 meses (M=47,27;, DP=15,77).
Também a anilise da dimensfo percepgdo de organizagdo e coeréncia mostrou ndo
existirem diferengas estatisticamente significativas, em fungéo do tempo de transplante (t=-
,062; N=50; p>05). os sujeitos que realizaram auto-transplante num periodo anterior até 24

meses apresentam valores médios (M=31,71; DP=7,83) estatisticamente semelhantes aos
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valores médios apresentados pelos sujeitos que realizaram auto-transplante num periodo

anterior de 25 a 60 meses (M=31,87;, DP=8,37).

No que diz respeito a andlise do SCO pelo tempo de remissdio dos sujeitos os
resultados demonstraram ndo existirem diferencas estatisticamente significativas quanto ao

- sentido de coeréncia global (t=-,748; N=51; p>,05): os sujeitos que entraram em remissdo

num periodo anterior até 24 meses apresentam niveis médios (M=88,68; DP=17,19) de SCO

global que ndo diferem estatisticamente dos niveis médios dos sujeitos que entraram em
remissdo num periodo anterior de 25 a 60 meses (M=92,35; DP=17,71).

Quanto & dimensdo avaliagdo e expectativas sobre a realidade, os resultados, também,

demonstraram ndo existirem diferengas estatisticamente significativas, em fungdo do tempo

| de remissdo. (t=-1,161; N=51; p>,05): os sujeitos que entraram em remissio num peribdo

' “é..'nterior_ afé 24 ﬁeses apresentam valores médios (M=55,04; DP=14,45) estatisticamente

) js.enl:nelhantes aos valores médios apresentados pelos sujeitos que entraram em remissio num

| -.pen'odo'anterior de 25 a 60 meses (M=59,52; DP=12,80).

- "Os resultados mostraram, ainda, a ndo existéncia de diferengas estatisticamente
éignjﬁcativas, em fungdio do tempo de remjsséo, quanto & percepcio de organizagdo e
coeréncia (t=,319; N=51; p>,05): os sujeitos que entraram em remissdo num periodo anterior
até 24 meses apresentam valores médios (M=33,64; DP=8 51) estatisticamente semelhantes
aos valores médios apresentados pelos sujeitos que entraram em remissio num periodo

anterior de 25 a 60 meses (M=32,83; DP=9,79).

Em relagdo 2 anilise do sentido de coeréncia em fungio do diagndstico, os resultados
indicam ndo existirem diferengas estatisticamente significativas, quanto_ao SCO global: o

grupo de sujeitos a quem foi diagnosticado Mieloma multiplo apresenta niveis médios de
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SCO global estatisticamente semelhantes ao grupe de sujeitos a quem foi diagnosticado
Linfoma e ao grupo de sujeitos a quem foi diagnosticado Leucemia.

Os resultados indicam que existem diferencas estatisticamente significativas, em
fun¢do do diagndstico, quanto 4 dimensdo avaliacdo e expectativas sobre a realidade: os
sujeitos a quem -foi diagnosticado Mieloma muiltiplo apresentam valores medios
significativamente inferiores aos sujeitos a quem foi diagnosticado Linfoma e aos sujeitos a
quém foi diagnosticado Leucemia.

A analise da dimensdo percepgdo de organizagdo e coeréncia tevelou nio existirem
diferénc;as estatisticamente significativas, em fungfio do diagnostico: os sujeitos a quem foi .
diagnosticado Mieloma multiplo apresentam niveis médios estatisicamente semelhantes aos
" sujeitos a quem foi diagnosticado Linfoma e aos sujeitos a que.m foi diagnosticado Leucemia
‘(Quadro 9). |

Quadro 9. Valores de F, N, p, média e aewio padrdo do SCO global e das suas dimensdes,

em fungdo do diagnéstico

Mieloma miltiplo Linfoma "~ Leucemia
F p (n=19). (n=66) ) (n=16)
(2,98) M DP M DP M DP
SCO global

ns. n.s. 79,16 1862 86,67 15,99 85,73 16,48

Avaliagdo e expectativas
sobre a realidade 4,042 ,021 4563 a 14,06 54360 13,49 57440 12,60

Percepgdo de ]

organizagio € coeréncia  n.s. ns. 33,53 10,78 32,30 8,16 32,25 7,09

a b - médias com letras desiguais sfo significativamente diferentes para p<.05, de acordo com o teste post-hoc

HSD de Turkey.

8.3.2. Bem-estar psicolégico
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Tendo em consideragdo a distribuigdo da normalidade da amostragem, ao longo de
toda a anélise do bem-estar psicolégico, foi utilizado o teste paramétrico Independent Sample
Test para o BEP pglobal e para as dimensdes relagdes positivés com os outros, dominio do
meio e autonomia; e, o teste ndo paramétrico de Mann-Whitney para as dimensdes aceitacio
de si, crescimento pessoal e objectivos na vida. Apenas na anélise da varidvel diagnéstico foi
uttlizado o teste paramétrico Oneway Anova para o BEP global e para as dimensdes relacdes
positivas com os outros, dominio do meio e autonomia; e, o teste ndo paramétrico de Kruskal-

Wallis para as dimensdes aceitag3o de si, crescimento pessoal e objectivos na vida.

A andlise dos resultados revelou nfio existirem diferengas estatisticamente
significativas, em fungdo do gérero dos sujeitos, quanto ao bem-estar psicoldgico global e
todas as suas dimensdes. Ou seja, os homens apresentam valores médios de BEP global, de
aceitagdo de si, de crescimento pessoal, de objectivos na vida, de relagdes positivas com os
oa.;tros,_ de dominio do meio e autonomia, que nio diferem significativamente dos valores .
médios apresentgdos pelas mulheres (Quadro 10 e 11).

Quadro 10. Valores de t, p, média e desvio padrdo do BEP global e das dimensdes relagdes

positivas com os outros, dominio do meio e autonomia, em Jungdo do género

t P Homens (n=63) Mulheres (n=38)

_ M DP M Dp
BEP global ns. ns. 80,06 12,80 81,63 15,33

Relagdes positivas com os outros ns. LS. 12,41 3,63 13,18 3,43
Dominio do meio n.s. ns. 13,06 2,87 12,66 3,40
Autonomia ns. ns. 1,84 3,02 1292 337
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Quadro 11. Valores de U, p, média e soma das ordens das dimensées aceitagdo de si,

crescimento pessoal e objectivos na vida, em fungdo do género

N Média das Soma das U P
ordens ordens
Aceitagio de si Masculino 63 51,45 3241,50
Feminino 38 50,25 1909,50 n.s. n.s.
Total 101
Crescimento pessoal Masculino 63 48,87 3078,50
Feminino 38 54,54 2072,50 ns. ns.
Total 101
Objectivos na vida Masculino 63 51,48 3243,00
Feminino - 38 50,21 1908,00 n.s. ns.
Total 101

Relativamente a variavel idade, os resultados mostram | existirem diferengass
estatisticamente significativas, quanto ao BEP global, as relages positivas com 0s outros, a
autonomia, ao crescimento pessoal e aos objectivos na vida. Venficamos, entio, que-.os-
sujeitos mais novos da nossa amostra (com idades entre os 20 € os 44 anos) apresentam -
valores médios mais elevados, de BEP global, relages positivas com os outros, autonomia,
crescimento pessoal e objectivos na vida, do que os sujeitos mais velhos (com idades entre 0s*
45 e 0s 64 anos). |

As dimensdes dominio do meio e aceitagdo de si nio apresentam diferencas
estatisticamente significativas, em fungo da idade, tal como evidenciam os Quadros 12 ¢ 13.°
Quadro 12. Valores de t, p, média e desvio padrdo do BEP global e das dimensoes relagdes

positivas com os outros, dominio do meio e autonomia, em fun¢do da idade

t P 20 aos 44 anos 45 aos 64 anos
{n=50) (n=51)
M DP M DP
BEP global 3,399 ,001 85,12 13,25 76,27 12,90
Relagdes positivas com 05 outros 2,518 ,013 13,58 3,74 11,84 3,17
Dominio do meio n.s. n.s. 13,36 3,06 12,47 3,04
Autonomia 3,108 ,002 13,20 2,66 11,31 3,40
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Quadro 13. Valores de U, p, média e soma das ordens das dimensdes aceitagdo de si,

crescimento pessoal e objectivos na vida, em fungdo da idade

N Média das Soma das U F4
ordens ordens
Aceitagio de si 20 aos 44 anos 50 52,30 2615,00
45 aos 64 anos 51 49,73 2536,00 n.s. n.s.
Total 101
Crescimento pessoat 20 aos 44 anos 50 61,93 3096,50
45 aos 64 anos 51 40,28 2054,50 728,500 ,000
Total - 101 '
Objectivos na vida 20 aos 44 anos 50 59,35 2967,50
45 aos 64 anos 51 42,81 2183,50 857,500 ,004
Total 101

No que diz respeito & vaﬁéve] estado civil, a andlise dos resultados indicam que s6 a
dimensdo cres‘cilmento pessoal apresenta diferengas estatisticamente significativas, em fungdo
-do estado_ civil: 0 grupo dos sujeitos nfo casados apresenta valores médios estatisticamente
mais elevﬁdos qﬁe os valores apresentados pelo grupo de sujeitos casados ou em unido de .
facto. Tanto o BEP glébal como as restantes dimensdes nido apresentam diferengas
 estatisticamente significativas em fungdo do estado civil (Quadro 14 ¢ 15),
Quadro 4. Valores de t, p, média e desvio padrdo do BEP global e das dimensées relagbes

positivas com os outros, dominio do meio e autonomia, em Sfungdo do estado civil

t P Casados Nio casados
{n=75) (r=26)
M DP M DP
BEP giobal ns. n.s. 80,80 13,69 80,23 14,20
RelagBes positivas com os outros n.s. n.s. 12,59 3,45 13,04 3,90
Dominic do meio n.s. ns. 13,17 3,26 12,15 2,31
Autonomia n.s. n.s. 12,37 3,33 11,88 2,76
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Quadro 15. Valores de U, p, média e soma das ordens das dimensdes aceitagdo de si,

crescimento pessoal e objectivos na vida, em fungdo do estado civil

N Média das Soma das U P
ordens ordens
Aceitagao de si Casados 75 53,25 3993,50
Nio casados 26 44 52 1157,50 n.s. n.s.
Total 101
Crescimento pessoal Casados 75 45,83 3437,00
Nio casados 26 65,92 1714,00 587,000 ,002
Total 101 '
Objectivos na vida Casados 75 52,20 3915,00
Nio casados 26 47,54 1236,00 n.s. ns.

Total 101

Pela analise dos resultados constatamos que existem diferengas estatistic_:amentef“ :
. significativas, em fungdo do nivel de ensino frequentado, quanto a0 bem-estar psicoldgico
-global, as relagbes positivas com os outros, & autonomia, a0 crescimento pessoal € aos
_;;bjectivos na vida, Assim, os sujeitos que frequentaram até ao 3° ciclo (incluindo, também,
‘quvem s6 frequentou a primaria ou o 2° ciclo) apresentam valores medios significativamente.
inferiores aos sujeitos que frequentaram o ensino secund4rio ou o ensino superior, tal como se
. -pode observar no Quadro 16 € 17.
Por outro lado, as dimensdes dominio do meio e aceitagdo de si apresentam valores
médios estatisticamente semelhantes tanto para os sujeitos que frequentaram até ao 3° ciclo,

como para os sujeitos que frequentaram o ensino secundario ou superor.
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Quadro 16. Valores de t, p, média e desvio padrdo do BEP global e das dimensdes relagdes

positivas com os outros, dominio do meio e autonomia, em fingdo do nivel de ensino

Sfrequentado
t r Priméria, 2° e 3° ciclo Secundério e Superior
(0=62) (n—=39)
M Dp M Dp
BEP global - -3,772 ,000 76,81 12,39 86,77 13,73
Relagdes positivas com os outros ~ -4,266 ,000 11,60 342 14,46 3,05
Dominio domeic . ns. 1268 2,99 1328 3,19

Autonomia -2,032 045 11,77 3,44 13,00 2,60

Quadro 17. Valores de U, p, média e soma das ordens das dimensdes aceitaé&o de si,

crescimento pessoal e objectivos na vida, em fungéio do estado civil

N Média das  Soma das U )
ordens ordens
Aceitagiio Primaria, 2° e 3° ciclo 62 48,87 3030,00
de si Secundério e Superior 39 54,38 2121,00 n.S. n.s.
Total 101 )
Crescimento Priméria, 2° e 3° ciclo 62 40,60 2517,50
pessoal Secundrio e Superior 39 67,53 2633,50 564,500 000
Total 101
_Objectivos Primaria, 2° e 3° ciclo 62 42,23 261800
na vida Secundario e Superior 39 64,95 2533,00 665,000 ,000
Total 101 '

No que diz respeito 4 profissdo, os resultados mostram que apenas existem diferengas
estatisticamente significativas para a dimens3o objectivos na vida: os sujeitos empregados
apresentam valores médios significativamente mais elevados que os sujeitos que ndo estdio
empregados (onde se incluem os estudantes, as domésticas, os desempregados, os reformados

e 0s sujeifos que estdo de baixa clinica).
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O BEP global, as relagbes positivas com os outros, o dominio do meio, a autonomia, a
aceitagdo de si e o crescimento pessoal apresentam valores médios estatisticamente
semelhantes para os sujeitos empregados e para os sujeitos nfio empregados (Quadro 18 ¢ 19}.
Quadro 18. Valores de t, p, média e desvio padrdo do BEP global e das din.zen.s&'es relagdes

positivas com os outros, dominio do meio e autonomia, em fungdo da profissdo

t P . Empregados . Ndo eﬁ:pregados
(n=48) (n=53)
M DP M DP
BEP giobal ns. ns. 83,25 14,22 78,30 12,99
Relagdes positivas com os outros n.s. n.s. 13,40 3,74 12,08 3,29
Dominio do meio ns. ns. 13,08 3,26 12,75 2,90
Autonomisa .§. ns, 12,50 2,88 12,02 3,45

ey

Quadro 19. Valores de U, p, média e soma das ordens das dimensdes aceitagdo de si,

. crescimento pessoal e objectivos na vida, em fungdo da profissdo

N Meédiadas  Soma das U p
. | ordens ordens
Aceitagao de si Empregados - 48 52,76 2532,50
Nao empregados 53 4941  2618,00 ns. is.
Total 101
- . Crescimento pessoal Empregados 43 54,85 | 2633,00
Nio empregados 53 47,51 2518,00 ns. ns.
Total . 101
Objectivos na vida Empregados 48 58,80 2822,50
Néo empregados 53 43,93 2328,50 897,500 . 4010
Total 101

A andlise dos resultados revelam que apenas a dimensdo crescimento pessoal
apreseﬁta diferengas’ estatisticamente significativas, em fungéo dos coabitantes: o gnipo dos
sujeitos que vivem em contexto de familia nuclear (onde se incluem os ‘sujeitos que vivem
numa familia nuclear, em casal ou o sujeito e fithos) apresentam niveis médios

estatisticamente mais baixos que os niveis apresentados pelo grupo de sujeitos que vivem sés
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ou com elementos da familia de origem ou alargada (onde, também, se incluem os sujeitos
que vivém numa familia transgeracional). Tanto o BEP global como as restantes dimensdes
n3o apresentam diferencgas estatisticamente significativas, em fungio dos coabitantes (Quadro
20 e 21).

Quadro 20. Valores de t, p, média e desvio padrdo do BEP global e das dimensdes relagdes

positivas com os outros, dominio do meio e autonomia, em fungdo dos coabitantes

t P Contexto de familia Contexto de familia nfo
nuclear (n=69) nuclear (n=32)
M DP M DP
BEP global ns. ns. 79,72 14,23 82,66 12,63
Relacdes positivas com os outros s n.s. 12,55 3,66 13,03 3,35
Dominio do meio n.s. ns. - 12,97 3,23 12,78 2,12
Autonomia ns. ns. 11,94 3,40 12,91 2,59

.- _Quadro 21. Valores de U, p, média e soma das ordens das dimensdes aceitacdo de si,

crescimento pessoal e objectivos na vida, em funcdo dos coabitantes

N Meédia das Soma das U p
, ordens ordens
. Aceitagio Contexto de f. nuclear 69 52,42 3617,00
‘desi Contexto de f. nfo nuclear 32 47,94 1534,00 ns. n.s.
S ‘ Total 101
" Crescimento Contexto de f. nuclear 69 4427 3054,50
~ pessoal Contexto de f. nfio muclear 32 65,52 2096,50 639,500 001
| Total 101
Objectivos Contexto de f. nuclear 6% 50,70 3498,00
na vida Contexto de f. nfio nuclear 32 51,66 1653,00 ns, n.s.
Total 101

Em relagdo & existéncia de filhos os dados demonstram que existem diferencas
estatisticamente significativas para a dimenso autonomia e para a dimensdo crescimento

pessoal. Ou seja, os sujeitos da nossa amostra que n#o tém filhos apresentam valores médios
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superiores -de autonomia ¢ de crescimento pessoal, em comparagdo com sujeitos que tém
filhos (Quadro 22 e 23).

Por outro lado, tanto o BEP global como as dimensdes relagdes positivas com os
outros, dominio do meio, aceitacdo de si e objectivos na vida, apresentam valores médios que
ndo diferem estatisticamente entre os sujeitos com e sem fithos.

Quadro 22. Valores de 1, p, média e desvio padrdo do BEP global e das dimensoes relagbes

positivas com os outros, dominio do meio e autonomia, em fungdo da existéncia de filhos

t P Com filhos Sem filhos
{n=73) (0=28)
M DP M DP
BEP global ns. ns. 79,27 13,87 84,25 12,97
| Relagdes positivas com os outros s, BS. 1230 3,54 13,75 345 .
' Dominio do meio ns. ns. 13,04 3,27 12,57 247 -
Autonomia 2329 023 11,86 339 13,25 2,35

Quadro 23. Valores de U, p, média e soma das ordens das dimensdes aceitagdo de si,

crescimento pessoal e objectivos na vida, em fungdo da existéncia de filhos

N Meédia das Soma das U p
ordens ordens |
Aceitagdo de si Com filhos 73 50,83 3710,50
" Sem filhos 28 51,45 144050  ns. ns.
Total 101
Crescimento pessoal Com filhos 73 44 82 3271,50
Sem filhos 28 67,13 1879,50 570,500 ,001
Total 101 '
Objectivos na vida Com filhos 73. 50,13 3659,50
Sem filhos 28 53,27 1491,50 n.s. n.s.
Total 101

Ao analisar os resultados, quanto & sujei¢do a auwro-transplante de medula dssea,

verificamos que o bem-estar psicologico global e todas as suas dimensdes ndo apresentam
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diferencas estatisticamente significativas, quando comparados os sujeitos submetidos a auto-
transplante de medula e os sujeitos ndo auto-transplantados (Quadro 24e 25).

Quadro 24. Valores de t, p, média e desvio padrao do BEP global e das dimensdes relagdes
positivas com os oﬁ#os, dominio do meio e autonomia, em fungdo do auto-transplante de

medula dssea

t P Auto-transplantados Nio transplantados
(n=50). (n=51)
M Dp M Dp
BEP global n.s. ns. 78,60 12,08 82,67 15,06
_ Relagdes positivas com os outros n.s. n.s. 12,30 3,39 13,10 3,70
~ Dominio do meio ns.  ns 1260 2,55 1322 3,50
Autonomia n.s. n.s. 11,98 3,25 12,51 3,13

‘Quadro 25. Valores de U, p, média e soma das ordens das dimensées aceitagdo de si,

crescimento pessoal e objectivos na vida, em fungdo do auto-transplante de medula éssea

N Média das Soma das U p
. ordens ordens
Aceitahio de s Auto-transplantados 50 53.68 273750
Néio transplantados 51 48,27 2413,50 ns. n.s.
. - Total 101
- Crescimento ~ Auto-transplantados 50 56,04 2858,00
pessoal Nio transplantados 51 45 86 2293,00 ns. n.s.
- Total 101
Objectivos na vida Auto-transplantados 50 54,62 2785,50
Nio transplantados 51 47,31 2365,50 n.s. n.s.
Total 101

Relativamente ao tempo de transplante, constatdmos, pela analise dos resultados, que

o BEP global e. todas as suas dimensdes nfo apresentam diferencas estatisticamente
significativas, quando comparados os sujcitos com menos tempo de lransplante (até 24 meses)

' com 0s sujeitos com mais tempo de transplante (de 25 a 60 meses), tal como se pode verificar

pelos quadros 26 e 27.
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Quadro 26. Valores de t, p, média e desvio padrdo do BEP global e das dimensdes relagdes

positivas com os outros, dominio do meio e autonomia, em _fungdo do tempo de transplante

t P Até 24 meses De 25 a 60 meses
(n=35) {n=15)
M DpP M DP
BEP global ns. n.s. 77,80 12,91 80,47 10,01
Relagbes positivas com os outros ns. ns. 12,31 3,44 12,27 3,41
Dominio do meio ns. ns. 12,29 2,69 13,33 2,09
Autonomia ns. ns. 11,66 3,55 12,73 2,37

Quadro 27. Valores de U, p, média e soma das ordens das dimensdes aceitagdo de si,

crescimento pessoal e objectivos na vida, em fungdo do tempo de transplante

N Médiadas Somadas = U p
) ordens ordens
Aceitacdo de si Até 24 meses 35 24,96 873,50
De 25 a 60 meses 15 26,77 401,50 n.s. n.s.
Total 50
Crescimento pessoal Até 24 meses 35 25,69 899,00
De 25 a 60 meses 15 25,07 376,00 n.s. . ns.
Total 50
Objectivos na vida Até 24 meses 35 25,21 882,50
De 25 a 60 meses 15 26,17 392,50 n.s. n.s.
Total 50 |

A andlise dos resultados revela que, também, ndo existem diferengaé estatisticamente

| significativas, em fungdo do tempo de remissdo, quanto ao bem-estar psicoldégico global e
quanto a todas a suas dimensdes. Ou seja, os sujeitos da nossa amostra, independentemente do
tempo de remissdo a uma doenga hemato-oncolégica (num perfodo méximo de 60 meses),
apresentam valores estatishcamente semelhantes, quanto ao BEP glo'bal, as relagGes pos:‘tiva.s
com os outros, ao dominio do meio, 4 autonomia, a aceitagdo de si, ao crescimento pesso-al e

a0s objectivos na vida (Quadro 28e 29).
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Quadro 28. Valores de t, p, média e desvio padrao do BEP global e das dimensées relagdes

positivas com os outros, dominio do meio e autonomia, em fungdo do tempo de remissdo

t P Até 24 meses De 25 a 60 meses
{n=35) (n=15)
M DP M DpP
BEP global n.s. n.s. 81,11 15,81 84,57 14,21
RelagGes positivas com os outros ns. ns. 12,93 3,63 13,30 3,85
Dominio do meio n.s. n.s. 13,32 3,49 13,09 3,59
Autonomia LS. n.s. 12,07 298 13,04 3,28

Quadro 29. Valores de U, p, média e soma das ordens das dimensdes aceita¢do de si,

crescimento pessoal e objectivos na vida, em fungdo do tempo de remissao

N Médiadas  Soma das U P
_ ordens ordens
A;Jeitaqio de si Até 24 meses 28 25,46 713,00
De 25 a 60 meses 23 26,65 613,00 n.s. n.s.
_ Total 5] '
-Crescimento pessoal Até 24 meses 28 23,80 666,50
De25a60meses =~ 23 28,67 _ 659,50 ns. .S,
Total 51 '
Objectivos na vida Até 24 meses 28 24,50 686,00
De 25 a 60 meses. 23 2783 640,00 ns. ns.
Total 51

No que diz respeito ao diagndstico, os resultados evidenciam diferengas
estatisticamente significativas quanto ao BEP global: os sujeitos a quem foi diagnosticado
Leucemia apresentam valores médios superiores quando comparados com 0s sujeitos a quem
foi diagnosticado Mieloma muiltiplo; quanto ao crescimento pessoal: os sujeitos a quem foi
diagnosticado Leucemia apresentam valores médios superiores; e, quanto aos objectivos na

vida: os sujeitos a quem foi diagnosticado Linfoma apresentam valores médios superiores

(Quadro 30 e 31).
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Por outro lado, as dimensdes relagdes positivas com os outros, dominio do meio,
autonomia e aceitagdo de si nio evidenciaram diferengas estatisticamente significativas, em
fungdo do diagnostico.

Quadro 30. Valores de F, N, p, média e desvio padrdo do BEP global e das dimensdes

relacbes positivas com os outros, dominio do meio e autonomia, em fungdo do diagnéstico

Mieloma multiplo Linfoma Leucemia
F p (o=19) (r=66) (=16)
(2,98) M DP M DP M DP

BEP global 3,543 ,033 73,37a 11,97 8203ab 1427 83,63b 10,98

Relagdes positivas com n.s. n.s. 11,53 3,08 12,97 3,54 13,00 4,07

05 OUtros '

Dominio do meio n.s. n.s. 12,05 2,44 13,05 3,16 13,38 3,30
Autonomia ns. ns. ’

a b — médias com letras desiguais s&o significativamente diferentes para p<.05, de acordo com o teste post-hoc.

HSD de Turkey.

Quadro 31. Valores de N, média das ordens, Qui-Quadrado e p das dimensées aceitagdo de

si, crescimento pessoal e objectivos na vida, em fun¢do do diagnostico

N Médias das ordens Qui-Quadrado P
] Acei}agﬁo de si Mieloma miltiplo 19 43,16
Linfoma 66 52,86 ns. .
Leucemia 16 52,63
Total 101
Crescimento pessoal Mietoma multiplo 19 35,16
Linfoma 66 52,35 9,185 ,010
Leucemia 16 64,25
Total 101
Objectivos na vida Mieloma miltiplo 19 36,34
Linfoma 66 54,95 6,088 ,048
Lencemia 16 52,09 '
Total 101
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8.3.3. Qualidade de vida'®

Dado n#o se ter verificado a normalidade da distribuicio da vari4vel qualidade de
vida, utilizdmos, na sua analise, o teste nfio paramétrico de Mann-Whitney; com excepgéio da
relagdo com a varidvel diagnéstico, onde utilizdmos o teste ndo paramétrico de Krusskal-

Walhs,

A anilise dos resultados indica que ndio existem diferencas estatisticamente
significativas, em fung#io do género, para todas as escalas e itens que avaliam a qualidade de
vida. Ou seja, 0s homens e as mulheres da nossa amostra apresentam valores estatisticamente
semelhantes de funcionalidade, de saude e qualidade de vida globais e de sintomas (Quadro
32).

"Quadro 32. Valores de U, p, média e soma das ordens das escalas e itens gue avaliam a

qualidade de vida, em fungdo do género

N Média das  Soma das U r
_ ordens ordens
Funcionamento fisico Masculino 63 49 87 3142,00
Feminino 38 52,87 2009,00 5. n.s.
_ Total 101
" Funcionamento de papel Masculino 63 4743 2988,00
Feminino 38 56,92 2163,00 n.s. ns.
Total 101
Funcionamento emocional ~ Masculino 63 47,62 3000,00
Feminino 38 56,61 2151,00 ns. ns.
Total 101
Funcionamento cognitivo Masculino 63 50,78 3199,00
Feminino 38 51,37 1952,00 ns. ns.
Total 10t
{(cont.)

'® Relembramos, uma vez mais, que para as cinco escalas da funcionalidade valores altos significam uma baixa
funcionalidade e, pelo contrario, valores baixos significam uma alta funcionalidade.
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N Média das Soma das U P
ordens  ordens
Funcionamento social Masculino 63 . 51,09 3218,50
" Feminino 38 50,86 1932,50 ‘n.s ns.
Total 101 .
Saude e qualidade Masculino 63 52,70 3320,00
de vida globais - Feminino 38 48,18 1831,00 ns. ns.
' Total 101
Fadiga Masculino 63 48,60 3061,50
Feminino 38 54,99 2089,50 n.s. n.s.
Total 101 '
Nauseas e vomitos Masculino 63 48,49 - 3055,00
Feminino 38 55,16 2096,00 ns. ns.
Total 101
Dor Masculino 63 49,63 3127,00 '
Feminino 38 53,26 2024,00 ns. LS.
o Total 101
. Dispneia Masculino 63 50,83 3202,50 . S
Feminino - 38 51,28 194850 ns. n.s.
Total 101 '
' Insénia Masculino 63 48,64 3064,50
- Feminino 38 54,91 2086,50 n.s. us.
; _ Total 101 ' ’
Perda de apetite ' Masculino 63 49,99 3149,50
d - Feminino 38 52,67 2001,50 ns. 2s.
. Total 101
Priséic de ventre Masculino 63 49,48 3117,00
Feminino 38 53,53 2034,00 n.s. ns.
Total 101
Diarreia ' Masculino 63 50,26 3166,50
Feminino 38 52,22 1984,50 ns. n.S.
Total - 101
Dificuldades financeiras Masculino 63 51,35 3235,00
Feminino 38 50,42 1916,00 n.s. ns.
Total 101

Relativamente as idades estudadas, os resultados revelam que existem- diferencas.

estatisticamente significativas, quanto ao funcionamento fisico, ao funcionamento de papel, ao
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Sfuncionamento cognitivo, & savude e qualidade de vida globais, 4 fadiga € a dor. Assim, os
sujeitos mais velhos (com idades entre os 45 e os 64 anos) apresentam valores de
funcionamento fisico, de papel e social mais elevados, o que significa que apresentam niveis
inferiores de funcionamento fisico, de papel e cognitivo. So, também, os sujeitos mais velhos
que apresentam uma pior avaliagio global de saide e qualidade de vida e, valores mais
elevados de fadiga e dor.

Os resultados revelam, ainda, que nfio existem diferengas estatisticamente
significativas, em fun¢fo da idade, quant(; 20 funcionamento emocional, ao funcionamento
social, s nduseas e vomitos, & dispneia, & insénia, 4 perda de apetite, & prisdo de ventre, &
diarreia e &s dificuldades financeiras (Quadro 33).

‘Quadro 33. Valores de U, p, média e soma das ordens das escalas e itens que avaliam a

qualidade de vida, em fun¢do da idade

N Média das  Soma das U P
) ordens - ordens '
" Funcionar_nento fisico 20 aos 44 anos 30 37,66 1883,00
‘ 45 aos 64 anos 51 64,08 3268,00 608,000 ,000
Total 101 :
Funcionamento de papel 20 aos 44 anos 50 43,06 2153,00
45 gos 64 anos 51 58,78 2998,00 878,000 ,003
Total 101
Funcionamento 20 aos 44 anos 50 45,87 2293,50
emocional 45 aos 64 anos 51 56,03 2557,50 s n.s.
Total 101
Funcionamento cognitivo 20 aos 44 anos 50 42,92 2146,00
45 aos 64 anos 51 ' 58,92 3005,00 871,000 ,003
Total 101
Funcionamento social 20 aos 44 anos 50 46,53 2326,50
45 208 64 anos 51 55,38 282450 .s. n.s.
Total 101
Saude e qualidade 20 a0s 44 anos 50 61,93 3096,50
de vida globais 45 aos 64 anos 51 40,28 2054,50 728,500 ,000
Total 101 _
(cont.)
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N Meédia das  Soma das 8) p
ordens ordens
Fadiga 20 205 44 anos 50 43,25 2162,50 887,500 ,007
45 aps 64 anos 51 58,60 2988.50
Total 101
Niuseas e vomitos 20 aos 44 anos 50 49,07 2453,50
45 aos 64 anos 51 52,89 2697,50 n.Ss. ns.
Total 101
Dor 20 aos 44 anos 50 44,89 224450
45 aos 64 anos 51 56,99 2906,50 969,500 ,025
Total 101
Dispneia 20 aos 44 anos 50 48,56 2428,00
45 aos 64 anos 51 53,39 © 2723,00 ns. n.s.
Total 101
Tnsdnia _ 20 aos 44 anos 50 46,12 2306,00
45 aos 64 anos 51 55,78 2845,00 n.s. ns.
Total 101
Perda de apetite 20808 44 anos 50 48,58 2429,00
' ' 45 gos 64 anos 51 53,37 2722,00 ns. ns.
Total 101
Prisio de ventre . 20 aos 44 anos 50 48,42 2421,00
45 gos 64 anos 51 53,53 2730,00 n.s. LS.
Total 101
Diarreis ' 20 a0s 44 anos 50 50,99 2549,50
- 45 aos 64 anos 51 51,01 2601,50 ns. . LS.
Total 101
Dificuldades financeiras 20 aos 44 anos 50 47,00 2350,00
45 aos 64 anos 51 54,92 2801,00 ns. n.s.
Total 101

A anilise da qualidade de vida pelo estado civil dos sujeitos demonstrou exist‘i_rem'
diferencas estatisticamente significativas, quanto ao funcionamento fisico, ao funcionamento
de papel, ao funcionamento social e as dificuldades financeiras, Assim, os sujeitos casados ou
em unifio de facto apresentam valores de funcionamento fisico, dek papel e social mais

elevados do que os sujeitos nfo casados, o que significa que apresentam niveis inferiores de
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funcionamento fisico, de papel e social. Os sujeitos casados ou em unifio de facto apresentam,
também, valores superiores de dificuldades financeiras.

Os resultados demonstram, ainda, que o sintoma fadiga apresenta um valor de p (,051)
muito préximo do nivel de significincia (Quadro 34).
Quadro 34. Valores de U, p, média e soma das ordens das escalas e itens que avaliam a

qualidade de vida, em fungdo do estado civil

N Médiadas Somadas 2 U P
) - ordens ordens
Funcionamento fisico Casados 75 54 40 4080,00
Nio casados 26 41,19 1071,00 720,000 ,042
Total 101 |
Funcionamento de papel Casados 75 54,11 4058,00
Nio casados 26 42,04 1093,00 742,000 ,045
Total 101
Funcionamento emocional Casados 75 51,59 3869,00
Néo casados 26 49,31 1282,00 ns. n.s.
. Total 101 '
. Funcionamento cognitivo * Casados 75 52,76 3957,00
o Nio casados 26 4592 119400 ns. ns.
_ Total 101
Funcionamento social Casados_ 75 55,34 ' 4150,50
Nio casados 26 38,48 1000,50 649,500 ,008
. Total - 101
Saide e qualidade _ Casados 75 4991 3743,00
de vida globais Nio casados 26 54,15 1408,00 n.s. n.s.
i Total 101
Fadiga Casados 75 54,29 4071,50
: Nio casados 26 41,52 1079,50 728,500 ,051
Total 101 '
Néuseas e vomitos Casados 75 51,57 3868,00
Nio casados 26 4935 1283,00 n.s. n.s.
Total 101
Dor Casados 75 53,08 3981,00
" Nio casados 26 45,00 1170,00 ns. ns.
Total 101
{cont.)
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N Média das  Soma das U p
ordens ordens
Dispneia Casados 75 49,89 3742,00
Néo casados 26 54,19 1409,00 n.s. n.s.
Total 101
Insdnia Casados 75 52,89 3967,00
' Nio casados 26 45,54 1301,00 n.s. .s.
Total 101
Perda de apetite Casados 75 51,33 3850,00
Nio casados 26 50,04 1301,00 n.s. ns.
Total 101
Priséio de ventre Casados 75 51,67 -3875,50
Nio casados 26 49,06 1275,50 0.8, n.s.
Total 1011
Diarreia Casados 75 51,81 3886,00
Nio casados 26 48,65 1265,00 n.s. as.
Total 101
‘Dificuldades financeiras Casados 75 54,50 4087,50
Nio casados 26 40,90 1063,50 712,500 ,030
Total 101

Quanto & an{;ll_ise da qualidade de vida pelo nivel de ensino, os resultados indicam que
existem diferengas estatisticamente sigﬁiﬁcativas para o funcionamento fisico, para 0-
funcionamento cognitivo € para as diﬁculdade.& financeiras. Assim, 0s sujeitos que
frequentaram o ensino até ao 3° ciclo (incluindo a2 pnmana e o 2° c1clo) apresentam valores
médios superiores (de funcwnamento fisico, de funcionamento cognitivo € de dlﬁculdades
financeiras) do que os sujeitos que frequentaram o ensino secundario ou O ensino superior. |
Isto significa que os sujeitos que frequentaram o ensino secundano ou superior t€ém um
melhor funcionamento fisico e cognitivo, com menos dificuldades financeiras.

Os resultados indicam, ainda, que tanto o funcionamento de papel como a saude e

qualidade de vida globais apresentam valores de p (ambos ,057) muito préximos do nivel de

significdncia (Quadro 35).
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Quadro 35. Valores de U, p, média e soma das ordens das escalas e itens que avaliam a

qualidade de vida, em fung¢éo do nivel de ensino

N Meédia das  Soma das U p
ordens ordens
Funcionamento  Primaéria, 2° e 3° ciclo 62 57,69 3577,00
fisico Secundario e superior 39 40,36 1574,00 794,000 ,003
‘ Total 101
Funcionamento  Primaria, 2° e 3° ciclo 62 54,97 3408,00
de papel Secundario e superior 39 44,69 1743,00 963,000 ,057
Total 10t
Funcionamento  Primaria, 2° e 3° ciclo 62 50,86 3153,50
emocional = . Secundério e superior 39 . 51,22 1997,50 n.s. n.s.
Total 101
Funcionamento  Primaria, 2° e 3° ciclo 62 56,47 3501,00
cognitivo Secundério e superior 39 4231 1650,00 870,000 ,010
Total 101
Funcionamento  Priméria, 2° e 3° ciclo 62 53,10 3292,00
social Secundario e superior 39 47,67 1859,00 n.s. ns.
o “Total 101 |
_Sfu‘lae e qualidade Priméria, 2° e 3° ciclo 62 46,64 2891,50
-de vida globais Secundério e superior 39 57,94 2259,50 938,500 ,087
Total 101
Fadiga . Primaria, 2° e 3° ciclo T 62 53,32 3306,00
Secundério e superior 39 47,31 1845,00 n.s. ns.
A Total 101 '
Niusease :  Primaria, 2° ¢ 3° ciclo 62 52,40 3249,00
vOmitos Secundério e superior 39 43,77 1902,00 LS. s,
Total 101
Dor Primaria, 2° e 3° ciclo 62 53,36 3308,50
Secundério e supg:rior " 39 4724 1842,50 n.s. n.s.
Total 101
Dispneia Primaria, 2° e 3° ciclo 62 49,47 3067,00
Secundério e superior 39 53,44 2084,00 ns. n.s.
Total 101
Insénia Priméria, 2° e 3° ciclo 62 53,48 3316,00
Secundério ¢ superior 39 47,05 1835,00 n.s. n.s.
Total 101 '
(cont.)
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N Média das  Soma das U P
ordens ordens
Perda de apetite  Primiria, 2° e 3° ciclo 62 52,64 3263,50
Secundério e superior 39 48,40 1887,50 n.s. n.s.
Total 101
Prisdio de ventre  Primaria, 2° e 3° ciclo 62 52,43 3250,50
Secundério e superior 39 48,73 1900,50 n.s. n.s.
Total 1011
Diarreia Priméria, 2° e 3°ciclo 62 52,08 3229,00
Secundério e superior 39 49,28 1922,00 1n.s. n.s.
Total 101
Dificuldades Priméria, 2° e 3° ciclo 62 55,26 "3426,00
financeiras Secundario e superior 39 44,23 1725,00 945,000 ,050
Total 101 '

Em relagdio & profissio dos sujeitos da nossa amostra, os resultados revelam qu;:
existem diferengas estatisticamente significativas; quanto ao funcionamento fisico, ao
funcionamento de papel e a saide e qualidade de vida globais. Tanto no funcionamento fisico
como no‘funcionamentq de papel sdo os sujeitos nio empregados, quando comparados com o§
empregados, que apresentam valores meédios superiores, 0 que si-gniﬁca que aprésentam
menores niveis de fuﬁcionamento_ fisico e de papel. S3o, também, 0s sujeitos ndo émpregadosfﬂ
a apresentarem uma avaliagdo inferior de saide e quatidade de vida globais (Quadro 36).

