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RESUMO
INTRODUGAO

A doenca cronica e avangada constitui uma experiéncia ameagadora e lesiva para o bem-estar e
qualidade de vida, ndo so da pessoa doente, mas afectando também e de forma significativa toda a
familia nomeadamente o cuidador informal.

OBJECTIVO

Determinar a qualidade de vida dos cuidadores informais de pessoas com doenga cronica
avancada e identificar os factores que a influenciam.

METODOLOGIA

Neste estudo exploratério aplicamos uma entrevista a 50 cuidadores de doentes internados. O
instrumento de colheita de dados incluiu varidveis sociodemograficas do cuidador informal, histo-
ria de saude e grau de dependéncia do doente (Indice de Barthel) e Qualidade de Vida do cuidador.

RESULTADOS

Os resultados obtidos evidenciaram que a totalidade da amostra considera a sua satide muito
fraca tendo piorado desde que comegou a cuidar do doente. A maioria dos cuidadores referiu que
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cuidar do familiar afectou a sua satde a nivel fisico, emocional, espiritual e financeiro e, manifesta-
ram como principais problemas fisicos o cansaco, dores generalizadas, dificuldade em dormir, falta
de apetite, tristeza e depressdo. Conclusao: No presente estudo, reconhecemos a importancia da
qualidade de vida dos cuidadores de pessoas com doenga cronica e avancada e apontamos para a
necessidade de intervengdes dirigidas a sua promogao.

Palavras-chave: Qualidade de Vida; Cuidador Informal; Doenga Crdnica Avangada.

ABSTRACT
INTRODUCTION

The advanced chronic disease is not only a threatening experience but also a detrimental of the
quality of life and welfare, not only of the sick person, but also affecting significantly the whole
family in particular the informal caregiver.

AIMS

To determine the quality of life of informal caregivers of persons with advanced chronic disea-
se and identify the factors that influence it.

METHODOLOGY

In this exploratory study we applied an interview at 50 caregivers of hospitalized patients. The
instrument of data collection included sociodemographic variables of informal caregivers, health
history, patient's degree of dependence (Barthel Index) and quality of life of the caregiver.

RESULTS

The results showed that the entire sample considered their health went worst since they began
caring for their patient. Most caregivers reported that caring for his/her family has affected physi-
cally, emotionally, spiritually, and financially. Also, they manifested problems such as fatigue, gene-
ral aches, sleeping difficulties, poor appetite, sadness and depression.

CONCLUSION
In this study, we recognize the importance of quality of life of caregivers of people with chronic

and advanced and pointed to the need for interventions aimed at its promotion.
Keywords: Quality of Life; Informal Caregivers; Advanced Chronic disease.
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1. INTRODUCAO

0 avanco da medicina ao longo dos dltimos anos tem contribuido para o aumento da longevi-
dade, verificando-se um aumento de doencas cronicas algumas das quais incapacitantes e sem pos-
sibilidade de cura, conduzindo a situagcoes de doencga cronica, progressiva e incuravel.

As doencas oncologicas representam actualmente a segunda causa de morte na maioria dos
paises ocidentais, sendo apenas suplantadas pelas doencas cardiovasculares (American Cancer
Society, 2008). Em Portugal, a doenga oncoldgica apresenta-se como uma causa importante de
morbilidade e mortalidade, diagnosticando-se entre 40 a 45 mil novos casos de cancro anualmente
(Pain Associates International Network, 2004).

Neste sentido surge a necessidade de investimento na drea dos cuidados paliativos, uma vez
que o0 seu objectivo consiste em fornecer conforto e dignidade a pessoas que vivem com doencas
cronicas (Chochinov, 2006), proporcionando-lhes a mais elevada qualidade de vida possivel bem
como a sua familia/cuidador informal (Twycross, 2003; Glajchen, 2004; Aoun, S.; Kristjanson, L.;
Currow, D. & Hudson, P., 2005; Stajduhar & Davies, 2005).

