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do Doente com Cancro Colorectal

Resumo

O presente trabalho tem como objectivo analisar eventuais relagcdes entre um conjunto de
variaveis clinicas, socio-demograficas e psicossociais e a percepcao da qualidade de vida
e de bem-estar emocional em familiares de doentes de cancro colorectal. A amostra foi
constituida por 50 familiares cuidadores (34 mulheres e 16 homens), os quais foram
categorizados segundo trés grupos (um grupo constituido por 11 (22%) familiares de
doentes que estavam na fase inicial da doenca, um grupo constituido por 17 (34%) fami-
liares de doentes em fase de tratamento por quimioterapia e radioterapia e ainda, um
grupo constituido por 22 (44%) familiares de doentes em fase de vigilancia da doenca).
Para avaliagdo das varidveis em estudo utilizamos a Escala de Qualidade de Vida do
Familiar/Cuidador Oncol6gico (CQOLC, versao validada por Santos, Ribeiro & Lopes,
2003) a Escala de Afectos Positivos e Afectos Negativos (PANAS, versdo validada por
Galinha & Ribeiro, 2005) e ainda um questionario de dados sécio-demograficos e clinicos,
construido para o efeito. Os dados foram recolhidos, no Hospital de Faro, no Centro Hos-
pitalar do Barlavento Algarvio e na Unidade de Radioterapia e Medicina Nuclear de Faro.
No global, os resultados obtidos permitiram encontrar relagdes com significancia estatisti-
ca entre as variaveis e sugerem que os familiares cuidadores que tém com o doente uma
relacdo conjugal, independentemente da fase de doenca, apresentam uma menor per-
cepcao da qualidade de vida e também parecem evidenciar uma maior sobrecarga emo-
cional, por comparacao com o grupo de cuidadores com outro tipo de estatuto relacional.
Além do mais, os familiares cuidadores com uma percepcao positiva face a apoio psico-
l6gico e partilha de responsabilidade na prestacao de cuidados parecem evidenciar uma
auto-percepcao de qualidade de vida mais elevada e um maior predominio de afecto
positivo.

Palavras-chave: Qualidade de Vida; Bem-estar Emocional; Cancro Colorectal; Familiar
Cuidador; Escala de Qualidade de Vida do Familiar/Cuidador Oncolégico; Escala de
Afectos Positivos e Afectos Negativos.
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Abstract

This study aims at investigating possible links between a setoff clinical, socio-
demographic and psychosocial perception of quality of life and emotional wee-being
of relatives of colorectal cancer patients. The sample comprised 50 family caregivers,
which were divided into three groups (one group comprising 11 (22%) relatives of
patients in the early stages of the disease, a group composed by 17 (34%) relatives
of patients undergoing chemotherapy treatment and finally, a group consisting of 22
(44%,) relatives of patients who are at the stage of disease surveillance.

To assess the study variables, we used the Caregivers Quality of Life Index-Cancer
(CQOLC, version validated by Santos, Ribeiro & Lopes, 2003) and the Positive Affect
Negative Affect Schedule (PANAS validated version by Galinha & Ribeiro, 2005) and
also a questionnaire addressed at collecting socio-demographic and clinical data.
Data was collected at Faro Hospital, at the Hospital of the Western Algarve and also
in the Radiotherapy and Nuclear Medicine Unit of Faro.

Overall, the results showed statistically significant relationships between the vari-
ables and suggest that the patient's caregivers that have a marital relationship, re-
gardless of stage of disease, have a lower perception of quality of life and also ap-
pear to show greater emotional overload. Moreover, comparison with other family
members, family caregivers who reported having psychological support and that
share responsibility in providing care seem to indicate a higher perception of quality
of life and a greater predominance of positive affect.

Keywords: Quality of life, Emotional Well-being, Colorectal Cancer; family caregiv-
ers; Caregivers Quality of Life Index-Cancer; Positive Affect Negative Affect Sched-

ule.
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Introdugéo

Nas ultimas décadas a mortalidade causada por doencas oncologicas tem
vindo a aumentar, constituindo a segunda causa de morte em Portugal; em 2004
vitimou 22319 portugueses, sendo o cancro colorectal a segunda causa de morte
por tumor maligno, depois do cancro do pulmao (Instituto Nacional de Estatistica
2006). As estatisticas do Instituto Nacional de Estatistica (doravante designado INE)
relativas ao periodo entre 2004 e 2005 sugerem um decréscimo da taxa de mortali-
dade para o cancro colorectal. A este respeito, a nivel nacional, estima-se que cinco
mil novos casos de cancro colorectal sdo detectados anualmente e que cerca de
cem mil pessoas sao, fisica ou emocionalmente, afectadas com a doenca oncolégica
de um familiar préximo (Cremers, 2005). A nivel regional, o Algarve foi a Unica regiao
do pais com um aumento significativo no mesmo periodo, estimado em 41,2% no
aumento de ocorréncias neste tipo de cancro (Alto Comissariado de Saude, 2008).

Um tal aumento do numero de doentes de cancro nas ultimas décadas tem
favorecido por parte dos servigcos de saude uma abordagem de co-responsabilizacao
das familias na prestacdo dos cuidados, através de uma politica de maior perma-
néncia do doente oncolégico no seu domicilio. Pretende-se assim uma melhoria na
gestao dos recursos de saude existentes.

Enquanto grupo social de referéncia, a familia assume o papel de cuidador,
sendo considerada essencial na satisfacdo das necessidades basicas dos seus
membros. E sem dlvida no seio da familia que é reconhecido ao individuo o maior
papel quer de cuidador, quer de pessoa cuidada. Nesta linha de pensamento, a
familia € vista simultaneamente como sujeito e como objecto de cuidados. Perante
uma situacdo de doencga oncoldgica, os beneficios do envolvimento da familia na
prestacao de cuidados parecem-nos inquestionaveis, quer para o doente, quer para
os restantes elementos do sistema familiar. Neste sentido, a familia assume um
papel fundamental na recuperacdo e na manutencao do bem-estar fisico, social e
emocional do doente. Se o doente se confronta com as limitagdes causadas pela
doenca, a familia tem de aprender a lidar, quer com o sofrimento psiquico que a
doenca acarreta, quer com as responsabilidades econémicas e fisicas inerentes ao

processo de cuidar do elemento doente.

15



Introdugéo

Nesta perspectiva, varios autores tém feito referéncia a sobrecarga fisica, psi-
coldgica, social e econdmica que pode vulnerabilizar, ndo s6é o doente, como tam-
bém os seus familiares, tendo um impacto francamente negativo na qualidade de
vida e no bem-estar subjectivo, com implicagdes marcantes nas vivéncias dos diver-
sos membros da familia (George & Gwyther, 1986; Yates, 1999).

A este respeito, tem sido referido que os familiares que tém que lidar com a
situacao da doenca oncolégica apresentam frequentemente sinais de desgaste fisi-
co, lombalgias, hipertensao, anorexia, cefaleias entre outros sinais de mal-estar fisi-
co (Ramirez, Addington-Hall & Richards, 1998). Do mesmo modo, tem sido referida a
ocorréncia de alteragdes ao nivel do sistema imunolégico, problemas do sono, fadi-
ga crbnica, alteracdes cardiovasculares e ainda, sintomatologia depressiva e ansio-
sa (Marote, Carmen, Leodoro & Pestana, 2005).

As familias merecem uma atencao particular por parte dos profissionais de
saude necessitam de ser cuidadas, escutadas e apoiadas, tendo em vista 0 aumento
do seu bem-estar emocional e da sua qualidade de vida. Neste sentido, Crespo e
Lopez (2007) ressaltam a importancia dos profissionais de saude, e especificamente
dos enfermeiros, em desenvolverem intervengdes destinadas a salvaguardar a inte-
gridade fisica e emocional dos cuidadores. Entre estas, os autores salientam: o for-
necimento de apoios formais mediante servicos comunitarios, o delineamento de
programas psicoeducativos, a criagdo de grupos de ajuda mutua e por ultimo, a
introducao de psicélogos clinicos nas equipas que possam prestar apoio psicotera-
péutico a doentes e a cuidadores. Por sua vez, Pera (2000) sugere como medidas
interventivas eficazes, aquelas capazes de proporcionar formagdo adequada aos
cuidadores, com o objectivo de melhorar os cuidados prestados, prevenir lesbes e
reduzir o stresse, fornecer informacao sobre técnicas de planeamento ou de gestéao
do tempo e ainda, proporcionar sistemas de apoio aos quais, em momentos de
maior dificuldade, o cuidador possa recorrer.

Em suma, considerando o elevado niumero de pessoas com doenga oncol6-
gica e o numero crescente de familiares que assumem o papel de cuidadores, torna-
se essencial o estudo e o desenvolvimento de praticas de saude eficazes, especifi-
cas para a familia. Nesta perspectiva, um delineamento de interven¢cées adequadas
e que se pretendem eficazes, destinadas aos familiares cuidadores do doente onco-
l6gico, requer, primeiramente, a caracterizacao deste grupo-alvo, no que diz respeito
a factores psicossociais. Assim, o presente trabalho tem por objectivo avaliar a per-
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Introdugéo

cepcao de qualidade de vida, o bem-estar emocional e eventuais necessidades a
nivel psicossocial e de suporte institucional (instituicbes de saude e comunitarias)
em familiares/cuidadores do doente com cancro colorectal na regido do Algarve, em
diferentes fases da doenga oncolégica.

Desta forma, o nosso trabalho podera contribuir para um melhor conhecimen-
to das necessidades emocionais e sociais dos familiares/cuidadores e assim contri-
buir para o planeamento de programas de cuidados e consequentemente, para a
intervencao junto deste grupo especifico de doentes e suas familias.

Considerando os aspectos teéricos referidos e os objectivos do estudo, dedi-
caremos a primeira parte da dissertacdo ao enquadramento tedrico do tema em estudo:
a percepcao da qualidade de vida e o bem-estar emocional do familiar do doente com
cancro colorectal. Comegamos, num primeiro capitulo, por abordar alguns aspectos
relacionados com etiopatogenia da doenca oncolégica a sua fisiopatologia e as fases de
adaptacdo do doente oncologico a doencga. Posteriormente, centrar-nos-emos nas
caracteristicas da doenca colorectal, especificamente, nos factores de risco para a sua
etiologia, diagndstico, progndstico e tratamentos frequentes (cirurgia, quimioterapia e
radioterapia). Iremos referir-nos ainda as reacgdes psicologicas a doencga oncolégica e
aos factores psicossociais associados ao processo da doenca.

Num segundo capitulo, focalizado na familia, sera abordado as suas fases de
adaptacao a doenca oncolégica e as suas necessidades de suporte psicossocial.

Um terceiro e ultimo capitulo tedrico centrar-se-a nos programas de intervencgao,
pretendendo-se abordar algumas questbes relacionadas com o apoio comunitario, a
intervengao psicoldgica individual e ainda as vantagens do suporte psicossocial forneci-
do pelos grupos constituidos por familiares de doentes oncolégicos.

Uma segunda parte desta dissertacao remete para o estudo empirico realiza-
do. Assim, no capitulo quatro, relativo a metodologia, serda apresentado o estudo
realizado, os objectivos e as questdes de investigacdo, a caracterizacao da amostra,
os instrumentos utilizados e os procedimentos de recolha e de analise de dados. No
capitulo quinto, serdo apresentados, analisados e discutidos os resultados obtidos.
Por dltimo na concluséo, serdo comentados os principais resultados obtidos e abor-
dadas algumas questdes relacionadas com as intervengdes preventivas neste ambi-

to.
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Capitulo 1. Etiopatogenia e factores psicossociais associados a doencga oncologica

1. ETIOPATOGENIA E FACTORES PSICOSSOCIAIS ASSOCIADOS A DOENCA

ONCOLOGICA

As palavras doencga oncoldgica e cancro ndo denominam uma doenca especi-
fica: os termos designam um grupo heterogéneo de patologias, ou seja, cerca de
duzentas doencas com etiologias, manifestagdes clinicas e padrdes de ocorréncia
diversos. Uma das caracteristicas que diferencia entre diferentes tipos de cancro € a
velocidade de multiplicacdo das células, a capacidade de invasao dos tecidos e
orgaos vizinhos ou distantes e um crescimento celular descontrolado (Silva, 2006).

Assim, os tumores podem ser benignos ou malignos. Os tumores benignos
apresentam um crescimento lento, ordenado e localizado. Apresentam-se envolvidos
por uma capsula e ndo invadem os tecidos circundantes, embora possam provocar
lesbes devido a compressao sobre outros 6rgaos. Este tipo de tumores quando
extraidos cirurgicamente ndo recidivam. As suas células sdo semelhantes as do
tecido de origem e o seu crescimento € expansivo. Por sua vez, os tumores malig-
nos podem apresentar um crescimento rapido ou lento. Nao se apresentam encap-
sulados e apresentam caracteristicas disseminadoras. As suas formas sao irregula-
res, com limites pouco definidos e, ap6s tratamento podem recidivar. As células des-
tes tumores sdo muito diferentes das células dos tecidos originais e 0 seu cresci-
mento efectua-se de forma invasiva (Hogan, 1999).

Sabemos que a doenca nao ocorre de um momento para o outro. Normal-
mente demora anos a surgir e resulta de um processo longo em que ocorrem altera-
cbes celulares de forma continuada e cumulativa. O processo de transformacéo de
uma célula normal em célula cancerosa passa por diferentes fases e denomina-se
carcinogénese. Assim, os diferentes tipos de cancro, estao directamente relaciona-
dos com os varios tipos de células que constituem o corpo humano e a sua classifi-
cacao baseia-se na sua histiogénese, ou seja, o tipo de tecido do qual o tumor deri-
va. Os cancros de origem epitelial, como pele e mucosas, sdo denominados carci-

nomas, os cancros de tecidos conjuntivos como 0sso, musculo ou cartilagem, séao
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chamados de sarcomas, existindo ainda os cancros do sistema nervoso central e 0s
cancros hematolégicos (Otto, 2000).

Embora actualmente, devido aos enormes avangos da tecnologia e da farma-
cologia, os indices de sobrevivéncia face ao cancro sejam crescentes, um diagnésti-
co de doenca oncoldgica, surge inevitavelmente associado ao estigma de dor, sofri-
mento, angustia, ansiedade e morte. De facto, existe na sociedade a crenca de que
0 cancro é uma doenca intratavel. Esta conotacdo negativa esta associada ao
aumento do numero de casos de cancro diagnosticados em fase muito avancada da
doenca, quando as hipbteses de sucesso de um tratamento sdo menores (Dias,
2002). Este facto contribui para a percepcao social de um diagnéstico de cancro
como a de “morte anunciada”.

Na verdade, trata-se de uma doenga que atinge todos os estratos sociais,
etnias, idades e género sexual e cujo impacto social e econdémico é enorme. Actual-
mente, as doencgas oncoldgicas representam a segunda causa de morte na maioria
dos paises ocidentais, sendo apenas suplantada pelas doencas cardiovasculares
(World Health Organization [WHO], 2004). Segundo Trill (2002), apesar dos avancos
notaveis que se registaram nas Ultimas décadas sobre a compreensdao dos meca-
nismos bioldgicos desencadeantes do cancro (0os quais, por sua vez, resultaram
numa maior eficacia dos tratamentos disponiveis para o seu combate), os resultados
obtidos na investigacdo sobre a sua etiopatogenia n&o evitam, ainda, a mortalidade
por diversos tipos de doencgas oncoldgicas.

De facto, anualmente, registam-se mais de dez milhées de novos casos de
cancro em todo o0 mundo e a mortalidade causada por esta doencga superou ja a bar-
reira dos seis milhdes de vitimas anuais. Segundo Stwart e Kleihues (2004), estima-
se que em todo o0 mundo mais de vinte e quatro milhées de pessoas vivam actual-
mente com uma doenga oncolégica.

A este respeito, segundo dados do Alto Comissariado da Saude (2007) refe-
rentes a 2005, em Portugal, os tumores malignos representam a segunda causa de
morte, logo a seguir as doencgas cardiovasculares, sendo responsaveis por mais 20
000 mortes por ano. Além do mais, a incidéncia de novos casos tem vindo progres-
sivamente a aumentar, devido a um acesso mais facil aos cuidados de saude e a
utilizagcdo de novos métodos de diagndstico.

Tem sido referido que os habitos de vida das populacdes tém contribuido para
0 aumento na incidéncia das doencas oncoldgicas (Gallo, Guerra & Mendonca,
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2005). Tais habitos de vida parecem ser condicionados pelo processo global de
industrializacédo e pela urbanizagéo, responsaveis pela uniformizacdo das condicbes
de trabalho, de nutricdo e de consumo (idem).

Um outro dado que consideramos importante realcar € o de que os cancros
mais mortais, estatisticamente falando, sdo os do pulmao, do célon, do recto e do
estbmago. A direccdo Geral de Saude (doravante designada por D.G.S) em 2002,
informou que a mortalidade por doenca oncolégica é mais elevada no homem do
que na mulher, sendo os cancros mais frequentes nos homens portugueses o can-
cro da pele, do célon e recto, da préstata, do pulméo e do estébmago. Na mulher, se
nao considerarmos o cancro da pele, o cancro da mama € aquele que apresenta
maior incidéncia, seguindo-se o cancro do colon e recto, do estdbmago e finalmente
do utero (D.G.S., 2002).

Segundo a WHO (2009) o cancro colorectal € o tumor maligno mais comum
na Unido Europeia. Em Portugal sdo diagnosticados, anualmente, cerca de 6000
novos casos de cancro colorectal. Destes, metade terdo uma evolucao fatal (Leitdo
& Mendes, 2002; Cernada, 2005; Pinto, 2006)

1.1. Cancro do colon e recto

O cancro do célon e recto (doravante designado por CCR) caracteriza-se pela
presenca de células neoplasicas ao nivel da mucosa do intestino grosso e/ou recto.

O cancro do célon pode apresentar localizacoes diversas (célon direito, c6lon
transverso, célon esquerdo e recto), determinando diferentes quadros clinicos.

De todas as possiveis localizagdées do cancro no intestino, o mais frequente é
o cancro do célon e recto. Apesar das diferencas epidemioldgicas e biolégicas entre
cancro do colon e cancro do recto, as duas doencas aparecem associadas, uma vez
que anatomicamente ndo existe uma separacao clara dos dois locais. Assim o can-
cro do célon e/ou recto € denominado de cancro colorectal (Maruyama, 2004).

De acordo com Otto (2000) a maioria das lesées ocorrem no recto (i.e., 40 a
50%) e 20 a 35% situam-se no célon descendente ou sigmoéide. Apenas 8% das
lesbes surgem no colon transverso, enquanto cerca de 16% sao encontradas no

cego e no célon ascendente.
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Segundo Romaozinho (2006), cerca de 90% do cancro colorectal (CCR) tém
a sua origem em pélipos benignos (adenomas) os quais crescem e se desenvolvem
no intestino durante 10 a 20 anos até se tornarem malignos. De referir que a identifi-
cacao e remocao atempadas daqueles poélipos podera prevenir o CCR. No entanto,
existem factores ambientais e genéticos que potenciam o aparecimento da doenca.
Sao estes: a idade (90% dos CCR ocorrem ap6s os 50 anos e afectam de forma
idéntica ambos o0s sexos), antecedentes de pdlipos no intestino, antecedentes de
colite ulcerosa ou doenca de Crohn, antecedentes familiares de CCR, factores dieté-
ticos, como sejam, um baixo consumo de legumes verdes, uma baixa ingestao de
fibras ou o excessivo valor energético das refeicdes e ainda, 0 excesso de peso e 0
sedentarismo (Otto, 2000).

De acordo com Coelho (2005), estima-se que aproximadamente 75% dos
casos de CCR podem ser esporadicos, de caracter ndo hereditario e resultantes da
accao de agentes carcinogénicos sobre a mucosa colorectal.

Um estudo realizado no ano de 2008, pelo Instituto de Formagao e Inovagao
em Saude, publicado no website Alert® - Cancro Colorectal na Comunidade, revela
qgue o cancro colorectal afecta cerca de 80.500 pessoas em Portugal. No ano de
2008 terao sido detectados 6.400 novos casos (Alert, 2008). Deste modo, a mortali-
dade associada ao CCR tem vindo a aumentar nas ultimas décadas, entre 2001 e
2007 a taxa de incidéncia aumentou cerca de 5% na regiao sul, ndo se vislumbrando
qualquer tendéncia para a inversao desta subida (Jorge, 2009).

Segundo Mendes e Pinto (2009), o CCR representa um grave problema de
saude publica. De forma a inverter esta situacao a implementagdo de programas de
rastreio é primordial, especificamente recomendado a pessoas de ambos 0s sexos
entre os 50 e os 75 anos, mesmo na auséncia de sintomas' (Romé&ozinho, 20086).

Segundo Leitdo e Mendes (2002), sé na década de 90 ocorreu um aumento
de 50% da incidéncia deste cancro. Este facto pode estar relacionado com altera-
¢bes ao nivel dos habitos alimentares e com a evolugéo lenta da doenca, a qual
pode permanecer assintomatica durante anos. Sabemos, no entanto, que se o diag-
néstico e o tratamento do cancro do célon forem precoces, permitem uma taxa de
curabilidade que varia entre 80 a 95%. Ao invés, se o diagndstico for estabelecido

numa fase de metastizagao, a taxa de sobrevida aos 5 anos sera inferior a 10% (idem).