Quadro 36. Valores de U, p, média e soma das ordens das escalas e itens gue avaliam a

qualidade de vida, em fung¢do da profissdo

N Média das  Soma das B ) p
ordens ordens
Funcionamento fisico Empregados 48 43,28 " 207750
Nio empregados 53 57,99 3073,50 901,500 ,010
Total 101
Funcionamento de papel ~ Empregados 48 45,13 2166,00
Nao empregados 53 56,32 208500 990,000 ,033
Total 101
{cont.)

211



Factores de adaptac_ﬁo ¢ de recuperacio apds uma doenca hemato-oncoldgica

N Média das Soma das U p
ordens ordens
Funcionamento emocional Empregados 48 47,39 2274,50
Nio empregados 53 54,27 2876,50 n.s. ns.
Total 101
Funcionamento cognitive  Empregados 48 4941 2371,50
Nio empregados 53 52,44 2779,50 n.s. n.s.
Total 101
Funcionamento social Empregados 48 48,16 2311,50
Nio empregados 53 53,58 2839,50 n.s. ns.
Total 101
Saide e qualidade Empregados 48 57,85 2777,00
de vida globais Nio empregados 53 44,79 2374,00 943,00 ,024
Total 101
Fadiga _ Empregados 48 46,85 224900
: Nio empregados 53 54,75 2902,00 ns. n.s.
Total 101
Nauseas e vémitos Empregados 48 4788 2298,00
' Nio empregados 53 53,83 2853,00 ns. ns,
Total 101
Dor Empregados 48 46,06 2211,00
Nio empregados 53 55,47 2940,00 n.s. n.s.
Total 101
Dispneia Empregados 48 52,78 2533,50
Nio empregados 53 4939 2617,50 n.s. s,
Total 101
Irisénia Empregados 48 47,43 2276,50
Nio empregados 53 54,24 2874,50 ns. n.s.
Total 101
Perda de apetite Empregados 48 48,67 2336,00
' Nio empregados 53 53,11 2815,00 n.s. n.S.
Total 101
Prisio de ventre Empregados 48 49,51 2376,50
Néo empregados 53 52,35 2774,50 n.s. n.s.
Total 101
Diarreia Empregados 48 51,32 2463,50
Nzo empregados 53 50,71 2687,50 ns. ns.
Total 101
Dificuldades financeiras Empregados 48 47,60 2285,00
Nio empregados 53 54,08 2866,00 n.s. n.s.
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Total

101

Ao analisar a qualidade de vida, em fung8o dos coabitantes, os resultados mostram

nfo existirem diferencas estatisticamente significativas, em relagiio a todas as escalas e itens

que a avaliam. Ou seja, 0s sujeitos que vivem em contexto de familia nuclear e os sujeitos que

vivem em contexto de familia nfio nuclear, da nossa amostra, apresentam valores

estatisticamente semethantes de funcionalidade, de saude e qualidade de vida globais € de

sintomas (Quadro 37).

Quadro 37. Valores de U, p, média e soma das ordens das escalas e itens que avaliam a’

qualidade de vida, em fungdo dos coabitantes

N Média das  Soma das U P
ordens ordens
. Funcionamento  Contexto de f. nuclear 69 53,19 3670,00
- fisico . Contexto de f. nfio nuclear 32 46,28 1481,00 n.s. n.s.
Total 101
" "Funcionamento . Contexto de f. nuclear 69 54,10 3733,00
de papel Contexto de £ nfo nuclear 32 4431 1418,00 n.S. n.s.
‘ Total 101
Funcionamento  Contexto de f. nuclear. 69 52,88 3648,50
emocional Contexto de f. nfio nuclear 32 46,95 1502,50 ns. 1.5.
Total 101
Funcionamenté  Contexto de f. nuclear 69 53,59 -3698,00
cognitivo Contexto de f. nfo nuclear 32 4541 1453,00 ns. ns.
Total 101
Funcionamento  Contexto de f. nuclear 69 54,18 3738,50
social- Contexto de £ ndo nuclear 32 44 14 1412,50 n.s. n.s.
Total 101
Saiide e qualidade Contexto de f. nuclear 69 51,03 3521,00
de vida Contexto de f. nfio nuclear 32 50,94 1630,00 ns. ns.
globais Total 101
Fadiga Contexto de f. nuclear 69 54,07 3731,00 .
Contexto de f. nfo nuclear 32 44,38 1420,00 n.s. n.s.
Total 101
{cont.)
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N Meédia das Soma das U P
ordens ordens
Niuseas e Contexto de f. nuclear 69 53,23 3673,00
vomitos Contexto de . nio nuclear 32 46,19 1478,00 n.s. ns.
Total 101
Dor Contexto de f. nuclear 69 52,88 3648,50
Contexto de f. nfio nuclear 32 46,95 1502,50 n.s. n.s.
Total 101
Dispneia Contexto de f. nuclear 69 49,65 3426,00
Contexto de . nfio nuclear 32 53,91 1725,00 n.s. ns.
Total 101
Insénia Contexto de f. nuclear 69 53,56 3695,50
Contexto de f. nfio nuclear 32 45,48 1455,50 ns. ns.
Total 101
Perda de apetite  Contexto de . nuclear 69 53,27 3675,50
Contexto de f. nfio nuclear 32 46,11 1475,50 ns. n.s.
Total 101
" Prisio de - Contexto de f. nuclear 69 51,88 3579,50
ventre Contexto de f. ndo nuclear 32 49,11 1571,50 n.s. n.s.
, Total 101
Diarreia Contexto de f. nuclear 69 51,87 3579,00
Contexto de f nfio nuclear 32 49,13 1572,00 as. - n.s.
Total 101 '
Dificuldades Contexto de f nuclear 69 53,78 3711,00
. financeiras  Contexto de f nfo nuclear 32 45,00 1440,00 ns. n.s.
Total 101

Pela analise da qualidade de vida, em fungdio da existéncia de filhos, os resultados
indicam que existem .diferenqas estatisticamente significativas, quanto ao funcionamento
fisico, ao funcionamento éognitivo, ao funcionamento social e as dificuldades financeiras.
Assim, os sujeitos com filhos apresentam valores de funcionamento fisico, cognitivo e social
mais elevados do que os sujeitos sem filhos, 0 que significa que apresentam niveis inferiores
de funcionamento fisico, cognitivo e social. Sdo, também, os sujeitos com filhos ‘quc

apresentam valores superiores de dificuldades financeiras (Quadro 38).
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Quadro 38. Valores de U, p, média e soma das ordens das escalas e itens que avaliam a

qualidade de vida, em fun¢do da existéncia de filhos

N Médiadas  Soma das U P
ordens ordens
Funcionamento fisico Com filhos 73 55,67 4064,00
Sem filhos 28 38,82 1087,00 681,000 ,008
Total 101
Funcionamento de papel Com filhos 73 53,18 3882,00
Sem filhos 28 45,32 1269,00 ns. n.s.
Total 101
Funcionamento emocional  Com fithos 73 52,23 3813,00
' Sem filhos 28 47,79 1338,00 ns. n.s.
Total 101 '
Funcionamento cognitivo Com filhos 73 54,66 3990,00
Sem filhos 28 41,46 1161,00 755,000 ,028
Total 101
Funcionamento social Com filhos 73 54,35 3967,50
Sem filhos 28 4227 1183,50 777,500 ,050
Total 101 oo
Saude e qualidade Com filhos 73 49,69 3627,50
de vida globais Sem filhos 28 54,41 1523,50 n.s. n.s.
Total 101
Fadiga Com filhos 73 54,17 395450
Sem filhos 28 42,73 1196,50 n.s. n.s.
Total 101 )
Nauseas e vomitos Com filhos 73 52,51 3833,00
Sem filhos 28 47,07 1318,00 n.s. n.s.
Total 101
Dor Com filhos 73 52,64 3842,50
Sem filhos 28 46,73 1308,50 LS. ns.
Total 101
Dispneia Com filhos 73 50,14 3660,00
Sem filhos 28 53,25 1491,00 n.s. n.s.
Total 101
Insénia Com filhos 73 53,55 3909,00
Sem filhos 28 4436 1242,00 .s. ns.
Total 101
(cont.)
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N Meédia das Soma das u p
ordens ordens
Perda de apetite Com filhos 73 51,60 3767,00
Sem filhos 28 49,43 1384,00 ns. n.s.
Total 101
Pris#o de ventre Com filhos 73 52,07 3801,00
Sem fithos 28 4821 1350,00 n.s. n.s.
Total 10t
Diarreia Com filhos 73 52,05 3800,00
Sem filhos 28 4825 1351,00 n.s. n.s.
Total 101
Dificuldades financeiras Com filhos 73 55,47 4049,00
’ Sem filhos 28 39,36 1102,00 696,000 ,008
Total 101

Relativamente a analisa da .qualjdade de vida, em fungfo da sujeiciio a awto-
transplante de medula 6ssea, os resultados revelam que ndo existem diferencas
esftat'isticamente significativas, em relagdo a todas as escalas e itens que a avaliam. Ou seja, os
. éujeitos que foram submetidos a auto-transplante de medula dssea ¢ os sujeitos que n#o foram
sﬁl.)metidos a auto-transplante, da nossa amostra, apresentam valores estatisticamente
: seiﬁelhantes de funcionalidade, de saide e qualidade de vida globais e de sintomas (Quadro
39)

Quadro 39. Valores de U, p, média e soma das ordens das escalas e itens que avaliam a

qualidade de vida, em fungdo da sujei¢do a auto-transplante de medula éssea

N Médiadas  Soma das U r
ordens ordens
Funcionamento- . Auto-transplantados 50 46,48 2370,50
fisico - Nip transplantados 51 55,61 2780,50 ' n.s. ns,
Totat 101
Funcionamento Auto-transplantados 50 46,12 2352,00
de papel Nao transplantados 51 55,98 2799,00 n.s. ns.
' Total 101
(cont.)
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N Média das Soma das U p
ordens ordens
Funcionamento Auto-transplantados 50 46,10 2351,00
emocional Nio transplantados 51 56,00 2800,00 n.s. s
Total 101
Funcionamento Auto-transplantados 50 48,97 249750
cognitivo Nio transplantados 51 53,07 2653,50 n.s. ns.
Total 101
Funcionamento  Auto-transplantados 50 47,44 2419,50
social Nio transplantados 51 54,63 2731,50 n.s. n.s.
; Total 101
Saide e qualidade  Auto-transplantados 50 51,17 2609,50
de vida giobais Nio transplantados 51 50,83 2541,50 LS. n.s.
"Total 101
Fadiga Auto-transplantados 50 50,25 2562,50
; Nio transplantados 51 51,77 2588,50 n.s. n.s.
. Total 101
Nauseas e Auto-transplantados 50 49,64 2531,50
* vbmitos Nio transplantados 51 52,39 2619,50 n.s. ns.
Total 101 ' '
Dor Auto-transplantados 50 50,26 2563,50
Néo transplantados 51 51,75 2587,50 n.s. LS.
Total 101
Dispneia Auto-transplantados 50 53,28 2717,50
Nio transplantados 51 48,67 2433,50 n.s. ns.
Total 101
Insénia Auto-transplantados 50 47.83 243950
Nio transplantados 51 54,23 2711,50 ns. ns.
Total 101
Perda de apetite Auto-transplantados 50 49,49 2524,00
Nio transplantados 51 52,54 2627,00 n.s. n.s.
Total 101 . _
Prisgo de Auto-transplantados 50 53,39 2723,00
ventre Nio transplantados 51 48,56 2428 00 n.s. n.s.
Total 101
Diarreia Auto-transplantados 50 52,12 2658,00
Néo transplantados 51 49 86 2493,00 n.s. n.s.
Total 101 ‘
Dificuldades Auto—tra.nsplantados- 50 48,04 2450,00
financeiras Ni#o transplantados 51 54,02 2701,00 n.s. ns.
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Total 101

Em relagdio ao tempo de transplante dos sujeitos da nossa amostra, os resultados
demonstram existirem diferengas estatisticamente significativas, apenas quaﬁto as
dificuldades financeiras. Assim, os sujeitos com menos tempo de transplante (até aos 24
meses) apresentam maiores diﬁculdz;des financeiras do que os sujeitos com maior tempo de
transplante (dos ?.5 aos 60 méses) {Quadro 40).

Quadro 40. Valores de U, p, média e soma das ordens das escalas e itens que avaliam a

qualidade de vida, em fungdo do tempo de transplante

N Meédia das Soma das U p
. ordens ordens
Funcionamento A1é 24 meses 35 2647 . 926,50
fisico De 25 a 60 meses 15 23,23 348,50 ns. n.s.
Total 50 )
- Funcionamento ) Até 24 meses 35 27,30 955,50
de papel Néo transplantados 15 21,30 319,50 - ns. n.s.
Total 50
Funcionamento Até 24 meses 35 25,74 901,00
emocional De 25 a 60 meses 15 24,93 374,00 s. ns.
Total 50
Funcionamento Até 24 meses 35 25,53 893,50
COgnitivo De 25 a 60 meses 15 25,43 381,50 ns. n.s.
~ Total 50
Funcionamento Até 24 meses 35 25,96 908,50 |
social De 25 a 60 meses 15 24,43 366,50 ns. n.s.
Total 50 '
Saitde e qualidade Até 24 meses 35 23,46 821,00 _
de vida globais De 25 a 60 meses 15 30,27 454,00 n.s. n.s.
Total 50
Fadiga Até 24 meses 35 25,59 895,50
De 25 a 60 meses 15 25,30 379,50 ns. ns.
Total 50
Néuseas e Até 24 meses 35 27,20 952,00
vomitos De 25 a 60 meses 15 21,53 323,00 ns. n.s.
Total 50 (cont.)
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N Meédia das Soma das U )4
ordens ordens
Dor Até 24 meses 35 23,84 834,50
De 25 a 60 meses 15 29,37 440,50 n.s. ns.
Total 50
Dispneia Até 24 meses 35 25,60 896,00
De 25 8 60 meses 15 25,27 379,00 n.s. ns.
. Total 50
Insonia Até 24 meses 35 25,17 881,00
De 25 a 60 meses 15 26,27 394,00 n.S. ns.
Total 50
Perda de apetite Até 24 meses 35 26,97 944 00
De 25 a 60 meses 15 22,07 331,00 n.s. n.s.
Total 50
Prisfio de Até 24 meses 35 25,43 890,00 -
ventre De 25 a 60 meses 15 25,67 385,00 ns. ns. W
| Total 50 '
Diarreia Até 24 meses 35 25,57 895,00
De 25 a 60 meses 15 25,33 380,00 n.s. ILS.
' Total 50
‘Dificuldades Até 24 meses 35 28,13 984,50
financeiras De 25 a 60 meses 15 19,37 290,50 170,500 ,039
: Total 50

A anilise da qualidade de vida, em fun¢éo do tempo de remissdo, dos sujeitos da nossa
amostra, evidenciou existirem diferengas estatisticamente significativas, apenas quanto ao
funcionamento social. Assim, os sujeitos com menos tempo de remisso (até aos 24 meses)
apresentam valores médios superiores de funcionamento social, o que significa que s3o os
sujeitos com mais tempo de remissdo (de 25 aos 60 meses) que apresentam niveis supeﬁoreé

de funcionamento social (Quadro 41).
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Quadro 41. Valores de U, p. média e soma das- ordens das escalas e itens que avaliam a

qualidade de vida, em fungdio do tempo de remissdo

N Média das  Soma das U P
ordens ordens
Funcionamento Até 24 meses 28 29,05 813,50
fisico De 25 a 60 meses 23 22,28 512,50 LS. n.s.
Total 51
Funcionamento Até 24 meses 28 26,59 744,50
de papel Néo transplantados 23 25,28 581,50 ns. n.s.
A Total 51
Funcionamento Até 24 meses 28 25,75 721,00
emocional De 25 a 60 meses 23 26,30 605,00 n.s n.s.
Total 51 ’
Funcionamento Até 24 meses 28 27,32 765,00
cognitivo De 25 a 60 meses 23 24,39 561,00 n.s. 5.
Total 51
Funcionamento Até 24 meses 28 30,30 848 50
social De 25a 60 mﬁses 23 20,76 477,50 201,500 015
' Total 51 '
' Saide e qualidade - Até 24 meses 28 23,09 646,50
de vida globais De 25 a 60 meses 23 29;54 679,50 n.s. n.s.
Total 51
‘ Fadlga Até 24 meses 28 26,75 745,00
De 25 a 60 meses 23 25,09 577,00 n.s. n.s.
- Total 51 _
* Nauseas e Até 24 meses 28 25,59 716,50
vémitos De 25 a 60 meses 23 26,50 609,50 ns. ns.
Totat 51
Daor Até 24 meses 28 28,27 791,50
De 25 a 60 meses 23 23,24 534,50 n.s. n.s.
Total 51
Dispneia Até 24 meses 28 26,86 752,00
De 25 a 60 meses 23 24,96 574,00 n.s. n.s.
Total 51
Insénia Até 24 meses 28 27,66 774,50
De 25 a 60 meses 23 23,98 551,50 I.S. n.s.
Total 51
{cont.)
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N Meédia das Soma das U pr
ordens ordens
Perda de apetite Até 24 meses 28 26,79 750,00
De 25 a 60 meses 23 25,04 576,00 n.s. ns.
Total 51
Prisédo de Até 24 meses 28 25,14 704,00
ventre De 25 a 60 meses 23 27,04 622,00 n.s. n.s.
Total 51
Diarreia Até 24 meses 28 26,27 735,50
De 25 a 60 meses 23 25,67 590,50 n.s. n.s.
Total 51
Dificuldades Até 24 meses 28 28,29 792,00
financeiras De 25 a 60 meses 23 23,22 534,00 n.s. n.s.
Total 51

Pela andlise da qualidade de vida, em funcdo do diagndsico, os resultados indicar -
que ndo existem diferengas estaﬁéﬁcan:gente significativas, ém relago a todas as e;calas:‘e
‘itens 'qﬁe a avaliam. Ou seja, os sujeitos a quem foi diagnosticado Mieloma multiplo ou
Linfoma 6u Leucemia, da nossa amostra, apresentam valores estatisticamente semelhantes de |
fu_ncionalidade, de saude e qualidade de vida globais e de sintomas (Quadro 42).

Quadro 42. Valores de N, média das ordens, Qui-Quadrado e p das escalas e itens que.

avaliam a qualidade de vida, em fungdo do diagndstico

N M¢dias das ordens Qui-Quadrado P
Funcionamento fisico = Mieloma multiplo 19 60,61
Linfoma 66 48 39 n.S. n.s.
Leucemia 16 50,38 |
Total 101
Funcionamento de Mieloma miltiplo 19 54,74
papel Linfoma 66 51,79 n.s. n.s.
Leucemia 16 43,31
Total 101
Funcionamento Mieloma maltiplo™ 19 50,63
emocional Linfoma 66 51,27 - ns. n.s.
Leucemia 16 50,31 |
Total 101 (cont.)'
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N Meédias das ordens Qui-Quadrado p
Funcionamento Mieloma multiplo 19 54,13
cognitivo Linfoma 66 50,37 n.s. n.s.
Leucemia 16 49 83
Total 101
Funcionamento Mieloma maltiplo 19 49,16
social Linfoma 66 51,88 n.s. n.s.
Leucemia 16 49,56
Total 101
Sainde e qualidadede  Mieloma multiplo 19 38,79
vida globais Linfoma 66 52,86 ns. ns.
Leucemia 16 57,84
Total 101
Fadiga Mieloma multiplo 19 51,92
Linfoma 66 51,23 ns. n.s.
Leucemia 16 57,84
) Total 101
_ Niuseasevomitos  Mielomamiltiplo 19 48,26
Linfoma 66 52,03 ns. n.s.
Leucemia 16 50,00 '
Total 101-
" Dor Mieloma multiplo 19 55,79
' Linfoma 66 50,29 ns. ns.
Leucemia 16 48,25
Total 101
: Dispneia Mieloma multiplo 19 47,08
Linfoma 66 52,11 ns. ns.
Leucemia 16 51,06
Total 101
Insénia Mieloma miltiplo 19 54,97
- Linfoma 66 52,23 ns, ns.
Leucemia 16 41,22
Total 101
Perda de apetite Mieloma maltiplo 19 51,63
Linfoma 66 51,37 . N.§ ILS.
Leucemia 16 48,72
Total 101
(cont.)
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N Meédias das ordens Qui-Quadrado b4
Prisdo de ventre Mieloma maltiplo 19 50,18
Linfoma 66 52,83 n.s. n.s.
Leucemia 16 44 44
Total 101
Diarreia Mieloma multiplo 19 48,16
Linfoma 66 51,42 ILS. n.s.
Leucemia 16 52,66
Total 101
Dificuldades Mieloma maultiplo 19 48,39
financeiras Linfoma 66 50,71 LS. n.s.
Leucemia 16 55,28
Total 101

8.3.4. Qualidade das relacoes familiares

Como anteriormente referido, serd feita uma avaliacio mais qualitativa das relagdes
- -familiares dos sujeitos da nossa amostra, através da analise perceﬁtual de pontuacdes
extremas positivas e negativas, dos itens da dimensdo Relagdo do questiondrio Family
Environment Scale.

Para obter a percentagem de pontuagles extremas positivas € negativas foram
: agrupadas‘as possibilidades de resposta ém trés gfupos: do primeiro fazem parte as respostas
le 2, do segundo as respostas 3 ‘e 4, e do terceiro as respostas 5 e 6; considerando que as
respostas 1 e 2 correspondem ao extremo negativo €, as respostas 5 e 6 correspondem ab
extremo positivo. No entanto, pela anélise qualitativa dos itens nem todos apresentam o
extremo negativo nas respostas 1 € 2, e o extremo positivo nas respostas 5 e 6, assim, foram
invertidas as respostas dos itens 2, 3, 4, 6,9, 13, 15,17, 18, 19, 21 e 24.

Este subcapitulo inicia-se com a analise percentual item a item de toda a populagdo,
sem diferenciagio de grupos; e,. posteriormente, a selﬁelhang:a da anihse d-os outros

questiondrios, sera realizada a diferenciagéo entre as categorias das variaveis independentes.
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Pela observagdo dos resultados, pode-se afirmar que quase todos os 27 itens
apresentam uma superioridade de respostas no extremo positivo, com excepgdo do item 6
(com superioridade nas respostas 3 e 4) e do item 21 (com superioridade nas respostas 1 e 2),
tal como se pode observar pelo Quadro 43. Uma observagdo mais pormenorizada permite
verificar que dentro do extremo positivo existem varios graus de positividade, tal como
demonstra o Grafico 1.

De uma forma geral, podemos, entio, afirmar que para a nossa amostra as 4reas de
maior fragilidade s3o as que sdo avaliadas primeiramente pelo item 21 e depois pelo item 6; e
as areas de maior forca sdo avaliadas primeiramente pelos itens 1, 5,9, 10, 18,20 e 22 €, em
segundo lugar pelos itens 3, 4, 7, 8, 11, 12, 13, 14, 16, 19, 23, 24, 26 ¢ 27.

Quadro 43, Percentagem item a item da FES para a amostra total

_ Respostas " le2 ) 3e4d 5e6
Itens (%) (%) (%)
. 1' 4.1 - ' . 16,5 79.4
2 17,5 © 36,1 46,4

3 10,3 237 66,0

4 72 30,9 61,9

5 9.3 14,4 76,3

6 351 45,4 16,9

7 4.1 ) 23,7 72,2

8 12 : 28,9 63,9

9 . 6,2 15,5 784

10 2,1 22,7 75,3

11 11,3 34,0 54,6

12 26,8 - 22,7 50,5

13 17.5 25,8 56,7

14 10,3 38,1 51,5

15 17,5 36,1 46,4

16 52 24,7 70,1

17 17,5 38,1 443

18 3,1 2,1 94 8

19 13,4 18,6 68,0

20 8,2 10,3 81,4

21 37,1 299 33,0

22 : 52 15,5 79,4

23 o 82 27,8 63,9

24 15,5 12,4 72,2

25 9,3 443 46,4

26 6.2 24,7 69,1

27 14,4 12,4 73,2
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Grdfico 1. Andlise percentual das pontuagdes extremas positivas e negativas da FES para a

amostra total

Respostas % Itens Forga da relagfio
1 100 Muito fragil
e 75 Fragil
2 S0 6 12 21 Forte

2511 3 5 810 13151719 222426 Muito forte
24 7 911 1416182023 2527
3 Zona
e
4 Neutra
100
1 5910 18 20 22 Muito forte
75
5 3 7 12 14 19 24 27 Forte
50 4 8 11 13 16 23 26
e |2 15 17 21 25 | Fragil
25
6 6 Muito fragil
0

No que diz respeito ao género ¢ a sua relagio com a qualidade das relagdes familiares,
observa-se que tanto os homens como as mulheres apresentam uma superioridade de respostas
no extremo positivo, embora com alguma diferenciago de grau. Como excepgdo a
superioridade do extremo positivo surgem: os itens 2, 17 e 25 (onde as mulheres apresentam
valores superiores nas respostas 3 e 4), o item 6 (onde ambos o0s géneros apresentam
superioridade nas respostas 3 e 4 — zona neutra), o item 11 (onde os homens a apresentarem
valores superiores nas respostas 3 e 4) e o item 21 (onde ambos os géneros apresentam
superioridade de respostas no extremo negativo) (Quadro 44).

E, ainda, de salientar que os itens 1, 2, 5, 9, 11, 12, 14, 15, 22 e 26 apresentam
diferengas entre homens e mulheres, ao nivel do extremo positivo; ¢, os itens 12 e 15

apresentam diferengas, também, ao nivel do extremo negativo.
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Assim, pode;se-éﬁrma: que, em 'fuqqio do género da amostra, as dreas de maior
fragilidade s3o as que sdo avaliadas pelos itens 6 ¢ 21 em ambos os génerbs, epelositens 12 e
15 para as mulheres. |

As dreas de ﬁlaior forga sdo avaliadas nos homens, primeiramente pelos itens 1, 5 e 22
e, em segundo lugar pelos itens 2, 9, 10, 12, 15 e 26; nas mulheres, primeiramente pelos itens
| 9, 10 e 26 e, em segundo lugan‘ pgl(;s itens 1, 5, 11 e 22. As éreas de maior forga 'se‘io, ainda,
avaliadas, em ambos os géncrés, primeiramente pelbs—iteus 18 e 20, e depois pelos itens 3, 4,
7,8, 13, 14, 16, 19, 23, 24 (Gréfico 2).

Quadro 44. Percentagem item a item da FES, em fungdo do género

Respostas ) 1 e 2 3 e 4 _ 5 e 6
Itens ' %) - (%) (%)
Homens Muiheres Homens Mulheres Homens Mulheres
1 1,6 - 8,8 12,7 23,5 85,7 67,6
2. 12,5/ 17,6 30,2 471 524 35,3
3 11,1 88 20,6 29,4 68,3 - 61,8
4 6,3 8,8 30,2 32,4 63,5 58,8
5 79 . 118 11,1 20,6 81,0 67,6
6 36,5 32,4 46,0 44,1 17,5 23.5.
7 3.2 5.9 22,2 26,5 74,6 67,6
8 7.9 59 27,0 32,4 65,1 61,8
9 6.3 59 20,6 . 5,9 73,0 88,2
10 32 0 222 23,5 74,6 76,5
11 9,5 14,7 46,0 ' 1,8 44 4 ' 73,5
i2 -~ 238 324 222 23,5 54,0 441
13 19,0 14,7 28,6 20,6 52,4 64,7
14 i1 88 413 324 - 476 58,8
15 11,1 294 38.1 32,4 50,8 ) 38,2
16 1,6 11,8 27,0 20,6 71,4 67,6
17 15,9 20,6 36,5 41,2 47,6 38,2
18 3.2 2,9 3,2 0 93,7 97.1
19 1LT 17,6 17,5 20,6 71,4 61,8
20 79 8,8 12,7 59 79,4 85,3
21 34,9 41,2 349 206 30,2 38,2
22 4,8 59 11,1 23,5 84,1 70,6
23 6,3 11,8 27,0 . 294 66,7 58.8
24 15,9 14,7 12,7 11,8 71,4 73,5
25 7,9 11,8 42.9 47.1 492 41,2
26 7,9 29 30,2 14,7 61,9 82,4
27 17,5 8.8 9.5 17.6 73,0 73,5
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Gréfico 2. Andlise percentual das pontuagdes extremas positivas e negativas da FES, em

fungdo do género
Respostas % Itens Forga da relagdo
1 100 Muito frigil
e 75 Fragil
2 50 6 21 Forte
25| 135810:1214161820 232527 Muito forte
24 791113121719 222426
3 Zona B
e
4 Neutra
100
I 5910 18 20 22 26 Muito forte
75
5 135810121416 32 24 Forte
50 247911131519 23 36
[ 2 1112141517 21 25 Fragil
25
6 6 Muito fragil
0
BGénero masculino D-Género ferminino H - Ambos os géneros

Analisando os resultados relativos 4 idade € a sua relagdo com a qualidade das
relacBes familiares, verifica-se que, tanto os sujeitos com idades entre os 20 € os 44 anos
como os sujeitos com idades entre os 45 ¢ os 64 anos, apresentam uma superioridade de
respostas no extremo positivo, embora com alguma diferenciagdo de grau. Como excepgdo 4
superioridade do extremo positivo surge o item 6 (com superioridade nas respostas 3 e 4 nos
dois grupos de idades estudados), o item 17 (com os sujeitos mais velhos a revelarem valores
superiores nas respostas 3 e 4), o item 21 (com superioridade de respostas no extremo
negativo, nos dois grupos de idades estudados) e o item 25 (com 0s sujeitos mais novos a
revelarem valores superiores nas respostas 3 e 4) (Quadro 45).

Importa, ainda, dizer que os itens 2, 5, 6, 10, 11, 12, 13, 14, 16, 17, 22, 23, 24 ¢ 27

apresentam diferencas entre as idades dos 20 aos 44 anos € dos 45 aos 64 anos, ao nivel do
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extremo positivo; e,.o ifem 12 apresenta'diferenq:as, entre as idades estpdadas, ao ﬂivcl do
extremo negativo.

Assim, pode-se afirmar que, para esta éméstra, as areas de maior fragilidade sdo as
que sdo avaliadas pelos itens 6 € 21 para ambas as idades, ¢ pelo item 12 para as idades de 45
a 64 anos. o

As areas de maior forga sdo a;vaiiadasvpma amﬂbas as idades, primeiramente i)elos itens
1,9, 18 € 20; ¢ de seguida pelos iteﬁs 3', 4,7,8,19, 26 Para os‘ sujeitos mais velhos (de 45 a
64 anos) as areas de maior forga sdo, ainda, avaliadas pﬁmeiramente pelos itens 5, 10, 16, 22,
23 e 27, e, de seguida pelos itens 11, 12 e 14. Para os sujeitos mais novos (20 a 44 anos) as
areas de maior for¢a sdo, ainda, avaliadas primeiramente pelo item 24; e, de seguida pelos
itens 2, 5, 10, 13, 16, 17, 22 € 27 {Grafico 3). |

Quadro 45. Percentagem item a item da FES, em fungdo da idade

Respostas 1 e 2 3 e 4 5 e 6

Itens (%) o (%) (%)
20ad4d4anos 45ab6d4anos 20addanos 45a6d4anos 20a44anos 45 a 64 anos

1 6,1 2,1 12,2 20,8 81,6 77.1

2 10,2 25,0 38,8 33,3 51,0 41,7

3 8,2 12,5 22.4 25,0 694 62,5

4 4,1 10,4 - - 28,6 333 673 56,3

5 14,3 42 18,4 10,4 61,3 85,4

6 28.6.. . 41,7 449 45,38 26,5 12,5

7 6,1 2,1 22,4 25,0 71,4 72,9

8 8,2 6,3 28,6 202 63,3 646
9 6,1 6,3 14,3 16,7 79,6 771
10 0 42 26,5 18,8 73,5 77,1

11 14,3 83 . 38,8 - 292 46,9 62,5
12 30,6 22,9 224 22,9 46,9 54,2
13 10,2 25,0 204 - 31,3 69,4 438
14 12,2 8,3 40,8 354 46,9 56,3
15 16,3 18,8 36,7 35,4 46,9 458
16 82 2,1 30,6 18,8 61,2 79,2
17 12,2 22,9 34,7 41,7 53,1 35,4
18 0 6,3 2,0 21 98,0 91,7
19 12,2 14,6 20,4 16,7 67,3 68,8
20 12,2 42 12,2 8,3 75,5 87,5
21 34,7 39,6 32,7 27,1 32,7 33,3
22 8,2 2,1 18,4 12,5 73,5 85,4
23 12,2 42 38,8 16,7 49,0 79,2
24 14,3 16,7 10,2 14,6 75,5 68,8
25 8,2 10,4. 46,9 41,7 449 47,9
26 2,0 10,4 26,5 22,9 71,4 66,7
27 12,2 16,7 18,4 6,3 69,4 77.1
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Grdfico 3. Andlise percentual das pontuagdes extremas positivas e negativas da FES, em

Simgdo da idade
Respostas % Itens Forga da relagio
1 100 Muito fragil
e 75 Fragil
2 50 6 12 21 Forte
25 (1358107 14161820 2325127 Muito forte
24 791113151719 222426
3 Zona
e ;
4 Neutra
100 .
I 5910 (618 20 222324 27 | Muito forte
75
5 358 10121416 19 24 17 Forte
501247 1113 17 22 26
e (26 111213141517 21 23 25 | Fragil
25
6 Muito fragil
0
Ed - Dos 20 aos 44 anos [7]- Dos 45 20s 64 anos [ -Ambas as idades

A andlise das relagbes familiares em fungfio do estado civil revela que, tanto os
sujeitos casados ou em unido de facto como os sujeitos ndo casados, apresentam uma
superioridade de respostas no polo positivo, no entanto, com diferentes niveis de positividade.
Como excepgdo a superioridade do extremo positivo surgem: os itens 2, 11, 14, 23 € 25 (onde
os sujeitos nio casados apresentam valores superiores nas respostas 3 € 4), o item 6 (com
todos os sujeitos a apresentarem superioridade nas respostas 3 e 4 — zona neutra), o item 17
(onde os sujeitos ndio casados apresentam valores iguais e superiores nas respostas 3 € 4 € nas
respostas 5 € 6) e o item 21 (com superioridade de resposta dos nio casados no extremo
negativo, € com igualdade de resposta dos casados ou em unido de facto no extremo negativo
e no extremo positivo) (Quadro 46).

E de salientar que os itens 1, 5, 10, 11, 12, 13, 14, 20, 21, 22, 23, 24, 25 e 27

apresentam diferengas entre os sujeitos casados ou em umidio de facto e os sujeitos ndo
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casados, ao nivel do exﬁcmo positivo; e, 0 it_em 12 apresenta diferengas ao nivel do-extremo
negativo.

Para a amostra estudada, as areas de maior Ifragilidade situam-se nos itens 6 ¢ 21 para
todos os sujeitos casados ou ndo casados, e no item 12 para os sujeitos ngo casados.

Por outro lado, as é:eas'de‘ maior ft;l:t;é., para os sujeiéos casados ou em uni%o de facto,
situam-se, em primeiro lugar, }'._10 nj_v_el 'dps itens 1, 5, 10, 20, 22 € 27; €, em segundb, lugar ao
nivel dos itens 11, 12, 13, 14, 23;?24‘;'e 25 Os .suj‘eﬂitos ndo casados apresentam maior forga,
pﬁmeﬁamente, ao nivel do item 24; e de seguida, ao m’\}'el dos itens 1, 10, 20, 22, 27. As 4reas
de maior forga, para os dois grupos do éstado qivil estudados, sdo evidenciadas
primeiramente, pelos itens 9 e 18; e, de seguida, pelos itens 3, 4, 7, 8, 16, 19 e 26.

Quadro 46. Percentagem item a item da FES, em Jungdo do estado civil

Respostas 1 e 2 3 e 4 5 e-6

Ttens (%) » (%) : () . .
Casados  Nio casados Casados Nio casados Casados Nio casados
1 4,0 45 14,7 22,7 813 - 72,7
2 18,2 13,6 32,0 50,0 493 36,4
3 10,7 9.1 22,7 27,3 66,7 63,6
4 '53 13,6 30,7 31,8 64,0 54,5
5 6,7 18,2 ‘ 8,0 36,4 853 45,5
6 373 273 440 . 500 . 187 - 22,7
7 4,0 : 4,5 21,3 31,8 ' 74,7 : 63,6
"8 6,7 91 26,7 36,4 66,7 54,5
9 80 ,0 14,7 - 18,2 7.3 81,8
10 2,7 0 20,0 31,8 77,3 68,2
11 93 18,2 30,7 ‘ 455 60,0 36,4
12 24,0 36,4 : 22,7 227 53,3 40,9
13 17,3 18,2 227 36,4 60,0 455
14 10,7 91 - 32,0 59,1 573 31,8
15 16,0 22,7 36,0 36,4 48,0 40,9
16 6,7 0 18,7 45,5 74,7 54,5
17 20,0 9.1 36,0 455.. 440 455
18 4.0 ,0 1,3 4.5 947 95,5
19 12,0 18,2 147 31,8 73.3 50,0
20 9,3 45 87 22,7 84.0 72,7
21 36,0 40,9 28,0 36,4 36,0 227
22 4,0 a1 12,0 273 84,0 63,6
23 9.3 4,5 - 21,3 50,0 69,3 45,5
24 16,0 13,6 13,3 9,1 70,7 77.3
25 10,7 45 37,3 68,2 52,0 27,3
26 6,7 45 21,3 36,4 72,0 59,1
27 13,3 18,2 10,7 18,2 76,0 63,6
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Grdfico 4. Andlise percentual das pontuagdes extremas positivas e negativas da FES, em

Sfungdo do estado civil
Respostas % Itens Forga da relagio

1 100 Muito fragil

e 75 Frigil

2 50 (3 12 21 Forte
251135 810 1416 1820 232527 Muito forte

24 791113151719 222426

3 Zona ' '

e

4 Neutra
100 |- )

1 53 910 1820 2224 27 Muito forte

75

5 14 7108214 19 2224 26 Forte
013 8ill13 16 20 2325 27

e _.2 5 111315 21 25 Fragil
25 12 14 17 23

6 6 21 Muito fragil

0
- Nio casados 0- Casados [ -Ambas os estados civis estudados

Relativamente & andlise da qualidade das relagdes familiares em fungdo do nivel de
ensino frequentado, observa-se que existe uma superioridade de respostas no extremo
positivo, com diferentes graus de positividade. No entanto, existem algumas excepgdes,
nomeadamente: a nivel do item 6 que apresenta superioridade nas respostas 1 € 2 para os
sujeitos que frequentaram até ao 3° ciclo (incluindo s6 a priméria ou so6 até ao 2° ciclo), € nas
respostas 3 e 4 para os sujeitos que frequentaram o ensino secundario ou © ensino superior; a
nivel dos itens 11, 15, 17 e 25 em que os sujeitos com maior instrugdo apresentam valores
superiores nas respostas 3 e 4; a nivel do item 14 em que os sujeitos que frequentaram o
ensino secundario ou superior apresentam valores iguais nas respostas 3 € 4 € nas respostas 5
e 6; ¢, no item 21 em que os sujeitos com instrugdo mais baixa apresentam superioridade nas

respostas 1 e 2 (Quadro 47).
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.- E importante reférir que existem diferengas entre os dois grupos de nivel de. ensino
estudados: no extremo negativo nos itens 6, 12, 13 ¢ 21 (em que os Sujeitos com menor
instrugdo ‘apresentam valores superiores o que. siénjﬁca maior fragilidade); e, no extremo
positivonos itens 1, 2, 5,6, 7,9, 10, 11, 12, 13, 15, 23,24 ¢ 27.

