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Cuidadores de criancas/adolescentes com HIV: avalia ¢&do da

qgualidade de vida, do desgaste emocional e da satis fagdo com o

suporte social

Resumo

Os cuidadores de criangas/adolescentes com doerigasas tém um
papel fundamental na sua vida e no seu bem-estar.eiManto, ao
desempenhar este papel, os cuidadores enfrentardegralesafios no seu
quotidiano. O presente trabalho tem por objectivalisar a relacdo entre o
desgaste emocional, a satisfagdo com o suportal ®oai qualidade de vida
de cuidadores de criancas e adolescentes com H&/Q gontrairam por via
perinatal. Os dados foram recolhidos junto de 2Q0dadores de
criangas/adolescentes com HIV que s&o seguidasamssiltas de doencas
infecciosas do Hospital Pediatrico de Coimbra. Fonatilizados como
instrumentos a Escala de Satisfacdo com o Supat&lSESSS), para
avaliar a satisfagdo com o suporte social, a Esttal2esgaste do Cuidador
Familiar (EDCF), versao portuguesa, para avalidesgaste emocional e o
World Health Organization Quality of Life — Bref (#DQOL-Bref), a
versdo portuguesa, para avaliar a qualidade de. V@& resultados
encontrados sustentam uma relacdo entre as variaestudadas,
corroborando as hipoteses estabelecidas. Istofisamjue a qualidade de
vida dos cuidadores serd superior se a satisfag@oocsuporte social for
elevada; que a satisfacdo com suporte social séeéior se 0 desgaste
emocional do cuidador for elevado e; que o desgamtional sera inferior
guando a qualidade de vida ser& elevada.

Palavras-chave: HIV, cuidadores, qualidade de vidasgaste
emocional, suporte social, prestacdo de cuidados.

Caregiver of children/adolescents with HIV: acessme  nt of quality

of life, burden and satisfaction with social suppor t

Abstract

Caregivers of children / adolescents with chrongeases have a role
fundamental to their lives and their welfare. Hoegvto play this
role, caregivers face major challenges in their lydalives. This
work aims to analyze the relationship between amati distress, the



satisfaction with social support and quality ofelifof caregivers of
children and adolescents with HIV, who contractecenptally. Data
were collected from 20 caregivers of children/adoémts with HIV who
are followed in clinical infectious diseases in t®imbra’'s Pediatric
Hospital. The instruments used were the (ESSS)ssess satisfaction with
social support, the revised burden measure (ED@E)Portuguese version,
for assess the emotional and the World Health Gzgtion Quality of Life -
Bref (WHOQOL-Bref), the Portuguese version, to assthe quality of
life. The results support a relationship betweenatdes, corroborating the
established hypotheses. This means that the qudilltie of caregivers will
be superior to satisfaction with social supporhigh, that satisfaction with
social support will be lower if the burden caregiighigh, that burden will
be lower when the quality of life is high.

Key Words: HIV, caregivers, quality of life, burdesocial support, care
giving.
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Introducéo

O presente trabalho tem como tema a avaliacdo alalgde de vida,
0 desgaste emocional e a satisfacdo com o supmritd em cuidadores de
criancas e adolescentes com HIV. Em colaborag&oasotonsultas externas
de doengas infecciosas do Hospital Pediatrico deni@a, foram objecto
deste estudo 20 cuidadores de criancas com HIVidades entre 6 e 17
anos de idade que contrairam este virus por viagtak e que estavam a ser
acompanhados no Hospital Pediatrico de Coimbra Pethatra Dra. Graca
Rocha.

A infecgdo com HIV encaixa na definicdo de doengaica, devido a
sua etiologia e natureza. Para Lecour (2004), inftacdo deixou de ser
uma entidade clinica, que, na generalidade dosscasingindo a fase da
sindrome da imunodeficiéncia adquirida (SIDA) tinlma curta progresséo
até a morte, para se transformar numa doenca aréBrrquanto doenga
cronica a infec¢do por HIV € um processo permaneriteeversivel, o que
significa que converge num decurso evolutivo dexaaristicas especiais
denominado terminal e que necessita de cuidades@dos (Joyce-Moniz
& Barros, 2005).

Nos nossos dias, as pessoas com doencgas cronieas vada vez
mais tempo, o que faz com que necessitem de cugdadcs prolongados.
Este cenério reflecte-se nos cuidadores destasoggspor exemplo,
aumentando os seus encargos na medida em quedésstegsie administrar
em suas casas as terapias medicamentosas necessart®em-estar do
sujeito que tém ao seu cuidado (Deekenal, 2003), tarefa que exige
particular responsabilidade principalmente quandbdce a cuidar de
criancgas.

