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Resumo

Segundo a Direc¢do-Geral da Satde (2005), os cuidados paliativos integram os aspetos
psicologicos e espirituais da assisténcia ao paciente, disponibilizando uma equipa de profissionais para
responder as necessidades dos pacientes e suas familias, de modo a promover a qualidade de vida e
influenciar positivamente a trajetoria da doencga. Este estudo tem como finalidade: 1) avaliar a perce¢ao
que os cuidadores familiares do doente oncologico em cuidados paliativos, tém relativamente as suas
necessidades sentidas; e 2) avaliar a sintomatologia depressiva e ansiosa, assim como a qualidade de
vida de doentes em cuidados paliativos e seus cuidadores.

Participaram no estudo 20 doentes oncologicos em cuidados paliativos e 20 cuidadores
familiares, perfazendo no total 40 participantes. A metodologia do estudo corresponde a uma
metodologia mista, sendo que a componente qualitativa corresponde a aplicacdo de uma entrevista
semi-estruturada aos cuidadores familiares dos doentes oncoldgicos em cuidados paliativos para
identificar as suas principais necessidades. A componente quantitativa foi concretizada através da
aplicacdo de trés questionarios, nomeadamente, 1) HADS - Escala de Ansiedade e Depressao
Hospitalar (Hallstrom & Mcclure, 2000) para avaliar a sintomatologia depressiva e ansiosa em doentes
e cuidadores; i1)) o WHOQOL — Bref (Canavarro et al., 2010) para avaliar a qualidade de vida em
doentes e cuidadores e iii) o questionario sociodemografico, que engloba os dados pessoais do cuidador
familiar, assim como os do doente oncoldgico em cuidados paliativos. A recolha de dados foi efetuada
na Unidade de Cuidados Paliativos do Instituto Portugués de Oncologia do Porto Francisco Gentil
(IPO-Porto).

Os resultados deste estudo revelaram que os cuidadores familiares apresentam necessidades ao
nivel da prestacdo de cuidados ao familiar doente, necessidades informativas, fisicas, psicologicas,
sociais e financeiras. Os resultados mencionaram que os cuidadores apresentam mais ansiedade que
os doentes, mas que os doentes apresentam mais depressao do que os cuidadores. Nos varios dominios
do WHOQOL-Bref os cuidadores tém valores médios sempre mais elevados do que os doentes, mas
apenas nos dominios Fisico, Psicoldgico e Faceta Geral ¢ que essas diferengas se revelaram

estatisticamente significativas.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos, Necessidades, Ansiedade, Depressdo, Qualidade de Vida
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Abstract

According to the General Direction for Health (2005), palliative care integrates the
psychological and spiritual aspects of patient care, providing a team of professionals to respond to the
needs of patients and their families, in order to promote quality of life and positively influence the
trajectory of the disease. This study aims to: 1) evaluate the perception that the family caregivers of
the cancer patient in palliative care, have relative to their felt needs; and 2) to evaluate the depressive
and anxious symptomatology, as well as the quality of life of patients in palliative care and their
caregivers.

The study included 20 cancer patients in palliative care and 20 family caregivers, making a
total of 40 participants. The methodology of the study corresponds to a mixed methodology, and the
qualitative component corresponds to the application of a semi-structured interview to family
caregivers of cancer patients in palliative care to identify their main needs. The quantitative component
was implemented through the application of three questionnaires, namely: 1) HADS - Hospital Anxiety
and Depression Scale (Hallstrom & Mcclure, 2000) to evaluate depressive and anxious
symptomatology in patients and caregivers; ii) the WHOQOL - Bref (Canavarro et al., 2010) to assess
the quality of life of patients and caregivers and iii) the sociodemographic questionnaire, which
includes the personal data of the family caregiver as well as the cancer patient in palliative care. Data
collection was performed at the Palliative Care Unit of the Portuguese Oncology Institute of Porto
Francisco Gentil (IPO-Porto).

The results of this study revealed that family caregivers present needs in the provision of care
to the sick family member, informational, physical, psychological, social and financial needs. The
results mentioned that caregivers present more anxiety than patients, but that patients present more
depression than caregivers. In the various domains of the WHOQOL-Bref, caregivers have always
higher mean values than patients, but only in the Physical, Psychological and General Facet domains

are these differences statistically significant.

Key-Words: Palliative Care, Needs, Anxiety, Depression, Quality of Life
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Introducio

A doenga oncoldgica apresenta-se com grande impacto na familia e no doente, acarretando um
grande sofrimento psicologico. Desde o0 momento do diagndstico, o doente e a familia enfrentam um
conjunto de situacdes que exigem adaptacdo a doencga e a todas as circunstancias que dela possam
surgir. Uma interacao positiva do doente oncoldgico com os familiares cuidadores pode trazer efeitos
benéficos, ou seja, o doente pode confiar e partilhar os seus problemas e preocupacdes com 0s
cuidadores familiares e, desta forma, atenuar os efeitos dos tratamentos. Nos cuidadores, a interacao
positiva com o doente oncologico permites-lhes continuar a fornecer os cuidados necessarios de uma
forma eficaz e satisfatoria. A presente investigagdao surgiu da necessidade de fazer mais pelos
cuidadores dos doentes oncoldgicos, visto que a doenga oncoldgica estd cada vez mais presente no
quotidiano. Para tal, ¢ importante realizar um levantamento das necessidades sentidas pelos cuidadores
familiares, assim como a avaliacdo da ansiedade, depressdo e qualidade de vida em cuidadores e
doentes. Assim, ¢ possivel proporcionar-lhes um maior auxilio e qualidade de vida, permitindo que
estes mantenham interagdes positivas, beneficiando eventualmente ambos.

Apesar do aumento das taxas de sobrevivéncia para muitos tipos de cancro e dos avancos da
medicina nos ultimos vinte anos, esta doenc¢a continua a ser uma das mais temidas no mundo. Assim,
o0 cancro esta associado a uma elevada taxa de mortalidade e a um grande sofrimento, dor e degradacao,
afetando assim todo o trajeto de vida do individuo (Teles, Ribeiro, & Cardoso, 2003; Venancio, 2004,
citados por Paredes, Simdes, & Canavarro, 2010). No dominio da oncologia, a literatura tem
evidenciado que a doenga oncolodgica apresenta um impacto significativo na qualidade de vida dos
individuos. Desta forma, o diagnodstico do cancro e todo o processo de doencga sdo experienciados pelo
doente e pelos seus familiares, causando assim momentos de grande sofrimento, ansiedade, tristeza e
angustia (Weitzner & McMillan, 1999, citados por Paredes, Simdes, & Canavarro, 2010). Os pacientes
com doenca oncologica apresentam limitagdes no seu funcionamento fisico e psicolodgico e outras
dificuldades que podem afetar o seu bem-estar, visto que ao longo do processo de doenga e do seu
tratamento, estes doentes vivenciam perdas e sintomas que comprometem as suas capacidades
funcionais e vocacionais e acarretam uma incerteza relativamente ao futuro (Bergamasco & Angelo,
2001, citados por Paredes, Simdes, & Canavarro, 2010).

A importancia deste estudo esta relacionada com o fato do tema ser bastante atual na sociedade.
Contudo, a maioria dos estudos realizados na area estao relacionados apenas com as necessidades do
doente oncologico, descartando as necessidades do familiar cuidador, que muitas vezes vivencia a

situacdo com maior sofrimento do que o proprio doente. O desenvolvimento dos cuidados paliativos
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constituiu assim, uma enorme esperanca para que as pessoas no final da sua vida recebam cuidados
apropriados e dignos, que visam melhorar a sua qualidade de vida e promover uma morte digna com
auséncia de dor.

Neste sentido, este trabalho tem como objetivos: 1) avaliar a perce¢do que os cuidadores
familiares do doente oncoldgico em cuidados paliativos, tém relativamente as suas necessidades
sentidas. Mais especificamente, pretende-se: a) compreender as principais necessidades sentidas pelos
cuidadores familiares do doente oncoldgico em cuidados paliativos; b) compreender o impacto que as
necessidades sentidas pelos cuidadores familiares do doente oncoldgico em cuidados paliativos tém
no seu quotidiano; ¢) analisar as principais necessidades sentidas pelos cuidadores familiares do doente
oncoldgico em cuidados paliativos como prestadores de cuidados ao doente oncologico; e d) analisar
as principais necessidades sentidas pelos cuidadores familiares do doente oncoldgico em cuidados
paliativos como recetores de cuidados dos profissionais de satde; e 2) avaliar a sintomatologia
depressiva e ansiosa, assim como a qualidade de vida de doentes e cuidadores em cuidados paliativos.

A presente dissertagcdo encontra-se organizada em duas grandes componentes: Estudo Tedrico
e Estudo Empirico. O Estudo Teoérico € constituido pelo Capitulo 1 referente ao enquadramento
teorico, onde sera abordado o enquadramento concetual da doenga oncoldgica, os estadios da doenga
oncoldgica, a psico-oncologia, a dor e o doente oncoldgico, o doente terminal, os cuidados paliativos,
as implicagdes para os familiares cuidadores do doente oncoldgico, as suas necessidades sentidas, as
fases de adaptacdo a doenca vividas pela familia e pelo doente oncoldgico, a qualidade de vida em
oncologia e a incidéncia de ansiedade e depressdo na vivéncia da doenga oncologica. No Estudo
Empirico ¢ apresentado o Capitulo 2, correspondente a metodologia do estudo, onde se descreve a
amostra, os instrumentos e os procedimentos. Posteriormente, no Capitulo 3 serao apresentados os
resultados obtidos, nomeadamente o estudo qualitativo e o estudo quantitativo e, por fim, no Capitulo
4, procede-se a discussdo dos mesmos, culminando com conclusdes gerais, onde se destacam as

limitagdes e contributos desta investigacao, e se sugerem estudos futuros.
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Estudo Teorico
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Capitulo 1: Enquadramento Tedrico

Doenca Oncologica: Enquadramento Concetual

Segundo a World Health Organization (WHO, 2015a), a satde ¢ um estado completo de bem-
estar fisico, mental e social e ndo apenas a auséncia de doengas.

De acordo com Benarroz, Faillace ¢ Barbosa (2009) as doengas cronicas sao as principais
causas de morte no mundo, sendo que o impacto da doenga oncoldgica tem apresentado um elevado
desenvolvimento em todos os continentes.

Segundo Costa (2013) a doenga oncoldgica corresponde a uma abordagem historiografica, que
tem sido muito abundante no contexto internacional. Até ao final do século XIX, a doenga oncologica
nao constituia uma das preocupagoes sanitarias da populagado, visto que nao se manifestava como uma
epidemia e incidia sobre a populacdo adulta mais idosa. A partir do século XX, a doenca oncologica
assumiu um novo lugar nas enfermidades do mundo ocidental, removendo a tuberculose como a
principal causa de morte e tornando-se a doeng¢a dominante da época (Costa, 2013). A doenga
oncoldgica descreve uma trajetoria associada a um intenso sofrimento e drama, sendo considerada de
natureza social, individual e coletiva. Em Portugal, s6 recentemente comegaram a surgir os primeiros
trabalhos sobre o tema em questdo (Costa, 2013). Segundo a Liga Portuguesa Contra o Cancro (2015),
nos paises desenvolvidos o cancro € a principal causa de morte e a sua incidéncia estd a aumentar cada
vez mais de ano para ano, sendo que as estatisticas indicam que morrem cerca de 25 mil pessoas no
nosso pais vitimas desta doenga.

De acordo com Costa (2013), s6 a partir dos primeiros 30 anos do século XX ¢ que comegaram
a emergir os primeiros centros anticancerosos distribuidos por todo o mundo, apesar da doenga
oncoldgica ja existir desde os tempos do Egipto. Posteriormente, comegaram a surgir também as
comissoes particulares, precedentes das distintas ligas nacionais de luta contra o cancro (Costa, 2013).

Em 1923, surge o Instituto Portugués para o Estudo do Cancro, agregado a Universidade de
Lisboa, que tinha como principal objetivo promover a investigacdo, ensino médico e a assisténcia a
doentes oncoldgicos. Mais tarde, em 1931, emergiu a Comissao de Iniciativa Particular de Luta Contra
o Cancro, precursora da Liga Portuguesa Contra o Cancro, criada em 1941 (Costa, 2013).

Segundo Silva e Boaventura (2011) a oncologia € a ciéncia que estuda o cancro, a sua formagao,
a forma como se instala e evolui, e as suas diferentes formas de tratamento.

O cancro ¢ um crescimento desordenado (maligno) de células que invadem os tecidos e 6rgaos,
ou seja, as células dividem-se rapidamente e tendem a ser muito agressivas e incontrolaveis, originando

a criacao de tumores ou neoplasias malignas (Avanci, Carolindo, Goes, & Netto, 2009). O cancro ¢é
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uma doenga que causa extremo desgaste no paciente, impedindo-o de desempenhar as suas fungdes
mais basicas ao longo do tempo (Inocenti, Rodrigues, & Miasso, 2009). O cancro € causado por fatores
externos e internos, que podem associar-se. Os fatores externos estdo relacionados com o meio
ambiente e os habitos sociais e culturais, enquanto que as causas internas estao relacionadas com pré-
disposi¢des genéticas e alteragdes imunologicas (INCA, 2015a).

Existem mais de 100 tipos de cancro e o nome dos cancros ¢ definido de acordo com o 6rgao
ou células onde tém origem. O cancro pode ser dividido em varias categorias, como 0s carcinomas,
sarcomas, leucemias, linfomas, multiplo mieloma, melanoma e cancros do sistema nervoso central
(National Cancer Institute, 2015).

O carcinoma é um tumor maligno que ¢ formado a partir das células epiteliais que cobrem os
orgaos internos. Os carcinomas podem ser divididos em subtipos, como o adenocarcinoma, carcinoma
de células basais, carcinoma de células escamosas e carcinoma de células de transicdo (National
Cancer Institute, 2015). Os sarcomas sao chamados de neoplasias que tém origem a partir dos 0ssos,
cartilagem, gordura, musculos, vasos sanguineos ou outro tipo de tecido conjuntivo ou de suporte
(National Cancer Institute, 2015). As leucemias sao neoplasias que provém das células da medula
Ossea e que provocam um grande numero de células anormais no sangue. Os /infomas sao um tipo de
cancro que tem origem nos linfocitos, que fazem parte do sistema imunitario. O multiplo mieloma ¢
um cancro que se inicia nas células do plasma, e o melanoma € um cancro que provém dos melanocitos,
células estas que sdo especializadas na produ¢do de melanina (pigmento que da cor a pele). Por fim,
os cancros do sistema nervoso central sao tumores que se originam a partir dos tecidos do cérebro e
da medula espinal (National Cancer Institute, 2015).