1 . ) - . . .
Os quais incluem, mais frequentemente, perda de sangue e alteragdes do funcionamento intestinal
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De acordo com Otto (2000), a disseminacao para érgaos distantes tem um
impacto directo sobre o prognéstico e a sobrevida final da pessoa. O tempo de
sobrevida de pessoas com metastases, €, no global, menor do que um ano.

Outro factor que afecta a taxa de sobrevida é a idade: individuos com menos
de 30 anos tém um prognadstico pior, e acima de 70 anos tém maior morbidade cirur-
gica. Também os tumores rectais tém mau prognéstico, principalmente quando
estdo proximos ao terco inferior do recto.

No que diz respeito ao tratamento do cancro colorectal, este pode envolver
cirurgia, radioterapia e/ou quimioterapia. A escolha do tratamento & efectuada
segundo o estadio da doenca. O sistema de estadiamento mais frequente é desig-
nado por “Sistema de Estadiamento TNM”, e pretende descrever a extensao anaté-
mica do tumor, baseando-se em trés componentes: o tamanho do tumor -T, o envol-
vimento dos génglios linfaticos proximos do tumor primario — N e a presenga ou ndo
de metastases a distancia (metastizacdo para outras regides do organismo) — M
(Mayer, 1998).

A maioria das recidivas apds resseccao cirurgica do CCR ocorre nos primei-
ros quatro anos, tornando a sobrevida apés cinco anos um indicador bastante con-
fidvel de cura. A probabilidade de sobrevida destes doentes apds cinco anos esta
relacionada com o estadio da doenca, isto é, com a profundidade de penetracao do
tumor na parede intestinal, a presenca de comprometimento de ganglios linfaticos
regionais e de metastases a distancia (Mayer, 1998).

A este respeito, sabemos que o desenvolvimento e melhoria dos tratamentos
actualmente disponiveis para o combate ao cancro permitiram um aumento conside-
ravel das taxas de sobrevivéncia (Holland & Lewis, 2000). No entanto, sabemos ain-
da pouco sobre as consequéncias psicolégicas e sociais que esses mesmos trata-
mentos provocam na qualidade de vida dos doentes, ja de si fortemente abalados
pelos efeitos psicossociofisiol6gicos da doencga (Ribeiro, 2002; Stanton, et al, 2002).
Actualmente, assistimos a uma mudanca de perspectiva na forma de compreender a
evolucao e o tratamento da doenca; comegcamos a considerar que nao é possivel
tratar a doencga isoladamente, sem considerar o meio sociocultural que envolve o
doente, as suas emocdes e as suas cognicdes pessoais sobre a saude e a doenca
(Goleman, 2003).

Neste sentido, as pessoas emocionalmente mais capazes de conhecer e con-

trolar as suas proprias emocgdes, de reconhecer e lidar eficazmente com os senti-
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mentos dos outros, revelam um maior bem-estar e um maior sentido de auto-eficacia
nos diversos dominios da vida. Assim terdo maior capacidade em adaptar-se a uma

situacao de doenca oncolégica (Goleman, 1999).

1.2. Reaccoes psicolégicas do individuo com doenca oncolégica e factores
psicossociais associados

Uma visao holistica do individuo sobre o que representa estar doente e a
nova definicdo de saude defendida pelo modelo biopsicossocial vieram colocar
novos desafios a todos aqueles que trabalham na area da saude (Haynal, Pasini &
Archinaro, 1998). A este propdsito, tem sido referido que, na década de 80, a Psico-
logia da Saude foi a subdisciplina da Psicologia que se, debrugou sobre estudo das
relacdes entre variaveis sociologicas e psicoldgicas, especificamente, sobre a forma
como as variaveis psicossociolégicas influenciam os processos de saude-doenca
(Rutter, Quiner & Chesham, 1993).

Em Portugal, a histéria da Psicologia da Saude conta com, aproximadamente,
duas décadas. A sua accao foca-se essencialmente na compreensao dos problemas
de saude (através do estudo das relacées entre comportamentos e doenca, dos esti-
los de confronto com o stresse e do uso de substancias), promocao da saude e pre-
vencao da doenca. Por prevengdo da doenca entenda-se a identificacdo dos deter-
minantes dos comportamentos saudaveis, dos comportamentos de risco e dos pro-
cessos de mudanca de comportamento em diferentes fases do ciclo de vida, incluin-
do também os aspectos comportamentais da saude ambiental, identificacdo de
metodologias de intervengdo comunitaria com caracter preventivo e ainda, a caracte-
rizacdo de determinantes psicolégicos na mudanga de comportamentos. A Psicolo-
gia da Saude postula ainda a integracdo da intervencao psicoloégica na estratégia
nacional de prevencao do cancro e de prevencdo da depressdo, (Teixeira,
2002;2007).

Segundo Almanza-Mufoz e Holland (2000) a associacao entre Psicologia e
Oncologia remonta a década de 50. No entanto, o seu desenvolvimento, quer a nivel
de investigagdo quer ao nivel da pratica profissional é recente. A Psico-oncologia é
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responsavel pelo acompanhamento e tratamento do doente oncoldgico, da sua fami-
lia, mas também da equipa de saude (Dura & Hernandez, 2002). Entre os principais
objectivos da psico-oncologia encontramos a identificacao de variaveis psicossociais
e de contextos ambientais em que a intervencao psicolégica possa auxiliar o proces-
so de impacto da doenca, incluindo as situagdes potencialmente stressantes a que
os doentes e os familiares estao sujeitos (Junior, 2001; Ogden, 2004).

Segundo Binik (1985) a palavra psicossocial tem sido utilizado para referir
uma grande variedade de factores psicoldgicos e sociais que se relacionam com a
saude e a doenca mental. O autor, considera ainda, que nao existe palavra mais
adequada para descrever as caracteristicas do cuidador, nomeadamente, tracos de
personalidade, mecanismos de defesa, estados emocionais e cognitivos, e factores
sécio-ambientais como, por exemplo, as situagdes indutoras de stresse. Um estudo
efectuado nesta area, revelou que os cuidadores experienciam niveis mais baixos de
saude fisica/bem-estar, niveis elevados de stresse e depressao (Pinquart e Soren-
sen, 2003) e problemas mentais, encontrando-se frequentemente isolados no seu
sofrimento (sandberg, 2006).

No entanto, Penna (2007) afirma que € necessario ter em consideracao
outros factores, como a percepcédo que cada membro tem da doenca e como vive o
seu impacto. A este propédsito, Gaecia, Wax e Chwartznann (1996) referem que a
forma como cada doente vivéncia a sua situacdo depende do momento da vida em
que foi informado acerca do diagndstico: para os idosos geralmente o diagndéstico
podera reverter em medo de dependéncia fisica durante o curso da doenca; para 0s
mais jovens, o cancro podera significar uma ameaca para os seus projectos de vida,
carreira profissional, sexualidade e/ou familia.

Segundo Abby e Wasserman (1992) as experiéncias vividas no passado com
familiares ou pessoas significativas que tenham vivido situacées semelhantes (i.e, se
morreram ou se curaram, se sofreram com os tratamentos ou ndo) também influen-
ciam grandemente a vivéncia da doenca.

Por sua vez, Hilton (1996) considera que os sentimentos que a doenga onco-
l6gica desencadeia no doente poderao nao surgir imediatamente apos o diagnéstico,
mas, desencadear-se-ao posteriormente, ao longo da trajectéria fisica da doenca.
Assim, o doente oncoldgico podera passar por trés fases ou momentos relevantes

do ponto de vista psicol6gico no lidar com a sua doenca:
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a) Primeira fase — diagndstico

Frequentemente, depois do impacto inicial, surge a negacao e a descrenca,
seguindo-se um periodo de stresse agudo, que engloba ansiedade, raiva e protesto
(Pereira & Lopes, 2002). O doente depara-se com um caminho de incertezas que lhe
proporcionam desconforto fisico, sentimentos de culpa e depressao (Hacpille, 2000).

Na tentativa de diminuir ou eliminar incertezas, os doentes oncolbgicos procu-
ram, com alguma frequéncia, informacdes acerca da sua patologia, desencadeando
estratégias de busca de informacao que os habilitem a construir um referencial para
a compreensao da doenca e do tratamento (Dias, 1997).

O periodo de tempo que antecede o diagndstico é variavel, sendo em muitas
situacdes de semanas ou meses. Quanto mais longo for o percurso de conhecimen-
to do diagndstico definitivo, maiores tenderao a ser os niveis de ansiedade experien-
ciados pelo doente. Perturbagdes do sono, expressao de descontentamento com os
profissionais de saude envolvidos na situacao e os problemas relacionais causados
pela tensdo a que o doente se encontra sujeito, sdo também motivos de preocupa-
¢ao do doente e causa de ansiedade acrescida (A.P. Figueiredo, 2007).

Assim, tendo como principal objectivo a vida e a luta contra a morte, o doente
oncoldgico sente-se muitas vezes s6. Segundo Pereira e Lopes (2005) o futuro
parece tornar-se vazio € os pensamentos sobre a morte sdo inevitaveis, sendo esta

encarada como o futuro que os espera.

b) Segunda fase — tratamentos

Depois do conhecimento do diagnéstico, com toda a carga emocional asso-
ciada, a aceitagdo gradual da doenca tendera a acontecer. De referir que esta se
torna mais facil se o doente tiver o apoio da familia, das pessoas significativas e dos
profissionais de saude.

Referindo-se ao estado emocional dos doentes que efectuam quimioterapia,
Ogden, 2004; Lyubomirsky, King e Diener, (2005) diz que este é afectado pela qui-
mioterapia a médio prazo. Os efeitos colaterais da quimioterapia provocam nos
doentes oncolégicos, uma grande variedade de sintomas fisicos (nauseas, vémitos,
astenia, anorexia, alopécia, etc.) os quais resultam muitas vezes em ansiedade,
depressao, prejuizo laboral/social e dificuldade de compreensao, tornando dificil a
aceitacao da real necessidade do tratamento. Tais efeitos contribuem também para
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a alteracao da qualidade de vida dos doentes, uma vez que interferem com a ima-
gem corporal, podendo prejudicar a auto-estima e a socializacdo dos mesmos
(Bonassa, 1999; Hawthom, 1995; Nunes, 2004; Ribeiro & Alves, 1998; Sobral,
1987).

Para A. P. Figueiredo (2007) a existéncia de preconceitos em relacdo ao tra-
tamento de radioterapia, muito usual no cancro do recto, deve-se a existéncia de
memoérias de doentes que no passado sofreram queimaduras e ao medo da emissao
de radiacdes, considerado um tratamento invasivo, portanto, fonte de perigo para as
outras pessoas. Frequentemente, os doentes submetidos a radioterapia manifestam
uma variedade de sentimentos e emocdes, tais como, tristeza, raiva, ansiedade e
depressao, provocadas por dificuldades sentidas durante o tratamento, como sejam,
0 sentimento de abandono na sala de tratamentos, o0 medo da imobilizagéo, a posi-
cdo desconfortavel e o receio das marcacdes na pele. E também de considerar o
desconhecimento dos avancos tecnoldgicos na area da radioterapia, os quais contri-
buem cada vez mais para a diminuicdo dos efeitos colaterais € aumentam as possi-
bilidades de cura (Figueiredo, Ferreira & Figueiredo 2001; Gaecia, et al 1996). Pos-
teriormente aos tratamentos, surge uma nova fase na vida destes doentes, a de

seguimento em consultas de vigilancia médica.

c) Terceira fase — vigilancia ou follow-up

A possibilidade de surgir metastases provoca no doente oncolégico uma
ansiedade antecipatoria que pode influir grandemente no seu bem-estar. No entanto,
quando o periodo de remissao se prolonga por alguns anos, o medo de recidiva ten-
de a diminuir e frequentemente, o doente retoma as suas actividades de vida quoti-
dianas e os seus projectos de vida. Se, no entanto, se der o aparecimento de metas-
tases, tendencialmente, o doente passa a apresentar reaccées emocionais de inten-
sidade idéntica a do momento do diagndstico inicial, 0 que condiciona o seu bem-
estar e as suas actividades e consequentemente, a sua qualidade de vida (A.P.
Figueiredo, 2007).

Frequentemente, 0 medo da reincidéncia esta presente nos familiares e nos
sobreviventes. Os resultados de um estudo desenvolvido por Mellon, Skershaw, Nor-
thouse e Freeman-Gibb (2007) com uma amostra de 246 doentes e familiares, suge-

rem que os familiares tém mais medo de reincidéncia que o doente, apresentando
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niveis mais elevados de stresse e percepcdes menos positivas em relagdo a doen-
ca.

Segundo Pereira e Lopes (2005), entre os doentes recuperados é possivel
encontrar dois tipos de postura: individuos com uma atitude pré-activa, em que pre-
dominam percepcdes de desenvolvimento de competéncias, de coping adequado
com o sentimento de medo, de capacidade em lidar com novas situagcées ou novos
acontecimentos de vida. Um outro tipo de individuos, para os quais a deterioracao
fisica foi significativa, a expressdo de problemas emocionais é relevante, os projec-
tos de futuro séo percepcionados como estando grandemente ameacados, recusan-
do inclusive o planeamento de projectos a longo prazo.

Em suma, é inquestionavel o impacto que um diagnéstico de doenca oncolé-
gica tem sobre o bem-estar psicol6gico do sujeito e sobre as suas relacoes interpes-
soais, em especial, no doente e na sua familia. Diversos autores tém salientado que
a carga emocional ndo afecta apenas o doente mas também a familia e os amigos
mais chegados, tornando-se um factor desencadeante de ansiedade e stresse (Pais,
2004; Weitzner, Jacobsen, Wargner, Friendland & Cox, 1999), condicdes emocionais
que podem ser debilitantes fisica e psicologicamente para os familiares cuidadores.
Dependendo da intensidade das reacg6es emocionais desencadeantes, a ansiedade
familiar podera tornar-se um dos aspectos de dificil resolugdo. Assim, torna-se
imprescindivel a abordagem multidisciplinar para facilitar a manifestagéo da sintoma-
tologia, desenvolver e potenciar iniciativas de ajuda aos cuidadores de modo a lida-
rem com futuros eventos stressores, inevitaveis, no decurso da doenca e tratamento
(Resende, 2005)
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Capitulo 2. A familia e a doencga oncolégica

1. A FAMILIA E A DOENCA ONCOLOGICA

1.1 A dinamica familiar e a adaptacao a doenca

A familia € um sistema dinamico de interac¢des, onde a mudanca de um dos
seus membros potencia mudancgas nos outros elementos. Assim, o sistema familiar
redefine-se perante cada mudanca (Alarcdo, 2002; Hernandez, 1998; Relvas 1996).
Neste sentido, os autores caracterizam a familia como uma unidade social que
enfrenta uma série de tarefas de desenvolvimento, as quais diferem de acordo com
o contexto cultural em que esta inserida ou do qual faz parte. A principal tarefa psi-
cossocial da familia € a de criar individuos autonomos, com uma identidade prépria
e aptos a viver em sociedade. Neste contexto, as principais funcdes da familia sdo a
acomodacao a uma cultura, a transmissdo dessa mesma cultura e a proteccao psi-
cossocial dos seus membros (Alarcédo, 2002).

Embora a capacidade de adaptacao a novas situacdes seja uma caracteristi-
ca importante da familia, a situacao de doenca representa um acontecimento gera-
dor de crise no seio familiar, caracterizada, por um lado, pela subita e inesperada
alteracado da estrutura e funcdes do sistema e por outro lado, pela incapacidade
demonstrada pelos membros da familia em responder adequadamente as necessi-
dades do doente (Alarcdo, 2002). A mesma autora refere ainda, que uma situacéao
de doenca quando se arrasta por muito tempo, os familiares podem sentir stresse,
exaustdo, ansiedade, dificuldade em controlar emocdes, culpa e impoténcia. Assim,
a vivéncia de um diagnéstico de doenca grave, é influenciada nao sé pelas caracte-
risticas psicolégicas dos membros mas pelos recursos que a familia possui (Bonila,
1989). A percepcao do bem-estar apresentado pela familia dos doentes oncoldgicos
ao longo da trajectéria da doenca encontra-se sujeita a diversos factores, relaciona-
dos com o comportamento, a atitude e o papel desempenhados pelos varios ele-
mentos do sistema familiar (Dias, Manuel, Xavier & Costa 2002; Lewis, Ellison &
Woods, 1985). A este propodsito, diversos autores referem que a doenga surge como
uma forma de destruicdo dos papéis de cada membro familiar. Ao acontecimento de
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doenca acrescenta-se um periodo de redefinicdo e readaptacdo ao novo papel a
desempenhar (Apostolo, Cunha, Cristo & Lacerda 2004; Cerqueira, 2005), levando
muitas vezes os filhos a realizar tarefas e a desempenhar papéis até entdo exclusi-
vamente da responsabilidade dos pais (Martins, 2002).

Tem sido referido que para o individuo a doenca pode representar, quer uma
ameaca quer um desafio (Correia, 1996). A situacdo de doenca é frequentemente
vivida, pelo préprio e pela familia, como uma ameaca, uma vez que vem alterar o
decorrer do quotidiano de vida Por outro lado, a doenca pode ser vivida como um
desafio, pela resposta que impulsiona no individuo e na familia, como forma de rea-
gir a algo que surge de forma imprevisivel, mantendo-se no entanto, o seu caracter
inquietador e desconhecido.

De acordo com Bloom (1996), cada familia podera responder diferentemente
a fontes de stresse iguais, uma vez que, estas, diferem igualmente na sua estrutura
e nas formas de suporte. Assim, cada familia apresenta o seu estilo proprio de
comunicacao (através da discussao aberta ou nao, acerca dos sentimentos e dos
planos para lidar com a doenca), as suas regras, as suas crengas, bem como uma
forma propria de tentar manter a sua estabilidade (Enelow, 1999). Segundo o autor
as familias podem eventualmente tornar-se mais resilientes na sequéncia de doen-
ca. Outras, geralmente, as que ja apresentavam uma disfuncao familiar antes do
diagndstico, tornam-se mais disfuncionais quando um dos elementos adoece.

Diversos factores ao nivel pessoal e familiar, concorrem para uma melhor
adaptagédo a doenca, determinando a vulnerabilidade ou a resiliéncia da familia aos
acontecimentos stressantes. Neste sentido, a situacdo de doenca de um familiar é
considerado um stressor grave devido aos aspectos emocionais associados, aos
conflitos intrafamiliares, a sobrecarga financeira e ainda, por levar a crise no sistema
familiar. No entanto, é possivel recuperar da crise se 0s recursos psicolégicos e
familiares (por exemplo, o suporte social, 0 coping, os estilos de comunicacédo e a
ajuda externa) estiverem disponiveis (McCubbin & McCubbin, 2005).

No que diz respeito ao suporte social, este é definido como o conjunto de
recursos humanos e materiais que o individuo ou familia podem contar, para ultra-
passar determinada crise (doenca, dificuldades econdémicas, rupturas familiares,
etc.) (Gallar, 2002; Serra, 1999). Os varios beneficios do suporte social sao diversos:
os individuos com relagdes sociais significativas isolam-se menos e apresentam uma

auto-estima mais elevada (Newman & Newman, 1995). Igualmente, o doente pode
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receber da familia ou de pessoas significativas afecto, informagédo, conselhos e
assisténcia para um numero substancial de actividades diarias, auxilio econdmico e
cuidados na doenga (idem)

Neste contexto, a resolucdo de um processo de crise depende de factores
pessoais (internos) como a personalidade, a vulnerabilidade, a aprendizagem e dos
recursos do meio (externos) como o suporte social. Desta forma, o suporte social
funciona como um recurso de coping, actuando na diminui¢do das respostas a situa-
cao indutora de stresse. Nesta perspectiva, o suporte social pode ser considerado
um processo transaccional, através do qual o individuo interage continuamente com
0 meio, que se encontra sempre em mudanca, influenciando-o e sendo influenciado
por este (Folkman, 1997).

Diversos estudos descrevem a familia como a principal fonte de suporte
social, (Andersen & Auslander, 1980; Ribeiro, 1999; Steidl et al, 1982). A este res-
peito, Martins (2002) defende que familias com fracas fontes de suporte séo vulne-
raveis as crises e, consequentemente, a ruptura. A mesma autora salienta ainda a
importancia da mobilizacao de redes de suporte social (familiar e comunitario) que
visem facilitar a adaptacao da familia em situagdes de crise acidental, como é o caso
do cancro, evitando situagdes extremas de ruptura.

Um outro aspecto a tomar em conta sdo as caracteristicas da doenca: estas
influenciam a manifestagdo de sintomas de mal-estar emocional nos familiares, a
expressdo de ambivaléncia, (tendendo a expressar os sentimentos positivos para
com o doente e negativos para com a doencga), a incerteza na resisténcia fisica do
familiar doente e sobre sua prépria capacidade emocional para fornecer apoio ade-
quado ao doente. Estes factores podem resultar em comportamentos contraditorios
para com o doente, aumentando o distresse emocional conjunto (Ogden, 2004;
Sarafino, 2002).

Nesta linha de pensamento € consensual que a crise encontrada nos familia-
res dos doentes oncoldgicos podera ser motivada por dois tipos de stressores: o
stresse emocional associado ao facto de a doenca se apresentar como grave, créni-
ca, com tratamentos dolorosos e ainda, com a crenga de desfiguracao e deteriora-
cao fisica, associada a prépria doenca e aos tratamentos (Weitzener & Mc Millan,
1999; Weitzener, Mc Millan & Jacobsen, 1999).

