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Resumo

A doenca oncoldgica € uma problematica cada vez mais evidente, onde o nimero de
casos tende a aumentar todos os anos. Além disso, pode considerar-se que o cancro influencia
tanto o doente como os cuidadores, formais e informais. Sendo devido a esta influéncia que
surge o interesse em aprofundar os cuidadores informais e o impacto da doenca oncoldgica na
qualidade de vida, na autoeficcia e na importancia e satisfacdo das necessidades dos
mesmos. Além disso, a presente investigacdo é quantitativa, com uma amostra de 107
cuidadores informais de doentes oncolégicos, cuja idade é heterogénea, compreendida entre
0s 20 e os 70 anos, onde 86 sdo do sexo feminino e 21 do sexo masculino e a maioria sao
filhos(as) que cuidam dos pais. Os participantes tiveram acesso ao questionario online,
atraveés do Google Forms, sendo este composto por questdes sociodemogréaficas e por 3
instrumentos: World Health Organization Quality of Life Instrument — Bref (WHOQOL-
BREF), General Self-Efficacy Scale (GSE) e Family Inventory of Needs (FIN). Apds analise
dos mesmaos, pode concluir-se, que a qualidade de vida dos cuidadores é satisfatoria e a
autoeficacia também se encontra ligeiramente acima da média. Ja relativamente as
necessidades, os cuidadores, de modo geral, consideram o acesso a informacao a necessidade
mais importante, mas a mais satisfeita € o acesso ao tratamento que deve prestar ao doente.
Apesar de se poder concluir que os cuidadores do sexo feminino consideram as necessidades
mais importantes do que os do sexo masculino. Para além disso, a qualidade de vida e a

autoeficécia correlacionam-se e dependem uma da outra.

Palavras-chave: doenca oncoldgica, cuidadores informais, qualidade de vida, autoefi-

cacia, necessidades dos cuidadores informais
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Abstract

Oncological diseases are an increasingly evident problem, with the number of cases tending
to grow each year. In addition, cancer may be considered to influence not only the patient but
also formal and informal caregivers. Due to this influence, there is an interest in increasing
knowledge about informal caregivers and the impact of oncologic diseases on quality of life,
self-efficacy and the importance and satisfaction of their needs. In addition, the present inves-
tigation is quantitative, with a sample of 107 informal caregivers of cancer patients, whose
age is heterogeneous, varying between 20 and 70 years old, with 86 being female and 21
being male and most being adult children who take care of their parents. Participants had ac-
cess to the online questionnaire through Google Forms, consisting of sociodemographic ques-
tions and 3 measures: World Health Organization Quality of Life Instrument — Bref (WHO-
QOL-BREF), General Self-Efficacy Scale (GSE) and Family Inventory of Needs (FIN). After
the analysis, it can be concluded that the quality of life of caregivers is satisfactory and self-
efficacy is also slightly above average. As for needs, caregivers generally consider access to
information to be the most important need, but the most satisfied is access to the treatment to
be provided to the patient. It can also be concluded that female caregivers consider the needs
more important than males. In addition, quality of life and self-efficacy correlate and depend

on each other.

Keywords: oncological diseases, informal caregiver, quality of life, self-efficacy, needs of in-

formal caregivers
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O impacto da doenca oncoldgica na qualidade de vida dos cuidadores informais

Introducéo

Atualmente acredita-se que, a nivel mundial, a doenca oncoldgica seja uma das
doencas mais comuns (Zhang, Maoyu, Gao, Chen & Liu, 2019), sendo por isso, que se pode
considerar um tema bastante pertinente, importante e interessante de se estudar. Para além do
impacto do cancro na atualidade, também se pode averiguar, que, ao longo dos anos, 0s
cuidadores formais ou profissionais de salde, tendem a focalizar-se, fundamentalmente, no
apoio individual e/ou grupal dos doentes oncoldgicos (Gaino & Buzzo, 2018), podendo dar
origem a que os cuidadores informais, sejam menos incididos no decorrer de todas as fases
oncologicas. O que acaba por se poder justificar, através da possibilidade da equipa
multidisciplinar, sentir alguma vulnerabilidade e fragilidade, essencialmente, por parte dos

doentes oncologicos, acabando entéo, por se focar, insistentemente neles.

Apesar de se poder considerar o papel do cuidador informal, como decisivo para o
bom desempenho e funcionamento do processo oncoldgico, o que acaba por se verificar
através da sua relacdo com o doente. Isto €, o cancro é considerado uma doenca bastante
sensivel e dolorosa, podendo deixar o doente desprovido e desprotegido, 0 que acaba por
salientar e evidenciar, que o Unico objetivo do paciente é aproveitar 0s momentos, sem
grande consciéncia das evidéncias e dos fatores que o envolvam (Sales, Almeida, Wakiuchi,
Piolli & Reticen, 2014). E por isso € que frequentemente se pode considerar, a importancia do
cuidador, ao longo do tratamento oncoldgica. Apesar de frequentemente os cuidadores
informais, tenderem a sentir-se sobrecarregados a nivel fisico, psicoldgico, social, financeiro

e entre outros fatores (Ferrell, Aravitz, Borneman & Friedmann, 2018).

Quer isto dizer que é por estes fatores, que se torna interessante abordar, de que forma

a doenca oncolodgica impactua a qualidade de vida, a autoeficacia e a importancia e satisfagcdo

Catarina Leitdo Gaspar 1



O impacto da doenca oncoldgica na qualidade de vida dos cuidadores informais

das necessidades dos cuidadores informais. Essencialmente devido ao interesse em
compreender e caraterizar os cuidadores. Tendo como objetivo principal compreender as

varidveis em estudo e de que forma se correlacionam.

Por isso, em relacdo a qualidade de vida dos cuidadores informais, pode transmitir-se,
que devido a intensidade, sentida ao longo dos processos e tratamentos da doenca na vida dos
cuidadores, se considera fundamental percecionar e desmistificar o impacto do cancro na sua
vida. Verifica-se, portanto, que os fatores que aglomeram o cuidador, podem também
influenciar, significativamente, a sua qualidade de vida, ou seja, acabando por impactar a sua
saude de modo geral (Ribeiro, 1994). Considerando-se, por isso, interessante estudar a

qualidade de vida dos cuidadores informais.

Relativamente a autoeficacia, esta pode definir-se com uma variavel, que podera
predizer, de que forma os cuidadores informais encaram e solucionam os problemas, neste
caso, 0 cancro, ou seja, se ttm uma perspetiva autoeficaz em relagdo a doenca. Podendo,
entdo, esta variavel tornar-se interessante em relacéo a qualidade de vida, isto porque, pode
transmitir, se os cuidadores informais mais ou menos autoeficazes, tém uma qualidade de

vida maior ou menor.

Além disso, através da variavel da importancia e da satisfacdo das necessidades dos
cuidadores, pretende verificar-se de que forma os cuidadores, se sentem em relacéo a doenca
oncologica, isto porque, se pode considerar, que frequentemente estes, se sentem pouco
valorizados, por parte dos profissionais de saude (Gerhardt, Dengsg, Herling & Thomsen,
2020). E devido a esta possibilidade de relacéo, entre cuidador informal e cuidador formal,

torna-se importante compreender de que forma, efetivamente, os cuidadores leem as suas

Catarina Leitdo Gaspar 2
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necessidades pessoais, e perante essa leitura se as consideram satisfeitas, parcialmente

satisfeitas ou insatisfeitas.

Portanto, todas as variaveis devem ser analisadas como correlacionaveis e através
desta correlagéo, pode, efetivamente, verificar-se a significancia do estudo, visto que a
possibilidade de correlagdo entre elas, podera trazer no¢Ges mais claras sobre o impacto da

doenca oncolégica na vida do cuidador informal.

Em suma pode considerar-se, que as variaveis em estudo, podem ser benéficas para a
sua significancia e o seu impacto cientifico, visto que as informacdes sobre todas elas -
qualidade de vida, autoeficacia e necessidades dos cuidadores informais — nao se encontram
correlacionadas em muitos estudos. Pode afirmar-se, portanto, que a variedade de estudos
existentes, relativamente aos cuidadores informais, maioritariamente associam-se a fatores
isolados, ou seja, pouco se evidenciam estudos, que abordem a correlacéo das variaveis desta

investigacao.

Catarina Leitdo Gaspar 3
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Enquadramento tedrico

Doenca oncoldgica

Apos algumas investigagdes, pode afirmar-se que a doenga oncoldgica, surge atraves
do aumento e da divisdo celular anormal provocada incontrolavelmente, para além disso,
constata-se, também, que o cancro se pode desenvolver em qualquer parte do corpo (Ma,

Lakshmipriya & Gopinath, 2019)

Ainda sobre o surgimento oncoldgico, pode afirmar-se, que a sua causalidade ndo se
considera linear (Ma et al., 2019), ou seja, pode definir-se, como uma doencga sem causa
concreta ou, também, multifatorial, encontrando-se, assim, associada a diversos fatores

(Gaino & Buzzo, 2018), como por exemplo, biopsicossociais (Wu et al., 2017).

Sendo que, os fatores biopsicossociais se podem definir, como uma abordagem, que
compreende a interacdo e ligacdo, entre as realidades fisicas, psicologicas e sociais dos
individuos (Marco, 2006). Além disso, atualmente considera-se o cancro, como uma doenca
associada a estes fatores, biopsicossociais. Abandonando assim, a crenca de que 0 cancro se
associar, unicamente, a fatores biologicos, acabando por trazer uma nogdo mais abrangente

da doenca (Wu et al., 2017).

Dado isto, o cancro é percecionado como uma doenca predominante (Gaino & Buzzo,
2018), onde apesar da evolucéo cientifica, ainda se mantém questdes diversificadas e
complexas. Por isso, pode considerar-se uma doenca mundialmente problematica (Zhang et
al., 2019), podendo dever-se a amplitude populacional e, intrinsecamente, ao seu

envelhecimento (World Health Organizacion, 2008).

Além disso, pode verificar-se através de diversos estudos, que nos Estados Unidos da

América, se analisa e compreende que a doenga oncologica é considerada a segunda doenga,

Catarina Leitdo Gaspar 5
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com maior causa de mortalidade (Siegel, Miller & Jemal, 2017). Ainda relativamente aos
estudos realizados, nos Estados Unidos da América, pode verificar-se que em 2019, foram
diagnosticados, cerca de um milh&o de casos, dos quais 606 880 terminaram em mortalidade

(Siegel, Miller & Jemal, 2019).

Visto que os Estados Unidos da América sdao um pais desenvolvido, pode
confirmar, a constatacdo de, que aproximadamente 63% dos casos de mortalidade, surgem
em paises desenvolvidos (Abbas & Rehman, 2018). Apesar destes fundamentos, a taxa de

mortalidade oncol6gica de 1991 a 2014 diminuiu cerca de 25% (Siegel et al., 2017).

Para alem disso, comparativamente, entre o sexo masculino e o sexo feminino,
denota-se alguma discrepancia, visto que em relacdo ao sexo masculino a taxa de incidéncia e
de mortalidade é superior a do sexo feminino, onde a taxa de incidéncia é de 20% e a taxa de
morte é 40% mais elevada (Siegel et al., 2017). Apesar de se verificar que entre 2006 e 2015,
a prevaléncia oncoldgica anual, se manteve estavel nas mulheres e diminuiu, cerca de 2% nos

homens (Siegel et al., 2019).

Ainda assim, segundo a Direcdo Geral de Saude (2016) em Portugal a prevaléncia
oncologica, ndo se considera influenciada pelo sexo ou pela idade do doente oncolégico. Em
contrapartida, a World Health Organizacion (2008) constata que existem diferencas na
ocorréncia oncologica, entre sexos, visto que um em cada cinco homens e uma em cada seis

mulheres, sdo diagnosticados oncologicamente.

Em Portugal verifica-se, um aumento regular de 3% de casos anualmente,
oncologicamente diagnosticados (Direcdo geral de satde, 2017), apesar disso também se
pode concluir, através de especialistas, que a média de casos de cancro pode vire a aumentar

cinco vezes mais até ao ano 2025 (Awasthi & Kuhu, 2017).

Catarina Leitdo Gaspar 6
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Relativamente ao processo oncolégico, este desenvolve-se essencialmente em trés
fases: o diagnostico, o tratamento e o prognostico. Em relacdo ao diagnostico, pode aferir-se
como a fase mais complexa e dolorosa, além disso, comparativamente com outras doencas,

também se verifica, como sendo o diagndstico mais dificil de assimilar (Chaturvedi, 2012).

Por isso, devido ao impacto complexo perante o diagndstico, verifica-se que a
resposta inicial, pode ser de choque, de desvalorizacédo, de raiva, de angUstia ou de
sentimento de perda e/ou luto, apesar de, também, existirem outras possiveis rea¢cbes como: a
negacdo, sintomas de ansiedade e/ou depressédo e sentimentos de culpa. Sendo que estas

nogOes variam, conforme o0 caso e a perspetiva pessoal de cada individuo (Chaturvedi, 2012).

Todavia, devido as diversas reagdes emocionais, que surgem na fase do diagnostico,
esta, também, se pode afirmar, como uma fase perturbadora (Al-Azri et al., 2014). Podendo
esta perturbacao originar-se, tanto devido as alteragcdes de habitos (Denford, Harcourt, Rubin
& Pusic, 2011), como devido as alteraces fisiologicas (Abbas & Rehman, 2018). Apesar de
também se podem verificar alteragdes no pensamento, isto é, o surgimento de pensamentos
ruminantes, associados a possibilidades futuras. Sendo que, aquilo que se verifica é que estes
pensamentos se centram nos sintomas, na no¢do da morte, na possibilidade de alastramento
da doenca, para outras zonas do corpo, nos efeitos secundarios da quimioterapia e para
individuos com filhos, na possibilidade de os mesmos herdarem a doenca (Al-Azri et al.,

2014).

Por sua vez, segundo Dermime (2013) o diagndstico também se pode considerar, a
oportunidade de cura, ou seja, pode aferir-se como sendo uma fase importante no decorrer da
doenca. Visto que o ndo diagnostico pode provocar inquietacdes, que podem dar origem a

pesquisas digitais pouco ajustadas. Para além disso, pode verificar-se que apesar de 0s
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doentes se afastarem da informacao clinica, apds o diagndstico, incongruentemente, também,
se verifica que estes procuram conhecer melhor a doenca, através dos profissionais de saude

(Boakye et al., 2018).

Podendo, entdo, constatar-se 0 impacto e o beneficio da comunicacéo e do feedback
claro, ap6s o diagndstico, entre médico e paciente (Boakye et al., 2018), isto €, através da
sensibilizacdo e consciencializacdo, em ralacdo aos possiveis sintomas oncoldgicos (Koo et
al., 2020). Para além disso, a consciencializacdo profissional, também se denota através da
consciencializagdo mediética, ou seja, através da comunicacdo social. Mas apesar da
insisténcia dos profissionais de saude e do foco dos midia, no impacto do diagnostico, ainda
se verifica que 60% dos casos, sdo diagnosticados tardiamente. Sendo que, atraves do
diagnostico tardio, se pode aferir, como um processo dificultador, para o tratamento e a
evolucdo da doenga oncoldgica (Gaino & Buzzo, 2018), sendo por isso, fundamental, a

incidéncia no diagnostico precoce (Zhang et al., 2020).

Sendo que, através do diagndstico precoce, se pode consolidar, como sendo uma
estratégia de controle oncologico (Koo et al., 2020) com o objetivo fulcral, de diminuir a
incidéncia de mortalidade, mas também de aumentar a qualidade de vida dos doentes
oncologicos. Além disso, através do controlo oncoldgico, pode verificar-se que este se baseia
em quatro componentes basicos, sendo estes: a prevencao, a percecdo da anomalia
precocemente, o diagnostico, o tratamento e possivelmente os cuidados paliativos (World

Health Organizacion, 2008).

Para além pode evidenciar-se no diagnostico, tanto tardio, como precoce, que a forma
como os doentes gerem a doenga, os influencia a nivel fisico e psicoldgico (James, Walsh &

Ferguson, 2018). Sendo que através da influéncia a nivel fisico, os sintomas que podem
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surgir sdo os seguintes: dor fisica, e/ou fadiga, j& a nivel psicolégico podera desenvolver-se
sintomatologia ansiosa e/ou depressiva (Lang-Rollin & Berberich, 2018). Portanto, devido as
possibilidades sintomatoldgicas, os tratamentos, podem ser considerados invasivos (Ferreira
& Pedro, 2020), o que se constata através do estudo de Ferreira e Pedro (2020), pois estes

transmitem, que cerca de 10% dos pacientes, ficam afetados pelo tratamento oncolégico.

Por isso, é que no decorrer das diversas fases do cancro, se reputa o impacto da dor no
individuo oncologicamente diagnosticado (James et al., 2018), apesar de se poder considerar
que se evidéncia, essencialmente, na fase de tratamento, onde eventualmente os pacientes
podem ser submetidos a alguns processos. Processos esses, que comumente se associam a
radioterapia, a quimioterapia, as cirurgias, entre outros (Abbas & Rehman, 2018). Sendo que
atraves, destes processos, podem surgir alguns efeitos secundarios, semelhantes aos
anteriormente descritos, como: problemas fisicos, de ansiedade e de depressdo. Em relacéo
aos problemas fisicos, pode verificar, que alguns doentes tendem a adotar estratégias de
coping, como o consumo de farmacos, o descanso e o relaxamento. Relativamente aos
problemas de ansiedade e de depressdo, pode denotar-se, essencialmente, a incidéncia perante
0 apoio social, religioso e também na abstracédo e ignorancia, sobre a situacao oncologica

pessoal (D’Souza, Antony, Thomas & Murthy, 2016).