O corpo humano ¢ constituido por trilides de células. O processo normativo corresponde ao
crescimento das células, que posteriormente se dividem para dar origem a novas células e depois
morrem. Por vezes, as células comecam a crescer descontroladamente, sendo este crescimento
diferente do das células normais, dando origem a células cancerigenas. Estas células cancerigenas
continuam a crescer de uma forma desordenada, originando novas células anormais. O ADN do ser
humano ¢ danificado, provocando alteragdes que impedem o desenvolvimento das células normais. A
ocorréncia deste processo faz com que as células ndo morram e as novas células podem formar uma
massa chamada de tumor (National Cancer Institute, 2015). Além disso, podera ocorrer um processo
de metastizagdo, ou seja, estas células podem ser proliferadas para zonas distantes do corpo formando
novos tumores (Bower & Waxman, 2006).

Segundo Bower e Waxman (2006), as neoplasias ou tumores podem ser benignos ou malignos.
Os tumores benignos ndo pdoem em risco a vida do individuo, visto que podem ser removidos. Contudo

este tipo de tumores, ndo invadem nem metastizam, apresentam um crescimento lento, sdo claramente
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demarcados do tecido circundante, tém uma superficie lisa, a taxa de mitose € lenta e a morfologia
nuclear e as figuras mitoticas sao normais. Os tumores malignos sao aquele tipo de tumor que invadem
e metastizam, apresentam um crescimento rapido e demarcagdo pouco clara, a superficie ¢
frequentemente ulcerada, necrotica e de corte heterogéneo, a taxa de mitose ¢ elevada e tém mitoses
anormais (Bower & Waxman, 2006).

Na generalidade, os tumores benignos raramente sdo ameagadores, mas podem causar certo
tipo de problemas de satide ao individuo, por causa da sua localizagao ou sobreproducao de hormonas.
Os tumores malignos t€ém um padrao evolutivo e precisam de ser tratados com sucesso, pois caso
contrario as consequéncias poderdo ser devastadoras (Bower & Waxman, 2006).

Normalmente, ndo € possivel saber o porqué de uma pessoa desenvolver cancro e a outra nao,
mas alguns estudos demonstraram que existem fatores de risco que podem aumentar a probabilidade
de uma pessoa desenvolver a doenga. O consumo de tabaco ¢ um fator de risco que pode ser alteravel,
visto que, para além de contribuir para o aparecimento do cancro do pulmao, podera também levar ao
surgimento de outros cancros, como o da bexiga, estdmago, rim, pancreas, cavidade oral e es6fago
(National Cancer Institute, 2015). O consumo excessivo de alcool € outro dos fatores de risco e que
contribuiu para o aparecimento do cancro da boca, garganta, es6fago, figado, laringe, mama e também
colorretal (National Cancer Institute, 2015).

Contudo, globalmente estima-se que 15% dos cancros ocorrem devido a infe¢des, como virus
e bactérias, nomeadamente o virus do papiloma humano (HPV), virus da hepatite B, virus de Epstein-
Barr e o virus da hepatite C (Bower & Waxman, 2006).

A doenca oncolodgica apresenta um grande impacto na capacidade fisica, bem-estar psicologico
e na vida social dos pacientes e influencia, significativamente, o estado nutricional e a qualidade de
vida do doente (Benarroz et al., 2009).

Segundo Pereira e Lopes (2005, citados por Alves, 2013), a doenga oncolodgica acarreta uma
elevada carga emocional e adota uma representagdo social de elevada componente simbdlica, ou seja,
esta problematica ndo abrange apenas os doentes, mas também a familia, amigos e todas as pessoas e
entidades empenhadas no tratamento do paciente. Com efeito, o diagnostico na doenga oncoldgica
pode estar associado a uma evolugdo fatal e os tratamentos que o paciente experiencia causam um
grande sofrimento psicologico para si e para a sua familia. Alguns pacientes conseguem adaptar-se a
doenca, mas outros apresentam grandes dificuldades antes ou apos o diagnostico, que conduzem a
perturbagdes emocionais, tais como a ansiedade e/ou depressao (Cardoso, Luengo, Trancas, Vieira, &
Reis, 2009). Segundo Alves (2013), a descoberta do diagndstico provoca elevados niveis de ansiedade

e medo, e muitas vezes os familiares apresentam um maior sofrimento emocional do que o proprio
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paciente. Alguns familiares induzem mesmo o paciente a procurar outras opinides médicas atrasando

o inicio do tratamento.

Estadios da Doeng¢a Oncologica

De acordo com Seligman (1996, citado por Pereira & Lopes, 2005), cada doente ¢ um caso
individual, como uma pessoa singular, e por isso deve ser tratado tendo em conta as suas carateristicas,
especificidades, competéncias e dificuldades particulares. De seguida, serdo abordados os diferentes
estddios da evolugdo da doenga, de acordo com Pereira e Lopes (2005), vividos pelos doentes

oncologicos e pelos seus familiares.

Estadio 1 — Até Chegar ao Diagnostico
Pré-Diagnéstico — Incerteza Ansiosa

Este primeiro estddio ¢ uma das fases mais dificeis, visto que ¢ caracterizado
por incerteza ansiosa resultante de uma longa espera de confirmagdo do diagnostico.
Este processo de pré-diagndstico pode demorar algumas semanas até alguns meses sem
ocorrer o alivio da sintomatologia, sendo que os niveis de ansiedade, preocupagao,
incerteza, medo e problemas de sono (insonias, sono agitado, entre outros) sao elevados

(Pereira & Lopes, 2005).

Diagnostico Inicial — Choque e Negacao

A fase do diagnostico inicial acontece depois do paciente ja ter vivenciado os
primeiros sintomas, consultas, exames e tentativas de tratamento. Como tal, a resposta
a noticia ameacadora ¢ marcada por choque e negacdo, sendo que alguns pacientes
também manifestam sentimentos de alivio, visto que ja conhecem a origem dos
sintomas (Pereira & Lopes, 2005).

As reagdes ao diagndstico sdo diferenciadas e dependem de individuo para
individuo, ou seja, alguns choram descontroladamente durante varios dias, recusam-se
a falar da doenca e tratamento, enquanto que outros chegam mesmo a desmaiar (Pereira
& Lopes, 2005).

Os profissionais de satde deverdo ter em conta a forma de transmissdo do
diagnostico aos pacientes, visto que o modo como este ¢ transmitido influencia a forma

como o paciente integra e reage a informacao adquirida (Pereira & Lopes, 2005).
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Apos o Primeiro Impacto do Diagnostico — Stress Agudo e Depressao

Depois da fase de negagdo, os pacientes apresentam uma maior probabilidade
de desenvolver stress agudo, marcado por ansiedade, sentimentos de culpa, raiva e
protesto, depressao, desconforto fisico e exaustdo. Esta fase ¢ breve, sendo que a
ansiedade ¢ substituida pela depressao e desespero (Pereira & Lopes, 2005).

Posteriormente, os pacientes comecam a vivenciar sentimentos relacionados
com a morte, visto que para eles esta ¢ a proxima etapa na sua vida. Contudo, existe
uma maior tendéncia para o isolamento social, assim como para a desconfianca em
relacdo aos outros (Pereira & Lopes, 2005).

Os niveis elevados de distress estdo associados a uma postura adaptativa perante
a doenca por parte do doente oncologico, o que permite a aquisicao de estratégias mais
eficazes para lidar com a doenga. O apoio psicoterap€utico € um exemplo de estratégia,
visto que quando o doente reconhece a gravidade da situagdo ¢ mais facil para ele
perceber que tem necessidades de apoio. Contudo, a intervengdo psicoterapéutica deve
incidir fundamentalmente nos pensamentos que surgem durante esta fase, visto que a
nao exploracdo destes podera originar pensamentos incorretos, irrealistas, disfuncionais

e perturbagdes nos doentes (Pereira & Lopes, 2005).

Estadio 2 — Da Aceitacio do Diagndstico ao Tratamento

Num determinado periodo de tempo, o paciente passa de uma fase de choque, negagao
e elevado stress, para uma fase de aceitagdo do diagndstico. Nesta fase poderdo surgir
sentimentos de desespero, ansiedade e também depressdo (Pereira & Lopes, 2005).

A familia e os amigos tém um papel fundamental na vida do doente, visto que sdo os
principais transmissores de suporte social, permitindo desta forma manter um equilibrio fisico
e psicologico no quotidiano do individuo doente (Pereira & Lopes, 2005).

Durante este estddio, o doente oncologico apresenta receios, preocupacdes e
sentimentos que o abalam, mas muitas vezes nao os demonstra com receio de preocupar aquelas
pessoas que o rodeiam. Os familiares € amigos tém o mesmo comportamento e, por isso, torna-
se fundamental nesta fase trabalhar a comunica¢do com o doente para facilitar a coesao
familiar, o suporte social, reduzir o stress e promover uma comunica¢do mais aberta e eficaz,

no sentido de adquirir respostas mais adaptativas (Pereira & Lopes, 2005).
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Contudo, torna-se importante neste estadio incentivar o doente a aumentar a quantidade
de atividades em que este participa, sendo estas diversificadas. Além disso, a intervengao
terapéutica devera passar pela utilizacdo da reestruturagdo cognitiva, a reformulacdo, a
perspetivacdo e a obtengdo da adesdo do doente para que este se envolva numa série de

recomendacgdes propostas pelo terapeuta (Pereira & Lopes, 2005).

Estadio 3 — Dos Tratamentos em Diante

Apesar de ser possivel ultrapassar a fase aguda, o cancro continua a ser uma doenca
cronica que acarreta uma série de aspetos importantes, como a possibilidade de recorréncia e
as consequéncias fisicas e psicologicas da fase aguda da doenga e do tratamento (Pereira &
Lopes, 2005).

No final dos tratamentos, os pacientes sentem alivio por terem conseguido superar esta
fase mas, no entanto, existe a presenca de sentimentos de receio e inseguranca em vivenciar
todo o processo novamente, pois ja ndo tém acompanhamento médico caso surja algum
problema (Pereira & Lopes, 2005).

No que se refere aos pacientes recuperados, é possivel encontrar dois tipos de atitudes,
ou seja, o doente que ultrapassou a doenca, desenvolveu novas competéncias, enfrentou o medo
e que esta mais forte para lidar com outras situacdes, € o doente para o qual as perdas foram
enormes, as alteragdes emocionais foram bastante significativas e o futuro estd completamente
ameacado (Pereira & Lopes, 2005).

Desta forma, a interven¢ao deve incidir principalmente sobre as crengas irracionais que
podem surgir sobre a doenca e a sua evolucao, sendo que na fase terminal o doente oncologico
pode vivenciar periodos de negacao, raiva, culpa e perda de controlo (Pereira & Lopes, 2005).

Em suma, segundo Pereira e Lopes (2005) a psicoterapia tem muito para oferecer nesta
fase final, sendo que contribuiu para a diminuicao do stress e depressdao, aumenta a autoestima
e satisfagdo com a vida, promove um maior sentido de controlo e reduz a dor e medo da morte

(Pereira & Lopes, 2005).

Psico-Oncologia

Segundo Gimenes (2003, citado por Silva & Boaventura, 2011), a psico-oncologia tem um
lugar de destaque, visto que estuda duas dimensdes presentes no diagnéstico do cancro: por um lado,
o impacto do cancro no funcionamento emocional do paciente, da familia e dos profissionais; por

outro, o papel das varidveis psicologicas e comportamentais na incidéncia e na sobrevivéncia do
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cancro. A psico-oncologia ¢ uma area do conhecimento da psicologia da saude, que mostra especial
preocupacao nos cuidados do paciente com cancro, a sua familia e os profissionais envolvidos no seu
tratamento (Veit & Carvalho, 2008).

A origem da psico-oncologia estd associada a eventos relacionados com o desenvolvimento da
oncologia e da psicologia. Do ponto de vista historico, desde os tempos mais antigos que o cancro tem
sido associado a estados emocionais, mas hoje em dia essa associagdo ja ¢ mais clara, assim como a
necessidade de combinar o tratamento do cancro com os cuidados psicoldgicos (Veit & Carvalho,
2008).

A medida que se foi reconhecendo que a etiologia e o desenvolvimento do cancro e a adesio
aos tratamentos estavam associados a fatores psicoldgicos, comportamentais e sociais, tornou-se
importante desenvolver novas técnicas de abordagem psicologica na area da saude que permitissem
melhorar a qualidade de vida dos pacientes e dos seus familiares, assim como permitir a participacao
ativa destes em todo o processo de tratamento. Assim, a psicologia desenvolveu um conjunto de
conhecimentos especificos, centrados na compreensdo do paciente oncologico e técnicas de
intervencao especiais para melhorar a qualidade de vida (Veit & Carvalho, 2008).

A psico-oncologia ¢ uma area de atuagdo interdisciplinar, visto que apos reconhecidos os
multiplos fatores presentes na etiologia da doenca, no seu desenvolvimento e nas suas condicdes
prognosticas, ¢ possivel criar uma equipa de satde capacitada a atuar de uma forma integrada, de
acordo com uma visao abrangente que ndo se limita apenas a doenga, mas alarga os seus horizontes ao

paciente e ao meio interno e externo em que este se insere (Veit & Carvalho, 2008).

A Dor e o0 Doente Oncolégico

A dor ¢ um sentimento que magoa e fere, ou seja, pelo corpo existem milhares de terminagdes
nervosas que reagem quando ha algo de errado na sua periferia. A dor € por isso, um sinal de alerta
que transmite ao individuo a presenca de perigo ou ameaga a sua integridade. Estes sinais sdo
conduzidos pelos nervos até ao cérebro, que processa toda a informagao recebida (Arantes, 2008).

A doenca oncoldgica provoca dor quando invade os 0ssos, musculos ou 6rgaos internos e, deste
modo, o tratamento do cancro também pode ser um fator associado a geracao de estimulos dolorosos,
como a cirurgia oncologica ou o uso de medicamentos que causam lesdo nos tecidos nervosos
periféricos (Arantes, 2008).

No entanto, a dor apresenta varias dimensdes, ou seja, quanto mais a dor persiste, maior € o
sofrimento causado, pois na sua presenca todas as atividades diarias mais basicas sdao afetadas.

Contudo, a presenca constante da dor pode causar ansiedade, depressao, raiva e prejudica a dignidade
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pessoal e a relacdo com os amigos e familiares. A perce¢ao da dor ndo ¢ igual em todas as pessoas, ou
seja, a dor € subjetiva e por isso, existem alguns fatores como o estado emocional, a fadiga, a idade, a
cultura, o sexo e 0 medo que influenciam o limiar de dor de cada individuo (Arantes, 2008).

Contudo, o tratamento da dor ndo ¢ realizado apenas com medicamentos, € por isso, 0s
individuos podem recorrer aos tratamentos ndo medicamentosos da dor, como a estimulacdo cutanea,
hidroterapia, exercicio, acupuntura, massagem, terapia comportamental e técnicas cognitivas (Arantes,
2008).