Por outro lado, e ndo menos importante, no processo evolutivo de doenca,

sera o confronto com a proximidade da morte e o stresse associado a necessidade
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de cuidar do seu familiar. Esta tarefa apresenta-se como sendo da sua responsabili-
dade social, com enormes implicacdes ao nivel das rotinas diarias, familiares e pro-
fissionais (Blanchard, Albrecht & Ruckdeschel, 1997; Yates, 1999). A este propésito,
Maguire (1981) refere que a incerteza do prolongamento da vida, em contraste com
a iminéncia da morte potencia no cénjuge o aumento da sintomatologia ansiosa e
depressiva.

Um estudo realizado por Kissane, Bloch, Burns, McKenzie e Posterino (1994)
sobre a mortalidade psicologica nas familias de doentes com cancro, refere a exis-
téncia de depressdo em 35% das esposas e em 28% dos filhos dos doentes porta-
dores de doenca oncolégica. Relativamente a prevaléncia de depressao nos doentes
oncoldgicos, esta é estimada como sendo mais elevada do que na populagao geral
(cerca de 14% a 24%). Além do mais, a sintomatologia psicopatoldégica ou o mal-
estar psicologico apresentado pelo doente tende a reflectir-se em todos os elemen-
tos da familia. Também Lewis, Woods, Hough & Bensley (1989) encontraram em
esposas de doentes oncolégicos em estado grave com o papel de cuidador do mari-
do as seguintes perturbacoes psicopatolégicas: perturbacdes alimentares, perturba-
cbes do sono, depressao, ansiedade e sintomatologia psicossomatica.

Para Yates (1999), o facto de se viver com um familiar portador de doenca
oncoldgica, associado ao stresse emocional continuo, representa um desafio ao
nivel do coping, com implicacdes no dia-a-dia dos seus membros, na sua saude e
consequentemente, na sua qualidade de vida. O mesmo autor refere que uma gran-
de proporcao de familiares sofrem de elevado stresse emocional como consequén-
cia da doenca oncoldgica, assim como de sentimentos negativos, como sejam, ani-
mosidade, perda de controlo, baixa auto-eficacia e isolamento, problemas psicopato-
l6gicos com impacto na saude e na qualidade de vida, destacando-se a fadiga,
exaustao fisica, perturbacdes do sono e alteracbes das rotinas.

1.2 A Adaptacao do Familiar Cuidador aos Cuidados

No contexto familiar, o papel de cuidador surge por vezes de forma subita e
inesperada, ou seja, sem que seja possivel qualquer preparacao psicoldgica e fisica
prévia (Franco, 2007). De salientar que entendemos por familiar cuidador um mem-

bro da familia ou amigo, ndo remunerado, que se assume como principal responsa-

34



Capitulo 2. A familia e a doencga oncolégica

vel pela organizagdo, assisténcia ou prestacdo de cuidados (National Alliance for
Caregiving & American Association, 2004).

Tendo em consideracao o elevado niumero de pessoas com cancro, cada vez
mais familias assumem esta responsabilidade e desde a década de 70 que o cuida-
dor informal € um elemento significativo no tratamento do doente oncolégico
(Resende, 2005).

De acordo com Stez (2003), o papel dos familiares enquanto prestadores de
cuidados tende a crescer como consequéncia dos avancos da tecnologia e do
aumento das taxas de sobrevivéncia dos doentes com cancro e de mudancas nas
politicas nacionais de saude. Relativamente ao desenvolvimento tecnoldgico, Perei-
ra e Lopes (2005) salientam que este conduz a mudancas significativas nos servicos
de saude, das quais resultam internamentos mais curtos, sendo o doente oncolégico
cada vez menos hospitalizado. Este facto faz com que a familia tenha de assumir os
cuidados de saude domiciliarios, tornando-se o complemento da equipa terapéutica.
Um outro motivo para a diminuicdo do tempo de internamento prende-se com as
questdes econdmicas implicadas na gestao dos cuidados de saude.

No que diz respeito aos cuidadores do doente oncoldgico, diversos estudos
tém sugerido que os familiares/cuidadores dos doentes oncoldgicos percepcionam
uma qualidade de vida satisfatéria, embora com elevada sobrecarga emocional
(Blanchard, et al 1997; Kissane, et al 1994; Yates 1999). De facto a literatura acerca
da prestacao informal tem sido dominada pela perspectiva da sobrecarga (burden)
apontado como um factor de impacto negativo. A sobrecarga refere-se aos proble-
mas fisicos, psicol6gicos, emocionais, sociais e financeiros que decorrem da tarefa
de cuidar, susceptiveis de afectar o bem-estar e a qualidade de vida do doente e do
cuidador. Este conceito pode ser definido sob duas dimensdes: a sobrecarga objec-
tiva refere-se as actividades e aos acontecimentos directamente associados ao
desempenho do papel de cuidador (apoio das tarefas diarias, problemas financeiros,
entre outros); a sobrecarga subjectiva diz respeito as reaccées emocionais, senti-
mentos e emogdes do cuidador associados a prestacao de cuidados (Sousa, Figuei-
redo & Cerqueira, 2006).

A este respeito, Perez, Chavez e Lanza (2000), ao estudarem 230 doentes
com cancro avancado de colo do utero, verificaram que os seus cuidadores apresen-
tavam sofrimento, desgaste, sensacdo de impoténcia, sensacdo de abandono e

desejo de morte e detectaram disturbios familiares e isolamento social entre os seus
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membros. Por sua vez, Ohaeri, Campbell, llesanmi e Omigbodun (1999) estudaram
73 cuidadores de mulheres com cancro de mama e cervical avancado e encontra-
ram trés aspectos estatisticamente significativos: sobrecarga familiar, ruptura com a
rotina familiar e sobrecarga financeira para a familia.

De facto, podemos salientar que os niveis de ansiedade e depressao manifes-
tados pelos familiares cuidadores apresentam valores significativamente superiores
aos valores normais, bem como, sobrecarga fisica, emocional e social, o que
influencia de forma directa e negativa a sua percepcao de qualidade de vida (Mar-
tins, Ribeiro & Garret 2003).

Os resultados de diversos estudos apontam que o impacto da doenga é vivido
com grande intensidade pela familia e os familiares cuidadores tendem a vivenciar
situacdes de crise, manifestada por sintomas de tenséo, fadiga, stresse, frustracao,
restricdo nos tempos livres, conflitos relacionais (quer com o doente e com os outros
elementos da familia), redugcédo de convivio e alteracdo da auto-estima. Este estado
desestruturante e de mal-estar pode ser transitério, porque o cuidador informal pro-
cura novos modos de resposta para superar a crise, utiliza estratégias de coping e
activa as suas capacidades para fazer frente a esta situagdo avaliada como cons-
trangedora, com o objectivo de restabelecer o controlo da situacdo. Neste contexto,
ou existe uma adaptacédo positiva, ou um ajustamento negativo com repercussdes
emocionais negativas (Endler & Parker, 1990).

Para alguns cuidadores a prestacdo de cuidados podera representar um sen-
timento de responsabilidade, de dever e uma forma de devocao e amor pelo doente
oncoldgico (Bris, 1994). Para outros, sera uma oportunidade de crescimento pes-
soal, de desenvolver qualidades pessoais como a paciéncia ou a tolerancia, sentido
de realizagdo e de desenvolvimento de novos conhecimentos e competéncias
(Cohen, Colantonio & Vernich, 2002; Nolan, Grant & Keady, 1996).

Nesta linha de pensamento Nolan, et al (1996) definem trés tipos de satisfa-
coes relacionadas com a prestacado de cuidados: satisfagdes que derivam da dina-
mica interpessoal — assistimos a uma maior proximidade com o doente e a uma
melhoria nas relacdes; satisfacdo que deriva da dinamica intrapessoal — relacionada
com as crengas religiosas e pessoais do cuidador, com uma oportunidade de cres-
cimento pessoal e também com a satisfacdo de retribuicdo de amabilidade (se a
situacao se revertesse a pessoa de quem se cuida faria 0 mesmo pelo cuidador); por
ultimo, as satisfacées que derivam das consequéncias — de notar que nesta situagéao
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o cuidador acredita que tem capacidade para prestar os melhores cuidados ao doen-
te. Neste sentido, reforcando o que foi dito anteriormente, os aspectos positivos do
cuidar podem contribuir para o bem-estar do cuidador. Assim, as satisfagdes podem
ser utilizadas como recursos de coping, de forma a ajudar o familiar cuidador a cen-
trar-se nos aspectos positivos da prestacao de cuidados (Cohen, et al, 2002).

Em suma, nao se pode estabelecer um Unico padrao de adaptacao do familiar
a prestacao de cuidados, na medida em que varios factores influenciam esta varia-
vel: o motivo que levou a assumir tal responsabilidade, a sua competéncia para o
cuidado, os recursos de que dispde e como isso afecta a sua vida nas diversas
dimensdes que esta assume. Ainda, os factores inerentes a propria doenca, tais
como a sua cronicidade, o grau de dependéncia do doente e o impacto no seu esta-
do geral de saude devem ser considerados. Desta forma existem, quer cuidadores
que se vao adaptando com éxito as varias exigéncias do cuidar, quer cuidadores
gue se sentem progressivamente mais sobrecarregados (A.P. Figueiredo, 2007). A
este prop6sito Raminhos (2003) refere que o diagnéstico de uma doenga oncolégica
arrasta o individuo e as pessoas significativas num continuo processo de adaptacao
e reajuste perante as alteragdes produzidas por um longo percurso clinico-
hospitalar.

1.3. Fases de adaptacao a doenca

Giacquinta (1997) descreve quatro etapas de adaptacao da familia a doenca
englobando 10 fases diferentes.

A primeira etapa consiste em enfrentar a realidade e decorre durante o perio-
do em que o paciente recebe o diagnéstico. De acordo com o autor, nesta etapa a
familia passa por cinco fases: 1) Fase de Impacto — caracterizada pelo choque, pela
ansiedade e pela reorganizagao funcional da familia. Nesta fase o obstaculo mais
dificil de transpor € o desespero: 2) Fase de desorganizacao familiar, que acontece
quando os membros da familia sdo incapazes de manter o seu papel habitual: pode
faltar a iniciativa e a lideranca, estabelecendo-se a redistribuicdo de fungdes. Nesta
fase verifica-se uma diminuicao da autonomia da familia: 3) A procura de uma expli-
cacao reflecte a tentativa de compreender racionalmente o processo da doenca
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através de informacgéo cientifica ou a pesquisa de antecedentes médicos que pos-
sam contribuir para a sua patogénese: 4) A pressao social pode ocorrer quando a
familia, ainda sem vencer o desespero, o isolamento e a vulnerabilidade, se sente
pressionada a procurar outras opinides médicas acerca do diagndstico ou da tera-
péutica: 5) Quando um membro da familia tem um cancro, ocorrem perturbacdes
emocionais, as quais tendem a produzir alteragdes profundas em todos os membros
da familia. Além do mais, a medida que os valores da familia, objectivos e posicoes
vao sendo alterados tendem a ocorrer emocdes subitas e inconstantes. A supressao
de emocdes favorece o descontrolo e promove o distanciamento no interior da fami-
lia. No caso do progndstico negativo, a familia comeca por reconhecer a hipétese de
perda, a dificuldade e a tensado pela adopgcao de novos papéis, a necessidade de
reordenar objectivos de forma a ser possivel encontrar respostas as alteracoes da
vida familiar.

A segunda etapa consiste na reorganizagao durante o periodo que precede a
morte. Nesta etapa, o doente suspende as funcdes familiares habituais e vé-se na
contingéncia de receber cuidados médicos em casa ou no hospital. Nesta dltima
fase, passam horas a recordar a historia pessoal do doente e a rever circunstancias
da vida pessoal e familiar deste, através de fotografias.

A terceira etapa remete para a perda e coincide com a eminéncia da aproxi-
magao da morte e o contacto com a propria morte.

Finalmente, na quarta etapa processa-se o restabelecimento familiar. Esta
fase esta relacionada com a fase final de adaptacdo da familia e desenvolve-se
depois de concluido o luto com éxito.

Giaquinta (1997) salienta que ndo existe uma reacg¢do padrao. No entanto,
salienta que, através deste modelo poderemos compreender mais facilmente a
adaptacao da familia a doenca e o sofrimento que a mesma provoca.

O processo de prestacdo de cuidados continuo, complexo e dinamico é carac-
terizado por constantes variacdes nas necessidades e sentimentos de quem recebe
e de quem presta os cuidados, em funcao da prépria evolucao da doenca e da situa-
cao de dependéncia, do contexto familiar e da fase do ciclo familiar, das redes de
apoio social, dos sistemas de crencas e de como a familia percepciona tais factores.
Assim, reconhecer as necessidades especificas consoante a fase da doenca do
familiar torna-se fundamental para promover o bem-estar e uma melhor qualidade de
vida ao doente (Brito, 2002; Quartilho, 2001).
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1.4. Necessidades da familia

A literatura tem evidenciado como necessidades mais frequentes: ajudas pra-
ticas que estéo relacionadas com o apoio na prestacao de cuidados; apoio financeiro
referente a despesas médicas e de medicamentos. A necessidade deste tipo de
apoio acentua-se, quando o doente é um dos principais elos de sustento da familia,
ou no caso do cuidador confrontar-se com alteragdes significativas na sua vida, tais
como deixar ou mudar de emprego, para poder prestar cuidados ao familiar que se
encontra doente (Cotrim & Pereira, 2007).

O apoio psicossocial por parte dos técnicos de saude permite ao cuidador
falar acerca das experiéncias, dificuldades, preocupacgdes e satisfacoes relacionadas
com o cuidar. O tempo livre esta relacionado com a dispensa temporaria do cuidador
em relacao as suas tarefas e responsabilidades (por exemplo, algumas horas ou um
fim-de-semana); Por ultimo, necessidades de informacao e de formacao; informacéao
acerca do progndéstico da doencga, dos servigcos disponiveis, de subsidios e direitos.
Por sua vez as necessidades de formacao referem-se a aquisicdo de conhecimentos
praticos (cuidados de higiene, alimentacao, posicionamentos, etc.) e acerca da pro-
pria doenga (sintomas, tratamentos, entre outros) (Blanchard et al 1997; Caldas,
2003).

As necessidades das familias tém sido alvo de investigacdo: um estudo con-
duzido por Hinds (1985) determinou as necessidades de 83 familiares, concluiu que
cerca de 31% dos familiares apresentavam necessidades na area de prestacao de
cuidados e no dominio psicossocial. Foi ainda identificada a necessidade de exis-
téncia de um setting para expressao de receios ou angustia. Relativamente aos ser-
vicos disponiveis pela comunidade, cerca de 23% dos sujeitos da amostra manifes-
tava ter conhecimento dos recursos disponiveis. No entanto, somente 8% dos inqui-
ridos referiu ter usufruido destes.

Os resultados de um estudo efectuado por Mendonca, Martinez e Rodrigues
(2000) para avaliar as necessidades dos prestadores informais de cuidados de sau-
de no Concelho de Faro, incidindo numa amostra de 130 cuidadores, sugeriram que
cuidar de um familiar interfere (86,2%) na vida dos familiares cuidadores: 62,5% dos
inqueridos mencionou interferéncia na sua prépria saude, 57,1% referiu que a pres-
tacdo de cuidados tinha impacto na sua esfera afectiva, 46,4% indicou vulnerabilida-

de no plano econémico e 39,3% referiu uma interferéncia negativa na sua actividade
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profissional. De salientar neste estudo que as dificuldades econémicas agravadas
foram referidas por 49,2% dos cuidadores e que as necessidades de apoio financei-
ro também foram mencionadas (40% dos sujeitos). O acesso dificultado aos servicos
de saude (em 38,5% dos sujeitos) e a percepcao de incapacidade para prestar cui-
dados ao doente (24,6%) parecem constituir um problema para esta populagao-alvo.

No que diz respeito as necessidades educacionais dos prestadores de cuida-
dos da familia, um estudo conduzido por Mathis em 1992, indicou que os mesmos
necessitavam de informagao sobre como lidar nas situagdes quotidianas. Além do
mais, o autor refere que os prestadores de cuidados estariam significativamente
mais motivados para aprender por comparac¢ao com os individuos nao cuidadores. A
este propédsito, Perry e Meneses (1989) concluiram que os doentes e as familias
com mais informacdo sobre a doenca e sobre o plano de tratamentos tendem a
experimentar significativamente menos ansiedade e stresse.

Segundo Paul e Fonseca (2001) os servigos de saude tendem a responsabili-
zar os familiares dos doentes, relativamente aos cuidados a prestar aos mesmos, de
modo a torna-los mais independentes relativamente aos servicos de saude. Tendo
em consideracdo a responsabilizacdo que € exigida aos familiares, o conjunto de
tarefas a realizar e o sofrimento psicoldgico destes prestadores informais e ainda a
insuficiente preparacao cognitiva e psicologica que possuem face as exigéncias que
a doenca impde, torna-se fundamental que o profissional de salude reconheca a
importancia de considerar os membros da familia do doente oncolégico como ele-
mentos-chave de atencdo e de cuidados (Pereira, 2007; Santos, 2002). Se as
necessidades dos familiares sédo ignoradas pelos profissionais, o papel desempe-
nhado pela familia como suporte ao doente oncol6gico tendera a ficar comprometi-
do.

Nesta ordem de ideias, estas familias sdo confrontadas, com falta de forma-
cao adequada para atender as necessidades dos doentes. Do ponto de vista da ges-
tdo do ciclo de vida familiar e do ponto de vista pessoal, os cuidadores, se ndo usu-
fruirem de apoios adequados, enfrentam fortes riscos de ficarem bloqueados e sem
condigdes para assumir outras responsabilidades, nomeadamente, de garantir a sua
prépria subsisténcia e bem-estar e de toda a familia (Covas, 2005). De acordo com
Sousa (2007) torna-se entdo essencial que a familia tenha apoio especifico, aos
niveis educativo, psicologico e social. Caso contrario pode sofrer danos irreparaveis

no seu funcionamento, organizacao e capacidade de desenvolvimento.
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Em suma, considerando o que foi anteriormente referido, torna-se necessario
dar apoio, ndo somente ao doente, mas também, a quem presta cuidados, nomea-
damente cuidados diarios (Hinds, 1985; Mathis, 1992; Perry & Meneses, 1989). A
este proposito, Gongora (2002) considera essencial, trés tipos de apoio: emocional
(sentimentos de apoio e de seguranca), de informacao e instrumental (ajuda em
termos materiais ou de servicos que contribuem para a resolugdo de um problema).

Podemos entdo afirmar que o familiar cuidador necessita de preparacao e
acompanhamento até adquirir novas competéncias. Tais competéncias adquirem-se
e aperfeicoam-se com ac¢des de formacao breves e com a pratica de resolugédo de
problemas a medida que se enfrentam e superam as dificuldades do dia-a-dia
(Covas, 2005). De modo a prevenir e a amenizar o impacto negativo na familia que
vive tais acontecimentos adversos € necessario proporcionar-lhes formacao ao nivel
instrumental e psicossocial, de modo que esta possa adaptar-se e superar a adver-

sidade da doenca oncolégica num dos seus membros.
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1. INTERVENCAO PSICOSSOCIAL: PROGRAMAS DIRIGIDOS AS FAMILIAS

Consoante referido, é essencial o suporte psicossocial as familias a partir do
momento em que sao confrontados com a doenca do familiar (Rolland, 1990). Entre o
suporte especifico podemos destacar o apoio financeiro, o apoio emocional, os esque-
mas de substituicdo para descanso do prestador de cuidados, 0os grupos de apoio ou de
entreajuda e os servicos da comunidade local (Imaginario, 2008; Perry & Meneses,
1989).

Para Covas (2005), se o suporte comunitario for eficiente proporcionara as fami-
lias apoio ao nivel dos recursos materiais ou na aquisicdo de competéncias necessa-
rias, de modo a simplificar e aumentar as escolhas mais adequadas as diversas situa-
cbes. Assim todo o acontecimento da doenga podera ser aliviado do ponto de vista do
bem-estar e melhorar as condi¢cdes dos recursos familiares.

Sabemos que nos paises da Europa mais desenvolvidos os prestadores de cui-
dados beneficiam de suporte acrescido. No Reino Unido e na Irlanda do Sul, os cuida-
dores recebem uma remuneracao suplementar. Na Bélgica e na Alemanha sao propor-
cionados cursos de formacgéao para os prestadores de cuidados (Silva, 1995). Em Fran-
ca, a legislagédo sobre cuidados paliativos foi alterada em 1999, podendo o cuidador de
um doente com doenca terminal beneficiar de uma licenca de trés meses. Neste pais a
prestacéo de cuidados € contabilizada como actividade laboral (Lei Francesa de Cuida-
dos Paliativos, 2003).

Em Portugal, o Ministério da Saude, do Trabalho e da Solidariedade, definiu
orientacdes de intervencao articuladas entre o apoio social e os cuidados de saude con-
tinuados, dirigidas as pessoas em situacao de dependéncia e doenca severa, em fase
avancgada ou terminal. Assim, foi criada a Rede Nacional de Cuidados Integrados pelo
Decreto de Lei n°101/2006 de 6 de Junho, cuja finalidade € a de desenvolver respostas
integradas de cuidados de saude e de apoio social, promovendo a autonomia e a saude
em pessoas em situacdo de dependéncia ou de doenca severa, em fase avangada ou
terminal. Um dos objectivos especificos da rede nacional de cuidados integrados é
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“apoiar os familiares ou prestadores informais na qualificacdo e na prestacdo de cuida-
dos” (artigo 4° do referido Decreto de Lei, pag.3858).