Além disso, no processo de tratamento oncologico, pode verificar-se que
comummente, no decorrer e no término da doencga oncoldgica, tendencial e recorrentemente
os doentes receiam que a doenca progrida negativamente ou volte a aparecer. O medo do
retorno oncoldgico pode ser percecionado como um dos sintomas mais angustiantes e
disfuncionais, sendo que esse receio, pode dar origem a disfun¢des nas relacdes sociais, no
bem-estar e na qualidade de vida do paciente. Apesar de se considerar, que ao longo do

tempo o medo, se vai dissipando. Por isso, a0 medo excessivo, recorrentemente pode
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verificar-se a possibilidade de surgir comorbilidades com a perturbacéo de ansiedade

(Mehnert, Koch, Sundermann & Dinkel, 2013).

Ainda relativamente ao tratamento oncoldgico, pode consolidar-se que deve existir a
personalizagéo e adaptacdo conforme os casos, pois, estes fatores favorecem o futuro do
processo oncoldgico. Quer com isto dizer, que fundamentalmente, na fase de tratamento,
pretende-se que a singularidade dos casos se evidencie (Badwaik, 2019), apesar do sucesso
do tratamento, ndo depender, unicamente, da individualidade dos casos, mas também da
tipologia oncoldgica, do sitio onde o cancro se desenvolve e do progresso da doenca (Abbas

& Rehman, 2018).

Psico-oncologia

Em meados da década de 70, atraves da intercecdo e interjei¢do da psicologia com a
doenca oncoldgica, surge a psico-oncologia (Holland, 2002). Desde entéo, que se pode
constatar, que a psicologia destaca e enfatiza a psico-oncologia, essencialmente devido ao
impacto da doenca oncoldgica na atualidade (Veit & Carvalho, 2010). Sendo que através
deste impacto, se percecionou a correlacdo, entre a doenca oncologica e a qualidade de vida,
onde a relacdo entre ambas, se analisa como um dos fatores mais sustentados, em relacao a

origem da psico-oncologia (Lang-Rollin & Berberich, 2018).

Além disso, a estigmatizacdo social da doencga oncoldgica, também se considerar um
fator que deu origem a psico-oncoldgica, isto porque, para aléem do estigma existente em
relacdo a doenca oncoldgica e a sua abordagem, por vezes também pode surgir o estigma,
perante a possibilidade de se desenvolver comorbiliade com a doenga mental e por isso este

fator o maior causador de estigmatizacao social. Em suma, no combate a estigmatizacao
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social, a psico-oncologia contribui, significativamente, para a sua diminuigdo (Holland,

2002).

Além destes fatores, as necessidades dos doentes oncoldgicos, também se consideram
fatores significativos para a origem psico-oncologia. Sendo que € através destas necessidades,
que se considera 0 acompanhamento aos doentes, dos familiares ou aos cuidadores informais
e aos profissionais de salde, ao longo da doenca. Podendo assim, devido a todos estes
fatores, afirmar-se que a psico-oncologia surge por necessidade e devido as circunstancias

(Fonseca & Castro, 2016; Scannavino et al., 2013).

Portanto, pode definir-se a psico-oncologia, como sendo uma area de estudo e também
uma area de analise dos comportamentos psicoldgicos, associados ao progresso e evolucao
das varias etapas da doenca oncoldgica (Veit & Carvalho, 2010). Através dos
comportamentos psicoldgicos, que se podem associar, essencialmente, a duas perspetivas,
sendo elas: a percecdo de resposta e a influéncia comportamental (Holland, 2018). A
percecdo de resposta considera-se e associa-se, a perspetiva da doencga oncologica, nas suas
diversas fases, tanto por parte dos pacientes, como por parte dos cuidadores formais e
informais, ja a influéncia comportamental, coliga-se, essencialmente, a morbilidade e

mortalidade dos doentes (Holland, 2018).

Relativamente a intervencédo psico-oncologica, pode afirmar-se, que atua,
essencialmente, perante dois niveis: a medicacdo e a relacdo colaborativa. Em relacao a
medicacdo pode transmitir-se, que esta se foca, fundamentalmente, nos danos e efeitos
colaterais, causados ao longo do tratamento, além disso esta atuacdo tem como objetivo
ajustar a medicacdo, consoante as necessidades oncoldgicas. A relacdo colaborativa, atua

perante a estimulacdo de grupos de apoio, com todos os intervenientes da doenca oncoldgico,
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ou seja, 0s doentes, os cuidadores e os profissionais, pode portanto, considera, que ambos 0s
niveis ttm como objetivo promover a saude fisica e mental, de todos os individuos

envolvendo no processo oncolégico (Veit & Carvalho, 2010).

Além disso, a atuacdo psico-oncoldgica, também, passa pelos seguintes fatores: a
gestdo do coping e da qualidade de vida dos doentes oncoldgicos e dos seus cuidadores
(Scannavino et al., 2013). Considerando-se, por isso, que a atuagdo psico-oncoldgica,
essencialmente, consiste na envolvéncia do paciente com os familiares, de modo a melhorar
significativamente a qualidade de vida dos mesmos. Além disso, na atuag&o psico-
oncologica, o psicologo tem a funcdo de acompanhar todo o processo, atraves da escuta e da

reflexdo dos individuos envolvidos (Fonseca & Castro, 2016).

Além dos fatores de intervencdo pode assumir-se, que a psico-oncologia tem como
objetivo principal, fornecer suporte no decorrer das diversas fases da doenca (Lang-Rollin &

Berberich, 2018).
Cuidadores informais

A designacao das palavras cuidador informal, associam-se a prestacdo de cuidados, de
forma informal, isto €, ndo remunerada (Bom, Bakx, Schut & Doorslaer, 2018). Por isso, 0s
cuidados informalmente prestados, por norma sdo desempenhados pelo(a) companheiro(a)
matrimonial ou de unido de facto e/ou, também, por um familiar do 1° ao 4° grau
(Departamento de Prestacdes e Contribuicdes, 2020). Cho (2007) complementa que a rede de
suporte pode ser considerada conjugal, parental, fraterna ou de pares. Portanto, pode
concluir-se, que tendencialmente os cuidadores informais séo figuras representativas para a

manutencdo dos individuos cuidados (Willemse et al., 2016).
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Posto isto, através do Diério da Republica (2019) também se pode verificar-se, que 0s
cuidadores informais se apelidam de duas formas, trazendo assim a nogéo de dois tipos de
cuidador, do cuidador informal principal e do cuidador informal ndo principal. Sendo que
ambos séo considerados e associados ao mesmo tipo de cuidadores, mas a diferenca entre
eles estd na permanéncia habitacional e na atividade laboral. Onde o cuidador informal
principal, reside com o doente, prestando-lhe cuidados permanentes e a atividade laboral é
inexistente. J& o cuidador informal ndo principal, ndo reside com o individuo cuidado e

mantem a atividade laboral, conforme necessidade.

Por conseguinte, o suporte ao doente, pode variar, consoante a doenga, mas o
acompanhamento e 0 apoio, maioritariamente, surgem atraves dos cuidadores informais
(Romito, Goldzweig, Cormio, Hagedoorn & Andersen, 2013). Pode por isso, verificar-se,
também que os cuidadores informais, podem ser vistos como figuras representativas de
suporte e cuidado, eventualmente, perceciona-se, que a relacéo entre doente e cuidador pode
surgir através da ligacdo e vinculagao pré-existente, ou seja, perante a interacao pré-

estabelecida entre eles (Cho, 2007).

Além disso, perante a relacdo vinculativa, do prestador de cuidados e do doente,
verifica-se, que estatisticamente a maioria dos cuidadores sdo mulheres e a relacéo que
mantém € maioritariamente de parentalidade ou conjugalidade com os doentes (Romito et al.,
2013; Areia, Major & Relvas, 2017). Para além disso, também se verifica que o intervalo de
idades dos cuidadores informais de doentes com cancro, varia entre os 18 e 50 anos

(Warapornmongkholkul, Howteerakul, Suwannapong & Soparattanapaisarn, 2017).
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Papel dos cuidadores informais no decorrer da doenca oncoldgica

O papel da familia e do cuidador, pode considerar-se, como um papel enfatizado,
necessario e fundamental, no decorrer da doenca oncoldgica, isto porque o doente esta
intimamente associado ao seu suporte familiar (Antonella, Flavia, Daniela, Giuseppe &
Daniele, 2017), além disso, a multidisciplinariedade interventiva e de apoio aos doentes, por
vezes, também, vincula a importancia e o impacto do papel dos cuidadores informais, na

determinacéo e no ajuste da gestdo oncoldgica (Faccio et al., 2018).

Verifica-se assim, que o desempenho do papel dos cuidadores informais, a longo
prazo, pode considerar-se essencial para o doente oncoldgico (Willemse et al., 2016). Além
disso, grande maioria dos doentes oncologicos, tém a noc¢do do impacto do papel, da familia
e/ou do cuidador, na sua vida e nos seus processos oncoldgicos, o que acaba por faz com que

a intervencdo terapéutica, se torne mais eficaz e facilitadora (Antonella et al., 2017).

Apesar de também, se percecionar que os papeis, desempenhados pelos familiares
e/ou cuidadores podem tornar-se limitadores, visto que os cuidadores tendem a apresentar
comportamentos autoritarios, que desvalorizem a autonomia do paciente. Por esse motivo,
por vezes, também se verifica que a atuacdo dos cuidadores, pode realizar-se através de
prossupostos internalizados, que acabam por privar e influenciar a independéncia e o
consentimento dos doentes, em relacéo a fatores abordados oncologicamente (Doekhie,

Strating, Samardzic, Van de Bovenkamp & Paauwe, 2018).

Em contrapartida, relativamente as possibilidades, associadas as relacdes entre
cuidadores informais, e doentes, pode considerar-se que a maioria dos profissionais de salde,
consideram, que o doente deve manter um papel ativo, de lideranca e empoderamento,

perante o enfrentamento da doenca, o que acaba por beneficiar e equilibrar a dindmica
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oncoldgica. Portanto, espera-se que o paciente atue e se responsabilize pela sua salde e
contacte os profissionais de saude quando necessario. Apesar de, como transmitido

anteriormente, se verificar que o sucedido, maioritariamente, é que os doentes se sentem

incapazes ou ndo desejam manter esse papel, e acabam por se manter passivo, o que faz com

que os cuidadores acabem por atuar em seu auxilio. Além disso, também se averigua, que
devido a falta de atuacdo, por parte do doente, surja uma atuacgdo linear e de prestacdo de

servigos, entre profissional doente, em vez de uma intervencéao colaborativa. Em fungéo

disso, talvez se averigue, que a lideranca e o controlo, no decorrer da doenca, para o doente,

se torne subjugado pelos cuidadores informais (Doekhie et al., 2018), onde muitas vezes,
agem de forma limitadora, devido aos deveres que tém perante os cuidados a prestar. Sendo

estes deveres:

0 respeito pelos direitos como cuidadores;

e 0 auxilio ao doente a quem prestam cuidados, suportando o seu bem-estar e a

qualidade de vida, tendo como apoio, caso necessario os profissionais de salde;

e 0 estabelecimento de estratégias que promovam a autonomia, comunicacao e

socializacdo do doente;

o afomentacdo de estratégias que consolidem a dinamica familiar;

e 0 desenvolvimento de condicdes de seguranca, conforto, tranquilidade e momentos

prazerosos ao sujeito cuidado;

e assegurar e manter as condi¢Oes basicas do paciente cuidado;

e caso surjam alteracdes notorias, no processo do individuo cuidado, informar os

profissionais de salde;
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e participar nas formacdes solicitadas (Diario da Républica, 2019).

Para além dos deveres, os cuidadores informais também tém direitos. Sendo estes

direitos, os seguintes:

e ter oportunidade de acompanhamento e de participacdo em formacdes, que auxiliem

no desenvolvimento de competéncias na aplicacdo de cuidados;

e ter acesso a informacoes, acerca do desenvolvimento da doenca, por parte dos

profissionais de salde;

e ter acesso a apoio psicologico, quando necessario, durante e apds a prestacao de

cuidados;

e ter momentos que proporcionem o seu bem-estar pessoal;

e ter acesso ao apoio financeiro estipulado e estabelecido através do estatuto de

cuidador informal;

e aconciliacdo da vida profissional, caso seja cuidador informal ndo principal, e dos

cuidados prestados (Diario da Républica, 2019).

Para alem dos deveres e dos direitos, os cuidadores informais, devem ter acesso a
beneficios, os quais servem de suporte e devem ser adequados, conforme as necessidades

pessoais, de cada um. Podendo assim beneficiar de:

e um profissional, especializado, na area de intervencédo cujo cuidador necessite;

e acompanhamento em formacdes especificas;

e ser auxiliado multidisciplinarmente, conforme necessario, por técnicos de psicologia,

de servico social, de medicina, de enfermagem entre outros;
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e apoio ao domicilio aconselhado por entidades reguladoras, e de interesse, para o

prestador de cuidados e do individuo cuidado (Diério da Républica, 2019).

O impacto e as altera¢des da doenca oncoldgica na vida dos cuidadores informais

Como verificado anteriormente, os cuidadores podem desempenhar um papel
fundamental, isto €, devido a notoriedade do papel que desempenham perante os doentes
(Ferrell & Wittenberg, 2017). Apesar de se considerar ser um fator que tem sofrido
alterac0es, visto que antigamente se estimava que o foco da doenca oncoldgica era

unicamente o doente (Faccio et al., 2018).

Por isso, devido a ampliacéo da incidéncia oncologico, perceciona-se que 0
envolvimento familiar, no decorrer do tratamento, promove 0 aumento da consciéncia
emocional do paciente e melhora a qualidade da relacéo entre cuidador e doente (Antonella et
al., 2017). Quer com isso dizer, que, atualmente, se atenta e valoriza a significancia do
envolvimento dos cuidadores informais ao longo da doenca (Ambrésio & Santos, 2011).
Visto que o apoio familiar, por norma, se evidéncia desde o diagnostico até ao fim do

tratamento ou finitude, como um apoio constante e permanente (Ferrell & Wittenberg, 2017).

Além disso, como verificado previamente, a fase do diagnostico, pode ser considerada
a mais dolorosa, e segundo Northouse, Katapodi, Schafenacker e Weiss (2012) também se
constata, que esta fase pode provocar bastante angustia emocional. Logo também se observa,
gue o cancro impactua significativamente, a satde fisica e psicoldgica, tanto dos cuidadores
formais e informais, como do doente (Suarez, Rangel, Monzén & Suérez, 2017). Confirma-
se, por isso, que o diagndstico, da doenga oncoldgica, ndo provoca sofrimento apenas ao

doente, mas também ao nucleo familiar (Antonella et al., 2017).
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Para além disso, também se observa, que quando a relagdo estabelecida € de
parentalidade, as alteragdes a nivel de bem-estar, a longo prazo, sdo maiores. Sendo que,
também, se verifica que o bem-estar dos cuidadores, se pode alterar consoante o sexo. Onde o
bem-estar das mulheres se encontra em maior risco, do que no caso dos homens (Hagedoorn,
Kreicbergs & Appel, 2011). A idade do doente e a fase da doenca, em que este se encontra,
também se considera um fator influente e impactante, perante a saiide psicoldgica do

cuidador informal (Awasthi & Kuhu, 2017).

Além do mais, existem, outros fatores que podem influenciar a satde dos elementos
integrados e associados oncologicamente, que variam consoante as circunstancias, a que sao
expostos (Awasthi & Kuhu, 2017), mas de modo geral, existem alguns sintomas estudados e
associados a esses fatores (Ferrell et al., 2018). Acredita-se, portanto, que os fatores que mais
impactuam sdo os fatores fisicos, os fatores psicolégicos, os fatores sociais, os fatores
espirituais, os fatores financeiros e, também, os fatores de autocuidado (Ferrell et al., 2018),
apesar de se poder verificar, que 0 mais impactante e significativo é o fator psicoldgico

(Northouse et al., 2012).

Perante os fatores fisicos, pode concluir-se, que podem surgir diferentes sintomas, ao
longo do tratamento oncoldgico (Muliira & Kizza, 2019) alternando, assim, entre insonias,
fadiga, nauseas, dores de cabeca e auséncia ou oscilacao nas rotinas de sono (Matthews,

2018; Ferrell et al., 2018).

Relativamente aos fatores psicoldgicos, os cuidadores sentem alteracdes, perante a
sintomatologia depressiva, sintomatologia ansiosa, 0 stress, 0s sentimentos de opressdo, 0s
sentimentos de desamparo e 0s sentimentos incerteza, em relacdo a vida e a finitude,

produzindo assim, instabilidade emocional (Ferrell et al., 2018; Matthews, 2018). Além
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disso, psicologicamente, também se verifica, que frequentemente, os cuidadores, tendem a
controlar os sentimentos, evitando abordar temas, que se relacionem com a doenca. Sendo
por isso, que a dificuldade em lidar com as reacdes e possiveis sentimentos de
constrangimento associados aos doentes, os atormentam (Sercekus, Besen, Gunusen & Edeer,

2014).

No que diz respeito, aos fatores associados ao stress, este pode relacionar-se, tanto a
fatores psicoldgicos, como a fatores fisicos (Karabulutlu, 2014), para além disso, constata-se
que o stress e a sintomatologia depressiva, se verificam em acontecimentos especificos, como
por exemplo, a alteracdo de rotinas dos cuidadores informais (Awasthi & Kuhu, 2017).
Outrora, também se pode analisar, curiosa e comparativamente, a evidéncia de stress
associado ao cuidador de doentes cancerigenas, ser mais elevado, do que a do cuidador de

doentes geriatricos (Aguild, Garcia, Arza, Garzon-Rey & Aguild, 2018).

