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QUALIDADE DE VIDA, REPRESENTACOES DA DOENCA, APOIO SOCIAL E RELACIONAMENTO

FAMILIAR EM PACIENTES COM TUMORES DE PELE, EM FASE DE FOLLOW-UP

RESUMO

Este estudo teve como objetivo examinar a relacdo entre a qualidade de vida, as
representacdes da doenca, o apoio social e o stress intrafamiliar, bem como os melhores
preditores de qualidade de vida, em pacientes com tumores de pele. A amostra foi constituida
por 106 pacientes com tumores de pele (melanoma e carcinoma), em fase de follow-up da
doenca. Os participantes completaram o Questionario Clinico e Demogréafico, o Dermatology
Life Quality Index, o Iliness Perception Questionnaire, o Medical Outcomes Study Social
Support Survey e o Index of Family Relations. Os resultados revelaram que melhor qualidade
de vida estava associada a representacdes da doenga menos ameagadoras, a maior percecao de
apoio social e a menor stress intrafamiliar. As representacdes da doenca consistiram num
preditor negativo da qualidade de vida. Os participantes com melanoma evidenciaram pior
qualidade de vida, quando comparados aos participantes com carcinoma.

Os resultados enfatizam a necessidade de intervencdo, incluindo as representacdes da
doenca, 0 apoio social e o stress intrafamiliar, no sentido de promover a qualidade de vida em
pacientes com tumores de pele. A intervencdo torna-se particularmente importante nos

pacientes com melanoma.

Palavras-chave: tumores de pele; qualidade de vida; representacfes da doenca; apoio social,

relacBes familiares.



QUALITY OF LIFE, ILLNESS REPRESENTATIONS, SOCIAL SUPPORT AND FAMILY RELATIONS

IN PATIENTS WITH SKIN TUMORS IN THE FoOLLOW-UP STAGE

ABSTRACT

This study aimed to examine the relationship between quality of life, illness
representations, social support and intra-family stress, as well as the best predictors of quality
of life in patients with skin tumors. The sample consisted of 106 patients with skin tumors
(melanoma and carcinoma) in the follow-up stage of the disease. Participants completed the
Clinical and Demographic Questionnaire, the Dermatology Life Quality Index, the Illness
Perception Questionnaire, the Medical Outcomes Study of Social Support Survey, and the
Index of Family Relations. The results demonstrate that better quality of life was related to
less threatening illness representations, greater perception of social support and lower intra-
family stress. lliness representations were a negative predictor of quality of life. Participants
with melanoma evidenced worst quality of life when compared with patients with
carcinoma.

The results emphasize the need for intervention, including illness representations,
social support and intra-family stress, in order to promote the quality of life in patients with

skin tumors. Intervention becomes particularly important in patients with melanoma.

Keywords: skin tumors; quality of life; illness representations, social support, family

relations.



INTRODUCAO

De acordo com a Organizacdo Mundial de Saide (OMS), um terco dos cancros
diagnosticados mundialmente sdo tumores de pele (WHO, 2010). Boyle, Doré, Autier, e
Ringborg (2004) verificaram que, nas proximas décadas, o cancro de pele sera identificado
como aquele mais importante no contexto da saide publica. Existem dois tipos de cancro de
pele — melanoma e carcinoma — causadores de uma em cada mil mortes por cancro, sendo que
0 melanoma consiste naquele com pior prognostico (WHO, 2006). O diagnostico de
melanoma aumenta com a idade, apesar de poder afetar pessoas de qualquer faixa etaria e em
qualquer zona da pele. Se o melanoma se espalha, podem surgir células cancerigenas nos
ganglios linfaticos mais proximos. Contudo, se o tumor é detetado precocemente, existe um
bom prognostico (Kasparian, McLoone, & Butow, 2009). Existem dois tipos de carcinomas —
carcinoma basocelular e carcinoma espinocelular -, que podem surgir em areas que foram
expostas ao sol, como a cabeca, a cara, 0 pescoco, as méos e os bragos (WHO, 2006). Apesar
de o carcinoma basocelular raramente se espalhar para outras partes do corpo, o carcinoma
espinocelular podera atingir os ganglios linfaticos e alguns 6rgaos. Segundo Boyle et al.
(2004), é comum a separacdo do cancro de pele em duas categorias — melanoma e nao-
melanoma, sendo que a Ultima engloba ambos os tipos de carcinoma.

De um modo geral, o cancro tem efeitos ao nivel psicossocial, criando um desconforto
acentuado ao longo do processo de diagndstico e tratamento, estando envolvidos fatores
psicolégicos e sociais (Ernstmann et al., 2009). Gotay, Haynes, e Pagano (2002) consideram
que as alteragdes psicologicas, fisicas e sociais, decorrentes da doenc¢a oncoldgica, tém efeito
na qualidade de vida dos pacientes. Finlay e Khan (1994) referem que as doencas de pele
afetam determinantemente a qualidade de vida. Verifica-se, portanto, o interesse crescente no
estudo dessa variavel no ambito da dermatologia e da oncologia, sendo que estdo incluidas
dimensoes fisicas, psicologicas e sociais (Demierre, Tien, & Miller, 2005). Jayaprakasam,
Darvay, Osborne, e McGibbon (2002) verificaram que aspetos relacionados com a qualidade
de vida na doenca cutanea, nomeadamente o aumento do embaraco e 0 comprometimento das
atividades de lazer, estdo relacionados com a severidade da patologia.

