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O cuidador informal em contexto oncoldgico: Sobrecarga e qualidade
de vida familiar

Resumo: A tarefa de cuidar pode ser dificil, com exigéncias especificas ao
nivel fisico, material e humano, fazendo com que muitas vezes as
necessidades dos cuidadores sejam esquecidas. O presente estudo tem por
objetivo avaliar a qualidade de vida familiar e a sobrecarga fisica, emocional
e social de 24 cuidadores informais de doentes oncoldgicos que se
encontram a receber tratamento de quimioterapia, através da aplicacdo de
um Questiondrio de Caracterizacdo do Cuidador e do Doente, do
Questionario de Avaliacdo da Sobrecarga do Cuidador Informal (QASCI,
Martins, Ribeiro, & Garrett, 2004) e do Qualidade de Vida (QOL; Olson &
Barnes, 1982; NUSIAF-SISTEMICA; Adaptado, 2007; Validado, 2008). Os
resultados obtidos com a presente investigacdo permitem concluir que o
perfil do cuidador vai ao encontro do que tem vindo a ser descrito pela
literatura: cuidador Unico, do sexo feminino, na maior parte dos casos vive
com o doente. O estudo da consisténcia interna dos itens do QASCI apontou
para um valor do coeficiente alfa de Cronbach da escala global de .891 e
superior a .70 para a maioria das subescalas (resultados favoraveis a sua
utilizacdo com cuidadores informais de doentes oncolégicos). Para a
consisténcia interna dos itens do QOL obteve-se um valor do coeficiente de
alfa de Cronbach para a escala total de .819. Os cuidadores informais de
doentes oncoldgicos sentem niveis de sobrecarga inferiores relativamente
aos cuidadores de doentes com sequelas de AVC em todas as areas de
sobrecarga avaliadas pelo QASCI. Relativamente a qualidade de vida
familiar, os cuidadores informais apresentam niveis inferiores a amostra
normativa ao nivel do Bem-Estar Financeiro, Tempo, RelacBes Sociais e
Saude, Emprego, Educacdo e resultado total do QOL. Encontramos uma
correlagdo moderada e negativa entre a escala total do QASCI e a escala
total do QOL (rs = -.45, p < .05). As variaveis sexo do cuidador, estado civil,
escolaridade, duracdo dos cuidados, abandono de tarefas, ser cuidador Unico,
distancia do hospital, escolaridade do doente, tempo de diagndstico e tempo
de tratamento revelaram um impacto estatisticamente significativo na
sobrecarga dos cuidadores e/ou na qualidade de vida familiar.

Palavras-chave: Cuidador informal, doenga oncoldgica, qualidade de vida
familiar, sobrecarga.



The informal caregiver in oncology context: Burden and family quality
of life

Abstract: The task of caring might be difficult, with specific demands at
physical, material and human levels, often making the needs of caregivers to
be forgotten. The aim of the present study is to evaluate the family quality of
life and the physical, emotional and social burden of 24 informal caregivers
of oncology patients that are currently receiving chemotherapy treatment,
throught the administration of a Questionnaire of Characterization of the
Caregiver and the Patient, the Questionario de Avaliacdo da Sobrecarga do
Cuidador Informal (QASCI; Martins, Ribeiro, & Garrett, 2004) and the
Quality of Life (QOL; Olson & Barnes, 1982; NUSIAF-SISTEMICA;
Adapted, 2007; Validated, 2008). The results obtained from this research
allow us to conclude that the profile of the caregiver goes back to what has
been described in the literature: sole caregivers, female and mostly living
with the patient. The internal consistency study of the items of QASCI
pointed a value of Cronbach's alpha coefficient for the global scale of .891
and above of .70 for the majority of the subscales (positive results for its use
with informal caregivers of cancer patients). For the QOL, a Cronbach's
alpha coefficient for the total scale of .819 was found. Informal caregivers of
cancer patients feel relatively lower levels of burden than caregivers of
patients with squeals of stroke, in all areas of burden assessed by QASCI.
Regarding the family quality of life, informal caregivers present lower levels
than the normative sample on Financial Wellness, Time, Social Relations
and Health, Education, Employment and the QOL total score. We found a
moderate and negative correlation between QASCT’s full scale and the QOL
total score (rs = -.45, p < .05). The caregiver’s gender, marital status, level of
education, duration of care, abandonment of tasks, being sole caregiver,
distance from hospital, patient education, time since diagnosis, and treatment
period revealed a significant impact on the caregiver burden and/or the
family quality of life.

Key Words: Informal caregiver, oncology disease, family quality of life,
burden.
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Introducéo

A maioria da investigacdo direcionada para o estudo do cancro tem-se
focado na doenca e nos doentes (Hasset, 2010). De facto, o processo de
cuidar nas unidades de saude sempre esteve muito voltado para o doente,
fazendo com que, muitas vezes, o papel e as necessidades do cuidador
fossem esquecidos (Brennan, 2008). No entanto, a tarefa de “cuidar do
cuidador” ¢ fundamental para fornecer um cuidado efetivo ao doente, dado
gue quando o cuidador se sente bem a nivel fisico e psicolégico, vai-se
tornar mais disponivel para o ato de cuidar. Deste modo, “a promogdo do
bem-estar dos cuidadores e a prevencdo de crises merece por parte dos
profissionais de salde uma atencdo particular, pois deles dependem os
doentes a seu cargo, assim como a sua permanéncia na comunidade”
(Martins, Ribeiro, & Garrett, 2004, p.18).

Devido ao facto da maioria dos estudos realizados em Portugal, neste
ambito, se focarem na fase de cuidados paliativos (Alves, 2010; Barroso,
2010; Estangue, 2011; Fernandes, 2009; Ferreira, 2011; Neves, 2007;
Querido, 2005), essencialmente por ser descrita na literatura como uma fase
mais stressante para a familia (Akechi et al., 2006), pareceu-nos pertinente a
avaliagdo da qualidade de vida familiar e da sobrecarga do cuidador quando
os doentes se encontram na fase de tratamento (e.g., quimioterapia) uma vez
que esta fase tem demonstrado provocar alteragBes consideraveis na
qualidade de vida do cuidador, para além da do proprio doente (Pellegrino et
al., 2010). Como tal, ndo é apenas quando o doente se encontra na fase
terminal que o cuidador informal necessita de apoio. Também em fases mais
prévias da doenca este apoio se demonstra pertinente.

Para além disso, 0 ato de cuidar pode, por vezes, constituir uma tarefa
dificil, com exigéncias de recursos fisicos, materiais e humanos, assim como
ao nivel da responsabilidade e dedicacdo do cuidador (Alves, 2010),
tornando muitas vezes esquecidas as necessidades do cuidador (Brennan,
2008; Coelho, 2009).

Neste sentido, o presente estudo tem como objetivo a avaliagdo da
qualidade de vida familiar e a sobrecarga fisica, emocional e social dos
cuidadores informais principais de doentes oncoldgicos que se encontram na
fase de tratamento da doenca. Como refere Pimentel (2006, p. 11), “na luta
contra 0 cancro, a principal arma é a investiga¢do”, acreditamos que este
estudo é relevante para as instituicGes hospitalares, uma vez que permite
futuramente intervir numa perspetiva de prevencdo priméria relativamente
ao cuidador informal, por exemplo, no momento em que o doente recebe o
diagndstico, tornando possivel obter uma melhor compreensdo das
necessidades e estratégias futuras para o acompanhamento profissional dos
membros da familia, para além do doente (Akechi et al., 2006).
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| - Enquadramento conceptual

1.1. Breve caracterizacdo da doenca oncolégica

Durante o século XX assistimos a uma mudanga no panorama das
doengas nos paises desenvolvidos (Pimentel, 2006), que deixam de ser
enfermidades agudas e infeciosas (e.g., enfarte, meningite, pneumonia) e
passam a ser doencas cronicas que persistem, com recaidas e que requerem
tratamentos por longos periodos (e.g., cancro, tuberculose, SIDA) (Areia,
2011; Pimentel, 2006; Sousa, Mendes, & Relvas, 2007).

Neste sentido, a Organiza¢do Mundial de Saide (OMS) defende que
uma doenca cronica deve apresentar pelo menos uma das seguintes
caracteristicas: ser permanente, produzir incapacidade ou deficiéncias
residuais, ser causada por alteracBes patolégicas irreversiveis, exigir
conhecimentos do doente para a reabilitagdo ou exigir longos periodos de
supervisdo, observagdo ou cuidados (World Health Organization, 2005).

Pelas suas caracteristicas, a doenga oncoldgica constitui-se numa
doenca cronica (Sousa et al., 2007), debilitante e progressiva, com
necessidades de prevencdo e alivio do sofrimento (Rodrigues, 2011) e com
possibilidade de cura num grande ndmero de casos (Marques, Araljo, & Sa,
2012). Na verdade, o termo cancro ndo se refere a uma unica doenga, sendo
usado para descrever véarias doencas diferentes caracterizadas por um
crescimento descontrolado de células anormais (Bishop, 1994; Sheridan &
Radmacher, 1992; Sousa et al., 2007). Os nossos corpos sdo formados por
milhGes de células que se organizam em grupos para formarem tecidos e
6rgdos. Normalmente, estas células multiplicam-se e dividem-se de modo
controlado para substituir as células que se perdem ou que sdo destruidas
(Bishop, 1994; Sheridan & Radmacher, 1992; Veach, Nicholas, & Barton,
2002). Uma célula cancerigena ¢ uma célula que esta “fora de controlo”,
sendo estas células descontroladas que vao dar origem a células semelhantes
gue formam uma massa chamada tumor (Sheridan & Radmacher, 1992;
Veach et al., 2002).

Contudo, nem todos os tumores sdo cancerigenos (Bishop, 1994),
podendo ser benignos ou malignos. Os tumores benignos ndo se espalham
para outros locais do corpo e sdo descritos como crescendo “in situ”.
Geralmente, estes tumores séo inofensivos e é pouco provavel que haja uma
recidiva apés a sua extragdo. No entanto, os tumores benignos podem
bloguear certas fungbes vasculares e neuroldgicas essenciais se 0 seu
crescimento for circunscrito a locais vitais, como o cérebro (Sheridan &
Radmacher, 1992). Por sua vez, os tumores malignos séo os que invadem o
tecido normal. A medida que estes tumores se desenvolvem, as células
cancerigenas podem separar-se e deslocar-se através da corrente sanguinea
ou do sistema linfatico para outras partes do corpo onde dardo origem a
novos tumores malignos. A este processo da-se 0 nome de metastizacdo
(Bishop, 1994; Sheridan & Radmacher, 1992).

Por outro lado, a doenga oncolégica é bastante complexa e de varios
tipos, podendo ser classificada pelo tipo de célula que origina o cancro. O
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tipo de cancro mais comum definido por este critério € o carcinoma, que é
originado a partir de células que cobrem as superficies internas e externas do
corpo. Os carcinomas representam 85 a 90% de todos os cancros. Cerca de
2% dos cancros sdo classificados como sarcomas, originados a partir do
tecido que une os musculos, 0ssos, gordura, vasos linfaticos e nervos
(Sheridan & Radmacher, 1992).

Acresce que nem todos 0s cancros sdo representados por tumores. A
titulo de exemplo, as leucemias envolvem uma producdo excessivamente
elevada de globulos brancos anormais produzidos pela medula espinal. A
maioria das leucemias € classificada em termos da sua progressdo, podendo,
assim, ser consideradas leucemias agudas (quando tém um progresso muito
rapido e causam a morte em poucos meses, atingindo pessoas de qualquer
idade) ou cronicas (quando progridem muito lentamente e tendem a atingir
pessoas mais velhas) (Sheridan & Radmacher, 1992).

Hoje em dia, temos vindo a assistir a um aumento da incidéncia e,
consequentemente, da mortalidade por cancro, sendo que, nos paises
industrializados o cancro representa a segunda causa de morte, depois das
doencas cardiovasculares (Pimentel, 2006). O aumento da incidéncia do
cancro tem sido atribuido ao envelhecimento da populacdo e a acdo de
diversos agentes carcinogénicos, tais como o tabaco (Brunner & Suddarth,
1993, citados por Sousa et al., 2007; Volpato & Santos, 2007).

De acordo com as estimativas da International Agency for Research
on Cancer, o tipo de cancro mais frequente no mundo em 2008 foi o cancro
colorretal (432 mil novos casos) e 0 que causou 0 maior nimero de vitimas
foi o do pulméo (342 mil vitimas) (Ferlay et al., 2010). Estima-se que, em
2030, o0 numero de casos de doenga oncoldgica aumentara para 21,4 milhdes
de casos por ano no mundo (Ferlay et al., 2010; World Health Organization,
2008).

Em Portugal, tal como no resto da Europa, o nimero de casos de
doenca oncoldgica estd a aumentar, havendo um diagndstico de
aproximadamente 40 a 45 mil novos casos por ano (Coelho, 2009; Pimentel,
2006). O cancro mais frequente é o da mama, seguido do cancro colorretal,
cancro do pulmdo, cancro do estdmago e cancro da prostata (Pimentel,
2006). Segundo os dados do dltimo Inquérito Nacional de Sadde (Instituto
Nacional de Estatistica, 2007), a doenga oncologica afeta 1,9% da populagdo
portuguesa e constitui a segunda principal causa de morte no nosso pais, a
seguir as doencas do aparelho circulatério. Esta doenca tem levado ao
falecimento de 42 mil pessoas por ano em Portugal (Liga Portuguesa Contra
0 Cancro, 2012) e representa uma das mais temidas no mundo moderno
(Bishop, 1994; Pereira & Lopes, 2005).

Tal como qualquer doenga crdnica, 0 cancro tem que ser visto como
algo que acontece a familia e ndo apenas ao doente, dado que afeta o
funcionamento familiar e os seus elementos (Akechi et al., 2006; Lewis,
2006; Maia, 2005; Pellegrino et al., 2010; Rolland, 1994; Sousa et al., 2007).
De facto, “a doencga cronica acontece, também, aos membros da sua familia
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que vivem angustiados com a gestdo e evolucdao da doenga e com o doente”
(Sousa et al., 2007, p.19).

1.2. Impacto da doenca oncoldgica na familia

Tendo em conta a abordagem sistémica, o sistema familiar, além de
ser entendido como “uma rede complexa de relagdes e emogdes na qual se
passam sentimentos e comportamentos que ndo sdo passiveis de ser
pensados como instrumentos criados para o estudo dos individuos isolados”
(Gameiro, 1992, citado por Relvas, 1996, p. 11), é também visto como
detentor de autonomia e de capacidade auto-organizativa, ou seja,
capacidade de modificar a sua estrutura de forma espontanea quando as
condicdes internas ou externas se alteram (Relvas, 1999). Deste modo, a
familia tenta sempre manter o seu equilibrio, através de papéis, regras,
padrGes de comunicagdo, expetativas e padrdes de comportamento,
refletindo as suas estratégias de coping, crencas, aliangas e coligacOes
(Franco, 2008).

Assim, “o efeito do diagnodstico afeta todo o sistema familiar”
(Franco, 2008, p. 359). A doenga oncoldgica pode fazer com que se exercam
movimentos centripetos entre 0s elementos de uma familia, aproximando-os,
enquanto noutras familias pode originar movimentos centrifugos,
promovendo um afastamento dos elementos da familia. No entanto,
nenhuma familia fica indiferente a chegada de um diagnéstico de cancro
(Pereira & Lopes, 2005).

Neste sentido, tal como outras doengas crénicas, a doenga oncologica
tem impactos de diferentes tipos na familia, essencialmente por atingir o
funcionamento familiar e por requerer uma reestruturacdo de funcbes e
papéis (Sousa et al., 2007; Steinglass & Horan, 1988). Estes impactos podem
ser divididos em trés categorias: estruturais (desenvolvimento de padrdes
rigidos de funcionamento, que se podem manifestar, entre outras formas,
pela rigidez na relagdo entre os membros ndo doentes da familia e o doente,
na selecdo de um cuidador primario familiar), de processo (alteracGes
causadas pela coexisténcia de processos como a doenga, 0 desenvolvimento
dos individuos e o ciclo evolutivo da familia), ou emocionais
(comportamentos como a ambivaléncia de sentimentos, a conspiracdo do
siléncio, quando familiares e profissionais de saide escondem informacéao do
doente, receando que o conhecimento da sua situacdo médica o prejudiquem
ou fagam perder a esperanga, e luto) (Navarro-Gongora, 1998, 2002; Sousa
et al., 2007).

O impacto da doenca na familia pode ainda depender das
caracteristicas da doenca (Navarro-Gongora, 1998, 2002; Sousa et al., 2007),
ou seja, a sua forma de inicio, curso, resultado e grau de incapacitacao
(Navarro-Gongora, 1998, 2002; Rolland, 1994; Sousa et al., 2007). Estas
caracteristicas remetem para a tipologia psicossocial proposta por Rolland
(1994), que consiste numa configuragdo psicossocial das doencas crénicas.
No entanto, uma vez que existem diversos tipos de cancro, torna-se inviavel
a classificacdo do cancro numa Unica categoria da tipologia psicossocial
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(Sousa et al., 2007). Por exemplo, o cancro do pancreas tem um inicio
agudo, curso progressivo, resultado fatal e é ndo incapacitante, enquanto o
cancro do pulmdo com metéstases tem um inicio gradual, curso progressivo,
resultado fatal e é incapacitante (Rolland, 1994; Sousa et al., 2007). Ainda
assim, podem ser apontadas algumas caracteristicas relativamente ao seu
inicio, curso, resultado e grau de incapacitacdo (Navarro-Gongora, 2002;
Rolland, 1994; Sousa et al., 2007), uma vez que se considera que estas
categorias sdo as mais significativas a nivel psicossocial para uma ampla
gama de doencas e deficiéncias (Rolland, 1994).

Deste modo, e ndo querendo com esta divisdo fazer-se uma distin¢éo a
nivel do desenvolvimento biol6gico, mas tendo em conta a perce¢do dos
sintomas de modo subjetivo pelo doente ou de modo mais objetivo pela
familia, o inicio pode ser gradual ou subito (Navarro-Gongora, 2002;
Rolland, 1994; Sousa et al., 2007). No caso concreto da doenca oncolégica,
um inicio gradual pode referir-se a situagdes nas quais o doente se apercebe
de um noédulo que pode ou ndo evoluir para o diagnostico de cancro,
enquanto um inicio subito pode estar relacionado com situagdes nas quais o
doente apresente alguns sintomas, mas o diagndstico é feito de forma
inesperada (Sousa et al., 2007). Assim, um inicio agudo originard uma
mobilizacdo de recursos em menor tempo, produzindo um maior desgaste,
enquanto quando o inicio é mais lento a adaptagdo vai ser distribuida ao
longo de um periodo de tempo mais prolongado (Navarro-Géngora, 1998,
2002; Rolland, 1994).

O curso da doenca é também variavel na doenca oncologica,
dependendo de fatores como a idade do doente, o tamanho do tumor, a
metastizacéo, precocidade do diagnéstico, entre outras caracteristicas (Sousa
et al., 2007). Deste modo, pode ser progressivo (e.g., cancro da mama em
mulheres jovens), constante (e.g., cancro da mama em idosos) ou por
recaidas (e.g., cancro incuravel em remissdo) (Rolland, 1994; Sousa et al.,
2007), representando cada um dos tipos de curso diferentes desafios para a
familia (Rolland, 1994). Relativamente ao curso progressivo, este requer
uma adaptacdo continua, o que pode levar a familia ou quem esta a cuidar do
doente a exaustdo, uma vez que tém que ser adotadas novas fungdes (aquelas
que o doente ja ndo pode realizar). Assim, torna-se necessario haver uma
adaptacdo constante a evolugdo crescente da doenca. Quando o curso é
constante, parte-se de um problema agudo (e.g., amputacdo), do qual o
doente recupera em maior ou menor grau, ficando com uma limitacdo que
dependera da sua magnitude. Por outro lado, quando ha recaidas, a familia
responde de forma intensa aos periodos de exacerbacdo dos sintomas,
enquanto nos periodos de remissdo volta a uma certa normalidade de
funcionamento (Navarro-Géngora, 1998, 2002; Rolland, 1994).

Relativamente ao resultado da doenca oncoldgica, este pode ser fatal,
encurtar a vida ou ndo fatal (Navarro-Gongora, 2002; Rolland, 1994; Sousa
et al., 2007), sendo que cada um destes resultados tera um impacto distinto
na familia. No que diz respeito ao progndstico, se este é fatal, a familia vive
a adaptacdo a doenca sempre antecipando a morte (luto antecipado), ao
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passo que se 0 progndéstico é de encurtamento da vida, pode haver uma
sobreprotecdo do doente, sendo desempenhadas funcdes ou papéis que o
doente poderia realizar (Navarro-Géngora, 1998, 2002; Rolland, 1994).

O cancro € considerado como uma das doengas que provoca a
imaginacdo de uma morte que sera prolongada, dolorosa e, talvez,
desfigurante (Sheridan & Radmacher, 1992). De facto, o significado do
diagnostico, isto €, o prognostico da doenca é quase assumido por muitos
doentes como uma sentenca de morte, no entanto, tal como acontece com
muitas outras doencas, 0 mais importante parece ser o estigma social como
uma causa de incapacitacdo (Rolland, 1994; Sousa et al., 2007), verificado,
por exemplo, através da dificuldade em verbalizar a palavra “cancro”, que ¢
substituida por “mal”, ou “bicho” (Sousa et al., 2007). Deste modo, no que
se refere ao grau de incapacitacdo, este pode ndo existir ou ocorrer em
diferentes areas e niveis (Sousa et al., 2007). Por exemplo, a incapacitacdo
pode dar-se ao nivel cognitivo (e.g., perda de memoria e concentragéo),
locomotor (e.g., perda de mobilidade), pode constituir uma desfiguracdo
fisica (e.g., mastectomia), entre outros (Navarro-Géngora, 1998). Este grau
de incapacitagdo vai ter repercussdes na forma de adaptacdo do doente e da
familia. No entanto, o impacto da incapacidade vai depender em grande
parte do papel que o doente desempenha na sua familia e dos recursos
disponiveis (Navarro-Gongora, 1998, 2002; Rolland, 1994).