Ja em relacdo a ansiedade e a depresséo, podem considerar-se, como sendo 0s
sintomas mais evidentes e com maior influéncia nos cuidadores informais (Awasthi & Kuhu,
2017). Além disso, acredita-se, que a sintomatologia depressiva, as oscilacfes e perturbacoes
de sono tém maior prevaléncia nos cuidadores, do que na populacdo em geral (Jamani et al.,

2018).

Quanto ao nivel social pode julgar-se, que os doentes oncologicos tendem a isolar-se
(Ferrell et al., 2018), sendo que este isolamento, provoca nas interacdes interpessoais dos
cuidadores informais, maior evidéncia da sua rede de suporte pessoal dos cuidadores, ou seja,
devido a esta evidéncia, consegue compreender-se, quais as relacdes pessoais dos cuidadores
informais, que mais se vinculam ao longo do tratamento oncoldgica (Roji, Brom, EI-Soud,

Poll-Franse & Raijmakers 2019). Para além disso, pode constatar-se, que devido ao
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distanciamento e isolamento, alguns cuidadores informais de doentes oncolégicos, tendem a
compensar psicologicamente, a soliddo, através de algumas dependéncias, como por

exemplo, o alcoolismo (Gerhardt et al., 2020).

Relativamente aos fatores da espiritualidade, podem surgir associados a duas
perspetivas, isto €, a diminui¢cdo ou ao aumento de espiritualidade, podendo esta ser religiosa
ou ndo. Quer com isto dizer, que alguns cuidadores, tendem a sentir algumas duvidas, alguns
conflitos e periodos de oscilacdo, perante a fé tendo outros casos, onde aumenta e fortalece

(Ferrell et al., 2018).

Em relacdo aos fatores financeiros, pode denotar-se que os cuidadores informais,
devido as circunstancias, sentem necessidade de gerir melhor as suas despesas financeiras, o
que acaba por poder provocar tensao e sobrecarga (Ferrell et al., 2018). Sendo que a tensao e
a sobrecarga sentidas, podem surgir através das responsabilidades que os cuidadores tém,
perante o doente, tanto relativamente aos tratamentos, como as restantes despesas familiares,

caso sejam cuidadores informais principais (Gabriel, Aluko & Okeme, 2019).

Perante o autocuidado, os cuidadores afirmam, que no decorrer da doenca, este fator
pouco se evidéncia, visto que se pode verificar, em alguns casos, que o0s cuidadores
informais, desenvolvem pouco o autocuidado pessoal, ao longo do periodo em que
desempenham o seu papel, podendo assim, provocar o surgimento de algumas consequéncias
sintomatologicas como: a fadiga, falta de sono e/ou a exaustdo (Ferrell et al., 2018). Apesar
de se ter em consideracdo, que a falta de autoestima e autocuidado, podem provocar
sintomatologia, também se estuda a possibilidade destes fatores produzirem um sentimento
de positividade (Gerhardt et al., 2020), visto que quando os cuidadores informais mantém o

seu papel ativo, a autoestima e a felicidade tende a aumentar (Awasthi & Kuhu, 2017).
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A saude do cuidador informal, também se encontra influenciada pela sua
personalidade, tendo este fator bastante, impacto tanto a nivel intrapessoal, como a nivel

interpessoal (Hajek & Konig, 2018).

Para além dos fatores que influenciam, positiva ou negativamente, a satide dos
individuos que prestam cuidados, pode constatar-se que, de modo geral, os cuidadores
mantém uma perspetiva positiva, em relacdo a doenca (Boele et al., 2016), o que acaba por se
verificar através da forma como os mesmos analisam a sua sadde pessoal, no decorrer da
doenca oncolégica. Constata-se, portanto, que os cuidadores, consideram ter uma boa salde

(Muliira & Kizza, 2019).

Além disso, interpessoalmente, também se pode verificar, que ao longo do tratamento,
a relagéo estabelecida entre cuidador e doente, pode sofrer algum desgaste (Dahlberg,
Wannheden, Gustavsson, Essen & Calero, 2019). O mesmo constata Gabriel et al. (2019),
que a relacdo interpessoal, do cuidador e do doente, pode apresentar-se assoberbada e
instavel, o que de certa forma, influéncia a satisfacdo com a vida, de ambos. Devido a esta
influéncia, pode reputar-se a ligacao entre a satisfacdo com a vida e 0 aumento da boa relagédo

entre cuidador e doente (Hajek & Konig, 2018).

Para além disso, através da relacdo cuidador e doente, como visto precedentemente
que as atividades quotidianas e algumas as rotinas pré-existentes, podem sofrer alteracdes
inevitavelmente, conforme as necessidades evidenciadas no decorrer da doenca do individuo
cuidado (Matthews, 2018). Sendo, por isso, que os cuidadores informais, se mostram
desconfortaveis diante de novos habitos, papéis e rotinas a desempenhar pds-diagnostico
(Levesque, Gerges & Girgs, 2018). Devido a estes fatores, pode denotar-se também, que as

dindmicas entre cuidador e doente, sofrem alteracGes e readaptam-se conforme necessario
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(Antonella et al., 2017). Sobre as readaptagdes, também se pode afirmar, que os cuidadores
informais, ndo deixam de manter a gestdo quotidiana ativa, podendo ser através da forca, da
convicgdo, do conformismo, da negacdo, das estratégias preventivas, da soliddo, da raiva ou

da angustia (Cortés, Moreira & Ferreira, 2017).

Sendo que uma das readaptacdes, pode associar-se as horas despendidas pelos
cuidadores informais, em relacéo aos cuidados prestados, estima-se, por isso, que
semanalmente os cuidadores informais, gastam 121 horas a auxiliar os doentes (Muliira &

Kizza, 2019).

Ainda relativamente a dindmica familiar, pode verificar-se, que segundo
Bucher-maluschke, Fialho, Pedroso, Coelho e Ramalho (2014), essencialmente, existem trés
fatores, que se alteram ao longo do tratamento oncoldgico: a comunicacéo, a afetividade e os
papéis. Em relacdo a comunicacéo, pode considerar-se, como um fator que se altera de forma
negativa ou positiva, conforme a dindmica e estrutura familiar. Perante a afetividade, esta
pode associar-se as alteracdes na forma como o cuidador e o doente se relacionam, com mais
ou menos vinculo afetivo, dependendo dos casos. E por fim, os papéis da dinamica familiar,
que se restruturam e readaptam, consoante as necessidades, em prol do bem-estar do doente

oncologico.
A equipa multidisciplinar e os cuidadores informais

Em relacdo a equipa multidisciplinar, acredita-se ser necessario, que 0 apoio e
acompanhamento aos cuidadores informais, seja personalizada e readaptada por uma equipa
multidisciplinar. Podendo esta equipa, ser composta por profissionais de areas como: servi¢co

social, psicologia, medicina, enfermagem, entre outros (Ferrell & Wittenberg, 2017).
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Atraveés do apoio psicoldgico, pode pressupor-se este como um suporte importante,
tanto para o doente como para o cuidador, pois acaba por impactar significativamente, a
forma como ambos percecionam o desenvolvo de cada fase oncoldgica, sendo que a atuagdo
psicoldgica, pode balizar-se entre o diagndstico e a dindmica familiar, incidindo-se,
essencialmente, na abordagem psicossocial e na intervengéo terapéutica (Fonseca & Castro,

2016; Scannavino et al., 2013).

Relativamente a intervencdo terapéutica pode considerar-se, que esta se incide,
substancialmente, no bem-estar e na qualidade de vida dos envolvidos, ao longo das diversas
fases do cancro. Pode, por isso, confirmar-se o impacto positivo do papel do psicologo. Alem
disso, pode verificar-se, que o papel desempenhado pelo psicdlogo, se relaciona com a escuta
ativa, estimulando momentos reflexivos, para o cuidador e/ou para o doente, o que acaba por

dar origem a relagéo terapéutica entre eles (Fonseca & Castro, 2016).

Apesar de se constatar o impacto positivo da psicologia clinica, a nivel pratico, pouco
se evidencia o auxilio de equipas multidisciplinares no periodo oncolégico. Visto que se
perceciona pouco envolvimento, intervencdo e acompanhamento dos profissionais de sadude
ao doente e/ou cuidador. Podendo considerar-se, assim, o auxilio da equipa multidisciplinar,

uma realidade ainda em expansao (Gaino & Buzzo, 2018).

Pode, portanto, justificar-se a dificuldade na implementacao da equipa, através das
proporcdes repentinas e inesperadas que o cancro tive, quer com isso dizer, que a doenca
oncologica aumentou exponencialmente o nimero de casos trazendo por isso, alternativas
circunstanciais. Onde estas alternativas podem surgir agregadas a pouca preparacao

interventiva, perante os cuidadores e os doentes oncoldgicos (Gaino & Buzzo, 2018).
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Pode considerar-se, portanto, que a evolugdo exponencial da doenca oncoldgica, deu
origem a diferenciagdo comportamental, por parte dos profissionais de saude, onde se
perceciona que alguns profissionais excluem o doente da sua envolvéncia oncoldgica,
consultando unicamente colegas de trabalho. Apesar de outros profissionais manterem o
doente e os cuidadores, a par das circunstancias. Perceciona-se, portanto, que existem
profissionais que prezam o impacto do cuidador informal, a nivel emocional, na gestao de
tarefas, perante o paciente e na promocao de autogestdo do doente. Por isso, devido a
possibilidade de exclusdo, esta pode considerar-se como um fator que impactua

negativamente o doente e a relacéo clinica (Doekhie et al., 2018).

No entanto, para aléem dos beneficios constatados através da relacéo positiva e ativa,
entre doente e profissionais de saude, também se pode constatar, através da relacdo cuidador
informal e profissionais. Isto porque a interacdo positiva entre ambos, reduz a taxa de
internamento oncologico (Sanchez, Ferreira, Dupas & Costa, 2010). Em contrapartida quando
a interacdo entre eles, se averigua inexistente ou reduzida, podem constatar-se insegurancas
por parte dos cuidadores. Apesar de se averiguar que estas insegurancas, podem surgir devido

a auséncia de preparacdo, de formacdo e de informacao (Levesque et al., 2018).

Ainda em relacdo a possibilidade de os profissionais de satde excluirem o doente e/ou
0 cuidador, esta realidade pode dever-se a motivos historicos, de acomodacéo, de
internalizacdo e modificacdo de conceitos, sendo por isso que os profissionais de sadude
tendem a ocultar informacdes oncoldgicas, tanto dos doentes, como dos cuidadores. Pode
analisa-se, portanto, que a privacdo de informacao, pode dar origem a interpretacdes e
percecdes erradas para ambos, ou seja, a auséncia de informacéo, pode provocar nos
cuidadores informais, a tentativa de recorrer a recursos externos, como a internet, isto para

colmatar as lacunas dos profissionais (Gerhardt et al., 2020).
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Em suma pode concluir-se, que se acredita na importancia da relacao estabelecida,
internamente, entre a equipa médica, o doente e o cuidador informal. Supondo com isto, que
todas as partes envolvidas, devem manter um papel ativo no decorrer da doencga. Podendo,
portanto, perceber-se que a interacdo, entre os membros envolvidos, ndo se considera linear,
pois cada parte, tanto profissional, como doente e cuidador, sdo distintas a nivel de

funcionalidade e de carateristicas psicolégicas (Doekhie et al., 2018).

Qualidade de vida

Segundo Calman (1984) pode mencionar-se o conceito da qualidade de vida como
complexo de definir, devido a sua singularidade, ou seja, que como a qualidade de vida se
perceciona de formas distintas e através da perspetiva pessoal de cada sujeito, torna-se
complicado formular uma definicdo abrangente para um tema demasiado vasto. Verifica-se,
portanto, que a definicdo e mensuracdo da qualidade de vida, se encontra dependente das
vivéncias individuais de cada pessoa, ou seja, dependem das interacfes passadas, atuais e
futuras dos individuos. Quer isto dizer que se pode definir a qualidade de vida, atraves das

no¢Oes temporais, de esperanca ou de expetativa dos sujeitos (Calman, 1984).

Ainda em relacdo as vivéncias pessoais de cada individuo, pode acreditar-se, que estas
sdo medidas objetiva e subjetivamente, 0 que se pode considerar essencial para a abordagem

e analise da qualidade de vida individual (Robe, Osman, Bachok, Rosli & Abdullah, 2018).

Além disso, apesar da complexidade na definicdo, a Organizacdo Mundial da Saude
explica a qualidade de vida, como sendo a reflexdo e consciencializacdo que os individuos
tém perante a vida pessoal. Sendo esta reflexdo associada ao contexto cultural e social, em
que o individuo se insere. Visto que, a qualidade de vida se carateriza como influenciadora a

nivel da saude fisica, psicologica e social, e/ou as crencas e a independéncia pessoal (World
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Health Organizacion, 1997). Sendo que Calman (1984) acrescenta que também se pode
afirmar que a qualidade de vida se interliga com a generalizag&o de alguns conceitos como: a

satisfacdo, o contentamento, a felicidade e a realizacéo pessoal dos individuos.

Qualidade de vida dos cuidadores informais

A qualidade de vida dos cuidadores informais, pode sofrer alteracGes devido a idade
destes, sendo por isso que se constatar que os cuidadores mais velhos mantém uma qualidade
de vida mais instavel, do que aqueles que sdo mais novos (Shahi et al., 2014). Além disso,
também se denotam alteragdes na qualidade de vida, em relacdo aos papeis que os cuidadores
desempenham, sendo que estes podem variar consoante o caso e o individuo que presta

cuidados (Matthews, 2018; Baumstark et al., 2018).

Ja em relacdo ao impacto da qualidade de vida no cuidador, pode manifestar-se,
portanto, que os fatores psicologicos sdo aqueles que mais a influenciam (Gorji et al., 2012).
Para além disso, analisa-se que os tratamentos invasivos tambeém se consideram fatores
oscilante, relativamente a qualidade de vida dos cuidadores (Gaino & Buzzo, 2018). Devido a
estes fatores que impactuam a qualidade de vida, pode afirmar-se que a gestdo sintomatica
pode ser vista, como um fator que melhora a angustia e a qualidade de vida, tanto do cuidador

informal, como do doente (Nayak et al., 2017).

Apesar disso, também se pode averiguar, através do estudo de Warapornmongkholkul
et al. (2017) que a maioria dos cuidadores informais consideram ter uma boa qualidade de
vida, perante a doenca oncologia. Para além disso e contrariamente, no estudo de Jamani et
al. (2018) confirmou-se, que 20% dos cuidadores informais demonstraram ter uma qualidade

de vida, inferior a qualidade de vida constatada pela populacéo no geral.
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Autoeficicia

A autoeficécia pode definir-se, como as crencgas pessoais, ou seja, a auto-percecao dos
acontecimentos pessoais e especificos ao longo da vida (Ahmad & Safaria 2013). Sendo que
estas crencas podem ser determinadas, pelas carateristicas e pelos fatores psicoldgicos e
individuais dos individuos (Bandura, 1994). Além disso, também se pode acrescentar, que a
autoeficécia se designa, segundo a adaptacdo e construcdo da personalidade dos individuos,
que acabam por prepara-los em circunstancias complexas (Borjalilu, Kaviani, Helmi,

Karbakhsh & Mazaheri, 2017).

Ainda sobre os fatores que influenciam as experiéncias pessoais dos sujeitos
(Bandura, 1994), pode acrescentar-se que estes podem ser considerados atraves dos
pensamentos, dos sentimentos, das motivacdes e das acdes, que acabam por moldar e
influenciar as crencas autoeficazes (Zulkosky, 2009). Isto porque se considera, através das
experiéncias pessoais e da personalidade de cada individuo, a possibilidade de surgirem
dificuldades em ultrapassar desafios autoeficazmente. Quer isto dizer, que se pode
evidenciar-se, maior adaptacdo em circunstancias complexas, quando existe consciéncia

relativamente as competéncias pessoais (Bandura, 1994).

Para alem disso, verifica-se que 0 ambiente e as experiéncias pessoais e ambientais, se
coligam e formulam a autoeficacia pessoal (Borjalilu et al., 2017). Apesar disso, perceciona-
se melhor a autoeficacia, através das relacdes interpessoais, isto porgque se constata melhor, as
dindmicas e interacdes pessoais, quando ocorrem desafios propensos ao surgimento de
resolucdes autoeficazes (Bandura, 1994). Para além disso, também se verifica, que a percecao
ou o julgamento pessoal, ao longo dos dilemas pessoais, tanto especificos, como

circunstanciais, se consideram como a maior no¢do de autoeficacia (Zulkosky, 2009). Por
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isso € que se V& a autoeficacia, como influenciadora do desempenho individual, das

dindmicas afetivas, sociais e pessoais dos individuos (Bandura, 1994).

Aliés, pode constatar-se que numa tarefa ou habilidade de sucesso, as fases da
concluséo, da observacao e da obtencédo de feedback, podem ser estimadas, como processos
de autoeficécia pessoal (Zulkosky, 2009). Podendo, portanto, concluir-se que se um sujeito
for autoeficaz, a realizacdo pessoal e 0 bem-estar podem evidenciar-se com maior clareza.

(Bandura, 1994).

Autoeficacia dos cuidadores informais

Relativamente a autoeficacia dos cuidadores informais, esta pode definir-se como
estando constantemente modificacédo, devido aos comportamentos e atitudes pessoais (Pinto,
Pereira, Santos & Teixeira, 2014). Portanto, a autoeficacia pode considerar-se influente, no
decorrer da doenca oncologica e dos fatores psicologicos, a ela associados. Quer com isto
dizer, que a relacédo entre a autoeficacia e a doenga oncoldgica, consiste na perspetiva e
observacdo dos doentes e dos cuidadores no decorrer da doenca oncoldgica, isto &,
relativamente a fase do diagndstico, do tratamento e dos processos transitérios da

possibilidade de sobrevivéncia (Chirico et al., 2017).