Estudos desenvolvidos com uma amostra de pacientes de melanoma revelaram que
fatores relacionados com o tumor, como por exemplo a localiza¢do, ndo eram preditores de
qualidade de vida (Barbato, 2008; Lehto, Ojanen, Dyba, Aromaa, & Kellokumpu-Lehtinen,
2007). Lehto, Ojanen, e Kellokumpu-Lehtinen (2005) verificaram que a qualidade de vida dos
pacientes recentemente diagnosticados com melanoma estava fortemente associada a fatores

psicossociais, tais como estar empregado e apoio social, que foram apontados como preditores
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positivos da qualidade de vida. Num estudo mais recente, Barbato, Bakos, Bakos, Prieb, e
Andrade (2011) verificaram que o0 sexo, a idade, a situacdo profissional, bem como o tempo
decorrido desde o diagndstico, ndo prediziam a qualidade de vida. Os mesmos autores
verificaram que a qualidade de vida estava positivamente relacionada com uma variedade de
fatores sociodemogréficos, nomeadamente ser casado, ter histéria familiar de melanoma e
niveis superiores de escolaridade (Barbato et al., 2011).

Rhee et al. (2003), num estudo que incluia pacientes de carcinoma, nao verificaram
uma diminuicdo da qualidade de vida dos mesmos quando comparados com a populacdo em
geral. Contrariamente, Amar, Rapoport, Franzi, Bisordi, e Lehn (2002) verificaram diferengas
na qualidade de vida entre pacientes que referiram ter controlo sobre a doenga e aqueles com
recidiva. Neste ultimo grupo, os autores verificaram a existéncia de um decréscimo na
qualidade de vida logo ap6s o tratamento do carcinoma (Amar et al., 2002). Rhee et al.
(2007), numa amostra com pacientes de carcinoma, verificaram que os tumores localizados no
labio e pertenca ao sexo feminino eram preditores negativos da qualidade de vida. Para além
disso, os autores concluiram que os doentes mais novos foram aqueles com melhor qualidade
de vida, apos o tratamento. Ndo obstante, importa referir um outro estudo, onde foi verificada
uma melhoria significativa na qualidade de vida dos pacientes apds a cirurgia de extracdo do
carcinoma (Chren, Sahay, Bertenthal, Sen, & Landefeld, 2007). O estudo de Chen, Bertenthal,
Sahay, Sen, e Chren (2007) revelou como preditores de uma boa qualidade de vida, ap6s o
tratamento de carcinomas, 0s seguintes: baixa comorbilidade, melhor estado de satde mental
e boa qualidade de vida pré-tratamento. Apesar disso, os autores concluiram que as
caracteristicas do tumor ndo eram preditores da qualidade de vida ap6s o tratamento.

As representacdes da doenca estdo relacionadas com a qualidade de vida em doentes
oncologicos (Déro, Pasquin, Medeiros, Bitencourt, & Moura, 2004). Petrie, Jago, e Devcich
(2007) consideram que perce¢des negativas em relacdo a doenca estdo associadas a um maior
nimero de sintomas e a consequéncias indesejadas. E comum que os pacientes de cancro, por
considerarem a doenga como sindnimo de morte, ndo identifiguem qualquer tipo de controlo
em relacdo & mesma (Doro et al., 2004). Doentes mais novos apresentam representacfes da
doenca mais positivas (Lechner et al., 2003), e pacientes com nivel mais elevado de
escolaridade demonstram uma melhor compreensao da doenca (Sungur, Tasci, Goris, Kartin,
& Ceyhan, 2012).

Zivkovié et al. (2008), num estudo com pacientes de melanoma, verificaram que a
doenga teve pouco impacto na qualidade de vida dos pacientes. Todavia, 0s autores

verificaram uma relacdo entre as representacdes da doenca e a qualidade de vida, sendo que
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0S pacientes que percecionaram mais consequéncias, sintomas e maior preocupagdo com a
doenga, revelaram niveis inferiores de qualidade de vida.

Scharloo et al. (2010), num estudo com pacientes de carcinoma espinocelular,
verificaram como preditores negativos de qualidade de vida duas representacdes cognitivas da
doenga — consequéncias e duracdo. Neste contexto, Devine, Parker, Fouladi, e Cohen (2003)
consideraram que baixo suporte social interfere com o processamento cognitivo da
experiéncia de ter cancro. Mais especificamente, Llewellyn, McGurk, e Weinman (2007),
num estudo com pacientes de carcinoma espinocelular, verificaram que aqueles com
percecOes negativas relativas a doenca recorriam mais ao apoio emocional.

De facto, Garssen e Goodkin (1999) verificaram que baixo nivel de apoio social pode
influenciar a progressdo do tumor. Por sua vez, Santos, Pais Ribeiro, e Lopes (2003)
verificaram uma relacdo positiva entre a satisfacdo com o suporte social e a qualidade de vida
no cancro. Neste mesmo estudo, os autores constataram que as mulheres valorizavam mais a
disponibilidade social dos parceiros, tendo sido a satisfacdo com o suporte social, de um
modo geral, inferior a dos homens. Santana, Zanin, e Maniglia (2008) salientam que o facto
de o paciente possuir uma rede social, ndo significa que receba, necessariamente, apoio da
mesma. Num estudo com pacientes de cancro, 0s autores verificaram uma baixa procura de
apoio social (Santana et al., 2008).

No estudo de Sollner et al. (1999), em doentes com melanoma, verificou-se que ser do
sexo feminino e ter parceiro eram preditores positivos de apoio social. Para além disso, 0s
autores concluiram que o tempo decorrido desde o diagndstico era preditor negativo do apoio
emocional. Sollner et al. (1999) salientam, ainda, que niveis elevados de apoio social estéo
associados a um bom ajustamento a doenca. No entanto, a percecao de apoio social, por parte
dos pacientes, € influenciada pelo prognoéstico. Devine et al. (2003), num estudo com
pacientes com melanoma, concluiram que melhor apoio social era preditor de um melhor
ajustamento a doenga, um més ap6s o tratamento. Estes autores verificaram, ainda, que o
apoio social, no inicio do tratamento, estava negativamente associado ao sofrimento
psicolégico e positivamente associado a qualidade de vida.