Os profissionais de saude que intervém com o doente oncologico com dor devem acreditar no
paciente, visto que os pacientes com dor cronica relacionada com o cancro percebem que a sua dor ¢
intensificada quando existe alguma sobrecarga social (e.g., dor de separagdo, dependéncia financeira,
incerteza do futuro) e espiritual (e.g., falta de sentido da vida e da morte, sentimentos de culpa)
(Arantes, 2008).

A atuacdo do psicologo sobre o paciente, no que se refere a esta problemadtica, incide
fundamentalmente na avaliagdo da experiéncia de dor e o seu impacto na vida do paciente. Este
trabalho deve ser efetuado com uma postura acolhedora, que respeite o paciente e as suas questoes e
preocupacdes, os seus valores e crencas, considerando as suas atitudes e o seu ambiente sociocultural
(Lione, 2008).

O objetivo geral da intervencdo psicoldgica consiste em melhorar a qualidade de vida do
paciente, enquanto que os objetivos especificos estdo relacionados com o identificar e favorecer o
desenvolvimento de recursos de enfrentamento para lidar com a sua nova realidade como um todo,
identificar e favorecer o desenvolvimento de recursos de enfrentamento especificos para lidar com a
sua dor, favorecer a capacidade do paciente de identificar os fatores causadores da dor e os elementos
que favorecam a tolerancia a ela, e por fim procurar a elaboracdo e aceitacdo da sua realidade atual

(Lione, 2008).

O Doente Terminal

O medo da morte ¢ um sentimento universal e esta relacionado com o instinto de preservagao
da vida. Este medo ¢ importante porque permite que os individuos defendam a sua vida e evitem
situagdes de perigo que coloquem em risco a sua sobrevivéncia. Desta forma, o medo permite a adog¢ao
de comportamentos saudaveis que conservam a saude e a vida, fazendo com que os individuos possam
viver o mais tempo possivel. No entanto, em algumas situacdes este medo pode tornar-se patoldgico,

especificamente na area dos cuidados paliativos (Gongalves, 2009).
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O doente perante a morte tera de fazer o luto de todas as suas relagdes, mas acima de tudo de
si proprio. Contudo, nem sempre o doente oncoldgico tem consciéncia do seu estado e, por isso, Glaser
e Strauss (1965, citados por Pereira & Lopes, 2005) esquematizaram os possiveis contextos dos
doentes terminais relativamente a consciéncia de estar a morrer: 1) consciéncia proxima, onde o doente
nao reconhece a sua morte eminente, mesmo quando todos o fazem; 2) consciéncia suspeitada, onde o
paciente suspeita que os outros sabem e tenta confirmar ou desconfirmar as suas suspeitas; 3)
consciéncia mutua, onde os outros tomam consciéncia da gravidade do estado do paciente e da morte
iminente, mas interagem com ele como se este nao tivesse conhecimento do seu estado; e por fim 4)
consciéncia aberta, onde o paciente e os técnicos sabem em conformidade que a morte estd iminente.

O doente terminal e os seus familiares, na trajetoria para a morte, apresentam comportamentos
semelhantes, mecanismos de defesa e de luta que lhes permitem o confronto com situagdes de extrema

dor psiquica (Pereira & Lopes, 2005).

Cuidados Paliativos

Em 1990, a Organiza¢do Mundial de Saude (OMS) lancou a primeira definicao de cuidados
paliativos, que posteriormente foi revista em 2002. A defini¢do revista pela Organiza¢do Mundial de
Satde (OMS) refere que os cuidados paliativos consistem na promocao da assisténcia através de uma
equipa multidisciplinar, que tem como principal objetivo melhorar a qualidade de vida do paciente e
da sua familia, face a uma doenga que ameagca a vida, através da prevencao e alivio do sofrimento, da
identifica¢dao precoce e do tratamento da dor e sintomas fisicos, sociais, psicoldgicos e espirituais
(INCA, 2015b).

Os cuidados paliativos s3o um conjunto de agdes que permitem uma abordagem holistica do
paciente com uma doenga incuravel, sendo que estas podem ser praticadas em hospitais ou em
assisténcia ao domicilio (Avanci et al., 2009). Segundo a World Health Organization (WHO, 2015b)
os cuidados paliativos: a) proporcionam o alivio da dor e outros sintomas angustiantes; b) asseguram
a vida e referem que o morrer ¢ um processo normal; ¢) ndo tém intuito de acelerar ou adiar a morte;
d) integram os aspetos psicologicos e espirituais da assisténcia ao paciente; e) oferecem um sistema de
apoio para ajudar os pacientes a viver o mais ativamente possivel até a morte; f) oferecem um sistema
de apoio para ajudar a familia a lidar com a doencga e os pacientes com o seu proprio falecimento; g)
disponibilizam uma equipa de profissionais para responder as necessidades dos pacientes e das suas
familias; h) melhoram a qualidade de vida e influenciam positivamente a trajetoria da doenga, e por
ultimo, 1) sdo aplicados no inicio da doenga, em conjunto com outras terapias, com o objetivo de

prolongar a vida.
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Segundo a Direcgdo-Geral da Satde (2005), em Portugal, o Programa Nacional de Cuidados
Paliativos refere que estes devem ser prestados em trés niveis de diferenciacdo: os Cuidados Paliativos
de Nivel I sdo praticados por equipas com formagdo especifica na drea em questdo e podem ser
aplicados no ambito de internamento ou de domicilio; os Cuidados Paliativos de Nivel /I sdo praticados
em unidades de internamento ou ao domicilio por equipas multidisciplinares ¢ com formagao
especifica que atuam diretamente na prestacdo de cuidados paliativos durante 24 horas; por fim, os
Cuidados Paliativos de Nivel Il apresentam as componentes dos cuidados paliativos de Nivel I, sendo
que também sdo responsaveis pela formagao/investigagao na area dos cuidados paliativos € possuem
equipas multidisciplinares alargadas que permitem responder de uma forma mais eficaz a situacdes de
elevada exigéncia e complexidade.

Costa e Ceolim (2010) referem que os cuidados paliativos sdo iniciados no momento do
diagnostico e podem ser realizados a0 mesmo tempo que a terapia direcionada a doenga de base.

A atencdo paliativa estd relacionada com o modo de cuidar, ou seja, perante uma doenca
progressiva e irreversivel como o cancro, as medidas de cuidado tendem a promover o conforto, a
manuten¢do da qualidade de vida e a dignidade humana. Este modo de cuidar ¢ dirigido pelos
principios da bioética, ou seja, € importante preservar a autonomia da pessoa sobre a sua vida e a
propria morte; promover a veracidade nas relagdes estabelecidas entre os profissionais, clientes e
familiares; evitar terapias insignificantes que possam aumentar ou prolongar o sofrimento e ter em
atencdo as necessidades do paciente e familiares (Silva, Moreira, Leite, & Erdmann, 2012). Segundo
Silva, Lopes, Trindade e Yamanouchi (2010), a interven¢do multidisciplinar e interdisciplinar nos
pacientes oncologicos em cuidados paliativos, tem como objetivo tratar o individuo como um todo

(controlar a dor, promover a sua autonomia e fornecer assisténcia a familia).

Implicagdes para os Familiares Cuidadores do Doente Oncoldgico: Necessidades Sentidas

De acordo com Cattani e Girardon-Perlini (2004), o cuidador familiar ¢ a pessoa que, por
vinculos familiares, assume a responsabilidade de prestacdo de cuidados a um familiar doente.
Segundo Bicalho, Lacerda e Catafesta (2008), o cuidador familiar muitas vezes expde-se a riscos que
comprometem a sua propria saude e quando um dos familiares fica doente e dependente dos outros,
toda a dinamica familiar ¢ afetada.

As implicacgdes psicologicas para a familia do doente oncoldgico centram-se, principalmente,
no impacto que a doenga tem no quotidiano da familia, sendo que as atividades diarias, os papéis, as
relagdes com os outros € o significado da vida sdo alterados porque a vida muda de um estado de saude

para um estado de doenca (Cardoso et al., 2009).

22



O Doente Oncologico em Cuidados Paliativos e seus Cuidadores Familiares: Perce¢des das Necessidades,

Qualidade de Vida, Ansiedade e Depressao

Segundo Alves (2013), quando um familiar adoece e tem uma doenca grave fatal, a familia ao
tomar conhecimento, reage ¢ passa a priorizar as necessidades do doente e desvaloriza as suas,
esquecendo ou ignorando os seus proprios problemas, acabando por partilhar os mesmos medos e
angustias que o doente. Inocenti e colaboradores (2009) consideram que o cuidador ¢ uma figura ativa
no processo, no sentido em que participa em todos os aspetos relativos a doenga, acompanha o paciente
a tempo inteiro e procura alternativas para melhorar os cuidados que lhe sdo prestados.

O cuidador também sofre com o adoecer e com a proximidade da morte do seu familiar,
comegando a questionar-se sobre os cuidados domiciliarios que vai prestar ao paciente, as alteragdes
resultantes da prestacdo de cuidados e, finalmente, como lidar se a morte do seu familiar ocorrer em
casa (Inocenti et al., 2009). Segundo Ferreira, Dupas, Costa e Sanchez (2010), a habilidade de uma
familia para se adaptar a doenga de uma pessoa do seu nucleo familiar estd relacionada com a
composi¢ao da familia, dos padrdes de comunicacao e dinamica familiar.

Hileman e colaboradores (1962, citado por Floriani, 2004), ao estudarem 492 cuidadores de
doentes oncoldgicos, encontraram 6 categorias de necessidades, ou seja, a psicoldgica, a informativa,
a relativa aos cuidados do paciente, a pessoal, a espiritual e a relativa ao manuseamento ao domicilio
para fornecimento de cuidados. A familia do doente oncoldgico tem necessidades que passam por: a)
estar com a pessoa doente; b) auxiliar no curso da doenca; c) ser reconhecida pela prestacdao de
cuidados ao doente; d) receber informagdo sobre o estado do doente; e) poder expressar os seus
sentimentos ¢ emogoes; f) receber suporte dos seus familiares; g) ser bem recebida pelos profissionais
de saude, adquirindo o seu apoio e conforto (Cardoso et al., 2009). Mais tarde, Souza e Turrini (2011)
identificaram trés categorias de sobrecarga do cuidador familiar — a fisica, mental e social —, que foram
divididas em subcategorias. Na categoria fisica, as subcategorias sdo o esgotamento fisico e a
dificuldade de prestacdo de cuidados em casa. Na categoria mental, as subcategorias sdo a perda da
autoestima (necessidade de reconhecimento), o desespero (depressdo e ansiedade), desanimo e tristeza
(auséncia de uma rede de suporte social e relagdao dificil com o doente) e a solidao (isolamento e
contencao das emocdes). Na categoria social, as subcategorias sao o papel feminino, alteragao da
dinamica familiar, conflito com o trabalho, dificuldades financeiras e de acesso ao servi¢o de saude.
Desta forma, os apoios externos podem ser fundamentais para reduzir a carga do cuidador familiar.

A familia apresenta-se em duas vertentes: a de prestadora de cuidados ao paciente e a de
recetora de cuidados dos profissionais. Esta, dentro do contexto hospitalar, devera ser tratada como
parceira nos cuidados que o paciente necessita (Kappaun & Gomez, 2013).

Os cuidadores familiares aparentam lidar melhor com o luto depois da morte de uma pessoa
querida, se o apoio fornecido for em casa durante o estadio paliativo da doencga (Inocenti et al., 2009).

Segundo Teixeira e Pereira (2011, citados por Alves, 2013), apesar dos estudos sobre o processo
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familiar da prestagdo de cuidados serem muito limitados, o cancro poderd modificar a identidade
familiar, os papéis desempenhados e a atividade didria dos membros da familia. Durante o processo
da doencga os problemas das familias aumentam, principalmente as dificuldades econdémicas devido
aos gastos nos tratamentos. As representacdes negativas sobre o cancro provocam medo no paciente,
fazendo com que este oculte o diagnostico da familia (Ferreira et al., 2010).

Na opinido de Inocenti e colaboradores (2009), ao longo do cuidado domiciliario paliativo,
podem ter que ser realizadas algumas alteragdes na rotina, atribuindo maiores responsabilidades ao
cuidador. Deste modo, a sobrecarga do cuidado restringe atividades, traz preocupagdes, inseguranca €
isolamento. Estes fatores aumentam o risco de cansago e stress (Inocenti et al., 2009). Segundo Floriani
(2004), a exclusao social, o isolamento afetivo e social, a depressao, a erosdo nos relacionamentos, a
perda da perspetiva de vida, disturbios do sono e o maior uso de psicotrépicos sao alguns elementos
negativos que se destacam no contexto psicossocial do cuidador. No entanto, Floriani (2004) refere
que ndo existem estudos suficientes sobre a incidéncia de burnout em cuidadores familiares de
pacientes com cancro em estado avancado, apesar de se saber que o fendmeno nos cuidadores leva a
concretizagdo de praticas paternalistas, abusos e agressdes ao paciente. Os stressores psicossociais sao
diferentes, de acordo com o estddio de desenvolvimento que a familia se encontra no momento da
ocorréncia do cancro (Alves, 2013). Os stressores psicossociais, segundo Penna (2007, citado por
Alves, 2013), sdo o dar assisténcia ao doente (e.g., levar o doente ao médico, acompanhar nas sessdes
de quimioterapia e radioterapia, realizagao das atividades diarias do doente), desgaste fisico, cansago,
falta de tempo para lazer e questdes econdmicas.

De acordo com Silva e colaboradores (2012), no cuidado ao doente oncoldgico em estado
terminal e que permanece hospitalizado, os familiares valorizam que o cuidado de enfermagem seja
efetuado com bom humor, eficiéncia, agilidade, dedicagdo, carinho, atencdo e empatia, visto que se
trata de um momento de despedida da sua pessoa amada. As equipas de enfermagem permanecem
constantemente com os pacientes ¢ familiares e disponibilizam muito tempo no cuidado ao paciente
no final da sua vida (Silva et al., 2012). Na participa¢ao dos cuidados ao doente, os familiares referem
a oportunidade de poderem contribuir para o conforto emocional e psicologico do doente durante o
periodo da hospitalizag¢do e desenvolver acdes do cuidado como forma de ajudar o seu familiar (Silva

et al., 2012). Também a psico-oncologia entra nesta rede de apoio profissional ao doente “paliativo”.

Fases de Adaptacio a Doenca vividas pela Familia e Doente Oncolégico

De acordo com Elisabeth Kiibler-Ross, as atitudes e reagdes emocionais suscitadas pela

aproximacao da morte em pacientes terminais, deram origem a cinco estagios que o paciente pode
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vivenciar no final da sua vida. E importante os familiares conhecerem as caracteristicas destas fases,
para desta forma minimizar e evitar os conflitos e angustias vivenciados pelo doente paliativo e os que
o rodeiam.