Cohen et al (2006) referem que o principal objectivo dos cuidados paliativos é optimizar a qua-
lidade de vida das pessoas com doenca potencialmente fatal e de suas familias contudo, embora se
tenha constatado avangos importantes na avaliagdo da qualidade de vida dos doentes, pouca
atencdo se tem dado aos seus cuidadores familiares.

Com o diagndstico surgem medos e preocupacdes que levam os membros da familia a readap-
tarem-se para proteger o familiar doente e atender as suas necessidades (Carvalho, 2008). Da rea-
daptacdo da estrutura funcional familiar destaca-se, habitualmente, um cuidador principal que facul-
ta ajuda continua ao doente nos cuidados fisicos e/ou psicossociais (Volpato & Santos, 2007).

Sdo geralmente membros da familia, tradicionalmente mulheres, que prestam os cuidados de
forma parcial ou integral, a pessoas com dificuldades ou incapacitadas de se auto-cuidarem
(Mestheneos & Triantafillou, 2005), sem serem remunerados por essa actividade (Milone-Nuzzo &
McCorkle, 2004; Zapata, Mamute & Gomez, 2007).

Segundo Milone-Nuzzo e McCorkle (2004) mais de 75% dos cuidadores de pessoas com
doenca cronica avangada sdao mulheres e cerca de 33% tém mais de 65 anos.

Existem diversos estudos que fazem referéncia as consequéncias do cuidar na satde dos cui-
dadores.

Amendola, Oliveira e Alvarenga (2008) referem que, as tarefas que sdo atribuidas ao cuidador
muitas vezes sem a orientagdo adequada, o suporte das instituicoes de salde, a alteragdo das roti-
nas e o tempo despendido no cuidado tém impactos na sua qualidade de vida.

Na realidade, ao assumir o papel de cuidador, o sujeito vé-se confrontado com uma situagao
sem alternativa de escolha. O estado de saude e as solicitagdes do doente podem absorver de tal
forma o tempo do cuidador, que este fica sem tempo livre para descansar, para desenvolver activi-
dades de que gosta e lhe ddo prazer, vendo-se confrontado com uma grande e continua sobrecarga
fisica e emocional (Courts, Newton & McNeal, 2005; Merrell, J; Kinsella, F; Murphy, F; Philpin, S &
Ali, A., 2005; Ray & Street, 2006).

Zarit (2004) menciona que, em casos de doengas neuroldgicas, em que o cuidar pode decorrer
durante varios anos, é visivel um de forte impacto na sadde e bem-estar dos cuidadores. Perante
vivencias de doenga oncoldgica, surgem sentimentos como o sofrimento, preocupacoes e perdas
tanto no doente como no cuidador acabando os ultimos por adquirir sintomas de ansiedade e
depressdo (Clark et al, 2006).

Esta afirmacdo é corroborada por um estudo realizado por Milonne-Nuzzo e McCorkle (2004)
cujos resultados demonstraram que, no ultimo ano de vida do doente é estimada uma alta pre-
valéncia de ansiedade (46%) e depressao (39%) nos cuidadores informais.

International Journal of Developmental and Educational Psychology
INFAD Revista de Psicologia, N°1-Vol.2, 2011. ISSN: 0214-9877. pp:17-28 19



International Journal of Developmental and Educational Psychology

Desafios y perspectivas actuales de la psicologia en el mundo de la adolesccencia
INFAD, afio XXIll © INFAD y s s
Nimero 1 (2011 Volumen 2) 1SSN 0214-0877

A QUALIDADE DE VIDA DOS CUIDADORES DE PESSOAS COM DOENGA CRONICA AVANGADA

Neste sentido, varios autores referem que, 0 medo antecipado da perda, o sofrimento psiquico
prolongado e, os problemas fisicos decorrentes da prestacdo de cuidados a uma pessoa com
doenca cronica e avancada acarreta problemas de ordem fisica, psicoldgica, emocional, social e
financeira que podem comprometer seriamente a qualidade de vida do cuidador (Croog, S.;
Burleson, J.; Sudilovsky, A.; Baume, R. 2006; Clark, et al, 2006; Andren & Elmstahl, 2008; Marks,
Lambert, Jun, & Song, 2008; Tang, Li & Chen, C., 2008).