A experiéncia de cuidar € um fenbmeno complexo. Trepacto em
todos os aspectos da vida do cuidador, incluindsua saude fisica,
psicolégica e emocional (Kristjanson, Atwood & Degnl995; Dyck, Short
& Vitalino, 1999).Cuidar € um acto intrinseco a condicdo humana,wsna
gue a medida que vamos ultrapassando as grandsss ela ciclo vital
vamos sendo alvo de cuidados ou prestadores dasame&sta accdo de
prestacdo de cuidados € uma experiéncia Unicayelainvivenciada de um
modo personalizado e mais ou menos dificultadoeni@gndo da interacgéo
dindmica entre um conjunto de variaveis, evidemtese entre estas as
caracteristicas pessoais do cuidador e da pesgoadat seus cuidados.
Assim, torna-se cada vez mais importante um apansistente e integrado
aos cuidadores, quer por parte dos profissionasadde, quer por parte dos
seus familiares. Estes sdo cada vez mais chamadwm$emtados para
colaborar na continuidade da prestacdo dos cuigdpdssando a realizar um
conjunto de tarefas que até entdo tinham sido dem@madas pelos
profissionais dos servicos de saude.

O cuidador e a pessoa a ser cuidada podem manifstamentos
distintos e contraditérios, tais como: raiva, culpedo, angustia, confuséo,
cansaco, stresse, tristeza, nervosismo, irritagidmro, medo da morte e da

Cuidadores de criangas/adolescentes com HIV: avaliacdo da qualidade de vida, do desgaste
emocional e da satisfacdo com o suporte social
Lorena Monteiro Domingues (e-mail:lorenadomingues@gmail.com) 2010



invalidez. Esses sentimentos podem aparecer juatosesma pessoa, 0 que
€ bastante normal nessa situagdo. Por isso presmacompreendidos, pois
fazem parte da relacdo do cuidador com a pessdadzui E importante que
o cuidador perceba as reaccdes e os sentimentogempigara que possa
cuidar da outra pessoa da melhor forma possivehigkdrio da Saude,
2008).

Os cuidadores de criangas com doengas cronicasiexgam niveis
de stresseelevados. Os cuidados prestados (acompanhamentss ao
tratamentos e consultas, dar medicacédo, etc...) égoma@aso das criancas
com diagndstico de HIV tem muitas consequénciasn(Mm, Matos &
Coelho, 2002), tais como a diminui¢gdo dos seus denfipgres, alteracdes a
nivel profissional, sobrecargas financeiras e uiv@neia de culpa (que sera
maior se for esse cuidador que tenha transmitidious a crianca, caso seja
mae) e sensacao de isolamento (Wallander, Pitt &ifde1990). Assim,
estes cuidadores terdo um risco elevado de desenvpérturbacdes ao
nivel da sua saude mental e do seu bem-estar ¢ggimml Alguns parecem
evidenciar um bom ajustamento a doenca de quemaroyidndo
experienciando mau-estar no que diz respeito ataghmp (Monteiro, Matos
& Coelho, 2002).

Em suma, com este trabalho pretende-se conhecqguouco mais
sobre os cuidadores de criancas e adolescentesibdgnatravés da relacédo
entre a sua qualidade de vida, o desgaste emodenalie s&do vitimas ao
cuidar e a satisfagdo com o suporte social quespeienam ter.

Atendendo aos objectivos, a estrutura deste traladhenta em duas
grandes partes. A primeira constitui a componeateeptual da tese, onde
sera feita uma contextualizacdo das varidveis etmd@s mencionando
algumas das principais contribuicbes dos autoregais neste dominio de
investigacdo. A segunda parte, sera constituida ypoa componente
empirica. Inicialmente ir4d se delimitar os objeative as questbes de
investigacdo, bem como, as suas hipéteses. Coiveanahte, passaremos a
caracterizacao da amostra e dos procedimentowelodai recolha de dados.
Apresentaremos em seguida as acgOes relativas lideapétatistica dos
dados, culminando com a interpretacdo e discussdoresultados e a
apresentacdo de algumas implicagbes do presentibestara concluir irdo
ser feitas algumas consideracdes finais e algupecess respeitantes as
limitacBes do estudo e pistas para investigacdeasafsl

| — Enquadramento conceptual

1. Prestacdo de cuidado
Para Bowlby (1988) o cuidar amaregiving caracteriza o conjunto de
comportamentos por parte dos cuidadores que congeee quer 0S
cuidados fisicos, quer os afectivos prestados a@ngai ou jovem, numa
perspectiva biolégica, de certa forma programadooccomportamento de
vinculagédo. Assim, existe uma propensdo para c@daioteger sustentada
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por mecanismos biologicos, mas com diferencas ithais ligadas a
aprendizagem e a historia.