Para além desta organizagcdo numa tipologia psicossocial, & também
possivel identificar trés fases da histéria natural da doenca cronica (Rolland,
1994), que vao traduzir-se em alteraces importantes nos padrdes familiares:
aguda ou de crise (e.g., adaptacdo ao diagnostico; esta fase vai desde o
diagndstico aos tratamentos iniciais, recaidas e complicagfes inesperaveis),
crénica (e.g., regresso do doente a casa, curso do tratamento, periodos de
remissdo; esta fase é marcada pela constancia da doenca, progressdo ou
mudancas episodicas) e terminal (e.g., luto, experiéncia de sobrevivéncia;
esta fase consiste na inevitabilidade da morte que comeca a ser aparente para
os membros da familia) (Holland & Holland, 1990; Rolland, 1994; Veach, et
al., 2002).

N&do obstante, atendendo a especificidade do cancro, é possivel
identificar seis fases do curso clinico: fase de diagndstico (o diagnostico é
confirmado apos a suspeita do doente devido & presenca de sintomas como,
por exemplo, um nédulo na mama ou sangue na urina), fase de tratamento
(pode envolver a realizagcdo de uma cirurgia, quimioterapia, radioterapia,
hormonoterapia ou uma combinagao dos varios tipos de tratamento), fase de
remissdo (o tratamento planeado estd completo e segue-se um periodo de
recuperacdo, mantendo a vigilancia), fase de sobrevivéncia (embora a
definigdo de cura varie consoante o tipo de cancro, recorre-se normalmente a
um periodo de 5 anos de auséncia de doenca para definir a cura), fase de
recidiva (uma vez que nem todos 0s cancros sao curdveis, pode aparecer um
novo tumor ou metastases ou ambos) e fase terminal (se o tratamento falha e
a doenca progride, o doente e a familia entram numa fase de doenca
terminal, cuidados paliativos e luto) (Veach et al., 2002).
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Pelos motivos anteriormente apresentados, podemos concluir que o
cancro deve ser visto como um problema da familia; deste modo, niveis
elevados de stress nos cuidadores informais podem exercer influéncia na sua
capacidade de prestar o apoio necessario ao doente, contribuindo para o
aumento do stress do doente (Adler & Page, 2008). Devido as mudancas e
adaptacOes necessarias na familia, derivadas das necessidades de cuidado do
doente, esta deve ser considerada como paciente de segunda ordem (Adler &
Page, 2008; Akechi et al., 2006; Holland & Holland, 1990; Maia, 2005).

1.3. O ato de cuidar e o cuidador informal

O surgimento de uma doenga como o cancro na familia implica, quase
sempre, que o membro doente recorra a tratamentos que, frequentemente, o
deixam mais debilitado e fragilizado (Pereira & Lopes, 2005). De facto,
muitas vezes os doentes oncoldgicos descrevem o tratamento como “pior do
que a propria doenga” (Maia, 2005, p. 15), fazendo com que sintam um
grande cansagco fisico, emocional e psicoldgico, tornando-o0s néo raras vezes
dependentes do apoio de outras pessoas (Pereira & Lopes, 2005). Perante
estas dificuldades, o sistema familiar ndo possui uma resposta adequada as
necessidades de saude e seguranca do familiar doente, sendo, portanto,
necessario reajustar a sua estrutura de modo a permitir a aquisi¢do de novas
competéncias, 0 desempenho de novos papéis e novas fungbes mais
adaptadas as exigéncias da doenca (Coelho, 2009).

Surge, nestes momentos, a figura do cuidador, frequentemente um
familiar, que se assumird como uma pec¢a fundamental nos cuidados de
salide ao doente, tornando-se parte integrante da equipa terapéutica (Ferreira,
2011). Os cuidadores podem ser entendidos como “todas as pessoas
envolvidas no atendimento das necessidades dos pacientes, sejam elas fisicas
e/ou psicossociais” (Volpato & Santos, 2007, p. 514). Neste contexto, o
cuidador pode tratar-se de um cuidador formal ou informal (Oliveira,
Queiros, & Guerra, 2007). Entende-se por cuidador formal o “profissional de
salde que assume formalmente o exercicio de uma profissdo, pela qual
optou de livre vontade e para a qual teve preparacdo académica e
profissional” (Oliveira et al., 2007, p.182). Ja a definicdo de cuidador
informal ndo é consensual na literatura, e as tarefas que este desempenha
podem ir desde simples interagdes entre um elemento da familia (ou vizinho
ou amigo) que ajuda outro (e.g., convivio, acompanhamento a consultas), a
atividades que sdo necessérias para viver com dignidade (e.g., auxilio na
higiene pessoal) (Figueiredo, 2007). Deste modo, o cuidador informal refere-
se ao familiar ou amigo, que assegura a maior parte dos cuidados que o
doente requer quando regressa ao seu contexto familiar (Brennan, 2008;
Oliveira et al., 2007), assumindo-se, de modo ndo remunerado, como
principal responsavel pela assisténcia e prestacdo de cuidados a pessoa
doente (Alves, 2010; Martins et al., 2004). Por exemplo, quando um casal é
confrontado com o diagnéstico de uma doenca crénica, como 0 cancro, 0
parceiro saudavel tem, muitas vezes, que assumir o papel de cuidador e
apoiar o seu parceiro doente sem receber muito apoio em troca (Ybema,
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Kuijer, Hagedoorn, & Buunk, 2002). Deste modo, toda a estrutura familiar
ird sofrer alteragdes, principalmente o elemento da familia que assumira o
papel de cuidador, uma vez que nem sempre a familia possui uma estrutura
disposta a absorver todas as exigéncias da doenca (Coelho, 2009; Volpato &
Santos, 2007).

Neste sentido, Alves (2010) afirma que os cuidadores informais
constituem o principal apoio do doente, tendo de executar tarefas extra e
modificar papéis. Normalmente, a fungdo de cuidador é assumida por uma
Unica pessoa, designada por cuidador principal, seja por instinto, vontade,
capacidade ou disponibilidade (Costa, 2009). De um modo geral, estes
cuidadores ndo optam por desempenhar este papel, sendo selecionados de
modo inconsciente pelo grupo familiar (Girgis, Johnson, Aoun & Currow,
2006; Volpato & Santos, 2007), ou seja, a familia desenvolve mecanismos
para identificar um cuidador de entre os seus membros (Franco, 2008).

Segundo Neri e Carvalho (2002, citados por Sequeira, 2007), os
cuidadores informais podem ainda ser distinguidos em trés tipos: cuidador
principal ou primario (aguele em quem se deposita a responsabilidade total
da prestacdo de cuidados), cuidador secundéario (pessoa que ocasionalmente
apoia na prestacdo de cuidados), e cuidador terciario (pessoa que apoia de
modo esporadico).

No que diz respeito as caracteristicas sociodemogréficas do cuidador
informal, de acordo com Figueiredo (2007), o cuidador informal é, na
maioria dos casos, do sexo feminino (ainda que recentemente comece a
haver uma crescente participacdo do sexo masculino) com idade entre os 45
e 0s 60 anos. Para além disso, 0 grau de parentesco mais frequente do
cuidador é conjuge ou filho/a do doente e o estado civil mais comum do
cuidador é o casamento. Em termos de proximidade geografica, usualmente
0 cuidador vive na mesma casa ou proximo do doente (Figueiredo, 2007;
Volpato & Santos, 2007).

Neste sentido, num estudo realizado em Portugal com cuidadores
informais concluiu-se que a maioria dos cuidadores familiares séo familiares
diretos, como o cOnjuge, filhas/os, noras, netas/os ou qualquer outro membro
da familiar que, voluntariamente, adotam a tarefa de cuidar do seu familiar
(Sousa, 2004, citado por Costa, 2009). Por sua vez, num estudo realizado por
Girgis e colaboradores (2006) na Australia, com cuidadores informais de
doentes com cancro, verificou-se que o papel de cuidador é maioritariamente
assumido por individuos do sexo feminino, esposas do doente e com idade
superior a 65 anos.

Atendendo a relevancia do papel do cuidador, importa agora destacar
que o ato de cuidar pode, por vezes, afigurar-se como uma tarefa dificil, com
exigéncias de recursos fisicos, materiais e humanos, assim como ao nivel da
responsabilidade e dedicacdo do cuidador (Alves, 2010), o qual pode entrar
numa situacdo de crise, desenvolvendo um conjunto de sintomas como
tensdo, constrangimento, stress, depressdo, e diminuicdo na autoestima
(Martins et al., 2004). Esta tensdo manifestada pelos cuidadores pode
conduzir a sintomas psicolégicos e emocionais que poderdo, por sua vez,
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afetar o bem-estar do doente e do cuidador (George & Gwyther, 1986
citados por Martins et al., 2004). No entanto, ainda que se preste atencdo a
satisfacdo das necessidades do cuidador, ndo séo raras as vezes que se omite
a sua relevancia (Brennan, 2008; Coelho, 2009).

1.4. Sobrecarga fisica, emocional e social do cuidador informal em
contexto oncoldgico

Considerando os avancos da medicina e as melhorias nos servicos de
salde, os doentes oncolégicos sdo, hoje em dia, hospitalizados com menor
frequéncia, tornando a familia um aliado da equipa terapéutica, tendo de
assumir os cuidados de satde domiciliarios (Brennan, 2008; Deeken, Taylor,
Mangan, Yabroff, & Ingham, 2003; Pereira & Lopes, 2005). No entanto,
nem sempre os familiares tém formacéo especifica para garantir a qualidade
dos cuidados necessarios ao doente oncol6gico, nem se encontram
emocionalmente aptos para desempenhar esta funcéo, pondo em causa o seu
estado de salde e o bem-estar do doente (Nezu et al., 1998, citados por
Pereira & Lopes, 2005).

Assim sendo, tornar-se cuidador de um doente oncolégico adulto pode
provocar uma situagdo de sobrecarga, podendo desencadear-se a
possibilidade de aumentar os niveis de sofrimento do cuidador (Volpato &
Santos, 2007), uma vez que constitui uma quebra no ciclo de vida, que
pressupde que as pessoas adultas sejam independentes (Ferrioli, Marturano,
& Puntel, 2007). Deeken e colaboradores (2003) afirmam que a tarefa de
cuidar pode levar a uma sobrecarga intensa, comprometendo a vida do
cuidador, incluindo a sua saude fisica, emocional e psicoldgica. Como tal, a
sobrecarga do cuidador diz respeito aos “problemas fisicos, psicologicos,
emocionais, sociais e financeiros que decorrem da tarefa de cuidar,
suscetiveis de afetar o bem-estar e a qualidade de vida do doente e do
cuidador” (Andrez, 2010, p. 36), podendo estabelecer-se a distingdo entre
dois tipos de sobrecarga: a sobrecarga objetiva e a sobrecarga subjetiva
(Brouwer et al., 2004; Sales, 2003). A sobrecarga objetiva esta relacionada
com a situacdo de doenga e de dependéncia, com os cuidados que o cuidador
tem que ter e com as repercussdes na sua vida em termos de salde, emprego,
vida social, aspetos econémicos, entre outras. Neste sentido, sdo apontadas
algumas das grandes implicacBes na sobrecarga dos cuidadores, tais como
alteracdes econdmicas, abandono do autocuidado, receio na prestacdo de
cuidados e perda do papel social e familiar (Alves, 2010). Por sua vez, a
sobrecarga subjetiva resulta da resposta emocional do cuidador a toda a
situacdo, incluindo a forma como ele vivencia a situacdo de sobrecarga e 0
seu grau de desanimo, ansiedade ou depressdo (Brouwer et al., 2004; Sales,
2003). Segundo a perspetiva de Reinhard e Horwitz (1995, citados por
Ybema et al., 2002), a sobrecarga objetiva relaciona-se com o ndmero de
horas de cuidados e com a interrupcdo do horério pessoal do cuidador e a
sobrecarga subjetiva esta relacionada com o impacto no bem-estar do
cuidador.

De um modo geral, as tarefas de cuidados diretos resultantes da
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doenca séo vistas como objetivas e incluem todas as coisas que o cuidador
tem que fazer (e.g., prestacdo de auxilio, apoio financeiro, supervisao),
experienciar (e.g., relagdes sociais), ou que ja ndo pode fazer por mais tempo
(e.g., trabalhar) como uma consequéncia da tarefa de cuidar (Sales, 2003).
Deste modo, a sobrecarga objetiva pode também ser entendida como o
tempo e o esforco exigido de uma pessoa para atender as necessidades do
outro (Sales, 2003). Relativamente a este tipo de sobrecarga, verificou-se
gue a sua presenca pode ser devida, entre outros fatores, ao apoio fornecido
ao doente por parte do cuidador em tarefas relacionadas com atividades
basicas da vida diaria (ABVD)' (Savundranayagam, Montgomery, &
Kosloski, 2010).

Sdao vérios os fatores que influenciam a sobrecarga do cuidador. Num

estudo realizado com 41 cuidadores informais familiares de idosos, Brito
(2000) aponta o sexo do cuidador como um fator importante, ja que as
mulheres tendem a apresentar um maior envolvimento emocional, a
manifestar niveis superiores de tensdo e a ter maior dificuldade em aceitar
apoio externo para a prestacao de cuidados. Posteriormente, Brennan (2008)
reforca esta ideia afirmando que num estudo realizado com doentes com
cancro da prostata, foi demonstrado que as esposas dos doentes
apresentaram niveis significativamente superiores de distress emocional
relativamente aos proprios doentes.

No entanto, a idade parece ndo exercer influéncia na sobrecarga
sentida pelos cuidadores, ja que num estudo realizado por Alves (2010) com
38 cuidadores informais de doentes oncoldgicos se verificou que a
sobrecarga, referida pelos cuidadores informais principais, ndo estava
relacionada com a idade. Estes resultados sdo corroborados por um estudo
realizado nos Estados Unidos da América (EUA) por Daly, Douglas, Lipson
e Foley (2009) que tinha como um dos objetivos principais verificar se a
idade influenciava o risco de o cuidador sentir sobrecarga ou distress. Nesta
investigacdo, realizada com 230 cuidadores informais de doentes
oncol6égicos, concluiu-se que a idade parece ndo exercer influéncia
significativa ao nivel do bem-estar dos cuidadores e da sobrecarga sentida.

Ybema e colaboradores (2002), num estudo realizado com 106
cuidadores de doentes com cancro e 88 cuidadores de doentes com esclerose
maltipla, destacam os seguintes fatores que influenciam a sobrecarga do
cuidador: natureza da doenga, tipo de relagdo com o recetor de cuidados,
qualidade percebida desta relacdo e apoio reciproco do recetor de cuidados.
De facto, estes resultados vdo no sentido da evidéncia da literatura, tendo
sido demonstrado que se um cuidador tem uma boa relagdo com o doente,
atribuindo significado ao seu papel e sentindo-se capaz de fazer a diferenca,
terd maior probabilidade de sentir satisfacdo ao ser cuidador (Brennan,
2008). Também a natureza da doenca influencia a sobrecarga do cuidador,

1 As atividades da vida diaria dividem-se em basicas (e.g., tomar banho, vestir-se,
alimentar-se), instrumentais (e.g., usar o telefone, fazer compras, limpar a casa) e avangadas
(e.g., trabalhar, viajar, voluntariado) (Barreto, 2008; Mendes, 2008).
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sendo que doengas mais incapacitantes conduzirdo a uma maior sobrecarga
do cuidador relativamente a doencas menos incapacitantes (Ybema et al.,
2002).

Por sua vez, num estudo realizado com 104 cuidadores informais
italianos de doentes oncoldgicos, verificou-se que outro fator que parece
exercer influéncia na sobrecarga do cuidador é a distancia a que reside o
cuidador do doente, de modo a que a sobrecarga € maior gquando 0s
cuidadores vivem com os doentes, uma vez que hd um maior nimero de
horas de cuidado (Gridelli et al., 2007).

Para além disso, Franca (2004, citado por Volpato & Santos, 2007)
afirma que perante o sofrimento do cuidador informal pode dar-se uma
diminuicdo na sua resisténcia organica, passando o cuidador a ficar exposto
a doencas fisicas ou mesmo do foro psicoldgico (e.g., depressdo). Neste
sentido, o estudo realizado por Volpato e Santos (2007) com cuidadores
familiares de doentes oncol6gicos demonstrou que os familiares
apresentaram algum tipo de sofrimento expresso por tristeza, depressao,
problemas no sono, stress, e doencas psicossomaticas, como reagoes
alérgicas e dores corporais.

Assim, Deeken e colaboradores (2003) apontam algumas razfes que
chamam a atencdo dos profissionais de saude para o papel dos cuidadores
informais: (a) os cuidadores que experienciam niveis elevados de sobrecarga
podem estar incapacitados de realizar as suas fungdes efetivamente,
incluindo o seu papel de apoio ao doente; (b) os doentes podem ndo ver as
suas necessidades cumpridas se 0s seus cuidadores apresentarem niveis
elevados de sobrecarga; (¢) o nivel de atividade dos doentes pode diminuir
se as necessidades psicoldgicas do seu cuidador aumentam; e (d) se os niveis
de sobrecarga se tornam demasiado elevados, a prestacdo de cuidados em
casa pode estar comprometida.

Deste modo, torna-se relevante para os profissionais de salde terem
conhecimento das modalidades de resposta que os cuidadores utilizam, pois
assim poderdo planificar as suas intervencdes, identificando quais o0s
cuidadores em situagdo de maior risco e, nesses casos, ajuda-los a identificar
ou diminuir as estratégias de coping que se demonstram ineficazes, bem
como apoia-los a desenvolver novas formas de lidar com as situacdes (Brito,
2000). Uma abordagem realizada neste sentido podera constituir uma das
formas de intervencdo terapéutica mais fortes e eficazes que se podem
implementar junto do cuidador, no que respeita a sua satde mental, podendo
esta intervengdo apresentar beneficios para todos os elementos envolvidos
(Nolan et al., 1996, citados por Brito, 2000).

1.5. Qualidade de vida familiar em contexto oncolégico

O conceito de qualidade de vida é dificil de definir e de avaliar
(Calman, 1984). No entanto, a qualidade de vida pode ser definida como
“um conceito amplo, que incorpora tanto os aspetos da existéncia individual,
como também o sucesso do individuo a alcancar determinados objetivos,
estados ou condigdes desejaveis, e ainda o sentido de bem-estar e de
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satisfacdo experienciado pelas pessoas na situacdo atual das suas vidas”
(Canavarro & Vaz Serra, 2010, p. 9). Para além disso, a qualidade de vida
também pode ser entendida como a perce¢do de um individuo da sua posi¢ao
na vida e no contexto da cultura e sistemas de valores no qual ele vive e em
relacdo com 0s seus objetivos, expetativas, padrdes e preocupacdes (World
Health Organization, 1998 citado por Bedini, Gladwell, Dudley, & Clancy,
2011).

O conceito de qualidade de vida familiar pode ser compreendido
como uma extensao do conceito de qualidade de vida do individuo, podendo
ser entendida como a resposta a seguinte questdo: “Para a minha familia ter
uma boa vida em conjunto, qudo importante para 0s membros da minha
familia é obter os cuidados que eles necessitam?”. Deste modo, tal como
pode ser ilustrado através deste exemplo, a qualidade de vida familiar tem
em conta todos os elementos da familia em termos do que é necessario para
ter uma vida que cumpra as necessidades familiares, de um modo integrador
(Poston et al., 2003).

Assim, os problemas fisicos, emocionais e psicoldgicos advindos do
surgimento de uma doenca oncoldgica no seio familiar interatuam de modo
biopsicossocial, influenciando consequentemente a qualidade de vida do
cuidador (Coelho, 2009). Deste modo, no campo da doenca oncologica,
podemos afirmar que, apesar da grande margem de sucesso apresentada
pelas terapias usadas nos tratamentos, a sua presenca tem um impacto
marcado sobre o doente e a sua familia, conduzindo ao sofrimento fisico,
psicoldgico e social, afetando a qualidade de vida do individuo e familiar
(Figueiredo, Araujo, & Figueiredo, 2006).

Sendo o conceito de qualidade de vida multidimensional, tendo em
conta fatores objetivos (como a educacdo, forma fisica e salario) e fatores
subjetivos (como a satisfacdo, o bem-estar e a felicidade) (Simdes, 2008),
pode ser identificado um conjunto de fatores que influenciam a qualidade de
vida dos cuidadores informais de doentes oncolégicos. Por exemplo, o
confronto diario do doente com novos problemas, novos sintomas, medos e
obstaculos ira fazer-se sentir na qualidade de vida individual e familiar
(Nezu et al., 1998, citados por Pereira & Lopes, 2005).

Reforgando esta ideia, Weitzner, Jacobsen, Wagner, Friedland e Cox
(1999) concluiram, através de um estudo realizado nos EUA com 263
cuidadores familiares de doentes com cancro do pulmao, mama ou prostata,
que o aumento global da satde mental do cuidador esta associado a uma
melhor qualidade de vida do cuidador informal enquanto o distress
emocional e um agravamento do desempenho fisico do doente estdo
associados a uma pior qualidade de vida do cuidador informal. Também
Weitzner, McMillan e Jacobsen (1999) realizaram um estudo neste &mbito
nos EUA com o objetivo de comparar o impacto do cancro e a qualidade de
vida individual do cuidador, num grupo de 267 cuidadores de doentes
oncolégicos a receber tratamento curativo com outro grupo de 134
cuidadores de doentes oncoldgicos a receber tratamento paliativo. Os
resultados demonstraram que os cuidadores familiares de doentes na fase
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paliativa apresentavam valores significativamente mais baixos ao nivel da
gualidade de vida, concluindo que estas baixas pontuacdes refletem um
estado de pior desempenho fisico dos doentes. Reportando-nos a realidade
portuguesa, os resultados de uma investigacdo realizada com 30 cuidadores
familiares de doentes oncolégicos concluiu que a maioria dos cuidadores
referiu sentir uma diminuicdo da percecdo da sua qualidade de vida
resultante da experiéncia da doenca do familiar doente e da prestacdo de
cuidados (Coelho, 2009).

No entanto, as investigagOes realizadas neste ambito tém vindo a
demonstrar que o impacto do papel do cuidador na qualidade de vida tanto
pode ser positivo como negativo, de tal modo que “o ato de cuidar pode ser
encarado como uma experiéncia desgastante, com propensao a desenvolver
sintomas depressivos e problemas de salde, ou como uma experiéncia
benéfica, com efeitos negativos minimos decorrentes da vivéncia de
prestacdo de cuidados” (Coelho, 2009, p. 16).

Il — Objetivos

O principal objetivo deste estudo é estudar a sobrecarga fisica,
emocional e social e a qualidade de vida familiar dos cuidadores informais
principais dos doentes oncoldgicos que se encontram na fase de tratamento.