Segundo Kiibler-Ross (1996) e Susaki, Silva e Possari (2006) ndo existe uma ordem exata para
a ocorréncia destas fases, ou seja, o paciente pode viver mais de uma destas fases simultaneamente no
mesmo periodo de tempo ou até mesmo ndo vivenciar nenhuma delas. Para Susaki e colaboradores
(20006), estas fases funcionam como mecanismos de defesa que o doente utiliza para enfrentar algo que
desconhece — o percurso para a morte.

Segundo Kiibler-Ross (1996) os cinco estidgios de adaptacdo a doenca sdo a negacgdo e
isolamento, a raiva, a negociacdo/barganha, a depressdo e a aceitagdo. Na negacdo e isolamento,
segundo Cardoso e colaboradores (2009) quando descobre que tem uma doencga incuravel, o doente
nao aceita o que lhe € mencionado. Segundo Kiibler-Ross (1996), muitos pacientes demonstram uma
negac¢ao ansiosa, devido a comunicagdo do diagndstico de forma abrupta e procuram constantemente
novos diagndsticos e realizam novos exames que acabam por confirmar a diagnéstico primordial.
Cardoso e colaboradores (2009) afirmam que quando o doente reconhece que tem uma doenga grave
e ndo a aceita, manifesta atitudes de raiva. E uma fase muito dificil para a familia e para os profissionais
de saude. Segundo Kiibler-Ross (1996), quando ndo ¢ possivel manter por mais tempo o estagio de
negacdo, este ¢ substituido por sentimentos de raiva, revolta, inveja e ressentimento. Na
negociacao/barganha, Cardoso e colaboradores (2009) dizem que o doente aceita a sua doenca e
negocia a sua cura, no sentido de monitorizar as mas noticias e estabelecer uma boa relagdo com os
profissionais de saude. Segundo Kiibler-Ross (1996), ocorre uma tentativa desesperada de negociagao
com a emo¢ao € promessas constantes, que acontecem na maioria das vezes em segredo. Na depressao,
o que parece acontecer (Cardoso et al., 2009) é que mecanismos anteriores falharam e o doente pode
apresentar sintomatologia depressiva caraterizada por tristeza, agitacao, alteragdes de sono, perda de
apetite e isolamento social. Na opinido de Susaki e colaboradores (2006), as dificuldades vivenciadas
pelo tratamento e hospitalizagdo provocam o aumento da tristeza que agregadas com outros
sentimentos originam a depressdo. Segundo Kiibler-Ross (1996) ¢ um momento de grande introspe¢ao
e isolamento, visto que o paciente toma consciéncia das suas incapacidades e surge um sentimento de
perda. Finalmente na aceitagcdo, o doente compreende e aceita a sua doenga e respetiva evolugdo, no
entanto tende a isolar-se da sua familia (Cardoso et al., 2009). Segundo Kiibler-Ross (1996), o paciente
j4 ndo vive uma situagdo de desespero e € capaz de enfrentar a situagdo problematica tendo em conta

as suas limitagdes e potencialidades.
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Qualidade de Vida em Oncologia

De acordo com Pais-Ribeiro (2002), os investigadores que realizam estudos no ambito da
Qualidade de Vida referem que este conceito apresenta as seguintes caracteristicas: a) corresponde a
percecdo pessoal do doente; b) engloba aspetos fisicos, psicologicos e sociais; ¢) incluiu estratégias de
coping com as carateristicas mais relevantes do meio ambiente; ¢ d) engloba aspetos objetivos e
subjetivos.

Os tratamentos do cancro, na maioria das vezes, ttm em comum a cirurgia para a remog¢ao do
tecido tumoral e a quimioterapia. Estes dois tratamentos atribuem uma elevada especificidade a
doenga, visto que sdo dois tratamentos muito agressivos. Desta forma, a investigagao sobre a Qualidade
de Vida tem sido cada vez mais influente (Pais-Ribeiro, 2002).

A Qualidade de Vida relacionada com a saude € uma qualidade de vida que depende da doenga,
especificamente das representacoes da doenga que engloba as crengas sobre as causas € as
consequéncias da doenga, dos preconceitos, dos juizos sobre os juizos que os outros fazem sobre a
doenca, da apreciagdo propria que a pessoa faz do “eu” doente, das emocdes desencadeadas, dos
sintomas presentes ou hipotéticos e dos tratamentos (Pais-Ribeiro, 2002).

O modelo de Qualidade de Vida de Spilker (1990, citado por Pais-Ribeiro, 2002) estabelece
uma relagdo entre a eficacia do tratamento e a Qualidade de Vida do doente. Este modelo refere que
existe uma relagdo entre estas duas componentes, sendo que: a) o tratamento médico atua sobre a
doenga e o doente; e b) as agdes do sistema de saiude e os efeitos do tratamento sdo filtrados pelos
valores, crencas, atitudes e julgamentos do doente, que posteriormente irdo ter interferéncia na sua
acdo, através da influéncia no seu bem-estar psicologico e no estado fisico, social, profissional e
econdmico.

Leventhal e Colman (1997, citados por Pais-Ribeiro, 2002) baseados no modelo de Auto-
Regulacdo (Leventhal, Diefenbacher, & Leventhal, 1992) mencionaram que ¢ essencial compreender
melhor os processos que conduzem a uma melhor ou pior percecao da Qualidade de Vida. Desta forma,
os autores propdem um modelo para estudar os fatores que contribuem para a Qualidade de Vida,
sendo que sugerem: a) a representacao da ameaga da doencga; b) as reagdes afetivas que inibem ou
ativam os pensamentos e acdes; ¢) 0s processos ou as regras de pensamento relativos a evolucao da
doencga; e d) os fatores contextuais (papel pessoal e social, instituigdes, normas) que afetam os aspetos
da doenga, o seu significado e a importancia dos dominios envolvidos nos julgamentos sobre a
Qualidade de Vida.

De acordo com Canavarro (2010), a ligagao da Qualidade de Vida ao estado de saude decorreu

da definicdo de saude, elaborada em 1948 pela OMS, na sua Constituicdo, como “um estado de

26



O Doente Oncologico em Cuidados Paliativos e seus Cuidadores Familiares: Perce¢des das Necessidades,

Qualidade de Vida, Ansiedade e Depressao

completo bem-estar fisico, mental e social, e ndo simplesmente como a auséncia de doenca”. Esta
defini¢dao fez com que as iniciativas de promocgao de saude deixassem de ser apenas direcionadas ao
controlo dos sintomas, a diminui¢cdo da mortalidade ou ao aumento da esperancga de vida, passando

desta forma a abranger o bem-estar e a Qualidade de Vida dos individuos.

Ansiedade e Depressao na Vivéncia da Doenca Oncologica

Segundo Bower e Waxman (2006), o sofrimento psicoldgico esta cada vez mais presente em
pacientes com doenca oncologica, sendo a ansiedade e a depressdo a sintomatologia mais comum.

A patologia psicossocial com mais incidéncia em cuidados paliativos € a depressao. No entanto,
existe ainda défice de estudos no tratamento e nos critérios de diagnostico utilizados para esta
patologia. Em doentes, cuja doenga oncoldgica ja se encontra em estado avancado, a depressao
contribuiu para a diminui¢do dos indices de qualidade de vida e provoca o aumento do sofrimento
fisico, angustia e burnout nos cuidadores. Alguns dos estudos realizados na area indicam que os
doentes com patologia depressiva apresentam um elevado risco de ideagdo suicida e desejo de
antecipacao da morte (Julido & Barbosa, 2011).

Na opinido de Kaplan e colaboradores (1997, citados por Graner, Cezar & Teng, 2008), os
transtornos de humor tém tido cada vez mais impacto em pacientes com doenca oncologica. A ma
qualidade de vida e a pior evolucdo clinica estd relacionada com a associagdo entre cancro € os
transtornos de humor, principalmente no que se refere a depressdo. Segundo Graner, Cezar e Teng
(2008), o tratamento psicologico incluiu intervencdes psicoeducacionais e terapia baseada em diversas
abordagens, sendo a maioria dos estudos encontrados baseados na terapia cognitivo-comportamental.

Segundo Leahy (2003, citado por Powell, Abreu, Oliveira & Sudak, 2008), a terapia cognitiva
da depressao ¢ um processo de tratamento que auxilia os pacientes a alterarem as suas crengas € 0s
comportamentos que desencadeiam determinados estados de humor. As estratégias terapéuticas da
abordagem cognitiva - comportamental da depressao abordam trés fases principais: 1) foco nos
pensamentos automaticos e esquemas depressivos; 2) foco no estilo da pessoa na relagdo com os
outros; e 3) mudanga de comportamentos que visa um melhor enfrentamento da situagdo problematica.
De acordo com Beck (1995, citado por Powell, Abreu, Oliveira & Sudak, 2008), a terapia cognitiva
permite a participacao ativa do paciente no tratamento. Nela, o paciente ¢ auxiliado a: 1) identificar as
suas percecoes distorcidas; 2) identificar os pensamentos negativos e procurar os pensamentos
alternativos que constatem uma realidade mais veridica; 3) encontrar as evidéncias que sustentam os
pensamentos negativos e os alternativos; e por fim 4) produzir pensamentos mais corretos associados

a determinadas situagdes num processo chamado reestruturagdo cognitiva.
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Segundo Carvalho (2008), o cancro esta associado ao conceito de morte e sofrimento, levando
muitas vezes a sentimentos de medo, angustia e ansiedade. Quando um paciente adoece devido a uma
doenga grave, as alteragdes que acontecem na sua vida sdo inimeras. No entanto, as mudangas ao nivel
dos papéis sociais e familiares podem gerar elevados niveis de ansiedade no paciente e conflitos com
aqueles que lhe sao mais proximos. Além disso, os problemas de vida também devem ser considerados,
como os aspetos financeiros, sofrimento fisico, incertezas sobre o futuro, perda da independéncia,
alteracdo dos papéis sociais € medo constante em se tornar um peso para a familia. Por outro lado,
segundo Williams e colaboradores (2006, citados por Carvalho, 2008) quando o paciente apresenta
historia de cancro na sua familia, este fica mais propenso ao desenvolvimento de ansiedade.

Segundo Justo (2002), os doentes oncoldgicos apresentam elevados niveis de sofrimento
porque apresentam uma doenga grave que muitas vezes pode levar a morte. Além disso, a doenga afeta
a funcionalidade do paciente a varios niveis provocando, desta forma, limitagdes nos territorios da
interagdo familiar, profissional e social. Os tratamentos induzem na maioria das vezes efeitos
secundarios, sendo que muitas vezes € necessario recorrer a cirurgias mutilantes. Na opinido do autor,
todas estas implicagdes mais tarde provocam o desenvolvimento de vivéncias depressivas, que acabam
por afetar diversas areas do paciente. Na opinido de Bower e Waxman (2006), os pacientes oncologicos
apos um tratamento bem-sucedido continuam a sofrer de morbilidade psicologica. As consequéncias
ao nivel psicoldgico podem estar relacionadas com a doenga, os tratamentos, assim como com a familia
e questoes pessoais. Além disso, estes pacientes sofrem muitas vezes de problemas sociais, inclusive

dificuldades financeiras e problemas na obtengdo e permanéncia do emprego.

Questao de Investigacao e Objetivos Gerais e Especificos

Em suma, os doentes oncologicos e os seus cuidadores familiares apresentam um conjunto de
necessidades face a doenga oncologica, sendo que os elevados niveis de sofrimento estdo muito
presentes no seu quotidiano. Assim, torna-se pertinente identificar as principais necessidades do
cuidador familiar do doente oncoldgico em cuidados paliativos, assim como, avaliar a ansiedade,
depressdo e qualidade de vida nos doentes e nos respetivos cuidadores.

Neste sentido, a questdo de investigagdao deste estudo €: Quais sdo as principais necessidades
(psicologicas, informativas, as relativas aos cuidados do paciente, pessoais, espirituais e
manuseamento ao domicilio para o fornecimento de cuidados) sentidas pelos cuidadores familiares do
doente oncoldgico em cuidados paliativos, assim como a avaliacdo da sintomatologia depressiva,

ansiosa e qualidade de vida de doentes e cuidadores?
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O primeiro objetivo geral deste estudo €: 1) avaliar a percecao que os cuidadores familiares do
doente oncoldgico em cuidados paliativos, tém relativamente as suas necessidades sentidas. Mais
especificamente, pretende-se: a) compreender as principais necessidades sentidas pelos cuidadores
familiares do doente oncologico em cuidados paliativos; b) compreender o impacto que as
necessidades sentidas pelos cuidadores familiares do doente oncoldgico em cuidados paliativos tém
no seu quotidiano; ¢) analisar as principais necessidades sentidas pelos cuidadores familiares do doente
oncologico em cuidados paliativos como prestadores de cuidados ao doente oncologico; e d) analisar
as principais necessidades sentidas pelos cuidadores familiares do doente oncoldgico em cuidados
paliativos como recetores de cuidados dos profissionais de saude.

O segundo objetivo geral deste estudo €: 2) avaliar a sintomatologia depressiva e ansiosa, assim

como a qualidade de vida de doentes e cuidadores em cuidados paliativos.
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Estudo Empirico
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Capitulo 2: Metodologia do Estudo

Amostra

Os participantes sdo os cuidadores familiares do doente oncologico em cuidados paliativos,
sendo que estes cuidadores correspondem, maioritariamente, as esposas, maridos e filhos da pessoa
doente. Todavia, foram também incluidos outros familiares que desempenhavam a fung¢ao de prestador
de cuidados. Além disso, os doentes oncoldgicos em cuidados paliativos também fizeram parte desta
amostra, pois foi avaliada a sua qualidade de vida e a prevaléncia de ansiedade e depressao, no sentido
de posteriormente comparar os dados com os seus cuidadores.

Participaram, assim, no presente estudo, 20 diades doentes-cuidadores, perfazendo no total 40
participantes. No entanto, tentou-se que os participantes do estudo fossem de ambos os sexos.

A selecdo dos participantes foi realizada segundo uma metodologia nao
probabilistica/intencional, visto que a probabilidade de um elemento da populacdo ser inserido na
amostra ndo era conhecido e a sele¢@o ndo era aleatoria. Na amostragem ndo probabilistica/intencional,
o tipo de amostra € criterial, visto que foram escolhidos todos os casos que cumpriram os critérios
referidos (Ribeiro, 2010).

Os critérios de inclusdo dos doentes oncologicos na amostra foram o ter doenca oncologica
clinicamente diagnosticada e encontrar-se em cuidados paliativos, ter idade superior a 18 anos ¢
apresentar capacidade cognitiva para responder aos instrumentos de avaliagdo.

Os critérios de inclusao dos cuidadores familiares na amostra foram o ser cuidador familiar de
um doente oncoldgico que se encontra no final da sua vida, ter idade superior a 18 anos e apresentar
capacidade cognitiva para responder aos instrumentos de avaliagdo.

Além disso, foram excluidos do estudo todos os cuidadores e os doentes que recusaram a sua
participacdo, assim como aqueles cuidadores que o seu familiar faleceu aquando da realizagdo da
entrevista.