Assim, torna-se evicient_e que, para ;\fémostra e-studadig as 4reas de maior fragilidade
sdo reveladas pelos sujeitos CO'II‘I.:__;lIil in've! de .in_s_;truqéb mais balxo atrave’s‘ dos iten§ 6,12, 13
e2l. |

Por outro lado, as 4reas que indicam major forga nas relagdes sdo: para os sujeitos que
frequentaram até ac 3° ciclo (incluindo s6 a primér_ia ou até ao 2° ciclo) avaliadas
primeiramente pelos itens 5, 7, 10 € 27 e, de seguida pelos itens 1, 9, 11, 12, 14, 15,23 e 24;
para os sujeitos que frequentaram o ensino secund4rio ou superior avaliadas primeiranﬁente
pelos itens 1, 9 e 24 e de seguida pelos iteﬁs 2,5,7, 10, 13 € 27; e, ainda, avaliadas, para
ambos os grupos de nivel de ensino esmdadés;—.pﬁmeiramente pélos itens 18, 20 e 22.e, de
seguida pelos itens 3, 4, 8, 16, 19 ¢ 26 (Grafico 5).

Quadro 47. Perceﬁtagem item q item da FES, em fungdo do nivel de ensino

Respostas 1 e 2 3 e 4 S.e6

Itens . (%) . (%) _ . (%)
Priméria, 2° Secundérioe Primaria, 2°¢ Secundirioe Priméria, 2° Secundario e
e 3° ciclo superior 3° ciclo superior e 3° ciclo superior
I- 49 2,8 21,3 83 73,8 88,9
2 21,3 11,1 36,1 36,1 42,6 52,8
3 11,5 . 8,3 24,6 222 63,9 69,4
4 9,8 2,8 29,5 33,3 60,7 63,9
5 98 8,3 938 22,2 80,3 69,4
6 47,5 13,9 39,3 55,6 13,1 30,6
7 3.3 5,6 21,3 27,8 75,4 66,7
8 98 . 2,8 262 33,3 63,9 63,9
9 9.8 .0 18,0 11,1 72,1 88,9
10 . 33 ,0 C 19,7 27,8 77,0 72,2
11 13,1 8,3 23,0 52,8 63,9 38,9
12 27,9 25,0 19,7 278 52,5 472
13 26,2 28 26,2 25,0 . 475 72,2
14 16,4 0 31,1 50,0 52,5 50,0
15 19,7 . 13,9 27,9 50,0 52,5 36,1
16 82 0 18,0 36,1 73,8 63,9
17 24 6 5,6 31,1 50,0 443 44.4
18 49 0 1,6 28 93,4 97,2
19 19,7 28 14,8 25,0 65,6 72,2
(cont.)
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Respostas 1 e 2 3 ¢ 4 5 e 6
Ttens (%) (%) (%)
Priméria, 2° Secundirioe Primaria, 2°e¢ Secundarioe Primdria, 2° Secundério e
e 3° ciclo superior 3° ciclo superior e 3° ciclo superior
20 13,1 ,0 8,2 13,9 78,7 86,1
21 47,5 19,4 24,6 389 279 41,7
22 3,3 83 16,4 13,9 80,3 77,8
23 6,6 11,1 19,7 41,7 73,8 47,2
24 21,3 5,6 13,1 11,1 65,6 83,3
25 13,1 2,8 41,0 50,0 45,9 472
26 938 0 24,6 25,0 65,6 75,0
27 16,4 11,1 8,2 19,4 75.4 69,4

Gréfico 5. Andlise percentual das pontuagdes extremas positivas e negativas da FES, em

fungdo do nivel de ensino

Respostas % Itens Forga da relagdo
1 100 Muito fragil
e 75 1. Frégil
2 50 6 1215 21 Forte

25| 1357911 151719 ,.232527 | Muito forte
24 810 14161820222426
3 Zona ' B
[+
4 Neutra
100 ] _ :
1 57910 18 20 22 24 27 | Muito forte
75
5 135 8i0121416 23 26 Forte
50 24 79111315 .19 24 27
e 2 TREINE 23 | Pragil
25 6 12 14 17 21 25
6 6 Muito frigil
0

- Priméria, 2° e 3° ciclo 0O- Secundario e superior R Ambos os grupos de nivel

de ensino estudados

No que diz respeito & andlise da qualidade das relagdes familiares em fungZo da
profissdo, verifica-se que existe superioridade de respostas ao nivel do extremo positivo.
Como excepgdo apresenta-se o item 6 (com superioridade nas respostas 3 € 4 — zona neutra),
o item 15 (com superioridade de resposta dos sujeitos empregados nas respostas 3 e 4), o item
17 (com superioridade de resposta dos sujeitos ndo empregados nas respostas 3 e 4), o item 21

(com superioridade de resposta dos sujeitos nfo empregados no extremo negativo) e o item 235
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(com,s‘uperion'dade é igﬁaldade de resposta dps sujeitos empregados nas respostas 3 e.4 € nas
respostas 5 e 6) (Quadro 48).

Existem diferengas de respostas entré 68 dois grupos de situagio profissional
estudados. Assim, o item 12 apresenta diferencas a nivel do extremo negativo; e, os itens 1, 4,
5,6,9, 10,12, 13,15, 17, 20,23 e 24 apresentam diferengas a nivel do extremo positivo.

Para a amostra estudada, as 4reas de maior fragilidade sdo avaliadas pelos ifens 6e2l
para as duas situagdes profissionais e o item 12 para os sujeitos empregados.

Por sua vez, as dreas de maior forga sdo: paralos sujeitos empregados avaliadas em
primeiro 1ugar_ pelos itens 1, 4, 10 e 24 ¢, em segundo lugar pelos itens 5, 9, 13, 14, 17 e 20;
para os sujeitos nio emprg:gados avaliadas primeiramentq pelos itens 9, 20 € 23 e, em seguida
pelos itens 1, 10, 12, 15 ¢ 24; para ambas ‘as sﬁuaqoes proﬁssmnals avaliadas pnmeuamente
pelos itens 18 e 22 e, de segmda, pelos 1tens 3 '7 8 11 16 19 26 e 27 (Grafico 6).

Quadro 48. Percentagem item a item da F' ES em ﬁm(:ao da prof issdo

. Respostas 1 e 2 3 e 4 5 e 6
Itens ' (%) - () (%)
Empregados Nio Empregados Nio Empregados Nio
empregados empregados empregados
1 2,1 6,0 8,5 240 894 70,0
2 170 18,0 . 36,2 36,0 46,8 46,0
3 14,9 6,0 - 23,4 - 24,0 61,7 70,0
4 43 10,0 19,1 42,0 76,6 43,0
5 8,5 10,0 17,0 12,0 74,5 78,0
6 29,8 40,0 42,6 48,0 27,7 12,0
7 43" 40 21,3 26,0 74,5 70,0
8 8,5 6,0 27,7 30,0 63,8 64,0
9 6,4 6,0 19,1 12,0 74,5 82,0
10 ,0 4,0 21,3 24,0 78,7 72,0
11 8,5 14,0 40,4 28.0 51,1 58,0
12 31,9 22,0 21,3 24,0 46,8 54,0
13 10,6 24,0 19,1 32,0 70,2 44,0
14 8,5 12,0 383 38,0 53,2 50,0
15 12,8 22,0 51,1 22,0 36,2 56,0
16 4,3 6,0 29,8 20,0 66,0 74,0
17 ) 10,6 240 34,0 42,0 553 34,0
18 0 6,0 43 0 95,7 94,0
19 10,6 16,0 14,9 22,0 74,5 62,0
20 6,4 10,0 19,1 2,0 74,5 88,0
21 25,5 48,0 36,2 24,0 38,3 28,0
22 43 - 6,0 14,9 16,0 . 80,9 78,0
23 8,5 8,0 42,6 14,0 48,9 78,0
24 10,6 20,0 10,6 14,0 78,7 66,0
’ : (comt.)
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Respostas 1 e 2 3 e 4 5 e 6
Itens (%) (%) (%)
Empregados Nio Empregados Nio Empregados Nio
empregados empregados empregados
25 2,1 16,0 439 40,0 48.9 440
26 6,4 6,0 19,1 30,0 74,5 64,0
27 10,6 18,0 17,0 3.0 72,3 74,0

Grdfico 6. Andlise percentual das pontuagdes extremas positivas e negativas da FES, em

Sungdio da profissdo
Respostas % Itens Forga da relagdo

1 100 Muito fragil
e 75 Frégil
2 50 6 i2 21 Forte

25 135810 14161820 232527 Muito forte
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e
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75 4 0 18 2224
5 1 5 810121416 19 24 27 Forte

50 3 7911131517 20 26
e 2 6 1315 21 25 Frigil

25 4 1214 |7 23
6 6 Muito fragil

0
B Empregados nh N#o empregados m -Ambas as situagBes profissionais estudadas

Analisando a qualidade das relagdes familiares em fungio dos coabitantes evidencia-
se uma superioridade de respostas ao nivel do extremo positivo, apesar dos diferentes graus
de positividade. Como excepgdo, a superioridade de respostas no extremo positivo,
encontram-se os itens 2, 15, 17 e 25 (onde os syjeitos que habitam com a familia de origem,
ou com a familia alargada ou com a familia transgeracional, apresentam superioridade nas
respostas 3 ¢ 4), o item 6 (com superioridade nas respostas 3 e 4, nos dois grupos de
coabitantes estudados), o item 14 (onde os sujeitos que habitam com a familia de origem, ou

com a familia alargada ou com a familia transgeracional, apresentam valores iguais, €
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superiores, nas respéstas 3 e 4 e nas respostas 5 € 6) € o item 21 (com sumﬂoﬁ@de nas
respostas do extremo negativo, nos do.is grupos de coabitantes estudados; no entanto, com 0s
sujeitos que habitam com a.familia de on'gem,.ou- com a familia alargada ou com a familia
transgeracional, a aﬁresentarem valores iguais nas respostas 3 ¢ 4 € nas respostas 5 e 6)
{Quadro 49).

Ewvidencia-se, ainda, diferengas entre os dois grupos de coabitantes estﬁdados: no
extremo negativo no item 12; e, no extremo positivo nos itens 2, 5, 7, 10, 11, 12, 14, 15, 16,

20, 22 e 25. Em todos estes itens o grupo de sujeitos que vive numa familia nuclear ou em

e

casal ou s6 com os filhos, apresenta percentagens de resposta superiores, relativamente aos

sujeitos que vivem com a familia de origem, ou com a familia alargada ou com a familia

- ¥

transgeracional.

Esta amostra révela que as areas de maior fragilidade sdo avaliadas pelos itens 6 e 21
para os dois grupos de coabitantes e, amda, pélo item 12 para os sujeitos que habitam éom a
familia de origem, ou com a familia ale-u*gada‘ou com a familia transgeracional.

Por sua vez, para os sujeitos que habitam numa familia nuclear ou em casal ou s6 com
os filhos, as dreas de maior forga revelam-se primeiramente nos ﬁens 5,7, 10,l 16,20e 22 ¢,
de seguida nos itens 2, 11, 12, 14, 15 e 25; pﬁ 0s sﬁjeitos que habitam com a familjé de
origem, ou com a familia alargada ou com a familia transgeracional, as 4reas de maior forga
sdo reveladas nos itens 5“, 7,10, 16, 2.0 ¢ 22; para ambas as situagdes de coabitagdo estudadas,
as areas de maior forca revelam-se primeiramente nos itens 1,9 e 18 ¢, de seguida nos itens 3,
4,8,13, 19,23, 24, 26 € 27 (Gréfico 7).

Quadro 49. Percentagem item a item da FES, em funcdo dos coabitantes

Respostas 1 e 2 3 e 4 _ 5 e 6
Itens (%) (%) ' (%)
Contexto de  Contexto de Contextode  Contextode Contextode Contexto de
£ nuclear f. ndo nuclear f. nuclear f. ndo nuclear f. nuclear £ ndo nuclear

1 29 7,1 17,4 14,3 79,7 78,6
2 15,9 21,4 31,9 46,4 52,2 32,1
{cont.)
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Respostas 1 e 2 3 e 4 5 e 6
Itens (%) (%) (%)
Contexto de  Contexto de Contexto de  Contexto de  Contexto de  Contexto de
f. nuclear f. niio nuclear f. nuclear f ndo nuclear  f nuclear f. ndo nuclear

3 5.8 21,4 26,1 17,9 68,1 60,7
4 5.8 10,7 29,0 35,7 65,2 53,6
5 58 17,9 8,7 28,6 85,5 536
6 36,2 32,1 46,4 429 17,4 25,0
7 1,4 10,7 21,7 28,6 76,8 60,7
8 5,8 10,7 29,0 286 65,2 60,7
9 7.2 3.6 14,5 17,9 78,3 78,6
10 2,9 0 20,3 28,6 76,8 71,4
11 10,1 14,3 31,9 39,3 58,0 46,4
12 24,6 32,1 203 28,6 55,1 39,3
13 20,3 10,7 23,2 32,1 56,5 57,1
14 8,7 14,3 36,2 42,9 55,1 42,9
15 14,5 25,0 348 393 50,7 35,7
16 7.2 0 17,4 42,9 75,4 57,1
17 17,4 17,9 36,2 42,9 46,4 39,3
18 2,9 3.6 1,4 3,6 95,7 92,9
19 13,0 14,3 13,0 32,1 73,9 53,6
20 10,1 3,6 43 25,0 85,5 71,4
21 37,7 35,7 27,5 35,7 34,8 28,6
22 1,4 14,3 13,0 21,4 85,5 64,3
23 72 10,7 24,6 35,7 68,1 53,6
24 15,9 14,3 13,0 10,7 71,0 75,0
25 10,1 7,1 36,2 64,3 53,6 28,6
26 5,8 7.1 20,3 35,7 73,9 57,1
27 14,5 14,3 11,6 14,3 73,9 71,4

Grdfico 7. Andlise percentual das pontuacdes extremas positivas e negativas, em fungdo dos

coabitantes
Respostas % ltens Forga da relagiio
1 100 Muito frégil
e 75 Fragil
2 50 6 12 21 Forte
25| 135810 14161820 232527 | Muito forte
24 791113151719 222426
3 Zona :
e
4 Neutra
100
1 7o 18 22 Muito forte
75 5.9 1620
5 24 7 10121416 20 232527 Forte
50 358 11315 19 222426
e 2 12 15 21 Frégil
25 1114 17 25
6 3 Muito fragil
0

- Contexto de £ nfio nuclear 0" Contexto de f. nuclear B Ambas as situagdes de cobitagdo
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Os resultados da qualidade das relagdes familiares em fungdo da'.exi.s'téncia de filhos
mostram que existe uma sup;erioridade de respo-sta.s ao nivel do extremo positivo, apesar dos
diferentes graus de positividade. Como excep¢iio, a4 superioridade de‘respostas no extremo
positivo, encontram-se os itens 2, 11, 15, e 25 (onde os sujeitos sem filhos apresentam
superioridade nas respostas 3 ¢ 4), o item 6 (com superioridade nas respostas 3 e 4, nos
sujeitos com e sem filhos), o item 12 (onde os sujeitos sem filhos apresentam valores iguais, e
suberiores, nas respostas 1 e 2 e nas respostas 5 € 6), o item 21 (onde os sujeitos com filhos
apresentam superioridade nas respostas do extremo negativo, € os sujeitos sem filhos
apresentam superioridade nas respostas 3 e 4) € o item 23 (onde os sujeités sem filhos
apresentam valores iguais, € superiorés, nas respostas 3 ¢ 4 ¢ nas respostas 5¢ 6).

Existem diferei_:lgas de respostas entre o0s sujeitos com e sem fithos. Assim, os itens 6,
12 e 21 apresentam diferengas a nivel do extrémo negativo; é, os itens 5, 7, 10,11, 12, 1’4, 16,
17,22,23,24 ‘e ?5 apreé;entam diferencas a ﬁivel do extremo positivo (Quadro 50). |

Para a amostra estudada, as areas de maior _fragilidade sdo avaliadas pcl_os itens 6 e 21
para os suj'eitos com filhos e, pelo item 12 para os sujeitos .sem filhos. |

Por outro lado, as éfeas de maior fort;a‘sﬁo avaliadas: para os sujeitos com filhos
primeiramente pelos itens 5, 7, 10, 1_'6'e_ 22 e, de seguida pelos itens 11, 12, 14, 19, 23,24 ¢ .
25; para os sujeitos sem filhos ﬁdméirﬁfﬁeﬁté .pel'c:) iteni 24 e, de seguida pelos itens 7, 10, 16,
17 e 22; e, ainda, Iiara ambos 0s grupos pﬁhei;émente pelositens 1, 9, 18 e 20 e, de seguida
pelos itens 3, 4, 8, 13, 26 e 27 (Gréfico 8).

Quadro 50. Percentagem item a item da FES, em Sungdo da existéncia de filhos

Respostas 1 e 2 3 e 4 5 e 6
Itens (%) (%) (%)
Com filhos Sem filhos Com filhos Sem filthos Com filhos Sem fithos
1 28 8,0 16,7 16,0 80,6 76,0
2 20,8 8,0 30,6 52,0 48,6 40,0
3 9,7 12,0 236 24,0 66,7 64,0

{cont.)
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Respostas 1 e 2 3 e 4 5 e 6
Itens (%) (%) (%)
Com filhos Sem fithos Com filhos Sem filbos Com filhos Sem filhos
4 6,9 8.0 278 40,0 65,3 52,0
5 5,6 20,0 83 32,0 86,1 48,0
6 40,3 20,0 41,7 56,0 18,1 24,0
7 1,4 12,0 22,2 28.0 76,4 60,0
8 5,6 12,0 27,8 32,0 66,7 56,0
9 83 0 15,3 16,0 76,4 84,0
10 28 ,0 19,4 32,0 77.8 68,0
11 9.7 16,0 26,4 56,0 63,9 28,0
12 23,6 36,0 20,8 28,0 55,6 36,0
13 22,2 4,0 23,6 32,0 54,2 64,0
14 11,1 8,0 36,1 440 52,8 480
15 15,3 24.0 34,7 40,0 50,0 36,0
16 6,9 0 16,7 48,0 76,4 52,0
17 22,2 40 36,1 440 41,7 52,0
18 42 0 1,4 4.0 94,4 96,0
19 15,3 8,0 11,1 40,0 73,6 52,0
20 9.7 4.0 6,9 20,0 833 76,0
21 41,7 24,0 23,6 48.0 347 28,0
22 1,4 16,0 12,5 24,0 86,1 60,0
23 6,9 12,0 222 44,0 70,8 44 0
24 16,7 12,0 12,5 12,0 70,8 76,0
25 97 “8,0 36,1 68,0 542 240
26 6,9 4,0 22,2 32,0 70,8 64,0
27 15,3 12,0 i1,1 16,0 73,6 72,0

Grdfico 8. Andlise percentual das pontuagdes extremas positivas e negativas da FES, em

Jungdo da existéncia de filhos

Respostas % Itens Forga da relagéo
1 100 Muito fragil
e 75 Fragil
2 50 ¢ 24 Forte

25F 1357911131517197 232527 | Muito forte
24 8101214161820222426

3 Zona
[
4 Neutra
100 I
1 710 18 22 . Muito forte
75 5 9 16 20 24
5 3 7101214117 222426 Forte
50 4 8 1113 16 19 232527
€ 2 11417 23 Fragil
25 5 12 15 21 25
6 6 Muito tragil
0
- Com filhos ] - Sem filhos Il - Com e sem filhos
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Ao analisar ;1 qﬁalidade das relac;‘ﬁe_s familiares em fungdo da _realizag;ﬁo de auto-
transplante de medula Jssea, verifica-se que, tanto para os sujeitds que foram auto-
transplantados como para- aqueles que ndo féra@, predominam as respostas do extremo
positivo, apesar de diferentes graus de posiﬁwdade. Como excepgdo a este predominio
encontra-se o item 6 (com predominio nas respostas 3 e 4), os itens 15, 17 ¢ 25 (onde 0s
sujeitos que realizaram auto-transplante apresentam .predominio das respbstas 3e 4) € 0 item
21 (onde os sujeitos que ndo realizaram transplante apresentam predominio nas respostas do
exﬁemo negativo) (Quadro 51). |

Foram encontradas diferengas entre as respostés dqs dois grupos de sujeitos. Assirr_l, ao
nivel do extremo negativo existem diferengas nos itens 12 e 15 e, ao nivel do extremo
positivo nos itens 10, 12, 14, 15, 17,21, 24, 25, 26 € 27.

Nesta amostrzg'_: as areas de maior fragilidade s30 avaliadas pelos itens 6-e¢ 21 para
ambos com ou sem transplante e, f.)elos itens 12 e 15 para os sujeitos auto-transplantados:

Por outro lado, as 4reas de maiof forga s#io avaliadas: para 0s sujeitos auto-
transplantados pﬁmeiramente pelo item 27 e, de segqida pelos itens 10, 14, 24 e 26, para os
sujeitos ndo transplantados primeiramente pelos itens 10 e.24 e, de seguida pelés itens 12, 15,
17, 25 € 27; e, ainda, para ambos os grupos pnmelramente pelos itens 1, 5,9,18,20e22 ¢, de
seguida pelos itens 3,4, 7, 8, 11, 13, 16 19623 (Grafico 9).

Quadro 51. Percentagem item a ltem da FES em fung'ao da realizagdo de auto-transplante de

medula ¢ssea

Respostas I e 2 3 e 4 5 e 6
Itens : (%) ' (%) (%)
Auto- Nio Auto- Nio Auto- Nio
transplantado __transplantado _ transplantado  transplantado transplantad  transplantado
1 4] 4,2 16,3 16,7 79,6 79,2
2 16,3 18,8 38,8 33,3 449 479
3 10,2 10,4 30,6 16,7 59,2 72,9
4 8,2 6,3 32,7 29,2 59,2 64,6
5 8,2 10,4 16,3 12,5 75,5 77,1
6 34,7 35,4 51,0 39,6 14,3 25,0
7 41 4,2 224 25,0 73,5 70,8
(cont.)
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Respostas 1 e 2 3 e 4 5 e 6
Ttens (%) (%) (%)
Auto- Néo Auto- Nio Auto- Nio
transplantado  transplantado  transplantado  transplantedo  transplantad  transplantado

8 4,1 10,4 306 27,1 65,3 62,5
9 4,1 83 16,3 14,6 79,6 71,1
10 2,0 2,1 24,5 20,8 73,5 77,1
11 10,2 12,5 36,7 31,2 53,1 56,3
12 28,6 25,0 245 20,8 46,9 542
13 22,4 12,5 24,5 27,1 53,1 60,4
14 8,2 12,5 36,7 39,6 55,1 479
15 26,5 8,3 40,8 31,3 32,7 60,4
16 10,2 ,0 20,4 29,2 69,4 70,8
17 16,3 18,8 46,9 292 36,7 52,1
18 4,1 2,1 2,0 2,1 93,9 95,8
19 16,3 10,4 16,3 20,8 673 68,8
20 12,2 4,2 82 12,5 83,3 79,6
21 34,7 39,6 245 35,4 40,8 250
22 6,1 4,2 . 143 16,7 79,6 79,2
23 12,2 4,2 30,6 25,0 57,1 70,8
24 16,3 14,6 18,4 6,3 65,3 79,2
25 12,2 6,3 49,0 39,6 38,8 54,2
26 2,0 10,4 204 29,2 77,6 60,4
27 10,2 18,8 14,3 10,4 75,5 70,8

Grdfico 9. Andlise percentual das pontuagdes extremas positivas e negativas da FES, em

Jungdo da realizagdo de auto-transplante de medula éssea

Respostas % Itens Forga da relagdo
1 100 Muito fragil
e 75 Fragil
2 50 6 1213 21 Forte

25| 135810 14161820 232527 Muito forte
24 791113 1719 222426

3 Zona
€ .
4 Neutra :
100
1 9 18 22 27 Muito forte
75 5 10 20 24
5 3 710121416 19 24 26 Forte
50 4 8 11131517 23 2527
e 2 14 17 25 Fragil
25 12 15 21 26
6 6 21 Muito frigil
0

2 - Auto-transplantados [] - Néo transplantados B - Com ¢ sem transplante
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No que diz respeito a analise da qu'ali;lade das relagdes familiares em fungdo dc.) tempo
de transplante, observa-se que existe superioridade de respostas ao nivel do extremo positivo.
Como excepc;éo encontram-se os itens 2, 17 2.5 (6nde 0s sujeitos que realizaram transplante
num periodo até 24 meses apresentam superioridade nas respostas 3 e 4), o item 6 (onde
ambos os grupos apresentam superioridade nas respostas 3 e 4, no entanto, 05 sujeitos
realizaram transplante num periodo de 25 a 60 meses apresentam percentagens .iguais nas
respostas 1 € 2 ¢ nas respostas 3 € 4), o item 11 (com superioridade e igualdade de resposta,
dés sujeitos que realizaram transplante num periodo de 25 a 60 meses, nas respostas 3 ¢ 4 e
nas respostas 5 e 6), o item 12 (onde os sujeitos que realiz_aram transplante num periodo de 25
a 60 meses apresentam superioridade no extremo negativo), o item 15 (onde ambos os grupos
apresentam superioridade nas respostas 3 e 4, no entanto, 0s sujeitos'r que realizaram
transplante num perioc::lo de 25 a 60 meses apresentam percentagens iguais nas respostas 3 e 4
¢ nas respostas 5 e 6) e o item 21 (com supen:oridade de resposta dos sujeitos que rcdﬁm
fransplante num_‘periodo até 24 meses no ex&emo negativo) (Quadro 52).

Existem diferengas de respostas entre os su_lentos que realizaram transplante num
periodo até 24 meses e num penodo de 25“5; 60 meses. Assun os itens 12, 13 15,19 e 21
apresentam diferencas a nivel qo extremo negatlvo; e{ 0s 1_tens 1 2,3,5,6,7,11,12,13, 17,
20,21, 24,25, 26 e 27 apresentam djfereﬁqés a nivel‘ do.ei.trel:'n(-) positivo.

' Esta amostra revela que as 4reas de maior fragilidade sfo avaliadas pelo item 6 para os
dois grupos de sujeitos que realizaram transplante; pelos itens 13, 15 e 21 para os sujeitos que
realizaram transplante num periodo até 24 meses; e, ainda, pelos itens 12 e 19 para os sujeitos
que realizaram transplante num periodo de 25 a 60 meses.

Por sua vez, para 0s SL;jeitos que realizaram transplante num pén'odo até 24 meses, as
areas de maior forga revelam-se primeiramente nos itens 7, 20 e 27 e, de seguida nos itens 1,

5, 11, 12, 14, 23, 24 e 26; os sujeitos que realizaram transplante num periodo de 25 a 60
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meses as reas de maior forga primeiramente pelos itens 1, 3,5,24e26e¢,de seguida pelos
itens 2, 7, 13, 17, 20, 21 e 27, para ambas as situagdes apos transplante eémdadas, as areas de
maior forga revelam-se primeiramente nos itens‘9, ‘18 e 22 e, de seguida nos itens 4, 8, 10, 16
e 19 (Grafico 10).

Quadro 52. Percentagem item a item da FES, em fungdo do tempo de transplante de medula

gssea
Respostas 1 e 2 3 e 4 5 e 6
Itens (%) ' (%) ’ - (%)
' Até 24 De25a60 Até 24 De 25 a 60 Até 24 De 25a60

meses meses Meses meses meses . meses

1 5,7 0 20,0 71 743 929

2 17,1 14,3 42,9 28,6 40,0 57.1

3 8,6 14,3 429 -0 48 6 85,7

4 11,4 .0 343 28.6 54,3 71,4

5 8,6 ) 7.1 20,0 7.1 71,4 85,7

6 34,3 35,7 57,1 35,7 8,6 28,6

7 5.7 0 17,1 35,7 77.1 64,3

8 2,9 . 7,1 34,3 21,4 62,9 71,4

9 29 7.1 17,1 14,3 80,0 78,6

10 0 7,1 25,7 21,4 74,3 71,4
11 8.6 ) 14,3 343 429 57,1 429
12 - 17,1 571 31,4 7.1 51,4 357
13 286 7.1 229 28,6 48,6 64,3
14 5,7 14,3 37,1 35,7 57,1 50,0
15 314 14,3 40,0 429 28,6 429
16 8,6 143 20,0 21,4 71,4 64,3
17 17,1 14,3 543 28,6 28.6 57,1
18 2,9 7.1 2,9 0 : 943 92.9
19 11,4 28,6 20,0 7.1 68.6 . 643
20 8.6 21,4 8,6 7.1 82,9 71,4
21 40,0 21,4 28,6 14,3 31,4 643
22 5,7 71 17,1 7.1 77,1 85,7
23 11,4 143 28,6 35,7 60,0 50,0
24 20,0 7.1 25,7 0 54,3 92,9
25 11,4 14,3 54,3 35,7 34,3 50,0
26 2,9 0 229 14,3 74,3 . B57
27 8,6 143 8,6 28,6 82,9 57,1
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Grdfico 10. Andlise percentual das pontuagdes extremas positivas e negativas da FES, em

Jungdo do tempo de transplante de medula éssea

Respostas % Itens Forga da relagio
1 100 Muito fragil
e 75 Fragil
2 50 6 1313 21 Forte

25 1358161214161820222426 Muito forte
24 7911 7 1719 232527
3 Zona
e
4 Neutra
100
I 39 20 24 27 Muito forte
75 3 7 i8 22 26
5 14710121417 20 23 26 Forte
50 258 1113 16 1921 24 27
e 26 12 1417 23 Frégil
25 3 111315 21 25
6 6 Muito fragil
0

[l - Até 24 meses

] - De 25 a 60 meses

Bl - Ambos os periodos apés transplante

Analisando a qualidade das relagdes familiares em fungdo do tempo de remissdo

evidencia-se uma superioridade de respostas ao nivel do extremo positivo, apesar dos

diferentes graus de positividade. Como excepgfo, a superioridade de respostas no extremo

positivo, encontra-se o item 6 (onde os sujeitos que estdo em remissdio num periodo até 24

meses apresentam supenoridade nas respostas 3 e 4, os sujeitos que est3o em remissdo num

periodo de 25 a 60 meses apresentam superioridade no extremo negativo), o item 14 (onde os

sujeitos que estdo em remissio num periodo de 25 a 60 meses apresentam superioridade nas

respostas 3 e 4) ¢ o item 21 (com superioridade nas respostas do extremo negativo, nos dois

tempos de remissdo estudados).

Evidencia-se, ainda, diferengas entre os dois tempos de remissio estudados: no

extremo negativo nos itens 12 e 17; e, no extremo positivo nos itens 3, 5, 7, 9, 10, 11, 12, 14,

16,17, 19, 21, 24 e 25 (Quadro 53).
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Esta"amostra‘revéla que as areas de major fragilidade s3o avaliadas pelos itené 6e2l
para os dois tempos de remissdo; pelo item 12 para os sujeitos que estdo em remissio num
periodo de 25 a 60 meses; e, ainda, pelo item l;l éara 0s sujeitos que estdo em remissdo num
periodo até 24 meses. T

Por sua vez, as a:e;as de maior forqa sio avahadas pa:a 0S sujeitos que estdo em
remissdo num periodo até 24 meses pnmenamente pelos 1tens 5, 7 10, 16, 19 e 24 e, de
seguida pelos itens 9, 11, 14, e 25; para 08 su]eltos éue estﬁo em remissdo num periodo de 25
a 60 meses primeiramente pelos itens 3 e 9 e, de seguida pelos itens 5, 7, 10, 12, 16, 17, 19 ¢
24; para ambas as situagfes de remiss3o estudadas pﬁmei;amente pelositens 1, 18,20 e 22 e, -

de seguida pelos itens 3, 4, 8, 13, 15, 23, 26 ¢ 27 (Gréfico 11).

Quadro 53. Percentagem item a item da FES, em Sfun¢do do tempo de remissdo

!

Respostas - . 1 e 2 3 e 4 5 e 6
Itens S (%) : (%%) (%)
Até 24 ~ De25a60 Até 24 De 25260 Até 24 De25a 60
meses meses Meses meses meses meses
1 B A 0 - 1L5 22,7 80,8 77,3
.2 ~., 23,1 13,6 - 26,9 40,9 50,0 455
3 15,4 4,5 15,4 18,2 69,2 , 77,3
4 - 3,8 . 9,1 30,8 . 273 65,4 63,6
5 77 C 13,6 11,5 136 808 - 72,7
6 26,9 45,5 50,0 2713 23,1 27,3
7 38 45 154 © 364 . 80,8 59,1
8 15,4 4,5 26,9 273 57,7 682
-9 154 .. . - ,0 _ 23,1 4,5 61,5 95,5
10 3,8 ,0 3,8 40,9 92,3 59,1
11 o 154 A 23,1 40,9 61,5 50,0
12 T231 273 26,9 13,6 50,00 59,1
13 19,2 4,5 23,1 31,8 57,7 63,6
14 . 15,2 4,5 26,9 54,5 53,8 409 -
15 7,7 9,1 26,9 36,4 654 . 54,5
16 Ri| 0 19,2 40,9 808 . 59,1
17 30,8 4,5 19,2 40,9 50,0 54,5
18 .0 4,5 3,8 ,0 96,2 95,5
19 7.7 - 13,6 . 154 40,0 76,9 59,1
20 38 4,5 15,4 9,1 80,8 86,4
21 38,5 _ 40,9 34,6 36 4 26,9 22,7
22 38 4.5 19,2 13,6 .76,9 81,8
.23 17 ,0 19,2 31,8 73,1 68,2
24 11,5 18,2 3,8 9,1 84,6 72,7
25 11,5 ,0 30,8 50,0 57,7 50,0
26 15,4 4,5 23,1 364 61,5 59,1
27 15,2 18,2 11,5 9,1 69,2 72,7
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Grdfico 11. Andlise percentual das pontuagdes extremas positivas e negativas da FES, em

Jungdo do tempo de remissdo

Respostas % Itens Forg¢a da relagio
1 100 - Muito fragil
e 75 Fragil
2 50 6 17 21 Forte

25| 1358101214161820 232527 Muito forte
24 79111315 19 222426

3 Zona

¢

4 Neutra
100 )

1 5 9 16 19 22 Muito forte

75 3 710 1820 24

5 35810121416 19 2426 Forte
50 4 7911131517 232527

e : 2 4 21 Frigil
251 6 12 17 25

6 6 B Muito frigil

0
& - Até 24 meses [ - De 25 a 60 meses Il - Ambos os periodos apos transplante

Ao analisar a qualidade das relagdes familiares em fungdo do diagndstico, verifica-se
que a nivel dos trés diagndsticos estudados predominam as respostas do extremo positivo,
apesar de diferentes graus de positividade. Como excepgdo a este predominio encontra-se o
item 2 (onde os sujeitos a quem foi diagnosticado Leucemia apresentam valores superiores
nas respostas 3 e 4 ¢ nas respostas 5 e 6), o item 6 {onde os sujeitos a quem foi diagnosticado
Mieloma multiplo ou Leucemia apresentam valores superiores € iguais nas respostas 1 € 2 e
nas respostas 3 e 4 €, os sujeitos a quem foi diagnosticado Linfoma apresentam valores
superiores nas respostas 3 e 4), os itens 11 e 14 (onde os sujeitos a quem foi diagnosticado
Leucemia apresentam predominio das respostas 3 e 4), o item 17 (onde os sujeitos a quem foi
diagnosticado Linfoma apresentam predominio nas respostas 3 e 4), o item 21 (onde os
sujeitos a quem foi diagnosticado Mieloma miltiplo ou Leucemia apresentam predominio nas

respostas do extremo negativo) € o item 25 (onde os sujeitos a quem foi diagnosticado
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Linfoma ap'resentam. prédomim'o nas respostas 3 e 4 e, os sujeitos a quem-foi diagnbsticado
Leucemia apresentam valores iguais € superiores nas respostas3 e 4 ¢ nas'.respostas 5e6).

Foram encontradas diferengas entre as réspc-)stas dos trés grupos de sujeitos. Assim, ao
nivel do extremo negativo existem diferengas nos itens 20, 21 € 24 e, ao nivel do extremo
positivo nos itens 1, 2, 5,.7, 8,9, 10,11, 12, 13, 14, 15,17, 20,21, 23 ¢ 25 (Quadro 54).