Entenda-se por Qualidade de Vida, segundo o grupo de especialistas da OMS — World Health
Organization Quality of Life (WHOQOL group, 1994: p.43) a “percepcdo do individuo acerca da sua
posicao na vida de acordo com o contexto cultural e os sistemas de valores nos quais vive e em relagao
com 0S Seus objectivos, expectativas, padroes de vida e preocupacgoes”. E um conceito amplo que
abrange a complexidade do construto e inter-relaciona o meio ambiente com aspectos fisicos, psi-
coldgicos, nivel de independéncia, relagdes sociais e crencas pessoais (WHOQOL group, 1994).

Esta foi a primeira definicao padronizada de qualidade de vida que resultou de estudos realiza-
dos no @mbito do projecto WHOQOL Group em 1994, mas que ainda se mantém actual e aceite pela
maioria dos investigadores. A OMS considera que o conceito de qualidade de vida ndao pode ser um
conceito universal pois baseia-se na percepcdo individual e subjectiva da posi¢ao do individuo na
vida (WHOQOL Group, 1994).

Numa revisdo da literatura realizada por Kitrungrote e Cohen (2006), a qualidade de vida é defi-
nida como um conceito multidimensional que pode pode ser avaliado através de uma série de crité-
rios e instrumentos mas que devem avaliar cinco dominios: fisico (capacidade para realizar activi-
dades pessoais, profissionais e familiares), psicologico (depressao, ansiedade, stress emocional),
social (interaccdo familiar, actividades de lazer), econdmico e bem-estar espiritual.

No entanto, no que se refere aos cuidadores de pessoas com doenca cronica e avangada, Cohen
et al. (2006) reconhecem que apesar de grande parte da bibliografia admitir que estes possuem bai-
x0s niveis de qualidade de vida, pouco se tem feito no sentido de os ajudar.

Na verdade, existe um numero limitado de estudos no &mbito da qualidade de vida dos cuida-
dores de pessoas com doenga cronica avancgada e, versam especificamente a percepgao de quali-
dade de vida. As suas analises centram-se, muitas vezes, numa interpretagdo corrente do conceito
de qualidade de vida, ou focam-se nas implicagoes psicologicas da situagdo de doenga, nomeada-
mente o stress (Cohen et al, 2006).

Segundo os autores supra citados, é frequente os cuidadores relatarem mais sofrimento fisico
do que os doentes o que, sugere a pertinéncia da criacdo de intervengdes que ajudem os cuidado-
res a manter melhores niveis de sadde e de qualidade de vida durante o cuidar dos seus entes que-
ridos (Cohen et al, 2006).

Fomentar a esperanga nos cuidadores é um dos aspectos que é referenciado na literatura como
promotor de qualidade de vida uma vez que esta é descrita como a crenga de que a pessoa pode
interferir nos resultados de forma positiva (Harpham, 2003). Apesar de serem considerados con-
ceitos diferentes, a esperanca constitui uma estratégia de coping e um factor importante no aumen-
to da qualidade de vida (Rusteen, Tone, Wiklund, Hanestad, & Moum, 1998).

2. METODOLOGIA

2.1 Tipo de estudo e objectivos

Com o intuito de determinarmos a qualidade de vida dos cuidadores de pessoas com doenga
cronica avancada e identificar os factores que a influenciam, realizamos um estudo exploratorio em
que aplicamos um formulario a 50 cuidadores de doentes internados.
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2.2. Participantes

A populagdo alvo do estudo, foi constituida pelos Cuidadores de Pessoas com Doenga Cronica
e Avangada da drea de abrangéncia de um Hospital de Lisboa, que foram internados em Servigos de
Medicina.

A amostra foi constituida por 50 cuidadores de pessoas com doenga cronica avangada.