Turagabeci, Nakamura, Kizuki, e Takano (2007) verificaram que o stress intrafamiliar
estava negativamente relacionado com a qualidade de vida, e positivamente relacionado com
a morbilidade psicolédgica. Ben-David e Gilbar (1997) verificaram que a tensdo intrafamiliar
era preditor negativo do ajustamento psicossocial ao cancro. Segundo Weihs e Politi (2005),
pacientes oncoldgicos cujo ambiente familiar é coeso e com baixo conflito, apresentam

melhor capacidade para lidar com a doenga. Adicionalmente, Kershaw, Northouse,
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Kritpracha, Schafenacker, e Mood (2004) verificaram que um ambiente familiar caracterizado
por menos conflito prediz melhor ajustamento a doenca oncoldgica por parte dos pacientes.
Trask et al. (2003), num estudo com pacientes de cancro e seus familiares, verificaram que a
coesdo nas relacdes familiares era preditor de melhor adaptacéo psicoldgica a doenca. Ptacek,
Pierce, e Ptacek (2007), num estudo com doentes oncoldgicos, verificaram uma associacdo
positiva entre 0 apoio emocional e a satisfagdo marital. Drabe, Wittmann, Zwahlen, Blichi, e
Jenewein (2012), num estudo com uma amostra de pacientes de cancro e 0s Seus parceiros,
verificaram que pior qualidade de vida estava associada as modificagdes negativas na diade,
consequentes a doenga.

Barbato (2008) verificou que as relagdes familiares podem afetar a qualidade de vida
dos doentes com tumores de pele. Barbato et al. (2011) constataram que ser casado estava
positivamente relacionado com a qualidade de vida. Sollner et al. (1999) consideraram que,
apesar de o suporte familiar ser mais acessivel e previsivel em situacGes de stress, como o0
diagndstico de cancro (Santos et al., 2003), é possivel que este se torne menos funcional nesta
fase, visto que envolve ndo s6 o paciente de melanoma, mas também todo o nucleo familiar.
Num estudo com doentes de melanoma, Hay et al. (2009) verificaram um elevado grau de
varia¢do no que concerne aos processos de comunicacao da familia, incluindo o conflito. Para
além disso, Hay et al. (2008) verificaram que quando o conflito familiar surgia, decorrente do
diagnostico de melanoma, era modelado por fatores individuais e familiares.

De acordo com o Modelo de Adaptacdo Psicossocial a Doenca Cronica (Livneh,
2001), a qualidade de vida consiste na principal variavel de resultado da doenca cronica,
sendo que no processo de adaptacdo a mesma estdo envolvidas varidveis associadas a doenca,
as caracteristicas sociodemograficas, aos atributos psicologicos e, ainda, as caracteristicas do
ambiente externo. Com base neste modelo, o presente estudo teve como objetivo avaliar a
relacdo entre a qualidade de vida, as representacdes da doenca, o apoio social e 0 stress
intrafamiliar. Foram também estudadas as diferencas ao nivel dessas variaveis em fungédo do
tipo e da localizagdo do tumor, bem como do tempo decorrido desde o diagndstico.
Finalmente, pretendeu-se conhecer os melhores preditores de qualidade de vida nos pacientes

com tumores de pele, em fase de follow-up.

METODOLOGIA
Participantes
Neste estudo quantitativo e transversal, a amostra foi de conveniéncia e constituida por

106 pacientes com tumores de pele (melanoma e carcinoma). Os critérios de incluséo foram:
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(1) diagnéstico clinico de melanoma ou carcinoma em fase de follow-up; (2) idade superior a
18 anos; (3) capacidade para responder aos questionarios por escrito/em entrevista; e (4)
auséncia de perturbacdes psicoldgicas ou psiquiatricas graves que pudessem interferir com a

capacidade de resposta aos questionarios.

Material

Questionario Clinico e Demografico (Pereira & Brito, 2011) Tendo sido
desenvolvido especificamente para este estudo, a informacdo demogréafica incluia: idade,
sexo, estado civil, situacdo profissional e grau de instru¢do. A informag&o clinica incluia: tipo
de tumor, localizagdo do tumor e tempo decorrido desde o diagndstico.

Dermatology Life Quality Index (DLQI; Finlay & Khan, 1994; Versao experimental
Portuguesa de Afonso, Miranda et al., 2004) Consiste numa medida que avalia a qualidade de
vida em pacientes com doencas cutineas. E constituida por 10 itens que avaliam diferentes
aspetos de vida que podem ser afetados por doengas cutaneas. Uma pontuacao elevada indica
pior qualidade de vida. Na versdo original do instrumento, no que concerne a fidelidade,
apenas coeficientes de correlacdo teste-reteste foram calculados. Para o DLQI total a
correlagéo foi de .99, e para cada item as correlacfes variaram entre .95 e .98 (Finlay & Khan,
1994). Para o presente estudo, procedeu-se a validacdo do DLQI. A analise fatorial do mesmo
revelou um fator que explica 33.3% da variancia, sendo que o item 9 foi eliminado. O alfa de
Chronbach foi de .69.

Iliness Perception Questionnaire — Brief (IPQ-B; Broadbent, Petrie, Main, &
Weinman, 2006; Versdo Portuguesa de Figueiras et al., 2009) Trata-se de um instrumento
constituido por 8 itens, que compreende trés subescalas: representacdes cognitivas da doenca,
representacdes emocionais da doenca e compreensdo da doenca. Uma pontuacédo total elevada
indica representacGes da doenca mais ameacadoras. Na versdo original do instrumento, 0
teste-reteste da fidelidade do IPQ-B mostrou boa consisténcia interna. Os coeficientes de
correlacédo de Pearson variaram entre .42 e .75 (Broadbent et al., 2006). Na presente amostra,
0 alfa foi de .77 para o IPQ-B total e os coeficientes de correlagdo variaram entre -.34 e .77.