A prestacdo de cuidados continuados integrados deve ser assegurada por
varias unidades, equipas hospitalares e equipas domiciliarias. Por sua vez, as equipas
de cuidados domiciliarios sdo constituidas por equipas comunitarias de suporte em cui-
dados paliativos e equipas de cuidados continuados integrados. A equipa de cuidados
continuados integrados, esta sediada no centro de saude e a sua intervencao é efec-
tuada mediante a solicitacdo do médico de familia ou da equipa de gestao de altas do
hospital de referéncia.

No Algarve existem cerca de 18 equipas de cuidados integrados, distribuidas
pelos varios centros de saude. Estas equipas sao constituidas por médico, enfermeiro,
fisioterapeuta, psicélogo, assistente social, e auxiliar, assegurando entre outros, apoio
psicossocial e ocupacional aos familiares e prestadores de cuidados, educagao para a
saude aos doentes e familiares cuidadores, cuidados de fisioterapia, apoio no desem-
penho das actividades da vida diaria e apoio na satisfacao das necessidades basicas
(Decreto de Lei n®101/2006).

No ambito da Rede de Cuidados Continuados Integrados surgiu recentemente o
programa Descanso do Cuidador. Este programa possibilita o internamento temporario
(periodo maximo de 30 dias podendo ir até 90 dias por ano) do doente quando existe
dificuldades de apoio familiar ou quando o familiar cuidador necessita de descanso. O
internamento é efectuado nas Unidades Longa Duracdo e Manutencdo. A regido do
Algarve dispbe de seis destas Unidades, cada uma disponibilizando uma vaga para dar
resposta as solicitacées do descanso do cuidador (ARS, 2009).

Um outro aspecto importante quando se discute intervengdes psicossociais diri-
gidas aos doentes oncoldgicos e seus familiares é o apoio psicoeducativo. Este tem um
impacto poderoso ao nivel de estratégias de coping, do ajustamento a doenca, do tra-
tamento e do prognostico (Andersen, 1996; Meyer & Mark, 1995; Seligman, 1996). Essa
intervencgao é efectuada por uma equipa multidisciplinar baseada nas necessidades dos
familiares e dos doentes, integra aspectos educativos e apoio emocional.

A intervencdo psicossocial podera ser frequentemente realizada em grupos de
suporte. Nos EUA e no Canada é muito frequente a sua realizacdo numa perspectiva
psicoeducativa. No entanto, em Portugal esta é quase inexistente. Por exemplo, um
estudo longitudinal com uma amostra de 187 cuidadores realizado em Filadélfia por
Pasacreta, Barg, Nuamah e McCoorkle (2000) sobre a implementacao de um programa
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psicoeducativo de seis horas, abordou a gestao de sintomas, apoio psicossocial e iden-
tificacdo de recursos materiais. Os dados foram recolhidos no inicio do programa e qua-
tro meses apds o final do mesmo. Os resultados obtidos indicaram que a sobrecarga
nao aumentou, mesmo quando se intensificou a necessidade de cuidados e a percep-
cao da saude melhorou ao longo do tempo.

Ao abordar o acompanhamento psicoeducativo, Sousa (2007) refere que este
permite a familia e ao doente gerir melhor a doenga e o bem-estar. A este propdésito, a
autora desenvolveu, entre 0 ano de 2003 e 2005, no Instituto Portugués de Oncologia
Francisco Gentil e no Centro Regional de Oncologia de Coimbra, um programa experi-
mental designado por proFamilias. A amostra foi constituida por 70 familias e 70 doen-
tes, divididos em quatro grupos de acordo com a fase da doenca. A formacao consistiu
em 6 sessdes, com a duragao de 90 minutos cada. As vantagens desta formacédo men-
cionadas por estas familias foram: um maior conhecimento da doenga, uma maior
capacidade para lidar com as dificuldades que a doenca |lhes acarretou e ainda, a parti-
lha de sentimentos e de estratégias de coping, com a consequente diminuicdo de sen-
timentos de solidao e de desajuste emocional.

Nesta linha de pensamento, Ramos (2005) defende a intervencao numa pers-
pectiva salutogénica, tendo em vista, potenciar os mecanismos de coping e desenvolver
competéncias para o cuidar, conhecer o que torna os cuidadores mais resilientes e com
maior bem-estar. Deste modo, poderemos distinguir as familias que precisam de um
determinado tipo de apoio das que nao precisam e proporcionar assim um planeamento
adequado a cada familia (Paul & Fonseca, 2001).

A importancia da inclusao do familiar cuidador na assisténcia psicolégica ofereci-
da no contexto do tratamento ndo é devidamente assegurada. Apesar do trabalho
desenvolvido por Sousa (2007), acima referido, Teixeira (2007) refere que em Portugal
a investigacao em relacdo a resposta familiar a doenca, assim como a adaptacao fami-
liar a doenca e recuperacao ainda esta numa fase embrionaria.

Além do mais, por se tratar de uma area relativamente recente, sdo muitos os
factores psicossociais associados a doenca oncoldgica que estdo insuficientemente
estudados. Neste contexto e considerando os aspectos tedricos e os estudos apresen-
tados na revisdo da literatura parece-nos importante estudar a percepgao da qualidade
de vida e bem-estar emocional do familiar do doente oncoldgico na Regiao do Algarve,
por se tratar, como ja foi referido, de uma populacao-alvo insuficientemente estudada.
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Neste capitulo serdo apresentados os objectivos do estudo, as questdes de
investigacdo, a caracterizacdo da amostra, os instrumentos utilizados, os procedi-
mentos de recolha de dados e descritas as analises estatisticas efectuadas.

Estamos na presenca de um estudo quantitativo, correlacional e com um
desenho transversal. De acordo com Almeida e Freire (2003), os estudos correlacio-
nais permitem investigar as relagdes entre as variaveis e o estabelecimento de pre-
visdes, mas nao fornecem provas de causalidade. Considerando o caracter explora-
tério deste estudo, ndo foram formuladas hipéteses, tendo a analise sido guiada
pelos objectivos posteriormente descritos.

1. OBJECTIVOS E QUESTOES DE INVESTIGAGAO

O presente estudo tem como principal objectivo estudar a influéncia de diver-
sas variaveis associadas a doenca oncoldégica como sejam as variaveis socio-
demogréficas e clinicas, as caracteristicas individuais do doente, do familiar cuidador
e a percepcgao de qualidade de vida e de bem-estar emocional do cuidador do doen-
te com cancro colorectal.

Assim, a nossa pergunta de partida é: quais as variaveis sécio-demograficas
e psicossociais que estdo associados a uma melhor qualidade de vida do familiar
cuidador do doente com cancro colorectal., entre estas variaveis, quais poderéao
estar negativamente associadas a uma menor qualidade de vida nos familiares dos
doentes com cancro colorectal?

Para procurar responder a esta questao, a nossa investigacao é orientada
pelos seguintes objectivos especificos:
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Descrever as caracteristicas sécio-demograficas e psicossociais dos familia-
res cuidadores (sexo, idade, estado civil, nivel de escolaridade, nivel sécio-
econdémico, zona de residéncia, grau de parentesco, estrutura do agregado
familiar, a coabitagédo, 0 apoio no cuidar e o apoio psicolégico)

Analisar eventuais relagdes entre as caracteristicas socio-demogréaficas e

familiares do cuidador e a qualidade de vida percebida.

Analisar eventuais relagdes entre as caracteristicas socio-demogréaficas e

familiares do cuidador e o bem-estar emocional.

Estudar a relacdo entre a estrutura familiar e varidveis psicossociais como
sejam a percepcdo da qualidade de vida e bem-estar emocional do familiar

cuidador.

Analisar a presenca (ou n&o) de suporte psicossocial efectivo, a qualidade de
vida percepcionada pelos cuidadores informais e a sua relacdo com a per-
cepcao de bem-estar emocional.

Estudar a relagdo entre a fase da doenca, o bem-estar emocional e a quali-
dade de vida.
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2. DEFINICAO DAS VARIAVEIS EM ESTUDO

O presente estudo, de cariz exploratério, pretende caracterizar um grupo de
familiares cuidadores relativamente a varidveis sécio-demograficas e psicossociais
que possam estar associadas a presenca de problemas emocionais ou baixa per-
cepgéao da qualidade de vida dos mesmos. Assim, 0 nosso objectivo principal é iden-
tificar possiveis relagdes entre um conjunto de variaveis socio-demograficas, familia-
res e contextuais mais vastas e a percepcao da qualidade de vida e bem-estar emo-
cional pelo familiar cuidador. No &mbito deste estudo definimos qualidade de vida,
segundo a Organizacdo Mundial de Saude, como a percepc¢ao que o individuo tem
acerca da sua posicao de vida, no contexto da cultura e do sistema de valores em
que vive, tomando em consideragdo os seus objectivos, expectativas, padroes e
preocupacoes (WHOQOL Group, 1994).

Consoante ja anteriormente referimos, actualmente, a doenca oncoldgica,
presta-se a maior esperanca de vida. No entanto, esta continua a representar um
conjunto de obstaculos de natureza variada: médica, psicologica, familiar e social.
Na mesma linha de pensamento Quartilho (2001), refere que a doenga grave, obriga
o doente e a familia a pensar de modo diferente, a efectuar uma reaprendizagem
nas formas de organizacao da vida familiar. Neste ambito parece-nos pertinente o
estudo da Qualidade de Vida e bem-estar emocional em familiares cuidadores.

E também nossa intencdo analisar eventuais relacées entre a fase de doenca
e a percepcao de qualidade de vida do familiar cuidador. A este respeito, Santos
(2006) refere que nos primeiros trés meses, apos diagnostico de doenca oncolégica
o familiar percepciona uma deterioracdo da qualidade de vida global, e evidencia
uma elevada sobrecarga emocional associada ao cuidado, a qual tende a diminuir
com o decorrer da doencga. Nesta ordem de ideias, o cuidador tendera a efectuar
uma avaliacdo mais positiva da sua qualidade de vida global, passados seis a nove
meses apods o diagndstico da doenca. No entanto, na fase terminal, a carga emocio-
nal para o familiar tendera a tornar-se novamente mais intensa (KristdJanson & Ash-

croft, 1994; Ortega & Lopez, 2005; Pacheco, 2002). A este propdsito, alguns autores
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designam por fase inicial, os primeiros trés meses apo6s o diagnéstico, a fase de tra-
tamento referindo-se aos seis a nove meses apds o diagnostico e a fase terminal
correspondendo aos ultimos seis meses de vida (Pacheco, 2002; Santos, 2006).

Tendo em consideracao que perante uma situacao de stresse, como é o caso
da doenca oncoldgica, sdo necessarios mecanismos para lidar com a adversidade,
como por exemplo, o bem-estar subjectivo. Diener, Lucas e Oishi (2002) definem
bem-estar subjectivo como a avaliacao cognitiva e afectiva que o individuo faz acer-
ca da sua propria vida. Deste modo o bem-estar subjectivo evidéncia duas dimen-
sbes, a dimensao afectiva e a dimensao cognitiva. O nosso estudo incidira sobre a
dimensao afectiva, incluindo-se nesta dois factores independentes: a afectividade
positiva e a afectividade negativa.

A primeira traduz-se num conjunto de emocdes positivas (alegria, entusiasmo,
orgulho, felicidade) que influenciam os pensamentos e comportamentos do sujeito,
uma vez que se estes experienciam emocoes positivas ao longo das suas vivéncias,
tenderdo a desenvolver com maior facilidade objectivos e planos a longo prazo e
ainda, a desenvolver mais rapidamente estratégias adequadas, com vista a reformu-
lacdo da vida, apds a situacao de doenca (Jiménez, 2006); a afectividade negativa
exprime-se pela disposi¢cdo para experimentar sentimentos e emogbes desagrada-
veis (culpabilidade, vergonha, tristeza, ansiedade, depressao, inveja) (Diener, Suh,
Lucas & Smith, 1999). De referir que segundo Fredrickson (2001) as emog¢des posi-
tivas promovem o alargamento das capacidades atencionais, da cognicdo e accao
bem como da constru¢do de recursos nos niveis fisicos, intelectual e social. Neste
processo deve considerar-se que os diferentes tipos de emocdes positivas propor-
cionam um alargamento do leque de interpretagdes e de respostas comportamentais
dos sujeitos face a diferentes situacoes.

Ao nivel cognitivo também se verificam diferengas no uso das emogdes posi-
tivas. Assim os sujeitos que as experienciam, mais frequentemente, tendem a ser
mais flexiveis, criativos, integrativos, receptivos a novas informacoes e eficientes,
demonstrando um aumento na preferéncia pela variedade e aceitacdo de mudancas
flexiveis no seu comportamento, bem como um alargamento nas suas opcdes de
ajustamento (Lyubomirsky et al, 2005).

No que se refere as emocgdes positivas, € importante salientar que a alegria
tem um papel importante na accao, na promocéao dos limites e na criatividade. Trata-

se de um sentimento de contentamento e de satisfagdo interior proveniente de
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alguma coisa de positivo que a pessoa experimentou (Oliveira, 2004). Relativamente
ao interesse, apesar de ser uma emogao positiva completamente distinta da anterior,
cria a necessidade de exploracdo, de obter novas informacdes e experiéncias
(Csikszentmihalyi, 1990; Deci & Ryan 2001; Izard, 1997).

Outra emocéo positiva a considerar € o orgulho, o qual remete para a realiza-
cao pessoal. Este é alargado pela criacdo de novas oportunidades de realizacédo
com 0s outros e para prever bons momentos de realizacao futuros (Lewis, 1997).

A experiéncia de emocodes positivas permite aos individuos um maior envol-
vimento com o ambiente bem como a participacao em varias actividades considera-
das adaptativas para os sujeitos (Fredrickson, 2001), possibilitando a promocéo da
confianga, optimismo, auto-eficacia, sociabilidade, bem-estar fisico, estratégias de
coping adequadas entre outras (Lyubomirsky et al, 2005).

De forma a explicar como as emocdes positivas, ainda que fenomenoldgica-
mente distintas, contribuem para o desenvolvimento e crescimento pessoal, Fre-
drickson (2001) desenvolveu a teoria das emoc¢des positivas do alargar e construir
(broaden and build theory). De acordo com esta perspectiva, o bem-estar pessoal
diversifica formas de pensamento e de accao das pessoas, construindo reservas de
recursos fisicos, intelectuais, psicologicos e sociais, disponiveis para futuros momen-
tos de crise.

Neste sentido, pensamos que a percepcao da qualidade de vida dos familia-
res/cuidadores do doente com cancro do célon e recto sera importante para o estudo
das implicacbes fisicas e psicossociais tendo em vista a melhoria da qualidade de

vida quer dos doentes, quer dos cuidadores.
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3. AMOSTRA

A amostra final é constituida por 50 familiares cuidadores de doentes com
cancro colorectal residentes na Regidao do Algarve. Os dados foram recolhidos, no
Hospital de Faro, (Servigo de Cirurgia Poente, Servico de Uro-Cirurgia e Hospital de
Dia de Oncologia), no Centro Hospitalar do Barlavento Algarvio (Servico do Hospital
de Dia de Oncologia) e ainda na Unidade de Radioterapia e Medicina Nuclear de
Faro.

3.1.Técnica de amostragem

Trata-se de uma amostragem por conveniéncia. No entanto, foi nossa inten-
cao torna-la a mais representativa possivel geograficamente da populagao dos fami-
liares cuidadores dos doentes com cancro colorectal do Algarve que recorrem aos
servicos de saude da Regiéo.

Os familiares cuidadores foram caracterizados de acordo com a fase da
doenca do seu familiar, considerando-se trés grupos: sujeitos na fase inicial da
doenca (0-3 meses), sujeitos na fase de tratamento da doenca (4-9 meses) e 0s
sujeitos na fase de vigilancia (10-144 meses). Como critérios de seleccdo da amos-
tra foram consideradas as seguintes variaveis:

e |dade igual ou superior a 18 anos;

e Ser um dos elementos da familia ou pertencer a rede de Suporte Social do
doente;

e Saber ler e escrever;

e Nao apresentar doenca oncoldgica;
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3.2. Caracterizacao geral da amostra

Para aceder aos dados sécio-demograficos, aos dados clinicos do doente e
as variaveis psicossociais do familiar cuidador foi construido um questionario, cuja
folha de rosto incluia o consentimento informado, seguido de questdes sobre:

Questionario de dados so6cio-demogréficos, familiares e clinicos (Anexo A).
Para a recolha destes dados o participante foi inquirido relativamente a sua idade,
sexo, local de residéncia, escolaridade, estado civil, profissdo, grau de parentesco,
coabitacao e estrutura do agregado familiar. Procuramos também recolher informa-
cao sobre o nivel s6cio-econdémico (doravante designado NSE), seguindo o proce-
dimento utilizado por Simdes (1994), o qual propde uma classificacdo em trés niveis
(NSE baixo, NSE médio NSE elevado) com base na profissao e na escolaridade dos
familiares cuidadores. O procedimento de classificacdo utilizado é apresentado no
Anexo B. Categorizamos ainda a profissdo dos familiares segundo seis niveis, de
acordo com a classificacao proposta por Alvarez, Alonso, Domingo e Regidor (1995),
apresentada no Anexo C.

e Varaveis clinicas (referentes ao doente oncolégico)
Foram elaboradas questées com vista a recolha de informacao sobre o tempo
de doenca, o tempo de dependéncia bem como a idade do doente oncolégico.

e Variaveis psicossociais (referentes ao familiar/cuidador)

Para avaliacdo das variaveis psicossociais elaboramos questoes relacionadas
com a partilha de responsabilidade na prestacédo de cuidados, com o apoio psicold-
gico (individual ou em grupo) e variaveis associadas ao suporte social percebido
pelo familiar cuidador.

A tabela 1 apresenta a distribuicdo dos familiares cuidadores segundo o sexo,
a faixa etaria, o estado civil, a zona de residéncia, o nivel de escolaridade, a profis-
sdo e 0 NSE. Os familiares cuidadores que colaboraram no nosso estudo sao maio-
ritariamente do sexo feminino (cerca de 68.0%), com idades compreendidas entre 22
anos e 79 anos (M = 52.3 anos e DP = 13.1 anos).

No que se refere a distribuicdo dos sujeitos segundo o grupo etério, podemos
constatar que 54.0% dos cuidadores tém entre 44 e 64 anos de idade. Relativamen-
te ao estado civil, verificamos que 86.0% dos cuidadores sdo casados (ou vivem em
uniao de facto).
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Consoante podemos também observar na tabela 1, cerca de 54.0% residem
em meio rural, sendo 46.0% oriundos de meio urbano. Relativamente ao nivel de
escolaridade, a maior parte dos individuos (62.0%) sao detentores do ensino basico
(19, 2° e 32 ciclos), sendo excepcgao a escolaridade ao nivel do ensino superior, uma
percentagem de 10.0%. Os sujeitos foram ainda caracterizados de acordo com a
sua categoria profissional. Assim, cerca de 50.0% integra o Grupo V (trabalhadores
nao qualificados) e os restantes 50.0% dispersam-se pelos varios outros grupos.
Quanto ao nivel socio-econémico, constatdmos que 76.0% dos cuidadores perten-
cem ao nivel socio-econémico baixo.

Tabela 1. Caracteristicas descritivas da amostra

n %
Masculino 16 32.0
Sexo Feminino 34 68.0
Total 50 100.0
Dos 22 aos 43 anos 13 26.0
Faixa etaria Dos 44 aos 64 anos 27 54.0
65 ou mais anos 10 20.0
Total 50 100.0
Casado/uniao de facto 43 86.0
Estado civil Solteiro 4 8.0
Divorciado/separado 3 6.0
Total 50 100.0
Rural 27 54.0
Zona de procedéncia Urbana 23 46.0
Total 50 100.0
Sem estudos 4 8.0
EB 12 Ciclo 16 32.0
Nivel de escolaridade EB 2% e 3¢ Ciclos 15 30.0
Secundéaria ou Ensino Profissional 10 20.0
Ensino Superior 5 10.0
Total 50 100.0
Grupol 2 4.0
Grupoll 4 8.0
Grupolll 6 12.0
Profissao GrupolVa 6 12.0
GrupolVb 7 14.0
GrupoV 25 50.0
Total 50 100.0
NSE baixo 38 76.0
NSE NSE médio 10 20.0
NSE elevado 2 4.0
Total 50 100.0
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A distribuicao dos sujeitos segundo o grau de parentesco e a coabitacdo com

o doente oncol6gico é apresentada na tabela 2. Consoante podemos observar, a

maioria dos prestadores de cuidados (cerca de 62.0%) é conjuge do doente oncolo-

gico, 30.0% sao filhos e apenas 8.0% corresponde a outro tipo de familiares (irméo,

neto e sobrinha). Verificamos também que 74.0% dos cuidadores vivem no mesmo

domicilio do doente oncolégico.

Tabela 2. Caracterizagdo da amostra segundo o grau de parentesco e coabitacao.

n %

Filho 15 30.0

Grau de parentesco Esposo 31 62.0
Outro familiar 4 8.0

Total 50 100.0

Nao 13 26.0

Vive no mesmo domicilio do doente Sim 37 74.0

Total 50 100.0
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4. INSTRUMENTOS

Apébs delimitacao dos objectivos do estudo, do tipo de estudo, efectuamos
uma revisao da literatura sobre os instrumentos adaptados a populagéao portuguesa,
com vista a seleccdo de instrumentos que apresentassem indices de consisténcia
interna satisfatérios e que se afigurassem de preenchimento relativamente breve.