Os comportamentos vao evoluindo o que vai exigircaiglador a
capacidade de adaptagdo aos indicios que a ceamgkesenvolvimento vai
dando e que ndo serdo os mesmos na infancia eofes@&hcia. Para dar
resposta as necessidades de proteccdo na infandie @&utonomia na
adolescéncia, os cuidadores deverdo continuar dasefa de proteccgéao,
embora carecam de uma capacidade acrescida degfita@gt conjuntura e
acontecimentos especificos (Greenberg & Spelt3)198

Ao se cuidar de outra pessoa sdo activados algpmportamentos
através de sinais externos ou internos compreengidm cuidador como
stressantes ou perigosos para a crianca e queosdesactivados com a
aproximacdo desta (fisica ou psicologicamente) se bde conforto e
seguranca (George & Solomon, 2008; Guedeney, 2004).

Para se entender mais facilmente em que consistarai qual a sua
importancia, Bowlby fez referéncia pela primeira veos meados dos anos
50 ao sistema de prestagdo de cuidados. Aposrémefa de Bolwby, Mary
Ainsworth (1982) interessou-se pelos comportamenpasentais que
promovem a proximidade e o conforto quando os daidss se apercebem
da existéncia de alguma situacao de perigo (Cgs2@B). Este sistema
decorre em reciprocidade com o sistema de vincojagdm o qual tem
algumas similitudes, e a sua funcdo adaptativapéoeccdo das criancas
(George & Solomon, 2008). Uma das semelhangas ¥eaiz respeito ao
“comportamento corrigido quanto ao objectivo” tenelm consideracdo o
ambiente e as experiéncias dai decorrentes, assima a sua flexibilidade
guanto ao contexto em que ocorrem, tais como aeidadnoldgica, do
desenvolvimento e as experiéncias de vida e dendigegens de pais e
filhos, sugerindo a implicacdo e maturacdo dosersias neuroldgicos e
cognitivos (George & Solomon, 2008; Guedeney, 2004)

Um bom funcionamento deste sistema decorre docestadcional e
psicolégico quer do cuidador, quer da crianca. @des de saude do
cuidador é relevante, pois contextos de stress@cor@oderdo promover
situacbes de ansiedade, apatia, imobilidade e s&jowe bem como
fendbmenos exagerados de preocupagdo, promoven@soagdnizacdo do
sistema de cuidados (George & Solomon, 2008). Bvésr das trocas
emocionais e sociais entre as criancas e os sélmdotes que aquelas se
definem como pessoas, adquirindo um determinadél gerorientacdo
pessoal, que transportaréo ao longo do seu perdersaa (Sroufe, 1978).
Assim, o desenvolvimento de vinculos é também mpte enquanto
construcdo de novas relagbes futuras pela signiécamportancia que
ambos os aspectos, vinculo, seguranca e adequestagdo de cuidados,
representam para o desenvolvimento e construcioadees emocionais
saudaveis ao ser humano.

1.1.Cuidadores
O conceito de cuidador é bastante discutido naatitea, contudo
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ainda ndo ha consenso sobre sua definicdo, o qaeirgerferéncias nas
pesquisas sobre o acto de cuidar (Garrido & Almeid#99). Segundo
Grafstrom e os seus colaboradores (1992), o cuidadpuem da suporte
fisico e psicolégico, fornecendo ajuda praticapeseessario. De acordo com
Garrido e Almeida (1999), o cuidador € definido corn principal
responsavel por prover ou coordenar os recursoerielgs pelo paciente. Ja
para Armstrong & Armstrong (2004) o cuidador assamesponsabilidade
primaria do paciente ajudando-o a fazer todas tgiderles que este ndo
pode realizar sozinho. E comum que o cuidador sgjamembro da rede
familiar.

Segundo se pode constatar na literatura, a malogauidadores sao
do sexo feminino, (Burns, Nichols, Adams, GraneyL&mmus, 2003;
Dunkin & Hanley, 1998; Garrido & Almeida, 1999; Gdo & Menezes,
2004; Haley, 1997; Hinrichsen & Niederehe, 1994rd9€h, 2003; Mohide,
1993; Taub, Andreoli & Bertolucci, 2004), o que padflectir um padrdo
cultural em que o papel de cuidador ainda é vistnccuma funcéo feminina
(Goldfarb & Lopes, 1996; Karsch, 2003).