Na Tabela 1 sdo apresentadas as caracteristicas sociodemograficas dos participantes.
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Tabela 1 — Caracterizagdo da Amostra

Cuidadores Doentes
Idade M DP M DP
50.85 14.77 65.15 12.31
Sexo N % N %
Masculino 8 40 11 55
Feminino 12 60 9 45
Escolaridade N % N %
Nao sabe ler nem escrever 1 5 1 5
Sabe ler e/ou escrever 1 5 - -
1° - 4° Anos 2 10 10 50
5° - 6° Anos 1 5 5 25
7° - 9° Anos 1 5 1 5
10° - 12° Anos 7 35 1 5
Estudos Universitarios 4 20 2 10
Formagdo Pos-Graduada 2 10 - -
Nao respondeu 1 5 - -
Estado Civil N % N %
Solteiro 3 15 1 5
Casado 14 70 17 85
Separado 1 5 - -
Divorciado 1 5 - -
Viuvo - - 2 10
Nao respondeu 1 5 - -
N % N %
Total 20 100 20 100

A partir da andlise da Tabela 1, constata-se que os cuidadores sdo mais novos que os doentes,
ao que nao sera alheio o facto de muitos cuidadores serem descendentes dos doentes. Além disso,
verificou-se que existe uma ligeira predominancia de mulheres cuidadoras. O facto de os cuidadores
serem mais novos que os doentes estd associado a escolaridades mais elevadas que os doentes (65%
dos cuidadores tém o ensino secundario ou superior, enquanto que 80% dos doentes tém no maximo o
6° ano). A maioria da amostra pertence ao estado civil casado, algo que é predominante nos cuidadores

e doentes.
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A Tabela 2 apresenta uma caracterizacao mais pormenorizada dos cuidadores familiares que

compdem a amostra.

Tabela 2 — Caracteriza¢do da Amostra dos Cuidadores

Estatuto N %
Principal 15 75
Secundério 4 20
Nao respondeu 1 5
Parentesco N %
Conjuge 10 50
Filho 8 40
Neto 1 5
Nao respondeu 1 5
Total N %
20 100
M (meses) DP (meses)
Tempo de cuidador 14.40 13.21
Tempo de diagnéstico 16.84 11.44

A partir da andlise da Tabela 2, constata-se que, nesta amostra de cuidadores, predominam os
cuidadores principais, visto que em todos os casos o cuidador ¢ o conjuge ou ¢ o descendente do
doente. Além disso, a tabela permite concluir que nesta amostra predominam cuidadores mais recentes

(que o sdo ha pouco mais de 1 ano, em média).

Instrumentos
Entrevista Semi-Estruturada

A entrevista semi-estruturada foi um dos instrumentos escolhidos para a recolha de dados sobre
a compreensdo das principais necessidades do cuidador familiar do doente oncoldgico em cuidados
paliativos. A entrevista semi-estruturada foi construida com base na literatura existente sobre os
cuidados paliativos e as necessidades percebidas dos cuidadores familiares (White Paper on improving
support for family carers in palliative care - Payne et al., 2010). Na entrevista, foram avaliadas e

exploradas as percecdes e vivéncias do cuidador familiar, assim como as suas necessidades sentidas.
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A duragdo da entrevista foi aproximadamente de 45 minutos. A entrevista encontra-se dividida em
duas partes, uma sobre a evolugdo da doeng¢a constituida por 4 questdes, e a outra sobre a percegdo
das necessidades constituida por 8 questdes. As questdes correspondentes a evolugdo da doenga sdo:
a) ha quanto tempo foi realizado o diagnéstico do seu familiar?; b) como soube do diagnéstico?; c) o
que sentiu e vivenciou aquando da descoberta deste diagnostico?; e d) que mudangas ocorreram na sua
vida, desde o momento do diagndstico até a atualidade?. As questdes correspondentes a percecdo das
necessidades sdo: a) quais sao as suas principais necessidades?; b) qual o impacto que as necessidades
sentidas causam no seu quotidiano ao assumir o papel de cuidador?; c) quais as necessidades sentidas
como prestador de cuidados ao seu familiar doente?; d) quais as necessidades sentidas como recetor
dos cuidados dos profissionais de satde?; e) quais as necessidades sentidas ao nivel informativo?; f)
quais as necessidades sentidas em termos fisicos, psicoldgicos e sociais?; g) quais as necessidades
sentidas ao nivel da sua situacao financeira?; e h) quais as necessidades sentidas ao nivel espiritual?.

A Entrevista Semi-Estruturada encontra-se no Anexo 1.

Questionario Sociodemogrdfico

O questionario sociodemografico engloba os dados pessoais do cuidador familiar, assim como
os dados pessoais do doente oncoldgico em cuidados paliativos. Nos dados pessoais do cuidador
familiar, foram exploradas diversas variaveis como a idade, a data de nascimento, o sexo, a
escolaridade, a profissao, o estatuto do cuidador, o estado civil e o grau de parentesco com o doente
oncologico em cuidados paliativos. Além disso, foram colocadas algumas questdes abertas sobre o
numero de filhos que o cuidador familiar possuiu, com quem vive, os problemas de saude atuais, o
tempo que desempenha a fungdo de prestador de cuidados ao doente oncologico, entre outras. Nos
dados pessoais do doente oncoldgico em cuidados paliativos foram exploradas variaveis como a idade,
a data de nascimento, o sexo, a escolaridade, a profissao e o estado civil. Além disso, foram colocadas
algumas questdes abertas sobre o nimero de filhos que o doente apresenta, assim como com quem este

vive. O Questionario Sociodemografico encontra-se no Anexo 2.

HADS (Hospital Anxiety and Depression Scale) — Escala de Ansiedade e Depressao
Hospitalar (Hallstrom & Mcclure, 2000)

Para estudar a incidéncia de ansiedade e depressdao nos cuidadores familiares do doente
oncologico em cuidados paliativos e nos proprios doentes, foi usada a HADS (Hospital Anxiety and

Depression Scale) — Escala de Ansiedade e Depressao Hospitalar (Hallstrom & Mcclure, 2000). Trata-
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se de uma escala de 14 perguntas concebida também para os doentes internados que possam apresentar
problemas fisicos e que preencham critérios de patologia na presente escala. Uma pontuagdo de 0 a 7
nao ¢ ansiedade clinica, de 8 a 10 é um resultado limitrofe, de 11 a 16 é um estado moderado ¢ de 17
a 24 ¢ grave. O tratamento deve ser considerado quando ¢ atingida uma pontuagao igual ou superior a

15.

WHOQOL — Bref (World Health Organization Quality of life - Bref) (Canavarro et al., 2010)

No que se refere a avaliagdo da qualidade de vida dos doentes e respetivos cuidadores, o
instrumento utilizado foi o0 WHOQOL — Bref (World Health Organization Quality of life - Bref)
(Canavarro et al., 2010). O WHOQOL — Bref foi desenvolvido para permitir uma avaliacdo adequada
da qualidade de vida nas situacdes em que o tempo fosse restrito ou fosse necessario minimizar o
esfor¢o dos respondentes (Canavarro et al., 2007; Skevington, Lofty, & O’Connell, 2004, cit. in
Canavarro, Serra, Pereira, Simdes, Quartilho, Rijo, Gameiro, Carona, & Paredes, 2010). Assim, ¢
constituido por 26 itens e estd organizado em 4 dominios (Fisico, Psicologico, Relagdes Sociais e
Ambiente), e uma faceta geral (Faceta Geral de QdV) composta por dois itens que avaliam a qualidade
de vida geral e a percegdo geral de satide (Canavarro et al., 2010).

O instrumento WHOQOL — Bref apresenta valores bastante aceitaveis de consisténcia interna,
estabilidade temporal, validade discriminante e de conteudo. A consisténcia interna, avaliada através
do valor do o de Cronbach, apresenta valores satisfatdrios, quer se analise cada dominio
individualmente, ou o total dos itens. Contudo, a excec¢ao ¢ o dominio Relacdes Sociais, que apresenta
um o de Cronbach de 0.64. Este resultado, podera ser devido ao facto de este dominio se basear apenas
em trés itens (Relacdes Pessoais, Apoio Social e Atividade Sexual). Relativamente a estabilidade
temporal, ou teste-reteste, os resultados sugerem que o WHOQOL — Bref apresenta uma boa
estabilidade temporal, ja que as correlagdes teste-reteste de Pearson se revelaram aceitdveis. Em
relagdao a validade discriminante, 0o WHOQOL — Bref discrimina bem os individuos da populacao
normal dos individuos com patologia médica associada, no que respeita a todos os dominios e a faceta

geral de qualidade de vida (Canavarro et al., 2010).

Procedimentos

Procedimentos de Recolha de Dados

Para efetuar a recolha de dados, foram solicitados os devidos pedidos de autorizagao aos autores

dos instrumentos para a sua utilizagao.
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Posteriormente, foi contactada a Comissio de Etica do Instituto Portugués de Oncologia do
Porto Francisco Gentil (IPO Porto) para a recolha de dados (Anexo 3). Neste sentido, foi pedida uma
lista de documentacdo necessaria para a apreciacdao e submissdo de estudos/projetos de investigacao.
A documentagdo necessaria passou pelo oficio ao conselho de administragao do Instituto Portugués de
Oncologia do Porto Francisco Gentil (IPO Porto), ou a EPOP — Escola Portuguesa de Oncologia do
Porto, solicitando a autorizagdo para a realizagao de estudo/projeto de investigagdo, pelo protocolo do
estudo/projeto de investigagdo, pela informacdo ao participante (escrita) no estudo/projeto de
investigacao, pelos modelos de consentimento informado do estudo/projeto de investigagdo (Anexo
4), pela concordancia do diretor de unidade/servigo/departamento onde sera realizado o estudo/projeto
de investigagdo, pela declaracdo/informacdo do orientador de tese ou outro trabalho decorrente de
estudo/projeto de investigacdo universitario, pela declaragao/informacdo/identificacdo de outros
clinicos que servissem de elementos de ligagdo entre os investigadores e os doentes, no caso do
trabalho decorrente do estudo/projeto de investigacdo proposto ser efetuado no Instituto Portugués de
Oncologia do Porto Francisco Gentil (IPO Porto) e os investigadores serem estranhos a este instituto
e pela apresentacdo de um curriculum vitae breve do investigador principal do estudo/projeto de
investigacao.

Apds a entrega da lista de documentacdo necessaria para a apreciacdo e submissdo de
estudos/projetos de investigagdo, a Comissdo de Etica do Instituto Portugués de Oncologia do Porto
Francisco Gentil (IPO Porto) considerou nao existir nenhum impedimento de natureza ética ao
desenvolvimento do referido estudo de investigagdo, dando assim o seu parecer. Posteriormente, foi
agendada uma reunido com a enfermeira da Unidade de Cuidados Paliativos do Instituto Portugués de
Oncologia do Porto Francisco Gentil (IPO Porto), elemento de ligagdao entre o investigador e os
doentes, no sentido de planear todo o processo de recolha de dados. A recolha de dados foi realizada
todas as Terc¢as, Quartas e Quintas-Feiras durante o més de Marco de 2017 na Unidade de Cuidados
Paliativos do Instituto Portugués de Oncologia do Porto Francisco Gentil (IPO Porto), salvaguardando
todos os principios éticos de consentimento informado, confidencialidade e participacao voluntaria.
Foi possivel o contacto direto com os pacientes e os seus familiares e circular livremente pela unidade,
facilitando assim todo o processo de recolha de dados. Antes de fazer a aplica¢do dos instrumentos de
avaliacdo, a enfermeira que servia de elemento de ligagdo, comunicava anteriormente aos pacientes
sobre a sua participagdo voluntaria no estudo. A aplicagdo dos instrumentos de avalia¢ao foi efetuada
pela investigadora principal, sendo que algumas vezes esta necessitou aplicar os instrumentos

oralmente devido a incapacidade de escrita de alguns pacientes.
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Procedimentos de Analise de Dados

Tratando-se de um estudo misto, este estudo esta dividido numa parte qualitativa e numa parte
quantitativa.

Na parte qualitativa, foi aplicada a entrevista semi-estruturada para avaliar a percecdo que os
cuidadores familiares do doente oncologico em cuidados paliativos, t€ém relativamente as suas
necessidades sentidas. Posteriormente, foi realizada uma andlise de contetido para aprofundar as
informagdes das entrevistas. Segundo Bardin (2009) o recurso a andlise de conteudo corresponde a
“um conjunto de técnicas de analise das comunicagdes visando obter por procedimentos sistematicos
e objetivos de descri¢ao do contetido das mensagens indicadores (quantitativos ou nao) que permitam
a inferéncia de conhecimentos relativos as condi¢des de produgdo/recegao (variaveis inferidas) destas
mensagens”. Esta técnica permite analisar o que ¢ explicito no texto, permitindo assim obter
indicadores que realizem dedugdes acerca do contetido das entrevistas. Para proceder a categorizacao
das respostas foram criadas tabelas com as diferentes categorias emergentes das respostas recolhidas.
A primeira tabela corresponde a evolugdo da doenca, a segunda tabela aos tipos de necessidades do
cuidador familiar e a terceira tabela diz respeito ao impacto das necessidades no quotidiano.

Na parte quantitativa, para avaliar a sintomatologia depressiva e ansiosa, assim como a
qualidade de vida de doentes e cuidadores em cuidados paliativos, apés a recolha de dados junto dos
participantes, procedeu-se a agregagao dos mesmos com recurso ao Statistical Package for the Social
Sciences (SPSS). Para a caracterizar a amostra recorreu-se as estatisticas descritivas (tendéncia central
e dispersdo), analises de comparagdo de grupos entre cuidadores e doentes, e analises de frequéncias
(percentagens, médias e desvios padrao) em fun¢do de algumas variaveis. Além disso, foram também
realizadas analises correspondentes as dimensdes da Escala HADS em cuidadores e doentes, as
dimensodes da Escala HADS e dominios do WHOQOL-Bref em cuidadores e doentes e posteriormente
foram efetuadas correlacdes de Spearman para os cuidadores (WHOQOL-Bref versus HADS) e para
os doentes. Por ultimo, foi analisada a relacdo entre o tempo de cuidador e de diagnodstico e a QdV

(WHOQOL-Bref), ansiedade e depressao (HADS).
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Capitulo 3: Resultados

Estudo 1: Estudo Qualitativo

Um dos objetivos fundamentais do presente trabalho consiste na avaliacao da perce¢do que os
cuidadores familiares do doente oncologico em cuidados paliativos tém relativamente as suas
necessidades sentidas. A analise de conteudo realizada as entrevistas permitiu, assim, num primeiro
momento, individualizar um conjunto de categorias relativas a vivéncia do diagndstico por parte dos

cuidadores familiares, que sdo apresentadas na Tabela 3.