Este objetivo principal sera operacionalizado através dos seguintes
objetivos especificos:

a) Proceder a uma breve caracterizacéo do cuidador informal dos
doentes oncolodgicos considerados na amostra do presente
estudo.

b) Estudar o funcionamento dos itens do QASCI e do QOL
numa amostra de cuidadores informais de doentes
oncoldgicos.

c) Analisar as areas em que a sobrecarga dos cuidadores é mais
notoria (e.g., fisico, emocional), comparativamente a amostra
utilizada no estudo de desenvolvimento do QASCI.

d) Identificar quais as areas da qualidade de vida familiar dos
cuidadores mais afetadas pelo seu papel de cuidador.

e) Estudar a existéncia de uma relagdo entre a qualidade de vida
familiar dos cuidadores e a sobrecarga.

f) Procurar averiguar o impacto de diversas variaveis
sociodemograficas do cuidador e do doente (e.g., idade,
escolaridade, estado civil,) e variaveis relacionadas com a
doenca (e.g., tempo de diagnodstico) e com a prestacdo de
cuidados (e.g., tempo de prestacdo de cuidados) na sobrecarga
e qualidade de vida familiar dos cuidadores.
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Il - Metodologia

3.1. Selecéo e procedimento de recolha de amostra
Para a selecdo da amostra, foram contactados em novembro de 2012 e

mar¢co de 2013, através de correio eletrénico, os Conselhos de
Administracdo dos Hospitais de Dia do Hospital Distrital da Figueira da Foz
e 0 Hospital de Santo André (Leiria). Este contacto consistiu num pedido de
autorizacao formal para a colaboracdo destas instituicGes no presente estudo,
com envio de uma copia do projeto e do protocolo a aplicar, solicitando a
disponibilidade dos servicos de Hospital de Dia de Oncologia para a
aplicacdo do protocolo a cuidadores informais de doentes oncolégicos em
fase de tratamento (cf. Anexo A). O pedido foi igualmente avaliado pela
Comisséo de Etica de cada Hospital, para que se pudessem salvaguardar os
direitos do doente, respondentes e da Instituicdo. Apos ter sido concedida a
autorizacdo, a investigadora estabeleceu um contacto telefénico com as
responsaveis dos servicos em questdo, com o objetivo de definir os dias em
que seria mais produtivo deslocar-se para a aplicacdo dos questionarios.

Estabeleceram-se o0s seguintes critérios de inclusdo na amostra: (a) ser
o principal cuidador informal de um familiar doente oncolégico em
tratamento; (b) ter 18 ou mais anos de idade; (c) o familiar alvo dos cuidados
apresentar uma situacdo de dependéncia funcional, em pelo menos uma
ABVD; (d) a doenga oncoldgica ndo se encontra em fase terminal. Como
critérios de exclusdo consideraram-se: (a) ndo existe uma relagdo familiar
entre o cuidador informal e o sujeito alvo dos cuidados; (b) o cuidador
informal ndo teve contacto com o familiar alvo dos cuidados nas Ultimas 4
semanas; e (C) o sujeito alvo de cuidados apresenta doencga oncoldgica em
fase terminal ou encontra-se internado.

Foram tidos em consideracdo os principios e direitos éticos
fundamentais que determinam qualquer investigagdo e, como tal, os
participantes foram esclarecidos acerca dos objetivos da investigacao, tendo-
Ihes sido disponibilizado um documento com a apresentacdo da investigacao
acompanhado de um documento de consentimento informado, permitindo-se
0 esclarecimento de davidas e garantindo-se a confidencialidade e o
anonimato dos participantes no decorrer de toda a investigacdo. Para além
disso, no momento do preenchimento dos questionarios, os participantes
encontravam-se na auséncia do doente oncoldgico, que se encontrava a
realizar tratamento de quimioterapia, nunca tendo sido preenchido nenhum
protocolo na presenca do doente oncologico, de forma a evitar um
enviesamento nas respostas do cuidador, devido ao receio de facultar
respostas que pudessem ferir os sentimentos do doente. No entanto, o doente
foi sempre informado que o cuidador estaria a participar num estudo acerca
do cuidador informal do doente oncoldgico a realizar tratamento de
quimioterapia.

Atendendo ao moroso processo do pedido de autorizagfes, a recolha
da amostra decorreu entre os meses de abril e junho de 2013, tendo sido
iniciada no Hospital Distrital da Figueira da Foz e, posteriormente, no
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Hospital de Santo André. Para a recolha da amostra, a investigadora
deslocou-se pessoalmente a cada instituicdo hospitalar e esteve quase sempre
presente aquando do preenchimento dos questionarios. No caso do Hospital
de Santo André, as enfermeiras também procederam a entrega e recolha de
alguns protocolos. Devido a reduzida escolaridade de um participante, um
protocolo foi preenchido em formato de entrevista com a investigadora,
tendo sido os restantes preenchidos em formato de auto-resposta. Para o
preenchimento dos questionarios, era em primeiro lugar feita uma
abordagem ao cuidador familiar por parte da enfermeira e, posteriormente,
este procedia ao completamento do protocolo, numa sala disponibilizada
pela instituicdo hospitalar para as aplicacdes dos questionarios.

3.2. Caracterizacdo da amostra
Como pode comprovar-se através da observacdo da Tabela 1, a

amostra é constituida por 24 sujeitos?, 16.7% (n = 4) do sexo masculino e
83.3% (n = 20) do sexo feminino. A idade minima dos cuidadores é de 24
anos e a idade maxima € de 81 anos, sendo que a média de idades é 54.04
anos (DP = 16.26).

O estado civil casado/unido de facto apresenta-se como 0 mais
representativo da amostra com 79.2% (n = 19), seguido do solteiro com
16.7% (n = 4).

Relativamente as habilitacGes literarias, o nivel de ensino mais
representado na amostra é o ensino primario, 33.3% (n = 8), sendo que
16.7% (n = 4) dos sujeitos ndo tem instrugdo. A situagdo ocupacional mais
predominante € empregado, representando 37.5% (n = 9) da amostra.

No que diz respeito a distancia a que os cuidadores vivem do hospital,
a maioria reside a menos de 10 km com 41.7% (n = 10), e apenas 25% (n =
5) reside a mais de 20 km.

A relagcdo com o doente mais frequente é marido/esposa com 33.3% (n
= 8), seguindo-se de filho(a) com 29.2% (n = 7), de neto(a) com 12.5% (n =
3) e de pai/mée com 8.3% (n = 2). Dos sujeitos da amostra, 62.5% (n = 15)
vive com o doente, 12.5% (n = 3) vive com o doente em determinados
periodos e 25% (n = 6) ndo vive com o doente.

2 A amostra era inicialmente composta por 37 sujeitos. No entanto, por n&o se cumprir
o critério de inclusdo (c) o familiar alvo dos cuidados apresentar uma situacdo de dependéncia
funcional, em pelo menos uma ABVD (critério requerido para a utilizagdo do QASCI), foram
excluidos 13 sujeitos.
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Tabela 1.
Caracterizacao dos Cuidadores Informais
Variaveis N Percentagem (%)
Sexo
Masculino 4 16.7
Feminino 20 83.3
Idade
20-29 2 8.3
30-39 2 8.3
40-49 5 20.8
50-59 7 29.2
60-69 3 125
70-79 4 16.7
>80 1 4.2
Estado civil
Solteiro 4 16.7
Casado/Unido de facto 19 79.2
Viavo 1 4.2
Escolaridade
Sem instrugdo 4 16,7
1° ciclo 8 33,3
2° e/ou 3° ciclos 5 20,8
Secundario 4 16,7
Superior 3 12,5
Situagao profissional
Empregado 9 375
Aposentado/Reformado 6 25.0
Desempregado 7 29.2
Domeéstica 2 8.3
Distancia do hospital
<10 km 10 41.7
10-19 km 8 33.3
> 20 km 6 25.0
Relagcdo com o doente
Marido/esposa 8 33.3
Companheiro(a) 1 4.2
Pai/Mae 2 8.3
Filho(a) 7 29.2
Genro/nora 1 4.2
Neto(a) 3 125
Sobrinho(a) 1 4.2
Outro 1 4.2
Coabitacéao
Vive com doente 15 62.5
Vive com doente por periodos 3 125
N&o vive com o doente 6 25.0

Relativamente a prestacdo de cuidados (cf. Tabela 2), a maioria dos
cuidadores sdo cuidadores unicos, 83.3% (n = 20) e apenas 16.7% ndo
partilham este papel com outras pessoas (n = 4).

Grande parte dos cuidadores da amostra presta cuidados desde ha 10 a
29 meses, representando 29.2% (n = 7) e este cuidado é maioritariamente

prestado diariamente, 79.2% (n = 19). Atendendo a prestacdo diaria de
cuidados, esta decorre frequentemente mais do que 5 horas por dia, 54.2% (n
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=13).

Todos os cuidadores referem prestar mais do que um tipo de apoio ao
doente oncol6gico, no entanto todos referem acompanhar o doente as
consultas. Seguidamente, o maior apoio prestado é ao nivel emocional e
social/convivio, ambos com 79.2% (n = 19). Também se verifica que outro
tipo de apoio mais prestado pelos cuidadores é ao nivel da execucdo de
tarefas, 75.0% (n = 18) e da gestdo da medicagéo, 62.5% (n = 15).

Dos cuidadores informais inquiridos, 54.2% (n = 13) refere ter
deixado de realizar tarefas para cuidar do familiar doente. Quando
guestionados acerca das tarefas que abandonaram, alguns cuidadores
referem “faltar ao trabalho”, “descuidar a saude”, “fazer férias”.

Tabela 2.
Caracterizacao da Prestacdo de Cuidados
Variaveis N Percentagem (%)
Cuidador Gnico
Sim 20 83.3
Nao 4 16.7
Duragéo dos cuidados
< 10 meses 6 25.0
10-29 meses 7 29.2
30-49 meses 6 25.0
> 50 meses 5 20.8
Tempo de cuidado
Todos os dias 19 79.2
S6 em certas ocasides 3 125
Outro 2 8.3
Horas de cuidado diario
Menos de 1 hora 2 8.3
De 1 a5 horas 9 37.5
Mais de 5 horas 13 54.2
Apoio
Financeiro 2 8.3
Material 3 12.5
Emocional 19 79.2
Execucéo de tarefas 18 75.0
Gestdo da medicacdo 15 62.5
Social/convivio 19 79.2
Consultas 24 100.0
Outro 4 16.7
Deixou de realizar tarefas
Sim 13 54.2
Nao 11 45.8

No que concerne aos doentes oncoldgicos (cf. Tabela 3), 75% (n = 18)
sdo do sexo masculino e 25% (n = 6) sdo do sexo feminino. A idade minima
dos doentes é de 45 anos e a idade maxima € de 85 anos, sendo que a média
de idades é 71.83 anos (DP = 12.89).

Os doentes oncologicos pertencentes a amostra sdo maioritariamente
casados, 79.2% (n = 19). Relativamente as habilitagdes literarias, 4.2% (n =
1) tem o ensino secundario, 12.5% (n = 3) tem 0 9° ano, 7.5% (n = 18) tem 0
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ensino primario e 8.3% (n = 2) ndo tem instrucéo.

Tabela 3.
Caracterizacdo dos Doentes Oncologicos
Variaveis N Percentagem (%)
Sexo
Masculino 18 75.0
Feminino 6 25.0
Idade
<49 2 8.3
50-59 3 12.5
60-69 3 12.5
70-79 7 29.2
>80 9 375
Estado civil
Solteiro 1 4.2
Casado/Uniao de facto 19 79.2
Divorciado/separado 1 4.2
Viavo 3 12.5
Escolaridade
Sem instrugcdo 2 8.3
1° ciclo 18 7.5
2° e/ou 3° ciclos 3 125
Secundario 1 4.2
Diagndstico
Cancro no anus 1 4.2
Cancro na bexiga 1 4.2

Cancro colorretal 12 50.0

Cancro no eséfago 1 4.2
Cancro no estdmago 2 8.3
Cancro na préstata 4 16.7
Cancro no pulméao 1 4.2
Cancro no Utero 1 4.2
Mieloma mudltiplo 1 4.2

Tempo de diagnostico
< 12 meses 10 41,7
12-36 meses 9 37,5
> 37 meses 5 20,8

Tempo de tratamento

<12 meses 14 58.3
12-36 meses 8 33.3
> 37 meses 2 8.3

No que diz respeito ao diagndstico dos doentes, o mais frequente é o
cancro colorretal com 50.0% (n = 12), seguido do cancro na préstata com
16.7% (n = 4). Como menos representados (h = 1, 4.2%), encontram-se
diversos diagnosticos de cancro (e.g., cancro no anus, cancro na bexiga).
Relativamente ao tempo de diagndstico, este foi realizado principalmente ha
menos de 12 meses, 41.7% (n = 10) e apenas 20.8% (n = 5) dos doentes
oncoldgicos a receber tratamento foram diagnosticados ha mais de 37 meses.
No entanto, 0 mais comum € que o tratamento esteja a ser efetuado ha menos
de 12 meses, 58.3% (n = 14).
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3.3. Instrumentos

O presente estudo insere-se no dmbito de uma investigagdo com um
protocolo composto por quatro instrumentos de avaliagdo psicolégica, sendo
que a ordem de preenchimento foi pré-definida: Escala de Atividades da
Vida Diaria de Katz, Questionario de Caracterizacdo do Cuidador e do
Doente, QOL e QASCI. Estes questionarios foram preenchidos apos ter sido
assinado o documento de consentimento informado (cf. Anexo B).

Escala de Atividades da Vida Diaria de Katz (Katz, Ford,
Moskowitz, Jackson, & Jaffe, 1963): Permite avaliar o funcionamento fisico
de doentes cronicos. Deste modo, através desta escala é avaliada a
independéncia do sujeito em seis atividades: vestir-se, lavar-se, utilizar a
sanita, mobilizar-se, ser continente e alimentar-se (Katz et al., 1963). Cada
atividade € pontuada numa escala de trés pontos (1 - independéncia total, 2 -
dependéncia intermédia e 3 - dependéncia total). Neste estudo, recorreu-se a
traducdo portuguesa utilizada por Mendes (2008) num estudo de avaliacdo
do risco de dependéncia funcional em pessoas idosas, onde se obteve um
alfa de Cronbach de .80 (cf. Anexo C).

Questionario de Caracterizagdo do Cuidador e do Doente: Este
guestionario foi construido de raiz para o presente estudo, com o objetivo de
recolher dados que permitissem caracterizar a amostra de cuidadores e de
doentes oncoldgicos. Assim, inclui questdes relativas a varidveis
sociodemograficas do cuidador (e.g., idade, sexo, estado civil, escolaridade),
da relacdo do cuidador com o doente (e.g., mae/pai, marido/esposa,
filho/filha), composicdo do agregado do cuidador, informacdes do doente
(e.g., idade, sexo, escolaridade) e da doenca (e.g., diagnéstico realizado,
tempo do diagnostico e duracéo dos tratamentos) (cf. Anexo D).

Qualidade de Vida (QOL; Olson & Barnes, 1982): Tem como
objetivo a avaliacdo da qualidade de vida familiar que o individuo percebe
através de indicadores como o nivel de satisfacdo com o estado de salde, o
rendimento e o casamento e vida familiar (Simdes, 2008). A versao utilizada
no presente estudo (NUSIAF-SISTEMICA; Adaptado, 2007; Validado,
2008) esté validada para a populagdo portuguesa, contém 40 itens cotados
segundo uma escala de Likert, de cinco pontos (1 - “Insatisfeito”, 2 - “Pouco
Satisfeito”, 3 - “Geralmente Satisfeito”, 4 - “Muito Satisfeito” e 5 -
“Extremamente Satisfeito”). Os 40 itens encontram-se distribuidos por 11
fatores: Bem-estar Financeiro (6 itens), Tempo (4 itens), Vizinhanca e
Comunidade (6 itens), Casa (5 itens), Mass Media (3 itens), Relagdes Sociais
e Saude (4 itens), Emprego (2 itens), Religido (2 itens), Familia e
Conjugalidade (2 itens), Filhos (2 itens) e Educacéo (2 itens). Dois dos itens
do questionario (“A quantidade de tempo que os membros da sua familia
veem televisdo” e “Quantidade de dinheiro que deve (hipoteca, empréstimo,
cartdes de crédito”) ndo pertencem a nenhum fator, mas contribuem para 0
célculo da pontuacéo total da escala (cf. Anexo E).

Relativamente a consisténcia interna desta escala, o valor do alfa de
Cronbach encontrado foi de .922 para a escala total (Simdes, 2008). Todos
os fatores apresentam um coeficiente alfa de Cronbach superior a .60 (.735 a
.979), exceto o Fator 1 (.571), no entanto os autores da versdo portuguesa
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consideraram possivel trabalhar com todos os fatores obtidos (Simdes,
2008).

Questionario de Avaliacdo da Sobrecarga do Cuidador Informal
(QASCI; Martins, Ribeiro, & Garrett, 2004): Desenvolvido de raiz em
portugués, avalia a sobrecarga fisica, emocional e social do cuidador
informal de doentes com sequelas apds um Acidente Vascular Cerebral® em
referéncia as ultimas quatro semanas. A versdo utilizada possui 32 itens,
avaliados numa escala de Likert de 5 pontos (1 - “N&o/Nunca”, 2 -
“Raramente”, 3 - “As vezes”, 4 - “Quase sempre” e 5 - “Sempre”), divididos
em 7 dimensdes: Implicacbes na Vida Pessoal do Cuidador (11 itens);
Satisfacdo com o Papel e com o Familiar (5 itens); Reacdes a Exigéncias (5
itens); Sobrecarga Emocional relativa ao Familiar (4 itens); Suporte Familiar
(2 itens); Sobrecarga Financeira (2 itens) e Percecdo dos Mecanismos de
Eficacia e de Controlo (3 itens). Os itens das ultimas trés escalas devem ser
invertidos atendendo a sua formulacao (cf. Anexo F).

A consisténcia interna da escala global traduziu-se num alfa de
Cronbach de .90 e todas as subescalas apresentam valores de consisténcia
interna elevados de .57 a .89, sendo que a escala relativa a Percecdo dos
Mecanismos de Eficacia e de Controlo é a que apresenta um valor de
consisténcia interna mais baixo, mas ainda assim aceitvel (Martins et al.,
2004). Esta escala foi utilizada num estudo com 32 cuidadores informais de
idosos com o objetivo de avaliar o nivel de sobrecarga do cuidador informal,
a relacdo entre a sobrecarga sentida e as atitudes do cuidador perante a morte
e averiguar quais os fatores que influenciam a sobrecarga do cuidador
informal e as suas atitudes perante a morte (Lopes, 2011).

3.4. Procedimentos estatisticos

Os dados recolhidos foram inseridos numa base de dados e as anélises
estatisticas foram realizadas recorrendo ao software IBM Statistical Package
for the Social Sciences, verséo 20.0, para o0 Windows.

Numa primeira fase, recorreu-se ao estudo das frequéncias para a
caracterizacdo da amostra. Recorreu-se, igualmente, a estatisticas
descritivas, tendo sido calculadas as medidas de tendéncia central e de
dispersdo que se consideraram mais pertinentes (média e desvio-padrdo).
Foram realizados testes estatisticos para verificar o cumprimento do
pressuposto da normalidade das variaveis dependentes (Kolmogorov-
Smirnov). Ainda que se cumpra o pressuposto da normalidade tanto para o
resultado total do QOL (K-S = .07; p = .200) como para o total do QASCI
(K-S =.15; p = .194), recorreu-se a testes ndo paramétricos para a maioria
das andlises inferenciais, devido a reduzida dimensao da amostra (N = 24).

Posteriormente, com 0 objetivo de efetuar um estudo da consisténcia
interna dos itens do QASCI e do QOL procedeu-se ao calculo do coeficiente

3 Foi pedida autorizacdo a autora do QASCI para a sua utilizagdo, a titulo
exploratdrio, numa amostra de cuidadores de doentes oncoldgicos, uma vez que algumas das
escalas disponiveis para cuidadores informais foram desenvolvidas para a fase paliativa e ndo
curativa.
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alfa de Cronbach dos resultados totais e escalas, comparando-se 0s
resultados obtidos com os dos estudos originais. Foi calculado o coeficiente
de correlacdo de Spearman para averiguar 0 grau de associagdo entre a
sobrecarga dos cuidadores e a qualidade de vida familiar. Recorreu-se ao
teste t para uma amostra (One Sample t-test) para averiguar a existéncia de
diferencas estatisticamente significativas entre os resultados obtidos ao nivel
da sobrecarga e qualidade de vida familiar com os estudos de referéncia
(recorreu-se a este procedimento estatistico, dado que o equivalente nao
paramétrico ndo permitia estabelecer comparagGes com os dados normativos
disponiveis).

Por fim, para avaliar o impacto das diferentes varidveis
sociodemograficas, relativas tanto ao cuidador informal como ao doente, nos
resultados do QOL e do QASCI, recorreu-se ao teste U de Mann-Whitney
(variavel independente com dois niveis) e ao teste de Kruskal-Wallis
(variavel independente com trés ou mais niveis). Procedeu-se, ainda, ao
calculo da mediana, quando foram identificadas diferencas estatisticamente
significativas, uma vez que este pardmetro se apresenta como mais adequado
ao trabalhar com o teste U de Mann-Whitney (Pallant, 2010).

IV — Resultados

4.1. Estudo da consisténcia interna dos itens do QASCI numa

amostra de cuidadores doentes oncoldgicos

De acordo com Almeida e Freire (2008), a consisténcia interna remete
para “o0 grau de uniformidade e da coeréncia entre as respostas dos sujeitos e
cada um dos itens que compdem a prova” (p. 150).

Deste modo, e atendendo ao facto de o QASCI ndo ter sido
desenvolvido com o objetivo de ser aplicado a cuidadores informais de
doentes oncoldgicos, realizou-se uma analise da consisténcia interna dos
itens do instrumento através do calculo do coeficiente alfa de Cronbach. Para
a escala total encontrou-se um alfa de .89, valor esse que indica uma boa
consisténcia interna, refletindo a uniformidade entre os itens e representa um
valor muito préximo da versao original (a = .90).