1.2.Quando o cuidador tem HIV...

A relacdo entre a criangca e quem cuida dela é heoitea como
sendo significativa para seu 0 crescimento psiccbdgBrazelton,
Koslowski & Main, 1972) pois irA mais tarde infleder o seu
desenvolvimento cognitivo, emocional e social (&ogh, 1982; Barnard
& Kelly, 1990; Bowlby, 1969; Coates & Lewis, 198€Quando o cuidador
tem uma doenca crénica existe um potencial parsegs@ interaccao seja
alterada (Johnson & Lobo, 2001). Sabendo que ctw#esle stresse
cronico, poderdo promover situacdes de ansiedadeiaaimobilidade e
depresséo, bem como fenémenos exagerados de preaoyp estado de
saude do cuidador € relevante na medida em que pomfeover a
desorganizagcdo do sistema de cuidados (George &nBal 2004;
Tetigelfand, Messinger & Isabella, 1955).

Quando os cuidadores sdo maes com HIV estdo meisiveis a
depressdes causadas pelas propriedades neuragtégavirus, pelo
estigma social que causa um forte stresse e palloecomento que tém
sobre o facto de a doenca que tém ser incuravghéBi& Forehand, 1998;
McClure, Catz, Prejean, Brantley & Jones, 1996; NMak Hughes & Lee,
1996; Miles, Burchinal, Holditch-Davis, Wasilews&i Christian, 1997;
Semples, Patterson, Straits-Troster, Atkinson, Mcli@an & Grant, 1996).

Cuidar de uma crianga doente ao mesmo tempo glugaseontra a
sua propria doenca e se cuida dos outros membrfzsrdiéa é uma tarefa
extremamente pesada para muitos cuidadores com (BBthanas,
Kullgren, Schwartz, McDaniel, Smith & Nesheim, 201

1 Um virus neurotrépico consegue infectar as célokrsosas. Este tipo de virus
consegue evadir-se as respostas imunitarias e aptuas no sangue.
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a. Ajustamento psicoldgico

Por diversos motivos muitas criangas com HIV viveam outros
cuidadores que ndo a mae bioldgica (Bachanas et2@01). Estes
cuidadores também tém fortes probabilidades de nudekerem
sintomatologia depressiva e ansiosa devido asptadtperdas que tiveram
de outros membros da familia que morreram deviddlsoe pelo fardo de
cuidarem de uma crianga com um futuro incerto dewedsua doenca
(Hughes & Caliandro, 1996; Mellins & Ehrhardt, 1994

O funcionamento psicoldgico pobre dos membros dailita esta
relacionado com o nimero de eventos stressearpesienciados e 0s com
recursos deopingda familia (Daniels, et al1987; Frank, et al1991). Os
individuos que usam mais um tipo de recufsoados no problema ajustam-
se melhor do que os que nao os usam e os focamagie (Folkman, et al
1986). O suporte social e os recursos das fangéiasimportantes factores
decopinga longo termo para cuidadores de criangas com deanmdnicas e
terminais (Kupst & Schulman, 1988). Estes factonesrecem ser
particularmente importantes pois a maioria dashgeaa e seus cuidadores,
vivem em ambientes urbanos e tém que lidar comess&ida pobreza, da
violéncia e do uso de drogas (Mellins & Ehrhar@94). Além disso, muitas
séo as familias tém que viver com a sua doencadawlente devido ao
estigma do HIV e o medo da rejeicdo e abandongade dos amigos e
familiares. Consequentemente, terdo um limitadeta@mocional e social
(Bachanas et al., 2001).

b. Adaptacdo ao contexto da doenca

A adaptacdo psicologica a doencga, conceptualizadmoc a
capacidade do individuo para se adaptar fisicacciemalmente ao estado
de doenca, tem subjacente véarios dominios de mflaétais como o
ambiente social, as relagbes sexuais e as reldebafiares (Bova &
Durante, 2003). A adaptacdo € frequentemente uncepso longo e
continuo, caracterizado por uma série de perdamita¢des sucessivas
(Carvalho, 1996). No ambito das doencas cronicaslaptacdo € muitas
vezes um processo que ocorre ao longo da vida petamentos continuos
a hovos sintomas, remissfes e periodos com salhdin & Ehrhart,
1986).