De modo a avaliar a percepc¢ao da qualidade de vida utilizamos a Escala de
Qualidade de Vida do Familiar/Cuidador do doente Oncoldgico, construida especifi-
camente para utilizagdo em familiares de doentes do foro oncoldgico. Para o estudo
do bem-estar emocional utilizou-se a Escala da Afectividade Positiva e Afectividade
Negativa (PANAS).

De seguida descreveremos em detalhe a finalidade, as caracteristicas e pro-
priedades psicométricas de cada instrumento utilizado para avaliar as variaveis em
estudo. Na apresentacao dos instrumentos procederemos a analise da consisténcia,
através do célculo do coeficiente de alfa de Cronbach de cada escala, considerado o
método mais adequado para avaliacao de consisténcia interna em escalas tipo Likert
(Golden, Sawick & Frazen, 1984). A consisténcia interna permite verificar o grau de
homogeneidade existente entre as respostas aos diversos itens que constituem cada

instrumento.

4.1.Escala de qualidade de vida do familiar/cuidador do doente oncolégico
(CQoOIC)

Trata-se de uma escala validada para a populagdo portuguesa com uma
amostra de 272 familiares por Santos, Ribeiro e Lopes (2003), do instrumento origi-
nal Caregiver Quality of Life index-Cancer desenvolvido por Weitzner et al (1999).
Tem como objectivo avaliar as implicagdes fisicas e psicossociais consequentes a
doenca oncolégica de um familiar e das suas repercussdes na qualidade de vida do
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familiar cuidador. Trata-se de uma escala de auto-preenchimento, composta por 33
afirmacoes. As respostas sdo apresentadas numa escala tipo likert, ordenadas
segundo a intensidade da alteracao percebida e cotadas entre 0 e 4. Ao numero 0
corresponde a resposta “nada’, ao 1 a resposta “pouco’, ao 2 a resposta “alguma
coisa’, ao 3 “bastante” e ao 4 “muito”’. As questdes reportam-se a Ultima semana,
prevendo-se um tempo minimo de 10 a 15 minutos para o seu preenchimento (San-
tos, 2006).
A escala é constituida por quatro dimensdes (tabela 3): Sobrecarga Emo-
cional (13 itens), Perturbacdes Ligadas ao Cuidado (7 itens), Implicacées Pessoais
do Cuidado (5 itens) e Adaptacao Positiva (8 itens).

Tabela 3. Estrutura da escala CQOLC

Componentes Itens

Sobrecarga emocional 8,10,13,14,16,17,18,23,24,28,29,30,31
Perturbagbes ligadas ao cuidado 5,6,7,19,22,27, 33

Implicagbes pessoais do cuidado 1,2,3,4,12

Adaptacao positiva 9,11,15,20,21,25,26,32

Para a cotacdo de cada dimensao da escala CQOLC é calculada a média
dos itens que a constitui. A Percepcdo da Qualidade de Vida Global (33 itens)
(Anexo D), resulta da média de todos os itens da escala. De notar que, previamen-
te a este calculo, invertemos os itens cujo sentido era contrario ao da Qualidade de
Vida. Deste modo, cotagdes mais elevadas correspondem a uma melhor percep-
cao de qualidade de vida.

A fidelidade da escala avaliada através do coeficiente de consisténcia inter-
na, alfa de Cronbach, é apresentada na tabela 4. O coeficiente de consisténcia
interna global da escala, na nossa amostra foi de 0.85, semelhante ao encontrado
na validag&o original (0.83), e considerado como apresentando uma consisténcia
interna satisfatoria (Ribeiro, 2007). Para todas as dimensdes encontrdmos valores
aceitaveis de alfa, oscilando entre 0.79 para a dimensao Perturbacdes ligadas ao
Cuidado e 0.87, na dimensao Sobrecarga Emocional, excepto na dimensao Adap-
tacao Positiva em que obtivemos um valor de alfa 0.59.
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Tabela 4. Fidelidade da Escala CQOL na amostra em estudo e a apresentada pelo autor

N2

itens Alpha de Cronbach

Escala CQOLC Amostra Versao original portuguesa
N =50 N =272

Sobrecarga emocional 13 0.87 0.87
Perturbacdes ligadas ao 0.79 0.75
cuidado ' '
Implicac6es pessoais do 0.83 0.77
cuidado ' '
Adaptacao positiva 8 0.59 0.70
Percepcéo global da 33 0.85 0.83

qualidade de vida

Relativamente a estatistica descritiva da escala CQOLC e as respectivas
dimensdes, encontramos uma média mais elevada na Sobrecarga Emocional (2.73)
seguida da Adaptacéao Positiva (2.35). Na tabela 5 podemos observar que a escala
Percepcao Global da Qualidade de Vida (Escala Global) apresenta uma média de
1.94 e um desvio padréo 0.52.

Para avaliar a normalidade das varias dimensdes e da percepcao global da
qualidade de vida recorremos ao teste de Kolmogorov-Smirnov, havendo evidéncia
de que as Implicagbes pessoais do Cuidado (p=0,003) e a Adaptacdao Positiva
(p=0,042) nao seguem distribuicdes normais (o valor de p deveria ser proximo de 1).
Complementdmos a analise das distribuicbes com o célculo dos coeficientes de
assimetria, de Kurtose e com a construcéo de histogramas (Anexo E), tendo obser-
vado distribuicdes assimétricas positivas (Implicacbes Pessoais do Cuidado e Escala
Global) e negativas (Sobrecarga Emocional, Perturbacdes Ligadas ao Cuidado e
Adaptacao positiva), também os valores de Kurtose se afastam significativamente de
zero (K <0 distribuicao platicurtica), o que sugere a inexisténcia de normalidade.
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Tabela 5. Estatistica descritiva das dimensdes da Escala CQOLC

Teste de Kolmogo-

Dimensoes Média Minimo  Maximo Mediana Egg\r/é?) Assimetria Kurtose fov-Smirnov
Estatistica p
Sobrecarga
emocional 2.73 0.92 4.00 2.73 0.71 -0.314 -0.234 0.072 0.200
Perturba-
¢des ligadas ) )
a0 cuidado 1.55 0.00 3.29 1.43 0.89 0.028 0.803 0.076 0.200
ImplicacGes
pessoais do .
cuidado 1.64 0.00 3.80 1.40 0.96 0.473 0.726 0.159 0.003
Adaptagdo 55 )44 3.63 2.44 0.65  -0114 0586 04127  0.042
positiva ) : : : . - . . .
Es°i':|9'°' 194 091 3.00 1.86 0.52 0194  -0.893 0.08  0.200

4.2.Escala de afectos positivos e afectos negativos (panas)

Para avaliar o bem-estar emocional recorremos a escala de afectos positivos
e negativos. Esta escala originalmente designada por Positive and Negative Affect
Schedule (PANAS) desenvolvida por Watson et al (1988), foi traduzida e adaptada a
populacao portuguesa por Galinha e Ribeiro (2005). A versao portuguesa do PANAS
consiste em 20 emogdes com duas dimensdes, os Afectos Positivos (10 emocgdes) e
os Afectos Negativos (10 emocdes) (Anexo F). Na validacdo da escala PANAS para
a populagao portuguesa, Galinha e Ribeiro (2005) reportaram a existéncia de uma
consisténcia interna satisfatéria de 0.86 para a escala de Afectos Positivos e alfa de
0.89 para a escala de Afectos Negativos.

A aplicacdo do PANAS permite a adaptacao de diferentes referéncias tempo-
rais: por exemplo, “neste momento”, “no dia de hoje”, “na Ultima semana”, “durante o
ultimo ano”, etc. No nosso estudo foi dada aos participantes a referéncia temporal
“na ultima semana”. Assim, foi, pedido aos sujeitos que indicassem numa escala de
cinco niveis — Nada ou muito ligeiramente (1), um pouco (2), Moderadamente (3),
Bastante (4), Extremamente (5) — até que ponto experimentaram as emocdes, refe-

rentes a cada um dos itens.
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Para determinar a consisténcia interna do PANAS, na nossa amostra, foram
calculados os coeficientes alfa de Cronbach, que se apresentaram satisfatérios (0.76
e 0.86). Os indices de alfa obtidos no nosso estudo, assim como os indices obtidos
no estudo de adaptacao original (Galinha & Ribeiro, 2005), sdo apresentados na
tabela 6.

Tabela 6. Fidelidade da Escala PANAS na amostra em estudo e a apresentada pelo autor

Alpha de Cronbach

Escala PANAS ':_r"st Amostra  Versao original portuguesa
N = 50 N =272

Afectos positivos 10 0.76 0.86

Afectos negativos 10 0.86 0.89

A partir da diferenca entre os afectos positivos os negativos criamos a variavel
diferencial de afectos, com uma consisténcia interna de 0.83. Um diferencial positivo
indica a predominancia de afectos positivos e um diferencial negativo indica a pre-
dominéncia dos afectos negativos.

Os afectos negativos e os afectos positivos apresentam médias muito seme-
lhantes, sendo a média do diferencial de afectos muito préxima de zero (0.02) com
um desvio padrao proximo de 1 (0.92). Os valores p obtidos para o teste de Kolmo-
gorov-Smirnov (0.200), os baixos coeficientes de assimetria e de Kurtose e a obser-
vacao dos histogramas (Anexo G), sugerem que as distribuicbes destas trés varia-
veis n&o diferem significativamente da distribuicdo normal (tabela 7).

Tabela 7. Estatistica descritiva da Escala PANAS e suas dimensdes

Escala . Teste de Kolmogo-
PANAS Média Minimo Maximo Mediana FI?:;;/@L% Assimetria  Kurtose rov-Smirnov
Estatistica p

Afectos 2.38 1.00 3.80 2.35 0.68 0.237 -0.323 0.060  0.200
positivos

Afectos 236 1.00 4.40 230 0.83 0.014  -0592 0067  0.200
negativos

Diferencial 002 240 180 0.0 0.92 0254 0467 0083  0.200
de afectos
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5. PROCEDIMENTOS DE RECOLHA DE DADOS

Apbs o pedido de autorizacdo formal aos Presidentes dos Conselhos de
Administracdo do Hospital de Faro (Anexo H), do Centro Hospitalar do Barlavento
Algarvio (Anexo |) e da Unidade de Radioterapia e Medicina Nuclear de Faro (Anexo
J), a recolha de dados foi efectuada durante os meses de Janeiro, Fevereiro e Margo
de 2008.

No contacto com os familiares cuidadores foram explicados os objectivos do
estudo. Aos familiares que aceitaram participar no estudo foi entregue um formulario
de consentimento (Anexo K), onde esta discriminado o seguinte:

e Objectivos e finalidade do estudo

e Quais as vantagens na sua participacao (avanco no conhecimento, provavel
melhoria na abordagem sobre os problemas dos familiares cuidadores)

eParticipacdo voluntaria, isto é, a recusa ou desisténcia pode ser feita em
qualquer momento sem qualquer justificacao, isso, ndo interfere com a normal assis-
téncia nos servicos de saude.

e Caracter confidencial das informagdes, ou seja, os dados referentes ao
nome e morada ndo sao registados em nenhuma base de dados, sdo substituidos
por cddigos.

e Informacdo do nome e telefone da investigadora para possivel esclareci-
mento.

Aos participantes que apresentaram dificuldades em preencher o questionario
devido ao seu estado emocional, solicitaram que os ajudasse no preenchimento dos
mesmos, assim, davam as suas respostas perante a leitura das questoes.

A par com o preenchimento dos questionarios, foram recolhidos dados clini-
cos dos doentes junto dos enfermeiros ou no préprio processo, com o objectivo de

recolher informacao relativa a doenca.
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6. ANALISE E TRATAMENTO DOS DADOS

Para caracterizar o contexto da prestagéo dos cuidados recorremos a estatis-
tica descritiva.

Para a analise dos factores determinantes da qualidade de vida e bem-estar
dos familiares cuidadores utilizdmos metodologias de comparacdo de grupos com
testes ndo paramétricos, devido a ndao normalidade da distribuicdo de algumas
variaveis e ainda a pequena dimensao de alguns grupos (i.e., n <30). De acordo com
Maroco (2003), os testes ndo paramétricos sdo alternativos aos paramétricos quan-
do a normalidade da distribuicdo da varidvel em estudo nao se verifica. Para a com-
paracdo dos valores obtidos para cada escala, bem como para as respectivas
dimensdes em dois grupos recorremos ao teste de Mann-Whitney e para compara-
cao de trés ou mais grupos recorremos ao teste de Kruskall-Wallis.

Pelo mesmo motivo (i.e., ndo normalidade da distribuicdo) para o calculo do
coeficiente de correlacdo entre variaveis quantitativas, utilizamos o coeficiente de
correlacdo de Spearman.

Por ultimo, de referir que o nivel de significancia estatistica considerado para
avaliar a significancia dos testes estatisticos efectuados foi de 0.05. Os dados foram
analisados através do programa SPSS (Statistical Package for Social Sciences, ver-
séo 14.0).
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Capitulo 5 — Apresentacgéo, andlise e discussao dos resultados

1. APRESENTACAO, ANALISE E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Para melhor compreender as caracteristicas, socio-demograficas, familiares,
psicossociais e a percepcao face a prestacao de cuidados dos familiares cuidadores
da amostra e para melhor responder a questao “Qual a percepcao da qualidade e
bem-estar emocional do familiar do doente oncoldgico” iremos apresentar os princi-

pais resultados encontrados de acordo com os objectivos propostos.

1.1. Contexto da prestacao de cuidados

Consoante podemos observar na tabela 8, dos 50 doentes oncoldgicos em
estudo, 66.0% sao do sexo masculino, as idades estdo compreendidas entre os 44
anos e os 80 anos (com uma média de idade de 64.06 anos e um desvio padrao
9.07anos), predominando a faixa etaria dos 65 ou mais anos (54.0%), 11 (22.0%)
encontram-se na fase inicial da doenca, 17 (34.0%) na fase de tratamento da doen-
ca e 22 (44.0%) na fase de vigilancia da doenca.

No que se refere ao tempo de dependéncia, 38 (76.0%) dos doentes encon-
tram-se dependentes. Importa, aqui, referir que o conceito de dependéncia definido
pelo grupo multidisciplinar do Conselho da Europa, diz respeito a “pessoa que por
razbes ligadas a perda de autonomia fisica, psiquica ou intelectual tem necessidade
de uma ajuda importante a fim de realizar necessidades especificas resultantes da
realizagc&o das actividades de vida diaria” (Amaral & Vicente, 2000, p.25).

No nosso estudo a maioria dos doentes dependentes encontra-se nesta
situacao ha relativamente pouco tempo: 31.6% dos doentes estdo dependentes ha
nao mais de 3 meses e 31.6% apresenta um espaco temporal de dependéncia que
oscila entre 0s 4 e 0os 9 meses (ver tabela 8).
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Tabela 8. Distribuicao dos doentes oncoldgicos segundo o sexo, a faixa etaria, o tempo de
doenca e o tempo de dependéncia

n %
Masculino 33 66.0
Sexo Feminino 17 34.0
Total 50 100.0
Dos 44 aos 64 3 46.0
anos
Faixa etaria 65 ou mais anos 27 54.0
Total 50 100.0
0-3meses 11 22.0
Tempo de doenca 4-9 meses 17 34.0
10-144 meses 22 44.0
total 50 100.0
0-3meses 12 31.6
Tempo de dependéncia 4-9 meses 12 31.6
10-144 meses 14 36.8
total 38 100.0

No que diz respeito ao apoio no cuidar?, verificamos que 16 (32.0%) dos cui-
dadores dos doentes oncoldgicos tém apoio no cuidar. Esse apoio € geralmente
dado pela familia, tendo-se encontrado apenas uma situagdo em que o apoio € dado
por uma Instituicdo Particular de Solidariedade Social (tabela 9).

Estes resultados vao ao encontro dos obtidos por Rodriguez, Alvarez e Cortés
(2001), no estudo realizado a 32 cuidadores de familiares dependentes verificaram
que 78.1% recebem ajuda dos familiares. Essa ajuda é efectuada, principalmente,
pelas irmas (34%), seguindo-se os irmaos (12.6%), as filhas (15.6%), os filhos
(12.4%) e os netos (18.8%).

Tabela 9. Distribuicao dos familiares segundo a prestacao de cuidados

n %
Apoio no Cuidar do familiar Nao 34 68.0
Sim 16 32.0
Total 50 100.0
Quem ajuda Familia 15 93.8
Lar 1 6.3

Total 16 100.0

Entende-se por cuidar, “um acto individual que prestamos a nés proprios, desde que adquirimos autonomia, mas, é igual-
mente, um acto de reciprocidade que somos levados a prestar a toda a pessoa que, temporaria ou definitivamente, tem neces-
sidade de ajuda para assumir as suas necessidades vitais” (Colliére, 1989, p.235),
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Quanto a existéncia de apoio psicolégico na area de residéncia ou no servico
de saude, constatamos que 86.0% dos inquiridos referem nao beneficiar de qualquer
apoio nesta especialidade.

De notar que D. Figueiredo (2007) referiu que uma das necessidades mais
sentidas pelos cuidadores é a de ter alguém com quem falar acerca das experién-
cias, dificuldades, preocupacdes e satisfacdes inerentes a prestacao de cuidados.
Ainda segundo a autora, a participagdo em grupos de apoio raramente é menciona-
da como uma necessidade, entre os familiares cuidadores. No entanto, € de salien-
tar que, no nosso estudo, 53.5% dos participantes manifestam interesse ou necessi-
dade em pertencer a um grupo de apoio.

Com base nos motivos atribuidos pelos familiares a necessidade de pertencer
a um grupo de apoio procedemos a sua categorizagcdo segundo quatro grupos —
esclarecimento de duvidas em relagdo a doenca, apoio psicolégico, troca de expe-
riéncias e receber apoio na prestacdo de cuidados. Na tabela 10 apresentamos os
valores percentuais obtidos, referentes a cada uma destas categorias. Assim, o
motivo primeiro referente a necessidade ou interesse de beneficiar de um grupo de
apoio foi o esclarecimento de duvidas em relacdo a doenca (39.1%), seguindo-se o
apoio psicolégico (26.1%), a troca de experiéncias (21.7%) e por ultimo, o apoio na
prestacao de cuidados (13.0%).

Resultados semelhantes foram obtidos por Hileman, Lackey e Hassanein
(1992) no estudo realizado a 492 cuidadores, encontraram 25 necessidades nao
satisfeitas, que foram agrupadas em seis categorias: psicologica, informativa, espiri-
tual e apoio na prestacdo de cuidados. Dentro destas categorias as que tiveram
maior niumero de necessidades identificadas foram a psicolégica e a informativa.
Relativamente a informacao transmitida a familia, Bonila (1989) alerta para que seja
verdadeira, transmitida de forma gradual e flexivel, tendo em conta as necessidades
e preocupacdes do receptor, ou seja, saber o que pensa a familia acerca da doenca

em questao, as suas fantasias e temores, para os saber esclarecer.
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Tabela 10. Distribuicdo da amostra de acordo com a necessidade expressa de apoio psico-
l6gico, pertenga a um grupo de apoio e motivo

n %

Nao 43 86.0

Apoio psicolégico Sim 7 14.0
Total 50 100.0
Nao 20 46.5

Se nao tém, gostaria de .

pertencer agum grupo Sim 23 935

Total 43 100.0
Esclarecimento de duvidas em relagéao a 9 392
doenca ’

z%ﬂeztarla, qual o Apoio psicologico 6 26.1
Troca de experiéncias 5 217
Apoio de cuidados 3 13.0
Total 23 100.0

1.2. Factores associados a qualidade de vida dos familiares cuidadores

De seguida pretendemos observar se a percepc¢ao da qualidade de vida dos
familiares esta associada a factores sécio-demograficas e psicossociais do familiar
cuidador e ainda a caracteristicas clinicas do doente.

Para investigarmos a percepc¢ao da qualidade de vida (através do instrumento
QCOLC) do familiar cuidador em fungdo das varidveis acima referidas, utilizamos
testes de comparacdo de médias nado paramétricos (testes Mann-Whitney e de
Kruskall-Wallis).

1.2.1. Variaveis sécio-demograficas do familiar cuidador

Foi nossa intencdo analisar a Percepcao da Qualidade de Vida do familiar
cuidador em fungao das variaveis socio-demogréficas: sexo, idade dos familiares,
zona de procedéncia, estado civil, escolaridade, profissao e nivel sécio-econémico.

Primeiramente procuramos investigar se existem diferencas nos valores obti-

dos na CQOLC de acordo com o sexo dos familiares. Os resultados do teste de

68



Capitulo 5 — Apresentacgéo, andlise e discussao dos resultados

Mann-Whitney sugerem a inexisténcia de diferencas significativas entre os grupos
segundo o sexo (tabela 11).