Para avaliar a contribuigdo particular de cada um dos itens do QASCI
para a consisténcia interna da escala, foram analisadas as correlagfes item-
total corrigidas e o respetivo valor do alfa de Cronbach caso o item fosse
eliminado (cf. Tabela 4). Por apresentarem uma correlagdo com o total
inferior a .20, os itens considerados menos satisfatorios sdo os itens 23, 27 e
32. A eliminacdo dos itens 23 e 32 traduzir-se-ia num ligeiro aumento do
alfa de Cronbach de .89 para .90. No Anexo G pode observar-se a analise da
consisténcia interna para cada uma das sete escalas do QASCI.
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Meédia, Desvio-Padréo, Correlacdo Item-Total Corrigida e Coeficiente Alfa
de Cronbach: QASCI

Itens QASCI M DP Correlacao item-total Alfa com
corrigida eliminagéo do item
QASCI1 2.29 1.23 .30 .89
QASCI2 2.83 1.44 .60 .88
QASCI3 2.79 1.10 .62 .89
QASCl4 1.71 1.00 74 .88
QASCI5 1.92 121 a7 .88
QASCI6 2.33 1.34 .56 .89
QASCI7 2.25 1.33 72 .88
QASCI8 2.63 1.44 .83 .88
QASCI9 1.96 1.20 .62 .89
QASCI10 3.54 1.62 .32 .89
QASCI11 3.17 1.37 .67 .88
QASCI12 2.08 1.25 .62 .88
QASCI13 1.63 1.14 .57 .89
QASCI14 2.08 1.28 .20 .89
QASCI15 1.88 1.08 44 .89
QASCI16 2.21 1.18 .27 .89
QASCI17 2.17 1.34 A4 .89
QASCI18 1.92 1.02 .57 .89
QASCI19 2.04 1.16 .27 .89
QASCI20 1.79 1.18 .63 .88
QASCI21 1.75 1.23 41 .89
QASCI22 1.79 1.06 .78 .88
QASCI23 3.00 1.35 -13 .90
QASCI24 1.75 1.19 .30 .89
QASCI25 2.17 1.09 .25 .89
QASCI26 2.54 1.53 .23 .89
QASCI27 1.96 1.40 A7 .89
QASCI28 1.50 0.98 .53 .89
QASCI29 1.63 1.14 .23 .89
QASCI30 1.58 1.18 22 .89
QASCI31 1.58 1.35 .22 .89
QASCI32 1.96 1.33 .09 .90

Nota. Os itens assinalados a negrito correspondem a correlacdes inferiores a .20.

Na Tabela 5 encontra-se a comparagao entre os resultados da analise
da consisténcia interna do QASCI no presente estudo, bem como os
resultados obtidos no estudo de validacdo para a populagdo portuguesa
(Martins et al., 2004).
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Tabela 5.
Comparacéo dos Valores do Coeficiente Alfa de Cronbach: Presente Estudo
vs. Estudo de Validagdo

Fatores QASCI N° Resultados Resultados estudo
itens obtidos validagdo*
ImplicacBes na Vida Pessoal 11 .90 77
Satisfagdo com o Papel e com o Familiar 5 .86 .88
Sobrecarga Emocional 5 .80 .82
Reacdes a Exigéncias 4 .87 77
Sobrecarga Financeira 2 .92 .61
Suporte Familiar 2 .75 77
Percegcdo Mecanismos de Eficacia e Controlo 3 42 .68
Escala total QASCI 32 .89 .90

Os resultados obtidos parecem ser bastante semelhantes aos da
amostra do estudo de validacgdo, principalmente no que se refere ao valor do
alfa de Cronbach na dimensdo Satisfacdo com o Papel com o Familiar,
Sobrecarga Emocional, Suporte Familiar e no referente a escala total. Nos
restantes fatores, os valores obtidos aparentam ser superiores aos que
resultaram do estudo de validacdo do instrumento, com excecdo do fator
Percecdo dos Mecanismos de Eficacia e de Controlo, que apresenta um valor
de consisténcia interna inferior (a = .42).

4.2. Estudo da consisténcia interna dos itens do QOL numa

amostra de cuidadores de doentes oncoldgicos

Procedeu-se também ao estudo do funcionamento dos itens do QOL
com uma amostra de cuidadores informais de doentes oncoldgicos e a uma
analise pormenorizada de cada um dos 11 fatores que constituem o
instrumento.

Para a escala total encontrou-se um valor de alfa de Cronbach de .819,
refletindo uma boa consisténcia interna, valor ligeiramente inferior ao
encontrado no estudo de validagdo da verséo portuguesa (o = .922).

Por apresentarem uma correlagdo com o total corrigido inferior a .20,
consideraram-se menos satisfatorios os itens 3, 23, 24, 25, 26, 27, 30, 32, 33,
36 e 37 (cf. Tabela 6). No entanto, a sua eliminagdo ndo se traduziria num
aumento do valor do coeficiente alfa de Cronbach. A analise da consisténcia
interna relativa aos 11 fatores do QOL encontra-se no Anexo H.

4 0 estudo de validacdo deste instrumento foi realizado com cuidadores familiares de
doentes com sequelas pds-AVC.
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Meédia, Desvio-Padréo, Correlacdo Item-Total Corrigida e Coeficiente Alfa

de Cronbach: QOL

Itens QOL M DP Correlacao item- Alfa com
total corrigido eliminagao do item
QOL1 3.58 1.18 .22 .82
QOL2 3.79 1.22 .22 .82
QOL3 3.79 1.35 14 .82
QOL4 3.42 1.28 .24 .82
QOL5 3.42 1.06 .62 .81
QOL6 3.54 0.88 .36 .81
QOL7 2.79 0.93 .30 .82
QOL8 242 0.93 .24 .82
QOL9 3.83 0.92 .49 .81
QOL10 3.38 1.17 .56 .81
QOL11 3.38 0.93 .52 .81
QOL12 3.25 1.29 .45 .81
QOL13 3.42 1.18 .49 .81
QOL14 3.21 1.10 .22 .82
QOL15 2.79 1.06 .63 .80
QOL16 2.67 1.17 .65 .80
QOL17 2.50 1.14 .54 .81
QOL18 3.08 1.10 42 .81
QOL19 2.83 1.09 .64 .80
QOL20 2.38 121 .27 .82
QOL21 3.46 1.06 .30 .82
QOL22 3.25 0.94 .29 .82
QOL23 2.38 121 13 .82
QOL24 271 1.00 .05 .82
QOL25 3.50 0.83 13 .82
QOL26 2.83 1.09 .07 .82
QOL27 271 1.00 14 .82
QOL28 2.75 1.94 .28 .82
QOL29 217 0.92 -.04 .82
QOL30 2.29 0.96 .02 .82
QOL31 2.54 0.83 .04 .82
QOL32 2.96 1.16 .04 .82
QOL33 2.04 1.08 14 .82
QOL34 2.04 1.00 .26 .82
QOL35 3.13 0.95 .35 .81
QOL36 2.83 1.01 -.02 .82
QOL37 3.13 0.95 .08 .82
QOL38 3.38 0.92 43 .81
QOL39 2.75 1.07 .37 .81
QOL40 2.88 1.23 .30 .82

Nota. Os itens assinalados a negrito correspondem a correlagdes inferiores a .20.
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Na Tabela 7 podem observar-se os valores da consisténcia interna da
escala total e dos respetivos fatores obtidos nas analises realizadas com o
QOL, bem como os resultados obtidos no estudo de validacdo para a
populacdo portuguesa (Simdes, 2008).

Tabela 7.
Comparacéo dos Valores do Coeficiente Alfa de Cronbach: Presente Estudo
vs. Estudo de Validagdo

Fatores QOL NC itens Resultados Resultados estudo
obtidos validacéo
Bem-estar Financeiro 6 .81 .89
Tempo 6 .90 .98
Vizinhanga e Comunidade 6 .83 .89
Casa 5 a7 .90
Mass Media 3 .79 .81
Relagbes Sociais e Saude 4 .55 74
Emprego 2 71 74
Religidao 2 .85 .97
Familia e Conjugalidade 2 .75 .80
Filhos 2 49 .80
Educagao 2 .54 .83
Escala total QOL 40 .82 .92

Os resultados encontrados sdo tendencialmente inferiores aos dos que
foram obtidos no estudo de validagdo. No entanto, tal como ocorre no estudo
original, também na presente investigacdo o valor mais alto da consisténcia
interna foi encontrado para a varidvel Tempo (a = .90).

4.3. Sobrecarga e qualidade de vida familiar: Os cuidadores de

doentes oncoldgicos

Procedeu-se a uma comparagdo entre as médias obtidas no presente
estudo com o QASCI e o QOL com os resultados obtidos nos estudos de
validacdo dos dois instrumentos para a populacdo portuguesa, para se poder
analisar em que areas a sobrecarga dos cuidadores € mais notdria e em que
dimensOes se verifica uma menor satisfacdo relativamente a qualidade de
vida familiar (cf. Tabela 9). Em termos da sobrecarga do cuidador, estas
comparacgdes foram efetuadas com uma amostra de cuidadores de doentes
com sequelas p6s-AVC, uma vez que foi esta a amostra utilizada no estudo
de validagdo do QASCI.

Pode erificar-se que existem diferencas estatisticamente
significativas no que concerne a todas as subescalas do QASCI, havendo
uma tendéncia para os cuidadores informais de doentes oncolégicos em fase
de tratamento sentirem niveis inferiores de sobrecarga relativamente aos
cuidadores de doentes com sequelas de AVC (cf. Tabela 8).

Relativamente ao QOL, é possivel observar que apenas existem
diferencas estatisticamente significativas em cinco dimensées da escala, com
0 grupo de cuidadores informais de doentes oncoldgicos a percecionarem
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uma menor qualidade de vida familiar ao nivel do: Bem-estar Financeiro (M
=13.46, DP = 4.32; M = 26.62, DP = 7.80; t(23) = -14.44; p =.001), Tempo
(M = 11.08, DP = 3.96; M = 13.32, DP = 4.92; t(23) = -2.77; p = .011),
RelagBes Sociais e Saude (M = 12.17, DP = 2.48; M = 13.70, DP = 2.73;
t(23) = -3.03; p =.006), Emprego (M = 5.08, DP = 1.95; M = 9.72, DP =
2.02; t(23) = -11.62; p = .001) e Educagdo (M = 6.00, DP = 1.79; M = 7.71,
DP = 2.25; t(23) = -4.67; p = .001). Para além das diferencas encontradas ao
nivel das dimensGes do QOL, também se verificou a existéncia de uma
diferencga estatisticamente significativa relativamente a pontuagdo total da
escala, novamente com os cuidadores informais de doentes oncoldgicos a
apresentarem uma menor qualidade de vida familiar comparativamente ao
grupo normativo (M = 119.17, DP = 15.02; M = 125.49, DP = 20.08; t(23) =
-2.06; p = .051).

Tabela 8.
Amostra de Cuidadores de Doentes Oncolégicos vs. Dados de Validag&o:
QASCI e QOL®

Resultados Estudos
obtidos validacéo
Resultados M DP M DP t(23) p

Escalas QASCI

ImplicagGes Vida Pessoal 2546 10.13 3950 10.60  -197.74* 001
Satisfagéo Papel e Familiar 825 481 1020 4.20 -43.53** .001
Sobrecarga Emocional 9.29 456 1160  3.30 -47.59* .001
Reacdes a Exigéncias 9.63 379 1240 4.30 -56.59** .001
Sobrecarga Financeira 450 2.62 5.10 2.70 -11.75%* .001
Suporte Familiar 438 243 490 250 -11.63* .001
Percecao Mecanismos e Controlo .92 2.48 7.10 2.50 -28.38** 001
Escalas QOL

Bem-Estar Financeiro 1346 432 26.62  7.80 -14.44%* .001
Tempo 11.08 3.96 1332 4.92 S2.77* 011
Vizinhanga e Comunidade 18.08 453 17.84 475 0.26 795
Casa 17.25 4.00 1775 4.40 0.61 547
Mass Media 829 254 7.79 2.13 0.97 .344
RelacGes Sociais e Saude 1217 248 1370 2.73 -3.03** .006
Emprego 508 1.95 9.72 2.02 -11.62*%* .001
Religido 6.71  1.88 6.48 1.99 0.60 557
Familia e Conjugalidade 7.38 214 7.64 1.71 -0.61 551
Filhos 721 215 7.06 2.39 0.04 .738
Educagéo 6.00 1.79 7.71 2.25 -4.67 .001
QOL Total 119.17 15.02  125.49 20.08 -2.06* .051

*p<.05 *p<.01

5 Uma vez que no estudo de validagdo do QASCI a autora no calcula uma pontuagéo
total para a escala, ndo foi possivel efetuar uma comparacdo entre a média obtida e o
resultado do estudo de validacdo do instrumento.
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4.4. Grau de associagdo entre a qualidade de vida familiar e a

sobrecarga dos cuidadores

Para se poder estudar o grau de associacdo entre a qualidade de vida
familiar e a sobrecarga dos cuidadores, analisaram-se as correlacdes entre 0s
resultados totais e respetivos fatores do QOL e do QASCI através do calculo
do coeficiente de Spearman (cf. Tabela 9).

Relativamente as correlagdes existentes entre a sobrecarga dos
cuidadores e a qualidade de vida familiar, assistimos a uma correlagéo
(expectavel) estatisticamente significativa moderada e negativa entre o Bem-
Estar Financeiro e a Sobrecarga Financeira (rs = -.53; p = .008). Mais ainda,
existem correlagbes moderadas e negativas entre a dimensdo Tempo e as
dimensdes Reacdes a Exigéncias (rs = -.58; p = .003), Sobrecarga Emocional
(rs = -.47; p = .022) e Percecao dos Mecanismos de Eficécia e de Controlo
(rs=-.43; p=.036).

Encontramos também correlacBes (estatisticamente significativas)
moderadas e negativas entre a escala total do QOL e as dimensbes
Implicacoes na Vida Pessoal (rs = -.43; p = .038) e Sobrecarga Financeira (rs
=-47; p =.022) e entre a escala total do QASCI e os fatores Tempo (rs = -
.58; p =.003) e Casa (rs = -.50; p = .012). No que diz respeito ao grau de
associagdo entre os resultados totais dos dois instrumentos, encontramos
uma correlagcdo moderada negativa (rs = -.45; p = .027).

Tabela 9.
Associagdo entre QOL e QASCI
BEF T VC C MM RSS Emp R FC F Educ QOL
IVP -.33 -.50* .09 -.39 .09 A41* -.04 -.27 -.07 A1 -.09 -.43*
SPF 37 -.27 =21 -.37 52** .16 .03 -11  -15 -.39 -.46* -.08
RE .35 -.58** 12 - 47* 44* -.08 14 -38 -.19 -.24 -.01 =11
SE -.16 -47* 12 -.30 .22 -.36 -.21 -.02 -.21 .10 .02 -.29
Sup F .10 -.24 .10 -.20 .92** 42* -.14 21 -.05 -.39 .08 .15
SF -.53** =31 .16 -.23 -.09 -.51* .18 -.32 =31 -.16 -.40 -AT7*
PMEC .09 -43*  -16 -.27 .33 .07 -.32 .05 -.19 -.23 -11 -.20
QASCI -.04 =58 11 -.50* .23 -.38 -.03 -.27 =31 -.06 -.25 -.45*

IVP: Implicagdes na Vida Pessoal; SPF: Satisfacdo com o Papel e com o Familiar; RE:
Reagdes a Exigéncias; SE: Sobrecarga Emocional; Sup F: Suporte Familiar; SF: Sobrecarga
Financeira; PMEC: Percegéo dos Mecanismos de Eficacia e de Controlo;

BEF: Bem-Estar Financeiro; T: Tempo; VC: Vizinhanca e Comunidade; C: Casa; M: Mass
Media; RSS: Relagdes Sociais e Saude; Emp: Emprego; R: Religido; FC: Familia e
Conjugalidade; F: Filhos; Educ: Educacéo.

*p<.05 *p<.01
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4.5. Fatores de variabilidade na sobrecarga e qualidade de vida
familiar: Cuidadores de doentes oncoldgicos

4.5.1. Sobrecarga dos Cuidadores Informais

Pretendeu-se analisar o impacto de um conjunto de variaveis, tanto
relativas ao cuidador informal como ao doente oncoldgico, na sobrecarga
sentida pelos cuidadores informais. Para tal, tiveram-se em conta as
seguintes variaveis relativamente ao cuidador: sexo, idade, estado civil,
escolaridade, situacdo profissional, distancia do hospital, relagdo com o
doente, coabitacdo, cuidador Unico, duragdo dos cuidados, abandono de
tarefas (cf. Tabela 10)°. No que concerne ao doente, estudou-se a influéncia
das seguintes variaveis: sexo, idade, estado civil, escolaridade, tempo de
diagnéstico, tempo de tratamento (cf. Tabela 11)°.

Conforme consta da Tabela 10, verificaram-se diferencas
estatisticamente significativas ao nivel da dimensdo Sobrecarga Emocional
entre os cuidadores do sexo feminino (Md = 2.50, n = 20) e os cuidadores do
sexo masculino (Md = 1.25, n = 4), U(1, n = 24) = 9.00, z = -2.42, p = .015,
sendo que as mulheres parecem apresentar um maior nivel de sobrecarga
emocional.

Tabela 10.
Influéncia das Variaveis Relativas aos Cuidadores na Sobrecarga
Variaveis Resultados VP SPF RE SE Sup F SF PMEC
u 2400 37.00 18.00 9.00 3400 3900  32.00
Sexo z 124  -024  -1.73  -242* 049  -009  -0.63
p 215 812 .084 015 628 936 531
Estado 7 6.71*  0.26 3.05 1.57 0.94 6.56* 0.22
civil p 035  .880 218 456 627 .038 .895
Durag&o 7 1.04 736 1154 625 3.79 0.78 1.15
cuidados p 791 .061 .009 .100 .285 855 764
u 2300 59.00 3600 2200 6750 56.00 5550
Abandono
z -2.81* -0.74  -2.09* -2.89% 024  -093  -0.94
tarefas
p 005 457 .037 .004 .809 354 349

IVP: Implicagbes na Vida Pessoal; SPF: Satisfacdo com o Papel e com o Familiar; RE:
Reacbes a Exigéncias; SE: Sobrecarga Emocional; Sup F: Suporte Familiar; SF: Sobrecarga
Financeira; PMEC: Percecéo dos Mecanismos de Eficacia e de Controlo;

*p<.05 **p<.01

Considerando o estado civil do cuidador, verifica-se também a
existéncia de diferencas estatisticamente significativas na varidvel
Implicagdes na Vida Pessoal entre os trés grupos (solteiros, casados/unido de

6 Por limitagGes de espaco, apenas se incluiram nas Tabelas 10 e 11 as
varidveis com pelo menos uma diferenca estatisticamente significativa (cf. Anexo I).
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facto e vilvos), ¥*(2, n = 24) = 6.71, p = .035, com o grupo dos cuidadores
casados a apresentar valores superiores aos restantes grupos (Mean Rank
casados = 14.34; Mean Rank solteiros = 6.63; Mean Rank vitvos = 1.00).
Também se verificam diferencas significativas na variavel Sobrecarga
Financeira atendendo ao estado civil dos cuidadores, *(2, n = 24) = 6.56, p
= .038. O grupo dos cuidadores vilvos apresentou valores superiores aos
restantes grupos (Mean Rank vilvos= 20.00; Mean Rank casados = 13.68;
Mean Rank solteiros = 5.00).

No que diz respeito ao tempo de prestacdo de cuidados, encontramos
diferencas significativas na varidvel Reacdes a Exigéncias entre os quatro
grupos (< 10 meses, 10-29 meses, 30-49 meses e > 50), *(3, n = 24) =
11.54, p =.009. O grupo dos cuidadores que prestam cuidados ha mais de 50
meses apresentou resultados mais elevados aos restantes grupos (Mean Rank
> 50 meses = 20.90); Mean Rank < 10 meses = 11.17; Mean Rank 20-29
meses = 7.21; Mean Rank 30-49 meses = 13.00).

Por fim, encontraram-se diferengas estatisticamente significativas ao
nivel da variavel Implicacbes na Vida Pessoal entre os cuidadores que
deixaram de realizar tarefas (Md = 2.50, n = 18) e os que ndo deixaram (Md
=136, n = 6), U(1, n=24) = 23.00, z = -2.81, p = .005. Também existem
diferencas estatisticamente significativas ao nivel da varidvel Reacles a
Exigéncias entre os cuidadores que deixaram de realizar tarefas (Md = 2.50,
n = 20) e 0s que ndo deixaram (Md = 1.25,n=4), U(1,n=24) = 36.00,z = -
2.09, p = .037. Outra varidvel na qual se verificam diferengas
estatisticamente significativas é a Sobrecarga Emocional, com diferengas
entre os cuidadores que deixaram de realizar tarefas (Md = 2.50, n = 20) e 0s
que ndo deixaram (Md = 1.25, n = 4), U(1, n = 24) = 22.00, z = -2.89, p =
.04.

Ndo se verificaram diferencas estatisticamente significativas
relativamente a sobrecarga nas seguintes variaveis: idade do cuidador,
escolaridade, situacdo profissional, distdncia do hospital, relagdo com o
doente, ao facto de ser ou ndo cuidador Gnico nem a coabitacao.

Tabela 11.
Influéncia das Variaveis Relativas aos Doentes Oncoldgicos na Sobrecarga
Variaveis  Resultados IVP SPF RE SE Sup F SF PMEC
. 7 3.11 0.38 2.00 151 3.61 8.25* 3.21
Escolaridade
p .375 .944 573 .679 .307 .041 .360
Tempo 7 3.65 10.85** 7.36* 6.95*% 1.24 2.75 1.12
diagnostico p .161 .004 .025 .031 .538 .253 571
Tempo 7 1.42 6.52* 2.32 0.48 1.62 5.54 1.28
tratamento p 492 .038 314 .787 445 .063 527

IVP: Implicagdes na Vida Pessoal; SPF: Satisfacdo com o Papel e com o Familiar; SE:
Sobrecarga Emocional; RE: Reagdes a Exigéncias; SF: Sobrecarga Financeira; Sup F: Suporte
Familiar; PMEC: Percecéo dos Mecanismos de Eficacia e de Controlo;

*p<.05 **p<.01
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No que diz respeito as variaveis relacionadas com o doente com
possivel impacto na sobrecarga referenciada pelo respetivo cuidador (cf.
Tabela 11), para a escolaridade do doente encontramos diferencas
significativas na varidvel Sobrecarga Financeira entre 0s quatro grupos (sem
instrucéo, 1-4 anos de escolaridade, 5-9 anos de escolaridade e 10-12 anos
de escolaridade), y*(3, n = 24) = 8.25, p = .041. O grupo dos doentes com
escolaridade compreendida entre 0s 5 e 0s 9 anos apresentou uma pontuagédo
superior aos restantes grupos (Mean Rank 5-9 anos = 21.00; Mean Rank sem
instrugdo = 18.25; Mean Rank 1-4 anos = 10.86; Mean Rank 10-12 anos =
5.00).