A maioria das investigagbes apontam para uma @lagire a
existéncia de uma doencga crénica da crianca eultiides de adaptacao
(mal-estar, depressdo, ansiedade, hostilidade, resainiveis de stresse,
recurso a tratamentos psicolégicos ou psiquiafriposparte dos cuidadores
(Cadman, Rosenbaum, Boyle & Offord, 1991; Dyson, 9719
Mastroyannoupolou, Satallard, Lewis & Lenton, 1997)

As caracteristicas das doengas cronicas das csiamcados
adolescentes constituem factores de extrema inmuiatipara 0 bem-estar
dos cuidadores, Caracteristicas como a gravidadéoeaca, a capacidade
cognitiva, fisica ou funcional da crianc¢a, a vikilside da doenca, maior ou
menor necessidade de hospitalizagBes ou de trat@srtenapéuticos tém um
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papel relevante na capacidade deadaptacdo dos(Palishat, Richard,

Bouchard, Perreault, Saucier, Berthiaume & Bisst®99). Para Barros

(2003), existem mais parametros, além dos ja meadius, como o inicio da
doenca em relacdo a idade da crianca, a etiopagdgera evolucéo da
doenca e que sdo passiveis de interpretacdes mamemos problematicas
por parte das figuras cuidadoras. No que se rederénicio da doenca
cronica, quanto mais tardio for o seu aparecimerdmr serd a tendéncia a
ser problemética (Barros, 2003). No caso das agmpm HIV, estes so
comecam a ter conhecimento da sua condicdo depdierém entrado na
escola.

Os cuidadores de criangas com HIV, de uma formaalgeém
dificuldade em revelar a doenca a outros com reado possivel
discriminacdo que poderdo via a sofrer. A adaptpeg&sa por varia fases,
gue sdo o choque/negacéao; luto, revolta e cul@gustamento emocional.
Segundo Monteiro, Matos e Coelho (2002) muitos adiides nao
ultrapassam a primeira fase (choque e negacaogtimgpndo um adequado
ajustamento emocional a doenca de quem prestamidedos. A influéncia
de inameros factores (e.g. acontecimentos de \pdalrd interferir na
dindmica deste processo, que nem sempre ocorestgordem. Para além
das influéncias do meio, a fase do processo (Bfact@84) em que o
cuidador, muitas vezes, se encontra na sua adaptagienca é factor
relevante para a sua adaptacao psicossocial.

As doencas que apresentam uma evolugdo mais iadsp&om
ameaca encoberta de perigo de vida, ou que requbompitalizactes
constantes das criangas, sdo as que tenderdomaisedificeis de lidar para
0s seus cuidadores (Monteiro, Matos, Coelho, 2002).

Wallander, Varni & Babani (1990), estudaram o papeke a
independéncia funcional dos filhos e o stresseopsarial vivenciado pelas
méaes desempenham na adaptacdo destas Ultimas.ar&atircomo
conclusdes que mais importante do que medir agickgukes das criancas €
necesséario avaliar as percepg¢des dos cuidadorgsaades cuidados
prestados as criancas; que a associagdo encong@ie o stresse
psicossocial e a salde mental dos cuidadores décadkplrecorrendo ao
modelo de McCubbin e Patterson (1983), segundoab guacumular de
tensbes emocionais inerentes ao cuidar da criaragntel pode ter
repercussbes negativas ao nivel da saude mentatidador (Monteiro,
Matos & Coelho, 2002).

Em relacdo ao stresse em torno dos cuidados querga exige é
dificil para muitos cuidadores manter uma vida femisatisfatoriamente
harmoniosa (Bradford, 1997). As consultas nos Iaispie centros
especializados, a necessidade de medicacdo espeatirretam, do ponto
de vista econdémico, despesas adicionais. Estacsseeecondmica é ainda
agravada pelo facto dos cuidadores serem forcaddamdonar o seu
trabalho para providenciarem cuidados adequadasia@s;as/adolescentes
de quem cuidam (Sloper, 1999). O facto de terentofrarecursos

2 Origem e forma de desenvolvimento de uma doenga.
Cuidadores de criangas/adolescentes com HIV: avaliacdo da qualidade de vida, do desgaste
emocional e da satisfacdo com o suporte social
Lorena Monteiro Domingues (e-mail:lorenadomingues@gmail.com) 2010



economicos constitui uma fonte de ansiedade pdardbas, na medida em
gue impedem 0 acesso a recursos humanos, instiéugie outros.