Nesta amostra, as reas de maior fragilidade sdo avaliadas pelos itens 6 € 12'para todos
0s sujeitos independentemente do diagndstico, pelo item 21 para todos os sujeitos mas mais
esbeciﬁcamente para quem foi diagnosticado Leucemia e, pelos itens 20 e 24 para os sujeitos
a quem foi diagnosticado Mieloma miiltiplo. |

Por outro- lado, as 4reas de maior forga sdo avaliadas: para os sujeitos a quem foi
diagnosticado Mieloma multiplo primeiramente pelositens 7,9 e 10 ¢, de séguida pelos itens
1, 5, 8, 11, 12, 14 15 17 20, 23 e 25; pa:a os sujeitos a quem foi dlagnostlcado meoma - |
primeiramente pelos itens 5 9 10e20e,de segmda pelos itens 7 8,11,13, 14 23 para 0s
sujeitos a quem f01 magnosucado Leucemia pnmeuameﬂte pelos itens 1, 8 e 23 g, de segmda o
pelos itens 1, 7, 9, 10, 13, 15, 17 € 20; e, ainda, para ps trés grupos pn{nelramc_ante pelos itens
18 ¢ 22 ¢, de seguida pelos itens 3, 4,7, 8,16, 19,24, 26 €27 (Grﬁﬁco 12):

Quadro 54. Percentagem item a item da FES, em fung¢do do diagnéstico

Respos le2 Jed 5e6
tas (%) (%) . (%)
Mietoma Linfoma Leucemia Mieloma Linfoma Leucemia Mieloma Linfoma Leucemia
Itens  miltiplo - multiplo . multiplo )

1 ,0 6,3 ,0 26,3 14,3 13,3 73,7 79,4 86,7
2 21,1 15,9 20,0 26,3 381 400 52,6 46,0 40,0
3 0 14,3 6,7 31,6 20,6 26,7 63,4 65,1 66,7
4 53 7.9 6,7 31,6 30,2 33,3 63,2 61,9 60,0
5 10,5 9,5 26,7 158 12,7 20,0 73,7 77.8 73,3
6 474 - 30,2 40,0 474 46,0 40,0 53 23,8 20,0
7 0 43 6,7 21,1 25,4 20,0 78.9 69.8 73.3
8 0 9,5 6,7 42.1 286 13,3 57,9 61,9 80,0
9 53 19 ,0 10,5 14,3 26,7 84,2 77,8 73,3
10 53 1,6 0 15,8 22,2 33,3 78,9 76,2 66,7
11 15,8 12,7 0 21,1 33,3 53,3 63,2 54,0 46,7
12 26,3 . 27.0 26,7 158 23,8 26,7 57.9 492 46,7
13 21,1 19,0 6,7 31,6 20,6 40,0 47,4 60,3 53,3
14 10,5 9,5 13,3 21,1 38,1 60,0 68,4 52,4 26,7

{cont.)
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Respos le2 3ed 5eb

tas (%) (%) (%)
Mieloma Linfoma Leucemia Mieloma Linfoma Leucemia Mieloma Linfoma Leucemia
Itens  miiltiplo multiplo multiplo

15 21,1 19,0 6,7 21,1 39,7 40,0 57,9 41,3 53,3
16 21,1 1,6 ,0 10,5 27.0 33,3 68,4 71,4 66,7
17 5,3 22,2 13,3 36,8 41,3 26,7 579 36,5 60,0
18 53 1,6 6,7 0 3,2 .0 94,7 952 93,3
19 21,1 9.5 20,0 15,8 17,5 26,7 63,2 73,0 53,3
20 26,3 0 20,0 0 14,3 6,7 73,7 85,7 73,3
21 421 31,7 533 26,3 31,7 26,7 31,6 36,5 20,0
22 53 48 6,7 15,8 17,5 6,7 78,9 71,8 86,7
23 10,5 9,5 ,0 31,6 286 20,0 57,9 61,9 80,0
24 26,3 11,1 20,0 53 15,9 6,7 68,4 73,0 733
25 10,5 9,5 6,7 31,6 476 46,7 57,9 429 46,7
26 ,0 9.5 0 26,3 19,0 46,7 73,7 71,4 53,3
27 21,1 11,1 20,0 5,3 15,9 6,7 73,7 73,0 73,3

Grdfico 12. Andlise percentual das pontuagdes extremas positivas e negativas da FES, em

Jungdo do diagndstico
Respostas % Itens Forga da relaciio
i 100 Muito fragil
e 75 21 Fragil
2 50 6 12 202124 Forte
20 25 135810 13151719 222426 Muito forte
24 7911 14161820 232527
3 Zona ’
-
4 ‘Neutre.
100 |
1 79 18 22 Muito forte
75 5 810 20 23
5 135810121416 19 232527 Forte
50 24 7911131517 20 2426
e 2 1113 15 21 Fragil
25 1214 17 25
6 6 20 Muito frigil
0

& - Mieloma miltiplo []- Linfoma []-Leucemia [ - Todos os diagndsticos
[ - Mieloma muttiplo e Linfoma [ - Mieloma muttiplo e Leucemia [] - Linfoma e Leucemia
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8.3.5. Correlacdes entre as varidveis sentido de coeréncia, bem-estar psicolégico e
qualidade de vida'’
— Relagdio entre 0 sentido de coeréncia e o bem-estar psicolégico

Com o intuito de verificar a intensidade e a direcgdio de possiveis relagdes entre o
sentido de coeréncia e o bem-estar psicologico, optou-se por utilizar correlagdes de Spearman
(visto que uma das variaveis em questio apresenta uma distribuigo diferente da normal) €, os
critérios de Cohen (1988).

A andlise dos resultados permite constatar que a dimensdo avaliagdo ¢ expectativas
sobre a realidade correlaciona-se, de forma positiva e significativa, com todas as escalas que
avaliam o bem-estar psicologico, inclusive com o bem-estar psicolégico global, no entanto,
com diferentes graus de intensidade (corﬂ valores que variam de ,267 a ,578).

A dimcnsﬁo percepsdo de organizagiio e coeréncia apenas se correlaciona de forma
moderada, positiva e significativa com a dimens&o ace1tat;ﬁo de si.

Por sua vez, o sentido de coeréncia global relaciona-se, de forma positiva e
significativa, com todas as escalas que avaliam o bem-estar psicoldgico, inclusive com o bem-
estar psicolégico global, no entanto, com diferentes graus de intensidade (com valores que
' variam de 211 a,584) (Quadro 55)

Quadro 355. Correlagdes entre o SCO e o BEP

Avaliacio e expectativas Percepedo de organizagiio e SCO global
sobre a realidade coeréncia
Aceitagio de si LA1T7* ,320%* ,523%=
Crescimento pessoal 484> n.s. ,450%*
Objectivos na vida ,548%* n.s. 513+
Relagdes positivas ,494%* LS. LA473%%
Dominio do meio L3734 ns. It (i h
' (cont.)

'7 Relembramos, novamente, que para as cinco escalas da funcionalidade, do questionério que avalia a qualidade
de vida, valores altos significam uma bmxa funcionalidade e, pelo contréno valores baixos significam uma alta
funcionalidade.
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Avaliagiio e expectativas Percepglio de organizagio e SCO global
sobre a realidade coeréncia
Autonomia ,267%* n.s. L211%
BEP giobal ,578%* ns. 5844
*p<.05, **p<.01

— Relagio entre o sentido de coeréncia e a qualidade de vida

Com o intuito de verificar a intensidade e a direcgiio de possiveis relagdes entre o
sentido de coeréncia e a qualidade de vida, optou-se pdr utilizar correlagGes de Spearman
(visto que uma das variaveis em questfio apresenta uma distribui¢3o diferente da normal) e, os
critérios de Cohen (1988).

Pela observac@o dos resultados verifica-se que a dimensfio avaliagfio e expectativas
sobre a realidade relaciona-se: de forma baixa e negativa com o funcionamento fisico, o
ﬁlpcionaménto emocional, a fadiga, a dor e a dispneia; de forma moderada e negativa com o
funcionamento cognitivo; e, de forma baixa e positiva com a salide ¢ qualidade de vida .
- globais. Ou seja, concluir-se que quanto maior a avaliagio e expectativas sobre a realidade -
maior serd o funcionamento fisico, o funcionamento emocional, o funcionamento cognitivo e
a saide e qualidade de vida globais; €, menor serd a fadiga, a dor e a dispneia.

Verifica-se, também, que a dimensZo percepgio de organizagfio € coeréncia relaciona-
se: de forma baixa e negativa com o funcionamento emocional, a fadiga, a dor e as

dificuldades ﬁnanc&as; ¢, de forma baixa mas positiva com a saide e qualidade de vida

globais. Significa, entdo, que quanto maior a percepgio de organizagio e coeréncia maior serd
o funcionamento emocional ¢ a saide e qualidade de vida globais; e, menor seré a fadiga, a
dor e as dificuldades financeiras.

A observagio dos resultados pcrmitc, ainda, verificar que o sentido de coerfncia
global relaciona-se: de forma baixa e negativa com o funcionamento de papel, o

funcionamento social, a dispneia e as dificuldades financeiras; de forma moderada e negativa
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com o funcionamento fisico, 0 funcionamento emocional, o funcionamento cognitivo, a

fadiga e a dor; ¢, de forma baixa mas positiva com a saide e qualidade de vida globais.

Assim, é valido afirmar que quanto maior o sentido de coeréncia global maior sera a

funcionalidade (quer seja fisica, de papel, emocional, cognitiva ou social) e a saide e

qualidade de vida _globais; ¢, menor serd a fadiga, a dor, a dispneia e as dificuldades
financeiras (Quadro 56).

Quadro 56. Correlagdes entre o SCO e a qualidade de vida

Avaliaglo e expectativas Percepgdo de organizagio e SCO giobal

sobre a realidade coeréncia

Funcionamento fisico -,262%* n.s. : -,320%*
Funcionamento de papel ns. ns. -,224%
Funcionamento emocional -219* -232% ' -3000r
Funcionamento cognitivo -, 327%* n.s. -,358**
Funcionamento social ns. . 1n.s. -,204*

' Satde ¢ qualidade de vida 213% 238 273%*

" globais -

‘Fadiga -,208* : -,233* -316%*
Néuseas e vomitos : n.s. as. n.s.
Dor -,286** C.250 -363%

" Dispneia 2224 ns. CETO

Insénia | o.s. n.s. n.s.

" Perda de apetite: n.s. LS. n.s.
Prisio de ventre LS. ns. n.s.
Diarreia ns. n.s. n.s.
Dificuldades financeiras ns. - 268%* L 237*

<05, <0l

— Relaéz‘io entre 0 bem-estar psicologico e a qualidade de vida

Com o intuito de verificar a intensidade e a direcgdo de possiveis relagdes entre o
bem-estar psicoldgico e a qualidade de vida, optou-se por utilizar correlagSes de Spearman
(visto que as varidveis em questio apresentam uma distribuigio diferente da normal) e, os

critérios de Coben (1988).
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A andlise dos resultados revela que a dimensfo aceitagio de si relaciona-se: de forma
positiva ¢ baixa com a saude e qualidade de vida globais; e, de forma baixa mas negativa com
a dispneia e as insdnias.

A dimensdo crescimento pessoal relaciona-se de forma baixa e positiva com a satde e
qualidade de vida globais e, de forma baixa e negativa com o funcionamento fisico e a fadiga.

A dimensdo objectivos na vida relaciona-se: de forma baixa e negativa com o
funcionamento de papel, o funcionamento cognitivo, a fadiga, a dor, a dispneia, a insénia e as
dificuldades financeiras; de forma moderada e negativa com o funcionamento fisico; e, de
forma moderada mas positiva com a saude e qualidade de vida globais.

A dimensio relagdes positivés com os outros relaciona-se: de forma baixa e negativa
com o funcionamento fisico, o funcionamento cognitivo, a fadiga, os vomitos, a dor, a
dispneia, a insonia e a perda de apetite; e, de forma baixa mas positiva com a saude e
. qualidade de vida globais.

‘ A din;ensﬁo dominio do meio apenas -se relaciona de forma baixa e positiva com a
 saiide e qualidade de vida globais. -

A dimensdo autonomiav 7re1aciona—se: de forma baixa e negativa com o funcionamento
social e a dor; e, de forma moderada e negativa com o funcionamento cognitivo.

Por ultimo, o bem-estar bsicolégico global relaciona;-se: de forma baixa e negativa
cﬁm o funcionamento fisico, o funcionamento social, a fadiga, a dispneia, a insonia e as
dificuldades financeiras;, de forma moderada e negativa com o funcionamentb cognitivo e a
dor; e, de forma moderada mas positiva com a satde e qualidade de vida globais (Quadro 57).

Quadro 57. Correlagdes entre o BEP e a qualidade de vida

Aceitagio Crescimento Objectivos Relagdes Dominio  Autonomia BEP

de si pessoal na vida positivas do meio global

FF ns. -,269%* -,318%* -,223% n.s. n.s. - 278%*
FP - n.s. n.s. -,238* n.s. n.s, n.s. n.s.

(cont.)
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Aceitaciio Crescimento Objectivos  Relagdes  Dominio  Autonomia BEP
de si pessoal na vida positivas do meio global
FE n.s. D.S. n.s. n.S. ns. n.s. n.s.
FC LS. n.s. - 287%* -,284%* n.s. -,306%* -,314%
FS ns. ns. n.S. LS. ns. -,202% -,208
SQVG ,225% ,222% ,316%* ,239%* ,200* n.s. ,306**
FA ns. -211% -,247* -, 282%* n.s. ns. -,284%*
NV n.s. n.s. ns. -,199* ns. n.s. n.s.
DO LS. n.s. -,254% -,256%* ns. -,207* -304**
DS -, 275%* n.s. -,258%¢ -,200* n.s. n.s. -,220*
IN -, 197** n.s. -,215* -221* n.s§. n.s. -,256**
. PA n.Ss. n.s. .S -,234* IS, n.s. ns.
i’V n.s. ns. n.s. n.s. ns. ns. n.s.
DR ns. n.s. ns. ns. n.s. ns. ns.
DF n.s. S -,232% LS. n.s. n.s. -,198*
*p<.05; **p<.01
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9. Andlise e discussiio dos resultados

9.1. Sentido de coeréncia e as varifveis s6cio-biogréficas

Como referido no capitulo anterior, a nossa amostra nio apresenta diferengas
estatisticamente significativas, ao nivel do sentido de coeréncia e das suas dimensdes, para as
varidveis género, idade, estado civil, profissdo, coabitantes, existéncia de fithos, tempo de
transplante e tempo de remissdo. Assim, podemos afirmar que os sujeitos que experienciaram
uma doenga hemato-oncoldgica da nossa amostra, apresentam valores semelhantes de sentido
de coeréncia global, de avaliagdo e expectativas sobre a realidade. e, de percepgo de
organizagdo e coeréncia, entre homens e mulheres, entre as idades de 20 a 64 anos, entre
casados e nfio casados, entre empregadbs e nio empregados, entre 0s que vivem em contexto
de familia nuclear e os que vivem sds ou em familia alargada ou em familia de origem, entre
os que tém filhos e 0s que nZo tém filhos, entre 0s que se situam nos diferentes periodos que
sucederam a realizag@o do auto-transplante (desde que inferiores a 5 anos) e enfre 0s que se
s;ituam nos diferentes periodos que sucederam a remissdo de uma doenga hemato-oncolégica
(desde que inferiores a 5 anos).
" Por sua vez, as variaveis que mostram a existéncia de diferencas estatisticamente
significativas, para 0 SCO global e/ou as suas dimensdes, sdo o nivel de ensino frequentado, a

submisso a transplante de medula 6ssea e o diagnéstico.

Relativamente & varidvel género, para Antonovsky (1998a) o sentido de coeréncia é
uma caracteristica intrinseca ao .ser humano, com valores superiores nos homens (com
excep¢do de algumas populagdes especiais, que o autor ndo identifica). Também outros
autores (Nunes, 1999; Holmberg, Thelin & Stiernstrom, 2004) encontraram, nos seus estudos,

valores de SCO superiores nos homens relativamente s mulheres. Salienta-se, ainda, o estudo
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de Nilsson, Holmgren e Westman (2000) que, ao investigar sujeitos com varias ‘patologias
(hipertensdo, enfarte cardiaco ¢ diabetes), encontraram resultados superiores nos homens em .
relagdo as mulheres. < - : AR T A

| Pela revisdo bibliografica realizada, apenas um estudo;-com militares (Vilhena, 2005),:
demonstrou nfo existirem diferengas significativas entre homens:e mulheres. -’

. 'O facto da nossa.amostra ter estado, e ainda estar, :sujeita a factores de :stress.ndo .
comuns para a maioria dos individuos (ter vivenciado uma doenga hemato-oncoldgica -
i;Jccrteza. :quanto .ao . futuro, . caracteristico- de .um diagnoéstico de .cancro); nio -permite
comparagdes lineares de resultados com os estudos-de sentido-de coeréncia ‘acima.referidos.. -
Apenas-podemos afirmar-que os valores médios- apresentados por homens e mulheres, tanto -
para.o SCO global .como para-cada-uma das suas dimensdes; sdo superiores:a-metade dos:.
valores médios possiveis. Concluimos, entdo, que homens e mulheres aﬁrescntam valores de:
_ SCO global, de avaliag3o e expectativas-sobre-a reélidade e de percepgdo de organizagdo e
coeréncia positivos.’ |

Consideramos importante o desenvolvimento de mais investigagio nesta drea: tanto.a~
nivel naciénal como internacional, como a2 nivel de outras patologias oncoldgicas ¢ nfio

oncolégicas. : - T e e

. - -No que diz respeito a vanavel idade, o autor do construto sentido de coeréncia
(Antonovsky, 1998a) afirma que esta € uma caracteristica que estabiliza por volta dos 30 anos
de idade, altura.em que o individuo ja estara ha alguns.anos inserido num contexto familiar e
profissional. Afirma, ainda, que a'grande maiona de individuos adultos nfio tem experiéncias
de vida sufictentemente significativas, que impliquem mudangas radicats e reestruturantes que
afectem o sentido de coeréncia. Este manter-se-4 estdvel ao longo da vida, tendo em conta que

a propna vida e as vivéncias ndo sdo estaticas.
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Os dados da nossa amostra vém ao encontro do que foi mencionado por Antonovsky
(1998a), parecendo haver uma estabilidade do SCO ao longo das idades cstﬁdadas. No
entanto, ao olharmos para os estudos anteriormente realizados, encontramos referéncias de
que o SCO pode aumentar com a idade (Larsson & Kallenberg, 1996, referenciados por
Holmberg, Thelin & Stiernstrom, 2004; Nilsson, Holmgren & Westman, 2000), ou, pelo
contrério, pode diminuir com a idade (Lundberg & Peck, 1994, referenciados por Holmberg,
Thelin & Stiernstrom, 2004).

Salientamos, ainda, o facto da dimensfo avaliagio e expectativas sobre a realidade
apresentar um valor de p de ,051, valor este muito préximo do nivel de significincia (,05).
Assim, fica evidente uma superioridade, quase significativa, desta dimensdo para os sujeitos
com idades entre 0s 20 e os 44 anos. Pensamos que se a amostra fosse superior seriam
cncontradas diferencas significativas, entre os grupos de idades estudados, para a dimensdo
‘avaliago e éxpectativas sobre a realidade. No entanto, consideramos légica uma maior
avaliagiio do mundo/vida e do proprio e maiores expectativas sobre o proprio e sobre os
outros, dos sujeitos jovens adultos, numa fase do éic]o de vida que se caracteriza pela
existénciﬁ de uma grande energia e expansdo, pelo assumir de novos papéis familiares e
sociais, e pela djminuig:éol da dependéncia quanto ao apoio e autoridade parental (Marchand,
2001; Levinson, 1990 e Erikson, 1950/76, referenciado por Marchand, 2001).

Nio esquecepdo que o SCO pode sofrer alteragdes se os individuos experienciarem
acontecimentos de vida suficientemente significativos, seria importante a realizagdo de
estudos longitudinais, com o intuito de avaliar, até que ponto, a vivéncia de uma doenga
hemato-oncoldgica € do auto-transplante de medula 6ssea, s3o suficientemente significativos

para alterar a percep¢io do sentido de coeréncia.
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Quanto & varidvel estado civil, os nossos resultados mostram que, tanto o SCO global
como as suas dimensdes, nZo apresentam diferencas estatisticamente significativas, quando
comparados os sujeitos casados ou em unifio de facto com os sujeitos nio casados (solteiros,
divorciados e viuvo). Assim, deduzimos que, nos sujeitos da nossa amostra, 0 casamento, o
divorcio ou a morte de um cdnjuge n3o sio acontecimentos de vida suficientemente
significativos para alterar a percepgdo do seu sentido de coeréncia.

A revisdio da bibliografia efectuada revela que tanto os sujeitos solteiros, como
divorciados ou vilivos apresentam valores baixos de SCO (Nilsson, Holmgren & Westman
2000), quando comparados com os sujeitos casados ou em unido de facto.

| Um outro estudo, realizado por Svartvik, Lidfeldt, Nerbrand, 'Samsioé, Schersten e
Nilsson (2000), com mulheres de meia-idade com dislepidemia, nfio revelou correlagéo entre”
o status marital e o SCO. Os nossos resultados vio de encontro aos resultados deste estudo, no
) enﬁnto, @mideramos importante a realizagdo de mais investigag@o nesta drea, com o intuito -

de clarificar estas relagdes.

-

No que concerne a varidvel nivel de ensino ﬁequeniado, 0s nossos resultidos
apresentam diferengas significativas a nivel do SCO global e da dimensdo avaiiar;ﬁo' e
expectativas sobre a realidade. Por sua vez, a dimensdo percepgido de or'gam‘iaqﬁb e coeréncia
revelou valores semelhantes para os diferentes niveis de ensino.

Assim, os sujeitos que frequentaram o ensino até ao 3° ciclo (incluindo quém
frequentou s6 a primdria e/ou até ao 2° ciclo) apresentam valores de SCO global e de
avaliacdo e expectativas sobre a realidade inferiores aos sujeitos que frequentaram o ensino
secundario ou mesmo 0 ensino superior.

Podemos, pois, concluir que os sujeitos com maior nivel de ensino (secundario e

superior), relativamente aos sujeitos com menor nivel de ensino (primaria ou 2° ciclo ou 3°
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ciclo), consideram-se mais capazes de lidar com as exigéncias, activando os recursos
disponiveis e implementando estratégias de coping adaptativas; e mais especificamente,
apresentam uma avaliag8o do mundo e do proprio e expectativas sobre o préprio e sobre os
outros superiores.

Com a nossa revisdio da literatura percebe-se que os varios estudos nio apresentam
consisténcia de resultados. Assim, os estudos realizados por Nilsson, Holmgren ¢ Westman
(2000) € por Holmberg, Thelin ¢ Stiernstrom (2004) referem nfo existir relagdo entre o nivel
educacional ¢ o SCO. Por outro lado, os estudos realizados por Callahan e Pincus (1995,
referenciados por Holmberg, Thelin & Stiernstrom, 2004); por Svartvik, Lidfeldt, Nerbrand,

Samsioe, Schersten e Nilsson (2000); ¢, por Richardson et al. (2001, referenciados por
| Hoh‘nberg, Thelin & Stiernstrom, 2004) apresentaram uma correlagdo positiva entre 0 SCO e

o nivel educacional, resultados estes corroborados pelo nosso estudo.

Anai.isando a variavel profissdo, observa-se que tanto o SCO global como las suas
dimensdes ndo apresentam diferengas significativas entre os sujeitos empregados e os sujeitos
ndo’ emﬁrcgados (onde se i;lcluém os estudantes, os desempregados, as domésticas, 0s
reformados e os que estéio de baixa clinica). Ou seja, apresentam semelhangas na avaliagio'e
nas expectativas sobre a realidade, bem como na percepgdo de organizagio e coeréncia acerca

‘da mesma, 0 que, no seu conjunto, significa que compreendem as exigéncias, accionam o0s
recursos disponiveis e implementam as estratégias adaptaﬁ\-/as de forma semelhante.

Estes resultados revelam-se dificeis de compreender na medida em que
independentemente da situagio profissional (estar empregado ou n#o estar empregado), os
sujeitos do estudo tém idénticas avaliagBes, expectativas e percepgbes (de organizagio e

coeréncia) acerca do mundo, do préprio e dos outros.
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Pensamos que estes resultados talvez se prendam com a abrangéncia da categorizagiio
da varidvel profissio. Ou seja, se a categorizagdio fosse um pouco mais especifica
(nomeadamente a distingdio entre as vérias profissdes dos sujeitos ¢ as varias situagdes
profissionais) talvez os resultados fossem diferentes.

Ao revermos a teoria e os estudos realizados, acerca do sentido de coeréncia, ndo

encontramos infonﬁac,io de possiveis rcléq:c')es entre o0 SCO e a situagio profissional.

A varivel coabitantes ndo apresenta diferencas significativas entre as suas categorias,
ao nivel do SCO global e das suas dimensdes. Ou seja, os sujeitos que vivem em contexto de’
familia nuclear (sujeitos que habitam numa familia nuclear ou em casal ou s6 com filhos) e 0s

‘sujeitos que vivem sés ou cbm elementos da familia de origem ou alargada apresentatﬂi
valores semelhantes de avaliagiio e de expectativas sobre a realidade, de percepgdo de
_prge;nizaqﬁo e coerénciﬁ acerca da mesma, o que né seu conjunto significa qﬁe compreendem
. as exigéncias, accionam os recursos disponiveis e imblementam as estratégias adaptativas de
_ fc;rma idéntica.
Tal como vimos no capitulo 2, da parte empirica deste trabalho, vérias invesﬁgai;.ﬁeér
_- sobre resiliéncia individuai véeﬁ a familia como um contributo positivo (Walsh, 1998; 'Riley '
& Masten, 2005), niio fazendo distingdo acerca de qual dos membros familiares contribui de

forma mais significativa.

Analisando a variavel existéncia de filhos, podemos concluir qﬁe, na nossa amostra, 0s
sujeitos com e sem filhos apresentam niveis semelhantes de sentido de coeréncia g]dbal; bem
como de avaliagio e expectativas sobre a realidade e, de percepgio de ofganizaq:ﬁo e
coeréncia. Ou seja, oOs sujeitos que vivenciaram uma -doenga hemato-onéoléQica,

independentemente de terem ou n#o filhos, apresentam valores semelhantes na forma de
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compreender as -exigéneias, accionar os recursos disponiveis.e implementar as estratégias
adaptativas, € mais especificamente, em como avaliam e tém expectativas acerca do que os
rodeia e, na forma como sentem que eles proprios e 0 mundo s#io organizados e coerentes.

A revisdio da literatura, por nds efectuada, nfo revelou achados que relacionassem o
SCO com a existéncia ou ndo de filhos. Contudo, pensamos que, se por um lado, a familia e
os filhos podem contribuir positivamente para o SCO, tal como referem Walsh (1998) e Riley
¢ Masten (2005), por outro lado, a vivéncia de uma doenga como o cancro em que a morte &
uma forte e real possibilidade, pode diminuir o sentido de coeréncia na medida em que a
incerteza qua.ﬁto a continuidade-de uma vida familiar ou a antecipagio de “perda” da famiﬁa e

dos filhos é um factor de forte stress.....:

A estatistica utiszada. permitiu-nos encontrar diferengas significativas, a nivel da
realizacdo de auto-transplante de medula éssea. Como se pode verificar pela descrigdo dos
: r_esultados, 0s sujeitos. ndo submetidos a auto-transplante de medula 6s§ea,apresentam um
_éentidb de ;:oeréncia global, bem como uma avaliagio e expectativas sobre a realidade,’
" superiores aos sujeitos. .que; foram submetidos a auto-transplante de medula dssea. Estes
" resultados vém .refwfar a 87 hipdtese por nds proposta.
A revisdo bibliografica .efectuada ndo revelou estudos que diferenciem valores de
sentido de coeréncia diferentes, em individuos expostos a diferentes factores de stress. |
No entanto, Antonovsky (1998a) refere .que todas as estruturas e contextos que
envolvem -o- individuo afectam-no,. influenciando a natureza dos factores.de ‘stress que
enfrenta, ¢ moldam aintensidade e .0 desenvolvimento do sentido de coeréncia individual
(incluindo aqui as experiéncias familiares, 0 contexto familiar relacional e todos os contextos
onde o individuo e a familia se inserem). Refere, ainda, que cerca dos 30.anos de idade, o

sentido de coeréncia individual estabiliza e que, a grande maioria dos individuos adultos. nio
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tem expenéncias de vida suficientemente significativas, que impliquem mudangas radicais e
reestruturantes que afectem o sentido de coeréncia, apesar de, ao longo do seu ciclo de vida, o
individuo ser confrontado com acontecimentos stressantes normativos € Ao normativos.

O aparecimento de uma doenga hemato-oncolégica é considerado um acontecimento
de vida ndo normativo. Contudo, fica a duvida se ¢ suficientemente significativo ao ponto de
implicar mudangas na forma de ver o mundo, dé lhe dar sentido e de mobilizar os recursos

necessanos & adaptagéo, dai a necessidade de estudos longitudinais.

E certo que os dois grupos de sujeitos vivenciaram, e ainda vivenciam, acontecimentos

de vida muito stressantes. No entanto, os sujeitos submetidos a auto-transplante de medula

Ossea experienciaram um factor de stress adicional.

Pela andlise dos nossos resultados, -parece ser este factor de stress adicional {(auto-
-transplante de medula 6ssea) o responsavel da diferenciag@o, nos dois grupos de sujeitos
" estudados, dos valores médios do sentido de coeréncia global e de uma das suas dimensdes —

avaliagio e expectativas sobre a realidade.

Salientamos, ainda, que nfo existem diferengas significativas na forma como, 0s .

sujeitos auto-transplantados e os sujeitos nfo submetidos a auto-transplante, pefoepcionmﬁ a

organizagio e coeréncia dos préprios e do mundo.

Discutindo, agora, a variavel tempo de transplante, os sujcito§ auto—ﬁ'ansplantados da

nossa amostra apresentam valores de SCO global, e das suas dimensdes, semelhantes para oS

Bl

diferentes tempos apOs transplante estudados. Assim, os sujeitos que realizaram auto- -

transplante, independentemente se num periodo até 24 meses ou se num periodo entre 25 e 60

meses, apresentam valores semelhantes na forma de compreender as exigéncias, accionar os

recursos disponiveis e implementar as estratégias adaptativas, € mais espcci'ﬁcameﬂte, em

261



Factores de adaptacio e de recuperaciio apods uma doenca hemato-oncoldgica

como avaliam e tém expectativas acerca do que os rodeia €, na forma como sentem que eles
proprios e o mundo sdo organizados e coerentes.

Estes resultados infirmam parte da nossa hipétese 1, e contrariam, em parte, a teoria
exposta na revisdo bibliogrifica. Ou seja, se nos estudos realizados por Wettergren, Langius,
Bjorkholm e Bjorvell (1999) e McQueilon et al. (1998) os sujeitos que realizaram auto-
transplante de medula éssea relataram altos niveis de stress durante o primeiro ano apds auto-
transplante e, se um forte sentido de coeréncia ¢ concomitante com um baixo nivel de stress
(Antonovsky, 1998a), seria de esperar uma relagio negativa entre o SCO e o tempo de
transplante, tal como proposto na hipétese 1.

Como possivel justificagdo, ocorre-nos que os sujeitos da nossa amostra apresentam

-niveis constantes de stress, sendo resi)onséveis, também e em parte, pela ndo variagdo do

SCO. No entanto, consideramos ser necessaria mais investigagio neste campo.

Relativamente a variavel tempo de remissdo, os resultados indicam que nfio existem
difeur-eng:as ~sigrllit'lcativ;.s, entre os tempos de remjésﬁo estudados, para o sentido de coeréncia
globai € para as suas dimensées. Tal como na varidvel tempo de transplante, também aqui, os
‘sujeitos que ndo realizaram auto-transplante mas que estiio em remiss3o, independentemente
' se num periodo até 24 meses ou se num periodo entre 25 e 60 ‘meses, apresentam valores
semelhaﬁtes na forma de compreender as exigéncias, accionar os recursos disponiveis e
implementar as estratégias adaptativas, e mais especificamente, em como avaliam e tém
expectativas acerca do que os rodeia e, na forma como sentem que eles proprios e o mundo
s8o organizados e coerentes. Estes resultados refutam a outra parte da nossa hip6tese 1.

Na bibliografia revista, encontramos Boyle (2006) que refere que a ansiedade
recorrente (preocupagio focada na possibilidade do tumor reaparecer) é mais elevada durante

0 primeiro ano apds terminarem os tratamentos, quando aparecem sintomas invulgares, ou
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quando se faz uma nova vigiléncia do estado de saiide. Com o passar do tempo € com as
visitas periédicas ao médico, a ansiedade vai diminuindo. No entanto, quando os tratamentos
terminam, o doente pode sentir-se isolado ¢ abandonado. A falta de contacto e exposigdo a
equipa de saide pode originar receios e inquietagdes, surgindo--a preocupagdo de a quem
colocar as questdes, o que pode originar stress.

Estes pressupostos levaram-nos a pensar que poderia existir uma relagdo negativa
entre o tempo de remissdo e o0 SCO. Contudo, o sentido de coeréncia, e as suas dimensdes,
mostraram-se estavels, 0 que estad em consonincia com Antonovsky (1998a) que refere que o

SCO ¢ uma varidvel que se mantém mais ou menos estavel a partir da idade adulta.

"No que diz respeito a varavel diagndstico, os resultados mostram que existem
diferengas significativas apenas a nivel da dimensdo avaliagdo e expectativas sobre a
realidade. Assim, os sujeitos a quem foi diagnosticado Mieloma multiplo apresentam uma
avaliagiio do mundo e do préprio e expectativas sobre o proprio e sobre os.outro..;. iﬁfeﬁorcs,
quando comparados com 0s sujeitos a quem foi diagnosticado Linfoma ou Leucemia.

| Uma explicagio plausivel para as diferengas encontradas, talvez se prenda com o facto *
de o Mieloma multiplo néo ter cura, o que significa que 0s sujeitos, a quem foi diagﬁosticada'"
"esta patologia, nio alcangam a remissio completa, apenas remissdes parciais. Desta forma, é |
compreensivel que este grupo de sujeitos apresente uma inferioridade na avaliagio do mundo
e do préprio € nas expectativas sobre o proprio e sobre 0s outros.

Salientamos, ainda, que os sujeitos da nossa amostra que experienciaram uma doenca
hemato-oncolégica, independentemente da patologia diagnosticada, apresentam valores
semelhantes na forma de compreender as exigéncias, accionar 08 TeCcursos dispoin'veis e
implementar as estratégias adaptativas, ¢ mais especificamente, em como sentem ciue eles

prépnos e o mundo sdo organizados e coerentes.
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Os nossos resultados revogam a hipétese 3 por nds proposta, 0 que nos leva a pensar
que os baixos niveis de stress apresentados pelos sobreviventes & doenga Linfoma de Hodgkin
e, os altos niveis de stress apresentados pelos sobreviventes a doenga Ieucemia (encontrados
por Wettergren, Langius, Bjorkholm & Bjorvell, 1999; e, Kornbiith, et al,, 1992) nio sdo _
suficientes para causar diferengas no sentido de coeréncia dos sujeitos a quem foram

diagnosticadas estas patologias.

9.2. Bem-estar psicolégico e as varidveis s6cio-biograficas
Recorrendo ao capitulo da apresentagdo dos dados, verificamos que na generalidade os
sujeitos da nossa amostra apresentam valores de bem-estar psicolégico positivos, visto que
'aprcsentam valores médios superiores a metade dos valores médios possiveis. Verificamos,
tambem, que homens ¢ mulheres, aumto-transplantados ¢ nfio transplantados, sujeitos que _
realizaram transplante ou estio em remiss3o num periodo até 24 meses ou num periodo de 25
a 60 meses, apresentam valores semelhantes tanto de bem-estar psicolégico global como de
todas as suas ajmensaes. Assim, ndo € o .facto de se ser homem ou mulher, ser auto-
transplantado ou ndo, ter realizado transplante ou estar ém remissio num- periodo até 24
_meses ou num periodo de 25 a 60 meses, que vai influenciar o bem-estar psicolégico global, e
mais especificamente a avaliagdo positiva que cada individuo faz de si préprio e da sua vida, o
sentimento de um continuo desenvolvimento enquanto pessoa, a crenga de que a vida &
importante e significativa ¢ que os objectivos e metas pessoais tém propositos globais e
ﬁniﬁcadores do sentido de vida, a capacidade para gerir a vida propria e as exigéncias
externas com .eficécia é, o sentido de autodeterminagdo e independéncia fase as pressdes
exteriores, dos sujeitos da nossa amostra.
Por sua vez, as variaveis que mostram a existéncia de diferengas estatisticamente

significativas, para o bem-estar psicolégico global e/ou pelo menos uma das suas dimensdes,
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sdo a idade, o estado civil, o nivel de ensino frequentado, a 'proﬁssﬁo,'os coabitantes, a

existéncia de filhos e o diagndstico.

Comparando os nossos resultados, relativos ao généro, com a teoria, encontramos

sintonia com os resultados do estudo realizado por Novo, Silva & Peralta (1997, referenciadas
por Novo, 2003) e com os de Novo (2003), no que diz respeito ao BEP global. Ja no que toca
as varias dimensGes os nossos resultados nio confirmam os obtidos em estudos anteriores,
tanto em amostras nacionais como em amostras americanas. Os estudos nacionais apresentam

uma superioridade do género masculino na dimensdo crescimento pessoal (Novo, Silva &

Peralta, 1997, referenciadas por Novo, 2003; Novo, 2003) e na dimensdo objectiVos' na vida

(Novo, 2003). Nos estudos americanos, as mulheres apresentam valores mais.elevados do que

os homens na dimensio relagdes positivas com os outros (Ryff, 1989; Ryff & Keyes, 1995) e

" na dimensdo crescimento pessoal (Ryff, 1989).

No que diz respeito a idade, os nossos resultados revelam que os sujeitos mais jovens

(com idades entre os 20 e os 44 anos) apresentam valores mais elevados de BEP global, de "

relagdes positivas com os outros, de autonomia, de crescimento pessoal, e de objectivos na

vida, relativamente aos sujeitos mais velhos (com idades entre 0s 45 e 0s 64 anos).

Ou seja, os jovens adultos do -nosso estudo encaminham-se no sentido do

funcionamento psicologico positivo, t€m relagdes calorosas, satisfatérias ¢ de confianga com

0s outros, preocupam-se¢ com 0 bem-estar deles, e sio'capazes de desenvolver uma fdrte

empatia, afei¢do e intimidade; s&o determinados e independentes, capazes de peﬁsar, agir,

comportar-se e autoavaliar-se com base nos seus padrdes pessoais; apresentam um

desenvolvimento continuo do seu potencial, continuam a crescer ¢ a expandir-se

pessoalmente, estando receptivos a novas experiéncias; €, t8m o sentimento de que a vida
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passada ¢ presente tem significado, reconhecendo objectivos € metas a atingir, apesar das
adversidades sentidas. Estes resultados v&o ao encontro das teorias do desenvolvimento visto
que, segundo varios autores (Marchand, 2001, Levinson, 1990 e Erikson, 1950/76,
referenciado por Marchand, 2001), este ¢ um periodo de grande energia e expansdo, com o
assumir de novos papéis familiares e sociais, € com a diminuigfio da dependéncia quanto ao
apoio e autoridade parental.