Medical Outcomes Study Social Support Survey (MOS-SSS; Sherbourne & Stewart,
1991; Versdo Portuguesa de Fachado, Martinez, Villalva, & Pereira, 2007) Esta ¢ uma medida
que inclui 20 itens, que compreendem quatro subescalas: apoio emocional/informacional,
apoio material, interacdo social positiva e apoio afetivo. Para o presente estudo, apenas foi
utilizada a escala total, sendo que uma pontuacdo mais elevada indica maior percecdo de

apoio social. Na versdo original e na versdo Portuguesa do instrumento, os alfas de Chronbach

5



para o0 apoio social total foram de .97 (Sherbourne & Stewart, 1991; Fachado et al., 2007). Na
presente amostra, o alfa foi de .97 para o apoio social total.

Index of Family Relations (IFR; Hudson, 1993; Versdo Portuguesa de Pereira &
Roncon, 2010) O instrumento avalia a severidade ou magnitude dos problemas de
funcionamento pessoal e social no &mbito do ajustamento familiar, mais especificamente a
coesdo, adaptabilidade, conflito, comunicacdo e satisfacdo marital. Segundo o autor, podera
ser utilizado como uma medida de stress intrafamiliar, sendo que caracteriza a severidade dos
problemas relacionais na familia. Uma pontuacdo mais elevada indica maior stress
intrafamiliar. No que concerne as caracteristicas psicométricas, na versdo original do IFR
(Hudson, 1993) o alfa foi de .95. Na versdo Portuguesa do instrumento, adaptado em idosos, o

alfa foi de .95 (Pereira & Roncon, 2010). Na presente amostra, o alfa de Chronbach foi de .92.

Procedimento de Recolha de Dados

Este estudo foi aprovado pelo comité de ética de um dos principais hospitais do Norte
de Portugal. Os pacientes foram convidados a participar pelo seu médico-dermatologista. A
participacdo foi voluntéria, sendo que todos os participantes assinaram um consentimento

informado e responderam aos questionarios no dia da consulta de follow-up.

Anélise de Dados

Para examinar a relacdo entre as diferentes variaveis psicolégicas foi utilizado o
Coeficiente de Correlacdo de Pearson. No sentido de avaliar as diferencas ao nivel das
variaveis psicolégicas, em funcdo das variaveis demogréficas, do tipo de tumor, do tempo
decorrido desde o diagndstico e da localizacdo do tumor, foi utilizado o teste t para Amostras
Independentes para as escalas totais, e a Analise de Variancia Multivariada (MANOVA) para
as subescalas, quando 0s pressupostos para o uso de testes paramétricos estavam cumpridos, e
os testes de Kruskal-Wallis e de Mann-Whitney quando isso ndo acontecia. Para tal, ao nivel
da idade foram criados dois grupos: até aos 64 anos (n = 49) e igual ou superior a 65 anos (n =
57). O estado civil foi dividido em dois grupos: ndo casados (n = 41) e casados (n = 65).
Relativamente & situagdo profissional, foram criados dois grupos: ndo ativos (n = 58) e ativos
(n =47). Ao nivel do grau de instrucdo, foram criados trés grupos: sem escolaridade (n = 14),
ensino primario (n = 52) e ensino basico, secundario ou universitario (n = 40). Por fim, na
identificacdo dos preditores da qualidade de vida, foi utilizada a Andlise de Regressdo

Multipla (método enter).



RESULTADOS

Caracteristicas da Amostra

As caracteristicas clinicas e demogréaficas da amostra estdo descritas na Tabela 1. A
amostra € constituida por 106 participantes, dos quais 35 sdo pacientes de melanoma, com
uma idade média de 58.8 (DP = 13.2), e 71 sdo pacientes de carcinoma (basocelular e
espinocelular), com uma idade média de 66.4 (DP = 14.9) A maioria dos participantes tem
idade igual ou superior a 65 anos (53.8%), sdo do sexo feminino (68.9%), casados(as)
(61.3%), nédo ativos(as) (54.7%) e possuem o ensino primario (49.1%). O tempo decorrido
desde o diagnostico € de entre 2 a 5 anos (45.7%), sendo que a localizacdo do tumor é
predominantemente na cara, cabeca e pescoc¢o (61.3%).

Tabela 1

Caracteristicas Clinicas e Demograficas da Amostra

Melanoma Carcinoma
(n=35) (n=71)
Variaveis n (%) n (%)
Caracteristicas demograficas
Idade
Até aos 64 anos 23 (21.7) 26 (24.5)
Igual ou superior a 65 anos 12 (11.3) 45 (42.5)
Sexo
Masculino 7 (6.6) 26 (24.5)
Feminino 28 (26.4) 45 (42.5)
Estado civil
Né&o casado(a) 13 (12.3) 28 (26.4)
Casado(a) 22 (20.8) 43 (40.6)
Situacéo profissional
Nao ativo(a) 17 (16) 41 (38.7)
Ativo(a) 18 (17) 29 (27.4)
Grau de instrucéo
Sem escolaridade 0(0) 14 (13.2)
Ensino primério 20 (18.9) 32(30.2)
Ensino basico, secundario ou superior 15 (14.2) 25 (23.6)
Caracteristicas clinicas
Tempo decorrido desde o diagndstico
Igual ou inferior a 2 anos 6 (5.7) 30 (28.6)
Entre 2 a 5 anos 14 (13.3) 34(32.4)
Superior a 5 anos 15 (14.3) 6 (5.7)
Localizacéo do tumor
Cara, cabega e pescogo 8 (7.5) 57 (53.8)
Outras localizacGes 27 (25.5) 13 (12.3)