Existem varios modelos tedricos que salientam gptadao das
criangas e dos seus cuidadores a doenga cronicaui@adores podem
integrar a doenca crénica como uma entre outragigies de vida ou, pelo
contrario, exibir um significativo sofrimento psiégico. Os cuidadores tém
aspectos em comum, quer ao nivel dos cuidadosadosstaos filhos
(tratamentos, hospitalizacdes, etc.), quer na fazamo lidam, de maneira
mais ou menos adaptativa face as dificuldades jpres@ntam.

i. Modelo transacional de stresse e coping

Este modelo foi proposto por Thompson e colaboed(#994) e esta
inserido na teoria dos sistemas ecoldgicos de Brobfenner (1977). Neste
modelo a doenga crénica é perspectivada como urtorfague ir4
desencadear stresse ao qual a familia e o indit&aoque se adaptar. A
relacdo doenca-resultados € conceptualizada comdoséuncdo das
interaccdes entre 0s processos biomédicos, deséneatais e
psicologicos. Os parametros associados a doenegemefe a doenca
propriamente dita e a sua gravidade.

Tem por base o contributo do modelo de stresspmgde Lazarus e
Folkman (1984) a escolha dos processos mediadsiesspociais a serem
incluidos neste modelo baseou-se em dois critéia. um lado as
evidéncias empiricas de que estes processos pastkmir 0 impacto do
stresse; e por outro, considerando a teoria ddsn®s ecologicos, a
adaptacdo psicolégica das criancas é afectada péless de stresse e
sintomas experienciados por outros membros da itamixistem trés
processos mediadores psicossociais que foramdosluio modelo de modo
a contribuir para a adaptacdo psicologica dos doigs de criangcas com
doencas cronicas e dos adultos doentes (Gustdf3ea).

i. Modelo de crise de vida

O modelo conceptual desenvolvido por Moos e Tsi{L&hcorpora
as abordagens psicoldgicas do stresse e perspactivanga cronica como
uma crise de vida. N&o se restringe s6 a pessodedoras aborda também
a forma como a familia ou outros cuidadores lidage @adaptam ao doente.
Enfatiza a avaliagdo cognitiva do significado dasecrcomo podendo
desencadear tarefas adaptativas em que as estsatiégopingpoderdo ser
aplicadas. O processo de avaliacdo cognitiva, @epeéio das tarefas
envolvidas e, a seleccdo das estratégias agn@ mais relevantes sao
influenciados, fundamentalmente por trés factores: associado as
caracteristicas pessoais e a sua vivéncia, osaedmins com a doenca e,
aqueles que interactuam com o meio fisico e sadiowal. Estes trés
factores séo interrelacionaveis mas a sua relagéo gpm os resultados é
mediada por processos de avaliacdo cognitiva, amrefdaptativas e
estratégias deoping que se influenciam mutuamente (Monteiro, Matos &
Cuidadores de criangas/adolescentes com HIV: avaliagdo da qualidade de vida, do desgaste

emocional e da satisfacdo com o suporte social
Lorena Monteiro Domingues (e-mail:lorenadomingues@gmail.com) 2010



Coelho, 2002).

A crise ndo s0 afecta a pessoa com a doenca crémsatambém, os
cuidadores, familiares e amigos, a quem sao exdgiddtas vezes, algumas
das mesmas tarefas psicossociais adaptativas.

As tarefas relacionadas com a doenga compreenderma de lidar
com os sintomas de desconforto, dor e incapacidaderma como lidam
com o stresse associado aos tratamentos e hosjtsds; e a forma como
desenvolvem e mantém uma relacdo adequada comipa efpisaiude que,
por vezes, inclui varios técnicos de diferentesigimas com dificuldades
de comunicagcdo, de coordenacdo e opinides disdte=paAs tarefas
adaptativas gerais consistem em preservar o edoiBinocional para lidar
com sentimento/emocdes decorrentes da doenca té&evahsiedade,
isolamento); em manter uma auto-imagem satisfatériam sentido de
competéncia e de mestria; em cuidar da relagde arfamilia, cuidadores e
amigos, que muitas vezes, é sujeita a mudancasreets das separacoes
fisicas que a doenca implica; e em preparar aitpdra um futuro incerto
em que paira a ameaca de uma perda significativaguaato
simultaneamente se mantém a esperanca da preddogdei(o, et al
2002).