Pelo contrarno, os adultos de meia-idade do nosso estudo revelam um funcionamento
psicolégico ndo tdo positivo, apresentam-se mais fechados nas suas relagdes de confianga,
encontrando dificuldades em éercm calorosos, ém se abrirem e preocuparem-se com os
deinais, e estio menos dispostos a realizarem compromissos que sustentem uma importante
ligagdo com os outros; preccupam-se mais com as expectativas e avaliagdes dos outros, tendo
em coﬁsiderat;éo 0s julgamentos dos outros para tomar decisdes importantes, e pensaxﬁ e
- agem conforme as pressdes sociais; apresentam maiores dificuldades em crescer, desenvolver

e expandir-se como pessoas, e com menos recepiividade a novas expenéncias, e, mostram
alguma falta de sentido e sigm'ﬁdado de vida passada e presente, poucos objectivos ou metas,
falta de direcgdo e de objecﬁvbs que déem significado 4 vida. Arriscamos dizer que, estas
dificuldades parecem-nos uma atitude de desisténcia e estagnagio perante os acontecimentos
de vida menos positivos, numa fase do ciclo de vida que se caracteriza como a mais criativa,
onde os individuos se sentem menos tiranizados pelas paixdes, ambigdes e ilusbes da
- juventude, mais ligados aos outros mas também mais centrados no eu (Marchand, 2001); onde
os individuos se sentem menos tiranizados pelos conflitos internos e exigéncias externas,
aceitando-se € amando-se, a eles proprios e aos outros, de uma forma mais genuina
(Levinson, 1990); e, onde tém a preocupagfio em orientar e formar a geragio seguinte, ou seja,
© desejo de contribuir para o bem-estar presente e futuro de outras geragdes (Erikson,

1950/76, referenciado por Marchand, 2001).
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Também um estudo realizado por Krailik (2002), com mutheres de meia-idade com
doenga cronica, verificou que estas mulheres apresentavam um sentimento de alienagio para a |
vida familiar e a perda de controlo das circunstincias da vida, contribuindo para aumentar o
sentimento de inseguranga ¢ vulnerabilidade.

Relembrando os resultados de investigagdes ante:_'iores, estes s30 maioritariamente
dissonantes dos nossos. Assim, Ryff (1989) concluiu que, na sua amostra, ¢ de uma forma
geral, os adultos de meia-idade apresentam valores mais altos que qualquer outra idade
estudada (incluindo 0s jove_ns adultos), com excepgio das dimensdes aceitagdo ‘de si e |
relagdes positivas com os outros. Posteriormente, o estudo realizado por Ryff "(1991)'
encontrou resultados semelhantes, com o estudo de 1989, para cinco das escalas que
‘representam o bem-estar péicolégico, apenas a dimensdo objectivos na vida nio apresentou"?
diferencas significativas entre 0s grupos de idades estudados. Também Ryff e Keyes (1’99'5)
encontraram resultados semelhantes, as investigagdes de Ryff (1989 e 1991).

- 'Relativamente aos estudos com amostras portuguesas, os resultados também diferem
;lés‘ nossos. Ou seja, o estudo realizado por Novo, Silva e Peralta (1997, referenciadas por
Novo, 2003) concluiu que os sujeitos mais jovens apresentam os valores mais baixos de
_ domjnjo do meio; o crescimento pessoal e os objectivos na ﬁda s&0 superiores no grupo de
sujeitos com idades entre os 30 e os 49 anos, e, apenas a dimensdo relagdes positivaé com os
outros ndo apresenta diferengas significativas entre as varias idades estudadas. Por sua vez, o
estudo realizado por Novo (2003) apresenta niveis de BEP global superiores no grupo etario
dos 30 aos 49 aﬁos; apresenta valores de dominio do meio inferiores nos sujeitos com idades |
entre os 20 e os 29 anos; a dimensdo crescimento pessoal apresenta uma inferioridade na
idade avancada, em relagdo aos outros grupos de idades; a dimensdo objectiiios na vida
apresenta valores inferiores no grupo com idades superiores a 64 anos, em relégﬁo a0 grupo

com idades entre os 20 € os 29 anos e ao grupo com idades entre os 30 e 0s 49 anoé; as
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dimensdes autonomia, aceitagdo de si e relagdes positivas com os outros nio mostram
variagdes significativas com a idade.

Consideramos, ainda, que o facto dos nossos resultados serem maioritariamente
diferentes dos encontrados em estudos anteriores, pode estar relacionado com: o cancro
aumentar o sentido de alienag@o face 4 vida familiar ¢ a perda de controlo das circunstancias
da vida, referidos por Krailik (2002); a grande variabilidade do grupo etario dos 45 aos 64
anos (€ exemplo a reforma que aos 45 anos é cedo para pensar nela, mas aos 66 ou aos 64
anos ja quase se estd incluido nela); e, os grupos etirios e;tudados por nos ndo

corresponderem s faixas etarias estudadas pelos outros autores.

Ao analisar a varidvel estado civil, constatamos a existéncia de diferengas
sigpjﬁcaﬁvas apenas para a dimensdo crescimento pessoal. Todas as outras dimensBes, bem
como o bem-estar psicologico global, apresentam niveis semelhantes para as categofias do
estado civil estudadas.

Assim,  0s sujeitos ndo casados (solteiros, divorciad;)s € viivo), relativamente aos
sujeitos casados, apresentam um maior desenvolvimento continuo do seu potencial,
coqﬁnuam a crescer ¢ a expandir-se pessoalmente, estando mais receptivos a novas
experiéncias, apesar das adversidades sentidas. |

| Como justifica¢do plausivel para os nossos resultados pensamos que, se por um lado, a
familia ¢ os filhos podem contribuir positivamente para o crescimento pessoal, tal como
referem Walsh (1998) e Riley e Masten (2005), por outro lado, a vivéncia de uma doenga
como o cancro em que a perspectiva de morte € uma forte e real possibilidade e, a incerteza

quanto & continuidade de uma vida familiar ou a antecipagio de “perda da familia e dos

filhos, pode conduzir & estagnagdo pessoal, a niio se expandir com o tempo, ao sentir-se
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aborrecido e com falta de interesse pela vida, e ao ser incapaz de desenvolver novas atitudes
ou comportamentos.

Por outro lado, bibliografia revista, contraria parcialmente os nossos resultados. Ryff
(1989) referencia que ser casado é preditor de aceitagdo de si € de objectivos na vida, levando-
nos a concluir que estas duas dimensdes apresentam valores superiores para os casados, em
relagdio a qualquer outro estado civil. Também Baider, Koch, Esacson ¢ De-Nour (1998),
evidenciam que os individuos casados apresentam um nivel de bem-estar fisico e mental mais
elevado, maior habilidade para enfrentar a doenga, melhor compreénsﬁo dos eventos

ameagadores, maior motivagio para novas ac¢des € menor stress emocional.

Revendo os resultados correspondentes a variavel nivel de ensino frequentado, #
véﬁﬁcamos a existéncia de diferencas significativas quanto ao BEP global e as ‘suas’
dimensdes relagdes positivas com os outros, autonomia, crescimento pessoal e objectivos na’
vida. Para as dimensﬁeé dominio do meio e aceitagio de si, ndo foram encontradas diferengas
signiﬁcati\a;as.'

Quem frequentou ¢ ensino secundaric ou o ensino superior, comparativamente ao "
grupo de sujeitos que frequentaram até ao 3° ciclo (incluindo quem s6 frcquentou'a primaria
ou o 2° ciclo), apresenta mniveis superiores de bem-estar psAicolc’)gicd global, e -
consequentemente, niveis superiores de funcionamento psicologico positivo, que se traduzem
mais especificamente nos resultados das dimensdes onde foram encontradas as diferengas’
significativas.

QOu seja, os sujeitos com mais estudos apresentam mais relagdes calorosas, satisfatonas -
e de confiangca com os outros, preoéupam—se com o bem-estar deles, e sfo capazes de
desenvolver uma maior empatia, afei¢do e intimidade;, s3o mais determinados e

independentes, capazes de pensar, agir, comportar-se e autoavaliar-se com base nos seus
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padrdes pessoais, apresentam um maior desenvolvimento continuo do seu potencial,
continuam a crescer ¢ a expandir-se pessoalmente, estando mais receptivos a novas
expenéncias; €, tém um maior sentimento de que a vida passada e presente tem significado,
reconhecendo mais objectivos e Jénetas a atingir.

Do que atras ficou exposto, podemos concluir que, para os sujeitos da nossa amostra,
uma maior literacia ¢ preditor do funcionamento psicolégico positivo, nomeadamente no
campo das relagfes positivas com os outros, da autonomia, do crescimento pessoal e dos
objecﬁvos' na vida. Facto que se torna compreensivel se pensarmos que 0 ensino para além de
ensinar competéncias técnicas, abrange outras esferas do desenvolvimento, nomeadamente a
social, a relacional e a psicologica.

Pela revisdo da literatura efectuada, ndo foram encontradas possiveis relagdes entre o

nivel de ensino frequentado e 0 BEP global e suas dimensdes.

. No que diz respeito a varidvel profissdo constatamos que existem diferencas
_'signjﬁcéﬁvas apenas para a dimenséio objectivos na vida. Segundo os nossos resultados, os
sujeitos empre;gados, comparativamente com 0s sujeitos ndo empregados (desempregados,
estudantes, domésticas, reformados e de baixa clinica), apresentam um maior sentimento de
que a vida passada e presente tem significado e o reconhecimento de mais objectivos e metas
a atingir.
Pensamos que estes resultados possam ter duas interpretagdes possiveis. Por um lado,
o facto de que esﬁ empregado, apds ter vivenciado uma doenga hemato-oncolégica,
signifique estar livre da doenga e com poucas sequelas (pelo menos que ndo os impeca de
desenvolver uma actividade profissional), levando-os a dar significado e direc¢iio as vivéncias
passadas ¢ presentes, e estabelecer mais objectivos e metas futuras. Esta justificagdo vai de

encontro com Gotay, Isaacs e Pagano (2004, referenciados por Boyle, é006), que referem que

270



Factores de adaptacio e de recuperacio apds uma doenca hemato-oncologica '

apds passar por uma experiéncia de ameaga de vida, como € o cancro, os individuos tendem a
reexaminar o sentido da vida e reconfigurar as medidas pessoais de qualidade de vida.

Por outro lado, estes objectivos e metas podem ser profissionais, jA que a Gnica
caracteristica diferenciadora dos dois grupos de sujeitos é que uns estio empregados € os
outros ndo. |

A revisido da literatura ndo revelou possiveis relagdes entre a actividade profissional e

o BEP global e suas dimensdes.

Ao analisar a varidvel coabitantes, constatamos a existéncia de diferengas

significativas apenas para a dimenso crescimento pessoal. Todas as outras dimensdes, bem
“como o bem-estar psicolégico global, apresentam niveis semelhantes entre os dois grupos de*
coabitantes.

Assim, os sujeitos que habitam com a familia de origem, com a familia alargada, com

"a familia transgeracional ou que vivem sds. apresentam valores de crescimento pessoal mais
elevados do que os sujeitos que vivem em contexto de familia nuclear (sujeitos que habitam -
numa familia nuclear ou em casal ou s6 com filhos). Por outras palavras, os sujeitos que .
habitam erﬁ contexto de familia nuclear apresentam uma percepgdo pessoal de um menor
desenvolvimento continuo, estio menos abertos a novas experiéncias, sentem-se ‘mais
aborrecidos e com falta de interesse pela vida e, sentem-se menos capazes de desenvolver
novas atitudes ou comportamentos.

Estes resultados induzem-nos a pensar que, para os sujeitos da nossa amostra, coabitar
com virias geragdes de familiares, ou viver sozinho, torna-se relevante para o crescimento
pessoal num contexto de bem-estar psicologico. Como possivel justificagao, consideramos
que o diagnéstico de cancro pode ter aumentado o sentido de alienagéo face a vida familiarea

perda de controlo das circunstincias da vida, referidos por Krailik '(2002); por outro lado, a
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vivéncia de uma doenga como o cancro, em que a perspectiva de morte é uma forte e real
possibilidade e, a incerteza quanto & continuidade de uma vida familiar ou a antecipacdo de
“perda” da familia e dos filhos, pode conduzir a menor crescimento pessoal em quem vive
numa familia nuclear ou em casal ou s6 com filhos. Contudo, consideramos importante a
realizacdo de mais investigagdo nesta 4rea, investigagio também qualitativa, com o intuito de
dissipar as duvidas. |

Na bibliografia explorada nada foi encontrado que fizesse referéncia a possiveis

relacdes entre as varias situagdes de coabitagdo e o BEP global e suas dimensdes.

Revendo os resultados encontrados para a variavel existéncia de filhos verificamos que
as dimensdes autonomia e crescimento pessoal apresentam valores significativamente mais
baixos para quem tem filhos. O BEP global e as dimensdes relagdes positivas com os outros,
dominio do meio, aceitacdo de si e objectivos na vida sdo expressas de forma idéntica,
independentemente de os sujeitos terem ou nio filhos.

Assim, quem ndo tem filhos ¢ mais determinado e independente, capaz de agir, pensar
¢ autoavaliar-se com base nos seus padres pessoais; e, apresenta um maior sentimento de
.desenvolvimento -continuo, onde o self cresce ¢ se expande e, uma maior abertura a novas
expenéncias.

Pela analise destes resultados, depreendemos que os sujeitos com filhos actuam, em
parte, condicionados pela sua existéncia, sendo esta a tnica caracteristica que diferencia os
dois grupos. Ou seja, supomos que ao pensarem € agirem de forma mais concordante com 0s
Julgamentos dos outros e pressdes sociais, a0 ndo se abrirem a novas experiéncias, €
revelarem dificuldade no desenvolvimento de novas atitudes ou comportamentos, seja
consequéncia da forma de actuar, que pensaram ser a melhor, para ir ao encontro das

necessidades dos seus filhos. Por outro lado, a incerteza quanto ao futuro, por terem
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experienciado uma doenga oncologica, e a preocupagfo com o futuro dos filhos, apés o
cenério da sua morte, pode conduzir a estes resultados. No entanto, consideramos dificil de
entender como € que 0s syjeitos com filhos estejam menos abertos a novas experiéncias, ja
que os filhos deveriam ser uma nova forma de socializagdo e de abertura a outras
experiéncias.

Ao rever a literatura, ndo foi possivel encontrar eventuais relagdes entre a existéncia

de filhos e 0 bem-estar psicolégico global e suas dimensdes.

No que diz respeito a realizag@o de awto-transplante de medula dssea, os resultados do
nosso estudo revelam nio existir diferengas estatisticamente significativas, entre os sujeitos
auto-transplantados e os sujeitos ndo submetidos a auto-transplante, ao nivel do BEP global e -
de cada uma das suas dimensbes.

| -Apesai' de os sujeitos auto-transplantados serem submetidos -a mais un factor de ‘stress’
~ (auto-transplante), na nossa amostra, este ndio se revelou suficientemente significativo para
provocar diferengas a nivel do bem-estar psicologico. Assim, parte da nossa hipotese 7 foi
infirmada.

O termo bem-estar é comummente utilizado por varios autores, fazendo dele varias ;
interpretagdes e, mesmo varias associagdes. No entanto, o conceito bem-estar psicolégico, ta.l' )
como foi conwpmdo por Ryff (1989, 1995), foi alvo de pouca investigagio. Pela revisio
bibliografica realizada, nio foi encontrade nenhum estudo que avaliasse este conc’:éito, em
sujeitos que sofriam de alguma doenga ou que j4 tivessem passado por um processo de
doenga.

O estudo realizado por Lesko, Ostroff, Mumma, Mashberg & Holland (1992),
compara o ajuste psicolégico dos sobreviventes a leucemia aguda em duas amostras: uma

realizou apenas quimioterapia; a outra, para além de realizar quimioterapia, também’ foi '
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sujeita a transplante alogénico de medula. Apesar da especificidade deste trabalho nos remeter
para o auto-transplante, consideramos de interesse apresentar os resultados encontrados. Os
autores concluiram n#o haver diferengas, entre as duas amostras, no que diz respeito ao
funcionamento psicolégico e social. Estes resultados vdo apoiar, parcialmente, 0s nossos — o
facto de nfo termos encontrado diferencas estatisticamente significativas, a nivel do bem-estar
psicolégicb e suas dimensdes, entre 0§ sujeitos auto-transplantados e os sujeitos ndo

transplantados.

Ao analisar a vanavel tempo de trar;splante constatamos que ndo existem diferengas
estaﬁﬁﬁcamente significativas, quanto ao BEP global e s suas dimensdes. Assim, tanto os
: sujeitos que realizaram transplante num periodo até 24 meses, como os sujeitos que
rcahzaram transplante num periodo de 25 a 60 meses, apresentam valores estatisticamente
_semelhantes de bem-estar psicdlégico global, de relages positivas com os outros, de dominio
~do mgio, de autbnomja, de aceitagdo de si, de crescimento pessoal ¢ de objectivos na vida.
Verificamos, entdo, que parte de hif)étese 2 foi revogada.

Atendendo a0 nosso mapa conceptual, em fungdo dos niveis de bem-estar psicolégico
assim seré a recuperagdo dos sujeitos. Entdo, pensamos que os sujeitos da nossa amostra
entendem a sua recuperagdo como um processo constante, ao longo do tempo, apés. a
realizagdo do auto-transplante, de forma a ndo sentirem diferengas no seu bem-estar
psicolégico.

Com a revisﬁb da literatura efectuada, ndo foi possivel encontrar eventuais relagdes

entre o tempo de transplante e o BEP global e as suas dimensdes.

A analise da varidvel tempo de remissdo também revelou ndo existirem diferengas

estatisticamente significativas, para o BEP global e para as suas dimensdes. Ou seja, tanto os
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sujeitos que entraram em remissdo num periodo anterior até 24 meses, como os sujeitos que
entraram em remissdo num periodo anterior de 25 a 60 meses, apresentam valores
semelhantes de bem-estar psicolégico global e de cada uma das suas formas de avaliagdo.
Assim, concluimos que parte de hipotese 2, por nés proposta, foi infirmada.

Também aqui, pensamos que o0s sujeitos, da nossa amostra, entendem a sua
recuperagdo COmMO um processo constante, ao longo do tempo apds entrarem em remissdo, de
forma a ndo sentirem diferengas no seu bem-estar psicologico.

Mais uma vez, a revisio da literatura realizada ndo revelou eventuais felaq:ées entre o

tempo de remissdo € o BEP global e suas dimensdes.

Relativamente a vanavel diagndstico, os resultados revelam que o BEP global e as”

dimensdes crescimento pessoal e objectivos na vida apresentam diferengas significativas.

Assim, os sujeitos a quem foi diagnosticado Leucemia apresentam valores superiores

de bem-estar psicoldégico global e de crescimento pessoal, quando comparados com os

-sujeitos & quem foi diagnosticado Mieloma miltiplo. Ou seja, os sujeitos a quem foi

diagnosticado Leucemia apresentam maior predisposigdo para o funcionamento psicolégico’

positivo; sentem um desenvolvimento continuo, estiio mais receptivos a novas experiéncias, €

0 seu self cresce e expande-se.

Por outro lado, os sujeitos a quem foi diagnosticado Linfoma apresentam valores

superiores de objectivos na vida, quando comparados com os sujeitos a quem foi
diagnosticado Mieloma miltiplo. Ou seja, os sujeitos a quem foi diagnosticado Linfoma
apresentam um maior sentimento de que a vida passada e presente tem’ signiﬁéado e
reconhecem a presenga de mais objectivos € metas a atingir.

Uma explicagéo plausivel para as diferengas encontradas, talvez se prenda com o facto

de o Mieloma multiplo nfio ter cura, o que significa que os sujeitos, a quem foi diagnbétiéada
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esta patologia, ndo alcangam a remissdo completa, apenas remissdes parciais. Desta forma,
talvez se torne compreensivel que este grupo de sujeitos apresente uma inferioridade no bem-
estar psicolégico global e mais especificamente no desenvolvimento continuo e abertura a
novas experiéncias e, no reconhecimento de objectivos e sentido de direcgfio da sua vida.

Pela revisdo da literatura realizada nfio foram encontradas possiveis relagdes entre o

diagnoéstico e o BEP global e as suas dimensdes.

9.3. Qualidade de vida™ e as val;iéveis socio-biograficas

Vc).ltando ao capitulo da apresentagio dos dados verificamos que as varidveis género,
coabitantes, sujeicio a transplante de medula 6ssea e diagnostico, nio apresentam diferencas
'sigﬁiﬁcativas em qualquer das escalas que a‘./aliam a qualidade de vida. Significa que, tanto os
hoﬁaens como as muiheres, tanto os sujentos que habitam em coniexto de familia nuclear
como 0s sujeitos qﬁe habitam sés ou em familia alargada ou em familia de origem, tanto os
_sujeitos auto-transplantados como os sujeitos ndo submetidos a auto-transplante, tanto os
sujciAtos a quem foi diagnosticado Mieloma miiltiplo como Linfoma ou Leucemia, apresentam
- Qalorcs semelhantes de funcionalidade, de sintomas e de satde e qualidade de vida globais.

Por outro lado, as varidveis idade, estado civil, nivel de ensino frequentado, profissdo,
existéncia de filhos, tempo de transplante e tempo de remissdo, apresentam valores
significativamente diferentes em, pelo menos, uma das escalas ou itens que avaliam a

- qualidade de vida.

Quanto 4 varidvel género, tal como referido anteriormente, os dados revelam que nio
existem diferengas estatisticamente significativas, para todas as escalas ¢ itens que avaliam a

qualidade de vida.

'* Relembramos, uma vez mais, que para s cinco escalas da funcionalidade valores altos significam uma baixa
funcionalidade e, pelo contrério, valores baixos significam uma alta funcionalidade.
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Pela revisdo da literatura efectuada foram encontrados dois estudos, que utilizam a
EORTC - QLQ-C30, com resultados contraditérios. Assim, no estudo realizado por Gil-
Fernandez et al. (2003), onde foi comparada a qualidade de wvida entre sobreviventes a
Linfoma de Hodgkin e sujeitos sauddveis, concluiu-se que as mulheres sobreviventes a
_Linfoma (relativamente aos homens sobreviventes) apresentavam pior funcionamento fisico.

Por sua vez, o estudo realizado por Persson, Larsson, Ohlsson e Haliberg (2001), onde
" comparam a qualidade de vida dos individuos com Leucemia aguda com os individuos com
Linfoma maligno de alto grau, durante os primeiros 2 anos, ndo encontrou diferencgas
significativas entre homens e mulheres. Estes resuitados sfio, em parte, concordantes com os
nossos, no entanto, devem ser observados com moderagdo, visto que utilizam uma amostra
muito reduzida, a metodologia n3o se inscreve totalmente na nossa (J4 que nds s6
investigdmos sujeitos em remissdo) e ao analisar esta variavel nfo fazemos distingiio entre
- diagnoésticos.

Pelo que ficou descrito, consideramos importante a realizagfio de mais estudos nesta

_area, com o intuito de esclarecer os resultados.

Relativamente a idade, os nossos dados mostram diferengas significativas ao nivel do
funcionamento fisico, do funcionamento de papel, do funcionamento cognitivo, da saide e
qualidade de vida globais, da fadiga e da dor. Assim, os sujeitos de meia-idade (com idades |
entre 0s 45 e 0s 64 anos), comparativamente aos sujeitos jovens adultos (com idades entre os’
20 e os 44 anos), apresentam niveis inferiores de funcionamento fisico, de pépel e cognitivo;
uma percepgio global de saude e qualidade de vida inferior; e, niveis superiores de fadiga e
dor.

Pela revisio da literatura efectuada foram, novamente, encontrados dois estudos, que

utilizam a EORTC - QLQ-C30, com resultados contraditérics. O estudo realizado por Gil-
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Fernandez et al. (2003) concluiu que as mulheres, sobreviventes a Linfoma de Hodgkin, com
1dade superior a 45 anos apresentavam pior funcionamento fisico; concluiu, também, que os
sujeitos sobreviventes com mais de 45 anos apresentavam um inferior estado de saide e
qualidade de vida giobais, grande perda de apetite e, mais problemas de diarreia. Estes
resultados sdo concordantes com os nossos no que diz respeito ao funcionamento fisico € a
saude e qualidade de vida globais.

O estudo realizado por Persson, Larsson, Ohlsson e Hallberg (2001), niio encontrou
diferengas significativas entre os grupos de idades estudadas, quando comparados sujeitos
com Leucemia aguda e sujeitos com Linfoma maligno de alto grau. Tal como referido .
anteriormente, estes resultados devem ser observados com moderagio, visto que utilizam uma
amostra muito reduzida e a metodologia ndo se inscreve totalmente na nossa.

Uma vez mais, co_nsideramos importante a realizag3o de mais estudos nesta area, com

o intwito de esclarecer os resultados.

Analisando a varidvel estado civil, encontramos diferengas estatisticamente
- significativas quanto ao funcionamento fisico, a0 ﬁmcionaﬁnento de papel, ao funcionamento
~social e as dificuldades financeiras. Ou seja, os sujeitos casados ou em unifio de facto,
‘comparativamente aos sujeitos nfo casados (solteiros, divorciados e viiivo), apresentam
valores superiores de funcionamento fisico, de papel e social (o que significa que os sujeitos
casados tém um pior funcionamento a estes trés niveis);, apresentam, ainda, maiores
dificuldades financeiras.

Com a pesquisa bibliografica realizada, ndo foi possivel encontrar eventuais relagdes
entre o estado civil ¢ a qualidade de vida dos sujeitos. No entanto,e no nosso entender, estes
resultados podem estar relacionados com as exigéncias das tarefas caracteristicas do casal,

visto ser o unico factor que diferencia os dois grupos, tarefas estas que dependem do estadio
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de desenvolvimento do ciclo vital da familia. E compreensivel que, para 0s sujeitos a quem
foi administrado altas doses de quimioterapia e eventualmente-auto-transplante de medula
dssea, o ter a seu cargo uma familia (mais ou menos numerosa), uma casa € um lar, acentue as
dificuldades fisicas, dificulte o desempenho de um papel social, evidencie maiores transtornos
nas relagdes familiares e no meio. social mais alargado, tal como na frequéncia de parhicipagéo
em actividades sociais e, conduza a maiores dificuldades financeiras.

Pelo que ficou descrito, consideramos de interesse investigar, futuramente, em que
fase do ciclo de vida do casal se encontram os sujeitos casados da nossa amostra, com o
intuito de melhor compreender os nossos resultados e, consequentemente a forma de estar,
agir e pensar dos sujeitos que vivenciaram uma doenga hemato-oncologica.

Salientamos, ainda, o facto do sintoma fadiga apresentar um valor de p de ,051, valor
este muito proximo do nivel de significincia (,05). Assim, fica evidente uma superioridade,
quase significativa, do sintoma fadiga para os casados ou em unido de facto, indo no sentido
dos resultados da escala de funcionamento fisico. Pensamos que se a amostra fosse superior
seriam encontradas diferém;as significativas, entre os casados, ou em unido de facto, e os nio

casados, também, para o sintoma fadiga.

Pela anslise dos resultados da varidvel nivel de ensino frequentado, verificamos que
existem diferengas significativas quanto ao funcionamento fisico, ao funcionamento cognitivo ‘
e as dificuldades financeiras. Assim, os sujeitos que frequentaram até ao 3° ciclo (mélliindo '
quem sé frequentou a primaria ou até ao 2° ciclo), comparativamente a quem frequentou o
ensino secundério ou ¢ ensino superior, apresentam valores mais elevados de funcionamento
fisico e cognitivo {0 que sigmifica pior funcionamento fisico e cognitivo) e ‘maiores

dificuldades financeiras.
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Como possiveis justificagfes para os nossos resultados, consideramos que o facto dos
sujeitos que frequentaram até ao 3° ciclo (com menores habilitagdes académicas)
apresentarem pior funcionamento fisico, talvez se prenda com o desempenhar de fungdes de
natureza mais fisica, dai esta maior dificuldade a nivel fisico. Por outro lado, pensamos ser
compreensivel que quem tem uma literacia menor apresente maiores dificuldades em lembrar-
se das coisas ou em concentrar-se para ler ou ver televisio, devido a uma menor estimulagio
da actividade cognitiva. Por fim, se atendermos ac facto de que, geralmente, quem detém
maiores habilitagGes académicas tem maiores rendimentos salariais, é compreensivel que
quem frequentou o ensino secundario ou o ensino superior expresse menores dificuldades

Salientamos, ainda, o facto do funpionamento de papel e a saide e qualidade de vida
globais apresentarem um valor de p de ,057 (em ambas as escalas), valor este muito préximo
cle nivel de significincia (,05).‘ Assim, fica evidente uma superioridade, quase siéniﬁcativa,
do funcionamento de papel e de saude e qualidade de vida globais, para os sujeitos que
frequentaram o ensino secundério ou ensino superior. Pensamos que se a amostra fosse -
superior seriam encontradas difereggas significativas, nestas duas escalas que avaliam
éspectos da qualidade de vida.

A pesquisa bibliografica nio revelou possiveis relagdes entre o nivel de ensino
frequentado e a qualidade de vida. Assim, consideramos ser necessério que se realizem mais

estudos, de forma a esclarecer os nossos resultados.

Discutindo, agora, os resultados da varidvel profissdo, observam-se diferengas
significativas ao nivel do funcionamento fisico, do funcionamento de papel e da saude e
qualidade de vida globais. Assim, os sujeitos empregados, comparativamente aos sujeitos nio

empregados (estudantes, domésticas, desempregados, reformados e de baixa. clinica),

280



Factores de adaptacdo e de recuperagiio apds uma doenca hemato-oncolégica

apresentam um melhor funcionamento fisico, uma melhor capacidade de desempenho de um
papel social (funcionamento de papel) e uma avaliagdo mais posiﬁvarda sua saide e qualidade
de vida globais.

Estes resultados levam-nos a concluir que, para os sujeitos da nossa amostra, o
envolvimento profissional conduz a um melhor funcionamento fisico e de papel, aumentando,
também, a percepgio de satde e qualidade de vida globais.

A revisio bibliografica efectuada nio faz referéncia a eventuais relagdes entre a

profissio € a qualidade de vida dos sujeitos que vivenciaram uma doenga hemato-oncolégica.

Relativamente a varidvel coabitantes, os resultados mostram que ndo existem
difgrem;as significativas entre os dois grupos de coabitantes, em todas as escalas e-itens‘que
avaliam a qualidade de v1da Ou seja, estes resultados significam que a qualidade de vida, dos
* sujeitos da nossa amostra, ndo ¢ influenciada pelos individuos que com eles coabitam, quer

seja em contexto de familia nuclear (sujeitos que habitam numa familia nuclear o em casal
ou s6 com filhos), quer seja em contexto de familia ndo nuclear (sujeitos que habitam com a
_familia de origem ou com a familia alargada ou com a familia transgeracional ou, ainda, que -
| habitem sos). |

| Uma vez mais a pesquisa bibliografica nio mostrou eventuais' relagdes entre os

coabitantes e a qualidade de vida. Assim sendo, consideramos importante a realizagdo _de mais

pesquisas nesta area, com o intuito de confirmar ou refutar os nossos resultados.

A analise da variavel existéncia de filhos revelou existirem diferencas significativas,
quanto ao -funcionamento fisico, ao funcionamento cognitivo, ao funcionamento social ¢ as
dificuldades financeiras. Ou seja, os sujeitos sem filhos, relativamente aos sujeitos com filhos,

apresentam uma maior funcionalidade fisica, cognitiva e menores transtornos nas.suas
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relagbes com a familia e com o meio social mais alargado, ou mesmo na frequéncia de
participagdo em actividades sociais (funcionamento social). S3o, também, 0s sujeitos sem
filhos que apresentam menores dificuldades financeiras. |
No nosso entender, ¢é comprc;ensivel que os sujeitos com filhos tenham despesas
financeiras acrescidas, expressando maiores dificuldades neste campo. Por outro lado, talvez
as tarefas com os filhos (nomeadamente no vigiar, no alimentar, no lavar, entre outras
actividades) obrigue a maiores‘esforq,os fisicos, dificulte a concentrag3o para se lembrar das
corsas ou mesmo em actividades simples como o ler um jomal ou ver televisdo, e diminua a
frequéncia em actividades sociais. Por outro lado, como j4 referido anteriormente, o
diagnéstico de uma doenga oncoldgica pode aumentar o sentido de alienagdio face a vida
familiar e a perda de controlo das circunstincias da vida; e, a vivéncia desta doenga, em que a
11-1011e ¢ uma forte e real possibilidade e, a incerteza quanto 4 continuidade de uma vida
familiar ou a antecipagdo de “perda” da familia e dos filhos, pode conduzir a estes resultados.
Também aqui, a reviséio bibliografica n#io revelou possivéis relagdes entre a exasténcia
: dé filhos e a qualidade de vida. Consideramos, pois, necessdria mais investigagdo sobre esta

tematica,

Quanto a variavel sujeigio a awto-transplante de medula dssea, os resultados mostram
_que ndo existem dife.rengas significativas, entre sujeitos que realizaram auto-transplante e
sujeitos que ndo realizaram este procedimento, em todas as escalas e itens que avaliam a
qualidade de vida. Desta forma concluimos que, para os sujeitos da nossa amostra, o facto de
terem sido submetidos a um factor de stress acrescido (auto-tramsplante de medula) ndo
influencia a sua qualidade de vida, revogando a nossa hipétese 7.

Os nossos resultados s3o concordantes, em parte (pelas caracteristicas da amostra),

com os encontrados no estudo realizado por Lesko, Ostroff, Mumma, Mashberg ¢ Holland
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(1992), onde investigaram o ajustamento psicologico dos sobreviventes a leucemia aguda,
comparando os individuos submetidos a transplante alogénico de medula Ossea com os
individuos submetidos apenas a quimioterapia, o qual revela nfo haver diferencas
estatisticamente significativas na adaptagdio psicossocial. Apesar deste estudo investigar
sujeitos que foram. submetidos a transplante alogénico € © nosso investigar sujeitos
submetidos a transplante autélogo, consideramos relevante a sua apresentagéo.

Contudo, cremos ser necessario e importante a realizagdo de mais investigagio nesta -

area, com o objectivo de esclarecer os resultados.

No que diz respeito a varidvel tempo de transplante os nossos resultados ‘mostram -
diférengas significativas apenas a nivel das dificuldades financeiras. Assim, os sujeitos“que’
realizaram transplante num periodo anterior até 24 meses relatam maiores dificuldades

" financeiras, quando comparados com os sujeitos que realizaram transplante num periodo

- ‘énterior de 25 a 60 meses. Verificamos, entdo, que parte de hipétese 2 foi confirmada, no

. entanto, esta hipotese s6 ¢ vélida para as dificuldades financeiras, nos sujeitos auto-
transplantados.

No nosso entender estes resultados devem-se ao facto de, parte dos 24 meses, os
sujeitos da nossa investigagdo se encontrarem de baixa clinica, sem poder exercer as suas
actividades proﬁssionaié e, com custos acrescidos devido a medicagdo que tém de tomar.”

A investigagdo realizada por Wettergren, Langius, Bjorkholm e Bjorvell (1997) revela ’
que, no primeiro ano apds auto-transplante, pode existir diminuigio do funcionamento social,
pela presenca de dificuldades financeiras e de sintomas como a dispneia e a fadiga, resultados
que sdo, parcialmente, concordantes com 0s NOSSOS.

Relativamente aos outros aspectos da qualidade de wida, a pesquisa ibhografica

revelou que o estudo realizado por McQuellon et al. (1998) verificou que 1 ano apds TMO
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(amostra inicial com 81% de autologos), os niveis de energia apenas se encontravam a 70%,
mas 87% dos sujeitos referiam satisfago com a sua qualidade de vida total. Qutro estudo
realizado por Broers, Kaptein, Cessie, Fibbe e Hengeveld (2000), permitiu concluir que, ao
fim de trés anos, % dos sujeitos submetidos a TMO (os autores ndo especificam o tipo)
continuam a relatar sérias limitages funcionais, tais como, perda de apetite, falta de energia ¢
diminui¢do do interesse sexual. Também Saleh e Brockopp (2001), ao investigarem sujeitos
com uma meédia de 30 meses apés TMO (82% de autologos), concluiram que
aproximadamente 50% relataram moderados a severos problemas com a forga e energia
fisicas.

. Pensamos que seria importante a realizagdo de futuras investigagdes em que o tempo
' apos transplante fosse avaliado em intervalos mais curtos. No nosso estudo, tal nio foi

possivel devido ao reduzido namero de sujeitos da nossa amostra.

- '.Pela analise da varidvel tempo de remissdo os resultados indicam que éxjstem
c_iil.’érenc;as significativas apenas a nivel do funcionamento social. Assim, os sujeitos que
enfraram em remissdo num periodo anterior até¢ 24 meses apresentam niveis inferiores de
funcionamento social (maiores transtornos nas suas relagbes com a familia e com o meio
so-cial mais alargado, ou mesmo na frequéncia de participagio em actividades sociais), quando
comparados com o0s sujeitos que entraram em remissfio num periodo anterior de 25 a 60
meses. Conclui-se, entfio, que parte de hipotese 2 foi confirmada, no entanto, esta hipétese so6
¢ valida para o funcionamento social, nos sujeitos no transplantados.

Estes resultados siio compreensiveis se atendermos ao facto de que, € no periodo apds
terminarem os tratamentos com altas doses de quimioterapia, que é essencial medidas

rigorosas de auto-protecgdo com isolamento fisico a nivel social.
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A revisfio bibliografica efectuada relata o estudo realizado por Heutte et al. (2006),
apenas com sobreviventes a Linfoma de Hodgkin, que refere que a qualidade de vida melhora
com o passar do tempo. Comparativamente ao nosso estudo, podemos afirmar que os
resultados sdo concordantes apenas a nivel do funcionamento social, num periodo até 5 anos.

Os outtos estudos com sobreviventes a wuma doenga hemato-oncoldgica
(nomeadamente Tulder, Aaronson & Bruning, 1994 e Gil-Fernandez et al. 2003) comparam
sobreviventes com individuos que ndo experienciaram estas' doengas, 0 que, N0 NOSsSO -

entender, nio nos permite fazer comparagdes com os resultados do nosso estudo.

Analisando a variavel diagndstico, constatamos que nio sdo expressas diferengas
_s_igniﬁcativas, para todas as escalas e itens que avaliam a qualidade de vida. Desta forma,
concluimos que, para os sujeitos da nossa amostra, o facto de ter sido- diagnosticado Mieloma -
R '..I'Jlliljtiplo ou Linfoma ou Leucemia, ndo influencia a sua qualidade de vida, revogando a nossa
* hipétese 5.

~ = O estudo realizado por Persson, Larsson, Ohlsson e Hallberg (2001) revelou que os -
sujeitos com Leucemia aguda foram signiﬁcativamenté mais afectados no funcionamento de -
iaapel e social e, apresentaram um melhor desenvolvimento no funcionamento fisico e na -
qualidade de vida global, em relagdo os sujeitos com Linfoma maligno de alto grau Estes "
resultados niio sdo concordantes com os nossos e, tal como referido anteriormente, devem ser
observados com moderagéo, visto que utilizam uma amostra muito reduzida € a'metodologia
nio se inscreve totalmente na nossa.

Por outro lado; apesar do estudo realizado por Sherman, Simonton, Latif; Spohn e
Tricot (2004) evidenciar, para os sujeitos a quem foi diagnosticado Mieloma miltiplo, um
funcionamento psicossocial e fisico comprometido (com elevados niveis de stress, ansiedade

¢ depressdo; com um funcionamento fisico abaixo do normal para a idade; com fadiga e dor),
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parece que, a avaliar pelos dados do nosso estudo, estes resultados ndo sio suficientemente
significativos para se diferenciarem dos resultados apresentados pelos sujeitos a quem foi

diagnosticado Linfoma e Leucemia.