Para a selec¢do da amostra foram definidos os seguintes critérios de inclusdo:

- O cuidador ser uma “pessoa da familia ou amiga, ndo remunerada, que Se assume como prin-
cipal responsavel pela organizagao ou assisténcia e prestagao de cuidados a Pessoa com
Doenca Cranica, Progressiva e Avangada” e, consentir de livre vontade participar no estudo;

- 0 doente apresentar um grau de dependéncia inferior a 80 pontos de acordo com o Indice de
Barthel; ser portador de doenca cronica, progressiva, com prognostico limitado de meses ou
anos de evolugdo particularmente doengas neurologicas progressivas, insuficiéncia grave de
um orgdo, doencas activas muito limitantes, neoplasias, doenca cronica incapacitante, com
evolugdo rapida ou com crises frequentes e concomiténcia de doencas crdnicas; ser portador
de doenca cronica em processo curativo nomeadamente a realizar tratamentos agressivos
com, sintomas multiplos e intensos.

- Ambos possuirem 18 ou mais anos;

Deste modo, para a realizagdo deste estudo foi utilizada a técnica de amostragem ndo proba-
bilistica intencional pois foi baseada na escolha consciente de incluir ou excluir de acordo com 0s
critérios definidos previamente.

2.4 Instrumentos

Os dados do estudo foram colhidos pelos investigadores nos servigos de medicina através de
um formulario constituido por quatro partes:

Na primeira, incluem-se as variaveis socio-demograficas do cuidador que inclui o género, a
idade, a relagdo de parentesco com o doente, 0 tempo de experiéncia como cuidador, o tempo des-
pendido em horas didrias a cuidar e, a existéncia de ajuda na prestacao de cuidados.

Na segunda parte, apresentam-se as variaveis de saude do cuidador, onde se apresentam
questoes acerca da sua percepgao sobre o actual estado de sadde e respectiva implicagdo pelo facto
de ser cuidador bem como, a sua percepgdo sobre o seu actual nivel de fadiga.

Na terceira parte, apresentam-se as variaveis relativas a historia de salde do doente, que com-
preende as patologias do doente, a avaliagao do nivel de dependéncia através do Indice de Barthel
e, 0 nimero de vezes que recorreu ao hospital nos dltimos 6 meses pelo mesmo motivo.

Por fim, na quarta, constam as variaveis relativas ao nivel de qualidade de vida sentido nos dlti-
mos dois dias nomeadamente a auto-percepgdo da sua qualidade de vida no dominio fisico, emo-
cional, social, espiritual e financeiro; a auto-percepcao do seu estado fisico e os trés principais sin-
tomas sentidos bem como, e a intensidade do primeiro.

0 formulario utilizado resultou do aperfeicoamento de uma versao que foi previamente ensaia-
da, pelo que, com o objectivo de testar a compreensdo e a adequagdo dos itens, a clareza das ins-
trucOes e da escala das respostas, houve necessidade de realizar um pré-teste do formulario elabo-
rado. Deste modo, seleccionamos dez elementos com caracteristicas idénticas a populagdo alvo e
com elas realizdmos reunides individuais precedidas de uma breve explicagdo. Pela andlise dos
resultados da aplicacdo destes instrumentos, houve necessidade de proceder a pequenos ajustes,
ndo s6 no conteudo como também na forma.

2.5 Procedimentos formais e éticos e Tratamento dos dados

Antes de empreender a colheita de dados, encetamos algumas diligéncias para a realizagao do
estudo na instituicdo escolhida. Foi solicitada uma autorizagdo ao Conselho de Administragdo da
Instituicdo, assim como o consentimento informado e esclarecido ao doente e cuidador.
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A caracterizagdo dos dados quantitativos da amostra consistiu na descrigdo dos dados inseri-
dos no programa Statistic Package for the Social Sciences, versao 17.0 para Windows.

3. RESULTADOS
3.1 Caracterizacao sociodemografica, familiar e de saide dos cuidadores

A amostra foi constituida por 50 cuidadores de pessoas com doenga cronica avangada, maiori-
tariamente do sexo feminino (82%), com idades compreendidas entre 32 e 81 anos. Ao categori-
zarmos as idades dos individuos em escaldes etarios, verificdamos que as maiores frequéncias se
encontravam no grupo com idades inferiores a 65 anos contudo, 36% tem mais de 65 anos.