Este modelo salienta a importancia das tarefas tailzgs que
dependem das caracteristicas das pessoas, daapioprica e dos recursos
existentes. Um dos recursos intrapessoais queeirdiam o cumprimento
das tarefas, sejam adaptativas ou gerais, sddrateggms deoping Este
termo refere-se, de acordo com este modelo, acegsocde conforto do
individuo na sua adaptacgéo face a adversidadepdgtem duas fungbes: a
defensiva (proteccdo face a ameaca) e a de resoldedproblemas
(aplicacdo de conhecimentos, competéncias e té&cpiaea se confrontar
com as exigéncias, como por exemplo, as sociais3inA Moos & Tsu
(1977), descrevem estratégias habitualmente ugpadadidar com as tarefas
adaptativas associadas a doenca. Referem-se ao qoatjuntos de
estratégias deoping a negacado e minimiza¢do da gravidade da situacao;
procura de informagdo ou apoio social; a aprendirage resolugéo de
problemas e de procedimentos especificos relacienadm a doenca; e a
possibilidade de uma justificacéo para a doenga ¢er modelo para outros)
(Monteiro, Matos & Coelho, 2002).

iii. Modelo de ajustamento e resposta adaptativa da familia a

doenca

O modelo de McCubbin e Patterson (1983), concaptua stresse
familiar em quatro vertentes, os problemas/exigéncas capacidades, 0s
significados (avaliagdes), as consequéncias oltaess.

Subtil, Fonte e Relvas (1995) referem que perantecaéssidade de
enfrentar novos problemas ou exigéncias, a fanflidga manter a sua
homeostasia utilizando as capacidades e recursos que posssii,

% Capacidade de regular o seu ambiente interno pardger uma condicéo
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significados que atribui a situagdo problematicaoeque deve fazer para
lidar com ela, isto é as suas capacidades. O adsulios esfor¢os para
conseguir um funcionamento equilibrado traduz-se &mmos de
ajustamento ou adaptacao familiar. Existem duassfasste modelo - a de
ajustamento e a de adaptacéo - separadas por urantwde crise. Na fase
de ajustamento, as familias resistem a mudancangmtresolver os seus
problemas através de capacidades que ja possueand@hd um balanco
negativo entre as capacidades existentes e oseprabl aparece a crise.
Durante a fase de adaptacdo as familias procurataurar o equilibrio
adquirindo novos recursos e comportamentos adep$atireduzindo os
problemas/exigéncias ou alterando a forma comoeet#fim a situacéo
(Patterson, 1988).

As familias evoluem por ciclos continuos de ajustatm, crise e
adaptacdo. Nas situagBes em que o stresse é maasi@lface a doenca de
um filho gera-se um balanco negativo entre os probt e as capacidades
para a sua resolugdo, provocando a crise. Logamdi& pode transpor o
funcionamento equilibrado, entrar em desequilibrimas depois,
eventualmente, pode tornar-se mais resistenteligaracom as dificuldades
(Monteiro, Matos & Coelho, 2002).

iv. Modelo conceptual do impacto do HIV

Este modelo tal como € apresentado na figura leiddae numa
abordagem bioecolégica de Bronfenbrenner (1986,7)19®e coloca o
desenvolvimento e o individuo dentro de um contextd contexto
compreende uma série de subsistemas nos quaisaneasr crescem e se
desenvolvem (por exemplo, casa, escola e bairree andram). Estes
subsistemas influenciam-se uns aos outros e defieaemconjunto os
resultados para os individuos, neste caso, o mjesta da crianca. O
modelo reflecte os factores de influéncia direciadirecta (determinantes
na prestagdo de cuidados as criangas), associadty a

Respeitando a permissa bioecologica de que o9®fdis processos
proximais no desenvolvimento variam em funcéo désrielacdes pessoa-
contextos, este modelo tedrico analisa simultanetdiferentes niveis de
influéncia contextual e procura explicitar a formamo os cuidadores e
criancas lidam e vivem com o desafio do HIV.

A saude funcional do cuidador, em particular afstraa de estar com
o HIV, tem implica¢Bes directas (e indirectas) nogis e tipos de suporte
social que recebem, o que afecta a sua salude menifluencia as
suas estratégias de confronto. Além disso, esstésrés combinam-se para
influenciar a qualidade de cuidados que os cuidsmd®do capazes de
fornecer as suas criangas/adolescentes (Brandi).200

O modelo contempla dominios proximais centrados crianga,
sobretudo no seu desenvolvimento psicoldgico, ¢iwgné psicossocial e, 0s

estavel, mediante mdultiplos ajustes de equilibrimawhico controlados por
mecanismos de regulacao interrelacionados.
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contextos. Estes contextos tém caracteristicagisoeifisicas relativas ao
ambiente onde se localiza a habitagdo, nomeadaraetipelogia e o nivel
socio-econdmico onde habitam e o0s suportes sodwiterno-infantis
existentes, numa dindmica de reciprocidade deénflias. A influéncia dos
processos proximais atinge maior impacto naquehaiSiemtes de maior
desvantagem, mas em criancas saudaveis (Brofersré&nMorris, 2006).
Por outro lado, contempla as seguintes componegpsgsossociais do
cuidador: o estado de saude fisica e mental, ortgupocial, a qualidade de
interaccdo (crianca e cuidador) e o seu desempesmigyanto factores
determinantes de adaptacdo. O modelo ainda focaarentes estruturais
relativas as condigfes de habitabilidade comauacib socio-economica, as
condicbes de habitabilidade e sustentabilidadetfa®ade, agua, esgotos)
e salubridade, implicados na determinacéo da qadide vida e bem-estar.
Assim, ndo sO sdo contempladas as componentes sSposcepessoas,
contextos e tempo, para compreender a sua tipdlugiaelacional.