Tendo em consideracdo o tempo de diagnostico, verificamos a
existéncia diferencas estatisticamente significativas na variavel Satisfacdo
com o Papel entre os trés grupos (< 12 meses, 12-36 meses e > 37 meses),
7%(2, n = 24) = 10.85, p = .004. O grupo dos cuidadores de doentes cujo
diagnostico foi realizado hd mais de 37 meses apresentou resultados
superiores aos restantes grupos (Mean Rank > 37 meses = 18.60; Mean Rank
< 12 meses = 7.25; Mean Rank 12-36 meses = 14.94). Ainda relativamente a
esta variavel existem diferencgas estatisticamente significativas na variavel
Reac0es a Exigéncias entre os trés grupos considerados, y*(2, n = 24) = 7.36,
p = .025. O grupo dos cuidadores de doentes cujo diagndstico foi realizado
had mais de 37 meses apresentou valores mais elevados em relacdo aos
restantes grupos (Mean Rank > 37 meses = 19.70; Mean Rank < 12 meses =
11.80; Mean Rank 12-36 meses = 9.28). Finalmente, verificam-se também
diferencas estatisticamente significativas na variavel Sobrecarga Emocional
entre os trés grupos, ¥*(2, n = 24) = 6.952, p = .031. Mais uma vez, 0 grupo
dos cuidadores de doentes cujo diagnostico foi realizado hd mais de 37
meses apresentou uma pontuacao superior aos restantes grupos (Mean Rank
> 37 meses = 18.50; Mean Rank < 12 meses = 13.25; Mean Rank 12-36
meses = 8.33).

Considerando o tempo de tratamento, encontramos diferencas
estatisticamente significativas na variavel Satisfagdo com o Papel entre os
trés grupos (< 12 meses, 12-36 meses e > 37 meses), y*(2, n = 24) = 6.52, p
=.038. O grupo dos cuidadores de doentes que estdo a realizar tratamentos
h& mais de 37 meses apresentou um resultado superior aos restantes grupos
(Mean Rank > 37 meses = 17.00; Mean Rank < 12 meses = 9.46; Mean Rank
12-36 meses = 16.69).

N&o se verificaram diferencas que alcancem o limiar de significancia
estatistica ao nivel do sexo, idade, ou estado civil do doente.
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4.5.2. Qualidade de vida familiar dos cuidadores informais

Avaliou-se também o impacto das mesmas variaveis do ponto anterior
na qualidade de vida familiar dos cuidadores, tanto relativas aos cuidadores
informais (cf. Tabela 12)" como aos doentes oncoldgicos (cf. Tabela 13)’.

Verificou-se que existem diferencas significativas na variavel Tempo
entre cuidadores do sexo masculino (Md = 14.50, n = 4) e do sexo feminino
(Md = 10.50, n = 20), U(1, n = 24) = 15.00, z = -1.96, p = .050, com 0s
cuidadores homens a apresentarem menos dificuldades na gestéo do tempo.

Ao nivel do estado civil do cuidador, também se encontraram
diferencas estatisticamente significativas na varidvel Vizinhanca e
Comunidade entre os trés grupos (solteiros, casados, e vilivos), 42, n = 24)
= 7.30, p = .026. O grupo dos cuidadores vilvos apresentou pontuagdo
superior (Mean Rank vilvos = 24.00; Mean Rank solteiros = 5.38; Mean
Rank casados = 13.39).

Relativamente a escolaridade do cuidador, verificou-se a existéncia de
diferencas significativas na varidvel Educagdo entre 0s cinco grupos (sem
instrucdo, 1-4 anos de escolaridade, 5-9 anos de escolaridade, 10-12 anos de
escolaridade, >13 anos de escolaridade), y*(4, n = 24) = 79.49, p = .05. O
grupo dos cuidadores com mais de 13 anos de escolaridade apresentou um
valor superior (Mean Rank > 13 anos = 21.00; Mean Rank sem instru¢éo =
7.63; Mean Rank 1-4 anos = 18.88; Mean Rank 5-9 anos = 10.20; Mean
Rank 10-12 anos = 17.13), no fator Educacéo.

No que diz respeito a distdncia a que reside do hospital, existem
diferengas significativas na variavel Vizinhanga e Comunidade entre os
quatro grupos (<10 km, 10-19 km, 20-29 km, >30 km), %3, n = 24) =
10.69, p = .014. O grupo dos cuidadores que reside a menos de 10 km do
hospital apresentou um resultado superior aos restantes grupos (Mean Rank
<10 km = 17.65; Mean Rank 10-19 km = 8.31; Mean Rank 20-29 km = 6.50;
Mean Rank >30 km = 12.50).

" Por limitagGes de espaco, apenas se incluiu nas Tabela 12 e 13 as variaveis
com pelo menos uma diferenca estatisticamente significativa (cf. Anexo J).
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Tabela 12.
Influéncia das Variaveis Relativas aos Cuidadores na Qualidade de Vida Familiar
Variaveis Resultados BEF T VvC C MM RSS Emp R FC F Educ QOL
U 38.00 15.00 29.50 2750  37.00 2450 3350 3400 2150 34.00 3350 26.00
Sexo z -0.16 -1.96* -0.83 -0.98 024 -122 -052 -048 -146 -047 -052  -1.09
p 876 .050 407 329 .809 224 604 631  .145 636 .603 278
Estado civi 2 2.89 2.15 7.30* 2.49 041 187 162 370 287 115 2.24 1.37
p 235 342 .026 .288 814 392 446 157 238 562 327 504
. 2 0.96 4.62 450 1.50 270 374 229 346 174  3.69 9.49*  0.30
Escolaridade
p 916 .329 .343 827 .609 443 682 484 784 449 .050 .990
Distancia do 2 3.05 0.61 10.69* 0.44 050 254 345 270 356  0.79 1.48 0.35
hospital p 385 .894 .014 932 .919 469 328 441 313 852 687 951
Cuidad U 32.00 37.50 29.50 2650 25.00 26.00 23.00 3000 3800 3850 350 2750
‘S'ni‘zoc’r z -0.62 -0.20 -0.83 105  -121  -1.10 -136 080 -0.16 -0.12 -1.92%*  -0.97
p 534 844 407 292 226 272 175 423 875 .906 .003 333
Abandono d U 66.50 21.00 70.00 5150 68.00 3150 6500 6350 6150 60.00 67.00 44.00
?Zreigz € z 029 297  -0.09 117 021 235 -039 048 -059 -068 -027  -1.59
p 771 .003 929 243 .833 .019 .698 632 556 498 788 111

BEF: Bem-Estar Financeiro; T: Tempo; VC: Vizinhanga e Comunidade; C: Casa; M: Mass Media; RSS: Rela¢gGes Sociais e Saude; Emp: Emprego; R: Religiéo;
FC: Familia e Conjugalidade; F: Filhos; Educ: Educacéo; QOL: Total QOL.

*p<.05 *p<.01
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Verificou-se também que existem diferencas significativas na variavel
Educacdo entre cuidadores Unicos (Md = 6.00, n = 20) e cuidadores que
partilham este papel com outros (Md = 8.50, n =4), U(1,n=24) =350,z =
-2.92, p = .003, havendo uma maior satisfacdo com a educacdo no grupo de
cuidadores que partilham o seu papel.

Também se verificam diferencas estatisticamente significativas ao
nivel da variavel Tempo entre os cuidadores que deixaram de realizar tarefas
(Md =9.00, n = 13) e os que ndo deixaram (Md = 12.00, n = 11), U(1, n =
24) =21.00,z=-2.97, p=.03.

O mesmo se verifica relativamente a variavel RelacGes Sociais e
Salde, na qual se encontraram diferencas estatisticamente significativas
entre os cuidadores que deixaram de realizar tarefas (Md = 12.00, n = 12) e
0s que ndo deixaram (Md = 11.00, n = 13), U(1, n = 24) = 31.50,z =-2.35, p
=.019.

N&o se encontraram diferengas estatisticamente significativas
relativamente a idade do cuidador, a situacdo profissional do cuidador, a
coabitacdo e ao tempo de cuidados.

Relativamente as variaveis relativas aos doentes oncolégicos (cf.
Tabela 13), encontramos diferencas estatisticamente significativas, no que
diz respeito ao tempo de diagnostico, na variavel Vizinhanga e Comunidade
entre 0s trés grupos (<12 meses, 12-36 meses, >37 meses), y*(2, n = 24) =
7.72, p = .021. O grupo dos cuidadores de doentes que receberam o
diagnostico ha menos de 12 meses apresentou uma pontuagdo mais elevada
em relagdo aos restantes grupos (Mean Rank <12 meses = 17.15; Mean Rank
12-36 meses = 9.22; Mean Rank >37 meses = 9.10).

Considerando o tempo de tratamento, verifica-se também a existéncia
de diferencas significativas na varidvel Bem-estar Financeiro entre os trés
grupos (<12 meses, 12-36 meses, >37 meses), ¥*(2, n = 24) = 6.86, p = .032.
O grupo dos cuidadores de doentes que estdo a realizar tratamentos ha mais
de 12 meses e menos de 36 meses apresentou um resultado superior aos
restantes grupos (Mean Rank 12-36 meses = 17.06; Mean Rank <12 meses =
9.32; Mean Rank >37 meses = 16.50).

Ndo se encontraram diferengas estatisticamente significativas
relativamente a idade do doente, ao estado civil do doente, a escolaridade do
doente e ao diagnostico.
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Tabela 13.
Influéncia das Variaveis Relativas aos Doentes na Qualidade de Vida Familiar (parte 1)
Variaveis  Resultados  BEF T VC C MM RSS Emp R FC F Educ QoL
Tempo 7 1.83 4.27 7.72* 4.19 2.30 37 .39 59 2.90 2.78 3.22 2.47
diagnéstico p 400 118 021 123 333 833 822 745 235 250 200 291
Tempo 7 6.86* 13 3.22 5.81 1.59 1.90 A1 .70 2.05 2.69 2.57 75
tratamento P 032 936 200 055 453 387 947 704 359 261 277 689

BEF: Bem-Estar Financeiro; T: Tempo; VC: Vizinhanga e Comunidade; C: Casa; MM: Mass Media; RSS: Relag6es Sociais e Saude; Emp: Emprego; R: Religido;
FC: Familia e Conjugalidade; F: Filhos; Educ: Educacéo; QOL: Total QOL.

*p<.05 *p<.01
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V — Discusséo

Ap0s a exposicdo dos resultados encontrados, podemos verificar que
alguns dos resultados corroboram investigacfes ja realizadas, enquanto
outros permitem obter uma nova perspetiva no sentido da prevencdo
priméria junto da populacéo de cuidadores informais.

Os resultados obtidos com a presente investigagdo permitem concluir

que o perfil do cuidador vai ao encontro do gque tem vindo a ser descrito pela
literatura. Deste modo, a descricdo do cuidador informal vai ao encontro
daquela que € apresentada por Figueiredo (2007), de modo que a maioria dos
cuidadores é do sexo feminino, tem idade compreendida entre os 40 e os 59
anos, é conjuge ou filho(a) e é casado. Para além disso, Costa (2009) referiu
gue, normalmente, os cuidadores informais desempenham este papel sem a
ajuda de outros familiares. O mesmo se verificou neste estudo, no qual a
maioria dos participantes se identificou como cuidador Unico. Em termos de
coabitacdo, na presente amostra a maior parte dos doentes vive com o
cuidador, tal como também ja foi indicado em estudos anteriores
(Figueiredo, 2007; Volpato & Santos, 2007), podendo conduzir a um
acréscimo do esforco fisico e emocional.

Para além disso, a prestacdo de cuidados ocorre, maioritariamente,
desde ha cerca de um ano, realiza-se diariamente e durante mais de 5 horas
por dia. E ainda de realcar que mais de metade dos cuidadores informais
participantes deixou de realizar tarefas, demonstrando a influéncia que o ato
de cuidar teve na estrutura familiar (Coelho, 2009).

Relativamente ao apoio que os cuidadores informais prestam aos
doentes oncolégicos, 0 acompanhamento as consultas é referido pela
totalidade dos cuidadores. Neste acompanhamento as consultas inclui-se
também o acompanhamento ao tratamento de quimioterapia. Este maior
acompanhamento pode dever-se aos efeitos esperados do tratamento, bem
como, ao seu significado e peso emocionais, uma vez que 0 cancro é uma
das doengas que provoca a imaginagdo de uma morte prolongada, dolorosa e
desfigurante (Sheridan & Radmacher, 1992). Em seguida, 0 apoio mais
prestado é ao nivel do convivio e do apoio emocional, o que pode dever-se
ao facto de o tratamento ser muitas vezes descrito pelos doentes como “pior
do que a propria doenga” (Maia, 2005, p. 15), tornando-0s mais vulneraveis
a cansaco fisico, emocional e psicoldgico e aumentando a dependéncia do
apoio de outras pessoas a este nivel (Pereira & Lopes, 2005). Deste modo,
esta aqui representada uma componente mais social e pessoal do que
propriamente técnica (e.g., execugdo de tarefas ou gestdo da medicacéo),
dando a entender que os cuidadores familiares se encontram mais
disponiveis ao nivel emocional, contrariamente ao referido por Nezu e
colaboradores (1998, citados por Pereira & Lopes, 2005).

Passando agora para uma breve caracterizacdo dos doentes, estes tém
maioritariamente mais de 70 anos, sdo do sexo masculino e casados. A
maioria foi diagnosticada ha mais de 12 meses e esta a realizar tratamento de
quimioterapia hd menos de 12 meses. Relativamente ao diagndstico, o mais
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frequente é o cancro colorretal, 0 que vai ao encontro das investigaces
referentes a incidéncia do cancro no mundo (Ferlay et al., 2010). No entanto,
quando nos referimos a incidéncia dos varios tipos de cancro em Portugal, 0s
resultados séo diferentes. Por exemplo, o cancro da mama é o mais frequente
em Portugal (Pimentel, 2006), no entanto ndo se verifica nenhum
diagndstico de cancro da mama na amostra recolhida, provavelmente porque
0s participantes no estudo eram maioritariamente cuidadores de doentes do
sexo masculino. Ainda assim, o segundo tipo de cancro mais frequente em
Portugal é o cancro colorretal (Pimentel, 2006), o que acaba por corroborar
os resultados desta investigacao.

Uma vez que o QASCI ndo foi desenvolvido especificamente para
avaliar a sobrecarga de cuidadores de doentes oncolégicos, e respondendo ao
segundo objetivo especifico, pareceu-nos relevante estudar a consisténcia
interna dos itens. Apos o estudo da consisténcia interna dos itens do QASCI
numa amostra de cuidadores de doentes oncoldgicos, verificou-se que o
valor do coeficiente alfa de Cronbach da escala global foi de .891, valor que
se apresenta bastante préximo do que foi encontrado no estudo original (a =
.90). Optou-se por utilizar este instrumento e ndo a Escala de Zarit (Ferreira
et al., 2010), uma vez que esta escala ndo se revelou adequada ao objetivo do
estudo, sendo indicada para cuidadores de doentes em cuidados paliativos no
domicilio e ndo a cuidadores de doentes oncoldgicos em fase de tratamento.
Para além disso, realcamos a importancia da utilizacdo de instrumentos
originalmente desenvolvidos em Portugal, situacdo na qual se insere o
QASCI. Da analise das correlagOes item-total corrigidas, apenas trés itens do
QASCI ndo apresentaram correlagGes satisfatorias, por serem inferiores a .20
(itens 23 “Consegue fazer a maioria das coisas que necessita, apesar do
tempo que gasta a tomar conta do seu familiar?”, 27 “Sente-se apoiada(0)
pelos seus familiares?” e 32 “Cuidar do seu familiar tem vindo a aumentar a
sua autoestima, fazendo-a(o) sentir-se uma pessoa especial, com mais
valor?”). Esta baixa correlagdo pode estar relacionada com o facto de os
cuidadores ndo identificarem estas questbes como potenciais dificuldades
derivadas do ato de cuidar de um doente oncolégico, ndo constituindo,
assim, uma condi¢8o para 0 aumento da sobrecarga sentida. Em sete das
subescalas do QASCI, o valor da consisténcia interna foi superior a .70, 0
gue reflete boa homogeneidade dos itens. A Unica subescala que apresenta
uma consisténcia interna inferior é a Perce¢cdo dos Mecanismos de Eficacia e
de Controlo. Deste modo, os resultados obtidos com a presente investigacdo
permitem concluir que o QASCI pode ser administrado a cuidadores
informais de doentes oncoldgicos, quando estes doentes apresentam algum
grau de dependéncia em pelo menos uma ABVD, uma vez que este é um dos
requisitos do instrumento.

Por sua vez, o estudo da consisténcia interna dos itens do QOL
revelou um valor do coeficiente de alfa de Cronbach para a escala total de
.819, o que reflete uma boa consisténcia interna. Consideraram-se menos
satisfatorios os itens 3 “O(s) seu(s) filho(s)”, 24 “A seguranca do seu
trabalho”, 25 “A quantidade de tempo que os membros da sua familia veem
televisdo”, 26 “A qualidade dos programas televisivos™, 27 “A qualidade dos
filmes”, 29 “O seu nivel de rendimento”, 30 “Dinheiro para as necessidades

O cuidador informal em contexto oncoldgico: Sobrecarga e qualidade de vida familiar
Ana Luisa dos Santos Bailao (e-mail:albailao@gmail.com) 2013



37

familiares”, 31 “A sua capacidade para lidar com emergéncias financeiras”,
32 “Quantidade de dinheiro que deve (hipoteca, empréstimo, cartbes de
crédito)”, 33 “Nivel de poupanca”, 36 “As compras na sua comunidade” e
37 “A seguranca na sua comunidade”. No entanto, ha que ter em atengdo a
reduzida dimensdo da amostra, sendo necessario ter precaucdo na
generalizagdo dos resultados obtidos com a realizagdo de estudos de
consisténcia interna. Também no estudo de validagdo do instrumento o item
3 apresentou uma baixa correlacdo com o item total corrigido (Simdes,
2008). Em trés das subescalas do QOL, o valor da consisténcia interna ndo
alcancou .70, no entanto os valores encontrados sdo aceitaveis. Deste modo,
pode concluir-se que o0 QOL também se revela uma ferramenta adequada na
avaliacdo da qualidade de vida familiar de cuidadores informais de doentes
oncoldgicos.

O terceiro objetivo especifico passava por avaliar as areas em que a
sobrecarga dos cuidadores informais se demonstra mais evidente. Os
resultados demonstraram que ha uma tendéncia para os cuidadores informais
de doentes oncologicos sentirem niveis de sobrecarga inferiores
relativamente aos cuidadores de doentes com sequelas de AVC em todas as
areas de sobrecarga avaliadas pelo QASCI, o que pode estar relacionado
com o nivel de exigéncia fisica que difere entre as duas doencgas. Ou seja,
enquanto um doente com AVC possui uma maior debilitacdo e e uma maior
dependéncia, quer fisica quer psicoldgica (Martins et al., 2004), um doente
oncoldgico numa fase prévia da doenca ndo apresenta tais limitacGes. No
entanto, sobressai a dimensdo ImplicacBes na Vida Pessoal, o que pode
dever-se as mudancas que o cuidador teve que impor na sua rotina diaria que
podem traduzir-se, por exemplo, no abandono de tarefas que realizava
anteriormente ao diagndstico de cancro. De facto, mais de metade dos
cuidadores refere ter deixado de realizar tarefas, tais como “deixar de
trabalhar”, “faltar a compromissos sociais”, “descuidar a saude”, “fazer
férias”. Um dos cuidadores referiu “a minha vida pessoal foi muito afetada,
tenho muito menos tempo para o marido, filhos e neta”.

Posteriormente, o quarto objetivo especifico pretendia avaliar quais as
areas da qualidade de vida familiar mais afetadas pelo papel de cuidador. Os
resultados obtidos vdo ao encontro dos resultados ja discutidos, uma vez que
os cuidadores informais apresentam niveis inferiores de satisfacdo ao nivel
do Bem-Estar Financeiro, Tempo, Rela¢fes Sociais e Salde, Emprego
Educacdo e resultado total do QOL. Estes resultados permitem avaliar a
sobrecarga objetiva, uma vez que esta esta relacionada com a situacdo de
doenca e de dependéncia, com os cuidados que o cuidador tem que ter e com
as repercussdes na sua vida em termos de salde, emprego, vida social,
aspetos econdmicos, entre outras (Alves, 2010). Deste modo, os cuidadores
informais apresentam sobrecarga objetiva, tendo em conta as alteragdes na
estrutura familiar que estes parecem ter efetuado (e.g., “faltar ao trabalho e
a compromissos sociais”, “descuidar a saude, lazer, dedicacdo as netas,
familiares”, bem como os seus baixos niveis de satisfacdo com a qualidade
de vida familiar relacionada com as dimensGes referidas.
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Os resultados demonstraram também que os cuidadores informais de
doentes oncoldgicos parecem sentir uma menor qualidade de vida familiar
em relagdo a populagdo normal e que se encontra associado a sobrecarga do
cuidador, tal como ja tinha sido verificado noutros estudos (Weitzner et al.,
1999). Estes resultados também corroboram os encontrados em estudos
realizados com a populacéo portuguesa, que referem que ha uma diminuicdo
da percecdo da qualidade de vida dos cuidadores como consequéncia da
prestacdo de cuidados a doentes oncoldgicos (Coelho, 2009).