9.4. Qualidade das relagdes familiares e as varidveis scio-demograficas

Como anteriormente referido, a anéiise da qualidade das relagdes familiares
~evidenciou que, de uma forma geral para a populagdo estudada, as 4reas de maior fragilidade
sio Tepresentadas pelos itens 6 e 21. No item 6, predomina as possibilidades de respostas
neutras (3 e 4), no entanto, com as respostas negativas (1 € 2) a apresentarem resultados algo
semelhantes (RO mesmo quadrante). No item 21, as percentagens das possibilidades de
- resposta situam—;e todas nd mesmo quadrante (>25 a <50%), no entanto, com o predominio
das respostas negativas (1 e 2). Pensamos que estes dois itens estio relacionados, dai a
- semelhanca de resﬁltados, mas também que esta populagdo tenta manter a harmonia, mesmo
escondendo os problemas ou mostrando poucas vezes qué estdo zangados, julgando ser a
atitude mais positiva. Contudo, o esconder os problemas ou mostrar que ndo se esta zangado
pode-se traduzir numa qualidade relacional negaﬁva. Nesta perspectiva, Helgeson e Cohen
(1999) referem que o “tranquilizar irrealista” ou a empatia excessiva podem pio ser uteis ao
serem percepcionados como minimizadores dos problemas, quando exprimidos por familiares
€ amigos.

Por outro lado, as 4reas de maior forga s3o evidenciadas, primeiramente, pelos itens 1,
3.9, 10, 18, 20 ¢ 22; e, depois, pelos itens 3, 4, 7, 8, 11, 12, 13, 14, 16, 19, 23, 24, 26 e 27.
pela anilise mais qualitativa dos itens, podemos inferir que os sujeitos desta populagio
sentem que as suas familias sdo coesas, com poucos conflitos e com a nogiio de partilha. A
coesdo € mais notoria no apoiar-se (item 1) e no relacionar-se (itens 10 e 22), mas também, no

sentido de identidade (itens 4 e 7), na entreajuda (item 13), e no sentimento de unido e de
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poderem contar uns com os outros (itens 16 e 19). O conflito ¢ baixo, mais evidenciado com o

minimo de agressdes no campo fisico (itens 9 e 18), mas também, na existéncia de poucas

zangas ou gritos (itens 3 e 27), no quase nunca perder a cabega (item 12) e no nfio competir

tentando um ser melhor que o outro (item 24). A partilha estd mais direccionada para os

assuntos do dja-a-dja ou financeiros (itens 5 ¢ 20), mas também, na partilha dos problemas

pessoais (item 11)'ﬁcando sempre alguém preocupado (item 8), no conversar sobre varios

assuntos (item 26) tendo cuidado do que dizem uns aos outros (item 23) e na liberdade de

combinar alguma coisa em cima da hora (item 14). No entanto, a avaliar pelas percentagens

dos itens 2 (46,4% - abaixo de 50%) e 11 (54,6% — ligeiramente acima de 50%), a partilha de
emogdes e afectos parece nfio ser tdo expressa.

Resta referirmo-nos aos itens 15, 17 e 25, que consideramos que significam coiflito e
unifo. Em todo$ estes itens, predominam as respostas do extremo positivo (mas 'com. '
percentagens ligeiramente abaixo dos 50%), no entanto, a possibilidade de r'es'pés‘.ta's neutras
~ apresentam valores algo semelhantes (no mesmo quadrante). Estes resultados levam-nos a
pensar que, nos sujeitos da nossa amostra, predomina o sentimento de que a familia se critica
poucas vezes, que pduco se aborrecem por alguém se queixar € que t€ém muito te:mpo e
atengfo uns para os outros. Contudo, uma percentagem consideravel desta mesma amostra’
considera que existem momentos positivos mas também momentos menos positivos, sem
predominio de nenhum deles, dai as suas respostas se situarem na zona neutra. |

Em fun¢do do que acima estd descrito, a literatura consultada indica que, perante uma
situacdo de cancro, as condigdes fundamentais para o ajustamento individual e familiar sio 0
elevado nivel de coesdo intrafamiliar (Baider & Kaplan De-Nour, 1986, 1988, 1996,
referenciados por Pereira & Lopes, 2005; Bloom, 1982, referenciados por Pereira & Lopes,
2005, Friedman' et al., 1988, referenciados por Pereira & Lopes, 2005). a abertura €

possibilidade dé expressar os sentimentos (Holahan & Moss, 1982, referenciados por Pereira
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& Lopes, 2005; Moss, 1984, referenciados por Pereira & Lopes, 2005) e a inexisténcia de
conflitos intrafamiliares (Spiegel, Bloom & Gottheil, 1983, referenciados por Pereira &
Lopes, 2005). Alguns autores (Arpin et al., 1990, referenciados por Weihs & Politi, 2005;
Bloom, Pendergrass & Bumnell, 1984, referenciados por Weihs & Politi, 2005; Lewis et al.,
1989, referenciados por Weihs & Politi, 2005) afirmam que um ambiente familiar coeso e

com baixo conflito leva a que os seus membros tenham menos stress e melhores estratégias de

-adaptagdo. Outros (Giese-Davis, Hermanson, Koopman, Weibel & Spiegel, 2000,

referenciados por Weihs & Politi, 2005; Kayser, Sormanti & Straichamps, 1999,
referencia-dos por Weihs & Politi, 2005; Trask et al., 2003, referenciados por Weihs & Politi,
2005), afirmam, ainda, que a alta expressividade emocional € a coeso das relagdes familiares
prediz um melhbr ajustamento em todos 0s membros familiares.

Assim, de acordo com a literatura, somos impelidos a deduzir que, de uma maneira

~ geral, o clima relacional familiar dos participantes do nosso estudo constitui um recurso que

podera contribuir para niveis menos elevados de stress e utilizagdio de estratégias mais
adaptativas, ao lidarem com as questdes relacionadas com a sua situagdo anterior de cancro.
No entanto, como anteriormente referimos, a incerteza quanto 4 continuidade de vida ou a

antecipagdo hde‘ morte podem catalisar uma certa aliena¢io face 4 familia, ou potenciar um

~ sentido de angustia, receio, preocupacdo devido 4 possibilidade da perda de contacto com a

familia, diminuindo, assim, o impacto da positividade do clima relacional familiar. Contudo,
nio podemos confirmar ou infirmar as hipéteses 9 e 10, por nds propostas, visto que apenas

fazemos uma andlise qualitativa da dimens3o Relagiio do questionario FES,

No que diz respeito ao género, verificamos que as 4reas de maior fragilidade sdo
representadas pelos itens 6 ¢ 21 para ambos 0s géneros, e ainda, pelos itens 12 e 15 para as

mulheres. Ou seja, ambos os géneros tentam manter a harmonia mostrando poucas vezes que
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estio zangados ou escondendo o problema de forma a manter a paz, 0 que podera conduzir a
negatividade, como anteriormente referido. Por sua vez, uma percentagem moderada de
mulheres (32,4% e 29,4%, respectivamente) tem a percepgio de que as pessoas da sua familia
perdem a cabega (item 12) e que por vezes se criticam umas &s outras (item 15); no entanto,
uma pércentagem ainda mais elevada, mas nfo muito distante (porque no mesmo quadrante),
tem a percepgio contrara.

Pelos resultados verificamos, ainda, que, para ambos os géneros, as areas de maior
forga sdo avaliadas, primeiramente, pelos itens 18 e 20 e, em segundo lugar, pelos itens 3, 4,
-7, 8,13, 14, 16, 19, 23 e 24. A grande maioria dos homens e das mulheres sdo uninimes ao
revelarem a nflo existéncia de violéncia fisica dentro das suas familias, como ao fei/clarém ’
que as questdes financeiras s3o faladas abertamente nas suas casas. Por outro ladd, uma
pércentagem menor, mas elevada, ¢ também reveladora de uma forte percep¢iio de unido,
‘ séntido &e identidade familiar, com libcrdadé para combinarem alguma coisa em cima ‘da
~ hora, entreajuda € bom relacionamento existindo a preocupagéo com 65 problemas uns dos ‘
outros, zangando-se poucas vezes, tendo cuidado com o que dizem uns aos outros e ndo
. compeﬁﬁdo éntxe eles.
) Analisando cada género individualmente, constatamog que, para os homens, as 4reas '
de maior forga sdo avaliadas, ainda, pelos itens 1, 5 e 22 e, de seguida, pelos itens 2,9, 10, 15
e 26. Constatamos que para as mulheres as 4reas de maior forca sdo avaliadas, ainda, pelos’ |
itens 9, 10 e 26 e; de seguida pelos itens 1, 5, 15 e 22, De uma forma geral podemos afirmar
gue, tanto oS homcns_como as mulheres, apresentam as mesmas 4reas de maior forga (uniﬁd
familiar, partilha e baixo conflito), contudo, tém percepgdes ligeiramente diferentes. Assim,
os homens percepcionam que o ponto forte da sua familia é a entreajuda, a partitha de todos

0s assuntos € 0 bom relacionamento; enquanto que as mulheres percepcionam que o mais
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acentuado das suas familias é a n#o existéncia de actos violentos, a unidio familiar e a
expressdo de varios assuntos.

Salientamos ainda que, se por um lado as mulheres t8m a percepcio de maiores
dificuldades em contar 0 que sentem (item 2), por outro lado, sdo os homens que tém a
percepgao de maiores dificuldades em contar os problemas pessoais (item 11). Fica a
interrogagdo se esta percepedo de dificuldade se reporta aos sujeitos ou & sua familia no geral,
visto que, esta pode estar fortemente condicionada & experiéncia da doenga, 4 dor, 4 morte,
inibindo-se a expressdo de sentimentos para n3o se preocuparem uns aos outros.

Os itens 17 e 25 adpresentam respostas semelhantes na zona neutra e no extremo
positivo, ou seja, a percentagem de respostas encontra-se no mesmo quadrante (>25 a <50%).
Apesar do predominio dos homens no extremo posiﬁvd ¢ do predominio das mulheres na
zona neutra, estes resultados ndo se revelam suficientes para que os itens em questio sejam
considerados como zona de maior for¢a ou de maior fragilidade.

- Tal como-referido no quadro teérico deste trabalho,_vé:rios investigadores tentaram
compreender como 0s diferentes’ -membros familiares percepcionavam o seu ambiente
familiar. Segundo Chipuer e Villegas (2001), os estudos realizados ndo foram totalmente
conclusivos, no entanto, evidenciaram que os diferentes memiaros percepcionavam o ambiente
familiar de forma diferente. Alguns investigadores (Feldman, Wentzel & Gehring, 1989;
Minuchin, 1985; referenciados por Chipuer & Villegas, 2001) sugerem que os VArios
membros percebem o seu ambiente familiar de forma diferente, dependendo dos seus papéis
familiares, das suas experiéncias dentro da familia e no investimento que fazem na sua
descer?déncia; outros (Chodorow, 1978; Dinnerstein, 1976, Gilligan, 1982; referenciados por
Chipuer & Villegas, 2001) partilham da opiniﬁo que homens e mulheres focam-se em
diferentes aspectos do funcionamento familiar dependendo da diferenga de papéis, em que os

homens voltam-se mais para os aspectos de tomada de decisio, enquanto que as mulheres
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voltam-se mais para as relagBes interpessoais. Chipuer e Villegas (2001) evidenciam, ainda,
um terceiro aspecto que se relaciona com a estrutura bésica do instrumento de medida.

O instrumento de medida por nés utilizado reporta-se exclusivamente a vertente
relacional, dai que os nossos resultados ndio podem apoiar ou refutar os encontrados pela
teoria. Por outro lado, as Areas de maior forga para homens e mulheres (onde -estes

percepéionam melhores relagdes) sdo muito semelhantes.

Analisando a qualidade das relagdes familiares em fungio da idade, os nossos
resultados demonstram que as ireas de maior fragilidade sdo representadas pelos itens 6 € 21
para-os dois grupos de idades estudadas e, ainda, pelo item 12 para o grupo de idades entre os -
20 e os 44 anos. Ou seja, uma percentagem importante da amostra, independentemente da -
idade, percepciona que, na sua familia, os varnos elementos tentam mostrar que nAo estdo
'zai;gados ou, entio, tcnﬁm esconder o problema ¢ manter a paz, 0 que, como referido -
anteriormente, pode ndo ser positive. Uma percentagem moderada (30,6%) de sujeitos mais
. novos, com idades entré os 20 e os 44 anos, considera, ainda, que as pessoas da sua familia

por vezes perdem a cal-aec;é, 0 que pode conduzir a maior agressividade.

As éreas de maior forga s3o avaliadas, em ambos os grupos de idades, primeiramente
pelositens 1,9, 18 e 20; e,lde seguida pelos itens 3, 4, 7, 8, 19 e 26. Assim, tomia-se evidente
que, na perspectiva da maioria dos sujeitos investigados, as suas familias aprAesentam pouco
conflito, quase sem violéncia de natureza fisica, apoiam-se ¢ falam abertamente de 'qucstﬁcs' '
financeiras. Uma percentagem menor, mas elevada, considera, ainda, que as suas familias
apresentam unido familiar e sentido de identidade, tém poucas zangas, preocupam-se com os
problemas uns ‘dos outros e conversam sobre vérios assuntos.

Os resultados também mostram que o grupo de idades mais jovens expfesso’u as suas ‘

dreas de maior forga primeiro no item 24, € depois nos itens 2, 5, 10, 13, 16, 17, 22 e 27.
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Consideramos, entdio, que a maior parte deste grupo de sujeitos sente que na sua familia nfio
quer cada um ser melhor que o outro. Uma percentagem menor destes sujeitos, mas
significativa, sente a sua familia unida, com espirito de entreajuda € com um bom
relacionamento; percepciona que, na sua familia, podem falar de tudo o que quiserem
inclusive dos seus sentimentos, nio se aborrecem quando alguém se queixa € acham que nio
serve de nada estar a gritar.

Quanto 4s areas de maior forga do grupo mais velho s3o representadas, primeiramente,
pelos itens 5, 10, 16, 22,23 e 27; e, de_ seguida, pelos itens 11, 12 e 14. Pensamos que a maior
parte deste grupo de sujeitos considera que, nas suas familias, podem falar de tudo o que
quiserem, sdo bastante unidos, contam uns com os outros relacionando-se bem, tém cuidado

-com o que dizem uns aos outros e, acham que nio serve de ﬁada estar a gritar. Por outro lado,
-uma percentagem menor destes sujeitos, mas alta, considera que podem contar uns aos outros

" 05 seus problemas pessoais, tém a liberdade de combinarem alguma coisa em cima da hora e
quase nunca perdem a cabega o que podena ser gerador de tensfio negativa.

Salientamos, ainda,” o item 25 que apresenta percentagens de resposta muito

" semelhantes na zona neutra e no extremo positivo, ambas ligeiramente abaixo dos 50%. Estes
resultados levam-nos a pensar que o tempo e a atengdo dispensados a cada membro familiar
ndo ¢ muito, 0 que, no entanto, consideramos ser uma caracteristica dps tempos modemnos.

A literatura revista nio evidenciou ]_)ossiveis relagbes entre a idade e a qualidade das
relagdes familiares. Contudo, evidenciou a importiincia de uma boa comunicagfo entre os
varios elementos familiares. Assim, Rolland (1994, referen_ciado por Weihs & Politi, 2005)
refere que os doentes que tém medo de se tornar um peso para a familia podem evitar a
partitha do stress sentido, perdendo a oportunidade do apoio familiar. Cada sinal de

“negagdo” dos membros familiares pode separé-los do doente, criando o evitar das relagdes
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com diminui¢dio da comunicagdo acerca do cancro e, a ajuda necessdria para resolver os

problemas provocados pelos tratamentos.

Quanto a relagéo do estado civil com a qualidade das relagdes familiares verificamos
que as zonas de maior fragilidade sdo representadas pelos itens 6 ¢ 21 para os dois grupos
estudados e, ainda pelo item 12 pama os sujeitos nio casados. Depreende-se, assim, que uma
percentagem moderada de sujeitos casados, ou em unido de facto, como de sujeitos nfo
casados percepcionam que os elementos das suas familias tentam mostrar poucas vezes que
estio zangados, ou se se zangam tentam esconder o problema e manter a paz. Uma -
percentagem importante (36,4%) de sujeitos nfo casados entende que os elementos das suas
familias podem, por vezes, perder a cabega. ' =

As 4reas de maior forca s3o representadas, nos dois grupos desta varivel,
: .___pri:meiramente, pelos itens 9 e 18; e, de seguida, pelos itens 3, 4, 7, 8, 16, 19 e 26. Ou'sc'ja,—
~ tanto os sujeitos casadoé, ou em unido de facto, como os sujeitos niq casados percepcionam
que as suas familias- apresentam um baixo conflito, sem violéncia de ordem fisica e com
pbucas zangas; sio unidas e com sentido de identidade familiar; e partilham os”vérios
aséuﬁtos e preocupagdes e/ou problemas.

Para os sujeitos casados ou em unido de facto, as dreas de maior forga sdo’
re;;resentadas, primeiramente, pelos itens 1, 5, 10, 20, 22 e 27 e, de seguida, pelos itens 11,
12, 13, 14, 23, 24 e 25. Para os sujeitos nfo casados as areas de maior forga sio repfescntadas,'
primeiramente, pelo item 24; e, de seguida, pelos itens 1, 10, 20, 22 e 27. No nosso entender,
estes resultados, no essencial, significam que os sujeitos néo casados percepcionam, acima de
tudo, que, nas suas familias, ndo existe competigdo entre os vérios elementos familiares; e,
uma percentagem menor, mas ainda alta, que s3o unidos e com espirito de entreajuda, com

sentido de partilha dos assuntos financeiros, e que nfio serve de nada estar a gritar. Por seu
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lado, a maioria dos sujeitos casados ou em unido de facto percepcionam que os varios
elementos familiares s3o unidos e com espirito de entreajuda, com sentido de partilha de
assuntos financeiros e do dia-a-dia e, que nfo serve de nada estar a gritar; ¢, uma percentagem
menor, mas ainda elevada, percepciona que partitham os problemas pessoais tendo cuidado
com o que dizem uns aos outros, que sio unidos ¢ se apoiam, bem como a existéncia de um
baixo conflito quase sem competigio e sem atitudes que podem conduzir 4 violéncia fisica.
Salientamos, ainda, que os sujeitos ndo casados apresentam uma superioridade de
respostas na zona neutra para os itens 11, 14; 23 e 25. Estes reportam-se, essencialmente, a
partilha de problemas pessoais, bem como, ac sentido de unifio. Ou seja, nestas areas os
sujeitos ndo-casados ndo revelaram uma posigdo nem positiva nem negativa das suas familias.
Referenciamos, também, os itens 2, 15 ¢ 17 que apresentam percentagens de resposta
muito semelhantes na zona neutra e no extremo positivo, ambas ligeiramente abaixo dos 50%.
Estes resultad;)s levam-nos a pénsar que poderd haver alguma dificuldade em expressar os
sentimentos, poderad haver algumas criticas ou mesmo algum aborrgcimento quando alguém
se queixa; antevendo uma margem de conflito. Por outro lado, Taylor (2002) refere, que a
comunicagdo funcional pode estar dificultada ou impossibilitada por diversas razdes. Se, por
um lado, existem famjligs que tém como regra, implicita ou explicita, evitar as discordancias
de qualqu_cr forma porque podem gerar conflito, aumentando o perigo de desentendimento,
também existem outras familias que consideram os sentimentos € as emogdes como algo de
tdo intimo ou evidenciador das vulnerabilidades pessoais, que criam a regra de nunca falar

sobre eles,

A hiteratura revista n3o evidenciou possiveis relagdes entre o estado civil e a qualidade
das relagdes familiares. Contudo, num estudo realizado por Walsh, Manuel e Avis (2005),

com 204 mulheres com cancro da mama com idades até aos 50 anos, verifica-se que as
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relagdes, entre o casal, tomam-se fechadas devido a problemas que envolvem o evitar
comunicar acerca do cancro. Algumas mulheres sentem qﬁe o seu parceiro tem dificuldades
em prestar suporte emocional e tem dificuldades em comunicar acerca do cancro, levando-as
a sentirem-se sozinhas, 0 que tem consequéncias menos positivas no enfrentar da situagdo de
doenga e seu tratamento. Os resultados do nosso estudo parecem n#o ir ao encontro destes, ja
que, os sujeitos casados da nossa amostra referenciam uma boa comunicagio familiar. Nao
nos podemos esquecer que, nos dois estudos, os diagnésticos sdo diferentes (apesar de ambos

serem ¢ancro) e uns apresentam doenga e os outros, teoricamente, ja ndo.

Analisando a qualidade das relagdes familiares em fungdo do nivel de ensino,
verificamos que as 4reas de maior fragilidade encontram-se ao nivel dos itens 6, 13 e 21“;"
apenas para os sujeitos que frequentaram o ensino até ao 3° ciclo (incluindo a primana ou até
ao 2° ciclo). O item 12 também apresenta uma percentagem moderada (27,9%) nio extremo
negativo, contudo, apresenta uma maior expressio no extremo positivo, dai que o tenhamos
considcrado na area de maior forga.

Assim, e relativamente aos itens 6, 13 ¢ 21, podemos afirmar que uma percentzigeni :
moderada de sujeitos, com um nivel de instrugio mais baixo, percepciona’ que os elementos’
das suas familias tentam mostrar poucas vezes que estio zangados, ou se se zangam tentam
esconder o problema e manter a paz e, t4m a sensagio que se oferecem poucas vezes péra
fazer alguma tarefa de casa que tenha de ser feita (entreajuda), o que podera conduzir a uma
qualidade relacional menos positiva. Por outro lado, a percentagem de respostas no extremo
positivo, no item 13, dadas pelos sujeitos com um menor nivel de instrugdo € superior a do
extremo negativb, mas ndo o suficiente para o item 13 ser considerado na zona de maior

forga.
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Pelos resultados, verificamos, ainda, que para ambos os grupos de nivel de ensino
estudados as dreas de maior forga sdo avaliadas, primeiramente, pelos itens 18, 20 e 22 ¢, em
segundo lugar, pelos itens 3, 4, 8, 16, 19 e 26. Depreende-se, entio, que tanto 0s sujeitos com
um nivel de ensino mais baixo como os sujeitos com um nivel de instrugdo mais elevado
sentem que as suas familias sio bastante unidas, com sentido de identidade; com poucas
zangas ou agressdes fisicas; e, com a nogdo de partilha de vérios assuntos, problemas e contas
financeiras.

As areas de maior forga para os sujeitos que frequentaram apenas até ao 3° ciclo sdo
fepresentadas,_ primeiramente, pelos itens S5, 7, 10 € 27; e, de seguida, pelos itens 1,9, 11, 12,
14, 15, 23 e 24. Entio, para a maioria destes sujeitos, a sua famflia é muito unida, tem sentido
cie identidade famlhar e podem falar de tudo o que quiserem, achando que ndo serve de nada
estar a gntar. Uma percentagem mais reduzxda, mas elevada, considera que na sua familia
entreajudam-se, partitham os problemas pessoais, tém a liberdade de combinarem coisas em
cima da hora ¢ t¢m cuidado com o que dizem uns aos outros; e, revelam pouco conflito,
-nomeadamente, no que diz respeito ao conflito verbal através do gritar e das criticas, &
viol'éﬁcia fisica através do atirar coisas pelo ar ou perder a cabega, ou ao espirito competitivo

A' em que cada um nfo compete para ser melhor que o outro.

As areas de maior forga para os sujeitos que frequentaram o ensino secundario ou o

ensino superior sdo representadas, primeiramente, pelos itens 1, 9 e 24; e, de seguida, pelos
itens 2, 5,7, 10, 13 e 27. Ou seja, a maioria dos sujeitos que frequentaram um nivel de ensino
superior t€m uma maior percepgio de que, na sua familia, existe entreajuda entre os varios
membro_s, sem comportamentos agressivqs e sem competicdo familiar. Uma percentagem de
sujeitos menor, mas alta, t8m, ainda, a percepglio de que existe a partilha de sentimentos,
falando de tudo o que quiserem; sentem a familia unida com sentido de identidade familiar e

entreajuda, e, sem conflito a nivel verbal como s#o exemplo os gritos.
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Destacamos, ainda, os 1tens 6, 11, 14, 15, 17 e 25 que, para os sujeitos com um maior
nivel de ensino frequentado, apresentam percentagens de respostas superiores na zona neutra;
no entanto, os itens 14, 15, 17 e 25 apresentam, nestes mesmos sujeitos, percentagens do
mesmo quadrante (>25 a <50%) na zona neutra € no extremo positivo. Contudo, ndo sdo
suficientes para serem consideradas zonas de maior forga.

A pesquisa bibliografica real;'zada ndo revelou possiveis relagbes entre o nivel de

ensino frequentado e a qualidade das relagdes familiares.

‘Relativamente a qualidade das relagdes familiares em fungfio da profissdo constata-se
que as éicas de maior fragilidade sio caracterizadas pelos itens 6 e 21 para as duas situagdes
profissionais ‘estudadas e, pelo item 12 para os sujeitos empregados. Ou seja, uma”
percentagem importante da amostra, independentemente da situagfo profissional, percepciona
que; na sua familia, os vérios elementos tentam mostrar que ndo estdo zangados'oix, ent&o,: .

- tentam esconder o problema e mantér a paz, o que pode nio ser positivo. Uma pefcentagetﬁ ’
moderada (31,9%) de sujeitos empregados considera, ainda, que as pessoas da sua familia por -
vezes perdem a cabega, o que pode ser gerador de tensdo negativa.

| A§ areas de maior forga sdo avaliadas,' em ambas as situagbes profissionais,
‘ pn'meﬁamente, pelos itens 18 e 22; e, de seguida, pelos itens 3, 4, 7, 8, 11; 16, 19, 26 e 27.
Assim, independentemente da situagdo profissional, a grande maioria dos siljeitos vé 0s seus |
elementos familiares com um bom relacionamento e sem agressdes fisicas. Uma percentagem )
de sujeitos menor, mas significativa, vé a sua familia unida e com sentido de identidade; em
que partilham vérios assuntos, inclusive os problemas pessoais; e, sem zangas ou gritos. '

Para- 0s sujeitos empregados, as 4reas de maior forga sdo represemadas,

primeiramente, pelos itens 1, 4, 10 e 24; e, em seguida pelos itens 5, 9, 13, 14, 17 e 20.

Depreende-se, entdio, que a grande maioria destes sujeitos v€ as suas familias como bastante
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unidas, com espinto de entreajuda, com sentido de identidade e sem coinpetig:ﬁo entre os
varios membros. Uma percentagem de sujeitos menor, mas significativa, vé a sua familia o
suficientemente aberta para falar de varios assuntos inclusive da situag3io financeira e de
queixas que possam ter, com espirito de ajuda e sem atitudes violentas.

Para os sujeitos ndo empregados, as dreas de maior forga sdo representadas,
primeiramente, pelos itens 9, 20 e 23; e, em seguida, pelos itens 1, 10, 12, 15 € 24. Ou seja, a
grande ‘maioria de sujeitos ndo empregados vé as suas familias sem atitudes violentas, com
cuidado com o que dizem uns aos outros ¢ suficientemente abertas para falar de questdes de
dinheiro e de pagamento de contas. Uma percentagem de sujeitos menor, mas significativa, vé
as suas familias muito unidas, com espirito de entreajuda, sem perder a cabega, o que poderia
gerar tens&o negativa, sem se criticarem muitas vezes e sem competi¢o entre eles.

Salientamos, ainda, que, no item 25, as respostas da&bs na zona neutra ou no extremo
positivo énquadram-se no mesmo quadrante, sendo nos empregados iguais e nos ndo
empregados ligeiramente superiores no extremo positivo.

A Iiteratura revista nfio evidenciou possiveis relagdes entre a profissdo e a qualidade
das relagdes faqliliarcs. No entanto, para Lewis (1989, referenciado por Pereira & ‘Lopes,
. 2005), as condigBes sécio-econdémicas precarias podem pdr em causa a estabilidade e o
ajustamento famihm. Se pensarmos que, na maioria dos casos, quem nfo estd empregado
podera ter uma condigdo sécio-econdmica mais desfavoravel e, que o diagnéstico de cancro
envolve custos financeiros (por interrupgdo temporéaria da actividade profissional ou por
despesas associadas com os tratamentos médicos), deveremos ter em atengo estes sujeitos de
forma a intervir precocemente ao minimo sinal de disfuncionalidade, apesar da nossa amostra

revelar relagdes familiares coesas, com baixo conflito e alta expressividade (partilha).
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No que diz respeito a qualidade relacional em fungfio dos coabitantes observamos que
as areas de maior fragilidade sdo evidenciadas pelos itens 6 e 21 para ambas as situagdes de
coabitagfio estudadas; e, pelo item 12 para os sujeitos que habitam com a familia de origem,
com a familia alargada ou com a familia transgeracional. No entanto, observamos, também,
que, no item 21, as percentagens de resposta do extremo negativo, da zona neutra e do
extrémo positivo encontram-se no mesmo quadrante, mas com superioridade no extremo
negativo. Assim, uma percentagem moderada dos dois grupos de coabitantes estudados
percepcionam que os elementos das suas familias tentam mostrar poucas vezes que estio
zangados, ou se se zangam tentam esconder o problema e manter a paz. Uma percentagem
moderada de sujeitos que habita com a familia de origem, com a familia alargada ou com a
* familia transgeracional, entende que os elementos das suas familias por vezes perdem a
cabeca, o que pode ser gerador de tens@o negativa.

Quanto as 4reas de maior forga, para ambas as situagdes de coabitagio sdo
reprcs_entadas, em primeiro lugar, pelos itens 1, 9 e 18; e, em segundo lugar, pelos itens 3, 4,
8,13, 19, 23, 24, 26 e 27. Entdo, uma percentagem elevada de sujeitos, incluidos nas duas’
situagBes de coabitagdo estudadas, sentem que nas suas familias se ajudam uns aos outros & ’
que nio tém comportamentos violentos, tais co.mo, atirar coisas pelo ar ou agressdes ﬁsicz‘ls.' )
Uma percentagem menor, mas significativa, considera que, na sua familia, os vérios
elementos sdo bastante unidos, com sentido de identidade, entreajl'ldam‘-se,."preocupam-s-e e
partilham os problemas pessoais € outros assuntos, tém cuidado com o que dizem uns aos
outros, acham que nfo serve de nada estar a gritar, e nfio competem uns com 0s Outros.

Para os sujeitos que habitam numa familia nuclear ou em casal ou s6 com filhos, as
areas de maior forca sdo representadas, primeiramente, pelos itens 5, 7, 10, 16, 20'e 22; e, de
seguida, pelos itens 2, 11, 12, 14, 15 e 25. Assim, uma percentagem elevada destes sujeitos

considera a sua familia com espirito de abertura para falarem de tudo o que quiserem,
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inclusive as questdes de dinheiro e de pagamento de contas; sentem-se muito unidos, com
sentido de identidade, que podem contar uns com os outros ¢ com boas relagdes. Uma
percentagem menor, mas ¢levada, considera a sua familia com abertura para a partitha de
sentimentos, dos problemas pessoais, com a liberdade de planear alguma coisa em cima da
hora; com tempo € ateng@o uns para os outros; e, sem perder a cabega ou poucas criticas.

Para os sujeitos que habitam com a familia de origem, com a familia alargada ou com
a familia transgeracional, as 4reas de maior forga, com percentagens superiores a 50% e
inferiores ou iguais a 75%, sdo representadas pelos itens 5, 7, 10, 16, 20 e 22. Entende-se,
entdo, que uma percentagem significativa destes sujeitos considera a sua familia de igual
forma que a maioria dos sujeitos que habitam numa familia nuclear ou em casal ou sé com

- filhos. Ou seja, familias com espirito de abertura para falarem de tudo o que quiserem,
_ inclusive as questdes de dinheiro e de pagamento de contas; familias unidas, com sentido de

g i'deptidade, que pbdem contar uns com os outros € com boas relagdes.

Destacamos, .ainda, o item 17 que apresenﬁ percentagens de resposta idénticas
‘(porque nc—)- ﬁcsmo quadrante) na zona neutra e no extremo positivo.

Helgeson ¢ Cohen (1999) ac reverem vérios estudos (Dunkel-Schetter, 1984;
h Winefield’s, 1988; Dakof & Taylor, 1990; Rose, 1990; refemnci@os por Helgeson & Cohen,
1999) realizados com doentes com varios tipos de cancro, referem que o suporte emocional é
muito util quando dado pér familiares e amigos, sem especificar de quais familiares esse
suporte ¢ mais significativo, depreende-se, entdo, que qualquer familiar é um importante
prestador de apoio emocional. Por outro lado, na opinido de varios autores (Pereira & Lopes,
2005; Rait & Lederberg, 1990), o diagnéstico de cancro pode aproximar os vérios membros
da familia ou, entdo, ter o efeito contririo, promovendo o stress e a disténcia.

No nosso estudo, ndo podemos avaliar se a experiéncia de doenga aproximou o0s varios

elementos familiares, visto que, para tal, seria necessério a realizagiio de um estudo de maior
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complexidade, preferencialmente de natureza qualitativa ou até um estudo longitudinal.
Apenas podemos afirmar que, pelos resultados encontrados, uma percentagem muito elevada
de sujeitos da nossa amostra percepciona a sua familia como unida, com boas relagdes, apola-
se emocionalmente e nfio apresenta comportamentos agressivos.

Por outro lado, tal como Rolland (1989) afirma, do ponto de vista do sistema, €
importante saber em que fase do ciclo de vida da familia, ¢ em que estddio de
desenvolvimcntp individual de todos os membros e ndo apenas do que estd doente, ocorre a
doenga; visto que a doenga crénica num membro pode provoca:A efeitos profundos no A
desenvolvimento de outro membro, e os diferentes membros ndo se adaptam de forma
uniforme 2 doenga. Também para Veach e Nicholas (1998), o impacto do cancro na familia
varia d_e acordo com a idade e -0 desenvolvimento das tarefas do sistema famuliar, Destafz:
forma, seria importante, em futuras investigagdes, descortinar estas variaveis, de modo a |
melhor percepcionar a qualidade do funcionamento familiar perante um cenario anterior de

doenga hemato-oncolégica.

Analisando como a existéncia de filhos pode influenciar a qualidade das relagbes
familiares verificamos que as areas de maior fragilidade séo evidenciadas pelos itens 6 e 21 |
para os sujeitos com filhos, e pelo item 12 para os sujeitos sem filhos. No entanto, no item 21,
a percentagem de respostas no extremo negativo € no extremo positivo, para os sujeitos com
fithos, encontra-se no mesmo quadrante mas ligeiramente superior no extremo negativo; e,' no
item 12, a ﬁercentagem de respostas, para os sujeitos sem filhos, no extremo negativo € no
extremo positivo sdo iguais. Contudo, podemos afirmar que, uma percentagem moderada de
sujeitos com filhos expressa poucas vezes zanga, ou, se existe alguma zanga, tenta esconder o

problema e manter a paz; e uma percentagem moderada de sujeitos sem filhos evidenciou que
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na sua familia quase nunca as pessoas perdem a cabega, 0 que poderia originar tenso
negativa.
Tanto para os sujeitos com filhos como para os sujeitos sem filhos, as dreas de maior
forga sdo apresentadas, primeiramente, pelos itens 1, 9, 18 e 20; e, de seguida, pelos itens 3, 4,
8, 13, 26 e 27. O que significa que uma percentagem elevada de sujeitos, independentemente
de terem ou ndo filhos, considera que na sua familia se ajudam uns aos outros; que nio
existem comportamentos agressivos, tais como, atirar coisas pelo ar ou agressdes fisicas; e,
“que falam abértamente de questdes de dinheiro ¢ de pagamento de contas. Uma percentagem
de sujeitos menor, mas significativa, considera, ainda, que os vérios elementos ndo se zangam
muito, achando que.nio serve de nada estar a gritar, tém sentido de identidade e de entreajuda,
.falam de varias coisas e preocupam-se com os problemas uns dos outros.
Quanto aos sujeitos com filhos, as 4reas de maior forga sdo, ainda, apresentadas,
primeiramente, pelos itens 5, 7, 10, 16 € 22; e, de seguida, pelos itens 11, 12, 14, 19,23, 24 ¢
-25. Entendemos, entdo, que para a grande maiona destes sujeitos, na sua familia, existe
espirito de abertura para falarem de tudo o que quiserem, sentem-se muito unidos, com
sentido de identidade, podem contar uns com 0s outros e t€m boas relagies. Uma
' pércentagem menor de sujeitos, mas elevada, sentem que a sua familia tem abertura para
A partilhar os problemas péssoais, liberdade de planear alguma coisa em cima da hora, mas com
0 cuidado.do que dizem uns aos outros; sentem-se muito unidos, sem competi¢io interna e,
sem perderem a cabega o que poderia conduzir a tens3o negativa.
As dreas de maior forga para os sujeitos sem filhos sdo apresentadas, primeiramente,
pelo item 2_4, e, de seguida, pelos itens 7, 10, 1_6, 17 ¢ 22. Assim, a grande maioria de sujeitos
sem filhos considera que nfio existe competigio familiar. Uma percentagem menor destes

sujeitos, mas elevada, considera, ainda, que na sua familia existe unifio, tm sentido de
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identidade, podem contar uns com 0s outros, nio se aborrecem quando alguém se queixa e
tém boas relagdes.

Salientamos, ainda, o item 15 que apresenta percentagens de resposta idénticas
(porque no mesmo quadrante) na zona neutra e no extremo positivo, no entanto, ligeiramente
superiores na zona neutra para os sujeitos sem filthos ¢, ligeiramente superiores no extremo
positivo para os sujeitos com filhos.

Pela literatura revista, nio foram encontradas possiveis relagdes entre a existéncia de

filhos e a qualidade das relagdes familiares. Contudo, consideramos importante que futuras |

investigagdes procurem identificar a idade dos filhos e se vivem ou ndo com o sujeito que

experienciou a situagdo de doenga, visto que, tal como refere Lewis (1989, referenciado por |

causa a estabilidade e o ajustamento familiar. Ou seja, nas familias jovens, os cdnjuges estdo

envolvidos no importante dever de criar os filhos, € se a um dos pais € diagnosticado cancro,‘
os filhos podem ter de assumir os papéis e responsabilidades parentais para os quais 1o estdo

preparados, € as relagdes entre paié e filhos podem sofrer alterag3es ~ as responsabilidades =

alteram-se € as fronteiras desfazem-se (Veach & Nicholas, 1998).