Relacdo entre Qualidade de Vida, Representacbes da Doenga, Apoio Social e Stress
Intrafamiliar

A Tabela 2 apresenta a relacdo entre as diferentes varidveis psicoldgicas.
Representacdes da doenca mais ameacadoras estdo associadas a pior qualidade de vida (r =
53, p < .001), a menor percecdo de apoio social (r = -.30, p = .002) e a maior stress
intrafamiliar (r = .28, p = .004). Pior qualidade de vida esta associada a maior preocupagao
com as consequéncias da doenca (r = .56, p < .001), com a duracdo da doenca (r = .25, p =
.01), com a identidade (r = .55, p < .001) e com as emoc¢des (r = .50, p < .001). Menor
percecdo de apoio social esta associada a maior preocupagdo com as consequéncias (r = -.31,
p =.001), com a identidade (r = -.22, p = .02) e com as emocdes (r = -.27, p = .005). Maior
percecdo de apoio social esta associada a melhor compreensdo da doenca (r =.19,p=.05) e a
melhor qualidade de vida (r = -.34, p < .001). Por fim, maior stress intrafamiliar esta
associado a maior preocupagdo com as consequéncias da doenca (r = .24, p = .01) e com as
emocoes (r = .26, p = .008), a pior qualidade de vida (r = .32, p = .001), e a menor perce¢édo
de apoio social (r =-.40, p <.001).

Tabela 2

Coeficientes de Correlacdo de Pearson (r) entre as Variaveis Psicoldgicas

Variaveis 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11

IPQ-B (total) % S o Y

1. Consequéncias

2. Duragéo B7x**

3. Controlo pessoal -.10 -.08

4. Controlo do tratamento -.08 -.05 13

5. Identidade BBFF* 34F** 06 .03

6. Preocupagdo B7FF* 42Fxx 13 -.03 A5F**

7. Compreensdo -.19* -.08 14 38FFE L 34xrx -.09

8. Emocdes J7Frx o 50%** - -10 -.06 S5FFx 70 - 12

9. Qualidade de vida 5G*** 25%  -13 .04 BoFEx ATxRE 12 50***

10. Apoio social -.31%* -.09 .04 .16 -.22* -.21* 9% S27FF L 34%R*

11. Stress intrafamiliar .24* 15 -.03 -.06 17 28%*%  -13  .26%* .32%* - 40%**

*p < .05, **p < .01, ***p < .00L.



Diferencas nas Representacdes da Doenga, Qualidade de Vida e Apoio Social em funcéo
do Tempo Decorrido Desde o Diagnostico

Os resultados dos testes de Kruskal-Wallis evidenciaram diferencas significativas ao
nivel das representacbes da doenca em funcdo do tempo decorrido desde o diagndstico
(Tabela 3), mais especificamente ao nivel da duracdo (4% (2) = 8.24, p = .016) e compreenso
da doenca (4% (2) = 10.20, p = .006). Testes de Mann-Whitney com correcio de Bonferroni
evidenciaram que o grupo de participantes cujo tempo decorrido desde o diagndstico é
superior a 5 anos perceciona a doenga como de maior duracdo (U = 221.5, p = .008) e revela
uma melhor compreensao da doenca (U = 199, p = .003), quando comparado com o grupo de
participantes cujo tempo decorrido desde o diagnéstico € igual ou inferior a 2 anos.

Né&o foram encontradas diferencas ao nivel das restantes representacdes da doenca, da
qualidade de vida e do apoio social em funcdo do tempo decorrido desde o diagnostico
(Tabela 3).

Tabela 3
Diferencas nas Representacdes da Doenca, Qualidade de Vida e Apoio Social em funcdo do

Tempo Decorrido Desde o Diagndstico

Igual ou inferior a Entre Superior
2 anos 2 a5 anos a5 anos
(n=36) (n=48) (n=21)
Variaveis Ordem Média Ordem Média Ordem Média Fao)
Representacgdes da doenca (total) 51.15 53.95 54.00 .20
Consequéncias 47.54 55.75 56.07 1.83
Duragéo 43.15 54.45 66.57 8.24*
Controlo pessoal 46.13 55.21 59.74 3.24
Controlo do tratamento 54.29 48.84 60.29 2.62
Identidade 55.42 51.45 52.40 .38
Preocupacéo 43.46 56.75 52.58 4.13
Compreensdo 41.42 55.58 66.95 10.20**
Emocdes 45.24 55.65 60.26 4.05
Qualidade de vida 52.25 53.64 52.83 .05
Apoio Social 47.60 55.42 56.74 1.79

*p <.05, **p <.01.



Diferencas nas Representactes da Doenca, Qualidade de Vida, Apoio Social e Stress
Intrafamiliar em funcéo da Localiza¢éo do Tumor

Verificaram-se diferencas significativas ao nivel das representacGes da doenca (total)
em funcdo da localizacdo do tumor (t (103) = 2.21, p = .03), sendo que 0s pacientes cuja
localizacdo do tumor é na cara, cabeca e pescogo revelam representacdes da doenca mais
ameacadoras (Tabela 4). Por sua vez, quando foram avaliadas as diferencas nas varias
dimensGes das representacdes da doenca, em funcédo da localizagdo do tumor, os resultados da
MANOVA (Tabela 4) ndo revelaram diferencas multivariadas significativas (Wilks’ Lambda
= .81, F (16, 186) = 1.28, p = .22). Contudo, os testes univariados evidenciaram gque 0S grupos
diferem ao nivel do controlo pessoal (F (2, 100) = 4.06, p = .02) e da compreensdo da doenca
(F (2, 100) = 4.00, p = .02). Assim, os pacientes cuja localizacdo do tumor € na cara, cabeca e
pescoc¢o revelam menor controlo pessoal e uma menor compreensao da doenca.