Tabela 11. Médias e desvios-padrdo da escala CQOLC e Mann-Whitney em fungéo do sexo

Escala CQOLC Feminino Masculino
(N=34) (N=16)
M DP M DP z P
Sobrecarga emocional 273 070 273 075  -0.094 0.925
zsr::‘dirg:gges ligadas 1.8  joo 4 ,e 094  -0240  0.811
Lﬂ‘iﬁﬁﬁiﬁ? pessoais 166  o. 455 098 -0.335  0.738
Adaptac&o positiva 230 066 242 061  -0.428 0.669

Percepcéo global da 1.91 0.54 -0.385 0.700
. ) 0.51 1.98 : . :
qualidade de vida

Foi também nossa intencao analisar eventuais diferencas na percepcao da
qualidade de vida de acordo com a faixa etaria dos familiares. Na tabela 12 sao
apresentadas as médias, os desvios-padrao e os resultados do teste de Mann-
Whitney referentes a variavel em anélise. No que diz respeito a dimensao Sobrecar-
ga Emocional, esta apresenta valores médios mais elevados a medida que a faixa
etaria do familiar aumenta, embora as diferencas encontradas entre 0os grupos nao
sejam estatisticamente significativas. Ao contrario dos resultados encontrados por
Santos (2006) n&o obtivemos valores com significancia estatistica referentes a idade
do cuidador.

Tabela 12. Médias e desvios-padrao da escala CQOLC e Mann-Whitney em funcéo da faixa

etaria dos familiares

Dos 22 Dos 44 aos Dos 65 ou

aos 43 64 anos mais anos
anos (n=27) (n=10)
Escala CQOLC (n=13)

K-W
M DP M DP M DP (Df=2) p

Sobrecarga emocional 2.60 0.80 2.68 0.64 3.03 0.76 2.684 0.261

Perturbacbes ligadas 4 45 594 157 084 178 093 1.652 0.438
ao cuidado
Implicacdes pessoais 4 41 585 157 100 2.10 0.91 3.719 0.156
do cuidado

Adaptacio positiva 255 0.62 233 068 208 051 3.003 0.223

Percepcao globalda 5 15 549 195 049 164 052 4779 0.092
qualidade de vida
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Pretendemos também analisar se existem diferengcas nas pontuacdes da
CQOLC de acordo com a zona de procedéncia do familiar cuidador. Como podemos
verificar na tabela 13, os resultados sugerem uma influéncia significativa da zona de
residéncia no nivel das perturbacdes ligadas ao cuidado (p=0.013), sendo os familia-
res cuidadores residentes em meio rural os que relatam um maior nivel de Perturba-
cbes Ligadas ao Cuidado. Tendo em consideracao que os familiares cuidadores do
meio rural tém maiores dificuldades de acessibilidade, maior isolamento social e ain-
da, um acesso limitado aos servicos de salude, sera compreensivel que estas dificul-
dades tenderdo a apresentar repercussdes e/ou implicagdes na saude dos indivi-

duos e na percepcéao da sua qualidade de vida.

Tabela 13. Médias e desvios-padrdo da escala CQOLC e Mann-Whitney em fung¢éo da zona

de procedéncia

Zonarural Zona urbana
Escala CQOLC N=27 N=23
M DP M DP z p

Sobrecarga emocional 2.86 0.57 258 0.84 -1.286 0.199

Perturbagdes ligadas ao i *
cuidado 1.80 0.89 125 0.79 -2476 0.013

Implicagbes pessoais do i
cuidado 1.78 1.05 1.46 083 -1.145 0.252

Adaptagéao positiva 234 053 234 0.77 -0.166 0.868

Percepcéo global da i
qualidade de vida 1.81 045 208 0.56 -1.821 0.069

Nota: *p < 0.05.

No que se refere ao estado civil, devido ao tamanho dos grupos recodificAmos
esta variavel em dois grupos: casado/uniao de facto (n=43) versus soltei-
ro/divorciado/separado (n=7). Obtivemos diferencas nao significativas, no que diz
respeito as pontuacées da CQOLC nestes dois grupos. Importa atender ao facto de
que o tamanho do grupo solteiro/divorciado/separado (n=7) pode influir nos resulta-
dos encontrados, dificultando o poder discriminativo das analises comparativas atra-
vés da CQOLC (Tabela 14).
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Tabela 14. Distribuicdo da amostra segundo estado civil agrupado

Casado/unidao Soltero/divorciado/

Escala CQOLC de facto n=43 Separado n=7

M DP M DP z p
Sobrecarga emocional 2.74 0.66 2.64 1.01 -0.154 0.878
Perturbacdes ligadas
26 cuidado 1.60 0.87 1.26 0.99 -0.952  0.341
Implicagbes pessoais )
do cuidado 1.67 0.99 1.42 0.77 0.309 0.757
Adaptacao positiva 2.32 0.61 2.48 0.87 -0.407 0.684
Percepcaoglobalda 4 o1 59 240  0eo 0684 0.401

qualidade de vida

Pretendemos ainda conhecer se existem diferencas entre os grupos categori-
zados segundo o nivel de escolaridade em relacdo a percepcao da qualidade de
vida. Os resultados do teste de Kruskall-Wallis indicaram diferencgas significativas na
Sobrecarga Emocional (p=0.043), nas Perturbagdes Ligadas ao Cuidado (p=0.014) e
na Percepcao Global da Qualidade de Vida (p=0.022) entre os niveis de escolarida-
de, consoante podemos observar na tabela 15. Estes resultados sugerem que os
familiares prestadores com maior nivel de escolaridade evidenciam menor sobrecar-
ga emocional, menos perturbagdes ligadas ao cuidado e uma percepcao de melhor
qualidade de vida global comparativamente aos familiares com um nivel de escolari-
dade mais baixo.

Estes resultados estdo em concordancia com os resultados de alguns de
alguns estudos, os quais sugerem que individuos com niveis educacionais superio-
res e com um estatuto socio-econdmico mais elevado avaliam a sua saude de forma
mais positiva (Bishop, 1994; Brannon & Feist, 1997; Sarafino, 2002). Também Rie-
del, Fredman e Langenberg (1998) referem, quanto maior a escolaridade, mais faci-
lidade tem o cuidador em manifestar as suas dificuldades relacionadas com o cuidar,
procurar e lidar com os problemas.

De referir que a relacdo entre esta variavel e o nivel socio-econémico, leva-
nos a sugerir que nao sera somente 0os anos de escolaridade o factor que influencia
a percepcao da qualidade de vida, mas que esta variavel podera estar associada ao
rendimento econémico, pelo que, nestes participantes, maiores recursos econdémi-

cos representardo uma menor sobrecarga e uma melhor qualidade de vida global.
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Tabela 15. Médias e desvios-padrao da escala CQOLC e Kruskall-wallis em fungao da esco-
laridade do cuidador

seEniichr'o Bacharelato
Sem estudos 19Ciclo 22 ¢ 32 Ciclos unaano - o, licenciatu-
Escala (ned) (n=16) (n=15) ou profis- a
CQoLC B - - sional (n=5)
(n=10) B
K-W
M DP M DP M DP M DP M DP (Df=4) p
Sr?q%r;giga 332 042 298 069 265 055 2.60 0.71 1.95 0.82 0.860 0.043*
Perturba-

gOes ligadas 2.46 057 1.74 0.75 151 0.88 1.51 0.87 0.42 0.50 12.468 0.014*
ao cuidado

Implica¢des

pessoaisdo 2.65 0.75 1.72 1.09 153 0.94 148 0.90 1.20 0.24 5.673 0.225
cuidado
Adaptacao
positiva
Percepgéo
global da
qualidade de
vida

Nota: *p < 0.05.

225 046 232 057 214 0.67 2.80 0.74 2.05 0.41 6.079 0.193

1.34 039 1.78 0.45 196 042 2.13 0.53 243 0.49 11.415 0.022*

No que se refere a variavel profissdo, encontramos diferengas com significan-
cia estatistica entre os grupos Perturbacdes Ligadas ao Cuidado (p = 0.045) e na
Percepcdo Global da Qualidade de Vida (p = 0.047). Os familiares prestadores
situados no grupo | (Directores e gestores da Administragdo Publica e de empresas
profissbes associadas a grau académico do 22 e 3° ciclo universitario) evidenciam
menores perturbacdes ligadas ao cuidado e uma maior Percepcdo da Qualidade de
Vida Global (Tabela 16). Estes resultados reforcam a nossa convicgcdo de que a
manutencdo de uma vida social e laboral activa, sdo elementos favorecedores do
processo de ajustamento a situacdes stressantes. Parece-nos ainda compreensivel,
que cuidadores de classes elevadas tendem a evidenciar menores perturbacdes
ligadas ao cuidado, os quais, podem facilmente recorrer a aquisicdo de servicos,
contratar empregada para a prestacao de cuidados ao doente e para a prestacao de

servicos domésticos.
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Tabela 16. Médias e desvios-padrdo da escala CQOLC e Kruskall-wallis em fungao da pro-
fissdo do cuidador

Escala Grupo | Grupo Il Grupo Il Grupo IVa) Grupo IVb) GrupoV
caorc  (M=2) (N=4) (N=6) (N=6) (N=7) (N=25)
K-W
M DP M DP M DP M DP M DP M DP diz5 p
S&%ﬁgﬁ;gla 257 0.38 1.94 1.02 2.46 060 255 0.91 3.00 0.73 2.90 0.57 7.062 0.216
Perturbacdes

ligadasao 0.78 0.70 0.82 1,07 1.09 0.64 1.23 1.10 2.26 0.75 1.72 0.74 11.363 0.045*
cuidado

Implicagdes

pessoaisdo 1.00 0.28 1.30 1.08 1.30 0.61 1.30 0.95 2.17 1.43 1.76 0.86 4.828 0.437
cuidado

Adaptagao
positiva

Percepcao
global da
qualidade
de vida

Nota: * p< 0.05.

1.87 0.35 259 0.56 2.45 0.93 243 0.27 2.48 0.55 2.25 0.70 2929 0.711

2.15 0.04 252 0.65 2.22 053 2.15 0.59 1.64 0.51 1,79 0.39 11.245 0.047*

Para analisarmos possiveis diferencas na percepcao da qualidade de vida de
acordo o nivel socio-econémico dos cuidadores, e atendendo ao reduzido tamanho
da amostra, optamos por recodificar esta variavel segundo dois grupos o nivel socio-
econémico dos familiares, tendo resultado duas categorias: NSE baixo e NSE
médio/elevado. Conforme é apresentado na tabela 17, os resultados obtidos indicam
diferengas estatisticamente significativas na Sobrecarga Emocional (p=0.012), nas
Perturbacdes Ligadas ao Cuidado (p=0.003) e na Percepcao da Qualidade de Vida
(p=0.001) entre os grupos. Os familiares prestadores de cuidados com nivel socio-
econémico mais baixo relatam uma maior sobrecarga emocional, maiores perturba-
coes ligadas ao cuidado e ainda, uma menor percepcao da qualidade de vida.

Consoante foi salientado na parte teérica deste trabalho, uma situacado de
doenca implica mais um encargo financeiro muitas vezes incomportavel e excessivo
(Marques, 2007) e é progressivamente maior a medida que as implicagdes da doen-
ca e seu tratamento vao sendo mais exigentes (Santos, 2006). Quando os cuidado-
res pertencem a um nivel socio-econdmico baixo, como € o caso da nossa amostra
(76%) as consequéncias econdmicas ainda sdo mais acentuadas, o que devera
influenciar a qualidade de vida diaria.

Estes dados estdo de acordo com o SUPPORT (the study to Understand
Prognoses and Preferences for Outcomes and Risks of treatments), estudo multicén-
trico realizado por Covinsky, Goldman, Cook, Oye, Desbiens e Reding (1994) que
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avaliou as preferéncias dos doentes com cancro e de seus familiares. Os investiga-
dores constataram uma sobrecarga financeira nos familiares destes doentes: houve
perda de emprego em 20% dos casos, cerca de 31% das familias apresentaram
perda total ou quase total das reservas financeiras e em 29% dos casos ocorreu
perda da principal fonte de rendimento. As familias mais atingidas financeiramente
foram aquelas com doentes com idade inferior aos 45 anos e com baixo NSE.

Tabela 17. Médias e desvios-padrdo da escala CQOLC e Mann-Whitney em fun¢do do NSE

NSE baixo NSE

Escala CQOLC N=38 meédio/elevado
N=12
M DP M DP z o

Sobrecarga emocional 2.89 0.61 2.21 0.78 -2.501 0.012*

Perturbagoes ligadasao 4 77 g0 085 080 -3.004  0.003*
cuidado

Implicagoes pessoaisdo 4 - 100 120 066 -1.782  0.075
cuidado

Adaptacao positiva 229 0.65 248 0.63 -0.889 0.374

Percepgao global da 179 043 239 050 -3.273  0.001*
qualidade de vida

Nota: ** p<0.01.* p<0.05.

1.2.2 Variaveis clinicas (doente oncoldgico)

Consideramos relevante analisar se existem diferencas nos valores obtidos
na escala CQOLC reportados pelos familiares cuidadores em funcdo da situagéo
clinica do familiar doente, faixa etaria do doente, tempo de doenca e tempo de
dependéncia.

De acordo com os resultados apresentados na tabela 18, constatamos a
auséncia de diferencas estatisticamente significativas obtidas nas dimensdes da
escala CQOLC e na percepcao global da qualidade de vida, segundo o grupo etario
do doente.

Embora os resultados obtidos no teste de Mann-Whitney nao sejam estatisti-
camente significativos, os resultados obtidos nesta variavel sugerem que os doentes
mais velhos apresentam valores mais baixos ao nivel da adaptagao positiva, segun-

do a percepcao do cuidador. De facto, quanto mais avancada a idade do doente, no
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confronto com a doenca, menores tenderdo a ser as suas capacidades para se
adaptar a novas situagdes e maiores as exigéncias no cuidado.

A este propésito Giovannini, Ricci, Bitti, Sarchielli e Speltini (1986) e Nezu,
Nezu, Friedman, Faddis e Houts (1998) referem que a situacao de doenca por vezes
implica ajustamentos psicossociais significativos, mudancas de comportamento,
aumento dos cuidados de higiene pessoal e dieta alimentar diaria, adaptacao e ajus-
te aos sintomas secundarios dos tratamentos e alteracdes fisicas, o que torna o
doente muitas vezes dependente da ajuda dos outros. Deste modo, o doente neces-
sita com frequéncia da ajuda dos familiares e/ou amigos para providenciar as neces-
sidades basicas, a preparacao das refeicdes, 0 acompanhamento ao hospital, e o

sustento econdmico.

Tabela 18. Médias e desvios-padrdo da escala CQOLC e Mann-Whitney em fung¢éo do gru-
po etario do doente

Dos 44 aos 64 Dos 65 ou mais

Escala CQOLC anos anos

N=23 N=27

M DP M DP z p

ﬁ';’lbrecarga emocio- 5 63 0.77 2.81 0.66 0.779  0.436
Perturbacdes ligadas i
26 cuidado 1.57 0.91 1.53 0.88 0.166 0.868
Implicacdes pes- )
soais do cuidado 1.65 0.99 1.62 0.94 0.098 0.922
Adaptacéo positiva 2.53 0.66 2.18 0.60 -0.924  0.054
Percepcao globalda o, 54 1gp 049  -0.906 0.365

qualidade de vida
Nota: * p< 0.05.

De seguida descrevermos a percepcao de Qualidade de Vida dos familiares
que compdem a amostra relativamente ao tempo de doenca e ao tempo de depen-
déncia do doente oncoldgico. Conforme é apresentado nas tabelas 19 e 20, obtive-
mos resultados estatisticamente nao significativos no que diz respeito as pontuacoes
na escala CQOLC para o tempo de doenca e para o tempo de dependéncia, respec-
tivamente.

De acordo com a revisdo da literatura seria de esperar que os familiares dos

doentes oncolégicos demonstrassem uma elevada sobrecarga emocional associada
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ao cuidado no inicio da doencga, assim como maiores implicacdes pessoais do cui-
dado, as quais tendem a diminuir com o decurso da mesma. Assim sendo poderia-
mos referir-nos ao ajustamento/adaptacao e aprendizagem na situacdo de doenca.
A este propésito, no estudo conduzido por Santos (2006) o familiar avaliava a sua
qualidade de vida globalmente de forma mais positiva apds 6/9 meses de contacto
com a doenga.

Estes resultados possibilitam-nos duas leituras possiveis: primeiramente
podemos hipotetizar que o tempo de doenca e o tempo de dependéncia do doente
oncoldgico ndo estado relacionados com a Percepcédo da Qualidade de Vida do fami-
liar cuidador. Todavia atendendo a diversidade de estudos que apontam para uma
relacdo estatisticamente significativa entre a adaptacéo a doenca e os meses/anos
de duragdo da mesma (Bishop, 1994; Kristjianson & Ashcroft, 1994; Lewis, 1990;
Weitzener & McMillan, 1999; Weitzener, Jacobsen, et al., 1999; Weitzner, McMillan,
et al.1999), devemos deixar em aberto a hipétese da existéncia de limitacbes no

estudo associadas ao numero de sujeitos por grupo.

Tabela 19. Médias e desvios-padrdo da escala CQOLC e Kruskall-wallis em fungéo do tem-
po de doenca

0-3meses 4-9meses 10-144 meses
Escala CQOLC (n=11) (n=17) (n=22)

M DP M DP M DP p

Sobrecarga emocional 267 083 295 056 259 0.74 1.807 0.405

Perturbagoes ligadas a0y g3 4 41 180 062 1.31 091 2798 0.247

cuidado

Implicagbes pessoais do

cuidado 181 1.08 167 090 152 096 0454 0.797
Adaptacéo positiva 229 082 244 067 229 054 0.745 0.689

Percepcao global da qua-

lidade de vida 191 060 180 039 205 055 1839 0.399
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Tabela 20. Médias e desvios-padrdo da escala CQOLC e Kruskall-wallis em fungéao do tem-
po de dependéncia

0-3 meses 4-9 meses 10-144 meses
Escala CQOLC (n=12) (n=12) (n=14)
K-W
M DP M DP M DP Df=2 p

Sobrecarga emo-
cional

Perturbacbes liga-
das ao cuidado
Implicagbes pes-
soais do cuidado

Adaptacdo positiva 2.48 0.74 2.43 0.67 244 045 0.112 0.946

Percepcéo global da
qualidade de vida 1.75 051 185 0.42 1.95 053 0.407 0.816

3.02 0.61 2.76 0.55 284 062 1373 0.503

1.84 091 184 0.71 145 098 0.914 0.633

1.93 1.10 1.75 0.84 1.60 098 0.563 0.755

1.2.3 Variaveis familiares e psicossociais

Consideramos relevante analisar se existem diferencas nos valores obtidos
na escala CQOLC pelos familiares cuidadores de acordo com o grau de parentesco,
a estrutura do agregado familiar, a coabitacdo, o apoio no cuidar e o apoio psicologi-
co.

Relativamente a variavel grau de parentesco, categorizamos a amostra
segundo dois grupos — filho (ou outro familiar) versus esposo(a). Os resultados do
teste Mann-Whitney apresentados na tabela 21 sugerem a existéncia de diferencas
significativas na Percepcao Global da Qualidade de Vida consoante o grau de paren-
tesco do familiar cuidador (p = 0,035). Assim, os familiares cuidadores que sao cén-
juges apresentam uma menor percepcao da qualidade de vida comparativamente
com os outros grupos. Temos de considerar a este propésito, o estudo de Blanchard
et al (1997), segundo o qual cerca de 20 a 30% dos cbnjuges apresentam perturba-
cbes de humor e deterioragdao psicologica, associadas a uma menor percepcao
sobre a sua qualidade de vida.

Perante estes resultados pensamos que é relevante aplicar a escala Hospital
Anxiety and Depression Scale (HADS) no sentido de avaliar de uma forma breve os
niveis de ansiedade e depressao dos familiares cuidadores cénjuges.
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Tabela 21. Médias e desvios-padrao da escala CQOLC e Mann-Whitney em fungéo do
parentesco agrupado

Filho ou outro  Esposo

Escala CQOLC familiar N=31
N=19
M DP M DP z p
Sobrecarga emocional 250 0.74 287 0.66 -1.630 0.103
Perturbacdes ligadas ao cuidado 1.30 085 1.70 0.88 -1.652 0.099
Implicac6es pessoais do cuidado 135 087 1.81 098 -1.558 0.119
Adaptacéo positiva 238 0.66 231 0.64 -0.381 0.703

Percepcgao global da qualidade devida 2.14 050 1.81 0.49 -2.110 0.035*
Nota: * p<0.05.

Quando comparamos os valores médios da CQOLC, obtidos em funcao da
estrutura do agregado familiar, observamos a existéncia de diferengas significativas
entre os trés grupos na dimensao Adaptacao Positiva (p = 0.024). Como podemos
observar na tabela 22, os resultados obtidos sugerem que as familias com filhos
dependentes apresentam uma maior adaptacao positiva. A este propédsito Relvas
(1996) salientou que a familia com filhos dependentes sente geralmente necessida-
de de se relacionar com vizinhos e amigos que possam cooperar com ela, propor-
cionando-lhe apoio nas func¢des parentais. Podemos supor que uma tal necessidade
de suporte se traduza, mais facilmente em familias com filhos dependentes, na ofer-
ta de uma rede de suporte social pelos familiares e vizinhos e ainda, constitua uma
oportunidade de crescimento e enriquecimento através de experiéncias partilhadas

dos outros.
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Tabela 22. Médias e desvios-padrdo da escala CQOLC e Kruskall-wallis em fungéo da
estrutura do agregado familiar

Familia com Familia .
filhos depen- com filhos V:;Ignt_::rr;o
Escala CQOLC dentes adultos N _113
N=5 N=15 -
K-W
M DP M DP M DP Df=2 D

Sobrecarga emocio- 359 053 272 056 2.84 068 3.072 0215

nal

Perturbagoes ligadas , 5o 195 156 1.07 147 069 2714 0.257
ao cuidado

ImplicagGes pessoais , 55 {415 164 1.01 167 076 2351 0.309
do cuidado

Adaptacao positiva  3.07 0.37 227 062 218 059 7.442 0.024*

Percepgao globalda 4 o5 n46 192 057 1.85 043 1.382 0.501
qualidade de vida

Nota: * p < 0.05.