No que diz respeito ao grau de parentesco, constatamos que todos os cuidadores eram familia-
res e, 0 sexo feminino foi o predominante com 82%. Quando questionados acerca da ajuda na pres-
tacdo de cuidados, 70% referiram que ndo tinha qualquer apoio. Dos 30% que admitiram ser sujei-
tos a ajuda, salientou-se novamente outro elemento da familia do sexo feminino sendo que apenas
2,0% referiu possuir ajuda de um elemento do sexo masculino (tabela 1).

Em relagdo ao tempo de experiéncia como cuidador, verificamos que os cuidadores prestavam
cuidados em média ha 24,6 meses (SD= 19,9) e despendiam em média 7,0 horas didrias a cuidar
do doente (SD=2,3).

Tabela 1: Distribuicdo das respostas dos inquiridos quanto as caracteristicas sociodemograficas, familiares e de cuidador (n=50)

Cuidador n° % Média SD
Género
Feminino 41 82,0
Masculino 9 15,3
Idade em anos
<65 32 64,0
65-75 15 30,0
>75 3 6,0
Relacio de Parentesco com o doente
Marido/companheiro 6 12,0
Esposa/companheira 25 50,0
Filha 12 24,0
Filho 3 6,4
Nora 4 8.0
Tempo de Experiéncia como cuidador em meses _ 24.6 19,9
Tempo despendido, em horas diarias, a cuidador _ _ 7,0 2,3
Ajuda na prestacio de cuidados
Nio 35 70,0
Filha 5 10,0
Irma 5 10,0
Mae 3 6,0
Conjugue / companheiro 1 2,0
Nora 1 2,0

Quando questionados acerca do seu estado de salde (tabela 2), os cuidadores responderam
que a sua saude era muito fraca (média = 8,4; SD=1,4), que piorou desde que comegaram a cuidar
do doente (100%) e, que se sentiam muito cansados (média = 8,4; SD=1,1).
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Tabela 2: Distribuicdo da amostra dos cuidadores quanto a auto-percepgdo do seu estado de satde actual, implicagdo na sua
salide o facto de ser cuidador e do seu nivel de fadiga (n=50)

Estado de saude do cuidador n° % Média SD

Auto-percepc¢ao do estado de saiide actual 8,4 1,4

(0-muito boa; 10-muito fraca)

Implicacio na sua sadde o facto de ser cuidador
Piorou 50 100,0
Manteve-se 0 0

Auto-percepcao do nivel de fadiga 8.4 1,1

(0-nada cansado; 10-muito cansado

3.2 Caracterizacao da situacao clinica do doente

Em relacao aos doentes (tabela 3) que 0s nossos sujeitos prestavam cuidados, a maioria pos-
suia como diagnostico uma neoplasia (74%), insuficiéncia grave de um o6rgdo (18%), doencas cro-
nicas incapacitantes (4%), concomitancia de doencas cronicas (2%) e, doengas neuroldgicas pro-
gressivas (2%). )

Quanto ao nivel de dependéncia avaliado através da aplicacdo do Indice de Barthel, e tendo pre-
sente a totalidade das actividades de vida diaria, verificamos os cuidadores da nossa amostra cui-
dam de pessoas essencialmente com dependéncia severa (72,0%) ou grave (20,0%).

Nos seis meses que antecederam o estudo, recorreram em média 3,9 vezes ao hospital pelo
mesmo motivo (SD=18,1).