N&o se verificaram diferencas ao nivel das restantes representacGes da doenca, da
qualidade de vida, do apoio social e do stress intrafamiliar em funcéo da localizagdo do tumor
(Tabela 4).

Tabela 4
Diferencas nas Representacbes da Doenca, Qualidade de Vida, Apoio Social e Stress

Intrafamiliar em funcdo da Localizacdo do Tumor

Cara, Cabeca e Pescogo Outras Localizagdes
(n=65) (n = 40)
Variaveis M (DP) M (DP) t (103)/F (2, 100)
Representacgdes da doenca (total) 30.83 (15.03) 24.00 (16.03) 2.21*
Consequéncias 3.77 (3.22) 3.24 (3.31) 91
Duragéo 5.31 (3.66) 4.34 (3.82) 1.69
Controlo pessoal 6.55 (2.64) 8.08 (2.68) 4.06*
Controlo do tratamento 8.61 (1.87) 9.08 (1.85) .76
Identidade 3.11 (2.84) 2.29 (2.89) .98
Preocupacéo 5.20 (3.52) 4.63 (3.72) 1.26
Compreensdo 5.47 (3.26) 7.24 (3.49) 4.00*
Emocdes 4.33 (3.65) 3.55 (3.65) 1.14
Qualidade de vida 2.51 (2.48) 3.23 (4.03) -1.13
Apoio social 84.85 (13.03) 80.78 (18.86) 131
Stress intrafamiliar 35.09 (10.73) 36.90 (15.48) -71

*p <.05.
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Diferencas na Qualidade de Vida, Apoio Social, Stress Intrafamiliar e Representagoes
da Doenga em funcéo do Tipo de Tumor

Verificaram-se diferencas significativas entre o grupo de participantes com melanoma
e 0 grupo de participantes com carcinoma, ao nivel da qualidade de vida (t (104) = 2.99, p =
.003). Os participantes com melanoma evidenciam pior qualidade de vida (Tabela 5).

N&o foram encontradas diferengas ao nivel do apoio social, do stress intrafamiliar e

das representacdes da doenca em funcéo do tipo de tumor (Tabela 5).

Tabela 5
Diferencas na Qualidade de Vida, Apoio Social, Stress Intrafamiliar e Representacfes da

Doenca em fungdo do Tipo de Tumor

Melanoma Carcinoma
(n=35) (n=71)
Variaveis M (DP) M (DP) t (104)/F (1, 101)
Qualidade de vida 4.03 (4.30) 2.15 (2.16) 2.99**
Apoio social 80.70 (17.10) 84.65 (14.57) -1.24
Stress intrafamiliar 38.40 (16.12) 34.62 (10.49) 1.45
Representagdes da doenga (total) 28.43 (16.01) 27.84 (15.73) .18
Consequéncias 4.06 (3.30) 3.26 (3.22) 1.38
Duragéo 5.40 (4.07) 4.65 (3.57) .93
Controlo pessoal 7.54 (2.84) 6.88 (2.67) 1.35
Controlo do tratamento 8.77 (2.10) 8.79 (1.74) .003
Identidade 2.49 (3.02) 2.97 (2.78) .66
Preocupacao 5.31(3.42) 4.75 (3.71) .56
Compreensao 6.97 (3.33) 5.75 (3.45) 2.97
Emocdes 4.46 (3.67) 3.76 (3.65) .83

**p < OL.

Por sua vez, quando foram avaliadas as diferencas nos aspetos de vida que podem ser
afetados por doengas cuténeas (itens do DLQI) em func¢éo do tipo de tumor, os resultados da
MANOVA (Tabela 6) revelaram diferencas multivariadas significativas (Wilks’ Lambda =
84, F (9, 92) = 2.02, p = .046). Testes univariados revelaram que os grupos diferem ao nivel
da escolha da roupa (F (1, 100) = 12.22, p = .001), do convivio e tempos livres (F (1, 100) =
7.11, p = .009), da pratica de desporto (F (1, 100) = 6.45, p = .013) e do tratamento (F (1,

100) = 5.69, p =.019). Os participantes com melanoma consideram o estado da sua pele como
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mais determinante na escolha da roupa, revelam maior prejuizo no convivio, tempos livres e

na préatica de desporto e, ainda, mais problemas relativamente ao tratamento.

Tabela 6

Diferencas nos Aspetos de Vida Que Podem Ser Afetados por Doencas Cuténeas em funcéo

do Tipo de Tumor

Melanoma Carcinoma
(n=35) (n=71)
Variaveis M (DP) M (DP) F (1, 100)
Itens do DLQP?
Sintomas .82 (.94) 71 (.75) A7
Sentimentos .68 (1.07) .40 (.63) 2.78
AD" — vida normal .59 (.93) 44 (.78) 71
AD" — escolha da roupa .94 (1.21) .32 (.58) 12.22%*
AL — convivio e tempos livres .29 (.72) .04 (.21) 7.11%*
AL° - prética de desporto .24 (.70) .01 (.12) 6.45*
Trabalho/escola .24 (.70) .18 (.71) .16
Relagdes pessoais .06 (.34) .04 (.21) .07
Tratamento .21 (.48) .04 (.21) 5.69*

@ Aspetos da vida que podem ser afetados por doengas cutaneas, ® Atividades diérias, © Atividades de lazer.

*p <.05, **p <.01.