Ao analisar a qualidade das relagdes familiares em fungdio da  realizagdo de )

transplante de medula 6ssea, constatamos que as zonas de maior fragilidade encontram-se ao

nivel dos itens 6 e 21 tanto para os sujeitos que realizaram auto-transplante como para os

sujeitos que ndo realizaram e, ao nivel dos itens 12 e 15 para os sujeitos que realizaram auto-

transplante de medula dssea. Assim, uma percentagem moderada tanto de sujeitos’ que-

realizaram auto-transplante como de sujeitos que nd3o ‘realizaram tranéplante percepcionam

Pereira & Lopres, 2005), uma fase do ciclo de vida que inclui criangas pequenas pode por em’

que os elementos das suas familias tentam mostrar pouicas vezes que estdo zangados, ou se se

zangam tentam esconder o problema e manter a paz. Por outro lado, uma percentagem

303



Factores de adaptac@o e de recuperaciio ap6s uma doenga hemato-oncol6gica

moderada de sujeitos que realizaram auto-transplante, entende que os elementos das suas
familias, por vezes, perdem a cabega e criticam-se uns aos outros, o que poderd originar
tensdo negativa e maior stress. |

As areas de maior forga, para os sujeitos dos dois grupos desta varidvel, sdo
representadas, primeiramente, pelos itens 1, 5, 9, 18, 20 e 22; e, de seguida pelos itens 3, 4, 7,
8, 11, 13, 16, 19 e 23. O que significa que, para a grande maioria destes sujeitos, nas suas
familias, podem falar de tudo o que quiserem, inclusive de .questﬁes de dinheiro e de
pagamento de contas; tém boas relagdes e apoiam-se; e, nio tém atitudes violentas como
atirarem coisas pelo ar ou agressdes fisicas.-Uma percentagem menor destes sujeitos, mas
signiﬁcativa, considera, ainda, que a sua familia ¢ bastante unida, com espirito de identidade,
entreajudam-se e podem contar uns com os outros; contam e preocupam-se com os problemas
pessoats uns dos outros; e, zangam-se poucas vezes tendo o cuidado com o que dizem uns aos
outros.

Para os sujeitos que realizaram auto-transplante de medula 6ssea, as areas de maior
forga sdo representadas, em primeiro lugar, p-elo item 27; e, em segundo lugar, pelos itens 10,
14, 24 & 26. Ou seja, para a grande maioria destes sujeitos, a sua familia entende que nfio
serve de nada estar a gritar. Uma percentagem menor, mas também significativa, considera,
ainda, que a sua familia ¢ muito unida, com abertura para combinarem coisas 4 Gltima da hora |
e falarem de varios assuntos e, sem espirito competitivo entre os varios membros.

~ Para os sujeitos que ndo realizaram transplante de medula as areas de maior forga sio

representadas, primeiramente, pelos itens 10 e 24; e, de seguida, pelos itens 12, 15, 17,25 e
27. Assim, para a maior parte glestes sujeitos,_ a sua familia é vista como muito upjda e sem
competirem uns com os outros. Por outro lado, uma percentagem meneor, mas significativa,

considera que na sua familia h4 tempo e atengdo uns para os outros, ndo se aborrecem guando
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alguém se queixa, ndo perdem a cabega, ndo se criticam muitas vezes € acham que ndo serve
de nada estar a gritar.
A pesquisa bibliografica realizada no evidenciou possiveis relagdes entre a realizagao

de auto-transplante de medula 6ssea e a qualidade das relagdes familiares.

No que diz respeito & qualidade das relagdes familiares em fungio do tempo de
transplante, observamos que as dreas de maior fragilidade sdo evidenciadas pelo item 6, para
os dois grupos de tempo de transplante estudados; pelos itens 13, 15 e 21, para os sujeitos que
realizaram transplante num periodo até 24 meses; e, pelos itens 12 e 19, para os sujeitos que
realizaram transplante num periodo de 25 a 60 meses. Depreende-se, entdo, que,
indgpgndentemcnte do tempo de transplante, 'um_a percentagem moderada de sujeitos"::
considera due na sua familia mostram poucas vezes que estfio zangados. Por outro lado, uma
‘ -pprcentagem moderada de sujeitos que realizaram transplante num periodo até 24 meses -
: con.sidera qué existe pouco espirito de entreajuda, que os varios membros se criticam uns aos
-outros e que quando existe uma zanga na familia tentam esconder o problema e manter a paz.
Amda, uma percentagem moderada de sujeitos que realizaram transplante num periodo !
-anterior de 25 a 60 meses considera que os seus familiares sentem-se pouco unidos, e uma -
percentagem alta considera que varias vezes perdem a cabega, 0 que podera conduzir a_
estados de maior stress.

As areas de maior forga para ambos os grupos desta- varidvel s representados,
primeiramente, pelos itens 9, 18 e 22; e, em seguida, pelos itens 4, 8, 10, 16 ¢'19, 'Aséim, a
maioria destes sujeitos percepciona um bom relacionamento familiar, ndo éxistindo
comportamentos agressivos como atirar coisas pelo ar ou agressdes fisicas. Uma percentagem
menor, mas alta, considera a sua familia muito unida, em que podem contar uns com os

outros, com sentido de identidade e em que se preocupam com os problemas uns dos outros.
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Para os sujeitos que realizaram transplante num periodo anterior até 24 meses, as 4reas
de maior forga sdo, ainda, representadas, em primeiro lugar, pelos itens 7, 20 e 27; ¢, em
segundo lugar, pelos itens 1, 5, 11, 12, 14, 23, 24 e 26. Ou seja, para a maioria dos sujeitos
com um tempo de transplante até 24 meses os seus familiares gostam de fazer coisas em
familia, falam abertamente de questSes relacionadas com o dinheiro ¢ o pagamento de contas
€ acham que ndo serve de nada estar a gritar. Uma percentagem de sujeitos menor, mas ainda
elevada, considera que na sua familia ajudam-se uns aos outros; tem abertura suficiente para
falar de tudo o que quiserem, para contarem os seus problemas pessoais, para combinarem
~qu‘;ﬂquer coisa 4 ultima da hora; quase nunca perdem a cabega, tém cuidado com o que dizem
uns aos outros e ndo.competem entre eles para verem qual o melhor.

Quanto a0s sujeitos que realizaram transplante num periodo anterior de 25 a 60 meses,
as suas areas de maior forga sdo, ainda, representadas, primeiramente, pelos itens 1, 3, 5, 24 e
26, e, em seguida; pelos itens 2, 7, 13, 17, 20, 21 e 27. Significa, entdo, que a grande maioria
~ destes sujeitos considera que, na sua familia, entreajudam-se, quase n3o se zangam, podem
lcon;/ersal.' de tudo o que querem fazendo-o varias vezes e, nfio competem querendo uns ser
melhores que os outros. Uma percentagem elevada, mas menor, de sujeitos com este tempo de
transplante considera, ainda, que na sua familia ha a partilha de sentimentos, sentido de
identidade, entreajudam-se, ndo se aborrécem quando alguém se queixa, falam abertamente de
questdes de dinheiro e de pagamento de contas, se existe alguma zanga ndo escondem o
problema e, acham que nfo serve de nada estar a gritar.

Salientamos, ainda, o item 15 que apresenta percentagens de resposta idénticas
(porque Do mesmo quadrante) na zona neutra € no extremo positivo, no entanto, ligeiramente
superiores na zona neutra para os sujeitos que realizaram transplante num periodo anterior até
24 meses e, iguais na zona neutra € no extremo positivo para os sujeitos que realizaram

transplante nurn periodo anterior de 25 a 60 meses.
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Pela literatura revista nio foram encontradas possiveis relagdes entre o tempo de

transplante e a qualidade das relagdes familiares.

Relativamente 4 qualidade das relagBes familiares em fung@o do ternpo de remissdo,
constatamos que as areas de maior fragilidade sio representadas pelos itens 6 e 21 para ambos
os grupos de tempo de remissdo estudados, pelo item 12 para os sujeitos que estio em
remissfo num periodo anterior até 24 meses e, pelo item 17 para os sujeitos que estio em
remissdo num periodo anterior de 25 a 60 meses. Ou seja, estes resultados indicam que uma '
percentagem moderada de sujeitos dos dois grupos de tempo de remissdo estudados considera
que os seus familiares mostram poucas vezes que estio zangados e, se existir alguma zanga
tentam esconder o problema e manter a paz. Por outro lado, uma percentagem moderada de”
sujeitos que estio em remissio num periodo até 24 meses considera que, por vezes, 0s seus
familiares perdem a cabega, 0 que podera estar relacionado com um maior stress causado pelo
curto tempo de remissio. Ainda, uma percentagem moderada de sujeitos que estdo em
remisso num periodo de 25 a 60 meses considera que, por vezes, 0s seus familiares
aborrecem-se quando alguém se queixa. ;

Quant6 as 4reas de maior forca para os sujeitos de ambos os tempos de remissio
estudados, sdo evidenciadas, primciraménte pelos itens 1, 18, 20 e 22; e, &ie:seg‘uida, pelds' '
itens 3; 4, 8, 13, 15, 23, 26 e 27. Assim, depreende-se que, independentemeite do tenipo de
remissio, uma percentagem muito elevada de sujeitos tem a percepedo de que, na sua familia,
apoiam-se uns aos outros € ddo-se bem, ndo se agridem fisicamente ‘e ‘podem falar'
abertamente de questdes de dinheiro e de pagamento de contas. Uma percentagem menor de
sujeitos, mas ainda elevada, tem a percepgio de que na sua familia ndo se’'zangam nem Se

criticam muitas vezes, tm sentido ‘de identidade, ficando preocupados quando alguém
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descarrega os seus problemas, entreajudam-se, falam de varias coisas e tém cuidado com o
que dizem uns aos outros achando que néo serve de nada estar a gritar.

Destacamos, ainda, o item 2 que apresenta percentagens de resposta idénticas (porque
no mesmo quadrante) na zona neutra € no extremo ‘positivo, no entanto, ligeiramente
superiores no extremo positivo, para ambos os grupos de tempo de remissdo, o que esta de
acordo com os resultados apresentados no paragrafo anterior.

As dreas de maior forga para os sujeitos que entraram em remissio num periodo até 24
meses sdo, ainda, représentadas, primeiramente, pelos_itens 5,7,10, 16, 19 ¢ 24; ¢, de
seguida, pelos itens 9, li, 14 ¢ 25. Ou seja, a maior parte destes sujeitos sente que a sua
familia € muito unida, que se apoiam uns aos outros, tém sentido de identidade, podem falar

_ de tudo o que quiserem e nio competem entre eles. Uma percentagem menor, mas ainda alta,
_ sente que na sua familia podem contar os seus problemas pessoais e t8m muito tempo e
aten¢@o uns para os outros, ndo ficam nervosos de forma a atirar coisas pelo ar e tém
' _liberdade para combinarem alguma coisa em cima da hora.
) Quanto aos sujeitos que estio em remissdo num periodo anterior de 25 a 60 meses, as
areas de maior forga s3o representadas, primeiramente, pélos itens 3 e 9, e, de seguida, pelos
itens 5, 7, 10, 12, 16, 17, 19 e 24. Assim, a maior parte destes sujeitos considera que as
pessoas‘da sua familia zangam-se poucas vezes e nio ficam nervosas ao ponto de atirarem
coisas pelo ar. Uma percentagem mcﬁor, mas significativa, considera, ainda, que as pessoas
da sua familia sdo muito unidas e podem contar umas com as outras, tém sentido de
identidade, podem falar de tudo o que quiserem e nio se aborrecem quando alguém se queixa,
quase nunca perdem a cabe¢a nem competem entre eles.

Uma vez mais, a pesquisa bibliografica realizada nfio revelou possiveis relagdes entre

0 tempo de remissdo ¢ a qualidade das relagdes familiares.
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Pela andlise " da qualidade das relagbes familiares em fungio do diagndstico,
observamos que as areas de maior fragilidade sdo evidenciadas pelos itens 6, 12 e 21 para
todos os diagnéét:icos estudados, e pelos itens 20 e 24 para os sujeitos a quem foi
diagnosticado Mieloma miitiplo. Pelos resultados encontrados, o item 12 pode também ser
considerado representante das dreas de maior forga para os sujeitos a quem foi diagnosticado
Mieloma multiplo. Consideramos, entdo, que para uma percentagem alta é considerado uma
area de forga ¢ para uma percentagem moderada € considerado uma area de ﬁ'ag.ilidade.

_ Assim, uma percentagem moderada de sujeitos de todos os diagnésticos estudados
consideram que as pessoas da sua familia mostram poucas vezes que estdo zangadas e se
existe alguma zanga tentam esconder o problema e manter a paz (esta Ultima caracteristica
" mais acentuada a- quem foi diagnosticado Leucemia) e, por vezes perdem a cabega o qﬁé’?

podera gerar tensfio negativa. Uma percentagem moderada de suyjeitos a quem foi -
~ “diagnosticade Mieloma mﬁltip_lo considera, ainda, que as questOes -de dinheiro '.e de
-pggarr_lento de contas nfio sdo faladas abem.imente em sua casa €, que existe é‘spirito '
‘ -competitivo entre 0s varios mémbros familiares j& que cada um quer ser meihor que o outro, *
este-z tipo de comi)ortamentos podera ser gerador de maior stress.

As ére-as- de maior forga para todos os diagnosticos estudados sio. evidenciados,
primeiramente, pelos itens 18 e 22; e, de seguida, pelos itens 3, 4, 16,19, 24, 26 € 27. O que ‘
sigﬁﬁm que a maior parte dos sujeitos, independentemente do diagnéstico, considera que niio |
existem agress5e§ fisicas na sua familia e que todos se dioc bem uns com os outros. Uma
percentagem menor, mas alta, considera que a sua familia ¢ unida, podem contar uns com 55 |
outros, tém espirito de idéntidade, zangam-se poucas vezes, acham que ndo serve de nada
estar a gritar, nio competem uns com os outros e falam varias vezes de varias coisas.

| Analisando especificamente cada diagnéstico, podemoé afirmar que as 4reas de maior

forga para. os sujeitos a quem foi diagnosticado Mieloma muitiplo sfio representadas,

309



Factores de adaptacéio e de recuperacdo apds uma doenca hemato-oncoldgica

primeiramente, pelos itens 7, 9 e 10; e, de seguida, pelos itens 1, 2, 5, 8, 11, 12, 14, 15, 17, 20
e 23. Ou seja, 2 maior parte dos sﬁjeitos a quem foi diagnosticado Mieloma multiplo
considera que a sua familia é unida, com sentido de identidade e nfo t3m comportamentos
violentos como atirar coisas pelo ar. Uma percentagem menor, mas ainda alta, considera que
na sua familia entreajudam-se e t¢m a liberdade de combinarem coisas em cima da hora;
podem falar de tudo o que quiserem inclusive dos seus sentimentos, dos problemas pessoais,
de questdes de dinheiro e de pagamento de contas; ficam preocupados com os problemas uns
dos; outros, ndo ficam aborrecidos quando alguém se queixa, no se criticam muitas vezes,
- tém cuidado com o que dizem uns aos outros e quase nunca perdem a cabega.

As areas de maior forca para os sujeitos a quem foi diagnosticado Linfoma sdo
representadas, primeiramente, pelos itens 1, 5, 9, 10 e 20; e, de seguida, pelos itens 7, 8, 11,
13,' 14 ¢ 23. Entiio, a maior parte destes sujeitos percepciona que a sua familia ¢ muito unida,

Aentreaju_d-a-se, podem falar de tudo o que quiserem inclusive de questdes de ainheiro e do
B :-pagamento de contas-¢ nfio t8m atitudes agressivas, como seja, atirar coisas pelo ar. Uma
' percentagem menor destes sujeitos, mas elevada, refere que contam uns aos outros 0s seus
' 'tprdblcmas pessoais ficando alguém sempre preocupado, gostam de fazer coisas em familia

mesmo que seja combinado em cima da hora, entreajudam-se e t8m cuidado com o que dizem

" uns aos outros.

Por iltimo, as dreas de maior forga para os sujeitos a quem foi diagnosticado
Leucemia sdo representadas, primeiramente, pelos itens 1, 8 e 23; e, de seguida, pelos itens 5,
7,9,10, 13, 15, 17 € 20. Assim, a maior parte destes sujeitos percepciona que na sua familia
entreajudam-;e, ficam preocupados com os problemas familiares e t¢m cuidado com o que
dizem uns a0s outros. Uma percentagem menor, mas alta, percepciona que a sua familia ¢

muito unida, com espirito de identidade, entreajudam-se, criticam-se poucas vezes, ndo se
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aborrecem quando alguém se queixa, podem falar de tudo o que quiserem inclusive de
questdes financeiras e ndo tém comportamentos agressivos como seja atirar coisas pelo ar.

De uma maneira geral, podemos afirmar que, perante os trés diagnosticos, a relagdes
familiares ndo diferem muito entre os sujeitos estudados, ou seja, estes sujeitos percepcionam
as suas familias como unidas e coesas, com baixo conflito e alta expressividade. A literatura
revista evidencia o estudo de Fobair et al. (1985, referenciados por Pereira & Lopes, 2005),
que conclui que, nos sobreviventes ao Linfoma de Hodgkin, o ajustamento estava associado &
elevada coesio familiar, baixos conflitos intrafamiliares, boa expressividade e um menor
conflito no inicio dos tratamentos € 1 ano apds o términos destes. Assim, somos impelidos a

deduzir que, nos sujeitos da nossa amostra, a quem foi diagnosticado Linfoma, se verifica

A

maior predisposi¢do para o ajustamento a sua situa¢io anterior de cancro. -

Por outro lado, o estudo realizado por Yates et al. (1995, referenciados por Pedersen &
Revenson, 2005) mostrou que mulheres de diferentes diagnésticos (cancro da mama, fibrose
mamana ¢ diabetes) nfio percepcionam o funcionamento familiar de forma diferente. Estes

resultados, de certa forma, vdo ao encontro dos encontrados no nosso estudo.

9.5. Correlacies entre as varidveis sentido de coeréncia, bem-estar psicolégico e
qualidade de vida®
— Relagiio entre o sentido de coeréncia e o bem-estar psicologico

No nosso estudo, verificAmos que o sentido de coeréncia global correlaciona-se, de
forma significativa e positiva, com todas as escalas que avaliam o bem-estar psicolégico,
inclusive com o bem-estar psicologico global, no entanto, com diferentes graus de

intensidade. Assim, quanto maior o sentido de coeréncia global, maior o bem-estar

! Relembramos, novamente, que para as cinco escalas da funcionalidade, do questionario que avalia a qualidade
de vida, valores altos significam uma baixa funcionalidade e, pelo contrério, valores baixos significam uma alta
funcionalidade.
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psicologico global, a aceitagdo de si, o crescimento pessoal, os objectivos na vida, as relagdes
positivas com 0s outros, o dominio do meio ¢ a autonomia, sendo o contrario também
aplicavel.

O sentido de coeréncia ¢ conceptualizado, por Antonovsky (1987, referenciado por
Antonovsky, 1998b), como a forma de encarar os estimulos, resultantes do meio interno ou
externo, como estruturados, preditiveis, e explicaveis; que existem recursos ao alcance do
individuo para satisfazer as exigéncias colocadas por esses estimulos; e, que essas exigéncias
constituem desafios merecedores de investimento e empenho do individuo. Também. é
entendido, por Geada (1994), como um preditor de resisténcia do individuo as agressdes do
meio fisico e social; €, ainda, uma capacidade de percepcionar, interpretar e dar significado as
experiéncias pessoais de vida, a qual ¢ acompanhada do- desenvolvimento de estratégias
flexiveis de lidar com os desafios do meio externo do dia-a-dia.

.Tal como ficou subjacente na revisfio bibliografica, este construto é uma forma de
avaliar a resiliéncia dos individuos, ja que esta ¢ definida, por Walsh (1998), como a
capacidade para ultrapassar a adversidade com mais forga e recursos, através de um pfocesso
activo de resisféncia, auto-reparacdo e créscimento, em requsta 4 crise e 4 mudanca: é a
capacidade de lidar com situagdes geradoras de sofrimento, e resulta do confronto com a
adversidade e ndo a fuga em relagdio a ela. Esta ¢ uma definigio que se cruza com a dimensio
crescimento pessoal. Da mesma opinido sdo os autores Keyes, Shmotkin e Ryff (2002) ao
referenciarem que a capacidade para manter objectivos, dominio ou crescimento face &
adversidade cumulativa remete-nos para a resiliéncia. Também Bloom (1986, referenciado
por Pereira & Lopes, 2005) concluiu que o bem-estar psicoldgico influencia a capacidade do
individuo para utilizar estratégias de adaptagio adequadas. Assim, concluimos que 0s

resultados do nosso estudo v3o de encontro com 4 teoria apresentada.

312



Factores de adaptacido e de recupera¢do apos uma doenca hemato-oncologica

Ainda, os nossos resultados revelam uma associagdo significativa e positiva entre o
sentido de coeréncia global e a aceitagdo de si, as relagdes positivas com os outros € a
autonomia. Consideramos, a este respeito, que se o individuo n3o aceitar os miltiplos
aspectos do seu self, da sua vida passada, e as suas qualidades pessoais, quer $ejam positivas
ou negativas (aceitagfio de si); se nfo estabelecer relagfes satisfatorias ¢ calorosas com os
outros (relagbes positivas com 0s outros), e, se¢ ndo resistir as pressdes socials com
determinagdo para pensar, agir ¢ avaliar-se com base em padrdes pessoais (autonomia), ndo
consegue percepcionar, interpretar e dar significado as experi€ncias pessoais de vida, nem
reconhecer 0s recursos existentes ao seu alcance, de forma a desenvolver estratégias flexiveis
dq lidar com os desafios do meio externo.

Referindo-nos, agora, ao modelo conceptual orientador do presente estudo, fica’

)

evidente que se o sujeito atribuir um significado (SCO) positivo a situagio que
experiencia/experienciou, a recupera¢io (BEP) tenderda também a ser positiva,

. Relativamente & dimensfo avaliaghio ¢ expectativas sobre a realidade, esta apresenta
.uma relagio, significativa e positiva, com todas as escalas que avaliam o bem-estar’
psicoldgico, inclusive com o bem-estar psicoldgico global, no entanto, com diferentes graus
de intensidade.

~ Se analisarmos qualitativamente os itens que integram a dimensio avaliagio e
expectativas sobre a realidadé encontramos alguma compatibilidade com as dimensaes
aceitagdo de si (itens 14 e 25), crescimento pessoal (itens 13 e 16), objectivos na vida (itens 4,
7,11 e 22), relaq,éics positivas com 05 outros (item 23), dominio do meio (itens 7, 13, 20 e 27)
e autonomia (item 22). Assim se compreende que os sujeitos que vivenciaram uma doenga
hemato-oncoldgica, ao avaliarem, de forma positiva, 0 mundo e a eles proprios, e ao terem
expectativas sobre eles mesmos e os outros, também aceitem as suas qualidades (boas ou

méas) e a sua vida pﬁssada, cresgam a nivel pessoal, tenham objectivos na vida, consigam
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relagdes positivas com os outros e pensem e ajam com base nos seus padrdes pessoais,
direccionando-se no sentido do bem-estar psicolégico.

A dimensfio percepgio de organizagiio e coer@ncia apenas apresenta uma relagfio
positiva e significativa com a dimensdo aceitagdio de si. Pensamos que para os sujeitos da
nossa amostra, 0 percepcionar de forma organizada e coerente o mundo ¢ o préprio, é
influenciado pela aceitagdo dos multiplos aspectos do seu self, da sua vida passada e das suas
quahdades pessoais, quer sejam positivas ou negativas.

Pelo que ficou exposto, concluimos que parte da hipétese 6, por nds proposta, foi

confirmada.

— Relagio entre o sentido de coeréncia e a qualidade de vida

Pela analise dos nossos resultados constatamos a existéncia de relagBes significativas,
n;as negativas, entre o sentido de coeréncia global e o funcionamento fisico, o funcionamento
de papel, o funcionamento emoc-ional, o funcionamento cognitivo, o func;ona.mento social, a
fadiga, a dor, a dispneia e as dificuldades financeiras. Constatamos, ainda, uma relagio
significativa e positiva entre o SCO global e a saiide e qualidade de vida globais. Podem-os,
entdo, afirmar que os sujeitos da nossa amostra, expressaram que quanto maior o seu SCO
global, também maior era o seu funcionamento fisico, de pai)el, emocional, cognitivo e social;
menor a sua fadiga, dor, dispneia e dificuldades financeiras; e maior a sua percepgdo de saude
e qualidade de vida globais, sendo o contrario também aplicavel. |

Pensamos ser compreensivel que, tal como evidenciam os nossos resultados, os
sujeitos para atribuirem um significado positivo & situagdo que vivenciaram ou vivenciam
(percepcionando-a como estruturada e explicavel, reconhecendo os recursos e gerindo-os de
acordo com as suas necessidades), apresentem um funcionamento positivo a varios niveis,

- poucos sintomas fisicos, menores dificuldades financeiras e, que avaliem a sua saGde e
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qualidade de vida globais de forma, também ela, positiva. Do mesmo modo que a existéncia
de um bom funcionamento, poucos sintomas, menores dificuldades financeiras, ¢ uma
avaliagdo positiva da saiide e qualidade de vida globais, contribuem para aumentar o
significado positivo dado & situacio.

Relembrando a teoria anteriormente apresentada, encontramos Mellon (2002) que
refere que, durante a fase de sobrevivéncia, a atribuigdo de um significado positivo a situagio
(que no nosso estudo é expresso pelo SCO), ajuda’ a aumentar a qualidade de vida nos
sobreviventes e nos seus familiares. Também Ribeiro (2006) vé a qualidade de vida como um
resultado influenciado por outras varidveis positivas, entre elas o sentido de coeréncia,
podendo esta actuar como protectora ou na luta contra a situagio de doenga.

No mesmo sentido, o estudo realizado por Persson, Larsson, Ohlsson e Hallbcrg'@\‘
(2001), onde foi comparada a qualidade de vida em doentes com Leucemia e Linfoma,
chegou a algumas coﬂclusées, entre elas, que os doentes com um sentido de coeréncia baixo °
apresentavam uma qualidade de vida pglobal baixa, o que se manteve durante todo o periodo -
do estudo. Os autores do estudo ndo sdo totalmente explicitos em relagdo a se alguns destes”
' doentes se encontravani sem doenga activa, referindo-se apenas a doentes que recairam e’
7doentes que ndo recairam. O estudo decorreu durante dois anos, po entanto, é apepas
necess4rio um ano para realizar o tratamento com altas doses de quimioterapia, quando nio h4 .
recaidas. Assim, arriscAmo-nos a supor que alguns dos doentes deste estudo no apreséntavaﬁn '
doenga activa, no final dos dois anos. Uma vez mais e, tal como referido anteriormente, 0s
resultados devem ser encarados com precaugdio, visto que utilizam uma amostra muito
reduzida e a metodologia n#o se inscreve totalmente na nossa.

Relativamente 4 dimens3o avaliagiio ¢ expectativas sobre a realidade, os resultados
mostram: relagdes significativas e negativas com o funcionamento fisico, o funcionamento

emocional, o funcionamento cognitivo, a fadiga, a dor ¢ a dispneia; e, uma relagdo
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significativa ¢ positiva com a saide e qualidade de vida globais. Afirmamos, entfio, que
quanto mais positiva a avaliagdo do mundo e do préprio, bem como as expectativas sobre o
préprio e sobre os outros, maior serd o funcionamento fisico, o0 emocional e o cognitivo,
maior a percepgdo de saide ¢ qualidade de vida globais; e, menor a fadiga, a dor € a dispneia,
sendo o contrario também aplicavel.

A revisdo bibliografica efectuada ndo contribui para esta tematica. No entanto,
pensamos ser compreensivel que para os sujeitos avaliarem, de forma positiva, 0 mundo e o
préprio e, apresentarem expectativas também positivas sobre o préprio e os outros, contribua
um bom funcionamento a varios niveis, poucos sintomas, e uma maior percepgdo de saude e
qualidade de vida globais.

No que diz respeito & dimensdo percepg:éd de (_)rganjmg:io ¢ coeréncia, 0s resultados
mostram relagdes significativas ¢ negativas com o funcionamento emocional, a fadiga, a dor e
as dificuldades financeiras. Mostram, ainda, uma relagﬁo'signiﬁcaﬁva e positiva com a saide

e qualidade de vida globais. Ou seja, quanto maior a percepgdo de organizagio e coeréncia do
mundo ¢ do prdprio, maior serd o funcionamento emocional e a percepgio de saude e
qualidade de vida globais; e, menor a fadiga, a dor e as diﬁcmdadcs-ﬁnanoeiras, sendo o
contrario também aplicavel.

Pensamos ser compreensivel que os sujeitos para percepcionarem, de forma positiva, a
organizagdo e coeréncia do mundo e deles préprios, o fagam apoiados num bom
funcionamento emocional, sintam poucos sintomas fisicos e percepcionem uma boa satde e
qualidade de vida glob_ais. Da mesma forma, pensamos ser compreensivel que sem estes
indicadores positivos da qualidade de vida nio seria evidente uma percepgio positiva da

organizagdo e coeréncia do mundo e dos préprios sujeitos.
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Pelos nossos resultados, acerca da relagdo entre o sentido de coeréncia e a qualidade
de vida, podemos concluir que, na generalidade, foi confirmada a hipétese 4 e a hipdtese 6,

por nos propostas.

— Relagdo entre o bem-estar psicoldgico e a qualidade de vida

Pela observagdo dos nossos resultados, verificamos que a dimensdo aceitagfio de si
relaciona-se de forma significativa, e Positiva, com a saude e qualidade df; vida globais; e, de
forma negativa, com a dispneia e a insénia. Deduzimos, entdo, que para os sujeitos da nossa
amostra, a aceitagio de multiplos aspectos do seu self, da vida passada e das qualidades
pessoais (negativas ou posttivas) depende de uma percepgdio favordvel da sua satde e’
ci’ualidade de vida globais ¢, da presenga diminuta de dispneia e insénia.

Verificamos, também, que a dimens3o crescimento pessoal relaciona-se positivamente
com a saﬁde ¢ qualidade de vida globais, e negativamente com o funcionamento fisico € a -
fadiga. Assim, a percepg¢do pessoal de um continuo desénvolvimento, a abertura 2 novas -
- experiéncias ¢ o aperfeigoamento e enriquecimento pessoal dependem de uma avaliagdo’
positiva do funcionamento fisico e da salide e qualidade de vida globais e, de uma’ presenga |
discreta de fadiga. |

Venficamos, ainda, que a dimensdo objectivos na vida relaciona-se sighiﬁéativa e
negativamente com o funcionamento fisico, o funcionamento de papel, 0 funcionamento
cognitivo, a fadiga, a dor, a dispneia, a insénia e as dificuldades financeiras; e, positivamente
com a saude e qualidade de vida globais. Afirmamos, entfo, que para os sujeitos da nossa
amostra, 0 reconhecimento de objectivos a atingir, aspiragfes e fnetas a alcancar e, o
sentimento de que a vida passada e presente tem significado, é influenciado por niveis

superiores de funcionalidade (nomeadamente fisica, de papel e cognitiva) e de saiide e
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qualidade de vida globais, por menos sintomas (tais como ‘fadiga, dor, dispneia e insénias) e
menores dificuldades financeiras.

Relativamente a dimensdio relagdes positivas com os outros, os nossos resultados
indicam relagdes significativas e negativas com o funcionamento fisico, o funcionamento
cognitivo, a fadiga, as nduseas e vémitos, a dor, a dispneia, a insénia € a perda de apetite; ¢
uma relagéo positiva com a satde e qualidade de vida globais. Desta forma, concluimos que a
preocupacdo e interesse com a esfera interpessoal, a capacidade para estabelecer relagdes
satisfatorias e calorosas com os outros e o desenvolvimento de lagos interpessoais
significativos depende da percepgdo positiva do funcionamento fisico e cognitivo; de uma
avaliagio favoravel da saide e qualidade de vida globais; e, da presenga reduzida de fadiga,
‘ nauseas e vomitos, dor, ciispneia, mnsénia e perda de apetite.

A dimensio dominio do meio revela apenas uma relagio significativa, e positiva, com
a saude e qualidade de vida globais. Entdo, os sujeitos da nossa amostra, tm o sentimento de
" dominio e competéﬁcia de lidar com o meio, a capacidade de criar contextos adequados aos
valores e necessidades pessoéis € o uso dessas capacidades para intervir ou modificar os
contextos em que cada um vive, se percepcionarem uma boa salide e qualidade de vida
globais,

Para a dimensdo autonomia, foram encontradas relagdes significativas e negativas com
0 funcionamento cognitivo, o funcionamento social e a dor. Assim, a capacidade dos sujeitos
Tesistirem as pressdes sociais, ¢ a determinagdio para pensar, agir e avaliar-se com base em
padries pessoais, sio influenciadas pela percepgio de um bom funcionamento cognitivo e
social, e pela presenca reduzida de dor.

Por ultimo, o bem-estar psicologico global relaciona-se significativa e negativamente
com o funcionamento fisico, o funcionamento cognitivo, o funcionamento social, a fadiga, a

dor, a dispneia, a insénia e as dificuldades financeiras; e, positivamente com a saiade e
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qualidade de vida globais. Desta forma, fica evidente que o bem-estar psicoldgico e o
funcionamento psicolégico positivo dependem da percep¢do de funcionalidade
(essencialmente fisica, cognitiva e social), de uma avaliagdo positiva de saiide e qualidade de
vida globais, da presenga diminuta de sintomas (tais como fadiga, dor, dispneia e insénia) e
poucas dificuldades financeiras.

~ Através da pesquisa bibﬁogréﬁca ndo foram encontrados estudos que relacionassem o
bem-estar psicoldgico e a qualidade de vida. No entanto, Novo (2003) referencia que os
estados psicolégicos positivos podem provocar efeitos positivos na saide fisica. Também
Ryff e Singer (1998) consideram que o que é positivo tem um importante efeito contra as
emogdes negativas ¢ na promogio da saude fisica, tal como, ter objectivos na vida, ter
‘rela’gﬁcs de qualidade com os outros, amor-préprio, auto-estima, auto-respeito, aceitagio de si,‘r'
sentido de eficicia, dominio e controle. Em analogia com o0 nosso estudo, consideramos que
“os estados psic'olémgicos positivos™ sdo expressos pelo bem-estar psicolégico global e suas’
dimensdes, a “satde fisica™ & éxpressa pela qualidade de vida e os “efeitos positivos” referem-

se as relagdes encontradas.
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Conclusido

Este ultimo capitulo que denominimos de “Conclusio”, também o poderiamos ter
denominado de “Considera¢des Finais™, visto que consideramos que nio se trata de um fim,
mas antes de um ponto de partida para o desenrolar de outros saberes.

Pretendemos que este seja um momento de rteflexio acerca do processo de
investigagdo realizado, bem como, sobre os resultados encontrados.

Com este estudo, a nossa finalidade € a de contribuir para o enriquecimento do
conhe¢imento sobre o desenvolvimento de adultos que experienciaram uma doenga hemato-
6ncolégic‘a, através de uma compreensdo mais aprofundada de alguns factores que facilitam a-
sua adéptac;ﬁo, o0s quais podem ser considerados factores de resiliéncia — a percepgio da sua

' s-itu—apﬁo de vida (sentido de coeréncia), os seus recursos familiares (qualidade das suas
o relagdes familiares) — € o seu aparente estado de adaptagdo actual (bem-estar psicologico e
‘qualidade de vida).

Partindo de uma extensa revisdo da literatura sobre o tema, realizdmos uma sintese,
or,c,;g.njéando-ﬁ de acordo CO'IIJ os factores influentes na compreensdo desta tematica. Assim,
' ;ctbordémos as principais doengas hcmato-oncolééicas; o stress e a evolucgio para sitnagdes de
resiliéncia; a forma de processamento das relagdes familiares, visto que o individuo ndo vive
isolado daqueles que o rodeiam; a forma de reagir do individuo ¢ familia perante uma
situagdo de doenca crénica, e mais especificamente perante uma situagio de cancro; €, as
relagdes existentes entre factores de resiliéncia e a adaptagZo actual (bem-estar e qualidade de
vida).

Como objectivo geral, pretendiamos caracterizar a natureza dos processos que podem
facilitar a adaptagdo dos individuos que vivenciaram uma doenga do foro hemato-oncolégico.

Mais especificamente, pretendiamos analisar a percep¢iio do sentido de coeréncia, a

321



Factores de adaptacfio e de recuperacio apds uma doenga hemato-oncolégica

percepgdo do bem-estar psicoldgico, a percepgéo da qualidade de vida, a percepgio da
qualidade das relagdes familiares e a relagdo entre tais varidveis, nestes individuos.

Tendo em vista a revisio da literatura efectuada e os objectivos definidos, optamos por
um estudo de natureza exploratoria, transversal e correlacional, e uma metodologia

quantitativa de recolha e andlise dos dados.

- Sintese dos Resultados de Investigaciio
Partindo das hipoteses prévias que colocamos (apesar .de ser um estudo de natureza
_exploratéria, considerdmos relevante a elaboragfo de algumas hipéteses com base na revisdo

bibliogréafica), pretendemos, aqui, destacar as conclusdes relativas aos resultados encontrados.

A metodologia
| Optamos por um %studo de natureza explo;atbria porque a maioria da bibliografia
: encontrada nio se | reporta s doencas hemato-oncolégicas € no entanto, consideramos
importante 0 aumento de conhecimentos nesta area tematica. Por outro lado, optdmos por um
_es_;udo transversal devido a constraﬁgimentos de natureza 'temporal, apesar de termos presente
a importﬁncia de realizagio de estudos longitudinais. |
Pretendiamos que o nosso estudo se inserisse na perspectiva da complexidade
sistémica das relagdes humanas, e para tal, incluimos uma escala que tem por objectivo
avaliar a qualidade das relagdes familiares (Family Environment Scale - FES), na 6ptica do
sujeito investigado. Pensamos que seria relevante a opinido de pelo menos um dos familiares,
no entanto, como o acesso aos sujeitos foi através da consulta externa, nem sempre estes se
encontravam acompanhados por familiares ou, quando acompanhados, existia uma grande
dispersdo de lagos de parentesco (pai, mae, marido, esposa, nora, filho, filha), o que iria

dificultar a interpretagdo dos dados recolhidos.
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A codificagdo das varidveis estudadas foi alicergada na revisio bibliografica efectuada
€ no tamanho da amostra.

Quanto aos instrumentos da avaliagio aplicados, verificamos, pela analise factorial dos
mesmos, que os factores encontrados ndo sdo consistentes com a teoria, Pensamos que tal
facto pode dever-se 4 natureza da amostra estudada, pér ser uma amostra clinica; ou, entdo, as
escalas em questio poderio ndo estar consistentemente adaptadas para a populagdo
portuguesa. Como excepgdo a esta incongruéncia de factores,- encontra-se 0 questiondrio de
Qualidade de Vida (EORTC QLQ-C30 — versio 3) relativamente ao qﬁal por ser construido
propositadamente para aplicagdo a populagdes oncologicas, nio efectuamos uma Aaﬁélise

factorial.