De seguida fomos comparar os valores médios obtidos na escala CQOLC de
acordo com a variavel coabitacéo, categorizada em dois grupos — ndo coabita com o
doente e coabita com o doente. Consoante indica a tabela 23, a coabitacao ou néo
do familiar do cuidador com o doente apresenta uma influéncia estatisticamente sig-
nificativa no nivel da Sobrecarga Emocional (p = 0.05). Os familiares cuidadores que
residem no mesmo domicilio do doente parecem evidenciar maior sobrecarga emo-
cional.

No que diz respeito a esta questdo, diversos autores (e.g., Kissane et al,
1994; Yates, 1999) sugerem que o stresse emocional continuado, associado ao fac-
to de viver com um familiar com doenca oncoldgica, representa um verdadeiro desa-
fio de coping, com implica¢des consideraveis no dia a dia dos seus membros e na
qualidade de vida.

E geralmente aceite que os acontecimentos que provocam stresse antecedem
o estabelecimento de episddios depressivos, acompanhado por um declinio fisico
acentuado. A depressao é, alias, o quadro clinico que mais frequentemente ocorre,
manifestando-se frequentemente no prazo de um ano ap6s o inicio da situacdo de
prestacdo de cuidados (Brito, 2002). Yates (1999) refere que uma larga proporcéo
de familiares relatam stresse emocional elevado associado a doencga oncolégica,
com sentimentos de ressentimento, perda de controlo, baixa auto-eficacia e isola-

mento, com implicacdes sobre a saude e qualidade de vida. As implicacées fisicas

79



Capitulo 5 — Apresentacgéo, andlise e discussao dos resultados

na saude e no bem-estar sdo, em geral, manifestadas por fadiga e exaustao fisica,
sSono pouco repousante, alteracdo das rotinas e planos diarios e ainda, pouca aten-
cao prestada a sua saude fisica. Também Stoller e Earl (1983) referem que os cui-
dadores que dividem a mesma casa com o seu familiar doente expressam niveis
mais elevados de tensdo emocional do que aqueles que moram em casas separa-

das.

Tabela 23. Médias e desvios-padrao da escala CQOLC e Mann-Whitney em fun¢ao da coa-

bitacao
Nao coabita coabita
Escala CQOLC N=37 N=13
M DP M DP z p
Sobrecarga emocional 2.85 0.62 237 0.84 -1.959 0.050*
Perturbagoes ligadas 1.61 091 139 082 -0.853 0.394
ao cuidado
Impllqagoes pessoais 1.77 094 126 092 -1.635 0.102
do cuidado
Adaptacao positiva 234 069 235 0.68 -0.178 0.859
Percepcao global da 1.85 -1.837 0.066

qualidade de vida 049 217 052

Nota: * p<0.05.

Pretendemos conhecer se existiam diferencas na percepcao da qualidade de
vida dos participantes, relativas a variavel que designamos por apoio no cuidar.
Para tal, procedemos a comparacao dos valores médios obtidos na escala CQOLC
entre os dois grupos de cuidadores — com apoio e sem apoio. Como se pode obser-
var na tabela 24, a partilha de responsabilidade na prestacdo de cuidados do fami-
liar cuidador parece apresentar uma influéncia significativa ao nivel das Implicacdes
Pessoais do Cuidado (p = 0.031) e na Percepcao Global da Qualidade de Vida (p =
0.023). Os resultados obtidos sugerem que os cuidadores que nao partilham a res-
ponsabilidade na prestacdo de cuidados evidenciam maiores implicacées pessoais
do cuidado, enquanto, que, os familiares com percep¢ao de apoio no cuidar pare-
cem apresentar uma maior percepcao da qualidade de vida.
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Tabela 24. Médias e desvios-padrao da escala CQOLC e Mann-Whitney em fungéo do
apoio no cuidar

Com apoio  Sem apoio
N=34 N=16

M DP M DP z p
Sobrecarga emocional 284 062 249 0.83 -1.707 0.088

Perturbagbes ligadasao 4 o9 g5 125 089 -1.740  0.082
cuidado

ImplicacGes pessoais o {1 ¢ 93 125 091 -2.154  0.031*
cuidado

Adaptacao positiva 225 0.64 253 0.62 -1.012 0.311

Percepcao global da 181 045 220 056 -2.279  0.023*
qualidade de vida

Nota: * p < 0.05.

Escala CQOLC

Foi também nossa intencdo analisar se existiam diferencas nas pontuacgdes
obtidas na escala CQOLC de acordo com a variavel denominada de Apoio Psicolé-
gico. Consoante € apresentado na tabela 25, foram encontrados valores com signifi-
cancia estatistica para as dimensdes Implicagdes Pessoais do Cuidado (p = 0.006) e
Percepcao Global da Qualidade de Vida (p = 0.009) de acordo com a presencga ou
nao do apoio psicoldgico proporcionado por um psicologo ao familiar cuidador. Os
familiares que nao beneficiam de apoio psicolégico parecem apresentar maiores
implicagbes do cuidado. Por sua vez, os familiares cuidadores que beneficiam de
apoio psicolégico parecem evidenciar uma maior percepgao de qualidade de vida.

Tabela 25. Médias e desvios-padrao da escala CQOLC e Mann-Whitney em fungéo do

apoio psicologico

Com apoio Sem apoio
Escala CQOLC N=7 N=43
M DP M DP z p

Sobrecarga emocional 2.30 0.98 2.80 0.64 -1.343 0.179

Perturbagbes ligadasao » 59 164 090 -1.708 0.088
cuidado

Implicagbes pessoaisdo s g5 531 177 096 -2.756 0.006*
cuidado
Adaptagéao positiva 0.27 0.49 2.28 0.65 -1.599 0.110

Percepgao global da 243 047 185 048 -2.602 0.009**
qualidade de vida

Nota: ** p<0.01.
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De referir que os resultados encontrados na escala CQOLC em fungéo das
duas variaveis acima referidas sugerem que a criacdo de grupos de apoio parece
funcionar como uma estratégia de apoio para os cuidadores que a ela tém acesso.

Segundo A. P. Figueiredo (2007), as implicagdes pessoais ligadas ao cuidado
poderdo ser atenuadas pela partilha de suporte, ndo s6 dentro da rede de apoio
social informal existente, como em contexto de grupos de auto-ajuda. O principio de
funcionamento deste Ultimo edifica-se na partilha voluntaria de experiéncias
comuns, suporte emocional, troca de informagdes sobre a doencga, procedimentos
praticos, etc.

A este propésito, um estudo exploratério efectuado por Roques, Liberado,
Sanchas e Varela (2007) com oito familiares cuidadores de doentes com AVC cons-
tatou que os cuidadores entrevistados expressavam necessidade de falar com
alguém acerca das suas experiéncias, dificuldades e preocupacdes resultantes da
prestacao de cuidados. Segundo Paul e Fonseca (2001) uma tal troca de vivéncias,
proporciona um efeito positivo na auto-estima dos familiares cuidadores porque os
retira do isolamento a que frequentemente a doencga os coloca. Também Navalhas
(1998) afirma que a percepcao ou a crenga de que os outros estdo disponiveis para
fornecer conforto emocional ou assisténcia pratica em alturas de necessidade,
parece ser particularmente benéfica para a saude e bem-estar.

No sentido dos resultados obtidos D. Figueiredo (2007) refere que uma das
necessidades mais expressas pelos cuidadores é a de ter alguém com quem falar
acerca das experiéncias, dificuldades, preocupacoes e satisfacdes inerentes a pres-
tacdo de cuidados. Referimo-nos a alguém que os escute, compreenda e com quem
possam desabafar. Ainda segundo a mesma autora, a participagdo em grupos de
apoio raramente € mencionada como uma necessidade entre os cuidadores familia-
res, a excepcao dos que pertencem a esses grupos.

No entanto, 0os grupos de apoio podem assumir um papel preponderante,
uma vez que os resultados obtidos neste ambito sdo indicadores das necessidades
sentidas a este nivel. Alias, consoante ja referimos, os grupos de apoio sdo uma
fonte de informacédo e aconselhamento acerca da doencga e do seu processo e do
suporte disponivel. Estes desempenham igualmente um papel na quebra do isola-
mento e na soliddo que tendem a acompanhar o cuidador, uma vez que favorecem

a interaccao social.
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1.3 Factores associados do bem-estar dos familiares cuidadores

Para estudarmos possiveis diferencas nos resultados obtidos na Escala de
Afectos Positivos e Negativos (PANAS) em funcao das variaveis sdcio-demograficas
caracterizadas, utilizamos procedimentos de comparacao de médias ndo paramétri-

cos (Kruskall-Wallis e Mann-Whitney).

1.3.1. Variaveis sécio-demograficas do familiar cuidador

Os resultados do teste de Mann-Whitney apresentados na tabela 26 nao indi-
caram diferencas estatisticamente significativas segundo o sexo relativamente ao
bem-estar (PANAS).

Tabela 26. Médias e desvios-padrao da escala PANAS e Mann-Whitney em funcao do sexo

Escala PANAS Fm;ghn)o M?'i:::g;m
M DP M  DP z D
Afectos positivos 233 073 247 0.56 -0.803 0.422
Afectos negativos 232 976 243 098  -0.521 0.603
Diferencial de afectos ~ 0.01 100 004 0.72 -0.354 0.723

Relativamente ao grupo etario de pertenca dos familiares, os resultados

encontrados na tabela 27 sugerem igualmente a inexisténcia de diferencas com
magnitude estatistica relativas ao bem-estar. A priori os resultados obtidos sugerem
que a idade do participante nao influi na percepcao dos afectos (positivos ou negati-

VOS).
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Tabela 27. Médias e desvios-padrao da escala PANAS e Kruskall-wallis em funcao da faixa

etaria dos familiares

Dos 22 aos Dos 44 aos 64 Dos 65 ou mais

43 anos anos anos
Escala PANAS (n=13) (n=27) (n=10)
K-W
M DP M DP M DP (Df=2) p

Afectos positivos 250 0.49 243 0.69 2.08 0.81 1.701 0.427
Afectos negativos 229 091 228 0.81 2.66 0.77 2.822 0.244
Diferencial de afectos 0.21 1.02 0.16 0.81 -0.58 0.85 5.251 0.072

No que diz respeito a variavel zona de residéncia, apresentdmos na tabela 28
os resultados obtidos. Pretendemos analisar possiveis diferencas no bem-estar
(PANAS) entre o grupo de familiares residentes no meio rural € no meio urbano. O
teste ndo paramétrico de Mann-Whitney revelou diferengas com significancia estatis-
tica ao nivel de 0.05 no diferencial de afectos, indicando que os individuos que resi-
dem no meio rural tendem a apresentar uma maior predominancia de afectos nega-
tivos e os individuos residentes no meio urbano tendem a apresentar uma maior
predominancia de afectos positivos.

De acordo com a literatura, os individuos que experienciam mais frequente-
mente emogdes positivas tendem a ser mais flexiveis, criativos, integrativos, recepti-
vos a novas informacdes, demonstrando um aumento na preferéncia pela variedade
e aceitacdo de mudancas flexiveis no seu comportamento, bem como um alarga-
mento nas suas opg¢des de ajustamento. (Lyubomirsky et al, 2005). O ajustamento
ao cancro pode ser verificado em termos de comportamento, cognicdes e respostas
emocionais que o individuo apresenta. As varias formas desse ajustamento sao
definidas como estratégias de coping (Nordin & Glimelius, 1998). Assim sendo,
podemos sugerir que a nossa amostra de familiares cuidadores que vivem em zona
urbana apresentam uma melhor aceitacdo da doenca e estratégias de coping adap-
tativas.
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Tabela 28. Médias e desvios-padrao da escala PANAS e Mann-Whitney em funcdo da zona
de procedéncia

Zona rural Zona urbana
Escala PANAS N=27 N=23
M DP M DP z p
Afectos positivos 0.23 0.60 2.40 0.76  -0.215 0.830
Afectos negativos 2.54 0.88 2.13 0.72 -1.511 0.131
Diferencial de afec- 45 9gg 026 091 -2.203 0.028*

tos
Nota: * p< 0.05.

Relativamente aos grupos categorizados segundo o estado civil dos cuidado-
res os resultados obtidos ndo sugerem diferencas com relevancia estatistica entre

os dois grupos (tabela 29).

Tabela 29. Médias e desvios-padrao da escala PANAS e Mann-Whitney em funcao do esta-
do civil agrupado dos familiares

Casado/unidao  Soltero/divorciado/

Escala PANAS de facto n=43 Separado n=7

M DP M DP z p
Afectos positivos 2.34 0.69 2.63 0.54 -1.093 0.274
Afectos negativos 2.30 0,77 2.71 1.13 -1.036 0.300
Diferencial de afectos 0,04  0.88 -0.09 1.19  -0.294 0.769

Na tabela 30 apresentdmos os resultados obtidos da escala PANAS segundo
o nivel de escolaridade dos sujeitos. Os valores obtidos sugerem que os afectos
positivos diferem significativamente de acordo com o grupo referente ao nivel de
escolaridade a que o sujeito pertence (p=0.022, p<0.01). Observamos uma tendén-
cia para uma pontuacao média na escala PANAS ser mais elevada com maior esco-
laridade. Esta no entanto, tende a inverter-se no nivel de estudos mais elevado
(ensino superior). Este resultado pode ser explicado pela influéncia indirecta que a
educacao tem sobre o bem-estar, através das aspiragdes. De acordo com Simdes et
al (2000), “a educacao pode conduzir a fixar metas e a fomentar aspiracées mais
elevadas, cuja realizagao frustrada € susceptivel de provocar efeitos mais negativos
no bem-estar” (p.269 e 270).

Consoante podemos observar na tabela 30, o diferencial de afectos apresenta
também, segundo o nivel de escolaridade, uma, diferenca entre os grupos estatisti-
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camente significativa, sendo este negativo e mais acentuado no nivel mais baixo de
escolaridade. Assim, os resultados apresentados parecem sugerir que os individuos

com nivel de escolaridade mais baixo tém um predominio de afectos negativos.

Tabela 30. Médias e desvios-padrdo da escala PANAS e Kruskall-Wallis em funcao da
escolaridade

Ensino .
Sem estu- 12Ciclo 22 e 32 Ciclos secundario ou Ensm_o
Escala dos (n=16) (n=15) profissional Superior
PANAS N=4 - - N=5
N=10
K-W
M DP M DP M DP M DP M DopP T o
Afectos 153 071 228 0578 265 0683 270 052 194 047 12793 0.012*
positivos
Afectos 283 083 263 0704 217 0.882 227 092 1.88 067 5849  0.211
negativos
Diferencial *
do afoctos 130 0.74 035 0724 049 0750 043 094 006 066 17.017 0.002

Nota: * p<0.05; * p< 0.01

Para analisarmos possiveis efeitos da profissdo nas pontuagdes obtidas na
escala PANAS efectuamos o teste ndo paramétrico Kruskall-Wallis. No que diz res-
peito as comparacdes entre 0s grupos profissionais, as diferencas encontradas nos
afectos positivos e no diferencial de afectos revelaram valores com significancia
estatistica (tabela 31). Os resultados obtidos indicam que os familiares trabalhadores
situados no grupo Il (Directores e gestores da Administragao Publica e de empresas
profissdes associadas a grau académico do 12 ciclo universitario, artistas e despor-
tistas), grupo Il (Trabalhadores da Administracdo e de apoio a gestao administrativa
e financeira, trabalhadores dos servicos de pessoal e de seguranca, trabalhadores
por conta propria, supervisores de trabalhadores manuais) e grupo 1V (Trabalhado-
res manuais qualificados) tendem a apresentar uma maior predominancia de afectos
positivos, comparativamente ao grupo de familiares de trabalhadores nao qualifica-
dos (grupo V), sugerindo que os grupos acima referidos tenderdo a atribuir um maior
sentido a vida e uma maior facilidade de adaptacao a doenca do familiar.

Tem sido referido que a presenca de emogdes positivas promove um pensa-
mento mais tolerante e criativo e que os individuos avaliam mais positivamente a
sua vida. A presenca de emocdes positivas diminui a duragdo das negativas e pro-
porciona alivio do sofrimento, qualidade de vida e bem-estar (Fredrikson, 2001; Lyu-
bomirsky et al, 2005; Quartana, Laubmeier & Zakowski, 2006).
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Tabela 31. Médias e desvios-padrao da escala PANAS e Krusskall-Wallis em fungao da pro-

fissao

Escala Grupo | Grupo |l Grupo llI Grupo IVa) Grupo IVb) GrupoV

(n=2) (N=4) (N=6) (N=6) (N=7) (N=25)
PANAS K-W

M DP M DP M DP M DP M DP M DP df-=5 P

Afectos "
positivos 215 050 235 052 322 044 225 062 267 066 215 0.64 12634 0.027
Afectos
negativos 245 050 173 053 217 092 170 1.04 277 043 254 0.80 10.383 0.065
Diferencial "
de afectos -0.30 0.10 063 039 105 08 055 086 -0.10 0.61 -0.39 0.82 16.182 0.006

Nota: ** p< 0.01; * p< 0.05.

Para percebermos se existem diferencas estatisticamente significativas no
PANAS de acordo com o NSE agrupado, aplicamos o teste de Mann-Whitney. Como
podemos observar na tabela 32, observamos diferencas com significancia estatistica
entre os grupos no que diz respeito ao diferencial de afectos. A andlise destes resul-
tados sugere uma predominancia de afectos positivos no NSE médio/elevado, com-
parativamente aos familiares oriundos do NSE baixo onde predominam os afectos
negativos. E geralmente aceite que um NSE baixo podera estar associado a confli-
tos familiares, ao desemprego, ao stresse e ao sofrimento.

Por sua vez, ao NSE médio/elevado, frequentemente encontram-se associa-
dos diversos factores, tais como, aumento do rendimento familiar e niveis elevados
de escolaridade. Esta condicao podera reflectir maior bem-estar fisico, emocional e
social do familiar cuidador. Neste contexto, podemos sugerir que os familiares cui-
dadores de NSE médio/elevado gerem melhor a doencga do seu familiar, assim como

as dificuldades financeiras que possam ocorrer.

Tabela 32. Médias e desvios-padrdo da escala PANAS e Mann-Whitney em funcao do NSE

agrupado
Escala PANAS NSE baixo NSE médio/elevado
N=38 N=12
M DP M DP z p
Afectos positivos 232 0.66 2.56 0.72 -0.990 0.322
Afectos negativos 247 0.81 1.99 0.80 -1.695 0.090
Diferencial de afectos -0.15 0.88 0.58 0.80 -2.423 0.015*

Nota: * p <0.05
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1.3.2 Variaveis clinicas (doente oncoldgico)

Foi nosso objectivo analisar a existéncia de eventuais diferencas em funcao
do grupo etério nos valores obtidos na escala PANAS, em fungéo da faixa etaria do
doente, tempo de doenca e tempo de dependéncia.

Deste modo, foram encontradas diferengas estatisticamente significativas no
diferencial de afectos em funcéo da variavel faixa etaria do doente. Consoante mos-
tram os resultados apresentados na tabela 33, o teste de Mann-Whitney revelou
diferencas entre os grupos com magnitude estatistica (ao nivel de 0.01), indicando
que nos doentes mais jovens existe um maior predominio de afectos positivos, com-
parativamente aos doentes situados na faixa etaria de 65 ou mais anos, onde parece
existir um predominio de afectos negativos.

Estes resultados sdo concordantes com o estudo efectuado por Simdes et al
(2003) com uma amostra de 1202 sujeitos, divididos por trés niveis etarios, em que
concluiu que os sujeitos idosos apresentavam pontuacgdes inferiores na afectividade
positiva e pontuacdes ligeiramente superiores na afectividade negativa.

Como ja foi referido os doentes oncol6gicos, mesmo perante a sua situacao
de doenca desenvolvem emocgdes positivas. Assim, consideramos importante que o
acompanhamento psicolégico valorize este aspecto, salientando os estados emocio-
nais positivos, promovendo a capacidade de adaptacao e de resiliéncia dos indivi-
duos, tendo em consideracdo a importancia que estes factores tém no progndstico

da doencga.

Tabela 33. Médias e desvios-padrdo da escala PANAS e Mann-Whitney em funcao da faixa
etaria do doente.

Escala PANAS Dos 44 aos 64 anos Dos 65 ou mais anos

N=23 N=27
M DP M DP z p
Afectos positivos 2.50 0.71 2.27 0.63 1.009 0.315
Afectos negativos 214 0.84 2.53 0.79 3.044  0.081
Diferencial de afectos  0.36 0.88 -0.26 0.85 7.500 0.006**

Nota: ** p < 0.01

No que diz respeito as variaveis clinicas, nomeadamente, o tempo de doenga
e o tempo de dependéncia, os resultados das analises estatisticas efectuadas (ver
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tabela 34 e 35 respectivamente) ndao mostram diferencas estatisticamente significati-
vas relativamente ao bem-estar (PANAS) expresso.