Preditores de Qualidade de Vida

Os resultados revelaram que as representacfes da doenca consistem num preditor

negativo da qualidade de vida (Tabela 7). O modelo de regressao explica 33% da variancia da
qualidade de vida, sendo significativo (F (3, 102) = 16.52, p < .001). RepresentacGes da
doencga mais ameacadoras predizem negativamente a qualidade de vida (B = .45, t =5.15, p <
.001).

Tabela 7
Preditores de Qualidade de Vida

Qualidade de vida

Variaveis R? (R%j) F (3,102) B t

Apoio social -.15 -1.64

Representacdes da doenca (total) .33 (.31) 16.52%** 45 5.15%**

Stress intrafamiliar 13 1.48
***) < 001,
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Influéncia da Idade nas Variaveis Psicoldgicas

Os participantes com idade igual ou inferior a 64 anos revelam uma melhor
compreensdo da doenca (F (1, 101) = 7.36, p = .008). N&o foram verificadas diferencas ao
nivel das restantes representac6es da doenca, da qualidade de vida, do apoio social e do stress

intrafamiliar em fungéo da idade.

Influéncia da Situacao Profissional nas Variaveis Psicoldgicas

Os participantes que se encontram numa situacdo profissional ativa revelam maior
preocupacdo com a doenga (F (2, 100) = 3.19, p =.045). Nao foram evidenciadas diferencas
ao nivel das restantes representacfes da doenca, da qualidade de vida, do apoio social e do

stress intrafamiliar em funcao da situacéo profissional.

Influéncia do Grau de Instrucéo nas Variaveis Psicoldgicas

Verificaram-se diferencas significativas ao nivel da compreensao da doenca em fungéo
do grau de instrucdo (,° (2) = 14.23, p = .001). Os participantes com ensino basico,
secundario ou superior compreendem melhor a doenca quando comparados com 0S
participantes sem escolaridade (U = 122.5, p = .001) e com o0s participantes com 0 ensino
primario (U = 675.5, p = .004). Nao foram verificadas diferencas ao nivel das restantes
representacdes da doenca, da qualidade de vida, do apoio social e do stress intrafamiliar em

funcdo do grau de instrucéo.

Influéncia do Sexo e do Estado Civil nas Variaveis Psicoldgicas
Né&o se verificaram diferencas ao nivel das representacfes da doenca, da qualidade de

vida, do apoio social e do stress intrafamiliar em funcédo do sexo e do estado civil.

DISCUSsAO

De acordo com a OMS, o cancro de pele com pior prognostico € o melanoma (WHO,
2006). Considerou-se, portanto, relevante averiguar a existéncia de diferengas ao nivel da
qualidade de vida em funcdo do tipo de tumor, tendo sido concluido, efetivamente, que os
doentes com melanoma sé@o aqueles que apresentam pior qualidade de vida. Para além disso,
Jayaprakasam et al. (2002) verificaram que a severidade da patologia estava associada a
varios aspetos relacionados com a qualidade de vida na doenca cutinea. Este estudo
evidenciou, também, diferencas nos aspetos de vida que podem ser afetados por doencas

cutaneas em funcédo do tipo de tumor. Mais especificamente, os pacientes com melanoma séo
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aqueles que consideram o estado da sua pele como mais determinante na escolha da roupa,
revelam maior prejuizo no convivio, tempos livres e na prética de desporto, e apresentam
mais problemas relacionados com o tratamento.

No presente estudo, a qualidade de vida ndo estd associada a localizacdo do tumor.
Estes resultados vao de encontro a literatura, em que é referido que a localizagdo do tumor
n&o consiste num preditor da qualidade de vida (Barbato, 2008; Lehto et al., 2007). Barbato et
al. (2011) consideraram que o tempo decorrido desde o diagnostico ndo era, igualmente,
preditor da qualidade de vida, estando de acordo com os resultados deste estudo. Nao
obstante, Barbato et al. (2011) verificaram que ser casado e ter niveis superiores de
escolaridade estavam positivamente associados a qualidade de vida. Neste estudo, porém, o
estado civil e o grau de instrucdo ndo estdo associados a qualidade de vida. A par disso, Rhee
et al. (2007) verificaram que os doentes mais novos revelaram melhor qualidade de vida.
Contudo, no presente estudo ndo foi verificada uma associacao entre a qualidade de vida e a
idade, possivelmente pelo facto de a grande maioria dos participantes ter idade igual ou
superior a 65 anos. Para além disso, a evidéncia, neste estudo, de que a qualidade de vida nédo
estd associada a essas variaveis demogréaficas podera ser justificada pelo facto de todos os
participantes se encontrarem em fase de follow-up da doenga e, por isso, a qualidade de vida
ndo se encontrar muito comprometida.

Lehto et al. (2005) verificaram que estar empregado e ter apoio social eram preditores
positivos da qualidade de vida. Todavia, neste estudo verificou-se que a situacao profissional
ndo esta associada a qualidade de vida. No que concerne ao apoio social, apesar de associado
a melhor qualidade de vida, ndo é preditor da mesma. Adicionalmente, Rhee et al. (2007)
apontaram como preditores negativos da qualidade de vida a pertenca ao sexo feminino e a
localizagcdo do tumor no labio, sendo que tal ndo foi verificado no presente estudo, ja que o
sexo e a localizacdo do tumor ndo estdo associados a qualidade de vida. Apesar disso, 0s
resultados véo de encontro aqueles encontrados por Barbato et al. (2011), que referiram que o
sexo, a idade, a situacédo profissional e o tempo decorrido desde o diagndstico ndo prediziam a
qualidade de vida. De facto, ndo foi verificada associacdo entre a qualidade de vida e essas
variaveis, possivelmente pelo facto de a amostra ser apenas constituida por pacientes em fase
de follow-up da doenca.