Para além disso, em relacdo as intervencgdes focadas no aumento da autoeficacia, pode
percecionar-se como sendo Uteis para o processo oncologico. Visto que, quando 0s
cuidadores e doentes oncoldgicos, aplicam estratégias de autoeficécia, no controle da dor e
sintomatologia, a acentuacdo destes reduz (Porter, Keefe, Garst, McBride & Baucom, 2008).
Sendo que apesar desses fatores, pode sondar-se que as crencas autoeficazes dos cuidadores

informais, se averiguam ambiguamente, visto que tanto podem facilitar o processo da doenca
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oncolégica, como torné-lo um processo fréagil e vulneravel (Petronilho, Pereira, Paiva e Silva,

2015).

Também se pode concluir, que devido ao impacto significativo da autoeficacia, tanto
nos cuidadores informais, como no doente, se pressupde que para o desempenho dos
cuidados prestados se considerar apropriado e autoeficaz, espera-se que a autoeficacia seja
apreendida previamente (Al-Daken & Ahmad, 2018). Denota-se, por isso, a importancia dos
profissionais de saude introduzirem o tema tendo como objetivo principal, promover ao
cuidador e ao doente, uma melhor adaptacdo dos cuidados a prestar e uma percec¢éo da
doenca, onde ambas, devem possibilitar uma perspetiva mais positiva e autoeficaz

(Warapornmongkholkul et al., 2017).

Para alem disso, verifica-se que o0 apoio social e 0 apoio financeiro, sdo alguns dos
fatores cujos cuidadores informais, sentem maior necessidade de melhor. Como visto
anteriormente, estes fatores podem melhorar através, da abordagem e auxilio dos
profissionais de salde, onde o apoio pode surgir através da percecéo ou do aumento de uma

atitude autoeficaz, face aos cuidados a prestar (Warapornmongkholkul et al., 2017).

Ainda em relativamente a interacdo entre autoeficacia e cuidador informal, pode
constatar-se, estatisticamente, que as pessoas com comportamentos e atitudes mais
dependentes, apresentam niveis de autoeficacia mais baixos. Sendo que com papel de
dependéncia, se refere a subordinacdo dos doentes oncoldgicos ou a submissao de negociar e
comunicar com os técnicos de satde. Quer com isto dizer, que o0s cuidadores com maior
autoeficécia, sdo aquele que prestam cuidados a pacientes menos dependentes. Sendo que

também se pode concluir, que tém maior autoeficacia, aqueles que prestam cuidados ha mais
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tempo, de idade menos avancada e que tenham maior escolaridade (Pinto, Pereira, Santos &

Teixeira, 2014).

Além disso, estudos comprovam que os cuidadores informais, cuja autoeficacia é
consideravel, tendem a lidar melhor com o stress e as tarefas a desempenhar. Apesar de
também se considerar e complementar, que 0s sujeitos mais eficazes s&o menos ansiosos e

ajustam-se melhor a situagdes de stress (Gabriel et al., 2019).

Perante o estudo de Chirico et al. (2017) também se analisa, que a qualidade de vida
se relaciona com a autoeficacia, sendo que a relacdo entre elas € positiva, ou seja, maior
autoeficécia significa maior qualidade de vida. O que se complementa e perceciona através
do estudo de Porter et al. (2008), € que a relacdo da autoeficacia do cuidador e do doente,
influencia os niveis de ansiedade e a qualidade de vida, ou seja, quando a autoeficacia é
baixa, os niveis de ansiedade aumentam e a qualidade de vida diminuiu. Contrariamente,
quando a autoeficacia é elevada para ambas, diminui a ansiedade e aumenta a qualidade de
vida. Além disso, também se verifica, que os cuidadores informais com autoeficacia elevada,

tém niveis mais baixos de perturbacdo do humor.

Apesar destes fatores, através do estudo de Warapornmongkholkul et al. (2017) pode

concluir-se, que 60% dos cuidadores informais, consideram ter uma boa autoeficacia.

Necessidades dos cuidadores informais

As necessidades dos cuidadores informais, podem estar subdiagnosticadas, quer isto
dizer, que se podem consideram incompletas, pouco explicitas e pouco adaptativas em

relacdo a realidade (Aoun, Deas, Howting & Lee, 2015).

Apesar disso, as necessidades dos cuidadores informais, tendem a ser consideradas

como um dos fatores mais preocupantes, ao longo do processo e das fases oncolégicas. Sendo
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que essa preocupacao, surge devido a forma como os cuidadores informais percecionam 0s
cuidados que prestam. Isto porque, como constatado anteriormente, o autocuidado pode
considerar-se um fator esquecido e por isso, atender as necessidades pessoais dos cuidadores,
pode estimular-lhes a percegéo, que tém perante o autocuidado. Onde atender as necessidades
pode ter como finalidade, a melhoria da gestdo dos papeis a desempenhar, com o objetivo de

manter integra a sade fisica e psicoldgica do cuidador (Awasthi & Kuhu, 2017).

Verifica-se, portanto, que as necessidades dos cuidadores informais, tendem a ser
variadas e a denominar conforme os casos. Onde esta variedade pode surgir devido ao tipo de
cancro, a relacdo entre cuidador e doente ou a fase do tratamento em que o doente se encontre
(Willemse et al., 2016). Apesar disso, também se constata que as necessidades podem variar
consoante a idade, o sexo, o0 pais onde residem, a durabilidade do cuidado desempenhado, a
fase e os processos atuais da doenca (Alzougool, Chang & Grey, 2017). Pode, portanto,
complementar-se, que para os cuidadores informais, as suas necessidades se encontram em
constante modificacdo, podendo, surgir devido ao processo e ao posicionamento em que 0

doente se encontra (Aoun et al., 2015).

Também relativamente a satisfacdo dos cuidadores informais, perante as necessidades
pessoais, estas podem ser consideradas como variaveis, ou seja, que ndo se adequam a todos
os cuidadores de igual forma (Willemse et al., 2016). Apesar disso, pode afirmar-se que
quando as necessidades ndo sdo atendidas ou satisfeitas, existe a possibilidade de surgir

morbilidade psicologica aos cuidadores (Armoogum, Richardson & Armes, 2013).

Devido a esses fatores, pode entdo constatar-se que existe alguma diversidade

relativamente aos estudos sobre as necessidades dos cuidadores informais, apesar de se
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verificar alguma dificuldade em implementar-se esses estudos, sendo por isso, proposto que

se analise e preste atencdo as necessidades dos cuidadores informais (Northouse et al., 2012).

Onde o objetivo principal se considera a reducdo da angustia emocional (Northouse et
al., 2012), podendo associar-se ao medo, & sobrecarga, a ansiedade, a depressdo ou aos
problemas fisicos dos cuidadores informais (Awasthi & Kuhu, 2017). O que complementa a
percecao dos cuidadores informais, em relagdo as necessidades, acabando por vé-las como

um fator impactante para o seu desenvolvimento pessoal (Soothill et al., 2001).

Considerando por isso, que as principais necessidades ndo satisfeitas podem
encontrar-se associadas a ma gestao diaria, das emocdes e da identidade social (Soothill et al.,
2001). No entanto as necessidades associadas a gestéo diaria, podem vincular-se, as
necessidades intrapessoais dos cuidadores informais, onde se consideram necessidades de
especulacéo, relativamente as perspetivas futuras, a introspecao pessoal sobre sentimentos,
preocupacdes e também a melhor compreensdo do doente oncologico (Aoun et al., 2015).
Para além disso, a gestao diaria também se pode associar a aquisi¢do de novos habitos, que
podem ser provocados pelas circunstancias, pelo controlo da dor e pela morte (Cortés et al.,

2017).

Relativamente as necessidades emocionais, podem considerar-se como as que mais se
evidenciam perante as necessidades individuais dos cuidadores informais (Rietveld et al.,
2019). Sendo, por isso, que Harding et al. (2011) concluiram que pode existir a possibilidade
dos cuidadores informais, sentirem necessidade de apoio emocional, no decorrer da doenca
oncoldgica. Onde devido a este fator, se constata, também, a necessidade dos cuidadores se

sentirem preparados e conscientes da forma como desempenham o seu papel.
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Para além dos fatores pessoais, que influenciam a gestéo diaria e emocional,
perceciona-se que os cuidadores, pretendem sentir satisfeitas as necessidades, relativamente a
salde. A salde que envolve tanto a relacdo, entre os cuidadores informais e os profissionais,

como o processo oncoldgico (Rietveld et al., 2019).

Além disso, perante a identidade social, pode constatar-se que as necessidades que
mais se percecionam, podem associar-se as necessidades préaticas, laborais e sociais (Rietveld
et al., 2019). Onde através das necessidades laborais, surgem as necessidades financeiras, isto
porque, ao longo do desenvolvimento da doenga, podem ocorrer algumas instabilidades
profissionais (Cortés et al., 2017). Perante a instabilidade profissional, pode percecionar-se
que quando a necessidade de estabilidade no trabalho, ndo € satisfeita, pode dar origem a

rescisdes laborais (Carmichael, Hulme, Sheppard & Connell, 2008).

Para alem das necessidades apontadas pelos cuidadores informais como nao
satisfeitas, também se percecionam outras necessidades, como a relacao estabelecida entre 0s
profissionais de salde e os cuidadores informais, a falta de consideracéo, por parte dos
profissionais. Por isso, pode verifica-se que os profissionais de salde devem valorizar as
necessidades dos cuidadores informais, essencialmente os que acompanham a evolucdo da
doenca. Isto porque a falta de consideracdo pode dar origem a insatisfacéo dos cuidadores,

perante as necessidades pessoais (Schur et al., 2014).

Para além disso, verificam-se outras necessidades, relacionadas aos profissionais de
salide, como: necessidade de apoio, necessidade de partilha e comunicacédo, necessidade de
informacdo, necessidade de envolvéncia e necessidade de sentir preocupacdo. Relativamente

a necessidade de apoio, os cuidadores sentem que esta deve ser adequada e adaptada,
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conforme as suas necessidades, por isso, desejam obter apoio na gestédo dos processos

oncolégicos (Heath, Carey & Chong, 2018).

Pode, portanto, considerar-se, que a necessidade de partilhar e comunicar, com 0s
profissionais de salde, deve-se ao facto de os cuidadores desejarem dividir e compartilhar
angustias, essencialmente perante a possibilidade da morte dos doentes cuidados (Ambrosio
& Santos, 2011). O que valida o facto desta necessidade, ser a mais recorrente e evidente para
os cuidadores. Para além disso, os cuidadores sentem a comunicacgao pouco estabelecida e
consequentemente, também o sentem relativamente a informacéo fornecida (Lund, Ross &

Petersen, 2015).

Diante das necessidades de informacdo, analisa-se, que estas podem ser consideradas
pelos cuidadores, como extremamente relevantes e pouco satisfeitas. Onde muitas vezes, 0s
cuidadores informais sentem falta de clareza perante a informacéo fornecida pelos
profissionais de satde (Northouse, Katapodi, Song, Zhang & Mood, 2010; Alzougool et al.,

2017).

Acredita-se, por isso, que a auséncia de clareza nas informacoes, influéncia
significativamente o tratamento, o0 progresso e o prognostico do cancro. Devido a estes
fatores, os cuidadores informais salientam bastante, o impacto da necessidade de informacéo

no decorrer da doenca (Harding et al., 2011).

Sendo que associado as necessidades de informacdo, também se verifica a necessidade
dos cuidadores, se sentirem envolvidos ao longo do tratamento oncoldgico e a necessidade de
sentir preocupacdo por parte dos profissionais de satde (Lund et al., 2015; Gerhardt et al.,
2020). Complementarmente Gerhardt et al. (2020) investigaram que os cuidadores informais,

sentem que os profissionais de salde os consideram espetadores, no desenvolver da doenca
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oncolégica, o que produz sentimentos de invisibilidade e inibi¢cdo. Quer com isto dizer, que
os cuidadores informais expressam, que necessitam de sentir atencdo e consideragédo, por

parte dos profissionais de saude.

Portanto, como verificado, através das necessidades dos cuidadores informais, pode
considerar-se que a relagdo oncologicamente estabelecida entre eles, cuidadores informais,
doente e a equipa multidisciplinar, pode passar pelo auxilio dos profissionais, através da
relacdo estabelecida, mas também pode provir da clarificacdo e transmissao das necessidades
e responsabilidades, que os cuidadores devem manter ao longo da doenca. Apesar destes

fatores pouco se constatarem (Wittenberg, Kwekkeboom, Staaks, Verhoeff & Boer, 2018).

Pode acrescentar-se, portanto, que quando os profissionais mantém uma postura
atenta, suscetivel e sensivel, relativamente as necessidades dos cuidadores, a relagéo entre
ambos, afere-se mais adequada (Wittenberg et al., 2018), ou seja, a percecdo das
necessidades, auxilia e promove o bem-estar fisico e psicolégico dos cuidadores informais

(Awasthi & Kuhu, 2017; Lefranc et al., 2017).

Para além disso, através das necessidades oncologicas dos cuidadores, também se
pode considerar, que os cuidadores informais do sexo masculino e com idade mais jovens
tendencialmente demonstram maior interesse, do que os cuidadores de idade mais avancgada,
em aprofundar e compreender as necessidades pessoais ndo satisfeitas (Mazanec, Reichlin,
Gittleman & Daly, 2018). Sendo que, também, se verifica que os cuidadores mais jovens,

maioritariamente tém mais problemas e necessidades nédo satisfeitas (Lund et al., 2015).

Apesar destes fatores, estatisticamente, também se pode concluir e considerar, que as
necessidades dos cuidadores informais, de modo geral ndo sdo atendidas (Harding, List,

Epiphaniou & Jones, 2012). Sendo que através desta constatacdo, se pode acrescentar que
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43% das necessidades dos cuidadores informais ndo sdo satisfeitas. Para além disso, também
se verifica que os cuidadores informais, com necessidades menos satisfeitas, também s&o

aqueles cuja salde se encontra com maiores alteracdes (Soothill et al., 2001).
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Obijetivo Geral e Objetivos Especificos

Ao elaborar a dissertacéo, considera-se fundamental definirem-se objetivos, para que
a orientacdo e estruturacdo da mesma, seja executado de forma concisa e concreta. Sendo por
iss0, essencial, que 0s objetivos propostos sejam exequiveis, tal como os instrumentos
utilizados para que se obtenham, conclusdes claras relativamente a correlagdo entre a

componente pratica e teorica.

Pode por isso, clarificar-se que o interesse e o estudo surgiram devido a escassez
evidenciada, de estudos realizados relativamente aos cuidadores informais de doentes
oncoldgico, associados a qualidade de vida, a autoeficacia e as necessidades. Pretendeu-se,

portanto, estudar e acrescentar novas informacdes aos estudos ja existentes.

Deste modo, o objetivo geral do presente estudo foi compreender e caraterizar a
qualidade de vida, correlacionada com a autoeficacia e as necessidades dos cuidadores
informais de doentes oncoldgicos. Para além disso, 0s objetivos especificos foram 0s

seguintes:

e Compreender e caraterizar a qualidade de vida dos cuidadores informais de doentes

oncologicos;

e Compreender e caraterizar a autoeficacia dos cuidadores informais de doentes

oncologicos;

e Compreender e caraterizar as necessidades mais e menos importantes, como as mais
ou menos satisfeitas, para o desempenho dos papeis dos cuidadores informais de

doentes oncologicos;
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e Compreender e caraterizar a correlacdo da qualidade de vida com as necessidades dos

cuidadores informais de doentes oncolégicos;

e Compreender e caraterizar a correlagdo da autoeficacia com a qualidade de vida dos

cuidadores informais de doentes oncolégicos;

e Compreender e caraterizar a correlacdo das necessidades e da autoeficacia dos

cuidadores informais de doentes oncolégicos.
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Método

A investigacdo realizada, incidiu-se num estudo quantitativa, apesar da proposta
inicial ser de um estudo misto, onde ir-se-iam realizar entrevistas e distribuicdo de
questionarios, mas ap0s contacto com duas associac¢Ges: a Acreditar e a Ajudo, surgiram
alteracOes. Para além disso, a pandemia Covid-19, também trouxe algumas alteraces,
relativamente a recolha de dados. Sendo que as alteragdes, foram provocadas devido ao

isolamento social, que ocorreu entre 0s meses de margo a maio de 2020.

Por isso, o confinamento fez com que o contacto direto com os participantes, fosse
condicionado, ou seja, feito unicamente, via online, apesar de ter acabado por se tornar uma
vantagem. Visto que o acesso a internet pelos individuos, no geral, era mais recorrente, e por

isso, também as respostas se tornaram mais acessiveis.

Participantes

A amostra do presente estudo é considerada uma amostra ndo-probabilistica ou nao-
aleatoria, ou seja, por conveniéncia, isto porque os inquiridos foram previamente
selecionados e restritos a condicdo de serem cuidadores informais de doentes oncoldgicos.
Além disso, foram inquiridos 107 cuidadores informais de doentes oncoldgicos, onde grande
parte era do sexo feminino, com 86 participantes (80,4%) e sendo os restantes 21 do sexo

masculino (19,6%).

Perante a investigacao, consideraram-se 0s seguintes critérios de incluséo, o0s
participantes terem mais de 18 anos e serem cuidadores informais de doentes oncolégicos.
Para além disso, os critérios de exclusdo considerados foram: as pessoas que atualmente ndo
prestam cuidados a doentes oncol6gicos; pessoas que prestam cuidados a individuos com

outra doenca, que ndo seja cancro e profissionais de satde ou cuidadores formais.
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Instrumentos

Para obtengdo da recolha de dados, estruturou-se um questionério, composto por
quatro partes: o consentimento informado, uma pergunta de exclusdo, o questionario

sociodemogréfico e trés instrumentos estudados e validados para a populagéo portuguesa.