No entanto, Soares, Moura, Carvalho e Batista (2000) ao realizarem um estu-
do a 40 doentes oncoldgicos, verificaram que os individuos com o diagnéstico de
doenca ha mais tempo apresentaram niveis mais elevados de afectividade Positiva

comparativamente aos doentes com o diagnostico efectuado ha menos tempo.

Tabela 34. Médias e desvios-padrdo da escala PANAS e Kruskall-Wallis em fungao do tem-

po de doenca

0-3 meses 4-9 meses 10-144 meses
Escala PANAS  (n=12)  (n=12) (n=14)

M DP M DP M DpDp KW

Afectos positivos 256 0.86 241 063 226 062 1.180  0.554

Afectos negativos 255 0.89 248 080 216 081 0978 0.613

Diferencial de

0.01 1.27 -0.07 0.88 0.10 076 0270 0.874
afectos

Tabela 35. Médias e desvios-padrdo da escala PANAS e Kruskall-Wallis em fungao do tem-

po de dependéncia

0-3meses  4-9meses 4 144 meses

Escala PANAS (n=11) (n=17) (n=22)
K-W
M DP M DP M DP 70 p
Afectos positivos 255 0.80 242 065 260 053 0281 0.869
Afectos negativos 260 092 222 064 230 075 1.350 0.509

Diferencial de afectos -0.05 1.19 0.21 0.79 0.30 044 0.703 0.704
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1.3.3 Variaveis familiares e psicossociais

Neste ponto € nosso objectivo analisar se existem diferencas significativas no
bem-estar dos familiares avaliado pelo PANAS de acordo com as variaveis psicos-
sociais (grau de parentesco, estrutura do agregado familiar, coabitacdo, apoio no
cuidar e apoio psicologico).

Os resultados do teste de Mann-Whitney sugerem a nao existéncia de dife-
rencas estatisticamente significativas no bem-estar dos familiares de acordo com o

grau de parentesco do doente (tabela 36).

Tabela 36. Médias e desvios-padrao da escala PANAS e Mann-Whitney em funcao do
parentesco agrupado

Filho ou outro Esposo
Escala PANAS familiar N=31
N=19
M DP M DP z p
Afectos positivos 2.50 0.53 230 0.75 -1.002 0.317
Afectos negativos 2.33 088 2.38 0.81 -0.380 0.704
Diferencial de afectos 0.18 0.94 -0.07 0.90 -0.741 0.459

Por sua vez, foram encontradas diferencas estatisticamente significativas nos
resultados obtidos no PANAS em fungdo da variavel estrutura do agregado familiar.
Como podemos constatar na tabela 37, os afectos positivos diferem significativa-
mente consoante a estrutura do agregado familiar (p=0.017). Os valores médios
obtidos pelos dois grupos nas escalas PANAS sugerem que as familias com filhos
dependentes expressam uma maior predominancia de afectos positivos.

De acordo com Jiménez (2006), as emocdes positivas contribuem para criar
as condi¢coes adequadas para que se desenvolvam competéncias fisicas e psicold-
gicas. Estas permitem descobrir e criar possibilidades e competéncias sociais ade-
quadas, com o objectivo de gerar, vinculos entre as pessoas, mas também aprendi-
zagem de condutas de ajuda. Neste contexto podemos sugerir que ter filhos depen-
dentes podera ser um factor contributivo para encarar a doengca como um desafio e
utilizar estratégias de coping (tais como procurar aconselhamento, suporte social)

para uma melhor adaptacao a situacao.
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Podemos, ainda, referir que a dinamica de familias com filhos dependentes,
devido a fase especifica do ciclo de vida implicara um conjunto de factores ndo ava-
liados neste estudo mas que podem estar presentes nos mecanismos de proteccao

destas familias (por exemplo familias com agregados maiores, etc...)

Tabela 37. Médias e desvios-padrdo da escala PANAS e Kruskall-Wallis em fun¢ao da

estrutura do agregado familiar

Familia com Familia Vive com o coOn-
filhos depen- com filhos juge
Escala PANAS dentes adultos N=17
N=5 N=15
M DP M DP M pp KW

Df=2 p
Afectos positivos 3.20 0.29 2.16 0.85 2.46 0.72 8.121 0.017*

ngcmsnega“' 260 062 225 091 224 056 0767 0.682
Diferencial de

afectos
Nota: * p<0.05.

0.60 046 -0.09 1.02 -0.22 0.73 4.982 0.083

Pretendemos também analisar se existem diferengcas nas pontuacbes do
PANAS de acordo com variavel coabitagcdo. Como podemos observar na tabela 38,

os resultados no teste de Krusskall-Wallis ndo permitiu encontrar valores com signifi-
cancia estatistica.

Tabela 38. Médias e desvios-padrao da escala PANAS e Mann-Whitney em fungao da coa-

bitacao
Nao vive junto Vive junto
Escala PANAS N=37 N=13
M DP M DP z p
Afectos positivos 250 045 234 074 -0.776 0.438
Afectos negativos 225 095 240 080 -0.864 0.388

Diferencial de afectos 0.25 1.06 -0.06 0.86 -0.819 0.413

Relativamente a variavel apoio no cuidar, comparamos o0s dois grupos de cui-
dadores (com apoio n=16 e sem apoio n=34) Obtivemos diferengcas nao significati-
vas, no que diz respeito as pontuacdes na escala PANAS nestes dois grupos. Estes

resultados permitem sugerir a existéncia de diferengcas entre grupos no bem-estar
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dos familiares cuidadores de acordo com a presenca de apoio ou nao na prestacao
de cuidados ao doente (tabela 39).

Tabela 39. Médias e desvios-padrdo da escala PANAS e Mann-Whitney em funcao do apoio

no cuidar

Escala CQOLC Com apoio  Sem apoio

N=34 N=16
M DP M DP z p
Afectos positivos 252 058 2.31 0.72 -0.834 0.404
Afectos negativos 217 090 245 0.79 -1.479 0.139

Diferencial de afectos 0.35 0.10 -0.13 0.84 -1.864 0.062
Nota: * p < 0.05.

Quando comparamos os valores do PANAS, obtidos para os grupos de acor-
do com a presenca de apoio psicoldgico (n=7) e sem a presencga de apoio psicolégi-
co (n = 43), observamos diferencas estatisticamente significativas no diferencial de
afectos, predominando os afectos positivos no grupo dos familiares com apoio e os
afectos negativos no grupo dos familiares sem apoio (tabela 40).

Tabela 40. Médias e desvios-padrdo da escala PANAS e Mann-Whitney em funcao do apoio

psicolégico
Escala PANAS Com apoio Sem apoio
N=7 N=43
M DP M DP z p
Afectos positivos 2.74 0.53 232 069 -1.513 0.133
Afectos negativos 1.93 0.76 243 0.83 -1.484 0.141

Diferencial de afectos 0.81 0.71 -0.11 0.89 -2.618 0.007*
Nota: * p<0.01.

Os resultados obtidos indicam que o bem-estar dos sujeitos da amostra com
apoio psicoldgico difere significativamente e com magnitude estatistica do bem-estar
reportado pelos sujeitos sem apoio psicoldgico. Estes resultados apontam no mes-
mo sentido dos resultados obtidos com a escala de percepcéo da qualidade de vida.
De acordo com a revisao da literatura efectuada, o apoio psicoldgico (quer individual,
ou quer no contexto de grupo), corresponde a beneficios alargados em termos de
qualidade de vida, repercutindo-se no bem-estar emocional. Os resultados por nés

92



Capitulo 5 — Apresentacgéo, andlise e discussao dos resultados

obtidos vao no sentido dos resultados obtidos por outros estudos com cuidadores de
doentes oncolégicos (Dura & Ibanez, 2000; Holland & Lewis, 2000; Ogden, 2004;
Rolland, 1993).

Assim, os resultados apresentados parecem sugerir que perante uma situa-
cao de vida stressante, os sujeitos da nossa amostra tém a capacidade de experien-
ciar emocgdes positivas, para além das negativas, o que se pode revelar de crucial
importancia nos processos de adaptacao a doenca, quer pelo doente, quer pela sua
familia.

Segundo Marques (2007) quando a familia ndo é capaz de expressar 0s seus
medos, 0s sentimentos negativos como a ira, 0 medo, a raiva, a ansiedade inibe a
sua angustia e o seu sofrimento. De notar que, comunicacao aberta com o familiar,
pode produzir mudancas adaptativas quer para o doente quer na prépria familia,

sentindo-se mais unidos.

1.4. Correlacoes entre as dimensoes da Escala de Percepcao da Qualidade de
Vida e a Escala PANAS

Com o objectivo de estudar eventuais relagdes entre as varias dimensdes da
escala de percepcao da qualidade de vida (CQOLC) e as dimensdes da escala do
bem-estar emocional (PANAS), foram efectuadas correlagdes de Spearman entre as
variaveis.

Consoante podemos observar na tabela 41, a percepcao de afectos negativos
e o diferencial de afectos encontram-se correlacionados de forma significativa com
todas as dimensdes da escala Qualidade de Vida, com excepcao da dimensao
Adaptacao Positiva.

O coeficiente de correlacdo de Spearman obtido permite assim constatar que
a Sobrecarga Emocional, as Perturbacdes Ligadas ao Cuidado e as Implicacdes
Pessoais estdo significativamente e positivamente associadas a um aumento dos
Afectos Negativos e a uma diminuicao do Diferencial de Afectos. Uma primeira leitu-
ra deste resultado, sugere que a conjugacao do cuidar, das tarefas domésticas, da
vida profissional podem levar o cuidador familiar a exaustao, se nao obtiver um equi-

librio organizacional, uma boa gestdo de tempo e suporte social. Segundo Marques
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(2007) sentimentos negativos como ansiedade, frustragdo, desanimo, culpa, ressen-
timento, diminuicdo da auto-estima, estdo directamente relacionados com a sobre-
carga dos cuidadores. Edgar, Ladislav e Schaffner (1997), referem ainda, que a
revolta, a culpa e a agressividade sao caracteristicas de individuos com fraca adap-
tacdo a doenca. Watson et al, (1988) acrescentam que a afectividade negativa esta
relacionada com o pessimismo, auto-descrigcdes de stress, coping pobre e maior fre-
quéncia de eventos desagradaveis.

No que diz respeito a Percepcao Global da Qualidade de Vida, verificamos
gue a medida que esta aumenta, os Afectos Negativos tendem a diminuir, observan-
do-se ainda uma tendéncia para uma relacéao estatisticamente significativa entre o
Diferencial de Afectos e a Percepcao Global da Qualidade de Vida. (ver tabela 41).,
Como ja anteriormente referimos, as emocoes positivas contribuem quer para o
desenvolvimento e crescimento pessoal, quer para a promocao de estratégias de
coping adequadas, com base nos resultados, podemos sugerir que as emogdes
positivas poderédo ser um factor contributivo para uma maior percepc¢ao da qualidade
de vida. Watson et al, (1988) também referem que a afectividade positiva esta rela-
cionada com actividades sociais, satisfacdo e maior frequéncia de acontecimentos
agradaveis.

Por sua vez, a Adaptagéao Positiva correlaciona-se de forma positiva e signifi-
cativa com os Afectos Positivos. Os resultados encontrados levam-nos a sugerir que
a obtencdo de informacdo sobre a doenca, o aumento da comunicacado entre os
elementos da familia, assim como, o suporte social dos amigos e vizinhos poderao
ser factores de resiliéncia destes familiares cuidadores, contribuindo para o seu
bem-estar emocional. Deste modo, tal como referiram Galinha e Ribeiro (2005), os
individuos que manifestam bem-estar experienciam uma predominancia de emocoes

positivas em relagdo as emogoes negativas e avaliam a sua vida de forma positiva.
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Tabela 41. Correlagdo de Spearman entre as dimensdes da escala CQOLC e a escala

PANAS
Afectos Afectos Diferencial de
negativos  positivos afectos
Sobrecarga Coeficiente correlagao 0.756 0.176 -0.559
emocional /0 p 0.000 0.222 0.000
Perturbacbes Coeficiente correlagao 0.492** 0.050 -0.448**
ligadas ao ' '
cuidado Valor p 0.000 0.732 0.001
Implicagdes Coeficiente correlagao 0.407** 0.052 _0.360**
pessoais
Valor p 0.002 0.719 0.010
Adaptagio  Coeficiente correlagdo 0.177 0.309* 0.096
positiva
Valor p 0.220 0.029 0.506
Percepgio Coeficiente correlagao -0.660 -0.089 0.566
global /2101 0.000 0.540 0.000

** Correlagdes significativas para p < 0.001; * correlagdes significativas para p < 0.05.




CONCLUSAO




Conclusao

Numa sociedade onde existe cada vez um maior nimero de doengas oncolé-
gicas, o aumento da necessidade de apoio aos familiares cuidadores destes doentes
emerge como uma gestao prioritaria. Uma vez que a qualidade de vida do doente
oncoldgico em contexto familiar esta directamente associada a qualidade de vida e a
saude do familiar cuidador, o doente oncoldgico, quer directamente, quer na forma
dos seus familiares, devera receber atencao dos organismos do Estado e dos profis-
sionais de saude.

Neste sentido, o nosso primeiro objectivo foi o de conhecer algumas variaveis
sécio-demograficas, familiares e psicossociais que contribuem para a qualidade de
vida e bem-estar emocional do familiar cuidador. Para concretizar este objectivo,
foram considerados dois niveis de analise, um relativo a percepcao da qualidade de
vida e outro em relacdo ao bem-estar emocional percebido pelo cuidador.

Relativamente aos resultados obtidos no presente estudo, urge evidenciar 0s
principais resultados que obtivemos. Assim os resultados obtidos ao nivel das varia-
veis sécio-demograficas em estudo sugerem que os familiares cuidadores que resi-
dem no meio rural apresentam um maior nivel de perturbacdes ligadas ao cuidado e
uma maior predominancia de afectos negativos; por sua vez, individuos com um
maior nivel de escolaridade parecem evidenciar uma menor sobrecarga emocional,
uma maior percepcao de qualidade de vida e ainda, uma predominancia de afectos
positivos; de igual modo, cuidadores com nivel socioecondémico baixo manifestam
uma maior sobrecarga emocional, uma menor percep¢ao de qualidade de vida e um
predominio de afectos negativos.

Os resultados observados ao nivel dos factores familiares e psicossociais em
estudo sugerem que os familiares cuidadores com filhos dependentes apresentam
uma maior adaptagcao positiva € um maior predominio de afectos positivos. Desta-
camos ainda que a amostra dos familiares cuidadores revelou uma maior percepcao
de qualidade de vida e um maior predominio de afectos positivos quando tém apoio
psicolégico e quando partilham a responsabilidade na prestacao dos cuidados.

Efectivamente, os constrangimentos e o impacto da tarefa de cuidar poderao
ser atenuados pela partilha, ndo sé dentro da rede de apoio social existente, mas
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através de outras redes de apoio como os grupos de auto-ajuda, cujo o principio de
funcionamento se edifica na partilha voluntaria de experiéncias comuns (Paul & Fon-
seca, 2001). A literatura também faz referéncia ao facto de os grupos de apoio aos
familiares poder servir para ajudar a familia a adaptar-se a doenga (Pereira & Lopes,
2002).

Como refere Relvas (1999) o aparecimento da doenca pode encontrar a fami-
lia em diferentes momentos da sua histéria. Para dar resposta ao desafio instalado,
a familia, nomeadamente o cénjuge, podera ser apoiado pela sociedade e devera ir
buscar apoio as organizagoes existentes, com vista a um reajuste e reequilibrio da
estabilidade familiar. O conceito de fase do ciclo de vida pode contribuir também
para explicar porque os cuidadores que pertencem a familias com filhos dependen-
tes tendem a apresentar-se com maior bem-estar, uma vez que os filhos podem ser
uma fonte de suporte emocional e de esperancga.

Tendo em consideracao a importancia do bem-estar emocional na promogao
da saude e dos mecanismos necessarios para lidar com a adversidade e tendo em
consideracao que os familiares dos doentes oncolégicos, mesmo perante a situacao
de doenca, desenvolvem emocdes positivas (para além das negativas), considera-
mos importante que o acompanhamento psicolégico seja uma realidade junto destas
familias acompanhe esta vertente, salientando os estados emocionais positivos,
promovendo a capacidade de adaptacao e de resiliéncia dos sujeitos, tendo em con-
sideracdo a importancia que tém no prognéstico de desenvolvimento e na diminui-
cao de recidivas (Paul & Fonseca, 2001; Sousa, 2006.)

Um outro resultado que nos parece significativo face aos objectivos propos-
tos, remete para uma percepg¢do da qualidade de vida dos familiares cuidadores
cbnjuges mais baixa, por comparagao com o grupo de outros familiares. Estes tam-
bém parecem evidenciar uma maior sobrecarga emocional. De facto, a literatura
refere que os familiares dos doentes oncolégicos apresentam uma sobrecarga emo-
cional associada ao cuidado, com tendéncia a diminuir ao longo do decurso da
doenca (Santos, 2006). A este propdsito sdo de referir diversos estudos (Blanchard
et al, 1997; Buckley, 1997; Ell, Nishmoto, Mantell, & Hamovitch, 1988; Kissane et al,
1994; Lewis, Woods, Hough & Bensley, 1989; Northouse, 1989), os quais sugerem
que a sintomatologia psicossomatica tende a agravar-se no caso dos familiares cui-
dadores cbnjuges. No nosso entender, este subgrupo de cuidadores deveria ser
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objecto de estudo mais aprofundado, pelo risco acrescido de desenvolver uma per-
turbacao psicopatoldgica.

Ao reflectirmos sobre a “realidade” transmitida pelos familiares cuidadores e
face as conclusdes do presente estudo pensamos que os resultados obtidos podem
reverter em propostas de intervencao, ao nivel da prevencao secundaria, na area da
educacgao para a saude. Um tal formato de intervencao seria sem duvida, uma mais-
valia para este grupo-alvo da populacdo podendo contribuir, nomeadamente, para o
incremento de comportamentos resilientes nas diferentes fases da doenca, para a
promog¢ao do bem-estar fisico, para a diminuicdo das perturbacdes psicopatolégicas
e para um correspondente aumento da qualidade de vida.

Para finalizar, gostariamos de apontar algumas sugestoes, que possam servir
de linhas orientadoras para a formacéao de um grupo de apoio pensado para os fami-
liares cuidadores de doentes com cancro colorectal, envolvendo a equipa multidisci-
plinar.

Assim, parece-nos importante reafirmar que cuidar do familiar do doente
oncoldgico é muito mais do que tratar de aspectos instrumentais e fisicos. O proces-
so de informar o doente/familia desempenha também um papel fundamental na acei-
tacdo da doenca, na capacidade para lidar com as situagdes e no envolvimento no
processo de cuidar por parte da familia, contribuindo para um sentimento de bem-
estar. Segundo Gomez-Batiste, Domingo, Casas e Quemada (1996) cada membro
da equipa de saude tem um papel na transmissao da informacao: ao médico cabe
informar sobre o diagnostico, progndstico e estratégia terapéutica, ao enfermeiro
cabe informar sobre os cuidados a prestar, os efeitos da terapéutica e ainda, contri-
buir para o incremento de competéncias comunicacionais no doente e familia. Por
sua vez, os objectivos do psicologo sera avaliar a capacidade da familia para ultra-
passar a situacao e facilitar uma aproximagdo que promova a partilha de sentimen-
tos, a assistente social cabe informar sobre direitos e deveres dos doentes oncolégi-
cos, apoios da comunidade (instituicdes, subsidios, etc.), ajudas técnicas, assim
como, qualquer outro tema da sua area solicitado pelos familiares.

Como sintese final, podemos afirmar que temos consciéncia das limitacoes
qgue este tipo de estudo de natureza transversal e com amostragem por convenién-
cia pode suscitar, mas acreditamos que o0s resultados obtidos possibilitar-nos-ao
avangar para investigagoes futuras, por exemplo, estudos comparativos com familia-

res de outro tipo de doentes oncolégicos. Uma outra limitagdo sera o tamanho da
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amostra e a localizagdo geografica ndo permitir que os resultados sejam generaliza-
veis. Este facto tornou-se limitativo, especialmente quando da divisdo dos sujeitos
em diversos grupos para analise, o que tera influenciado os resultados sem magni-
tude estatistica obtidos em diversas analises estatisticas.

Uma outra limitagdo deste trabalho prende-se com a utilizacdo de questiona-
rios de auto-resposta. Pensamos que um estudo mais exaustivo que empregue um
desenho misto (quantitativo e qualitativo) possibilitaria a exploracdo dos aspectos
positivos referidos pelos cuidadores, ja que os negativos tém sido objecto de maior
namero de estudos.

Para concluirmos, ao nivel de pesquisas futuras, no seguimento deste estudo,
parece-nos importante desenvolver programas de intervencao e efectuar uma inves-
tigacao longitudinal para quantificar a influéncia que as variaveis em estudo tém nos
familiares cuidadores. De igual modo seria importante incluir o estudo de mecanis-
mos de coping e de estratégias de resiliéncia utilizados pelos familiares cuidadores.
A este propésito, Junior (2001) e Teixeira (2007) defendem que tematicas relaciona-
das com a adaptacdo comportamental e emocional do doente ao tratamento, estra-
tégias para enfrentar contextos stressantes, indicadores de qualidade de vida, moda-
lidades de intervencgéo psicoldgica junto do doente e familiares deverdo ser alvo de

estudos cientificos e assunto de discussido nos anos vindouros.
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