Tendo por base o pressuposto de que as doencas de pele afetam de forma determinante
a qualidade de vida dos doentes oncolégicos (Finlay & Khan, 1994), um dos objetivos deste
estudo consistiu em avaliar a relacdo entre a qualidade de vida e as representacoes da doenca.

Efetivamente, os resultados vao de encontro aos estudos de Ddro et al. (2004) e de Zivkovié
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et al. (2008), que verificaram uma relacdo entre a qualidade de vida e as representagdes da
doenga. Os pacientes que percecionam mais consequéncias, maior dura¢do, mais sintomas,
maior preocupacao e, ainda, mais emocgoes, apresentam niveis inferiores de qualidade de vida.
Scharloo et al. (2010) verificaram que as representacdes da doenca, mais especificamente as
consequéncias e a duracdo, eram preditores negativos da qualidade de vida. De facto, os
resultados deste estudo revelaram que representacdes da doenga mais ameacgadoras predizem
negativamente a qualidade de vida.

Ainda relativamente as representacfes da doenca, verificou-se que os participantes
mais novos e com grau de instru¢cdo mais elevado revelam uma melhor compreensdo da
doencga, sendo que estes resultados estdo de acordo com a literatura (Lechner et al., 2003;
Sungur et al., 2012). Constatou-se, igualmente, que os participantes que se encontram numa
situacdo profissional ativa revelam uma maior preocupacdo com a doenca. No que diz
respeito as variaveis clinicas, é possivel inferir que 0s pacientes cujo diagnostico ja ocorreu ha
mais tempo percecionam a doengca como de maior duracdo e revelam uma melhor
compreensdo da mesma. Paralelamente, os participantes cuja localizacdo do tumor é na cara,
cabeca e pescoco apresentam representacGes da doenca mais ameacadoras. Apesar disso,
conclui-se que as representacbes da doenca ndo variam em funcdo do tipo de tumor
(melanoma ou carcinoma), provavelmente pelo facto de a amostra ser constituida, na sua
grande maioria, por pacientes com carcinoma.

No que concerne a associagdo entre a qualidade de vida e o apoio social, os resultados
vao de encontro a literatura (Santos et al., 2003; Devine et al., 2003), na medida em que
revelaram que maior percecdo de apoio social esta associada a melhor qualidade de vida. Para
além disso, maior percecao de apoio social esta associada a melhor compreensao da doenca e
a representagdes da doenca menos ameacadoras. Supde-se, neste contexto, que maior
percecdo de apoio social podera, efetivamente, estar associada a um bom ajustamento a
doencga (Sollner et al., 1999). Apesar de Santos et al. (2003) terem verificado diferencas no
apoio social em funcdo do sexo, o presente estudo revela que este ndo varia entre os dois
grupos, possivelmente pelo facto de a grande maioria dos participantes ser do sexo feminino.
Por fim, ndo se verificaram diferengas no apoio social em fungéo da localizagéo do tumor e do
tempo decorrido desde o diagnostico, contrariamente aos resultados relatados por Soéllner et
al. (1999), provavelmente pelo facto de a amostra ter sido constituida apenas por pacientes em
fase de follow-up da doenga.

Maior stress intrafamiliar estd associado a pior qualidade de vida, sendo que este

resultado esta de acordo com a literatura (Turagabeci et al., 2007). Tendo por base a ideia de
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que baixo conflito familiar esta associado a melhor capacidade para lidar com a doenca
(Weihs et al., 2005), verificou-se que maior stress intrafamiliar estd associado a
representacdes da doenca mais ameacadoras. A par disso, verificou-se que maior stress
intrafamiliar estd associado a menor percecdo de apoio social. Efetivamente, o cancro tem
efeitos ao nivel psicossocial, ja& que se encontram associados fatores psicoldgicos e sociais
(Ernstmann et al., 2009), tal como é evidenciado no presente estudo. No &mbito das
patologias cutaneas, a qualidade de vida surge como uma importante varidvel a ter em
consideracdo (Finlay & Khan, 1994), sendo que neste estudo a sua relacdo com as restantes
variaveis psicoldgicas ¢é de facto clarificada. Assim, e com base nos resultados encontrados e
sustentados pela literatura, € possivel compreender o papel relevante que a qualidade de vida,
as representacdes da doenca, 0 apoio social e o stress intrafamiliar assumem no contexto dos

tumores de pele.

LIMITACOES

O facto de terem sido utilizadas apenas medidas de auto-relato € uma das limitacbes
deste estudo. Seria, igualmente, interessante incluir um maior numero de participantes,
alargando a recolha de dados a outros hospitais do pais. O facto de as subescalas do IPQ-B
ndo terem sido utilizadas, porque alfas de Chronbach ndo foram aceitaveis, é também uma
limitacdo do presente estudo.

Sugere-se que futuras investiga¢fes averiguem se 0 apoio social e o stress intrafamiliar
funcionam como varidveis moderadoras entre as representacdes da doenca e a qualidade de

vida.

CONCLUSAO

Ao nivel da intervencdo, considera-se importante promover a qualidade de vida dos
pacientes com tumores de pele, em fase de follow-up. Assim, e baseada nos resultados deste
estudo, a intervencdo devera incidir ao nivel das representacbes da doenca, mais
especificamente na percecdo das consequéncias, duracdo, sintomas, preocupacao e emogcdes,
como forma de melhorar a qualidade de vida dos doentes. A par disso, este estudo aponta para
a importancia de aumentar o apoio social, diminuir o stress intrafamiliar e, desta forma,
aumentar a qualidade de vida. A intervencéo psicologica torna-se particularmente importante
nos pacientes com melanoma, visto terem sido aqueles que apresentaram pior qualidade de

vida.
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