O consentimento informado consistiu na aprovacéo e aceitacdo do estudo cientifico
em questdo, onde os inquiridos tiveram de consentir, que tomariam conhecimento da
estrutura do estudo e das suas finalidades. Sabendo por isso, que teriam a liberdade de ndo o
terminar, caso achassem necessario. Para além disso, que aceitariam o estudo das suas
respostas, tendo consciéncia que seriam analisadas de forma anénima e para fins de

académicos.

A pergunta de excluséo, teve como objetivo excluir sujeitos que ndo prestassem
cuidados, atualmente, a doentes oncoldgicos. Fazendo com que ap0s esta questéo, caso ndo
cumprissem o critério terminaria o questionario. Sendo que se pode concluir, que atraves
desta questdo foram excluidos 94 participantes, que possivelmente teriam prestado cuidados
ou prestariam cuidados a doentes com outras patologias. Sendo, por isso, que apenas 107
sujeitos responderam afirmativamente a questdo e ao restante questionario. O que quer dizer,

que no total 201 pessoas acederam aoquestionario online.

Relativamente aos respetivos instrumentos de avaliacdo, foram os trés estudados,
adaptados, validados e traduzidos, sendo que para efetuar a aplicacao das provas, solicitaram-
se autorizacdes para que o uso dos instrumentos fosse consentido. O consentimento realizou-
se formalmente via email, dirigindo-se aos autores, que os traduziram e validaram para a

populacéo portuguesa.
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Sendo os instrumentos, os seguintes: Instrumento de Avaliacdo da Qualidade de Vida
da Organizacdo Mundial de Satude (WHOQOL-BREF- World Health Organization Quality of
Life Instrument — Bref) (Serra et al., 2006); Inventario das Necessidades Familiares (FIN —
Family Inventory of Needs) (Areia et al., 2017); Escala de Autoeficicia Geral (GSE —

General Self-Efficacy Scale) (Aratjo & Moura, 2011).

WHOQOL-BREF - World Health Organization Quality of Life Instrument — Bref

Perante a prova WHOQOL-BREF, pode verificar-se que foi conduzida pelo Grupo de
Qualidade de Vida da Organizacdo Mundial de Satude (OMS) e para além disso, 0 seu
surgimento deve-se a necessidade de avaliagdo da qualidade de vida, de forma acessivel e de
rapido preenchimento, visto que a versao anterior era muito extensa. Além disso, a versao
anterior eraa WHOQOL-100, composta por 100 questdes, por isso, como referido
anteriormente, surge o WHOQOL-BREF numa versdo mais reduzida, com apenas 26
questdes, agrupada em 4 fatores: fisicos, psicologicos, de relagbes sociais e ambientais (Serra

et al., 2006).

Para que o instrumento seja validado para a populacdo portuguesa, foram aplicados
604 inquéritos. Sendo que destes 604 participantes, 289 eram doentes hospitalizados e 315
nédo se encontravam coligados a nenhum hospital. Através da aplicacdo do instrumento, pode
verificar-se que este era confiavel e que se estimava a qualidade de vida dos portugueses, de
forma assertiva. O instrumento WHOQOL-BREF apresentar-se, através de uma escala tipo
Lickert, com 5 possibilidades de resposta, variavel consoante a questdo. Relativamente ao

Alfa de Cronbach, constata-se que € de 0.79, o que valida o estudo (Serra et al., 2006).
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GSE - General Self-Efficacy Scale

O instrumento GSE, consiste na Escala de Autoeficacia Geral, mas a versédo original e
a General Self-Efficacy Scale, que foi desenvolvida por Ralf Schwarzer e Matthias Jerusalem
em 1995. Esta prova avalia a forma como os individuos lidam com as diversas situagdes, ou
seja, se de forma mais ou menos autoeficaz. O questionario € composto por 10 perguntas,
onde a sua estrutura é considerada unidimensional. Relativamente as possibilidades de
respostas, estas sdo quatro e sao apresentadas em formato tipo Lickert onde: 1 = de modo
nenhum é verdade, 2 = Dificilmente é verdade, 3 = Moderadamente verdade, 4 =

Extremamente verdade (Aradjo & Moura, 2011).

Para que a prova fosse validade a populagédo portuguesa, aplicou-se o instrumento a
536 professores com diversas areas de ensino. Onde 28 eram do pré-escolar, 81 do ensino
primario, 261 do ensino basico, 143 do ensino secundario e 23 do ensino especial. As idades
dos participantes, eram compreendidas entre os 21 e 0s 64 anos. Para além disso, o
instrumento é considerado valido e psicometricamente aceitavel, visto que tem um alfa de

Cronbach de 0.87 (Aradjo & Moura, 2011).

FIN - Family Inventory of Needs

O Inventario das Necessidades Familiares — FIN (traducdo do Family Investory of
Needs) surge da necessidade de avaliar o impacto da doenca oncolégica na vida dos
familiares. Para além disso, também se considera o interesse, perante a percecdo dos
familiares, sobre as necessidades que consideram satisfeitas e com maior importancia. FIN

foi desenvolvido pelo Kristjanson e os seus colaboradores em 1995 (Areia et al., 2017).

A estrutura da prova FIN é de 20 perguntas, onde cada uma delas se subdivide em

duas subquestBes, sendo estas: a importancia das necessidades e a satisfacdo para com as
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mesmas. Relativamente a importancia das necessidades, pode responder-se através de uma
escala tipo Lickert com cinco possibilidades de resposta: 1 = nada importante, 2 = pouco
importante, 3 = moderadamente importante, 4 = muito importante e 5 = extremamente
importante. Perante a satisfacdo das necessidades percecionam-se trés alternativas de
respostas, sendo estas, também, em formato escala tipo Lickert, onde 1= satisfeita, 2 =

satisfeita parcialmente e 3 = néo satisfeita (Areia et al., 2017).

Relativamente a traducdo e a validacdo para a populacdo portuguesa, aplicou-se o
instrumento em 364 familiares de doentes oncoldgicos, além disso, as respostas foram
recolhidas, através de trés associacdes e online. O instrumento pode considerar-se viavel e

com bons valores psicométricos, porque o Alfa de Cronbach é de 0.89 (Areia et al., 2017).

Procedimento

A recolha de dados, como parte integrante do procedimento do estudo, realizou-se
atraveés de um questionario online, na plataforma Google forms, que esteve disponivel do dia

18 de fevereiro 2019 até ao dia 1 de setembro de 2020.

Apesar de inicial e idealmente se espectar, que a recolha fosse presencial e com a
colaboracéo de associacdes relacionadas com a doenca oncologica. Portanto, devido a pouca
colaboracdo por parte das associacdes, ndo foi possivel realizar-se a recolha
colaborativamente, para além disso, o confinamento e as restricdes impostas pela pandemia

Covid-19, também trouxeram dificuldades para a sua concretizacao.

Ainda relativamente a tentativa de colaboracdo com as associagdes, pode descrever-se
que o processo e a relacdo estabelecida inicialmente, foi via email, telefénica e

posteriormente, com algumas das associacfes, presencialmente. Contudo foi através destas
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vias, que se estabeleceram o contacto com as seguintes associacoes: a Liga Portuguesa Contra

o Cancro, a Ajudo, a Acreditar e Amigas do Peito.

Sendo que no dia 9 de outubro de 2019, a associacgdo Liga Portuguesa Contra o
Cancro, foi contactada via email, ao qual, a resposta foi obtida através do Nucleo Regional do
Sul da Liga Portuguesa Contra o Cancro. O ndcleo disponibilizou via email o contacto para
que pudessem compreender de que forma poderiam ajudar. Apos chamada telefonica,
forneceram os contactos de um profissional, que auxilia e coordena um grupo de apoio de
familiares de doentes oncolégicos, apos tentativa de contacto via email e telefénica, ndo se

obteve resposta.

No mesmo dia, 9 de outubro, contactou-se a associacdo voluntaria Ajudo, via email,
mas apenas no dia 15 de janeiro de 2020 se obteve resposta, onde a associacao propds um
encontro, para exposicdo de ideias e esclarecimento de davidas. Nesse encontro a associagdo
esclareceu que a sua finalidade, era sem fins lucrativos e que 0 apoio prestado aos cuidadores
se incidia, essencialmente, nos seus direitos, deveres e quaisquer davidas no decorrer da
doenca oncoldgica. Acrescentando, também, que por isso ndo poderiam garantir o contacto
com os cuidadores informais, mas que poderiam partilhar o inquérito online. Apos o inquérito
estar finalizado, foi partilhado com a associacédo, a qual nunca respondeu, ndo se mostrando,

por isso, colaborativa.

No dia 5 de fevereiro de 2020 a associacdo Acreditar foi contactada, mas apenas dia
14 de fevereiro de 2020 se disponibilizou para uma reunido presencial, com o intuito de
perceber como poderia colaborar no estudo cientifico. Apds reunido, a resposta obtida pela
associacdo, foi que iriam informar os pais dos doentes oncolégicos, sobre o estudo e se,

eventualmente, estes estariam interessados em participar. Apos a reunido, a associacao

Catarina Leitdo Gaspar 44



O impacto da doenca oncoldgica na qualidade de vida dos cuidadores informais

transmitiu que relativamente as entrevistas (inicialmente idealizadas) nenhum cuidador

mostrou interesse em participar, mas que reencaminhariam os questionarios online.

A associagdo Amigas do Peito do Hospital Santa Maria forneceu o contacto para
perceber de que forma poderiam ajudar. Sendo que a associagédo foi contactada no dia 14 de
marco de 2020, pedindo que fosse enviado um email a explicar o pretendido. O email foi

enviado duas vezes e em nenhuma delas se obteve resposta.

Considerou-se, portanto, a dificuldade na colaboracéo institucional, apds o
questionario ter sido enviado, via email para diversas associagdes, solicitando que o
partilhassem com os cuidadores informais. Sendo enviado duas vezes, para 63 associacoes,
das quais responderam 11, onde 5 informaram que néo faria sentido partilhar o questionario e

6 afirmaram té-lo partilhado.

Para além disso, o questionario foi partilhado via Facebook, a mais de 1300 pessoas,
individualmente, das quais, algumas transmitiram que partilhariam o estudo. Posteriormente,
para 0 acesso as respostas ser mais incidido nos cuidadores de doentes oncoldgicos, o
questionario foi publicado em aproximadamente 75 grupos de Facebook. Sendo que alguns
grupos se associavam, de alguma forma, ao cancro, apesar de outros serem apenas grupos
aleatorios. Pode afirmar-se, portanto, que a partilha do questionario, foi feita mais que uma
vez nos respetivos grupos. Por fim, o questionario também foi enviado para outras redes de

comunicacdo paralelas.
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Resultados

Este capitulo tem como objetivo principal, tanto a apresentacdo dos dados recolhidos,
como o tratamento estatistico ao longo da investigacdo. Sendo que para anélise e o tratamento
dos dados, foi utilizado o programa estatistico SPSS (Statistical Package for the Social
Sciences) versdo 25.0. Onde os dados apresentados correspondem a recolha feita, através das
respostas obtidas no questionario online. Aglomerando, assim, as variaveis
sociodemogréficas, as varidveis da qualidade de vida, as variaveis da autoeficacia e as

varidveis perante a importancia e a satisfacdo das necessidades dos cuidadores informais.

Para alem disso, através do tratamento de dados realizaram-se alguns procedimentos
estatisticos, como: analises de frequéncia e descritivas, tendo o objetivo de compreender de
que forma as variaveis em estudo prevalecem. Sendo que as analises de frequéncia,
realizaram-se para percecionar a frequéncia e a percentagem de ocorréncia de cada questao.
Em relacdo as analises descritivas o objetivo foi esclarecer a media, o desvio padréo e o

intervalo minimo e maximo das variaveis.

Analise de dados

Variaveis sociodemograficas

Como verificado no procedimento da investigacdo, a amostra é de 107 participantes,

por isso, para estudo e tratamento das respostas, realizaram-se analises de frequéncia.

Sendo que as analises de frequéncia associadas as variaveis sociodemogréficas, se
podem apresentar através de varios pontos. Percecionando-se, portanto, que as idades dos
cuidadores informais sdo no minimo 20 e no maximo 70 anos, com uma média de 37,69 e um

desvio padrdo de 11,52. J& a idade dos doentes varia entre 0 minimo de 8 anos e 0 maximo de
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95 anos, onde a idade média é de 57,77 e um desvio padréo de 18,26. Para além disso,

também se constata que 7 dos individuos cuidados tém idades entres os 8 e 0s 18 anos.

Para além disso, o estado civil dos cuidadores informais incide-se essencialmente em
individuos casados, tendo uma percentagem de 38,3% e 0s solteiros, com 37,4%.
Relativamente a escolaridade, a maior parte tem estudos académicos, contemplando um total

de 72 (67,3%) cuidadores, como pode ser observado na tabela 1.

Perante a situacdo profissional, pode verifica-se que a maioria tem atividade
profissional, com 68 dos participantes (63,6%) e, curiosamente, os trabalhadores estudantes,
com 14 (13,1%), constatando-se, assim que existem dois sujeitos de diferenca, entre os
trabalhadores estudantes e os cuidadores desempregados, sendo estes 16 participantes e

apresentando uma percentagem de 15% (tabela 1).

Em relacdo ao parentesco/relacdo que os cuidadores informais mantém com o doente
oncologico, pode considerar-se como um ponto variavel, mas que se agrupa, essencialmente,
em cuidadores que sao filhos(as), conjuges/companheiros(as), maes e outros tipos de ralacao,

como se constata na tabela seguinte.
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Tabela 1 — Caraterizagdo sociodemogréfica da populagéo

Frequéncias  Frequéncias
absoluta (n)  relativas (%)

Sexo
Feminino 86 80,4
Masculino 21 19,6
Estado Civil
Solteira(o) 40 37,4
Casada(o) 41 38,3
Unido de Facto 15 14,0
Viuva(o) 1 0,9
Divorciada(o) 10 9,3
Escolaridade
Ensino Primério/ Basico 4 3,7
Ensino Secundario 20 18,7
Curso Técnico-Profissional 11 10,3
Licenciatura 47 43.9
Mestrado 25 23,4
Situacdo Profissional
Atividade profissional 68 63,6
Trabalhador estudante 14 13,1
Reformada(o) 4 3,7
Reformada(o) com atividade profissional 5 4,7
Desempregada(o) 16 15,0
Parentesco
Filhos 51 47,7
Conjuge/companheira(o) 24 22,4
Maes 8 7,5
Amiga(o) 4 3,7
Outro parentesco 20 18,7

Para além disso, perante os cuidados prestados e a sua durabilidade na vida dos
cuidadores informais, desde o diagnostico até ao momento, pode concluir-se que de 51
participantes, 22 deles prestavam cuidados com a durabilidade de pelo entre 1 a 2 anos e 0s
restantes 29 ha mais de 2, ou seja, 47,7% dos cuidadores prestavam cuidados ha mais de um
ano. Apesar disso, também se pode constatar que 21 dos inquiridos prestam cuidados ha
menos de 3 meses (19,6%). Sendo que também se pode constatar que o tempo despendido,
pelos cuidadores informais, foi essencialmente de mais de 16 horas diarias, com 30
participantes (28%), onde também se verifica uma grande percentagem, relativamente a

opcao 4 a 8 horas, ou seja, 15,9%, como se verifica na tabela seguinte.
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Relativamente a residéncia dos cuidadores com os doentes oncoldgicos, verifica-se

que 72 participantes (67,3%) residem, ou seja, mais de metade dos inquiridos (tabela 2).

Tabela 2 - Distribui¢do da amostra de acordo com as informacdes dos cuidadores informais
em relagdo a doenca

Frequéncias  Frequéncias
absoluta (n) relativas (%)

Ha quanto tempo presta cuidados ao

DO
< 3 meses 21 19,6
3 a 6 meses 17 15,9
6 a 12 meses 16 15,0
1a2anos 22 20,6
> 2 anos 29 27,1
N&o sei 2 1,9

Na ultima semana quanto tempo
dedicou, por dia, em média ao DO

Até 2 horas 10 9,3
2 a 4 horas 16 15,0
4 a 8 horas 24 22,4
8 a 16 horas 17 15,9
Mais de 16 horas 30 28,0
Nao sei 10 9,3

Vive no mesmo domicilio que a pessoa

a quem presta cuidados
Sim 72 67,3
Né&o 35 32,7

Em relacdo ao diagnostico dos doentes oncoldgicos, aos quais 0s cuidadores prestam
cuidados, pode entdo concluir-se, que maioritariamente foram: o cancro gastrointestinal,
cancro no cérebro, o cancro da mama, e linfomas. Como se pode observar com maior detalhe

na tabela 3.

Por fim, pode verificar-se, que a maioria dos cuidadores informais, veem o estado de
salide dos doentes oncoldgicos a quem prestam cuidados, como razoavel, onde o consideram
39 participantes (36,4%), mas para além disso, também se averigua que 35 cuidadores

(32,7%) o veem mau/muito mau.
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Tabela 3 - Distribuicdo da amostra de acordo com o diagnéstico dos doentes cuidados

P Frequéncias Frequéncias
Diagnostico absoluta (n) relativas (%)
Cancro Gastrointestinal 18 16.8
Cancro no Cérebro 16 14,9
Cancro da Mama 15 14,0
Linfomas 9 8,4
Cancro no Pancreas 8 7,5
Cancro Pulmonar 6 5,6
Leucemia 6 5,6
Cancro no Sistema Urinario 6 5,6
Cancro da Tiroide 4 3,7
Cancro do Utero 3 2,8
Mieloma Mdltiplo 3 2,8
Cancro Oral 3 2,8
Outras doencas oncoldgicas 10 9,5

Variavel da qualidade de vida (WHOQOL-BREF)

Em relagdo ao instrumento WHOQOL-BREF, estimaram-se médias tanto para a
qualidade de vida geral como para todos os dominios a ela associados, apos isso fez-se a
conversao para as 100 questdes da primeira versdo do instrumento. Sendo por isso, que

atraves desta conversdo os resultados se convertem a uma pontua¢do maxima de 100.