Tabela 3: Distribuicao das respostas quanto a Situagdo Clinica do Doente (n=50)

Situagdo Clinica do Doente n° % Média SD
Patologias do doente
Neoplasia 37 74,0
Insuficiéncia grave de um 6rgao 9 18,0
Doenga crénica incapacitante 2 4,0
Doencas neuroldgicas progressivas 1 2,0
Concomitancia de doencas cronicas 1 2,0
vase; \(/1; atlependenaa 36 72.0
10 20,0
Grave 4 3.0
Moderada ’
n° de vezes que recorreu ao hospital nos altimos 6 meses 3.9 18,1

3.3 Qualidade de vida do cuidador

Segundo os dados apresentados na tabela 4, verificdmos que 0s cuidadores da nossa amostra
consideraram que nos dois dias que antecederam a aplicagdo do formulario tiveram uma ma quali-
dade de vida em todos os dominios - fisico, emocional, social, espiritual e financeiro (média = 1,9;
SD=1,6).
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Tabela 4: Caracterizagdo da amostra dos cuidadores quanto a auto-percepgdo da sua Qualidade de Vida (QV) nos ultimos dois
dias ao nivel fisico, emocional, social, espiritual e financeiro

n Minimo Maximo Média SD
Estado fisico
(O-fisicamente terrivel; 50 1 5 2,36 1,19
10-fisicamente bem)

No que se refere ao estado fisico, é possivel verificar através da tabela 5 que eles se conside-
ram fisicamente mal (média = 2,3; SD=1,1) sendo que, a totalidade da amostra mencionou pelo
menos 3 sintomas fisicos durante os dois dias que antecederam a aplicagdo do formulario.

Tabela 5: Caracterizagdo da amostra dos cuidadores quanto a auto-percepgdo do seu estado fisico nos ultimos dois dias

n Minimo Maximo Média SD

Estado fisico
(0O-fisicamente terrivel; 50 1 5 2,36 1,19
10-fisicamente bem)

Tendo-lhes sido solicitado que enumerassem os sintomas fisicos sentidos nos ultimos dois dias
(tabela 6 e tabela7) constatou-se que, como principal sintoma prevaleceu o cansago (54,0%, com
uma intensidade média de 8,30), sequido da dificuldade em dormir (14,0%, com uma intensidade
média de 8,4), da dor (10,0%, com uma intensidade média de 6,2) e da fraqueza (8,0%, com uma
intensidade média de 7,7).

Na totalidade dos sintomas manteve-se a predominancia do cansago (22,7%), seguido da dor
(13,3%) e, da dificuldade em dormir (12,0%). A falta de apetite, a depressao e a tristeza foram o0s
subsequentes, mencionados por 8,7% dos cuidadores.

E de salientar que apesar dos sintomas fisicos prevalecerem com 66,8%, aspectos psicoldgicos
como a depressao, a ansiedade, a tristeza, 0 medo e o receio, foram expostos por 33,4% dos cui-
dadores.

Tabela 6: Distribuicdo da amostra dos cuidadores quanto aos sintomas fisicos sentidos nos dltimos dois dias

1° Sintoma 2° Sintoma 3° Sintoma Total
Sintomas Fisicos n° % n° % n° % n° %
Dor 5 10,0 9 18,0 6 12,0 20 13,3
Cansaco 27 54,0 4 8,0 3 6,0 34 227
Fraqueza 4 8.0 3 6,0 3 6,0 10 6,7
D1flculda(.k: em 7 14,0 6 12,0 5 10,0 18 12,0
dormir

Falta de apetite 3 6.0 5 10,0 5 10,0 13 8,7
Muito apetite 0 0,0 0 0,0 1 2,0 1 0,7
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Depressao 1 20 8 16,0 4 8,0 13 8,7
Ansiedade 0 0,0 3 6,0 8 16,0 11 7,3
Tristeza 0 0,0 7 14,0 6 12,0 13 8,7
Medo 3 6,0 1 2,0 3 6,0 7 4,7
Receio 0 0,0 2 4,0 4 8,0 6 4,0
Parestesias 0 0,0 1 2,0 0 0,0 1 0,7
Nauseas 0 0,0 1 2,0 2 4,0 3 2,0

Tabela 7: Caracterizagdo amostra dos cuidadores quanto a auto-percep¢ao da intensidade
do 1° sintoma sentido nos dltimos dois dias (n=50)