Sentido de coeréncia
- Esta variavel pretendeu avaliar, de forma global, qual a perpepcid acercei da sua
.sitqagﬁo de vida ao nivel da compreensdo dos esﬁmulos, da "gestdo dos recursos ¢ do
iﬁvestimento nas situagdes do dia a dia; de forma especifica, a avaliagio (do mundo/vida e do
proprio) e as expectativas sobre a realidade {do préprio e dos outros), ¢ a percepgdo de "
organizag#o e coeréncia do mundo e do préprio. | h
Podemos afirar que, de uma forma geral, os sujeitos da nossa amostra, que
experienciaram uma doenga hemato-oncolégica, apresentam valores de sentido de coeréncia
global, de avaliagdo e expectativas sobre a realidade e; dé percep#ﬁo.de ofga.nizagiib e
coeréncia positivos. -
Apresentam, ainda, valores semelhantes de SCO global ¢ de cada uma das suas
dimensdes, entre homens ¢ mulheres, entre as idades de 20 a 64 aﬂos’, entre 'c.asadbs é nio
casados, entre empregados e nfio empregados, entre 0s ‘que vivem.'em contexto de faﬁlilia'

nuclear e os que vivem s6s ou em familia alargada ou em familia de origem, entre os que t&ém
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filhos e os que ndo tém filhos, entre os que se situam nos diferentes periodos que sucederam a
realizagdo do auto-transplante (desde que inferiores a 5 anos, o que infirma a hipétese 1 por
nds proposta) e entre os que se situam nos diferentes periodos que sucederam a remissio de
uma doenga hemato-oncoldgica (desde que inferiores a 5 anos).

Por outro lado, os sujeitos que frequentaram o ensino até ao 3° ciclo (incluindo quem
frequentou s6 a primaria e/ou até ao 2° ciclo) apresentam valores de SCO global e de
avaliagdo e expectativas sobre a realidade inferiores aos sujeitos que frequentaram o ensino
secundario ou mesmo o ensino superior. A totalidade dos sujeitos apresenta valores
semelhantes de percepglio de organizagfio e coeréncia nos diferentes niveis de ensino
estud_gdos. —

Os sujeitos ndo submetidos a auto-transplante de medula 6ssea apresentam um sentido
de coeréncia global, bem como uma avaliagdo e expectativas sobre a realidade, sdperiores‘ aos
sujeitos que foram submetidos a auto-transplante de medula dssea. Contudo, apresentam
valores semelﬁmws de percepciio de organizagio e coeréncia. Estes resultados revogam a
hipétese 8 por nés proposta.

Ainda, os sujeitos a quem foi diagnosticado Mieloma multiplo apresentam uma
avéliagﬁo do mundo e do proprio € expectativas sobre o proprio e sobre o0s outros inferiores (o
que refuta a hipétese 3 por nos proposta), quando comparados com os sujeitos a quem foi

diagnosticado Linfoma ou Leucemia. Relativamente ao sentido de coeréncia global, os trés

grupos de sujeitos apresentam valores semelhantes.

Bem-estar psicelégico
Esta varidvel pretendeun avaliar o funcionamento psicolégico positivo de uma forma
global e, mais especificamente a nivel da aceitagdo de si, do crescimento pessoal, dos

objectivos na vida, das relagdes positivas com os outros, do dominio do meio e da autonomia.
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Verificamos que, de uma maneira geral, a nossa amostra apresenta valores positivos de
funcionamento psicolégico. Verificamos, ainda, que existem valores semelhantes tanto de
bem-estar psicolégico global como de todas as suas dimensdes para: homens e mulheres,
auto-transplantados e ndo transplantados (0 que revoga parte da hipdtese 7 por nds proposta),
sujeitos que realizaram transplante ou estio em remissfio num periodo até 24 meses ou num

periodo de 25 a 60 meses (0 que refuta parte de hipdtese 2 por nos proposta).

Os syjeitos mais jovens (com idades entre os 20 e 0s 44 anos) apresentam valores mais
elevados de BEP global, de relagdes positivas com os outros, de autonomia, de crescimento
pessoal, € de objectivos na vida, relativamente aos sujeitos n_1ais velhos (com idades entre os
45 e os 64 anos). *

Os sujeitos ndo casados (solteiros, divorciados e viavo), relativamente aos sujeitos
casados ou em unido de facto, apresentam apenas um maior crescimento pessoal.

- Quem frequentou o ensino secundario ou o ensino superior, comparativamente ao
grupo de sujeitos que frequentaram até ao 3° ciclo (incluindo quem s6 frequentou a priméria’
ou o 2° ciclo), apresenta niveis supenores de berﬁ-esta: psicolégico global, de relagSes
positivas com 0s outros, de autonomia, de crescimento pessoal e de objectivos na vida.

Os sujeitos empregados, comparativamente com oS sujeitos ndZo empregados
(desempregados, estudantes, domésticas, reformados € de baixa clinica), apresentam valores
superiores de objectivos na vida.

Os sujeitos que habitam em contexto de familia de origem (sujeitos que habitam numa
familia de origem, ou numa familia alargada, ou numa familia transgeracional ou que vivem
s6s) apresentam valores de crescimento pessoal mais elevados do que os sujeitos que vivem
em contexto de familia nuclear {sujeitos que habitam numa familia nuclear ou em casal ou sé

com filhos).
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Os sujeitos sem filhos apresentam valores mais elevados de autonomia e de
crescimento pessoal do que os sujeitos com filhos.

Por ultimo, -0s sujeitos a _quem for diagnosticado Leucemia apresentam valores
superiores de bem-estar psicoldgico global € de crescimento pessoal, quando comparados com
0s sujeitos a quem foi diagnosticado Mieloma muiltiplo. Por outro lado, os sujeitos a guem foi
diagnosﬁcadb Linfoma apresentam valores: superiores de objectivos na vida, quando

comparados com 0s sujeitos a quemn foi diagnosticado Mieloma multiplo.

Qualidade de vida

Esta variavel teve o intuito de avaliar a percep¢do dos sujeitos relativa as suas
dixﬁensﬁes bioldgica, psicolégica, social e cultural. Pretendeu-se avaliar varios pardmetros,
tais como, o funcionamento fisico, o funcionamento de papel, o funcionamento emocional, o
ftmcionaménto cognitivo, o funcionamento social, a saide e qualiglade de vida globais, a
fadiga, as nauseas e vémitos, a dor, a dispneia,. a insdnia, a perda de apetite, a prisdo de
ventre, a dianfzia ¢ as dificuldades ﬁnanceiras.

Os resultados evidenciaﬁm valores semelhantes de funcionalidade (fisica, de papel,
cﬁlocional, cognitiva e social), de sintomas e de saude e qualidade de vida globais entre os-
sujeitos: homens e mulheres, os que habitam em contexto de familia nuclear ¢ os que habitam
Em contexto de familia de origem, os auto-transplantados e os ndo submetidos a auto-
transplante (0 que refuta parte da hipétese 7 por nés proposta), a quem foi diagnosticado
Mieloma mitltiplo ou Linfoma ou Leucemia (o que infirma a hipotese S por nés proposta).

Os sujeitos de meia-idade (com idades entre os 45 e os 64 anos), comparativament.e
aos sujeitos jovens adultos (com idades entre os 20 e os 44 anos), apresentam niveis inferiores
 de funcionamento fisico, de papél e cognitivo; uma percepgdo global de saide e qualidade de

vida inferior; e, niveis superiores de fadiga e dor.
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Os sujeitos casados ou em unido de facto, comparativamente aos sujeitos ndo casados
(solteiros, divorciados e viuvo), apresentam valores superiores de funcionamento fisico, de
papel e social (o que significa que os sujeitos casados tém um pior funcionamento a estes trés
niveis); apresentam, ainda, maiores dificuldades financeiras.

" Os sujeitos que frequentaram o ensino até ao 3° ciclo (incluindo quem sé frequentou a
priméria ou até ao 2° ciclo), comparativamente a quem frequentou o ensino secundario ou 0 l
ensino superior, apresentam valores mais elevados de funcionamento fisico e cognitivo (0 que
significa pior funcionamento fisico € cognitivo) e maiores dificuldades financeiras.

Os sujeitos empregados, comparativamente aos sujeitos nio empregados (estﬁdantes,
domésticas, desempregados, reformados e de baixa clinica), apresentam um melhor
ﬁJncionalﬁento fisico, um methor funcionamento de papel e uma avaliagdo mais positiva d;;tr
sua saude e qualidade de vida globats.

Os sujeitos sem filhos, relativamente aos sujeitos com filhos, apresentam uma maior
~funcionalidade fisica, cognitiva e social e, menores dificuldades financeiras.

Os sujeitos que realizz;ram transplante num periodo anterior até 24 meses relatam
“maiores dificuldades financeiras, quando ‘comparados com oS sujeitos que realizaramm
transplante num periodo anterior de 25 a 60 meses, 0 que confirma parte de hipotese 2 por nés”
proposta.

Os sujeitos que entraram em remissdo num periodo anterior até 24 meses apresentam
niveis inferiores de funcionamento social, quando comparados com os sujeitos que entraram
em remissdo num periodo anterior de 25 a 60 meses o que confirma parte de hip(’)tése 2 por

nos proposta.

Qualidade das relacdes familiares
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A avaliagio da qualidadeh das relagfes familiares insere-se na perspectiva da
complexidade sistémica e, teve como objectivo compreender a qualidade das interacgBes, bem
como, a dinimica e o ambiente familiares.

Verificamos que, de uma maneira geral, o clima relacional familiar, dos participantes
do nosso estudo, constitui um recurso que poderd contribuir para niveis menos elevados de
stress ¢ utilizagdo de estratégias mais adaptativas, ao lidarem com as questdes relacionadas
com a sua situagdo anterior de cancro. No entanto, a iﬁcertcza quanto a continuidade de vida
ou a antecipagio de morte podem catalisar uma certa alienagdo face 4 familia, ou potenciar
um sentido de angustia, receio, preocupacio devido 5 possibilidade da perda de contacto com
a familia, diminuindo, assim, o impacto da positividade do clima relacional familiar,

Visto que apenas fazemos uma andlise qualitativa -da dimensiio Relagdo do

questionario FES, nio podemos confirmar ou infirmar as hipéteses 9 e 10, por nds propostas,.

Relaciio entre o sentido de coeréncia, o bem-estar psicolégico e a qualidade de vida
— Relagio entre o sentido de coeréncia e o bem-estar psicolbgico

No nqssd estudo, verificAmos que o sentido de coeréncia global correlaciona-se, de
forma significativa ¢ positiva, com todas as escalas que avaliam o bem-estar psicolégico,
inclusive com o bem-estar psicolégico global, no entanto, com diferentes graus de
intensidade_

Relativamente a dimensdo avaliagdo e expectativas sobre a realidade, esta apresenta
uma relagdo, significativa e positiva, com todas as escalas que avaliam o bem-estar
psicolégico, inclusive com o bem-estar psicolégico global, no entanto, com diferentes graus
de intensidade.

A dimensdio percepcdo de organizagdo e coeréncia apenas apresenta uma relaco

positiva e significativa com a dimens#o aceitagdo de si.
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Concluimos, ent@o, que parte da hipdtese 6, por nés proposta, foi confirmada.

— Relagdio entre o sentido de coeréncia e a qualidade de vida

Pela anélise dos nossos resultados, constatamos que 0s sujeitos, da nossa amostra,
expressaram que quanto mator o seu SCO global, maior o seu funcionamento fisico, de papel,
emocional, cognitivo e social, menor a sua fadiga, dor, dispneia e dificuldades financeiras; e,
maior a sua percepgdo de satide e qualidade de vida globais, sendo o contrario também
aplicdvel.

Relativamente a dimensd@o avaliag@o e expectativas sobre a realidade, os resultados
mostram' que quanto mais positiva a avaliagdio do mundo e do proprio, bem como as
gxpectaﬁvas sobre o proprio e sobre os outros, maior sera o funcionamento fisico, 3
_ emocional e o cognitivo;, maior a percep¢io de saude ¢ qualidade de vida globais; e, menor a
fadiga, a dor e a dispneia, sendo o contrario também aplicavel.

No que diz respeito é dimensdo percep¢do de organizagdo e coeréncia, os resultados
mostram quanto maior a percepsio de organizagio e coeréncia do mundo e do préprio, maior '.
séré o funcionamento emocional e a percepgdo de saide e qualidade de vida glbbais‘; e,'menor;p
a fadiga, a dor e as dificuldades financeiras, sendo o contrario também aplicével.

Podemos, entdio, concluir que, na genéralidade, foi conﬁrmada a hipétese 4 e a

hipdtese 6, por nds propostas.

— Relagio entre o bem-estar psicologico € a qualidade de vida
Pela observagdo dos nossos resultados verificamos que a dimensdo aceitacio de si
relaciona-se de forma significativa, e positiva, com a saude e qualidade de vida globais; e, de

forma negativa, com a dispneia e a insdnia.
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Verificamos, também, que quanto maior o crescimento pessoal maior a percepgdo de
funcionamento fisico ¢ de saiude e qualidade de vida globais €, menor a fadiga.

Verificamos, ainda, que a dimensfio objectivos na vida é influenciada por niveis
superiores de funcionalidade (nomeadamente fisica, de papel e cognitiva) e de satide e
qualidade de vida globais, por menos sintomas (tais como fadiga, dor, dispreia ¢ insénias) e,
menores dificuldades financeiras.

:Relaﬁvamente a dimensdo -relagdes positivas com os outros, os nossos resultados
indicam que quanto maiores os valores desta dimensdo, maior serd a percepgdo positiva do
funcionamento fisico e cognitivo, da avaliagio favordvel da saide e qualidade de wida
globais; e, da presenca reduzida de fadiga, nduseas e vémitos, dor, dispneia, insonia e perda
_ de apetite.

A dimensdo doMo do meio revela apenas uma relagdo significativa, e positiva, com
.- a .saﬁde e éualidade de vida globais.

Para a dimensio autonomia, os resultados revelam que a positividade desta é.
"inﬂuenciada pela percepgdo de um bom funcionamento cognitivo e social, € pela presenga
| | ' reduzida de dor.

Por ﬁltimo, o bem-estar psicologico global e o funcionamento psicolégico positivo
dependem da percepgdo de funcionalidade (essencialmente fisica, cognitiva e social), de uma
avaliagdo positiva de saide ¢ qualidade de vida globais, da presenca diminuta de sintomas

(tais como fadiga, dor, dispneia e insénia) e poucas dificuldades financeiras.
As limitagbes da investigaciio

Consideramos importante salientar os aspectos menos positivos que, se ultrapassados,

poderiam ter enriquecido a investigago.

330



Factores de adaptacio e de recuperacio apds uma doenca hemato-oncoldgica

e Pensamos que a dimens3o da amostra ¢ relativamente limitada, o que impediu
um maior nimero de categorias em cada varidvel independente.

o TUtilizAmos o método de amostragem por convenié€ncia, 0 que ndo permite a
extrapolagdo dos dados.

* O questionario socio-biografico gerou, por um lado, informag&o que n#o foi,
de momento, trabalhada - tal como dura¢3o do casamento ou unido de facto,
numero de filhos, idade e situagdo profissional dos restantes elementos que
compdem o agregado familiar, tempo de diagndstico — €, por outro lado,
deveria permitir uma informagdo mais aprofundada, no que diz respeito a
alguns assuntos — tal como a distingdo entre as varias profissdes ou sector
profissional dos sujeitos e em que fase do ciclo de vida do casal se encontram:

~ 0s sujeitos casados.

e Trés dos questionarios utilizados (o QOV, o BEP e a FES) mostraram-se nio
teoricamente ajustados & populagdo estudada, ou por ser uma populagdo
clinica, ou, entfio, por défices de validagio para a populagdo portuguesa.

e O facto de, apenas, ter sido captada a percepgdo dos sujeitos que
expérienciaram uma doenga hemato-oncoldgica, e ndo a percep¢do de pelo
menos, um dos seus familiares, limitou.uma abordagem ainﬂa mais sistémica
da tematica em estudo.

e Fol realizada uma investigagdo de natureza transversal, o que nfo ;-)ermite

acompanhar a trajectoria dos sujeitos neste campo.

As “continuidades” da investigagio
Pensamos que este estudo pode contribuir para o desenrolar de futuras investiga¢Ges.

Assim, consideramos importante a sua continua¢fo, numa investiga¢io longitudinal. Os
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estudos longitudinais sio uma ferramenta importante na compreensio nio linear do
desenvolvimento apés uma situagiio de doenga hemato-oncolégica. Estes poderfio, ainda,
pensamos nos, ser um contributo essencial para a prevengdo de processos negativos e a
promogéo dos processos positivos, de forma a potenciar ganhos em satide.

Outra “continuidade”, no entanto, com 0 mesmo objectivo de contribuir para o
aumento do conhecimento sobre esta temética e para potenciar os ganhos em saiide, constitui
a realizago de estudos desta natureza em outros locais a nivel nacional, que englobassem
amostras com idénticas caracteristicas clinicas, ¢ que envblvesseni também elementos da
familia, com o intuito de poder efectuar-se um estudo comparativo de maior complexidade
sistémica.

A utilizagdo de toda a informagZo disponivel, mas nfo analisada, cruzando-a com os

resultados encontrados neste estudo, seréd uma “continuidade” a realizar num futuro préximo.

Implicagdes para a pritica de Enfermagem

Na nossa perspectiva, a realizagio deste estudo exploratério aponta, sobretudo, para a
importéncia da continuidade de trabalhos nesta 4rea j& que vérios poderdo ser os beneficios
para o exercicio de Enfermagem. Em primeiro lugar, permitem enriquecer uma é4rea de
conhecimentos ndo muito desenvolvida a nivel nacional, mas em progressiva ascensio.

Por outro lado, um dos alicerces da pratica de Enfermagem assenta na promogio da
saude. Pensamos que, com a realizagdo desta investigagdo - onde se verificou existirem
aspectos positivos na adaptagdo dos individuos apds um acontecimento de vida gerador de
grande stress - € o seu aprofundamento através de outros estudos, se abrem portas para
promover e reforcar esses aspectos e prevenir ou intervir mais precocemente perante aspectos
que se revelem menos positivos. Ndo podemos deixar de mencionar a importincia da

necessidade de um acompanhamento psicolégico, tanto dos individuos que vivenciaram uma
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doenga hemato-oncoldgica, como dos seus familiares, também eles implicados neste
processo. Realgamos, por exemplo, o facto de, neste estudo, termos verificado que, apesar do
sistema familiar constifuir um recurso bastante positivo no processo de adaptagio — a avaliar
pela boa qualidade das relagdes familiares na percepgdo dos sujeitos que vivenciaram a
doenga - existir um aparente “sub-aproveitamento” desse mesmo recurso. Isto porque os
resultados que encontramos, tal como referimos na discusséo dos resultados, parecem indiciar
uma minmizagdo, ou mesmo anulamento, do impacto positivo da qualidade das relagdes
familiares quer na percepgéo da situagdo, quer no bem-estar e qualidade de vida dos sujeitos.
No. entanto, sublinhamos a necessidade de estudos -mais complexos que confirmem esta
hipétese.
| Salientamos, ainda, que, com o desenvolvimento da medicina, cada vez ¢ maior 6"
numero de.individuos que sobrevivem a uma doenga oncologica. O caso especifico das
_;dOCﬁt;as-hem-ato-oncolégicas nio ¢ excepsdo. Assim, pensamos Ser da competéncia e da
‘ '_responsabilidadc dos enfermeiros estarem atentos e actualizados acerca das necessidades
désta populagio e suas familias, com o intuito de um acompanhamento sistematico e continuo
no campo da saﬁde; Com a realizag@o deste estudo, pensamos ter contribuido, em parte, para

- um maior conhecimento destas necessidades.
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ANEXO 1



Chamo-me Silvia Reis, sou enfermeira a frequentar o Curso de Mestrado em Ciéncias da
Educagfio, vertente de Aprendizagem e Desenvolvimento no Adulto e Idoso, na Faculdade de
Psicologia e Ciéncias da Educacfo da Universidade de Lisboa.

Pretendo desenvolver um estudo para tentar compreender como vivem e 0 que sentem as
pessoas que vivenciaram uma doenga hemato-oncolégica. Para tal, preciso da sua preciosa
colaboragdo e seriedade no preenchimento destes questionérios.

.Em todas as respostas dadas serd mantida a confidencialidade e ¢ anonimato. Responda
sempre de acordo com © que sente ou pensa, pois nio existem respostas correctas ou incorrectas, nem
boas nem mas.

Leia atentamente todas as perguntas e ndo deixe nenhum item por responder.

0 preenchimento do questiondrio € pessoal, pelo que deve ser respondido individualmente.

Agradego a sua colaboragio.

Silvia Reis



Data ~ [/ /

Questionério n°

1 —Idade: anos
2 — Sexo: I:l 1 Masculino
|:|2 Femenino
3 - Estado Civil: I__—II Solteiro(a)
DZ Casado(a) ou unidio de facto
Duragéo do casamento ou unifo

[ Vitvo@

4 Divorciado(a)

4 — Existéncia de filhos: ':Il Sim N° :

ClZNEo

5 — Nivel de ensino frequentado: D I Nenhum

DZPriméria

D 3 2° Ciclo
D 4 3° Ciclo

6 — Profissdo: 1 Estudante

[ ]2 Doméstica
[]3 Expregado
D 4 Desempregado
[ ]5Reformado

|—_—|6 Outro




7 — Composigdo do agregado familiar:

Grau de parentesco Idade Situagio profissional

8 — Foi submetido a transplante de medula dssea?

[ ]1Nao S
[ ]2 sim. HA quanto tempo? o

9 — Ha quanto tempo tem conhecimento da sua doenga?

De seguida deverd marcar com (X) o mimero que expresse a sua resposta a cada uma das seguintes
perguntas. Os nimeros de 1 a 7 sdio as respostas extremas. Seleccione o niimero que melhor expresse

0s seus sentimentos, relativamente a cada pergunta.

1. Quando fala com outra pessoas, tem | Nunca tenho .. Tenho sempre
o sentimento de que elas n3o o | esse 1234567 esse
compreendem? sentimento ' sentimento

2. No passado, quando teve de fazer | As coisas nfio - .Ascoisas
alguma coisa que dependia da|iramser 123 456 7 iriamser
cooperagio de outras pessoas, tinha o | feitas . feitas
sentimento de que:

3. Pense nas pessoas com quem | Como .~ Como pessoas
contacta diariamente (que n3o sejam | pessoas 12 3 4 5 6 7 queconhece

aquelas que lhe sio mais chegadas). | estranhas muito bem
Até que ponio ¢ que as sente
4. Tem o sentimento de que ndo se | Muito Muito

interessa pelo que se passa 4 sua volta?

raramente 1 2 3 4 5 6 7 frequentemente
ndo me interesso ndo me interesso

5. J& Ibe acomeceu ter ficado
surpreendido(a) pelo comportamento de
pessoas que vocé julgava conhecer
bem?

Nunca Acontecen
1234567

aconteceu sempre




6. Ja lhe aconteceu ter sido | Nunca Aconteceu

desapontado(a) por pessoas com quem, 1234567

a partida, contava? aconteceu sempre

7. Avidaé: Cheia de Absolutamente
interesse 1 2 3 4 5 6 7 rotineira
Nio consegui nem Consegui um

8. Até hoje na vida objectivos 123 4 5 6 7 projectoeum
nem rumo proprio préprio

9. Tem o sentimento de que nfo € | Muito 1234567 Raramente

tfratado(a) com justica? frequentemente Ou nunca

10. Nos ultimos dez anos a sua vida | Cheia de mudangas Completamente

tem sido

semvocéser 123 456 7 -consistente
capaz de prever o e previsivel
que vem a seguir

11. A maior parte das coisas que vocé | Completamente Tremendamente
ira fazer (no  futuro)  serdio 1234567
provavelmente fascinantes aborrecidas
12. Sente muitas vezes que se encontra | Acontece Nunca ou
numa situagZio pouco habitual, sem 1234567 Taramente
saber o que fazer? frequentemente acontece
Consegue-se sempre Nunca ha
13. Indique o que melhor descreve a | encontrar uma solugdo para
sua maueira de ver a vida solugdopara 1 23 4 56 7 as situagles
as situagdes dificeis
dificeis da vida da vida
14. Quando reflecte sobre a sua vida, | Sente como é Pergunta-se a si
frequentemente 1234567 prépno porque
bom viver ' raziio veio ao mundo
15. Quando enfrenta algum problema | Sempre confusa Sempre
dificil a escolha da solugdo é e dificil de 1234567 facilesem
encontrar dirvidas
Fonte de profunda Uma fonte de
16. Aquilo que vocé faz diariamente é: | satisfagdo 1234567 sofrimentoe
_ € prazer aborrecimento
17 A sua vida futura serd | Cheia de mudangas Perfeitamente
provavelmente semvoceprever 123 456 7 coerente

0 que vem a seguir e previsivel |

18. Quando no' passado lhe acontecia | Afundar-se: Dizer para si mesmo
alguma coisa desagraddvel, a sua _ “Paciéncia tudo
tendéncia era para: no 1234567 sehd-deresolver
problema e vamos em frente
19. Tem sentimentos e ideias muito _ Muito
confusos? Muito 1234567 raramente
frequentemente ou nunca
20. Quando faz alguma coisa que lhe d4 | Fica com a certeza - Fica com a certeza
satisfagdo que essa que qualquer coisa
satisfagio 1 2 3 4 5 6 7 wvai acabar por
vai perdurar estragar essa situacio
21. Acontece-lhe ter sentimentos que | Muito 1234567 Muito
gostaria de ndo ter frequentemente - raramente




22. Tem a expectativa que a sua vida
pessoal no futuro

23. Pensa que haverd sempre pessoas
com quem poderd vir a contar no
futuro?

24. Acontece-lhe sentir que nfio sabe
exactamente 0 que estd para acontecer?

25. Muitas pessoas {mesmo as que tém
forte caradcter) por vezes, em certas
situagdes, sentem-se uns falhados. Com
que frequéncia j4 se sentiu assim no
passado?

26. Quando teve de enfrentar um
problema, vocé geralmente acabou por

Néo teré sentido Tera pleno sentido
ouobjectivo 12 3 456 7 eobjectivo
Estou certa Duvido
que 1234567 que
haveri haja
‘Muito 1234567 Muito
frequentemente raramente ou hunca
Nunca 1234567 Muito

frequentemente
Avaliou mal Avaliou correctarnente

adimensio 1 2 3 4 5 6 7 aimportincia

verificar que: do problema do problema
27. Quando pensa nas dificuldades que | Conseguira Néo conseguird
tem de enfrentar em situagdes | ultrapassar 1 2 3 4 56 7  ultrapassar
importantes da sua vida, vocé tem a | as dificuldades as dificuldades
sensacdo de que: '

28. Com que frequéncia sente que as Muito
coisas que faz na sua vida didria tém | Muito 123456 7 raramente
pouco sentido? frequentemente ou nunca
29. Com- que frequéncia tem Muito
sentimentos que duvida  poder | Muito 1234567 raramente
controlar? frequentemente

Ou nunca




As afirmagdes seguintes pretendem ajudar a descrever o modo.como avalia 0 seu bem-estar € a
satisfagdo consigo proprio(a). Leia com atengdo cada uma das afirmagdes e em seguida escolha uma

das seis respostas possiveis.

Diga em que grau concorda com as afirmagdes que se seguem.

Discordo
completa
mente

Discordo
em
grande
parte

Discordo

parcialme parcialme

nte

Concordo

nte

Concordo
em
grande
parte

Concordo
completa
mente

1. Néo tenho medo de
exprimir as minhas
opinides mesmo
quando sfo contrérias a
maioria das pessoas.

2

5

2. Sinto-me,
frequentemente,
“esmagado(a)” pelo
peso das
responsabilidades.

3. Penso que é importante
ter novas experiéncias
que ponham em causa
a forma como
pensamos acerca de
nés préprios e do
mundo.

| 4. Manter relagdes
estreitas com oS outros
tem-me sido dificil e
frustrante.

5. Ndo tenho bem a
noglo do que estou a
tentar alcancar na vida.

6. Quando revejo a minha
vida, fico contente com
a forma como as coisas
coITeram.

7. Tenho tendéncia para
me preocupar com o
que as outras pessoas
pensam de mim.

8. Sou capaz de utilizar
bem o meu tempo de
forma a conseguir fazer
tudo o que ¢ preciso
fazer.

9. Sinto que, ao longo do
tempo, me tenho
desenvolvido bastante
COMmO pessoca.




Discordo
completa
ntente

Discordo
em
grande
parte

Discordo
parcialme
nte

Concordo
parcisime
nte

Concordoe
em
grande
parte

Concordo
completa
mente

10. Sinto que tiro imenso
partido das minhas
amizades.

2

5

11. Tenho prazer em
fazer planos para o
futuro e trabalhar para
os tornar realidade.

12. Gosto da maior parte
dos aspectos da minha
personalidade.

13, Tenho tendéncia a ser
influenciado(a) por
pessoas com opmides
firmes.

14. Tenho dificuldade em
organizar a minha vida
de forma a que me
satisfaca.

15. H4 muito tempo que
desisti de fazer grandes
alteracdes ou
melhcramentos na
minha vida.

16. Ndo tive a
experiéncia de ter

* muitas relagdes
calorosas e baseadas na
confianca.

-[-17. Em iltima analise,
olhado para tras, ndo
tenho bem a certeza de
que a minha vida tenha
valido muito.

18. Em muitos aspectos
sinto-me desiludido(a)
com o que alcancei na
vida.




Agora gostariamos de conhecer alguns pormenores sobre si e a sua saiide. Responda, por favor, a
todas as perguntas fazendo um circulo a volta do niumero que melhor se aplica ao seu caso. Nio ha
respostas certas nem erradas. A informagdo forecida é estritamente confidencial.

Nio Sim
1. Custa-lhe fazer esforgos mais violentos, por exemplo, carregar
um saco de compras pesado ou uma mala? 1 2
2. Custa-lhe percorrer uma grande disténcia a pé? ' 1 2
3. Custa-lhe dar um pequeno passeio a pé, fora de casa? 1 2
4. Precisa de ficar na cama ou numa cadeira durante o dia? 1 2
5. Precisa que o/a ajudem a comer, a vestir-se, a lavar-se ou a ir
a casa de banho? 1 2
6. Sentiu-se limitado/a no seu emprego ou no desempenho das suas |
actividades didrias? 1 2
7. Sentiu-se limitado/a na ocupagfo habitual dos seus tempos livres ou ' o
noutras actividades de lazer? _ 1 -2
Durante a dltima semana Ndo Um Bastante Muito
: pouco :
8. Teve falta de ar? . 1 2 3 4
" "9.Teve dores? | _ 1 2 3 4
10, Precisou de descansar? 1 2 3 4
11. Teve diﬁculdﬁdcemdormir?‘ 1 2 .3 4
12. Sentiu-se fraco/a? ' 1 2 3 4
13. Teve falta de apefite? 1 2 3 4
14. Teve enjoos? 1 2 3 4
15. Vomitou? | 1 2 3 4
16. Teve prisdo de ventre? 1 2 3 4
17. Teve diarreia? 1 2 3 4
18. Sentiu-se cansado/a? 1 2 3 4
19. As dores perturbam as suas actividades dirias? 1 2 3 4

20. Teve dificuldade em concentrar-se, por exemplo,
para ler o jornal ou ver televisdo? 1 2 3 4



21. Sentiu-se tenso/a? ' 1 2. 3 . 4

22. Teve preoccupagfes? 1 2 3 4
23. Sentiu-se iritdvel? 1 2 3 4
24, Sentiu-se deprimido/a? 1 2 3 4
25. Teve dificuldade em lembrar-se das coisas? 1 2 3 4

26. O seu estado fisico ou tratamento médico interferiram
na sua vida familiar? 1 2 3 4

27. O seu estado fisico ou tratamento médico interferiram
com a sua actividade social? 1 2 3 4

28. O seu estado fisico ou tratamento médico causaram-lhe
p_roblemas de ordem financeira? 1 2 3 4

Nas perguntas que se seguem fagca um circulo & volta do nimero, entre 1 ¢ 7, que melhor se
aplica 280 seu caso v ‘

* 29. Como classificaria a sua saide em geral durante a {iltima semana?

1 27 3 4 5 6

7
~ Péssima . Optima

. 30. Como classificaria a sua qualidade de vida global durante a tiltima semana?

S | 2 3~ 4 5 6 7
Péssima Optima

Ira encontrar um conjunto de afirmagdes sobre a sua familia. Leia atentamente cada uma das frases e
assinale com uma cruz (X) a resposta que melhor exprime as suas relagées familiares com as pessoas

que vive actualmente, tendo em conta as seis alternativas de resposta.

Discordo Discordo Discordo Concordo Concordo Concordo
totalmente moderadamente | moderadamente totalmente
1 2 3 4 5 6
1. Na minha familia ajudamo-nos uns aos outros. 1 2 3 4 5 6

2. Quase sempre na minha familia nfo contamos o que sentimos
uns aos outros,’ 1 2 3 4 5

3. Na minha familia nés zangamo-nos muitas vezes. 1 2 3 4 5




4. Normalmente quando estamos em casa parece que s6 estamos
a passar 0 tempo.
5. Em casa podemos falar de tudo o que queremos.
6. As pessoas da minha familia mostram poucas vezes que estdo
zangadas.
7. Gostamos bastante de fazer coisas em familia.
8. Quando descarregamos os nossos problemas, hé sempre
alguém que fica preocupado.
9. As pessoas da minha familia as vezes ficarn t#o nervosas que
stiram coisas pelo ar.
10. Sentimo-nos muito unidos na minha familia.
11. contamos uns a0s outros os nossos problemas pessoais.
12. Quase nunca as pessoas da minha familia perdem a cabega.
13. Normalmente ninguém se oferece para fazer alguma coisa
que tem que ser feita em casa. -

_14. Se nos apetece fazer qualquer coisa em cima da hora, entio
fazemo-lo.
15. As pessoas da minha familia criticam-se muitas vezes umas
as outras.

16. Podemos realmente contar uns com 0s outros na minha familia,

17. Em minha casa ha sempre alguém que se aborrece, quando
alguém se queixa.

18. As pessoas da minha familia as vezes a@dem—se fisicamente.
19. Na minha familia sentimo-nos pouco unidos.

20. As questdes de dinheiro e de pagamento de contas sdo faladas
abertamente em minha casa.

21. Se existe alguma zanga na minha familia tentemos esconder
o problema e manter a paz.

22. No6s damo-nos mesmo bem uns com os outros.

23. Geralmente temos cuidado com o que dizemos uns aos outros.
24. Na minha familia cada um quer ser melhor que o outro.

25. Temos muito tempo e atengdo uns para os outros.

26. Na minha familia comegamos muitas vezes a conversar
vérias coisas.

27. Na minha casa achamos que nfo serve de nada estar a gritar.
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Estrutura factorial do QOV

Factores Comunalidades
Itens Factor 1 Factor 2
4 476 -.094 .659
7 716 107 614
11 711 010 747
13 .747 -.181 599
14 806 -052 744
16 .629 -.097 627
20 Jg72 -.028 647
22 406 400 473
23 682 -.094 635
25 486 282 770
27 735 -.234 754
10 -.295 531 .661
12 269 .586 421
15 .015 .657 652
17 -230 610 449
19 341 614 .710
21 -.032 .594 397
24 118 710 542
26 .025 .481 a7
Variincia explicada 27,34% 17,18%
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Estrutura factorial do BEP

Factores Comunalidades
Itens 1 2 3 4 5
1 414 .254 328 424 134 542
4 738 099 A17 -.140 121 602
5 705 086 -.143 -.170 177 .586
6 .566 -.343 -.208 220 -359 659
10 406 -.185 329 -.408 393 628
11 525 -.378 -310 -.061 -031 .520
14 683 204 173 .242 -.269 ,669
15 L322 D68 110 -.026 -.187 728
16 614 139 057 -.157 =202 465
17 .691 193 -.047 -378 =011 .660
18 .670 152 -287 -281 -.187 .669
8 370 -.530 -012 485 -.056 657
9 442 -.468 21 009 376 .600
12 471 -.507 -.341 133 199 652
13 .258 .666 -.024 126 2056 529
3 354 -.091 729 .156 -139 709
7 265 404 -.197 391 540 716
2 320 337 =377 263 016 A27
Varidncia 29,66% 11,05% 7,74% 7,04 5,72

e:xplicada
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Correlagdes internas do questionario BEP

Aceitacio de  Crescimento Objectivos Relagdes Dominio do Autonomia
si pessoal na vida positivas meio
Crescimento LAT5%s _
pessoal
Objectivos ,648** 624~ _
na vida
Relagdes L4443 595 ,528%* _
positivas -
Dominio do ,530%* ,A456%* L305% 426" _
meio
Autonomia ,204* 284 ,294+* ,297%+ ,372%* _
BEP global L vALd - 755 ,820%* L165** LI27** L5554

*p<.05; **p<0l



ANEXO VI



Correlagdes internas do questiondrio EORTC — QLQ-C30 (parte I)

FF FP FE FC FS SQVG FA
FP ,578%+ i
FE ,335%* ,384%* __
FC 463%s 410%* 500%* L
FS ,386%* ,503%* ,509+* ,482 _
SQVG -,522%* -,440** -,353% -,301%+ -,362%* _
FA ,620 ,541%* ,524** ,499*+ ,499%* -,537%* .
NV ,320%* ,365** ,398+* 3770+ ,344%+ -,213* A68**
DO ,574%% . 450%* ,454%* ,424%* A19%* -,531%* ,606**
DS ,214% ns. L3358+ ,207%* ,215¢ ns. ,319%*
IN ,336%* ns. ,571%* ,310%* ,327** -,234% ,546**
PA 363 ,382** ,260%* ,224* ,275%* -,250** ,489**
PV n.s. ns. L2574 ns. n.s. ns. n.s.
DR~ ns. ns. .5 ,284%* ns. ns, ns.
DF ,396** 373 ,407 ,408 - 639 -404%* ,399%+

*p<.05; **p<0l

_ Correlagdes internas do questionrio EORTC — QLQ-C30 (parte IT)

NV DO DS IN PA PV DR

- DO ,276%* —
- DS 243% 323 _

IN A51%* 4338 213* L

PA ,763%¢ ,350%* ,223% ,376%* L

PV- ns. n.s. ns. LS. ns. .

DR ,267** ns. ns. ns. ,264** ns. _

DF L331%* ,327%* n.s. 2934+ ,243* .S ,226*

*p<05; **p<0l
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Valores do teste de Kolmogorov-Smirnov, N e p para o QOV, BEP e EORTC-QLQ-C30

Kolmogorov-smirnov N p
QoVv
SCO global 457 101 n. s
Avaliagio e expectativas sobre a realidade 1,237 101 n. s.
Percep¢io de organizacg8o e coeréncia 741 101 n.s.
BEP .
BEP global ,732 101 n.s.
Acejtacio de si 1,488 101 024
Crescimento pessoal 1,655 101 ,008
Objectivos na vida 1,921 101 ,001
Relages positivas com os outros 1,276 101 ns.
Dominio do meto ,962 101 n.s.
Autonomia ,988 101 n.s.
EORTC - QLQ-C30
Funcionamento fisico 1,555 101 ,016
Funcionameunto de papel 3,455 101 ,000
Funcionamento emocional 2,243 101 . ,000
Funcionamento cognitivo 2,819 101 ,000
Funcionamento social 2,513 101 ,000
Saide e qualidade de vida globais 1,635 101 L010
: Fadiga 1,624 101 ,010
Niuseas e vomitos 4,468 101 ,000
Dor 2,935 101 ,000
Dispreia 5,039 101 4000
Insénia 2,949 101 ,000
Perda de apetite 4,476 101 ,000
Prisfio de ventre 4,794 101 ,000
Diarreia 4,951 101 ,000
Dificuldades financeiras 2,589 101 ,000