Através do presente estudo e perante a qualidade de vida dos cuidadores informais,
pode constatar-se, que sendo o valor médio de 50, os cuidadores em média consideram estar
satisfeitos com a sua qualidade de vida, visto que apresenta um resultado médio de 53,27. Ja
relativamente aos dominios verifica-se que aqueles que apresentam melhor qualidade de vida

sdo o dominio fisico e o dominio psicolégico, como se pode confirmar na tabela 4.

Tabela 4 - Analise descritiva da variavel qualidade de vida (WHOQOL-BREF)

Dominios N Média Desvio Padrdo
Qualidade de Vida Geral 107 53,27 19,97
Dominio Fisico 107 59,75 17,91
Dominio Psicolégico 107 57,32 18,83
Dominio Social 107 55,06 22,04
Dominio do Meio ambiente 107 55,87 17,02
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Variavel da autoeficacia (GSE)

Relativamente aos resultados da escala da autoeficécia, realizou-se um somatorio,
onde o valor total pode variar de 10 a 40, apresentando, por isso, um valor médio de 25.
Pode, portanto, concluir-se, que perante o somatdrio da autoeficacia dos 107 participantes, a
média é de 29,85. O que transmite uma autoeficécia ligeiramente acima do valor médio, ou
seja, a média dos 107 cuidadores informais, que participaram no estudo, apresenta ser

razoavelmente boa. Para além disso o desvio padréo total é de 5,32.

Variavel das necessidades (FIN)

Os resultados obtidos perante o instrumento, que informa as necessidades dos
cuidadores informais, divide-se em duas partes: a parte da importancia que os participantes

déo as suas necessidades e a parte da satisfacdo pessoal perante as mesmas.

Sendo que a importancia é apresentada através de uma média, ja a satisfacéo
apresenta-se através de um somatorio. Pode, portanto, considerar-se que em relacdo a
importancia das necessidades, a média € de 4,39 e o desvio padrdo de 0,51, podendo entéo
concluir-se, que a maioria dos cuidadores informais consideram importante, as necessidades

que tém como cuidadores.

Para além disso, também se pode concluir, que as necessidades mais importantes para
o cuidador informal, podendo percecionar-se atraves dos itens com maior realce, como: 0s
itens 3, 4, 10, 11 e 16, foram aqueles, cujos cuidadores consideraram mais importantes de
manter, no desempenho dos seus papeis, onde dos 107 participantes, onde entre 100 e 104
cuidadores, os consideraram. Pode, portanto, especificar-se que o item 3 ¢é “Sentir que os
profissionais de saide se preocupam com o paciente”, o item 4 “Ser informado(a) de

alteracdes nas condicOes de satde do paciente”, o item 10 “Estar seguro(a) de que o melhor
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cuidado possivel estd a ser dado ao paciente”, o item 11 “ Saber que sintomas o tratamento ou

a doenga podem causar” e o item 16 “Ter informacao do que fazer com o paciente em casa”.

O mesmo se pode constatar, em relacdo as necessidades que os cuidadores
consideraram menos importantes, sendo estas o item 15 “Saber os nomes dos profissionais de
saude envolvidos no cuidado ao paciente”, o item 17 “Sentir me aceite pelos profissionais de
salde”, o item 18 “Ter ajuda nos cuidados ao paciente”, o item 19 “Ter alguém que se
preocupe com a minha saude” e por fim, o item 20 “ Ser informado(a) sobre pessoas que

possam ajudar nos problemas”.

Relativamente a satisfacdo das necessidades que os cuidadores sentem como
importantes, pode percecionar-se que esta questdo surge a seguir a pergunta da importancia
das necessidades, onde os cuidadores poderiam responder se a consideravam como: nada
importante; pouco importante; moderadamente importante; muito importante ou
extremamente importante. Sendo que aqueles que respondessem nada importante, ndo teriam
de responder a questdo sobre a satisfacdo perante essa necessidade. Por isso, pode concluir-se
que dos 107 participantes, 92 consideraram todas as necessidades apresentadas, pelo menos

pouco importantes.

Para alem disso, conclui-se que de todas as necessidades, aquela que € considerada,
mais satisfeita, pelos cuidadores informais € a que corresponde ao item 6, ou seja, “Saber que
tratamento o paciente esta a receber”, com efeito de 59,8%. Para além disso, também se pode
realcar como necessidades satisfeitas, para a maior parte dos participantes, o item 15 “Saber
os nomes dos profissionais de satide envolvidos no cuidado ao paciente”, que apresenta uma

percentagem de 58,9% e o item 16 “Ter informacdo do que fazer com o paciente em casa”,

com 57% (tabela 5).
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Onde também se pode averiguar, que o item 20 “Ser informado(a) sobre pessoas que

possam ajudar nos problemas”, de 26,2%, o 19 “Ter alguém que se preocupe com a minha

saude” com 25,2% e o 18 “Ter ajuda nos cuidados ao paciente” com 19,6%, se consideram os

itens, onde as necessidades dos cuidadores sdo menos satisfeitos.

Perante a satisfacdo das necessidades, também tem de se falar das respostas omissas,

onde se constata que o item 17 “Sentir me aceite pelos profissionais de saude”, apresenta

menos nimero de respostas, ou seja, perante este item, sete pessoas consideram esta

necessidade nada importante, para o desempenho das fungdes de cuidador. Estes valores

podem observar-se na tabela 5.

Tabela 5 - Frequéncia da satisfacdo das necessidades

Satisfeita Satis_feita Né(_) _ Res_postas Média Desvio
Item Parcialmente Satisfeita omissas Padrao
n % n % n % n %

1 43 40,2 52 48,6 10 9,3 2 19 1,69 0,64
2 42 39,3 51 47,7 14 13,1 0 00 174 0,68
3 53 49,5 41 38,3 13 12,1 0 00 1,63 0,69
4 52 48,6 45 42,1 10 9,3 0 00 161 0,66
5 52 48,6 44 41,1 11 10,3 0 00 1,62 0,67
6 64 59,8 32 29,9 11 10,3 0 00 1,50 0,68
7 55 51,4 43 40,2 9 8,4 0 00 157 0,65
8 56 52,3 39 36,4 12 11,2 0 00 1,59 0,69
9 41 38,3 47 43,9 19 17,8 0 00 1,79 0,72
10 54 50,5 39 36,4 14 13,1 0 00 1,63 0,70
11 50 46,7 38 35,5 19 17,8 0 00 171 0,75
12 42 39,3 46 43,0 18 16,8 1 09 1,77 0,72
13 44 41,1 45 42,1 18 16,8 0 00 1,76 0,73
14 49 45,8 43 40,2 15 14,0 0 00 1,68 0,71
15 63 58,9 32 29,9 11 10,3 1 09 151 0,68
16 61 57,0 29 27,1 17 15,9 0 00 1,59 0,75
17 54 50,5 34 31,8 12 11,2 7 65 1,58 0,70
18 51 47,7 29 27,1 21 19,6 6 56 1,70 0,79
19 38 35,5 39 36,4 27 25,2 3 28 1,89 0,79
20 36 33,6 39 36,4 28 262 4 37 192 0,79
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Associacao entre variaveis

Em relagdo a associacdo de varidveis, pode considerar-se que se utilizaram as
correlagfes de Pearson, com o intuito de avaliar as ligagcdes entre as variaveis quantitativas, ja
as correlacdes de Spearman teve o intuito de examinar a relacdo entre as variaveis
qualitativas ordinais e quantitativas.

Portanto, relativamente as correlacfes Pearson podem tirar-se algumas conclusdes,

que se podem verificar na tabela abaixo (tabela 6).

Tabela 6 - Correlacd@o de Pearson entre variaveis

Varidveis Idade QVG QVF QVP QVS QVA GSE  FIN
Idade --

QVG -0,061 --

QVF -0,077 0,661** --

QVP -0,087 0,505** 0,612** --

QVvs -0,263**  0,324** 0,482** 0,626** --

QV A 0,180 0,639** 0,670** 0,649** 0,554** --

GSE -- 0,289** 0,360** 0,453** 0,347** 0,520** --

FIN -- -0,061 -0,090 -0,018 -0,111 -0,055 -0,050 -

Nota: ** p <0,01; * p <0,05.

Qualidade de vida geral (QV G); Qualidade de vida dominio fisico (QV F); Qualidade de vida dominio psicoldgico (QV P);
Qualidade de vida dominio social (QV S); Qualidade de vida dominio ambiente (QV A); General self-efficacy scale (GSE);
Family inventory of needs (FIN)

Isto &, relativamente a tabela acima apresentada, pode verificar-se, essencialmente, a
representatividade das correlacdes, podendo ser, por vezes, positiva ou negativamente,
associadas, sendo que também se pode percecionar se as correlacdes sdo fortes ou fracas,

balizando-se através do valor igual ou superior a 0,30.

Portanto na tabela 6, a presenca uma correlacdo negativa quase forte
(r =-0,263, p< 0,05), entre 0 dominio social da qualidade de vida e a idade, ou seja, conclui-
se que quanto maior for a idade menor é o dominio social da qualidade de vida ou quanto

maior é o dominio social, menor é a idade.
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Podendo também observar-se que em relacdo as correlagbes da qualidade de vida,
com os restantes dominios, como pertencem ao mesmo questionario, era de se esperar que
existissem correlagdes positivas e fortes. Por isso, entre a QV G e os restantes dominios,
constata-se que a correlacdo menos forte, é a correlacdo da qualidade de vida com o dominio
social (r = 0,324; p < 0,01). O que pode indicar, que para os cuidadores informais, quanto
maior € a QV G, maior é a QV S. Para além disso, a correlacdo mais forte, ou seja, com
maior dependéncia, € 0 QV FcomaQV G (r =0,661; p <0,01). O que quer dizer, que o
dominio fisico é o que impactua mais, a QV G percebendo-se, portanto, que quanto maior for
a qualidade de vida geral, mais o cuidador informal apresentar melhor qualidade de vida,

associada ao dominio fisico e vice-versa.

Para além disso, perante os dominios da qualidade de vida e fa autoeficacia (GSE),
pode realcar-se as correlac@es entre os dominios do meio ambiente (r = 0,520; p < 0,01) e 0s
dominios psicologicos (r = 0,453; p < 0,01). Quer com isto dizer, que a correlacdo entre eles é
bastante forte e por isso dependente, o que indica, que quanto maior é a autoeficacia, maior é
a qualidade de vida relativamente ao dominio do meio ambiente, e 0 mesmo se verifica com o
dominio psicologico. Isto é, a qualidade de vida do dominio do meio ambiente e psicoldgico,

influenciam mutua e positivamente a autoeficacia dos cuidadores informais.

Podendo verificar-se, também, que relativamente a correlacdo da qualidade de vida
geral e da autoeficacia (GSE), que a correlacdo é positiva e moderadamente forte (r = 0,289;
p < 0,01). Quer com isto dizer, que quanto maior € a qualidade de vida dos cuidadores

informais, maior é a sua autoeficécia, e vice-versa.
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J& relativamente a importancia das necessidades dos cuidadores informais, pode
verificar-se como independente das restantes variaveis, apresentando correlagbes muito fracas

e um valor de p muito elevado, ou seja, pouco significativo.

Ainda sobre as correlagdes de Pearson, pode verificar-se na tabela 7, a existéncia de
uma correlacédo positiva, quase forte, relativamente a média de horas dedicadas ao doente
oncoldgico, na Gltima semana e a autoeficacia (r = 0,206, p< 0,05). Portanto, na Gltima
semana a quantidade de horas, que os cuidadores informais dedicam aos doentes oncoldgicos

e a autoeficacia correlacionam-se mutuamente.

Para além disso, também se pode verificar uma correlagdo fraca, mas significativa (r =
0,195; p < 0,05), entre a forma como o cuidador informal vé a satde do doente oncoldgico e a
autoeficécia, isto €, s@o varidveis dependentes, mas com uma correlacao fraca. Ou seja, a

forma como os cuidadores informais veem a salide do doente, influéncia a sua autoeficacia.

Tabela 7 - Correlac6es de Pearson das variaveis sociodemograficas e da autoeficacia

Varidveis GSE TODO TMD ESD
GSE --

TDO -0,021 --

TMD 0,206* 0,004 --

ESD 0,118 0,195 -0,044 --

Nota: * p <0,05.

General self-efficacy scale (GSE); Ha quanto tempo presta cuidados aos doentes oncoldgicos (TDO); Ao longo da Ultima
semana quanto tempo dedicou, por dia, em média, ao doente oncolégico (TMD); Neste momento como vé o estado de salide
do doente oncoldgico (ESD).

Relativamente as correlagcdes de Spearman, perante as variaveis sociodemogréaficas e
da qualidade de vida, como se verifica na tabela 8, pode constatar-se que existe correlacdo
quase forte entre ambas as variaveis (r = 0,213; p < 0,05), ou seja, entre como o cuidador
informal vé a saude do doente e a quantidade de tempo que os cuidadores informais prestam
cuidados aos doentes. Para além disso, existe uma correlacdo forte (r = 0,390; p < 0,01), entre

a qualidade de vida geral e como os cuidadores informais veem a salde do doente. Ainda
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relativamente a correlacdo da qualidade de vida com a forma como os cuidadores veem a
satide do doente, os dominios com maior correlagéo sdo o dominio fisico e do meio ambiente.
Podendo, também, verifica-se uma correlacdo negativa quase forte (r = -0,222, p< 0,05), entre
o tempo despendido diariamente, em média, perante os cuidados ao doente, e 0 dominio
fisico da qualidade de vida. Concluindo-se, portanto, que o dominio fisico da qualidade de

vida é pior em cuidadores que cuidam mais horas semanalmente.

Tabela 8 - Correlacdes de Spearman das variaveis sociodemograficas e da qualidade de vida

Variaveis TDO  TMD  ESD QVG QVF QVP QVS QVA
TODO -

TMD 0,003 -

ESD 0,213* -0,056  --

QVG 0,020 -0,178  0,390** --

QVF -0,042  -0,222* 0,234*  0,666** --

QVP -0,038  -0,028 0,142 0,568** 0,612** --

QVS 0,039 0,009 0,128 0,387** 0,481** 0,608** --

QV A 0,059 -0,100 0,248** 0,681** 0,685** 0,664** 0,535** --
Nota: ** p <0,01; * p <0,05.
Ha quanto tempo presta cuidados aos doentes oncolégicos (TDO); Ao longo da Gltima semana quanto tempo dedicou, por
dia, em média, ao doente oncolégico (TMD); Neste momento como vé o estado de saide do doente oncoldgico (ESD);
Qualidade de vida geral (QV G); Qualidade de vida dominio fisico (QV F); Qualidade de vida dominio psicoldgico (QV P);
Qualidade de vida dominio social (QV S); Qualidade de vida dominio ambiente (QV A).

Para além destas correlagdes, também se trataram os dados através de outros testes,
como o teste Wilcoxon-Mann-Witney, que se utilizou devido a falta de homogeneidade e de
normalidade. Isto é, ndo existe normalidade, nas variaveis da qualidade de vida, da
autoeficacia (GSE) e das necessidades (FIN), por isso, utilizou-se o teste ndo-paramétrico

Wilcoxon-Mann-Witney, para analise da diferenca existente entre estes grupos.

Relativamente ao teste ndo paramétrico Wilcoxon-Mann-Witney, verificaram-se
diferencas significativas entre os sexos feminino e masculino, constatando assim, que 0s
cuidadores informais do sexo feminino salientaram mais a importancia das necessidades, ao

longo do acompanhamento da doenca oncoldgica (U = 539; W = 770; p = 0,004).
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Sendo que, também se encontraram diferencas entre os cuidadores que residem com
os doentes oncoldgicos e 0s que ndo residem, verificando, portanto, que os cuidadores que
ndo vivem com os doentes, apresentam melhor qualidade de vida, do que aqueles que vivem
com o doente. Sendo que as diferencas estatisticamente significativas, se encontram
associadas ao dominio social e ao dominio psicolégico da qualidade de vida

(U = 694,5; W = 3322,5: p = 0,000).

Ainda perante o teste de Wilcoxon-Mann-Witney, e os cuidadores informais, que
residem com os doentes, pode constatar-se que os cuidadores informais que residem com o
doente salientam mais o impacto da importancia das necessidades na sua vida, do que aqueles

que néo residem (U = 874,5; W = 1504,5; p = 0,010).

Para alem das correlagdes e do teste ndo paramétrico, realizou-se uma regressao
linear, com o interesse em verificar os principais preditores de qualidade de vida dos
cuidadores informais de doentes oncologicos (tabela 9). Onde se verifica que o tempo
dedicado aos cuidados perante o doente (B= -3,443; p=0,003), o estado de saude do doente
(B=5,532; p=0,000) e a autoeficacia (B= 1,118; p= 0,001) sdo preditores da qualidade de
vida dos cuidadores de doentes. No conjunto, o total das variaveis deste modelo explicam

30% da variancia [F= 14,139 (12,228), p= 0,001].

Tabela 9 - Regressao linear de algumas variaveis sociodemograficas e a autoeficacia

Coeficientes ndo padronizados Coeficientes padronizados t
B Erro padrdo Beta
(Constantes) 16,267 10,020 0,108
TMD -3,443 1,133 -0,257 0,003*
ESD 5,532 1,236 0,373 0,000***
GSE 1,118 0,320 0,298 0,001**

Nota: *** p <0,001; ** p < 0,01; * p < 0,05.
Ao longo da dltima semana quanto tempo dedicou, por dia, em média, ao doente oncolégico (TMD); Neste momento como
Vé o estado de satde do doente oncoldgico (ESD); General self-efficacy scale (GSE)
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Discusséo
Neste capitulo o esperado € que se estipulem relagdes, como o objetivo de refletir
sobre os pardmetros em estudo, ou seja, entre as informacdes tedricas encontradas, 0s
objetivos propostos e os resultados obtidos. Por isso, pode considerar-se que a discussao

destes parametros, permite uma clarificacdo e melhor absorcdo dos mesmaos.