O quinto objetivo procurava estudar o grau de associacdo entre a

sobrecarga dos cuidadores informais e a qualidade de vida familiar através
da andlise das correlagdes entre os resultados dos dois instrumentos.
Encontramos uma correlagdo moderada e negativa entre o Bem-Estar
Financeiro e a Sobrecarga Financeira, correlacdo que seria expectavel,
refletindo que um aumento das dificuldades econdmicas derivadas da
situacdo da prestacdo de cuidados a um doente oncoldgico conduz a uma
menor satisfacdo com as condi¢Ges econdémicas. Mais ainda, existe uma
correlagdo moderada e negativa entre a sobrecarga relacionada com as
ReacOes a Exigéncias e a satisfagdo com o Tempo, o que reflete que os
sentimentos negativos por parte do cuidador que podem levar a uma
sensacao de diminuicdo da privacidade podem levar o cuidador a sentir uma
menor satisfagdo com a sua gestdo do tempo e vice-versa (e.g., “Sente que 0
seu familiar a(o) solicita demasiado para situacGes desnecessarias?”;
“Sente que ndo tem tanta privacidade como gostaria, por estar a cuidar do
seu familiar?”). Finalmente, encontramos também correlagdes moderadas e
negativas entre a escala total do QASCI e a escala total do QOL. Assim,
podemos concluir que uma maior sobrecarga por parte do cuidador leva a
uma menor satisfacdo com a sua qualidade de vida familiar. De facto, tal
como indica Coelho (2009), os problemas fisicos, emocionais e psicoldgicos
resultantes do aparecimento de uma doenga oncoldgica num sistema familiar
interatuam de modo biopsicossocial, influenciando a qualidade de vida ndo
apenas do doente mas também do cuidador.

Por fim, e respondendo ao Gltimo objetivo especifico proposto, ao
analisar a influéncia de um conjunto de variaveis relativas ao cuidador
informal e ao doente oncol6gico na sobrecarga do cuidador, verificaram-se
diferencas estatisticamente significativas ao nivel da dimensdo Sobrecarga
Emocional relativamente ao sexo do cuidador, sendo que as mulheres
parecem apresentar um maior nivel de sobrecarga emocional. Estes
resultados vdo ao encontro do que tem vindo a ser descrito na literatura,
afirmando que as mulheres apresentam tendencialmente um maior
envolvimento emocional e manifestam niveis mais elevados de tensdo
(Brito, 2000). No entanto, mais uma vez deve ser tida precaucdo na
generalizagdo destes resultados, uma vez que existe uma grande diferenca na
dimens&o da amostra de homens e mulheres.

Considerando o estado civil do cuidador, verifica-se também a
existéncia de diferengas significativas na varidvel Implicacbes na Vida
Pessoal, com o grupo dos cuidadores casados a apresentar valores superiores
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aos restantes grupos. De facto, num estudo realizado por Brennan (2008)
verificou-se que as esposas dos doentes oncoldgicos apresentavam niveis
mais elevados de distress emocional relativamente aos proprios doentes. Por
outro lado, as investigagdes realizadas nesta area tém vindo a demonstrar
gue, normalmente, os cuidadores sdo casados (Figueiredo, 2007; Volpato &
Santos, 2007). Também uma investigagdo levada a cabo por Rodrigues
(2011) corrobora estes resultados, afirmando que os cuidadores casados
tendem a apresentar valores mais elevados de sobrecarga, provavelmente
devido ao contacto constante com 0 membro doente, bem como a obrigacéo
da realizacdo das tarefas pertencentes aos dois membros do casal.

Ainda tendo em conta esta varidvel, encontraram-se também
diferencas significativas ao nivel da Sobrecarga Financeira, sendo que 0s
cuidadores vilvos apresentam valores superiores de sobrecarga em relacao
aos restantes grupos. Este resultado pode estar relacionado com o facto de
ser apenas uma pessoa a contribuir para o nivel de rendimento e de poupanca
da familia, aumentando as dificuldades econémicas do sistema familiar e
podendo gerar um sentimento de dificuldade em lidar com emergéncias
financeiras e de incerteza relativamente ao seu futuro econdmico. Ainda que
estes cuidadores estejam a prestar cuidados a filhos ou irmdos, tém muitas
vezes que auxiliar também ao nivel econdmico, ndo existindo um parceiro
para contribuir para estas despesas adicionais.

No que diz respeito ao tempo de prestacdo de cuidados, observamos a
existéncia de diferencas estatisticamente significativas na variavel Reagdes a
Exigéncias entre os quatro grupos considerados, de modo que 0s que sentem
maior sobrecarga ao nivel desta variavel sdo os cuidadores que prestam
cuidados ha mais de 50 meses, parecendo indicar que um maior tempo de
prestacdo de cuidados leva a um aumento dos sentimentos negativos
derivados desta situagdo, bem como a um aumento da sensacdo de
manipulacdo por parte do doente e, consequentemente, da sensacdo de
embaraco, vergonha ou diminuigéo de privacidade (Rodrigues, 2011).

Por fim, encontraram-se diferencas estatisticamente significativas ao
nivel das variaveis ImplicacBes na Vida Pessoal, Reacbes a Exigéncias e
Sobrecarga Emocional entre os cuidadores que deixaram de realizar tarefas e
0s que ndo deixaram. Uma vez que mais de metade dos cuidadores nédo
partilha as suas fungbes com outros membros da familia, estes resultados
podem dever-se ao facto do cuidador ter que impor alteraces na sua vida
pessoal, decorrentes da situacdo de cuidar do seu familiar (Coelho, 2009),
nédo dispondo de tempo para a realizacéo de tarefas que lhe causariam prazer
e/ou que o fariam sentir-se mais realizado, por exemplo, a nivel profissional
(Rodrigues, 2011), gerando-se um conflito entre as necessidades da
prestacdo de cuidados a um familiar com uma doenga oncologica e as
necessidades do préprio cuidador (Marques, 2007, citado por Rodrigues,
2011).

No que diz respeito as variaveis relacionadas com o doente com
possivel impacto na sobrecarga referenciada pelo respetivo cuidador, tendo
em consideracdo o tempo de diagndstico, encontram-se diferengas
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estatisticamente significativas na variavel Satisfagdo com o Papel e com o
Familiar, ReacOes a Exigéncias e Sobrecarga Emocional entre os trés grupos,
sendo que o grupo dos cuidadores de doentes cujo diagnostico foi realizado
ha mais de um ano e meio apresentou resultados superiores nas trés
dimensdes relativamente aos restantes grupos. Isto pode dever-se ao facto de
um maior tempo de diagnéstico corresponder a um maior tempo de cuidados
e, consequentemente, a uma maior perce¢cdo do cuidador das suas
capacidades, além das suas limitacBes, para cuidar do doente (Brennan,
2008). Por outro lado, assistimos também a valores elevados ao nivel dos
sentimentos negativos associados a comportamentos do doente capazes de
provocar embaraco ou diminuicdo da privacidade do cuidador, bem como de
emoc0es negativas que podem conduzir a conflitos internos e sentimentos de
fuga (Rodrigues, 2011). Nestas situacfes, torna-se pertinente haver um
momento de respiro do cuidador, ou seja, um momento em que este se possa
afastar fisica e emocionalmente da doenca e do doente e, consequentemente,
diminuir os seus niveis de stress associados a situacdo da prestacdo de
cuidados e de sobrecarga.

Considerando o tempo de tratamento, verifica-se também a existéncia
de diferencas estatisticamente significativas na variavel Satisfacdo com o
Papel e com o Familiar entre os trés grupos considerados, sendo que o0 grupo
dos cuidadores de doentes que estdo a realizar tratamentos ha mais de 37
meses apresentou maiores valores nesta variavel. Rodrigues (2011) refere
gue quanto maior é o nimero de horas gque o cuidador despende a cuidar do
doente, menos sera a sua satisfacdo com o papel, o que vai ao encontro do
resultado encontrado no presente estudo, uma vez que um maior tempo de
tratamento pressupde uma maior duragéo da prestacdo de cuidados.

N&o foram encontradas diferencas estatisticamente significativas
relativamente a idade do cuidador, o que corrobora os resultados de outras

investigacOes realizadas neste &mbito (Alves, 2010; Daly et al., 2009).
Relativamente ao facto de o cuidador e o doente viverem na mesma

habitacdo, seria de esperar que, numa situacdo de coabitagdo, houvesse um
maior nivel de sobrecarga. De facto, num estudo realizado por Gridelli e
colaboradores (2007), verificou-se que a sobrecarga dos cuidadores é mais
elevada quando estes vivem com os doentes, dado que ha um maior nimero
de horas de cuidado. No entanto, tal ndo foi verificado no presente estudo.
Apls a andlise da influéncia do mesmo conjunto de varidveis na
qualidade de vida familiar, verificamos que existem diferengas
estatisticamente significativas na variavel Tempo relativas ao sexo dos
cuidadores, sendo que os homens apresentam menos dificuldades na gestéo
do tempo. De facto, tal como indica Simdes (2008), os homens tendem a
apresentar uma maior satisfacdo com a sua qualidade de vida familiar,
revelando menores dificuldades ao nivel da gestdo do tempo. Por outro lado,
a amostra do presente estudo é maioritariamente constituida por mulheres e,
para além disso, os papéis familiares que homens e mulheres desempenham
sdo distintos (e.g., as tarefas normalmente realizadas pelas mulheres para
além da sua profissdo envolvem a preparagdo das refeicbes e a limpeza da
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casa), sendo necessario prudéncia na generalizacdo dos resultados obtidos
relativamente a esta variavel.
Ao nivel do estado civil do cuidador, também se encontraram

diferencas estatisticamente significativas na varidvel Vizinhanca e
Comunidade, de modo que os cuidadores vilvos apresentam maior
satisfacdo a este nivel, demonstrando que o papel dos vizinhos pode ser
fundamental no impedimento do isolamento social do cuidador viuvo, que
possui, assim, uma maior rede de suporte promotora da sua saude e bem-
estar. No entanto, no presente estudo existe apenas um elemento vilvo, dai a
interpretacdo destes resultados poder estar enviesada e devera ser entendida
com precaucao.

Relativamente a escolaridade do cuidador, verificou-se a existéncia de
diferencas significativas na varidvel Educacdo, sendo que o grupo dos
cuidadores com mais de 13 anos de escolaridade apresentou um valor
superior neste fator (expectavel), o que pode dever-se ao sentimento de
realizacdo pessoal e académica. Por outro lado, segundo Simdes (2008), o
conceito de qualidade de vida é multidimensional, incluindo dimensdes
objetivas, como a educacdo. Deste modo, ao autoavaliar positivamente a sua
escolaridade, o cuidador sentird maiores niveis de bem-estar e satisfagdo a
este nivel (Rapley, 2003, in Simdes, 2008).

No que diz respeito a distancia a que reside do hospital, existem
diferencas significativas na variavel Vizinhanca e Comunidade e o grupo dos
cuidadores que reside a menos de 10 km do hospital apresentou um resultado
superior aos restantes grupos. Este resultado pode considerar-se como
expectavel e ficar a dever-se ao facto de, por estarem mais préximos do
hospital, estes cuidadores sentirem mais seguranca no caso de ocorrer
alguma emergéncia com o doente e de precisarem de recorrer a servicos de
saude.

Verificou-se também que existem diferencas significativas na variével
Educacdo entre cuidadores unicos e cuidadores que partilham este papel com
outros, havendo uma maior satisfagio com a educacdo no grupo de
cuidadores que partilham o seu papel. Este resultado pode estar relacionado
com o facto de, ao partilharem as suas funcgdes, estes cuidadores nao tém que
confrontar-se diariamente com novos problemas, novos sintomas, medos e
obstaculos e, como tal, ndo sentem menor satisfacdo com a sua qualidade de
vida familiar (Nezu et al., 1998, citados por Pereira & Lopes, 2005).

Também se verificam diferencas estatisticamente significativas ao
nivel da varidvel Tempo e da variavel RelagcBes Sociais e Saude entre o0s
cuidadores que deixaram de realizar tarefas e os que ndo deixaram. De facto,
num estudo realizado por Coelho (2009), a maioria dos cuidadores referiu
sentir uma menor satisfacdo com a sua qualidade de vida familiar decorrente
da experiéncia da prestacdo de cuidados a um familiar doente. Neste caso,
verificamos uma menor satisfacdo dos cuidadores que deixaram de realizar
tarefas, relativamente a sua gestdo do tempo e com as suas relacdes de
amizade e de salde. Este resultado pode dever-se ao facto de, uma vez que o
seu quotidiano passa a ser preenchido com tarefas relacionadas com a
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prestacdo de cuidados, estes véem-se privados da realizacdo de tarefas
pessoais, ndo conseguem encontrar um momento para si (respiro do
cuidador) nem para poderem conviver com outras pessoas.

Relativamente as variaveis relativas aos doentes oncoldgicos,
encontramos diferencas estatisticamente significativas, no que diz respeito
ao tempo de diagndstico, na variavel Vizinhanga e Comunidade. O grupo
dos cuidadores de doentes que receberam o diagndstico ha menos de 12
meses apresentou uma pontuacdo maior satisfacdo ao nivel deste fator. Este
resultado pode estar relacionado com o facto de, neste momento, ainda ndo
haver um agravamento do desempenho fisico do doente, ndo havendo,
assim, um aumento do distress emocional nem uma menor satisfagdo com a
sua gqualidade de vida familiar (Weitzner et al., 1999).

Considerando o tempo de tratamento, verifica-se também a existéncia
de diferencas significativas na variavel Bem-Estar Financeiro entre os trés
grupos. O grupo dos cuidadores de doentes que estdo a realizar tratamentos
h& mais de 12 meses e menos de 36 meses apresentou um resultado superior
aos restantes grupos.

O conjunto dos resultados apresentados e discutidos contribui
significativamente para o estabelecimento de uma relag&o entre a sobrecarga
sentida pelos cuidadores informais de doentes oncolégicos e a qualidade de
vida familiar dos mesmos, demonstrando que a presenca de uma doenca
oncoldgica no sistema familiar apresenta um impacto marcado tanto no
doente como na sua familia, conduzindo ao aumento do sofrimento fisico,
psicoldgico e social e afetando a qualidade de vida do individuo e familiar
(Figueiredo, Araujo, & Figueiredo, 2006).

VI - Conclusdes

Este estudo teve como principal objetivo avaliar a sobrecarga e a
qualidade de vida familiar de cuidadores de doentes oncol6gicos que se
encontram a realizar tratamento, uma vez que a investigacao realizada até ao
momento se tem centrado na fase paliativa da doenca. No entanto, num nivel
de prevencdo, a atencdo ao cuidador deve ser prestada logo na fase de
tratamento, dado que esta fase também tem demonstrado provocar alteracdes
significativas na qualidade de vida do doente, mas também do cuidador
(Pellegrino et al., 2010).

Apos a conclusdo desta investigacdo, tornou-se possivel verificar que
0 QASCI é um instrumento adequado para a avaliacdo de cuidadores
informais de doentes oncoldgicos com algum grau de dependéncia em pelo
menos uma ABVD. Também verificAmos que habitualmente ha um reajuste
da estrutura familiar (Coelho, 2009), manifestado pela selecdo de um
cuidador familiar Gnico (Costa, 2009) que, por ndo partilhar as suas
responsabilidades com outros membros da familia, estd mais suscetivel a
experienciar sintomas psicolégicos e emocionais que poderdo afetar o seu
bem-estar e o do doente (George & Gwyther, 1986, citados por Martins et
al., 2004).

Como limitagdes do presente estudo, é necessario referir a dificuldade
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de obtencdo de autorizacdo para a recolha da amostra em contexto hospitalar
que, devido ao facto de ter sido muito morosa, ndo permitiu a obtencdo de
uma amostra mais extensa. Para além disso, alguns participantes afirmaram
sentir dificuldades relativamente ao preenchimento do QOL, referindo que
nem sempre as questdes se adequam a sua realidade familiar (e.g., nimero
de criancas na familia, casamento). Outra limitacdo a apontar € o facto de
ndo ter sido incluida no estudo a fase da doenga ou do tratamento e se 0
tratamento realizado no momento da recolha da amostra era o primeiro a ser
realizado ou néo.

Apesar dos obstaculos surgidos, sugere-se que este estudo possa servir
de base a investigacBes posteriores dentro desta area de investigacdo,
permitindo colmatar as limitacOes apontadas. Futuramente poderd também
ser efetuada uma comparacao entre a sobrecarga sentida pelos cuidadores de
doentes a realizar tratamento curativo e cuidados de doentes em cuidados
paliativos. Para além disso, o estudo pode ser replicado com uma amostra
mais equilibrada em termos de sexo dos cuidadores (mais elementos do sexo
masculino), para tipos de cancro especificos (e.g., mama, pulmao, colorretal)
e com uma amostra mais alargada. Pode ainda ser realizado um estudo com
outras varidveis, tais como as necessidades dos familiares cuidadores,
estratégias de coping utilizadas pelos cuidadores, bem como sintomatologia
psicoldgica e psicopatoldgica manifestada pelos cuidadores.

Neste sentido, esperamos ainda que este estudo permita, futuramente,
iniciar uma atuacdo numa perspetiva de prevencdo primaria relativamente ao
cuidador informal, viabilizando o acompanhamento profissional do sistema
familiar na sua totalidade e ndo apenas do doente, através da planificacdo de
intervengdes que permitam identificar cuidadores em situacdo de risco e
ajuda-los a diminuir estratégias de coping ineficazes e a encontrar novas
formas mais adaptativas de lidar com a doenca oncoldgica e com os desafios
que esta acarreta.
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Anexo A

AD culdado g0 Exmo. 5.

Dv. Adrano Jose Carvaihg Rogrigues
Presidents do Consaiho e Administragio
Hospital Distrital da Figueira da Foz, EPE

Agsunto: Pedido de aulorizagdo para recolna de quesiionanos junto de familaresiculidadores
de doenthes oncoltgicos acompanhados no Hoaplial Distrital da Figuedra da Foz.

Ho dmbito do projeto de tese ge Mestrado Integrado em Psiciiogla Clinlca e da Saide,
na subdrea em Sisémica, Saide & Familla, na Facuidade o= Psicologla & de Clénclas da
Educagdo da Universidade de Colmbra, da auna Ana Lulsa Ball®e, vimos por este maio
soliciiar autorizaglo para 3 recoiha de alguns questionancs junto de famillares/culdadores de
doentes oncolbgicos acompanhadcs no Hospital Distrital da Figusina da Foz

O referido projeto 18 como objstivo proceder 30 estudo da sobrecarga fslca,
emocional & soclal ¢ da gualldads ds vida do culdador Informal de dosniss
oncolglcos.

A recoina dos questionanos Nicard a cango da refenda aluna

O trabaho @ orentado clentfficaments pela Dowtora Sofla Major (Profiessora Aumdllar
Comvidada da Facuidade de Peicoiogla @ de Ciéncias da Educagdo da Universidase de
Coimbra).

Esta amostra pretende ser racolhida atendendo & seguints metodologla:

] Preanchiments dos questionarios por parte o famillarcuidador Infomal de
doentes oncokgicos acompanhados no Hospital Distrital da Figueira da Foz.

[} 5 profocolos poderdo ser enregues em mao a0s familares'culdadonss dos
doentes gue aceliam paridpar no referdo estuda, @ estes poderdo proceder
a0 preenchimento dos questionarios no momento considerado por estes
Como mals adequado (2.9, no Hosoltal ou levar para casa e entregar
postenioments),

i A0 tamillarcuidador 5erd entregue UM envielope cOM uma folha explcativa
do projeto, acompanhada de wm documento de consentimento Informado &
uma copia oos questionarios [of. Anewo). Mals Informamos gQue o
presnchimants dos quastionarios & relativamsnts f3cll & rapldo (20-30
minuiog).
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iv) 05 familiares/cuidadores ndo dever3o identficar-se nos questionarios,
sendo-Ihes atribuido um codigo.

V) Este estudo ndo implica qualquer contacto direto com os doentes.

vi) Este estudo ndo tem qualquer custo nem para os participantes nem
para o Hospital.

vii) Dada a limitagdo temporal para a preparacdo de uma tese de Mestrado

Integrado, a recolha da amostra pretende ter inicio assim que tenha sido
obtida a respetiva autorizagSo por parte da vossa instituicdo.

A participagdo neste estudo € voluntaria. Os resultados sdo absolutamente
confidenciais e serdo tratados apenas coletivamente, de forma a garantir o anonimato dos
participantes.

Para qualquer esclarecimento adicional podera contactar-nos através do enderego
electranico:

Renovando a relevancia deste estudo para a Psicologia, e aguardando a sua resposta
a este pedido de autorizagdo de recolha de dados, apresentamos 05 NOSS0S SINCEros
cumprimenios.

Coimbra, 22 de Outubro de 2012.
Sofia Major

Professora Auxilar Convidada
FPCE-UC
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Anexo B

Universidade de Coimbra

Faculdade de Psicologia & de Ciéncias da Educagio

INFORMAGAO AOS PARTICIPANTES

Esta investigacio insere-se no dmbito de uma tese de Mestrado Integrado em Psicologia Clinica e
da Salde, na subarea de Sistémica, Familia e Salde da Faculdade de Psicolegia e de Ciéncias da
Educacio da Universidade de Coimbra e tem como objetivo proceder ao estudo da sobrecarga

fisica, emocional e social e da qualidade de vida do cuidador informal de doentes oncologicos.

A paricipacio neste estudo € VOLUNTARIA e sera garantido o ANONIMATO e a
CONFIDENCIALIDADE dos resultados. Meste sentido, ndo sera requenda a sua identificacdo
(nome) em nenhum momento da investigacdo e os dados serdo postenormente inseridos numa
base de dados para fratamento estatistico dos dados, com atnbuicdo de um codigo a cada
participante.

A sua colaboragdo neste projeto & de extrema importancia, uma vez que permitira proceder a um
estudo muite relevante para a investigagdo desenvolvida na area da doenca oncolégica no nosso
pais.

Chamamos a sua atengdo para o facto de, nos questionarios a que vai responder, ndo existirem
respostas certas nem emadas, sendo-lhe apenas solicitado que responda segundo o que melhor
descreve a sua opinido.

Por favor, leia com atengéo todos os itens e ndo deixe nenhum em branco.
Agradecemos desde ja a sua disponibilidade e colaboragio.
Caso pretenda receber algum esclarecimento adicional, por favor contacte-nos:

- Ana Bail3o (Aluna de Mestrado Integrado da FPCE-UC)

E-mail:
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CONSENTIMENTO

Eu, . declaro ter sido informado

sobre esta investiga¢do, bem como das garantias de anonimato e confidencialidade. Assim, aceito

responder ao protocolo que me foi apresentado.