Tabela 3 - Evolugdo da Doenga

Categoria Subcategoria N
Descoberta do Diagnoéstico do Familiar Médico de Familia 17
Consulta de Urgéncia 2

Nenhuma 1
Sentimentos e Vivéncias aquando da Tristeza 14
Descoberta do Diagnoéstico Medo 12
Injustica 6

Nenhuma 1
Mudancas Ocorridas desde o Momento do Isolamento Social e Familiar 17
Diagnostico até a Atualidade Abandono do Emprego 3
Falta de Tempo 14

Nenhuma 1

A Tabela 3 ¢ constituida por 3 categorias, sendo elas a Descoberta do Diagnostico do Familiar,
Sentimentos e Vivéncias aquando da Descoberta do Diagndstico e Mudangas Ocorridas desde o
Momento do Diagnostico até a Atualidade.

Na categoria Descoberta do Diagnostico do Familiar foram identificadas 3 subcategorias,
sendo elas as subcategorias Médico de Familia, Consulta de Urgéncia e Nenhuma. Em varios discursos
a subcategoria Médico de Familia é vista como «...soube através do resultado de um exame pelo
médico de familia...» e a subcategoria Consulta de Urgéncia como «...ela teve uma crise e fomos a
uma consulta de urgéncia e deram-nos esta noticia...». Na categoria Descoberta do Diagnostico do

Familiar, a subcategoria que reuniu mais respostas foi a subcategoria Médico de Familia (n=17).
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Na categoria Sentimentos e Vivéncias aquando da Descoberta do Diagnostico foram
identificadas 4 subcategorias, sendo elas as subcategorias Tristeza, Medo, Injustica € Nenhuma. Em
varios discursos a subcategoria Tristeza ¢ vista como «...estou muito triste mas consciente para
enfrentar a realidade...». Na subcategoria Medo alguns dos participantes mencionam «...fiquei com
muito medo e as minhas pernas ndo paravam de tremer...» e na subcategoria Injustica um dos
exemplos destacados foi «...¢ muito injusto, nds ndo mereciamos passar por isto...». Na categoria
Sentimentos e Vivéncias aquando da Descoberta do Diagnostico, a subcategoria que reuniu mais
respostas foi a subcategoria Tristeza (n=14).

Na categoria Mudangas Ocorridas desde o Momento do Diagndstico até a Atualidade foram
identificadas 4 subcategorias, sendo elas as subcategorias Isolamento Social e Familiar, Abandono do
Emprego, Falta de Tempo ¢ Nenhuma. Em vérios discursos a subcategoria Isolamento Social e
Familiar ¢ vista como «...tudo mudou ... fiquei sem tempo para a familia, para os amigos ... isolei-
me de tudo...». Na subcategoria Abandono do Emprego alguns dos participantes mencionam
«...deixei o meu trabalho para cuidar dela...» e na subcategoria Falta de Tempo um dos exemplos
destacados foi «...tenho dificuldade ao nivel da gestdo de tempo...». Na categoria Mudancas
Ocorridas desde o Momento do Diagnostico até a Atualidade, a subcategoria que reuniu mais respostas
foi a subcategoria Isolamento Social e Familiar (n=17).

A andlise de conteudo realizada as entrevistas permitiu, assim, num segundo momento,
individualizar um conjunto de categorias relativas aos tipos de necessidades dos cuidadores familiares,

que sdo apresentadas na Tabela 4.

Tabela 4 - Tipos de Necessidades do Cuidador Familiar

Categoria Subcategoria N
Informacao 7

Desgaste Fisico e Psicologico 14

Necessidades Principais Acompanhamento no Internamento 3
Apoio Moral e Familiar 12

Falta de Tempo 5

Nenhuma 3
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Comunicagao 5

Necessidades Sentidas como Falta de Tempo 5
Prestador de Cuidados ao Cuidados de Higiene 7
Familiar Doente Atividades de Vida Diaria 9
Alimentagao 7

Nenhuma 6

Necessidades Sentidas como Auséncia de Profissionais de Satde 2
Recetor de Cuidados dos Informacao 5
Profissionais de Saude Demora na Prestacdo de Cuidados 1
Nenhuma 14

Informagao Relacionada com o Tipo de Cancro 9

Necessidades Informativas Informagao Relacionada com o Tratamento 8
Nenhuma 11

Fadiga 13

Necessidades Conforto 6
Fisicas Sonoléncia 4
Nenhuma 6

Ansiedade 11

Necessidades Psicologicas Depressao 7
Medo 5

Nenhuma 8
Isolamento Social ¢ Familiar 10

Necessidades Sociais Comunicagao 5
Nenhuma 8

Despesas de Deslocagao 4

Necessidades Financeiras Custo da Medicagdo 5
Auséncia de Trabalho 2

Nenhuma 15

Dificuldade em Encontrar um Sentido de Vida — “Perda 1

da Esperanca”
Necessidades Espirituais Fé 7

Nenhuma 13
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A Tabela 4 apresenta as 9 categorias identificadas para as necessidades percecionadas pelos
cuidadores familiares, sendo elas as Necessidades Principais, Necessidades Sentidas como Prestador
de Cuidados ao Familiar Doente, Necessidades Sentidas como Recetor de Cuidados dos Profissionais
de Saude, Necessidades Informativas, Necessidades Fisicas, Necessidades Psicologicas, Necessidades
Sociais, Necessidades Financeiras e Necessidades Espirituais.

Na categoria Necessidades Principais foram identificadas 6 subcategorias, sendo elas as
subcategorias Informagdo, Desgaste Fisico e Psicologico, Acompanhamento no Internamento, Apoio
Moral e Familiar, Falta de Tempo € Nenhuma. Em varios discursos a subcategoria Informagao € vista
como «...ndo recebo a informagdo que preciso...». Na subcategoria Desgaste Fisico e Psicologico
alguns dos participantes mencionam «...sinto-me exausto em todos os niveis...», na subcategoria
Acompanhamento no Internamento um dos exemplos mencionados foi «...¢ impossivel trabalhar e
estar sempre aqui na Unidade...», na subcategoria Apoio Moral e Familiar um dos participantes
mencionou «...sinto falta da capacidade de dar apoio ha minha mulher...» e por fim, na subcategoria
Falta de Tempo um dos exemplos destacados foi «...ja ndo sei o que € ter tempo...». Na categoria
Necessidades Principais, a subcategoria que reuniu mais respostas foi a subcategoria Desgaste Fisico
e Psicologico (n=14) seguida da subcategoria Apoio Moral e Familiar (n=12) e da subcategoria
Informagdo (n=7).

Na categoria Necessidades Sentidas como Prestador de Cuidados ao Familiar Doente foram
identificadas 6 subcategorias, sendo elas as subcategorias Comunicagdo, Falta de Tempo, Cuidados
de Higiene, Atividades de Vida Diaria, Alimenta¢do e Nenhuma. Em varios discursos a subcategoria
Comunicagdo € vista como «...ele ja nem consegue falar comigo...». Na subcategoria Falta de Tempo
alguns dos participantes mencionam «...sou incapaz de gerir tudo...», na subcategoria Cuidados de
Higiene um dos exemplos destacados foi «...ja ¢ dificil fazé-lo sozinha, mas aqui tenho a ajuda que
preciso...», na subcategoria Atividades de Vida Diaria algumas entrevistas referiram «...o vestir € a
parte mais facil...» e por fim, na subcategoria Alimenta¢do ao longo de muitos discursos constatou-se
que muitos dos participantes indicaram «...0 tempo € imenso a comer...». Na categoria Necessidades
Sentidas como Prestador de Cuidados ao Familiar Doente, a subcategoria que reuniu mais respostas
foi a subcategoria Atividades de Vida Diaria (n=9) seguida da subcategoria Cuidados de Higiene (n=7)
e da subcategoria Alimentagdo (n=7).

Na categoria Necessidades Sentidas como Recetor de Cuidados dos Profissionais de Saude
foram identificadas 4 subcategorias, sendo elas as subcategorias Auséncia de Profissionais de Satde,
Informagdo, Demora na Presta¢do de Cuidados ¢ Nenhuma. Em varios discursos a subcategoria
Auséncia de Profissionais de Saude ¢é vista como «...ha falta de pessoal em certos dias da semana...»,

sendo que na subcategoria Informagdo algumas das entrevistas destacaram «...a informag¢ao dos
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médicos ¢ bastante deficiente...» e na subcategoria Demora na Prestag¢do de Cuidados muitos dos
participantes referiram «...demoram muito tempo a prestar cuidados...». Na categoria Necessidades
Sentidas como Recetor de Cuidados dos Profissionais de Saude, a subcategoria que reuniu mais
respostas foi a subcategoria Nenhuma (n=14).

Na categoria Necessidades Informativas foram identificadas 3 subcategorias, sendo elas as
subcategorias Informagdo Relacionada com o Tipo de Cancro, Informagdo Relacionada com o
Tratamento € Nenhuma. Em varios discursos a subcategoria Informacdo Relacionada com o Tipo de
Cancro ¢ vista como «...algumas palavras sao dificeis de entender...» e a subcategoria Informag¢do
Relacionada com o Tratamento como «...sinto falta de informagdo sobre os tratamentos da minha
mulher...». Na categoria Necessidades Informativas, a subcategoria que reuniu mais respostas foi a
subcategoria Nenhuma (n=11).

Na categoria Necessidades Fisicas foram identificadas 4 subcategorias, sendo elas as
subcategorias Fadiga, Conforto, Sonoléncia e Nenhuma. Em varios discursos a subcategoria Fadiga ¢
vista como «...estou sempre cansado...». Na subcategoria Conforto muitos dos participantes referiram
«...¢ muito dificil viver todos os dias nesta cadeira...» e na subcategoria Sonoléncia «...nao consigo
dormir porque estou sempre atenta ao meu marido...». Na categoria Necessidades Fisicas, a
subcategoria que reuniu mais respostas foi a subcategoria Fadiga (n=13).

Na categoria Necessidades Psicologicas foram identificadas 4 subcategorias, sendo elas as
subcategorias Ansiedade, Depressdo, Medo ¢ Nenhuma. Em varios discursos a subcategoria Ansiedade
¢ vista como «...sinto-me muito ansiosa, ja ndo sei o que ¢ viver sem ela...». Na subcategoria
Depressdo ao longo de muitos discursos os participantes mencionam «...estou deprimido e sei
disso...» e na subcategoria Medo «...tenho muito medo da morte...». Na categoria Necessidades
Psicologicas, a subcategoria que reuniu mais respostas foi a subcategoria Ansiedade (n=11).

Na categoria Necessidades Sociais foram identificadas 3 subcategorias, sendo elas as
subcategorias Isolamento Social e Familiar, Comunica¢do ¢ Nenhuma. Em vérios discursos a
subcategoria Isolamento Social e Familiar ¢ vista como «...deixei de ter vida social...» e a
subcategoria Comunicag¢do como «...ja nem falamos um com o outro...». Na categoria Necessidades
Sociais, a subcategoria que reuniu mais respostas foi a subcategoria Isolamento Social e Familiar
(n=10).

Na categoria Necessidades Financeiras foram identificadas 4 subcategorias, sendo elas as
subcategorias Despesas de Deslocacdo, Custo da Medicagdo, Auséncia de Trabalho e Nenhuma. Em
varios discursos a subcategoria Despesas de Deslocagdo € vista como «...¢ muito dificil ter que gastar
dinheiro em transportes publicos para vir para aqui todos os dias...». Na subcategoria Custo da

Medicagdo um dos exemplos destacados ¢ «...a medicagdo ¢ cada vez mais cara...» e na subcategoria

42



O Doente Oncologico em Cuidados Paliativos e seus Cuidadores Familiares: Perce¢des das Necessidades,

Qualidade de Vida, Ansiedade e Depressao

Auséncia de Trabalho algumas entrevistas destacam «...abandonei tudo e passei a viver para ela...».
Na categoria Necessidades Financeiras, a subcategoria que reuniu mais respostas foi a subcategoria
Nenhuma (n=15).

Na categoria Necessidades Espirituais foram identificadas 3 subcategorias, sendo elas as
subcategorias Dificuldade em Encontrar um Sentido de Vida — “Perda da Esperanca”, Fé e Nenhuma.
Em varios discursos a subcategoria Dificuldade em Encontrar um Sentido de Vida — “Perda da
Esperanga” é vista como «...sinto que ndo tenho a fé que gostava de ter ... a esperanga morre a cada
dia que passa...» e a subcategoria F'¢é como «...vou muitas vezes a missa e fago promessas a Deus...».
Na categoria Necessidades Espirituais, a subcategoria que reuniu mais respostas foi a subcategoria
Nenhuma (n=13).

A andlise de conteudo realizada as entrevistas permitiu, assim, num terceiro momento,
individualizar um conjunto de categorias relativas ao impacto das necessidades no quotidiano dos

cuidadores familiares, que sdo apresentadas na Tabela 5.

Tabela 5 - Impacto das Necessidades no Quotidiano

Categoria Subcategoria N
Ansiedade 11

Impacto das Necessidades no Depressao 9
Quotidiano Fadiga 11

Falta de Tempo 6

Isolamento Social e Familiar 10

Nenhuma 3

A Tabela 5 ¢ constituida pela categoria Impacto das Necessidades no Quotidiano, sendo que
nesta categoria foram identificadas 6 subcategorias. As subcategorias identificadas sdo a Ansiedade,
Depressao, Fadiga, Falta de Tempo, Isolamento Social e Familiar € Nenhuma. Em véarios discursos a
subcategoria Ansiedade ¢ vista como «...perturba-me e fico ansiosa...». Na subcategoria Depressdo
alguns dos participantes mencionam «...estou sempre muito triste...», na subcategoria Fadiga um dos
exemplos mencionados foi «...sinto imenso cansaco...», na subcategoria Falta de Tempo um dos
participantes mencionou «...sinto que nao tenho tempo para nada...» e por fim, na subcategoria
Isolamento Social e Familiar um dos exemplos destacados foi «...sinto que estou a perder todos os

que me rodeiam...». Na categoria Impacto das Necessidades no Quotidiano, as subcategorias que
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reuniram mais respostas foram a subcategoria Ansiedade (n=11) e a subcategoria Fadiga (n=11)

seguidas da subcategoria Isolamento Social e Familiar (n=10) e da subcategoria Depressao (n=9).

Estudo 2: Estudo Quantitativo

De modo a concretizar o segundo objetivo geral definido para o presente trabalho, foi
desenvolvido um estudo quantitativo de avaliacao da sintomatologia depressiva e ansiosa, assim como
a qualidade de vida de doentes e cuidadores em cuidados paliativos.

Considerando a ansiedade e depressdo em cuidadores familiares e em doentes em cuidados
paliativos, a Tabela 6 apresenta a distribuicao frequencial em fun¢do dos diferentes niveis qualitativos

de ansiedade e depressao.