Visto que, o presente trabalho, se foca essencialmente na vida dos cuidadores
informais de doentes oncoldgicos, espera-se perceciona-la, através da compreensdo da
qualidade de vida, da autoeficacia e das necessidades dos mesmos. Alem disso, pretende-se
compreender e caraterizar a relagéo entre as necessidades dos cuidadores informais e a sua
qualidade de vida, como também, a ligacao das necessidades com a autoeficacia, e por fim a

correlagéo entre a autoeficacia e a qualidade de vida.

Através dos resultados obtidos e da ligacdo com a informacao tedrica apresentada,
pode afirmar-se que as questdes impostas e propostas de estudo, através dos objetivos, foram
esclarecidas e clarificadas, trazendo respostas sucintas, que evidenciam as variaveis em

estudo.

Por isso, com o presente estudo se foca nos cuidadores informais, torna-se
fundamental desmistificar-se a relacdo dos resultados sociodemogréaficos, aqui apresentados e

aqueles que foram apresentados teoricamente.

Podendo entdo concluir-se, que existe ligacao entre os dois preditores, isto &, 0 sexo
dos cuidadores informais e o grau de parentesco, isto porque se verifica que no estudo de
Romito et al. (2013) a maioritariamente dos cuidadores informais do sexo feminino, tal como
no presente trabalho, apresentam as mesmas conclusdes. Além disso, nesta dissertacao, 0s

cuidadores informais sdo fundamentalmente filhas(os), conjuges/companheiras(os) e maes, o
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mesmo se verifica nos estudos tanto do Departamento de Prestacdo e ContribuicGes (2020),
como de Romito et al. (2013), transmitindo que o parentesco, entre cuidador informal e
doente, se pode verificar a nivel familiar, entre 0 1° e 0 4° grau. Além disso, Romito et al.
(2013), também realcam, que fundamentalmente os cuidados séo prestados por filhos(as) e
conjuges, ou seja, 0 mesmo se verifica, visto que de 107 cuidadores informais, 51 eram

filhas(os) e 24 eram conjuges/companheiras(os).

Ainda relativamente aos cuidadores informais, pode analisa-se que na presente
investigagdo a idade dos mesmos, é compreendida entre os 20 e 70 anos, o que se diferencia
da constatacéo do estudo de Warapornmongkholkul et al. (2017) onde a idade varia entre 0s
18 e 50 anos. Sendo que, esta diferenca entre os intervalos de idades de ambos os estudos, se
pode dever ao facto do estudo de Warapornmongkholkul et al. (2017) se focar nos cuidadores

informais da Tailandia e/ou pelo nimero da amostra ser superior, ao do presente estudo.

Em relacdo a quantidade de horas gastas, pelos cuidadores informais diariamente,
podem verificam-se diferencas entre: o presente estudo e o de Muliira e Kizza (2019). Isto
porque estes autores, fizeram uma estatistica semanal das horas gastas, j& neste trabalho a
apresentacao das horas foi diaria. Sendo que Muliira e Kizza (2019) analisaram que 0s
cuidadores informais, despendem 121 horas semanais com 0s doentes oncologicos e na
presente investigacao concluiu-se que os cuidadores em estudo, despendiam de 16 horas ou
mais diariamente. Por isso, pode considerar-se que estas diferencas, surgem devido a
formulacdo da questdo. Apesar disso, feita a média das horas semanais, do presente estudo,
verifica-se que sdo 112 horas, pode, portanto, percecionar-se uma diferenca de 9 horas
semanais, mas visto que a resposta ¢ “16 horas ou mais”, pode aferir-se que as horas

constatadas em ambos os estudos, se assemelham.
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Para além dos dados sociodemogréficos, que se consideraram como correlacionaveis
entre si, pretende também averiguar-se a correlagdo existente em relacdo ao objetivo de
compreender e caraterizar a qualidade de vida dos cuidadores informais. Pode, portanto,
verificar-se, que a qualidade de vida dos cuidadores, da presente tese, se apresenta mediana,
tal como Warapornmongkholkul et al. (2017) conclui, que de modo geral/em média, a
qualidade de vida dos cuidadores informais é boa. Podendo concluir-se, que ambos se

assemelham.

Ainda em relacdo a qualidade de vida, pode concluir-se que os dominios, desta
investigacdo, com valores mais elevados, foram os dominios fisicos e psicoldgicos, o que se
assemelha, em parte, visto que a QV P é o segundo valor mais alto. No estudo de Gorji et al.
(2012), transmite-se que os fatores psicoldgicos, sdo aqueles que maior impacto, tém na
qualidade de vida dos cuidadores informais. Por isso, como se pode verificar o dominio fisico
néo foi considerado, por Gorji et al. (2012), como 0 mais impactante na qualidade de vida do
cuidador informal. O que se pode justificar, devido ao facto da maioria dos cuidadores
informais, do presente estudo terem respondido ao questionario, na altura em que estavam em
confinamento. Isto porque se pode considerar, que a nivel fisico os cuidadores informais
sentiram mais desafios, em circunstancia de isolamento social. Sendo que em relacéo aos
cuidadores, que residiam com o doente, podem ter sentido mudancas a nivel fisico, devido
aos reajustes na gestdo de rotinas diarias, podendo exigir maior esforgo fisico. Relativamente
aos cuidadores, que ndo residem com o doente, pode ter sido muito desafiante, devido ao
isolamento social, tendo de redobrar a sua gestdo diaria, tanto a nivel de imposi¢6es perante
as deslocacdes, como a nivel das atividades pessoais podendo assim influenciar diversos

fatores fisicos.

Catarina Leitdo Gaspar 63



O impacto da doenca oncoldgica na qualidade de vida dos cuidadores informais

Além disso, perante a qualidade de vida do cuidador informal, pode verificar-se, na
presente investigacdo, como correlacionada com a idade dos cuidadores, ou seja, analisou-se
que quanto mais velhos eram os cuidadores, menor era a sua qualidade de vida em relacéo ao
dominio social. Sendo que Shahi et al. (2014), também constatou que quanto mais velhos
eram os cuidadores, mais instavel era a sua qualidade de vida. A Unica diferenca, € que as
conclus@es da presente dissertacdo, se referem a qualidade de vida associada ao dominio
social e as observac@es do autor referenciado, se associam a qualidade de vida generalizada.
Isto é, apesar de serem equivalentes, diferenciam-se ligeiramente, isto porque socialmente as
pessoas mais velhas, podem ter a tendéncia de se isolar mais, o0 que pode prejudicar a sua

qualidade de vida, associada ao dominio fisico, mais do que a qualidade de vida generalizada.

Para alem da qualidade de vida dos cuidadores informais, também se propos
compreender e caraterizar a autoeficacia dos cuidadores informais. Por isso pode, portanto,
concluir-se que a autoeficécia dos cuidadores informais se encontra ligeiramente acima do
valor médio, podendo entdo considerar-se, que os cuidadores informais tém uma boa
autoeficacia. O que também se verifica no estudo de Warapornmongkholkul et al. (2017),

onde a autoeficacia é evidenciada como sendo boa.

Ainda sobre a autoeficacia, mas relativamente ao objetivo de compreender e
caraterizar a correlacdo entre a autoeficacia e a qualidade de vida, pode transmitir-se que
existe ligacdo, correlacdo e ambas as variaveis sdo dependentes uma da outra. Verifica-se,
portanto, que se a qualidade de vida se considera boa, a autoeficacia também. O mesmo se
analisa no estudo de Chirico et al. (2017), onde se transmite, que a qualidade de vida se
relaciona com a autoeficacia, demonstrando que a relacdo entre ambas € positiva e que para

além disso, quanto maior for a autoeficacia, maior se apresenta a qualidade de vida.
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Na presente investigacdo também foi proposto, compreender e caraterizar a
importancia e a satisfacdo das necessidades dos cuidadores informais. Onde em relacéo as
necessidades dos cuidadores informais, se pode concluir, que existem diferenca quanto a
relacdo entre 0s sexos e quanto a residéncia com o doente. Isto é, relativamente a importancia
das necessidades, os cuidadores do sexo feminino realcam mais a importancia das mesmas,
do que os cuidadores do sexo masculino. Tal como os cuidadores que residem com o doente,
também reforcam, mais a importancia das necessidades, do que aqueles que nao residem.
Sendo que, também, no estudo de Alzougool et al. (2017) se conclui que as necessidades

variam conforme o sexo do cuidador, se residem ao ndo com o doente e entre outros fatores.

Através da importancia das necessidades, também se pode corroborar que as
necessidades com mais importancia, de modo general, para os 107 cuidadores,
fundamentalmente, se associam a obtencao de informacéo associada a doenca e ao doente, e
também com os profissionais de saude. O que também, se pode verificar no estudo, tanto de
Heath et al. (2018), como de Northouse et al. (2012) e também de Alzougool et al. (2017),
sendo que, apesar dos autores enunciarem mais do que uma necessidade importante para 0s
cuidadores informais, especificam algumas, como a necessidade de informacéo por parte dos
profissionais de salde e nas falhas sentidas por parte dos mesmos, como também se verifica

nesta investigacao.

Além das necessidades mais importantes, também se pode percecionar as menos
importantes e, por isso, verifica-se que as conclusdes dos autores diferem, das do presente
estudo, pois Cortés et al. (2017) consideram os fatores intrapessoais bastante importantes para
os cuidadores informais e nesta investigacao foram os fatores que se constataram com menos
significancia. O que se pode justificar, devido a falta de autocuidado dos cuidadores

informais como citado no estudo de Awasthi e Kuhu (2017), mas também através das
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dificuldades introspetivas dos cuidadores, a nivel psicoldgico, como analisam Sercekus et al.
(2014), quando transmitem que os cuidadores tendem a controlar os sentimentos e a evitar
abordar temas associados ao cancro. Quer isto dizer, que como o autocuidado, dos cuidadores
informais em estudo, pode ser reduzido, estes tenderdo a evitar abordar e refletir o tema,

podendo influenciar e impactar as suas respostas sobre a importancia das necessidades.

No que diz respeito a satisfacdo das necessidades dos cuidadores informais, pode
considerar-se que estes tém interesse em compreender as necessidades, visto que a maioria
dos cuidadores, mais concretamente 92, responderam que as necessidades eram pelo menos
“pouco importante” e estes avaliaram a sua satisfagdo perante as mesmas. Tal como Rietveld
et al. (2019) atraves do seu estudo, também transmitiu, que os cuidadores informais

demonstravam interesse em sentir as necessidades satisfeitas.

Para além disso, em relacdo a presente dissertacdo, pode destacar-se que de todas as
necessidades apresentadas aos cuidadores informais no questionario, as que os cuidadores
consideraram mais satisfeitas, estavam correlacionadas com os tratamentos, os cuidadores
conhecerem os profissionais de salde e terem informacdes, de como saber gerir as atividades
do paciente. Sendo que estas constatagdes, se diferem do estudo, tanto de Lund et al. (2015),
como de Gerhardt et al. (2020), que analisaram que os cuidadores ndo sentem, as
necessidades relacionadas com a preocupacao dos profissionais de saude, satisfeitas. Por isso,
pode tentar justificar-se esta diferenca, através da possibilidade de proximidade, entre
profissional de satde e o cuidador, sentida em relacdo ao momento em que a maioria dos
individuos, deste estudo, responderam ao inquérito, ou seja, no periodo de confinamento.
Sendo que, por isso, os profissionais de salde, podem ter procurado manter uma proximidade

maior com o cuidador informal, melhorando assim a relacdo entre ambos.
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Ainda sobre as necessidades, pode verificar-se neste estudo, que de modo geral as
necessidades que para o cuidador ndo séo satisfeitas, centram-se, fundamentalmente, na
necessidade de se sentirem-se apoiados, verificando-se por isso, que sentem as necessidades
emocionais e de identidade social, como néo satisfeitas. O mesmo se verifica no estudo de
Soothill et al. (2001), que expressa gque as necessidades menos satisfeitas, se correlacionam,
essencialmente com a gestdo diaria, as emoc0es e a identidade social dos cuidadores

informais.

Para além disso, também se pode declarar, que de modo geral as necessidades dos
cuidadores informais, desta investigacao, sdo satisfeitas, o que se diferencia das observacoes
do estudo de Harding et al. (2012), que mencionou que as necessidades dos cuidadores
informais, de modo geral ndo eram atendidas. Esta diferenca entre a satisfacdo dos cuidadores
informais, perante as necessidades, pode dever-se ao facto do artigo de Harding et al. (2012),
ter sido realizado com a populacéo inglesa e ter sido escrito em 2012, ou seja, passados 8
anos a ciéncia evoluiu e a compreensdo da importancia dos cuidadores informais, no decorrer
da doenca também, e por isso, a atengé@o dos profissionais de salude, para com as necessidades
dos cuidadores, pode efetivamente ter melhorado. Para além disso, as diferencas também se
podem dever, ao facto dos cuidadores informais, se poderem focar, essencialmente, nas
necessidades dos doentes, podendo assim, esquecer-se das proprias necessidades e

considerando-as, por isso, satisfeitas, como se pode verificar no estudo de Sales (2014).

Através dos objetivos de compreender e caraterizar a correlacdo da qualidade de vida
com as necessidades e a correlacdo da autoeficacia e das necessidades dos cuidadores
informais, pode perceber-se que ndo se encontram correlagdes significativas. Quer isto dizer,

gue ao momento presente, ndo foram encontradas evidéncias cientificas de que as
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necessidades dos cuidadores informais, dependem da autoeficacia ou da qualidade de vida e

vice-versa.
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Concluséo
A motivacdo para realizar um estudo de investigagdo, associa-se a compreensao
daquilo que se projeta e da forma como se correlaciona com os factos estudados
anteriormente. Neste caso, o interesse na vida do cuidador informal, surgiu através da
vontade de compreender, desmistificar os desafios e as problematicas associadas a doenca
oncoldgica. Para além disso, enquanto o tema era pensado e ponderado, existiam certezas
hipotéticas, ndo cientificas, de que a vida dos cuidadores era impactada negativamente, ao

longo dos cuidados prestados a doentes oncolégicos.

Apesar disso, pode concluir-se, que o esperado ndo corresponde aos factos reais e
cientifico, isto porque, a maioria dos cuidadores informais demonstra e apresenta ter uma
qualidade de vida mediana. Pode, portanto, concluir-se, que a ligacéo existente entre a

qualidade de vida dos cuidadores informais e a oncologia, apresenta valores médias.

Para alem da qualidade de vida, também se pretendeu percecionar e compreender de
que forma a autoeficacia impactua o cuidador informal, visto que a autoeficacia € um fator
intrinseco aos seres humanos, além do mais, pode facilitar o processo e a resolucao de
problemas. Por isso, sendo o cancro um desafio constante para o cuidador, poderia existir
alguma ligacdo positiva entre ambos, a autoeficacia e a doenga cancerigena. Pode entéo,
verificar-se, isso mesmo, que os individuos mais autoeficazes, apresentavam uma melhor

qualidade de vida, sendo que 0 mesmo acontecia inversamente.

As necessidades dos cuidadores informais, por vezes, podem ser consideradas
esquecidas, devido a possibilidade de o foco, dos profissionais de salde, se incidir,
unicamente, sobre o doente e acabando por se esquecerem do cuidador. Portanto,

relativamente a esta varidvel, previa-se a apresentacdo de resultados com evidéncias de que as
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necessidades dos cuidadores informais se consideravam pouco atendidas. Apesar disso, 0 que
acabou por se verificar, foi que as necessidades pouco ou nada, se correlacionaram com as

restantes variaveis.

Para além das principais conclusdes, cientificas tedrica e praticamente percecionadas,
também ¢é esperado que se reflita no trabalho apresentado, por isso, torna-se fundamental a
assimilacédo e formulacédo das limitagdes do presente estudo e apresentacdo de propostas para

futuros estudos.

Sendo por isso, percecionadas e refletidas as seguintes limitagfes: o tamanho da
amostra, isto porque, se fosse maior traria a possibilidade de se percecionarem conclusdes
mais claras nas diferencas entre os sexos. Ainda associado a amostra, pode considerar-se uma
limitacdo o facto do questionario se ter encontrado disponivel, unicamente, via online, pois 0
acesso pode tornar-se mais complexo para pessoas que ndo consigam e/ou nao saibam aceder
a internet em casa. Em relacdo a estrutura do trabalho, pode considerar-se uma limitacao o
facto do estudo ser apenas quantitativo, visto que uma investigacdo mista ajudaria a
compreender melhor, os conceitos absorvidos. A extensdo do questionario, eventualmente,
também se pode considerar uma limitacao, porque pode alterar a veracidade das respostas

obtidas.

Apesar disso, 0 maior desafio sentido ao longo da realizacao da tese, foi a obtencdo de
respostas, que tornassem o estudo significativo, e com conclusdes consistentes. E por isso,
apesar das dificuldades, o trabalho realizado obteve respostas claras e concretas, 0 que ajudou

a perceber melhor a investigacao.

Em relacdo a propostas para estudos futuros, pode sugerir-se, que se realize um estudo

mais amplo, onde se avalie também a relacdo e a interacdo dos cuidadores informais, com os
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profissionais de salide e com isto obter informagdes acerca da forma, como esta relacéo se
correlaciona com a variavel das necessidades. Isto para que se consiga obter informacgoes
mais claras, em relacdo as necessidades dos cuidadores informais. Outra sugestao, seria a
realizacdo de um estudo longitudinal, onde os cuidadores fossem avaliados, no inicio da sua
prestacdo de cuidados e posteriormente, passado um ano, fossem novamente avaliados, tendo
como objetivo percecionar e verificar, de forma mais clara, o impacto dos cuidados na vida

destes individuos.