Intensidade do 1° Sintoma

(0-nenhum problema; 10-problema enorme) n Minimo Maximo Média SD
Dor 5 4 8 6,2 1,7
Cansaco 27 2 10 8,3 1,9
Fraqueza 4 6 9 1,7 1,5
Dificuldade em dormir 7 7 10 8,4 0,9
Falta de apetite 3 6 10 8,0 2,0
Depressdo 1 7 7 7,0 0,0
Medo 3 8 10 9,0 1,0

4. DISCUSSAO/CONCLUSAO

No estudo realizado verificamos que, 0s cuidadores sdo todos membros da familia, maioritaria-
mente do sexo feminino, 36% tem mais de 65 anos e, prestam cuidados a pessoas com um grau
de dependéncia severa ou grave 0 que estda em congruéncia com 0s dados obtidos noutros estudos.

Quando questionados acerca da ajuda na prestagdo de cuidados, a maioria referiu que ndo tin-
ham qualquer apoio o que estd em conformidade com o0s dados obtidos num estudo realizado com
cuidadores de doentes dependentes (Marques & Dixe, 2010).

Em relagdo ao tempo de experiéncia como cuidador, verificamos que 0s cuidadores prestavam
cuidados em média ha 24,6 meses (SD= 19,9) e despendiam em média 7,02 horas diarias a cuidar
do doente (SD=2,3). Estes dados sugerem-nos que, tal como referem vérios autores (Zarit, 2004;
Courts, Newton & McNeal, 2005; Merrell et al., 2005; Ray & Street, 2006) o cuidar de uma pessoa
com doenca cronica e avangada pode absorver de tal forma o tempo do cuidador, que este fica sem
tempo livre para descansar, para desenvolver actividades de que gosta e Ihe dao prazer, vendo-se
confrontado com uma grande e continua sobrecarga fisica e emocional.

Na verdade, os cuidadores da nossa amostra responderam que a sua saude era muito fraca, que
se sentiam muito cansados e, a totalidade da amostra mencionou que, a sua salde piorou desde
que comegaram a cuidar do doente. Estes dados estao em consonancia com os dados obtidos por
Marques & Dixe (2010) numa amostra de 107 cuidadores de doentes dependentes que foram read-
mitidos num servigo de urgéncia.
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A QUALIDADE DE VIDA DOS CUIDADORES DE PESSOAS COM DOENGA CRONICA AVANGADA

No que diz respeito a percepgao dos cuidadores acerca da sua qualidade de vida é de salientar
que eles consideram-na como ma em todos os dominios - fisico, emocional, social, espiritual e
financeiro (média = 1,98; SD=1,64) o que estd de acordo com o0s resultados de outros estudos
(Croog et al. 2006; Clark, et al, 2006; Andren & Elmstahl, 2008; Marks et al. 2008; Tang et al, 2008).
0 dominio fisico ao contrario do que seria de esperar nao foi 0 que teve um maior peso (média =
2,36; SD=1,19).

Na verdade, foram verbalizados varios sintomas nos dois dias que antecederam a aplicagéo do for-
muldrio, tanto de ordem fisica como psicoldgica nomeadamente, o cansaco, dores generalizadas, difi-
culdade em dormir, falta de apetite, depressao e tristeza. Destes, apesar dos sintomas fisicos prevale-
cerem com 66,8% os aspectos psicologicos também foram referidos por 33,4% dos cuidadores.

Os niveis de ansiedade e depressdo ndo foram tao evidentes nesta amostra (7,3%; 8,7%) como
no estudo de Milonne-Nuzzo e McCorkle (2004) em que os resultados demonstraram que, no Ulti-
mo ano de vida do doente é estimada elevada prevaléncia de ansiedade (46%) e depressédo (39%)
nos cuidadores informais.

Este estudo permitiu reunir elementos que sugerem que, a doenca cronica e avangada constitui
uma experiéncia ofensiva ao bem-estar e qualidade de vida, produzindo uma série de ameagas nao
S0 para o doente, mas afectando também, e de forma significativa, toda a familia e, em especial 0
cuidador informal. Deste modo, consideramos premente a realizagdo de intervengdes que contri-
buam para a melhoria da qualidade de vida destes individuos.
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