Coimbra, de ,de 201

(Assinatura)
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Anexo C

Escala de Atividades de Vida Diaria
Indice de Katz

Codigo:

Lavar-se

O | 1. Toma banho sem necessitar de qualguer ajuda

O | 2. Precisa apenas de ajuda para lavar uma parte do corpo

3. Precisa de ajuda para lavar mais do que uma parte do corpo, ou para enfrar
a ;
ou sair do banho

Vestir-s

] . Escolhe a roupa e veste-se por completo. sem necessitar de ajuda

3
1
O | 2. Apenas necessita de ajuda para apertar os sapatos
O | 3. Precisa de ajuda para escolher a roupa e ndo se veste por completo

Urilizar a sanita

0 1. Utiliza a sanita, limpa-se e veste a roupa, sem qualquer ajuda. Utiliza o
bacio durante a noite e despeja-o de manha, sem ajuda

a 2. Precisa de ajuda para ir a sanita, para se limpar, para vestir a roupa e para
usar o bacio, de noite

O 3. Nio consegue utilizar a sanita

Mobilizar-se

O | 1. Entra e sai da cama. senta-se e levanta-se sem ajuda

O | 2. Entra e sai da cama e senfa-se e levanta-se da cadeira. com ajuda

) 3. Nio se levanta da cama

Ser continente

O | 1. Confrola completamente os esfincteres, anal e vesical, ndo tendo perdas

O 2. Tem incontinéncia ocasional

a 3. E incontinente ou usa sonda vesical, necessitando de vigilancia

Alimentar-se

O | 1. Come sem qualquer ajuda

O | 2. Necessita de ajuda s0 para cortar os alimentos ou para barrar o pio

0 3. Necessita de ajuda para comer, ou € alimentado parcial ou totalmente. por
sonda ou por via endovenosa
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Anexo D

Universidade de Coimbra
Faculdade de Psicologia e Ciéncias da Educagio

Codigo:

CIUESTIONARIO DE CARACTERIZACAD DO CUIDADOR E DO DOENTE

I - QUESTOES RELATIVAS A PESS0A GUE PRESTA CUIDADODS

Idade: Sexo: [ Femining
O Masculing

Estado Civil:

O Solteiro{a)

O Casado(a) / Unido de facto
O Divorciado(a) / Separadola)
O Vilvo(a)

Hivel de Escolaridade:

(indicar o Ultimo ano de estudos completo)

Situagao Profissional:

O Empregado(a). Profissio:
O Tempo Inteiro

O Apcsentado(a)Reformado(a)

O Baixa meédica

O Desempregadoa)
O Estudante

O Domestica

O Munca trabalhou

Agregado Familiar {Pesscas com qguem reside)

O Tempo Parcial {n.® de horas de trabalho por dia: ]

55

Parentesco Idade Estado civil Ezcolaridade

Profizsan

Localidade de Residéncia:
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A que distancia reside do Hospital de Dia Oncologico? (aproximadamente]

Relagdo com a pessoa a quem presta cuidados:

O Marido/Ezsposa O Companheiro{a) O PaiMae O Filho{a)
O GenroMora O Metoia) O Tio{a) O Sobrinho{a)
O Outro. Cual?

Sempre foi o Gnico cuidador do seu familiar?
O Sim
O Mao

Ha aproximadamente quanto tempo presta cuidados ao seu familiar?
Anos: Meses:

0 seu familiar:

O Vive sempre consigo

O Vive por periodos consigo na sua casa

O Vive por periodos consigo na casa dels(a)
O MNao vive consigo

Cuida do seu familiar:

O Todes os dias

O 56 em alguns periodes (por exemplo: no Invema)

O S0 em certas ocasides (por exemplo: guando esta em crise)

O “De més a més™ (por exemplo: existem outros familiares que também cuidam)
O De outra forma. Qual?

Quantas horas ocupa por dia, aproximadamente, a cuidar do seu familiar?
O Menos de 1 hora

ODe1ashoras

O Mais de 5 horas

Que tipo de apoio presta ao seu familiar (selecionar uma ou mais opgies)?
O Financeiro

O Material (cedéncia de material)

O Emocional/Psicologico

O Execugdo de tarefas

O Gestao da medicagdo

O SocialiComvivio
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O Acompanhamento s consulas
O Outro.
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Recebe apoio de alguma instituigio para o ajudar a cuidar do seu familliar?

O Sim. Qual a instituigdo?

O Mo

Deixou de realizar determinadals) atividade{s) para cuidar do seu familiar?

O Sim. Qualfquais?

O Mao

Il - QUESTOES RELATIVAS AD DOENTE

Idade:

Estado Civil:

O Sclteiro{a)

O Casado{a) / Unido de facto
O Divorciado(a) ! Separadoia)
O Widvo(a)

Ezcolaridade:

Sexo: O Feminino
O Masculing

(indicar o Glime ano de estudos completo)

Profissao:

(indicar profizedo antes de iniciar o= tratamentos)

Gual a doenga que foi diagnosticada? (por favor, especifique)

Ha guanto tempo foi feito o diagnostico?

Ha quanto tempo esta a realizar tratamento (aproximadamente)?

Obrigada pela sua colaboragdo
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Anexo E

QUALIDADE DE VIDA
Formulario Parental

Adaptado de David H Olson & Howard L. Barnes, 1982
WVersio NUSIAF-SISTEMICA (Adaptade, 2007; Validade, 2008)

Instrucdes:
Leia a lista de “possibilidades de resposta” vma de cada vez Em seguida, decida acerca da
forma como se sente em relagdo a cada vom das questdes. De acordo com o sen gran de
satisfagdo, assinale com vma cruz (x) a classificagio mais indicada (1, 2, 3, 4, ou 3) a frente do
topico em questio. Obrigado.

1 2 3 4 5
= 2 | =
- = 2 =2 2 = = E o
QUAL O SEUNIVEL DE SATISFACAQ COM 7 i z |3 3 a2 | & 5
z 7 |EZ| & | 2%
2 = | =
Casamento e vida familiar
1. A sua familia Ol OO OO
2. O sen casamento O 2| O1O |0
3. O(s) seu(s) fhols) C J1 0| O | C
4. Nimero de criangas na sua familia C Ol OO C
Amigos
5. Os seus amigos C 21O || O | C
6. A suarelacio com os seus familiares (fios, tias, avos, ete.) C ) 0| o s
Sande
7. A sua propria sande C 1O O C
2 A saide dos outros membros da familia C ) O 0 C
Casa
9. As muas condicdes actuals de habitagio C ) e '®) C
10. As suas responsabilidades domesticas C OOl O C
; 11 _.-:.s responsabilidades domeésticas dos outros membros da C OOl O C
12. Espago para as suas proprias necessidades C OOl O C
13. Espago para as necessidades da sua familia C Ol Ol O C
Educacio
14, O nivel de estudos que tem C ) 0 O C
15. Os programas educativos projectades para melhorar o sen 'S ) O | O C
casamento e a sua vida fanuliar - 3 -
Tempo )
16. Quantidade de tempo livre O @] OO O
1 2 3 4 5
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= | . s |2
QUAL O SEU NIVEL DE SATISFACAO COM 7- 3| Z|58| 2|22
|z |53 2|23
A = =
17- Tempo para si O|l|c|]O|O]O
18. Tempo para a familia C ) Ol 0 O
19. Tempo para a lida da casa C O ) ) 9]
20. Tempo para ganhar dinheiro C ) Ol o0 O
Religiio
21. A vida religicsa da sua familia C ) Ol o0 C
2. A wida religiosa na sua comumidade C 9 ) ) C
Emprego
23, A sua principal omupagio (trabalho) C Tl o |l o] C
24 A sequranga do sen trabalho C 7 ) o C
Mass Media
25, A quantidade de tempo que os membros da sua fimiha véem C ) ) ) C
televisdo - - -
26. A quahdade dos programas televisivos C o |lo|C
27. A quahidade dos filmes C Dl o |l O] C
28 A quahdade dos jomais e revistas C ool c
290 seu nivel de rendimento C OO C
30. Dmhero para as necessidades fanuliares C Tl o |l o] C
31. A mua capacidade para hidar com emergéncias financeiras C > ) o | C
32, Quantidade de dinheiro que deve (hipoteca, empréstmo, C Dl OO C
cartdes de crédito) S I
33.Nivel de poupanca C 9 Ol o C
34. Dmheiro para fithiras necessidades da familia C ) ) ) C
Vizinhanca & comunidade
35. As escolas na sua commmidade C Dl ol o] C
36. As compras na sua commuudade 0 Yololo
37. A sequranca na sua conmmidade @] Dl olo | o
38.0 bauro onde vive O 8 8] o | C
30. As mstalagdes recreativas (parques, recintos para recTelo, C Yy lo|lo|C
programas. etc.) -
40. Oz servigos de sande 0 9 8] ) 0
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Anexo F

Questionario de Avaliacdo da Sobrecarga do Cuidador Informal
(QASCI; Martins, Ribeiro, & Garrett, 2004)

(Consultar separata da tese)
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Anexo G

Dimensao 1 QASCI: Implicagbes na Vida Pessoal
M DP Alfa de Cronbach NiUmero de itens
25.46 10.13 .900 11

Dimensao 1: QASCI: Implicagdes na Vida Pessoal

Item M DP Correlacao item- Alfa com eliminacéo
total corrigido do item
QASCI5 1.92 1.21 .62 .89
QASCI6 2.33 1.34 .59 .89
QASCI7 2.25 1.33 74 .89
QASCI8 2.63 1.44 .69 .89
QASCI9 1.96 1.20 .74 .89
QASCI10 3.54 1.62 .54 .90
QASCI11 3.17 1.37 .69 .89
QASCI12 2.08 1.25 .66 .89
QASCI13 1.63 1.14 .64 .89
QASCI14 2.08 1.28 .48 .90
QASCI15 1.88 1.08 .66 .89

Dimensao 2: QASCI: Satisfacdo com o Papel e o Familiar
M DP Alfa de Cronbach Numero de itens
8.25 4.81 .860 5

Dimensao 2: QASCI: Satisfacdo com o Papel e o Familiar

Item M DP Correlagao item- Alfa com eliminagédo
total corrigido do item
QASCI28 1.50 0.98 .78 .81
QASCI29 1.63 1.14 .63 .84
QASCI30 1.58 1.18 .78 .81
QASCI31 1.58 1.35 .56 .87
QASCI32 1.96 1.33 71 .82

Dimensao 3: QASCI: Reacgdes a exigéncias
M DP Alfa de Cronbach Namero de itens
9.29 4.56 .866 5

Dimenséao 3: QASCI: Reacdes a exigéncias

Item M DP Correlacéo item- Alfa com eliminag&o
total corrigido do item
QASCI18 1.92 1.02 .70 .84
QASCI19 2.04 1.16 .52 .88
QASCI20 1.79 1.18 .76 .82
QASCI21 1.75 1.23 .79 .81
QASCI22 1.79 1.06 .69 .84
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Dimensao 4: QASCI: Sobrecarga Emocional
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M DP

Alfa de Cronbach

Numero de itens

9.63 3.79

.795

4

Dimensao 4: QASCI: Sobrecarga Emocional

Iltem M DP Correlagéo item- Alfa com eliminagao
total corrigido do item
QASCI1 2.29 1.23 A7 .81
QASCI2 2.83 1.44 72 .69
QASCI3 2.79 1.10 .62 74
QASCl4 1.71 1.00 .62 73

Dimensao 5: QASCI: Suporte Familiar

M DP

Alfa de Cronbach

Numero de itens

4.50 2.62

.748

2

Dimensao 5: QASCI: Suporte Familiar

Item M DP Correlacao item- Alfa com eliminagcéo
total corrigido do item
QASCI26 2.54 1.53 .60 -
QASCI27 1.96 1.40 .60 -

Dimensao 6: QASCI: Sobrecarga Financeira

M DP

Alfa de Cronbach

Numero de itens

4.38 2.43

.919

2

Dimensao 6: QASCI: Sobrecarga Financeira

Item M DP Correlagao item- Alfa com eliminagédo
total corrigido do item
QASCI16 221 1.18 .86 -
QASCI17 2.17 1.34 .86 -

Dimensao 7: QASCI: Percegédo dos Mecanismos de Eficacia e de Controlo

M DP

Alfa de Cronbach

Numero de itens

6.92 2.48

423

3

Dimenséao 7: QASCI: Percegdo dos Mecanismos de Eficacia e de Controlo

Item M DP Correlacao item- Alfa com eliminag&o
total corrigido do item
QASCI23 3.00 1.35 .26 .33
QASCI24 1.75 1.19 .27 .30
QASCI25 2.17 1.09 .24 .35
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Anexo H

Fator 1 QOL: Bem-estar financeiro
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M

DP

Alfa de Cronbach

Numero de itens

13.46

4.32

.810

6

Fator 1: QOL: Bem-estar Financeiro

Item M DP Correlacao item- Alfa com eliminagdo
total corrigido do item
QOL20 2.38 1.21 .45 .82
QOL29 217 0.92 72 .75
QOL30 2.29 0.96 71 .75
QOL31 2.54 0.83 .39 .82
QOL33 2.04 1.08 .52 .79
QOL34 2.04 1.00 .70 .75
Fator 2: QOL: Tempo
M DP Alfa de Cronbach Numero de itens
11.08 3.96 .902 4
Fator 2: QOL: Tempo
Item M DP Correlacdo item-  Alfa com eliminagdo
total corrigido do item
QOL16 2.67 1.17 .90 .83
QOL17 2.50 1.14 .86 .84
QOL18 3.08 1.10 .56 .95
QOL19 2.83 1.09 .82 .86
Fator 3: QOL: Vizinhanga e Comunidade
M DP Alfa de Cronbach NUmero de itens
18.08 4.53 .830 6
Fator 3: QOL: Vizinhanga e Comunidade
Item M DP Correlacao item- Alfa com eliminagéo
total corrigido do item
QOL35 3.13 0.95 .64 .80
QOL36 2.83 1.01 .61 .80
QOL37 3.13 0.95 .60 .80
QOL38 3.38 0.92 .67 .79
QOL39 2.75 1.07 .69 .79
QOL40 2.88 1.23 .46 .84
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Fator 4. QOL: Casa
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M DP Alfa de Cronbach Ndamero de itens
17.25 4.00 772 5
Fator 4. QOL: Casa
Item M DP Correlacao item- Alfa com eliminagdo
total corrigido do item
QOL9 3.83 0.92 .65 71
QOL10 3.38 1.17 .57 .72
QOL11 3.38 0.92 .40 77
QOL12 3.25 1.29 .68 .68
QOL13 3.42 1.18 .46 .76
Fator 4: QOL: Mass Media
M DP Alfa de Cronbach Ndmero de itens
8.29 2.54 787 3
Fator 4: QOL: Mass Media
Item M DP Correlacao item- Alfa com eliminagéo
total corrigido do item
QOL26 2.83 1.09 .53 .83
QOL27 271 1.00 .67 .67
QOL28 2.75 0.94 .70 .64
Fator 6: QOL: Relagdes Sociais e Salude
M DP Alfa de Cronbach Numero de itens
12.17 2.48 .545 4
Fator 6: QOL: Relagdes Sociais e Saude
Item M DP Correlagado item- Alfa com eliminagao
total corrigido do item
QOL5 3.42 1.06 21 .58
QOL6 3.54 0.88 42 .40
QOL7 2.79 0.93 43 .39
QOL8 242 0.93 .29 .51
Fator 7: QOL: Emprego
M DP Alfa de Cronbach Numero de itens
5.08 1.95 712 2
Fator 7: QOL: Emprego
Item M DP Correlacéo item- Alfa com eliminagdo
total corrigido do item
QOL23 2.38 1.21 .56 -
QOL24 271 1.00 .56 -
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Fator 8: QOL: Religido
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M DP

Alfa de Cronbach

Numero de itens

6.71 1.88

.852

2

Fator 8: QOL: Religido

Item M DP Correlacao item- Alfa com eliminagdo
total corrigido do item
QOoL21 3.46 1.06 .75 -
QOL22 3.25 0.94 .75 -

Fator 9: QOL: Familia e Conjugalidade

M DP

Alfa de Cronbach

Numero de itens

7.38 2.14

754

2

Fator 9: QOL:Familia e Conjugalidade

Item M DP Correlacao item-total Alfa com eliminacéo
corrigido do item
QOoL1 3.58 1.18 .61 -
QOL2 3.79 1.22 .61 -

Fator 10: QOL: Filhos

M DP

Alfa de Cronbach

Numero de itens

7.21 2.15

494

2

Fator 10: QOL: Filhos

Item M DP Correlagao item-total Alfa com eliminagao
corrigido do item
QOL3 3.79 1.35 .33 -
QOL4 3.42 1.28 .33 -

Fator 11: QOL: Educacgao

M DP

Alfa de Cronbach

Numero de itens

6.00 1.79

.543

2

Fator 11: QOL: Educacgéo

Item M DP Correlacdo item- Alfa com eliminag&o
total corrigido do item
QOL14 3.21 1.10 .37 -
QOL15 2.79 1.06 .37 -
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Anexo |

Impacto das Varidveis Independentes na Sobrecarga

Impacto do Sexo do Cuidador na Sobrecarga

66

Implicacbes Satisfagdo Reacbes e Sobrecarga Suporte Sobrecarga Mecanismos QASCI_Total

vida pessoal | com o papel exigéncias emocional familiar financeira eficacia e controlo
Mann-Whitney U 24,000 37,000 18,000 9,000 34,000 39,000 32,000 18,500
Wilcoxon W 34,000 47,000 28,000 19,000 44,000 49,000 42,000 28,500
z -1,241 -,238 -1,729 -2,421 -,485 -,080 -,627 -1,666
Asymp. Sig. (2-tailed) ,215 ,812 ,084 ,015 ,628 ,936 ,5631 ,096
Exact Sig. [2*(1-tailed Sig.)] ,241° ,852° ,097° ,013P ,682° ,970° ,575° ,097°
a. Grouping Variable: Sexo cuidador
b. Not corrected for ties.
Impacto da ldade do Cuidador na Sobrecarga

Implicagdes vida | Satisfacdo com o Reacbes e Sobrecarga Suporte familiar Sobrecarga Mecanismos QASCI_Total
pessoal papel exigéncias emocional financeira eficacia e controlo

Chi-Square 9,217 4,654 6,591 1,732 5,133 6,084 4,673 7,503
df 6 6 6 6 6 6 6 6
Asymp. Sig. ,162 ,589 ,360 ,943 ,527 414 ,586 277

a. Kruskal Wallis Test

b. Grouping Variable: Idade do cuidador
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Impacto do Estado Civil do Cuidador na Sobrecarga
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Implicagdes vida | Satisfacdo com o Reacdes e Sobrecarga Suporte familiar Sobrecarga Mecanismos QASCI_Total
pessoal papel exigéncias emocional financeira eficacia e controlo
Chi-Square 6,713 ,256 3,045 1,568 ,934 6,557 222 7,121
df 2 2 2 2 2 2 2 2
Asymp. Sig. ,035 ,880 ,218 ,456 ,627 ,038 ,895 ,028
a. Kruskal Wallis Test
b. Grouping Variable: Estado civil cuidador
Impacto da Escolaridade do Cuidador na Sobrecarga
Implicacdes vida | Satisfacdo com o Reacbes e Sobrecarga Suporte familiar Sobrecarga Mecanismos QASCI_Total
pessoal papel exigéncias emocional financeira eficicia e controlo
Chi-Square 3,357 3,667 8,056 7,920 3,256 4,812 ,508 3,943
df 4 4 4 4 4 4 4 4
Asymp. Sig. ,500 453 ,090 ,095 ,516 ,307 ,973 414

a. Kruskal Wallis Test

b. Grouping Variable: Escolaridade do cuidador
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Impacto da Situacdo Profissional do Cuidador na Sobrecarga

68

Implicacdes vida | Satisfacdo com o Reacbes e Sobrecarga Suporte familiar Sobrecarga Mecanismos QASCI_Total
pessoal papel exigéncias emocional financeira eficacia e controlo
Chi-Square 1,667 3,565 3,169 ,609 2,979 2,799 6,927 4,399
df 3 3 3 3 3 3 3 3
Asymp. Sig. ,644 ,312 ,366 ,894 ,395 424 ,074 ,222
a. Kruskal Wallis Test
b. Grouping Variable: Situacao profissional cuidador
Impacto da Distancia do Hospital na Sobrecarga
Implicacdes vida | Satisfacdo com o Reacbes e Sobrecarga Suporte familiar Sobrecarga Mecanismos QASCI_Total
pessoal papel exigéncias emocional financeira eficicia e controlo
Chi-Square ,561 1,512 1,656 , 761 1,426 1,971 2,038 2,284
df 3 3 3 3 3 3 3 3
Asymp. Sig. ,905 ,680 ,647 ,859 ,699 ,578 ,565 ,516

a. Kruskal Wallis Test

b. Grouping Variable: Distancia do hospital
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Impacto da Relagdo com o Doente na Sobrecarga
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Implicacdes vida | Satisfacdo com o Reacbes e Sobrecarga Suporte familiar Sobrecarga Mecanismos QASCI_Total
pessoal papel exigéncias emocional financeira eficacia e controlo

Chi-Square 8,359 3,003 6,488 2,300 7,327 9,685 7,034 9,799
df 7 7 7 7 7 7 7 7
Asymp. Sig. ,302 ,885 ,484 ,941 ,396 ,207 ,425 ,200
a. Kruskal Wallis Test
b. Grouping Variable: Relacdo com o doente
Impacto da Variavel Cuidador Unico na Sobrecarga

Implicacdes Satisfagéo Reacles e Sobrecarga Suporte Sobrecarga Mecanismos QASCI_Total

vida pessoal [ com o papel exigéncias emocional familiar financeira | eficicia e controlo
Mann-Whitney U 24,000 27,000 37,000 36,500 28,500 16,000 32,000 20,000
Wilcoxon W 34,000 37,000 247,000 246,500 238,500 26,000 242,000 30,000
z -1,241 -1,033 -,236 -,273 -,930 -1,918 -,627 -1,550
Asymp. Sig. (2-tailed) ,215 ,302 ,814 ,785 ,353 ,055 ,531 121
Exact Sig. [2*(1-tailed Sig.)] ,241° 3470 ,8520 ,794b ,388P ,068° 575 ,135P

a. Grouping Variable: Cuidador Unico

b. Not corrected for ties.