Tabela 6 - Dimensoes da Escala HADS em Cuidadores e Doentes

Cuidadores Doentes
Ansiedade N % N %
0-7 Sem Caso 2 10 2 10
8-10 Caso Limitrofe 4 20 7 35
11-16 Caso Moderado 7 35 8 40
17+ Caso Grave 7 35 3 15
Depressao
0-7 Sem Caso 7 35 4 20
8-10 Caso Limitrofe 5 25 3 15
11-16 Caso Moderado 4 20 9 45
17+ Caso Grave 4 20 4 20

Pela analise da Tabela 6, constata-se que os cuidadores padecem mais de ansiedade do que os
doentes, mas que os doentes padecem mais de depressao que os cuidadores. Desta forma, na dimensao
ansiedade existem mais cuidadores ansiosos (70% sao casos moderados ou graves) do que doentes
ansiosos (apenas 55% sdo casos moderados ou graves). Na dimensao depressdo, existem mais doentes
com elevados indices de depressdo (65% sdo casos moderados ou graves) do que cuidadores com

depressao (apenas 40% sao casos moderados ou graves).
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Na Tabela 7 ¢ apresentada a comparagdo entre cuidadores e doentes, realizada através da

estatistica de U de Mann-Whiney, em termos da sua qualidade de vida, ansiedade e depressao.

Tabela 7 - Dimensées da Escala HADS e Dominios do WHOQOL-Bref em Cuidadores e Doentes

Cuidadores Doentes U
WHOQOL-Bref M DP M DP
Faceta Geral 71.87 17.62 41.25 18.63 47 . 5%%*
Fisico 62.86 19.68 30.18 17.78 46.0%**
Psicologico 61.88 17.54 48.54 21.51 121.0%*
Relacdes Sociais 60.83 17.54 59.17 15.27 189.0
Ambiente 60.31 11.56 60.31 10.64 181.0
HADS
Ansiedade 14.05 4.71 11.90 3.74 150.0
Depressio 10.60 541 11.80 4.99 169.5
**%k p <.001
*p<.05

Através da analise da Tabela 7, constata-se que nos varios dominios do WHOQOL-Bref os
cuidadores tém valores médios sempre mais elevados do que os doentes, mas apenas nos dominios
Fisico, Psicologico e Faceta Geral ¢ que essas diferencas se revelaram estatisticamente significativas.
Nos dominios das Relagoes Sociais ¢ do Ambiente, entre cuidadores e doentes nao existem diferencas
estatisticamente significativas. Na escala HADS, no seguimento da tabela anterior, os cuidadores
apresentam indices de ansiedade médias mais elevadas que os doentes (14.05 pontos em 21 possiveis
versus 11.9 pontos em 21 possiveis) e os doentes apresentam indices médios de depressdo mais
elevados que os cuidadores (11.8 pontos em 21 possiveis versus 10.6 pontos em 21 possiveis).
Nenhuma destas diferencas foi considerada estatisticamente significativa.

Na Tabela 8 sdo apresentados os coeficientes de correlagdo de spearman entre qualidade de

vida, ansiedade e depressao nos cuidadores familiares dos doentes oncoldgicos em cuidados paliativos.
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Tabela 8 — Cuidadores: Coeficientes de Correlagdo de Spearman entre Qualidade de Vida, Ansiedade e Depressao

WHOQOL-Bref HADS
Faceta Fisico Psicologico Relacoes Ambiente Ansiedade Depressiao
Geral Sociais
WHOQOL-
Bref
Faceta Geral - .804** B07** .526% A488* -.626%* -.824 %%
Fisico - - B10%* .537* A491* -.594 %% - 756%*
Psicologico - - - 427 .640%** -.689%** - 790%**
Relagoes - - - - .609%** -.133 -.557*
Sociais
Ambiente — - - - - -.341 -487%
HADS
Ansiedade - - - - - - .602%*
Depressiao - - - - - - -
**p<.01
*p<.05

Através da analise da Tabela 8, constata-se que, no geral, para os cuidadores familiares, os
dominios do WHOQOL-Bref estdo positivamente relacionados uns com os outros e negativamente
relacionados com as dimensdes da escala HADS. As duas dimensdes da escala HADS estdo
correlacionadas positivamente uma com a outra. Particularizando, os cuidadores com um dominio de
Faceta Geral elevado também tém os dominios Fisico, Psicoldgico, Relacdes Sociais e de Ambiente
com valores elevados, mas tém as dimensdes de Ansiedade e Depressao com valores baixos, o que faz
sentido porque a WHOQOL-Bref mede a Qualidade de Vida (algo positivo) e a escala HADS mede a
Ansiedade e Depressdo (algo negativo). Assim, quanto maior ¢ o dominio Faceta Geral menor € a
Depressao (r=-.824); quanto maior ¢ o dominio Fisico maior ¢ o dominio Psicoldgico (r=.81); quanto
maior ¢ o dominio Rela¢des Sociais maior ¢ o dominio Ambiente (7=.609); quanto maior ¢ o dominio
Ambiente maior ¢ o dominio Psicologico (r=.64); e quanto maior ¢ a Ansiedade menor ¢ o dominio
Psicologico (=-.689).

Na Tabela 9 sdo apresentados os coeficientes de correlagdo de spearman entre qualidade de

vida, ansiedade e depressdao nos doentes oncologicos em cuidados paliativos.
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Tabela 9 - Doentes: Coeficientes de Correlagdo de Spearman entre Qualidade de Vida, Ansiedade e Depressao

WHOQOL-Bref HADS
Faceta Fisico Psicologico Relacoes Ambiente Ansiedade Depressiao
Geral Sociais
WHOQOL-
Bref
Faceta Geral - J700%* J729%* -.035 374 -.173 -811**
Fisico - - JJ11%* 161 222 -.520% -.851%%*
Psicologico - - - 102 406 -.102 =772
Relagoes - - - - 366 -.087 ~133
Sociais
Ambiente — - - - - .068 -.365
HADS
Ansiedade - - - - - — 336
Depressiao - - - - - - -
**p<.01
*p<.05

Através da analise da Tabela 9 constata-se que no geral, e para os doentes oncoldgicos em
cuidados paliativos, os dominios do WHOQOL-Bref estdo positivamente relacionados uns com os
outros e negativamente relacionados com as dimensdes da escala HADS. As duas dimensdes da escala
HADS estdo correlacionadas positivamente uma com a outra. Particularizando, quanto maior ¢ o
dominio Faceta Geral menor ¢ a Depressao (r=-.811); quanto maior ¢ o dominio Fisico menor ¢ a
Depressao (r=-.851); quanto maior é o dominio Psicologico menor € a Depressao (r=-.772); e quanto
maior ¢ a Ansiedade menor ¢ o dominio Fisico (»=-.52). Em suma, nos doentes ndo existem tantas
dimensdes correlacionadas como nos cuidadores e nota-se que o dominio Fisico (mais debilitado nos
doentes do que nos cuidadores) esta envolvido em mais correlagdes do que nos cuidadores,
principalmente com a Depressao.

Na Tabela 10 sdo apresentados os coeficientes de correlagdo de spearman entre qualidade de
vida, ansiedade, depressdo, tempo de cuidador e tempo de diagnostico nos cuidadores familiares dos

doentes oncoldgicos em cuidados paliativos.
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Tabela 10 - Cuidadores: Coeficientes de Correlagdo de Spearman entre Qualidade de Vida, Ansiedade, Depressao, Tempo de
Cuidador e Tempo de Diagnostico

WHOQOL-Bref HADS

Faceta Fisico Psicologico Relacoes Ambiente Ansiedade Depressiao
Geral Sociais

Ha quantos
meses €
cuidador do -.083 -.139 -.268 222 -.076 .003 133
doente
oncoldgico?

Ha quantos

meses foi feito 5 035 -164 317 -073 015 -.030
o diagnostico

inicial?

Através da andlise da Tabela 10 constata-se que nem o Tempo de Cuidador nem o Tempo de
Diagnostico estdo relacionados com a Qualidade de Vida e as dimensoes da escala HADS (Ansiedade
e Depressao). A amostra utilizada ndo apresentava cuidadores com grande longevidade para comparar

com os cuidadores recentes (3/4 dos cuidadores cuidavam ha menos de 1 ano e 8 meses).
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Capitulo 4: Discussao de Resultados

Como ja mencionado anteriormente, este estudo apresentou dois grandes objetivos. O primeiro
objetivo geral deste estudo consistiu em: 1) avaliar a percecdo que os cuidadores familiares do doente
oncologico em cuidados paliativos, tém relativamente as suas necessidades sentidas. Mais
especificamente, pretendeu-se: a) compreender as principais necessidades sentidas pelos cuidadores
familiares do doente oncoldgico em cuidados paliativos; b) compreender o impacto que as
necessidades sentidas pelos cuidadores familiares do doente oncologico em cuidados paliativos tém
no seu quotidiano; ¢) analisar as principais necessidades sentidas pelos cuidadores familiares do doente
oncoldgico em cuidados paliativos como prestadores de cuidados ao doente oncologico; e d) analisar
as principais necessidades sentidas pelos cuidadores familiares do doente oncoldgico em cuidados
paliativos como recetores de cuidados dos profissionais de saide. O segundo objetivo geral deste
estudo foi: 2) avaliar a sintomatologia depressiva e ansiosa, assim como a qualidade de vida de doentes
e cuidadores em cuidados paliativos.

Ao nivel da literatura foi possivel constatar que existem poucos estudos centrados nesta
tematica dos cuidados paliativos, especificamente na identificagcdo das necessidades do cuidador
familiar e na avaliacao da ansiedade, depressao e qualidade de vida de cuidadores e doentes paliativos.
Além disso, muitas vezes os instrumentos de avaliagdo utilizados em alguns destes estudos ndo eram
semelhantes aos desta investigagao.

Ao focarmo-nos na analise dos resultados obtidos, este trabalho apresenta dois estudos, sendo
o Estudo 1 correspondente ao estudo qualitativo e o Estudo 2 correspondente ao estudo quantitativo.
No Estudo 1 foram apresentados os resultados que pretendem avaliar a perce¢ao que os cuidadores
familiares do doente oncologico em cuidados paliativos, tém relativamente as suas necessidades
sentidas. No Estudo 2 foram apresentados os resultados que pretendem avaliar a sintomatologia

depressiva e ansiosa, assim como a qualidade de vida de doentes e cuidadores em cuidados paliativos.

Stumula do Estudo 1 e Cruzamento com a Literatura

No Estudo 1 foram apresentados os resultados de andlises referentes & Evolugdo da Doenca,
aos Tipos de Necessidades do Cuidador Familiar e ao Impacto das Necessidades no Quotidiano.

A tabela correspondente a Evolug¢do da Doenga € constituida por 3 categorias, sendo elas a
Descoberta do Diagnostico do Familiar, Sentimentos e Vivéncias aquando da Descoberta do
Diagnostico e Mudangas Ocorridas desde o Momento do Diagnostico até a Atualidade. Na categoria

Descoberta do Diagnostico do Familiar, a subcategoria que reuniu mais respostas foi a subcategoria
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Médico de Familia. Na categoria Sentimentos e Vivéncias aquando da Descoberta do Diagndstico, a
subcategoria que reuniu mais respostas foi a subcategoria 7risteza. Na categoria Mudangas Ocorridas
desde o Momento do Diagnostico até a Atualidade, a subcategoria que reuniu mais respostas foi a
subcategoria Isolamento Social e Familiar.

A tabela que diz respeito aos Tipos de Necessidades do Cuidador Familiar é constituida por 9
categorias, sendo elas as Necessidades Principais, Necessidades Sentidas como Prestador de
Cuidados ao Familiar Doente, Necessidades Sentidas como Recetor de Cuidados dos Profissionais de
Saude, Necessidades Informativas, Necessidades Fisicas, Necessidades Psicologicas, Necessidades
Sociais, Necessidades Financeiras e Necessidades Espirituais. Na categoria Necessidades Principais,
a subcategoria que reuniu mais respostas foi a subcategoria Desgaste Fisico e Psicologico, seguida da
subcategoria Apoio Moral e Familiar e da subcategoria Informag¢do. Na categoria Necessidades
Sentidas como Prestador de Cuidados ao Familiar Doente, a subcategoria que reuniu mais respostas
foi a subcategoria Atividades de Vida Diaria, seguida da subcategoria Cuidados de Higiene e da
subcategoria Alimenta¢do. Na categoria Necessidades Sentidas como Recetor de Cuidados dos
Profissionais de Saude, a subcategoria que reuniu mais respostas foi a subcategoria Nenhuma. Na
categoria Necessidades Informativas, a subcategoria que reuniu mais respostas foi a subcategoria
Nenhuma. Na categoria Necessidades Fisicas, a subcategoria que reuniu mais respostas foi a
subcategoria Fadiga. Na categoria Necessidades Psicologicas, a subcategoria que reuniu mais
respostas foi a subcategoria Ansiedade. Na categoria Necessidades Sociais, a subcategoria que reuniu
mais respostas foi a subcategoria Isolamento Social e Familiar. Na categoria Necessidades
Financeiras, a subcategoria que reuniu mais respostas foi a subcategoria Nenhuma. Na categoria
Necessidades Espirituais, a subcategoria que reuniu mais respostas foi a subcategoria Nenhuma.

A tabela que diz respeito ao Impacto das Necessidades no Quotidiano ¢ constituida por 6
subcategorias. As subcategorias identificadas sdo a Ansiedade, Depressdo, Fadiga, Falta de Tempo,
Isolamento Social e Familiar ¢ Nenhuma. As subcategorias que reuniram mais respostas foram a
subcategoria Ansiedade e a subcategoria Fadiga, seguidas da subcategoria Isolamento Social e
Familiar e da subcategoria Depressdo.

No que se refere as necessidades do cuidador familiar o estudo de Nogueira (2003) tem como
objetivo identificar as necessidades da familia para cuidar do doente que se encontra dependente de
uma doenca crdnica apos a alta hospitalar. Neste estudo emergiram categorias que identificaram a
vivéncia dos cuidadores familiares: as suas dificuldades, reagdes emocionais, adaptagao aos cuidados,
aprendizagem para cuidar e a percecao sobre os cuidados hospitalares. O discurso dos cuidadores
permitiu constatar que todas as suas necessidades sdo de natureza cognitiva, de suporte humano,

material e afetiva. Os cuidadores familiares tinham a expectativa de encontrar no hospital e nos
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profissionais de saiide o apoio e a informacdo necessarias para assumirem corretamente a tarefa de
cuidar. As necessidades do doente que o cuidador valoriza passam pelas necessidades de refeigoes,
tratamentos, limpeza e apoio emocional. Os cuidados mais valorizados pelo cuidador familiar
correspondem a manutencao da satide e do bem-estar do doente. O cuidador refere que precisa que o
ajudem na realizacdo das atividades de vida didrias. As necessidades fisicas do doente € um dos aspetos
que preocupa os cuidadores. As dificuldades do cuidador em cuidar sdo centradas nas condicionantes
inerentes ao cuidador e nas condicionantes extrinsecas ao cuidador. As condicionantes inerentes ao
cuidador correspondem a problemas de satide, sobreposicao de fungdes, ndo-aceitagdo nos cuidados,
duvidas no cuidar e dificuldades técnicas e relacionais. As condicionantes extrinsecas ao cuidador
correspondem a escassez de recursos econdémicos, falta de apoio humano e social, condi¢des de
habitacdo, materiais inadequados, inexisténcia de acessorios técnicos e as proprias condigdes do
doente. A adaptacdo do cuidador a prestacdo de cuidados passa pelas condi¢des preexistentes e pelas
condi¢des adquiridas, uma vez que o cuidador adquiriu suporte humano, suporte material,
conformismo e hébito, assim como a aceitagdo nos cuidados prestados. As reagdes emocionais
decorrentes da prestacdo de cuidados podem ser positivas como o amor, o carinho, a coragem, a
responsabilidade e a paciéncia, ou negativas como a fuga, a saturacdo, o sofrimento/tristeza, o
medo/angustia, a soliddo e a obrigatoriedade no cuidar. A aprendizagem do cuidador ¢ baseada num
processo de aprendizagem, fontes de informagao e no conteudo de informagao. A percecao do cuidador
dos cuidados no hospital pode ser favoravel ou desfavoravel.