Além disso, também se pode sugerir que a populacgdo alvo seja alargada, isto é, onde
0s antigos cuidadores sejam envolvidos na amostra, isto porque, para além existir a
possibilidade de aumentar o nimero de respostas, também poderia ser interessante
percecionar-se, quais as diferencas entre do impacto da doenca oncoldgica na vida de atuais e

antigos cuidadores informais.
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Consentimento informado

No ambito da dissertacdo de mestrado de Psicologia Clinica na Universidade Lusiada
de Lisboa, encontra-se a decorrer uma investigacao cientifica sobre “O impacto da doenca
oncoldgica na qualidade de vida dos cuidadores informais”, cuja responsabilidade incide
sobre a psicéloga licenciada Catarina Gaspar, com a orientagdo da Professora Doutora Mayra

Armani Delalibera.

A participagao neste estudo € voluntaria. As respostas sdo confidenciais, o que indica
que a informacéo recolhida tem unicamente como finalidade investigar, analisar e tratar 0s
dados estatistica e cientificamente. A investigacao ndo tera qualquer elemento que identifique

0 participante.

Para participar no estudo, deve ter mais de 18 anos e prestar cuidados a algum doente
oncologico, sendo que o cuidador pode ser familiar ou ndo. Estes cuidados podem ser fisicos,

psicoldgicos, sociais ou financeiros.

Caso tenha alguma questdo acerca dos objetivos, procedimentos e finalidades do

estudo, contacte através do email: catarinagaspar149@gmail.com

Muito obrigada pela sua colaboracéo e disponibilidade.

Declaro que tomei conhecimento dos termos do consentimento informado e aceito

participar nesta investigacao (sim/néo)

Declaro que aceito que as minhas respostas sejam armazenadas e tratadas de forma

anonima para fins de investigacdo (sim/néo)
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1. Idade

2. Sexo
Feminino

Masculino

3. Escolaridade:
Sem estudos

Ensino Primério

Ensino Basico

4. Situacdo Profissional Atual:
Atividade profissional

Trabalhador estudante

Reformado(a)

Ensino Secundério

Licenciatura

Mestrado

Reformado(a) com atividade profissional

Desempregado(a)

4.1. Profissao atual:

5. Estado Civil:
Solteiro(a)
Casado(a)

Doutoramento
(CET) Curso

Técino--Profissional

Unido de Facto

Viavo(a)

6. Presta cuidados a algum doente oncoldgico?

Sim

Divorciado(a)
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6.1. Se respondeu sim, diga ha quanto tempo presta cuidados?

< 3 meses 6 a 12 meses > 2 anos

3 a 6 meses 1 a2 anos Nao sei

6.2. Ao longo da ultima semana quanto tempo dedicou, por dia, em média, ao doente
oncologico?

Até 2 horas 4 a 8 horas Mais de 16 horas

2 a 4 horas 8 a 16 horas N3o sei

7. Vive no mesmo domicilio que a pessoa a quem presta cuidados?

Nao

8. Qual o parentesco ou a relacdo que mantém com o doente oncoldgico:

8.1. Qual a idade do doente a que presta cuidados:

8.2. Qual o diagndstico do doente a quem presta cuidados:

9. Neste momento como Vé o estado de satde do doente oncoldgico?

Muito ma Razoavel Muito boa

Ma Boa Nao Sei
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Whoqol-Bref

Este questionario procura conhecer a sua qualidade de vida, salde, e outras areas da sua vida.

Responda a todas as perguntas. Se ndo tiver a certeza da resposta a dar a uma pergunta, escolha
a que lhe parecer mais apropriada. Esta pode muitas vezes ser a resposta que lhe vier primeiro

a cabeca

Por favor, tenha presente os seus padrdes, expetativas, alegrias e preocupacoes. Pedimos-lhe

que tenha em conta a sua vida nas ultimas duas semanas.

Leia cada pergunta, veja como se sente a respeito dela, e ponha um circulo a volta do
namero da escala para cada pergunta que lhe parece mais acertada.

1. Como avalia a sua qualidade de vida?

1. Muitoma 2. Ma 3. Nem boa nem mé 4. Boa 5. Muito boa

2. Até que ponto esté satisfeito com a sua satde?

.1' I\_/Iun_o 2. Insatisfeito 8. Nem sa'§|sfe_|to nem 4, Satisfeito 5. Muito satisfeito
insatisfeito insatisfeito

3. Em que medida as suas dores (fisicas) o(a) impedem de fazer o que precisa de fazer?

1. Nada 2. Pouco 3. Nem muito nem pouco 4. Muito 5. Muitissimo

4. Em que medida precisa de cuidados médicos para fazer a sua vida diaria?

1. Nada 2. Pouco 3. Nem muito nem pouco 4. Muito 5. Muitissimo

5. Até que ponto gosta da vida?

1. Nada 2. Pouco 3. Nem muito nem pouco 4. Muito 5. Muitissimo
6. Em que medida sente que a sua vida tem sentido?
1. Nada 2. Pouco 3. Nem muito nem pouco 4. Muito 5. Muitissimo

7. Até que ponto se consegue concentrar?

1. Nada 2. Pouco 3. Nem muito nem pouco 4. Muito 5. Muitissimo
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8. Em que medida se sente em seguranca no seu dia-a-dia?

1. Nada 2. Pouco 3. Nem muito nem pouco 4. Muito 5. Muitissimo

9. Em que medida é saudavel o seu ambiente fisico?

1. Nada 2. Pouco 3. Nem muito nem pouco 4. Muito 5. Muitissimo

10. Tem energia suficiente para a sua vida diaria?

1. Nada 2. Pouco 3. Nem muito nem pouco 4. Muito 5. Muitissimo

11. E capaz de aceitar a sua aparéncia fisica?

1. Nada 2. Pouco 3. Nem muito nem pouco 4. Muito 5. Muitissimo

12. Tem dinheiro suficiente para satisfazer as suas necessidades?

1. Nada 2. Pouco 3. Nem muito nem pouco 4. Muito 5. Muitissimo

13. Até que ponto tem facil acesso as informacdes necessarias para organizar a sua vida diaria?

1. Nada 2. Pouco 3. Nem muito nem pouco 4. Muito 5. Muitissimo

14. Em que medida tem oportunidade para realizar atividades de lazer?

1. Nada 2. Pouco 3. Nem muito nem pouco 4. Muito 5. Muitissimo

15. Como avalia a sua mobilidade (capacidade para se movimentar e deslocar por si proprio (a)

1. Muitoma 2. Ma 3. Nem boa nem ma 4.Boa 5.Muito boa

16. Até gue ponto estd satisfeito(a) com o seu sono?

.1' I\_/Iun_o 2. Insatisfeito 3. Nem sa'§|sfe_|to nem 4, Satisfeito 5. Muito satisfeito
insatisfeito insatisfeito

17. Até que ponto esta satisfeito(a) com a sua capacidade para desempenhar as atividades do seu dia-a-
dia?
1. Muito 3. Nem satisfeito nem

. . 2. Insatisfeito - s 4, Satisfeito 5. Muito satisfeito
insatisfeito insatisfeito

18. Até que ponto estd satisfeito(a) com a sua capacidade de trabalho?

.1' MUI'[_O 2. Insatisfeito N Nem sa'§|sfe_|to nem 4. Satisfeito 5. Muito satisfeito
insatisfeito insatisfeito
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19. Até que ponto esté satisfeito(a) consigo proprio?

1. Muito C 3. Nem satisfeito nem .
insatisfeito 2. Insatisfeito insatisfeito 4. Satisfeito

20. Até que ponto esté satisfeito(a) com as suas relacdes pessoais?

.1' I\_/Iun_o 2. Insatisfeito 3. Nef“ Sa?'Sfef'tO nem 4. Satisfeito
insatisfeito insatisfeito

21. Até que ponto esté satisfeito(a) com a sua vida sexual?

1. Muito L 3. Nem satisfeito nem L
insatisfeito 2. Insatisfeito insatisfeito 4. Satisfeito

22. Até que ponto esté satisfeito(a) com o apoio que recebe dos seus amigos?

.1' I\_/Iur[_o 2. Insatisfeito 3. Nef" sa’glsfe_lto nem 4. Satisfeito
insatisfeito insatisfeito

23. Até que ponto esté satisfeito(a) com as condic6es do lugar em que vive?

.1' I\_/Iur[_o 2. Insatisfeito 3. Nef" sa’glsfe_lto nem 4. Satisfeito
insatisfeito insatisfeito

24. Até que ponto esta satisfeito(a) com 0 acesso que tem aos servigos de salde?

.1' I\_/Iun_o 2. Insatisfeito 3. Nem sa'§|sfe_|to nem 4, Satisfeito
insatisfeito insatisfeito

25. Até que ponto esté satisfeito(a) com os transportes que utiliza?

.1' I\_/Iun_o 2. Insatisfeito 3. Ne!" sa'§|sfe_|to nem 4, Satisfeito
insatisfeito insatisfeito

5. Muito satisfeito

5. Muito satisfeito

5. Muito satisfeito

5. Muito satisfeito

5. Muito satisfeito

5. Muito satisfeito

5. Muito satisfeito

26. Com que frequéncia tem sentimentos negativos, tais como tristeza, desespero, ansiedade ou

depressdo?

1. Nunca 2. Poucas vezes 3. Algumas vezes 4. Frequentemente 5.

Sempre
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General Self-Efficacy (GSE)

Tendo em consideracdo as quatro alternativas de resposta, responda a casa afirmagao assinalando com

uma cruz a resposta que melhor exprime a forma como lida com as situagoes:
1. Consigo resolver sempre os problemas dificeis se for persistente

1. De modo nenhum é 2. Dificilmente é verdade 3. Moderadamente 4. Exatamente
verdade verdade verdade

2. Se alguém se opuser, consigo encontrar 0s meios e as formas de alcangar o que quero

1. De modo nenhum é 2. Dificilmente é verdade 3. Moderadamente 4. Exatamente
verdade verdade verdade

3. Para mim é facil agarrar-me as minhas intencdes e atingir os meus objetivos

1. De modo nenhum é 2. Dificilmente é verdade 3. Moderadamente 4. Exatamente
verdade verdade verdade

4. Estou confiante que poderia lidar eficientemente com acontecimentos inesperados

1. De modo nenhum é 2. Dificilmente é verdade 3. Moderadamente 4. Exatamente
verdade verdade verdade

5. Gragas a0s meus recursos, sei como lidar com situacdes imprevistas

1. De modo nenhum é 2. Dificilmente é verdade 3. Moderadamente 4. Exatamente
verdade verdade verdade

6. Consigo resolver a maioria dos problemas se investir o esfor¢o necessario

1. De modo nenhum é 2. Dificilmente é verdade 3. Moderadamente 4. Exatamente
verdade verdade verdade

7. Perante dificuldades consigo manter a calma porgue confio nas minhas capacidades

1. De modo nenhum é 2. Dificilmente é verdade 3. Moderadamente 4. Exatamente
verdade verdade verdade

8. Quando confrontado com um problema, consigo geralmente encontrar varias solugdes

1. De modo nenhum é 2. Dificilmente é verdade 3. Moderadamente 4. Exatamente
verdade verdade verdade

Catarina Leitdo Gaspar 107



O impacto da doenca oncoldgica na qualidade de vida dos cuidadores informais

9. Se estiver com problemas, consigo geralmente pensar numa solugéo

1. De modo nenhum é 2. Dificilmente é verdade 3. Moderadamente 4, Exatamente
verdade verdade verdade

10. Consigo geralmente lidar com tudo aquilo que me surge pelo caminho

1. De modo nenhum é 2. Dificilmente é verdade 3. Moderadamente 4., Exatamente
verdade verdade verdade
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FIN

O Conjunto de questbes seguidamente apresentadas reporta-se as necessidades dos familiares de
pacientes com diagnostico de doenca cronica. Por favor, indique qudo importantes sdo as seguintes

necessidades para si enquanto familiar ou cuidador informal.

Se as necessidades forem importantes para si (2 ou mais) assinale em baixo, se foi satisfeita, satisfeita

parcialmente ou ndo satisfeita

1. Tenho necessidade de ter as minhas questdes respondidas honestamente

1. Nada 2. Pouco 3. Moderadamente 4. Muito 5. Extremamente
importante importante importante Importante importante
e Satisfeita e Satisfeita Parcialmente e Nao Satisfeita

2. Tenho necessidade de saber factos especificos relativos ao progndéstico do paciente

1. Nada 2. Pouco 3. Moderadamente 4. Muito 5. Extremamente
importante importante importante Importante importante
e Satisfeita e Satisfeita Parcialmente e Nao Satisfeita

3. Tenho necessidade de sentir que os profissionais de salde se preocupam com 0 paciente

1. Nada 2. Pouco 3. Moderadamente 4. Muito 5. Extremamente
importante importante importante Importante importante
e Satisfeita e Satisfeita Parcialmente e Nao Satisfeita

4. Tenho necessidade de ser informado(a) de alteracdes nas condicGes de salde do paciente

1. Nada 2. Pouco 3. Moderadamente 4. Muito 5. Extremamente
importante importante importante Importante importante
e Satisfeita e Satisfeita Parcialmente e Nao Satisfeita

5. Tenho necessidade de saber exatamente o que tem vindo a ser feito pelo paciente

1. Nada 2. Pouco 3. Moderadamente 4. Muito 5. Extremamente
importante importante importante Importante importante
e Satisfeita e Satisfeita Parcialmente e Nado Satisfeita
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6. Tenho necessidade de saber que tratamento o paciente esté a receber

1. Nada 2. Pouco 3. Moderadamente 4. Muito 5. Extremamente
Importante importante importante Importante importante
e Satisfeita e Satisfeita Parcialmente e Nao Satisfeita

7. Tenho necessidade de ter explicacdes dadas em termos compreensiveis

1. Nada 2. Pouco 3. Moderadamente 4. Muito 5. Extremamente
importante importante importante Importante importante
e Satisfeita e Satisfeita Parcialmente e Nao Satisfeita

8. Tenho necessidade de ser informado(a) dos planos de tratamento, enquanto estdo a ser feitos

1. Nada 2. Pouco 3. Moderadamente 4. Muito 5. Extremamente
importante importante importante Importante importante
e Satisfeita e Satisfeita Parcialmente e Nao Satisfeita

9. Tenho necessidade de sentir que ha esperanca

1. Nada 2. Pouco 3. Moderadamente 4. Muito 5. Extremamente
importante importante importante Importante importante
e Satisfeita e Satisfeita Parcialmente e Nao Satisfeita

10. Tenho necessidade de estar seguro(a) de que o melhor cuidado possivel esta a ser dado ao paciente

1. Nada 2. Pouco 3. Moderadamente 4. Muito 5. Extremamente
importante importante importante Importante importante
e Satisfeita e Satisfeita Parcialmente e Nao Satisfeita

11. Tenho necessidade de saber que sintomas o tratamento ou a doenca podem causar

1. Nada 2. Pouco 3. Moderadamente 4. Muito 5. Extremamente
importante importante importante Importante importante
e Satisfeita e Satisfeita Parcialmente e Nao Satisfeita
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12. Tenho necessidade de saber quando esperar que 0s sintomas ocorram

1. Nada 2. Pouco 3. Moderadamente 4. Muito 5. Extremamente
importante importante importante Importante importante
e Satisfeita e Satisfeita Parcialmente e Nao Satisfeita

13. Tenho necessidade de saber o resultado provavel da doenga do paciente

1. Nada 2. Pouco 3. Moderadamente 4. Muito 5. Extremamente
importante importante importante Importante importante
e Satisfeita e Satisfeita Parcialmente e Nao Satisfeita

14. Tenho necessidade de saber porque é que determinadas coisas estdo a ser feitas pelo paciente

1. Nada 2. Pouco 3. Moderadamente 4. Muito 5. Extremamente
importante importante importante Importante importante
e Satisfeita e Satisfeita Parcialmente e Nao Satisfeita

15. Tenho necessidade de saber os nomes dos profissionais de saude envolvidos no cuidado ao paciente

1. Nada 2. Pouco 3. Moderadamente 4. Muito 5. Extremamente
importante importante importante Importante importante
e Satisfeita e Satisfeita Parcialmente e Nao Satisfeita

16. Tenho necessidade de ter informacéo do que fazer com o paciente em casa

1. Nada 2. Pouco 3. Moderadamente 4. Muito 5. Extremamente
importante importante importante Importante importante
e Satisfeita e Satisfeita Parcialmente e Nao Satisfeita

17. Tenho necessidade de sentir-me aceite pelos profissionais de satde

1. Nada 2. Pouco 3. Moderadamente 4. Muito 5. Extremamente
importante importante importante Importante importante
e Satisfeita e Satisfeita Parcialmente e Nao Satisfeita
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18. Tenho necessidade de ter ajuda nos cuidados ao paciente

1. Nada 2. Pouco 3. Moderadamente 4. Muito 5. Extremamente
importante importante importante Importante importante
e Satisfeita e Satisfeita Parcialmente e Nao Satisfeita

19. Tenho necessidade de ter alguém que se preocupe com a minha saide

1. Nada 2. Pouco 3. Moderadamente 4. Muito 5. Extremamente
importante importante importante Importante importante
e Satisfeita e Satisfeita Parcialmente e Nao Satisfeita

20. Tenho necessidade de ser informado(a) sobre pessoas que possam ajudar nos problemas

1. Nada 2. Pouco 3. Moderadamente 4. Muito 5. Extremamente
importante importante importante Importante importante
e Satisfeita e Satisfeita Parcialmente e Nao Satisfeita
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