O cuidador informal em contexto oncoldgico: Sobrecarga e qualidade de vida familiar
Ana Luisa dos Santos Baildao (e-mail:albailao@gmail.com) 2013



Impacto do Tempo de Cuidados na Sobrecarga
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Implicagdes vida | Satisfacdo com o Reacbes e Sobrecarga Suporte familiar Sobrecarga Mecanismos QASCI_Total
pessoal papel exigéncias emocional financeira eficicia e controlo
Chi-Square 1,041 7,358 11,542 6,245 3,793 179 1,154 4,709
df 3 3 3 3 3 3 3 3
Asymp. Sig. ,791 ,061 ,009 ,100 ,285 ,855 ,764 ,194
a. Kruskal Wallis Test
b. Grouping Variable: Tempo de cuidados
Impacto da Coabitacdo na Sobrecarga
Implicacdes vida | Satisfacdo com o Reacbes e Sobrecarga Suporte familiar Sobrecarga Mecanismos QASCI_Total
pessoal papel exigéncias emocional financeira eficicia e controlo
Chi-Square 1,516 ,867 4,991 ,854 ,642 ,292 3,581 4,220
df 2 2 2 2 2 2 2 2
Asymp. Sig. ,469 ,648 ,082 ,652 , 726 ,864 ,167 ,121

a. Kruskal Wallis Test

b. Grouping Variable: Familiar vive
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Impacto da Frequéncia dos Cuidados na Sobrecarga
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Implicagdes vida | Satisfacdo com o Reacbes e Sobrecarga Suporte familiar Sobrecarga Mecanismos QASCI_Total
pessoal papel exigéncias emocional financeira eficicia e controlo
Chi-Square 1,399 172 5,104 2,649 2,820 ,555 ,964 2,194
df 2 2 2 2 2 2 2 2
Asymp. Sig. 497 ,917 ,078 ,266 ,244 , 758 ,617 ,334
a. Kruskal Wallis Test
b. Grouping Variable: Cuidar familiar
Impacto das Horas de Cuidado Diario na Sobrecarga
Implicacdes vida | Satisfacdo com o Reacbes e Sobrecarga Suporte familiar Sobrecarga Mecanismos QASCI_Total
pessoal papel exigéncias emocional financeira eficicia e controlo
Chi-Square 4,204 1,458 3,433 3,604 5,172 2,847 6,101 4,275
df 2 2 2 2 2 2 2 2
Asymp. Sig. ,122 ,482 ,180 ,165 ,075 ,241 ,047 ,118

a. Kruskal Wallis Test

b. Grouping Variable: Horas cuidado
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Impacto do Abandono de Tarefas na Sobrecarga
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Implicacdes Satisfagcéo Reacles e Sobrecarga Suporte Sobrecarga Mecanismos QASCI_Total

vida pessoal | com o papel exigéncias emocional familiar financeira eficacia e controlo
Mann-Whitney U 23,000 59,000 36,000 22,000 67,500 56,000 55,500 17,500
Wilcoxon W 89,000 125,000 102,000 88,000 158,500 122,000 121,500 83,500
z -2,814 -, 743 -2,087 -2,892 -,242 -,927 -,937 -3,131
Asymp. Sig. (2-tailed) ,005 457 ,037 ,004 ,809 ,354 ,349 ,002
Exact Sig. [2*(1-tailed Sig.)] ,004° ,494P ,041° ,003° ,820P ,392° ,361° ,001P
a. Grouping Variable: Deixar realizago tarefas
b. Not corrected for ties.
Impacto da Idade do Doente na Sobrecarga

Implicagdes vida | Satisfacdo com o Reacbes e Sobrecarga Suporte familiar Sobrecarga Mecanismos QASCI_Total
pessoal papel exigéncias emocional financeira eficicia e controlo

Chi-Square 7,194 ,824 4,805 7,761 7,445 1,653 4,695 6,112
df 4 4 4 4 4 4 4 4
Asymp. Sig. 126 935 ,308 ,101 114 ,799 ,320 ,191

a. Kruskal Wallis Test

b. Grouping Variable: Idade do doente
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Impacto do Sexo do Doente na Sobrecarga
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Implicagbes Satisfacéo Reagdes e Sobrecarga Suporte Sobrecarga Mecanismos QASCI_Total

vida pessoal | com o papel exigéncias emocional familiar financeira eficacia e controlo
Mann-Whitney U 49,500 31,000 48,000 51,000 50,500 44,000 32,000 39,000
Wilcoxon W 70,500 52,000 219,000 222,000 221,500 65,000 53,000 60,000
z -,300 -1,573 -,406 -,202 -,243 -,688 -1,483 -1,001
Asymp. Sig. (2-tailed) 764 ,116 ,685 ,840 ,808 ,491 ,138 317
Exact Sig. [2*(1-tailed Sig.)] 7700 1370 7210 8710 ,820° 537> ,156° ,343b
a. Grouping Variable: Sexo doente
b. Not corrected for ties.
Impacto do Estado Civil do Doente na Sobrecarga

Implicacdes vida | Satisfagédo com o Reacgbes e Sobrecarga Suporte familiar Sobrecarga Mecanismos QASCI_Total
pessoal papel exigéncias emocional financeira eficacia e controlo

Chi-Square 4,227 ,855 3,385 1,285 1,290 6,557 1,938 2,875
df 3 3 3 3 3 3 3 3
Asymp. Sig. ,238 ,836 ,336 , 733 , 732 ,087 ,585 411

a. Kruskal Wallis Test

b. Grouping Variable: Estado civil doente
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Impacto da Escolaridade do Doente na Sobrecarga
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Implicagdes vida | Satisfacdo com o Reacbes e Sobrecarga Suporte familiar Sobrecarga Mecanismos QASCI_Total
pessoal papel exigéncias emocional financeira eficacia e controlo
Chi-Square 3,109 ,382 1,995 1,513 3,609 8,252 3,213 3,559
df 3 3 3 3 3 3 3 3
Asymp. Sig. ,375 ,944 ,573 ,679 ,307 ,041 ,360 ,313
a. Kruskal Wallis Test
b. Grouping Variable: Escolaridade doente
Impacto do Diagnostico na Sobrecarga
Implicacdes vida | Satisfacdo com o Reacbes e Sobrecarga Suporte familiar Sobrecarga Mecanismos QASCI_Total
pessoal papel exigéncias emocional financeira eficicia e controlo
Chi-Square 8,574 13,546 7,380 8,400 6,846 10,039 7,142 9,080
df 8 8 8 8 8 8 8 8
Asymp. Sig. ,379 ,094 ,496 ,395 ,553 ,262 ,521 ,336

a. Kruskal Wallis Test

b. Grouping Variable: Diagndstico doente
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Impacto do Tempo de Diagnc’)stico na Sobrecarga

75

Implicagdes vida | Satisfacdo com o Reacbes e Sobrecarga Suporte familiar Sobrecarga Mecanismos QASCI_Total
pessoal papel exigéncias emocional financeira eficacia e controlo
Chi-Square 3,651 10,852 7,362 6,952 1,239 2,753 1,121 3,794
df 2 2 2 2 2 2 2 2
Asymp. Sig. ,161 ,004 ,025 ,031 ,538 ,253 571 ,150
a. Kruskal Wallis Test
b. Grouping Variable: Tempo de diagndstico
Impacto do Tempo de Tratamento na Sobrecarga
Implicacdes vida | Satisfacdo com o Reacbes e Sobrecarga Suporte familiar Sobrecarga Mecanismos QASCI_Total
pessoal papel exigéncias emocional financeira eficicia e controlo
Chi-Square 1,417 6,522 2,315 479 1,618 5,541 1,283 ,224
df 2 2 2 2 2 2 2 2
Asymp. Sig. ,492 ,038 314 , 787 445 ,063 ,527 ,894

a. Kruskal Wallis Test

b. Grouping Variable: Tempo de tratamento
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Anexo J

Impacto das Variaveis Independentes na Qualidade de Vida Familiar

Impacto do Sexo do Cuidador na Qualidade de Vida Familiar
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Bem Tempo Vizinhan Casa Mass Relagdes | Emprego | Religido | Familiae Filhos Educacéo Total
estar cae Media sociais e conjugalid QOL
financeiro comunid salde ade
ade
Mann-Whitney U 38,000 15,000| 29,500 27,500 37,000 24,500 33,500 34,000 21,500 34,000 33,500 26,000
Wilcoxon W 248,000 225,000 39,500 237,500 47,000 234,500| 243,500 244,000| 231,500 44,000 243,500 236,000
z -,156 -1,963 -,830 -,975 -,242 -1,217 -,518 -,481 -1,456 -,473 -,520 -1,085
Asymp. Sig. (2-tailed) ,876 ,050 ,407 ,329 ,809 224 ,604 ,631 ,145 ,636 ,603 ,278
Exact Sig. [2*(1-tailed Sig.)] ,911° ,056° ,431° ,347° ,852° ,241° ,627° ,682° ,157° ,682° ,627° ,309°
a. Grouping Variable: Sexo cuidador
b. Not corrected for ties.
Impacto da Idade do Cuidador na Qualidade de Vida Familiar
Bem estar Tempo Vizinhanca e Casa Mass Relagdes Emprego Religiao Familia e Filhos Educacdo | Total QOL
financeiro comunidade Media sociais e conjugalida
saude de
Chi-Square 6,566 6,785 4,373 5,853 3,982 5,655 4,455 7,452 4,196 11,350 6,266 4,548
df 6 6 6 6 6 6 6 6 6 6 6 6
Asymp. Sig. ,363 ,341 ,626 ,440 ,679 475 ,615 ,281 ,650 ,078 ,394 ,603

a. Kruskal Wallis Test
b. Grouping Variable: Idade do cuidador
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Impacto do Estado Civil do Cuidador na Qualidade de Vida Familiar

7

Bem Tempo Vizinhanca e Casa Mass Relacdes | Emprego | Religido Familia e Filhos | Educacéo Total
estar comunidade Media sociais e conjugalidade QOL
financeiro salde
Chi-Square 2,894 2,147 7,296 2,487 411 1,874 1,616 3,697 2,873] 1,151 2,236 1,372
df 2 2 2 2 2 2 2 2 2 2 2 2
Asymp. Sig. ,235 342 ,026 ,288 ,814 ,392 446 ,157 ,238 ,562 327 ,504
a. Kruskal Wallis Test
b. Grouping Variable: Estado civil cuidador
Impacto da Escolaridade do Cuidador na Qualidade de Vida Familiar
Bem estar Tempo Vizinhanca Casa Mass Media | Relacdes Emprego Religido Familia e Filhos Educacdo | Total QOL
financeiro e sociais e conjugalida
comunidade saude de
Chi-Square ,957 4,618 4,497 1,498 2,703 3,737 2,293 3,458 1,739 3,693 9,493 ,296
df 4 4 4 4 4 4 4 4 4 4 4 4
Asymp. Sig. ,916 ,329 ,343 ,827 ,609 ,443 ,682 ,484 ,784 ,449 ,050 ,990

a. Kruskal Wallis Test

b. Grouping Variable: Escolaridade do cuidador
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Impacto da Situacdo Profissional do Cuidador na Qualidade de Vida Familiar
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Bem estar Tempo Vizinhanca Casa Mass Media | Relacbes Emprego Religiao Familia e Filhos Educacdo | Total QOL
financeiro e sociais e conjugalida
comunidade salde de
Chi-Square 2,296 1,223 4,827 2,264 3,030 2,894 7,688 ,728 4,009 4,261 7,319 5,203
df 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3
Asymp. Sig. ,513 ,748 ,185 ,520 ,387 ,408 ,053 ,867 ,260 ,235 ,062 ,158
a. Kruskal Wallis Test
b. Grouping Variable: Situacéo profissional cuidador
Impacto da Distdncia do Hospital na Qualidade de Vida Familiar
Bem estar Tempo Vizinhanga Casa Mass Media | Relacdes Emprego Religido Familia e Filhos Educacdo | Total QOL
financeiro e sociais e conjugalida
comunidade saude de
Chi-Square 3,046 ,612 10,688 ,438 ,501 2,536 3,445 2,697 3,557 ,791 1,479 ,345
df 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3
Asymp. Sig. ,385 ,894 ,014 ,932 ,919 ,469 ,328 ,441 ,313 ,852 ,687 ,951

a. Kruskal Wallis Test

b. Grouping Variable: Distancia ao hospital
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Impacto da Relagdo com o Doente na Qualidade de Vida Familiar
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Bem estar Tempo Vizinhanca Casa Mass Media | Relacbes Emprego Religiao Familia e Filhos Educacdo | Total QOL
financeiro e sociais e conjugalida
comunidade salde de

Chi-Square 7,749 5,142 10,663 6,387 5,237 7,929 9,215 8,771 8,108 8,689 6,701 5,777
df 7 7 7 7 7 7 7 7 7 7 7 7
Asymp. Sig. ,355 ,643 ,154 ,495 ,631 ,339 ,238 ,270 ,323 276 461 ,566
a. Kruskal Wallis Test
b. Grouping Variable: Relagcdo com o doente
Impacto da Variavel Cuidador Unico na Qualidade de Vida Familiar

Bem estar Tempo Vizinhanca Casa Mass Media | Relacbes Emprego Religido Familia e Filhos Educacdo | Total QOL

financeiro e sociais e conjugalida

comunidade saude de

\'\//Iviri]trr:-ey U 32,000 37,500 29,500 26,500 25,000 26,000 23,000 30,000 38,000 38,500 3,500 27,500
Wilcoxon W 242,000 247,500 39,500 236,500 235,000 236,000 33,000 240,000 248,000 248,500 213,500 237,500
z -,623 -,196 -,830 -1,053 -1,211 -1,099 -1,356 -,801 -,157 -,118 -2,920 -,969
Asymp. Sig. 534 844 407 292 226 272 175 423 875 906 003 333
(2-tailed)
Exact Sig.
[2*(1-tailed ,575P ,852P ,431° ,309P ,273P ,309° ,210° ATTP ,911b ,911° ,001° ,347°
Sig.)]

a. Grouping Variable: Cuidador tGnico
b. Not corrected for ties.

O cuidador informal em contexto oncoldgico: Sobrecarga e qualidade de vida familiar
Ana Luisa dos Santos Baildao (e-mail:albailao@gmail.com) 2013




Impacto do Tempo de Cuidados na Qualidade de Vida Familiar
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Bem estar Tempo Vizinhanca Casa Mass Media | Relacdes Emprego Religido Familia e Filhos Educacdo | Total QOL
financeiro e sociais e conjugalida
comunidade saude de
Chi-Square ,667 3,872 4,630 2,183 6,542 1,901 1,175 ,633 3,533 5,056 3,819 2,609
df 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3
Asymp. Sig. ,881 ,276 ,201 ,535 ,088 ,593 , 759 ,889 317 ,168 ,282 456
a. Kruskal Wallis Test
b. Grouping Variable: Tempo de cuidados
Impacto da Coabitacdo na Qualidade de Vida Familiar
Bem estar Tempo Vizinhanca Casa Mass Media | Relacdes Emprego Religido Familia e Filhos Educacdo | Total QOL
financeiro e sociais e conjugalida
comunidade saude de
Chi-Square ,056 1,804 463 4,076 461 3,401 3,566 4,112 ,609 5,709 3,732 2,796
df 2 2 2 2 2 2 2 2 2 2 2 2
Asymp. Sig. ,972 ,406 , 793 ,130 , 794 ,183 ,168 ,128 737 ,058 ,155 247

a. Kruskal Wallis Test

b. Grouping Variable: Familiar vive
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Impacto da Frequéncia dos Cuidados na Qualidade de Vida Familiar

81

Bem estar Tempo Vizinhanca Casa Mass Media | Relacbes Emprego Religiao Familia e Filhos Educacdo | Total QOL
financeiro e sociais e conjugalida
comunidade salde de
Chi-Square ,653 ,934 5,517 4,640 2,184 2,110 ,855 2,500 2,865 3,548 2,176 ,351
df 2 2 2 2 2 2 2 2 2 2 2 2
Asymp. Sig. 721 ,627 ,063 ,098 ,336 ,348 ,652 ,286 ,239 ,170 ,337 ,839
a. Kruskal Wallis Test
b. Grouping Variable: Cuidar familiar
Impacto das Horas de Cuidado Diario na Qualidade de Vida Familiar
Bem estar Tempo Vizinhanga Casa Mass Media | Relacdes Emprego Religido Familia e Filhos Educacdo | Total QOL
financeiro e sociais e conjugalida
comunidade saude de
Chi-Square ,143 ,326 1,546 ,244 1,645 4,695 5,374 3,381 ,147 1,009 ,077 434
df 2 2 2 2 2 2 2 2 2 2 2 2
Asymp. Sig. ,931 ,849 ,462 ,885 ,439 ,096 ,068 ,184 ,929 ,604 ,962 ,805

a. Kruskal Wallis Test

b. Grouping Variable: Horas cuidado
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Impacto do Abandono de Tarefas na Qualidade de Vida Familiar
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Bem estar Tempo Vizinhanca Casa Mass Media | Relacbes Emprego Religiao Familia e Filhos Educacdo | Total QOL
financeiro e sociais e conjugalida
comunidade salde de

\'\//lvi?trr;y U 66,500 21,000 70,000 51,500 68,000 31,500 65,000 63,500 61,500 60,000 67,000 44,000
Wilcoxon W 157,500 112,000 161,000 142,500 134,000 122,500 156,000 154,500 152,500 126,000 133,000 135,000
z -,291 -2,965 -,089 -1,167 -,211 -2,348 -,388 -,479 -,589 -,678 -,269 -1,594
Asymp. Sig. 771 ,003 929 243 833 019 698 632 556 498 788 111
(2-tailed)
Exact Sig.
[2*(1-tailed ,776° ,002° ,955P ,252° ,865° ,018° ,733° ,649° ,569° ,531P ,820° ,119°
Sig.)]
a. Grouping Variable: Deixar realizacao tarefas
b. Not corrected for ties.
Impacto da ldade do Doente na Qualidade de Vida Familiar

Bem estar Tempo Vizinhanca Casa Mass Media | Relacdes Emprego Religido Familia e Filhos Educacdo | Total QOL

financeiro e sociais e conjugalida

comunidade salde de

Chi-Square 4,584 8,668 3,556 7,284 7,475 ,702 3,706 ,808 2,381 5,647 1,478 2,959
df 4 4 4 4 4 4 4 4 4 4 4 4
Asymp. Sig. ,333 ,070 ,469 ,122 ,113 ,951 447 ,937 ,666 227 ,831 ,565

a. Kruskal Wallis Test

b. Grouping Variable: Idade do doente
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Impacto do Sexo do Doente na Qualidade de Vida Familiar
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Bem estar Tempo Vizinhanca Casa Mass Media | Relacbes Emprego Religiao Familia e Filhos Educacdo | Total QOL
financeiro e sociais e conjugalida
comunidade salde de

\'\/"Virl‘trr‘ley y 35,500 49,500 48,500 51,000 45,500 43,500 43,000 49,000 51,500 46,500 22,500 41,500
Wilcoxon W 206,500 220,500 69,500 222,000 216,500 214,500 214,000 220,000 72,500 67,500 193,500 212,500
z -1,239 -,304 -,374 -,201 -,591 -,709 -, 755 -,345 -,169 -,509 -2,169 -,834
Asymp. Sig. 215 761 708 840 555 478 450 730 866 611 030 404
(2-tailed)
Exact Sig.
[2*(1-tailed ,224b ,770b ,721b ,871P ,581P ,494b ,494b ,770P ,871P ,626° ,033b ,415b
Sig.)]
a. Grouping Variable: Sexo doente
b. Not corrected for ties.
Impacto do Estado Civil do Doente na Qualidade de Vida Familiar

Bem estar Tempo Vizinhanca Casa Mass Media | Relacdes Emprego Religido Familia e Filhos Educacdo | Total QOL

financeiro e sociais e conjugalida

comunidade salde de

Chi-Square 3,677 3,796 6,086 3,243 1,780 1,142 1,249 2,926 4,600 3,018 5,933 1,614
df 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3
Asymp. Sig. ,299 ,284 ,108 ,356 ,619 7167 741 ,403 ,204 ,389 , 115 ,656

a. Kruskal Wallis Test

b. Grouping Variable: Estado civil doente
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Impacto da Escolaridade do Doente na Qualidade de Vida Familiar

84

Bem estar Tempo Vizinhanca Casa Mass Media | Relacdes Emprego Religido Familia e Filhos Educacdo | Total QOL
financeiro e sociais e conjugalida
comunidade saude de
Chi-Square 1,617 3,908 1,528 7,071 3,967 4,465 4,480 4,904 4,112 4,810 4,753 5,754
df 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3
Asymp. Sig. ,656 ,272 ,676 ,070 ,265 ,215 ,214 ,179 ,250 ,186 ,191 ,124
a. Kruskal Wallis Test
b. Grouping Variable: Escolaridade doente
Impacto do Tempo de Diagndstico na Qualidade de Vida Familiar
Bem estar Tempo Vizinhanca Casa Mass Media | RelacGes Emprego Religido Familia e Filhos Educacdo | Total QOL
financeiro e sociais e conjugalida
comunidade saude de
Chi-Square 1,831 4,266 7,716 4,191 2,198 ,366 ,391 ,589 2,895 2,775 3,219 2,466
df 2 2 2 2 2 2 2 2 2 2 2 2
Asymp. Sig. ,400 ,118 ,021 ,123 ,333 ,833 ,822 ,745 ,235 ,250 ,200 ,291

a. Kruskal Wallis Test

b. Grouping Variable: Tempo de diagndstico
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Impacto do Diagnéstico na Qualidade de Vida Familiar

85

Bem estar Tempo Vizinhanca Casa Mass Media | Relacdes Emprego Religido Familia e Filhos Educacdo | Total QOL
financeiro e sociais e conjugalida
comunidade saude de
Chi-Square 12,049 9,018 4,595 6,645 7,169 8,645 6,279 10,461 9,464 8,776 6,269 5,744
df 8 8 8 8 8 8 8 8 8 8 8 8
Asymp. Sig. ,149 ,341 ,800 ,575 ,519 ,373 ,616 ,234 ,305 ,362 ,617 ,676
a. Kruskal Wallis Test
b. Grouping Variable: Diagndstico doente
Impacto do Tempo de Tratamento na Qualidade de Vida Familiar
Bem estar Tempo Vizinhanca Casa Mass Media | Relacbes Emprego Religido Familia e Filhos Educacdo | Total QOL
financeiro e sociais e conjugalida
comunidade saude de
Chi-Square 6,862 ,132 3,215 5,808 1,585 1,898 ,109 ,701 2,048 2,686 2,570 ,746
df 2 2 2 2 2 2 2 2 2 2 2 2
Asymp. Sig. ,032 ,936 ,200 ,055 ,453 ,387 ,947 ,704 ,359 ,261 277 ,689

a. Kruskal Wallis Test

b. Grouping Variable: Tempo de tratamento
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