O estudo de Seabra (2013) tem como objetivo entender o impacto de assumir o papel de
cuidador familiar do doente paliativo e conhecer as necessidades de apoio psicologico e emocional, as
necessidades de informacgao, as necessidades de apoio econdmico e social e as necessidades fisicas dos
cuidadores familiares do doente paliativo. No que se refere as repercussdes sentidas, os resultados
constataram que os cuidadores familiares indicaram os niveis psicologico e emocional, econdmico e
social, fisico e profissional como os que sofrem maiores transformagdes, sendo que o dominio
psicologico e emocional foi o mais afetado. O sofrimento emocional, o desespero, o receio e
preocupacao, assim como a impoténcia face a situagdo, foram os sentimentos mais relatados pelos
cuidadores familiares. Estes sentimentos apontavam também para medos relativamente ao futuro,
especificamente em relagdo a perda iminente do familiar doente e a dificuldade em lidar com a morte.
Quanto as necessidades sentidas pelos cuidadores familiares estes evidenciaram os niveis psicologico
e emocional, econdmico e social, fisico, material e espiritual. As necessidades de apoio psicologico e
emocional dos cuidadores familiares estdo relacionadas com a falta de alguém para desabafar, a falta
de um espago que permitisse a expressao de sentimentos e a reflexdo sobre outros aspetos ligados a

prestacao de cuidados, e por fim a falta de acompanhamento psicoldgico. As necessidades de apoio
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economico e social nos cuidadores familiares sao centradas no facto de estes precisarem de subsidios
para transportes, medicacdo e outros tratamentos. Assim, o estilo de vida sofreu alteracdes e por isso,
muitos dos cuidadores tiveram de abandonar algumas atividades e o emprego para conseguirem
suportar as despesas decorrentes do acompanhamento do seu familiar doente e estarem presentes na
prestacao de cuidados. As necessidades sociais dos cuidadores familiares correspondem a necessidade
de passar mais tempo com os amigos e dedicar mais tempo a convivios. As necessidades de informagao
correspondem a falta de informacao sobre a doenca, sobre os cuidados a prestar e sobre os tratamentos
realizados. As necessidades fisicas foram também muito valorizadas pelos cuidadores familiares,
sendo que estes relataram que era muito complicado gerir os cuidados em casa, uma vez que tinham
de transportar, lavar, vestir e cuidar do doente sem qualquer tipo de apoio. Além disso, os cuidadores
familiares mencionaram como necessidades o cansago, o desgaste fisico, assim como a necessidade de
apoio nas lidas domésticas e na prestagdo de cuidados de habitos de higiene. As necessidades
espirituais estdo relacionadas com o recurso a rezas, a oragdes, a promessas € a crengas em Deus, como
forma de lidar com os momentos mais complicados. As necessidades materiais dizem respeito as
caréncias e a falta de apoio ao nivel material, nomeadamente a auséncia de condigdes fisicas dentro da
propria casa que condicionam a prestagdo de cuidados com qualidade.

As necessidades evidenciadas nos estudos de Nogueira (2003) e Seabra (2013) vao de encontro
as necessidades identificadas na presente investigacao, constatando assim que o cuidador familiar do
doente oncoldgico necessita de uma especial atengdo no que se refere ao atendimento das suas

necessidades.

Sumula do Estudo 2 e Cruzamento com a Literatura

No Estudo 2 os resultados obtidos referem que os cuidadores padecem mais de ansiedade do
que os doentes, mas que os doentes padecem mais de depressao que os cuidadores. Na dimensao
ansiedade existem mais cuidadores ansiosos (70% sao casos moderados ou graves) do que doentes
ansiosos (apenas 55% sdo casos moderados ou graves). Na dimensao depressdo, existem mais doentes
com elevados indices de depressdo (65% sdo casos moderados ou graves) do que cuidadores com
depressao (apenas 40% sao casos moderados ou graves). Nos varios dominios do WHOQOL-Bref os
cuidadores tém valores médios sempre mais elevados do que os doentes, mas apenas nos dominios
Fisico, Psicologico e Faceta Geral é que essas diferencgas se revelaram estatisticamente significativas.
Nos dominios das Relac¢des Sociais ¢ do Ambiente, entre cuidadores e doentes nao existem diferencas
estatisticamente significativas. Na escala HADS, os cuidadores apresentam indices de ansiedade

médias mais elevadas que os doentes (14.05 pontos em 21 possiveis versus 11.9 pontos em 21
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possiveis) e os doentes apresentam indices médios de depressao mais elevados que os cuidadores (11.8
pontos em 21 possiveis versus 10.6 pontos em 21 possiveis). Nenhuma destas diferengas foi
considerada estatisticamente significativa. Além disso, constatou-se que nem o Tempo de Cuidador
nem o Tempo de Diagndstico estdo relacionados com a Qualidade de Vida e as dimensdes da escala
HADS (Ansiedade e Depressao).

Ao nivel da avaliagdo da sintomatologia depressiva e ansiosa em cuidadores, destaca-se o
estudo de Moutinho e Lima (2011) e em doentes paliativos o estudo de Milhomens (2014). No que se
refere a Qualidade de Vida, os estudos de Almeida (2012) e de Amaral (2015) sdao centrados nos
cuidadores familiares de doentes oncologicos em cuidados paliativos, enquanto que o estudo de Vieira
e Goldim (2012) ¢ direcionado apenas para a avaliacao da qualidade de vida em doentes paliativos.

O estudo de Moutinho e Lima (2011) tinha como objetivo avaliar o impacto emocional do papel
do cuidador informal de um doente em cuidados paliativos oncoldgicos, nomeadamente ao nivel da
sintomatologia depressiva e ansiosa. Para a recolha de dados, os autores utilizaram a escala HADS. Os
resultados obtidos constataram uma elevada incidéncia de sintomatologia ansiosa e depressiva. O valor
obtido na escala ansiedade corresponde a uma média de 13.90 e na escala depressdao a uma média de
11.87. Estes resultados coincidem com este estudo, visto que os cuidadores apresentam maiores indices
de ansiedade do que depressao.

No estudo de Milhomens (2014) o objetivo foi avaliar as correlagdes entre dor, ansiedade e
depressdao em doentes oncoldgicos paliativos, seguidos na consulta de Dor do IPO de Lisboa. Para
avaliar os indices de ansiedade e depressao, a autora utilizou a escala HADS. Os resultados obtidos
indicaram que os niveis de ansiedade e depressao dos doentes da amostra do estudo estdo entre normal
e ligeira. A média obtida para os niveis de ansiedade foi de 10.29 e a média obtida para os niveis de
depressao foi de 9.75. Os resultados obtidos corroboram este estudo, visto que niveis de ansiedade e
depressao dos doentes sdo na maioria casos moderados ou graves. A média obtida para os niveis de
ansiedade dos doentes foi de 11.90 e a média obtida para os niveis de depressao foi de 11.80.

No estudo de Almeida (2012) os objetivos sdo descrever a satisfacdo dos familiares
relativamente aos cuidados prestados aos doentes em cuidados paliativos e traduzir e testar as
propriedades psicométricas da escala FAMCARE. Utilizou-se o WHOQOL-Bref para avaliar a
qualidade de vida dos familiares, sendo que os resultados obtidos indicaram que a qualidade de vida ¢
baixa, sendo o dominio Relagdes Sociais o que obteve melhor resultado com 54.85, o dominio
Psicologico com o resultado de 53.28. do dominio Fisico com o resultado de 52.74, o dominio
Ambiente com o resultado 52.12 e dominio Faceta Geral foi o que obteve pior resultado com 35.07.
Os resultados obtidos corroboram este estudo, visto que o dominio que apresentou um melhor resultado

foi o dominio Faceta Geral com o resultado de 71.87, o dominio Fisico com o resultado de 62.86, o
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dominio Psicologico com o resultado de 61.88, o dominio Relagdes Sociais com o resultado de 60.83
e o dominio Ambiente foi o que obteve pior resultado com 60.31.

No estudo de Amaral (2015) o objetivo principal foi avaliar a qualidade de vida dos cuidadores
familiares de doentes em cuidados paliativos no IPO do Porto, contribuindo assim para a validagao do
instrumento de medida IQualiV-CFPal29 em articulagdo com o Hospital de Barretos, no Brasil. Para
avaliar a qualidade de vida foram utilizados dois instrumentos, 0 WHOQOL-Bref e 0 WHOQOL-
SRPB. O WHOQOL-Bref demonstrou que os dominios mais afetados negativamente foram o dominio
Psicologico e o dominio Relagdes Sociais, enquanto que os dominios que apresentaram valores mais
elevados de qualidade de vida foram o dominio Fisico e o dominio Ambiente. Os resultados vao de
encontro a este estudo visto que o dominio que apresentou um valor mais baixo foi o dominio
Ambiente, seguido do dominio Relagdes Sociais € do dominio Psicolégico. O dominio que apresentou
o valor mais elevado nos cuidadores familiares de doentes em cuidados paliativos foi o dominio Faceta
Geral, seguido do dominio Fisico. O que corrobora este estudo ¢ o resultado do dominio Ambiente,
visto que no estudo de Amaral (2015) este dominio apresenta um valor elevado de qualidade de vida
enquanto que neste estudo o dominio Ambiente ¢ o que apresenta o valor mais baixo.

No estudo de Vieira e Goldim (2012) o objetivo foi avaliar o processo € tomada de decisdo e a
qualidade de vida em pacientes adultos, oncoldgicos internados numa unidade de cuidados paliativos.
Um dos instrumentos utilizados foi 0 WHOQOL-Bref. Na aplicagdo do WHOQOL-Bref, o dominio
Fisico foi o que apresentou um menor resultado e o dominio Relag¢des Sociais o resultado mais elevado.
Estes resultados coincidem com este estudo, visto que nos doentes o dominio que apresenta valores
mais baixos de qualidade de vida ¢ o dominio Fisico ¢ os dominios que apresentam valores mais

elevados de qualidade de vida sao o dominio Ambiente, seguido do dominio Relagdes Sociais.

Limitacoes, Principais Contributos e Estudos Futuros

Apos uma reflexdo critica dos resultados ¢ importante identificar algumas limitagdes deste
estudo. A falta de experiéncia da investigadora ¢ algo a considerar, sendo a primeira vez que enceta
uma investigacdo desta natureza. A amostra deste estudo apresenta uma dimensdo reduzida,
impossibilitando assim a generalizagao dos resultados. O presente estudo envolve apenas uma Unidade
de Cuidados Paliativos. E importante, ainda, salientar que a maioria dos doentes paliativos tinha no
maximo o 4° ano de escolaridade, sendo que este facto podera ter influenciado o desempenho destes
na aplicagdo dos instrumentos de avaliacdo face aos seus cuidadores familiares, que apresentavam
niveis de escolaridade mais elevados. A longa extensao do protocolo de investigacao pode ter

dificultado a concentragdo dos participantes e causado fadiga. O estado de debilitagdo dos doentes ¢ a
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exaustao dos cuidadores fez com que os tempos propostos de aplicagdo dos instrumentos de avaliacao
fossem ultrapassados. O sofrimento psicoldgico destacou-se na aplicagdo das entrevistas, onde foram
comuns momentos de siléncio, choro, frustracdo, raiva e baixa auto-estima. Os pacientes mais
debilitados e que ndo apresentavam capacidade cognitiva e funcional para responder aos instrumentos
de avaliacdo foram excluidos da amostra.

Como principais contributos deste estudo, ¢ importante prestar atencdo a satide mental destes
doentes, uma vez que estes se encontram numa fase final da sua vida e muitas vezes, ndo existe tanta
preocupacao com a sua saude emocional comparativamente a outros doentes onde existe esperancga de
vida. Os individuos que cuidam tém sido muitas vezes negligenciados em contexto hospitalar e
deveriam ser levados mais em consideracdo pelos profissionais de satde e pela sociedade em geral.
Os cuidadores familiares acabam esquecidos como que silenciados, porque toda a atencao esta virada
para os doentes e o bem-estar destes depende na maioria das vezes do bem-estar dos seus cuidadores.
Se existir um maior conhecimento sobre a qualidade de vida, o bem-estar, as necessidades e as
vivencias dos cuidadores neste processo de ter um familiar em fase terminal, serd possivel intervir
mais cedo e melhor em diferentes perspetivas. Assim, € possivel evitar possiveis problemas
psicologicos, como outras consequéncias € reduzir os elevados indices de ansiedade e depressdo
comuns nesta fase de vida. O papel do cuidador ¢ um importante contributo para a restruturacio do
bem-estar ¢ qualidade de vida dos doentes paliativos, visto que sao eles que melhor reconhecem o seu
ciclo social e familiar dando continuidade ao ciclo vital dos seus familiares doentes. Existem poucos
estudos em Portugal a focar esta tematica, principalmente nos cuidadores familiares. Além disso, a
morte eminente pode ser um dos indicadores para que nao haja tanta firmeza em estudar este tema,
assim como a auséncia de esperanca de melhoria. Assim, este estudo permite contribuir para a
definicdo de um apoio mais completo e direcionado a este tipo de populacdo mais especifica. As
instituicdes que atendem aos pacientes oncologicos precisam e devem abordar as necessidades do
cuidador, assim como as do doente.

Para futuras investigagdes seria importante investir mais no estudo dos cuidadores familiares
dos doentes oncoldgicos em cuidados paliativos ao nivel da exploragdo mais alargada das suas
necessidades, sintomatologia depressiva, ansiosa, das patologias existentes e da qualidade de vida.
Além disso, seria também interessante, através da analise diddica, avaliar a sintomatologia depressiva
e ansiosa, assim como a qualidade de vida em diades doentes-cuidadores. Outro dos estudos futuros
podera centrar-se na influéncia do género no impacto que a doenga tem nos cuidadores, assim como a

influéncia do tempo de cuidado e o tipo de cancro.
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