Resultados relativos a crianca:
psicolégicos, cognitivos e psicossociais

t 1 t

Factores centrados na crianca:
e.g. idade de desenvolvimento, género, auto-estima,
histéria prévia de doenca mental, suporte sogial,
conhecimento da doer

¢ «

Praticas do cuidador:
Qualidade da relacdo transmitida pe
cuidador e monitorizacao parental

T a

o

Saude mental Estratégias de
do cuidador coping do cuidador

A

Suporte social do cuidador

v

Estado de salde do
cuidador
(inclui aderéncic

l—

Recursos sociais e psicoldgic

Recursos e caracteristicas da familia:
Composicao, estatuto socioeconémi¢q,
amenidades (e.g. agua e electricidade),
bens materiais (e.g. TV, radio) D

Caracteristicas do ambiente proximo: caracteristicafisica (e.g. nivel de pobreza),

caracteristicas sociais (e.g. suporte ao cuidad@o bebé e a familia)

Familia
Resultados
estruturais
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Figura 1- Modelo tedrico conceptual explicativo ddmpacto do HIV na salde
mental do cuidador, adaptado de Brandt (2005).

a. Adificuldade da revelacdo ao cuidado e a tercei ros

Os cuidadores de criancas com HIV tendem a se alepam novos
desafios, tais como a revelagdo do diagndsticojoioi e a continuidade da
escolarizacdo, a adesdo a um tratameoioplexo e de longo prazo, a
chegada da puberdade e o inicio da vida sexualgAvells, Goldie, De
Mateo & King, 2001; Thorne, et .al2002; Wiener, Vasquez & Battles,
2001). No processo de revelacao do diagnosticoepemplo, ha diversos
aspectos que dificultam a tomada de decisdo pelomdaores quanto ao
momento oportuno de contar & crianga ou adolescaotiee a sua real
condicdo de saude. Entre eles estdo o medo danessigcial, sentimentos
de culpa ou vergonha acerca da transmissdo verfieata de algum
membro da familia devido ao HIV, gravidade da pagial da crianca, receio
do impacto da noticia sobre o desenvolvimento séciocional infantil
(Gerson, et al 2001; Instone, 2000).

Diante de situacOes dificeis de lidar relativas tedamento e a
aspectos do quotidiano, os cuidadores primariostgsdeles também com
HIV) adoptam estratégias de confronto diversas paraanuseamento de
factores de stresse, visando o bem-estar fisidoplpgico e social das
criangas/adolescentes (Klunklin & Harrigan, 2002hR & Franck, 2000).
Segundo Khoury e Kovacs (2001) o risco de criamcaslolescentes com
HIV apresentarem problemas de ajustamento psicadgiria em fungéo da
diversidade das fontes geradoras de stresse, dai® @ manutencdo do
segredo sobre o diagnostico, alteracBes das radmasda e a presenca de
perdas multigeracionais, dificuldades em lidar comecessidade diaria de
tomar medicamentos, sentimentos de raiva, frusiragidao e baixa auto-
estima. Soma-se a isto o facto de que muitas degaagas e suas familias
vivem em condi¢cfes de pobreza, com acesso pre@sicecursos medicos e
sociais (Lewis, 2001). Muitas familias desenvohestratégias de confronto
voltadas para a normalizacdo, manutencdo da sadsercdo social e
melhoria da qualidade de vida da crianca com HI¥cf{inaset al, 2001,
Steele & Mayes, 2001).

Na investigacdo realizada por Marques e colaboead@006) foram
identificadas trés situagBes acerca da motivacda pa revelacdo do
diagndstico para a crianca/adolescentes com HI¥, sfio a necessidade
urgente ou imperativa de o fazer; a convic¢ao solireneficio da revelacéo
e a correcgao de uma intervencéo profissional maakia.

Os cuidadores referem que, muitas vezes, na staivarde fornecer
apoio e proteccao, sdo confrontados com a necedssiltacontar aos jovens
sobre o HIV. Essa necessidade pode decorrer déianssento da crianca
acerca de sua doenga. A motivacdo de contar sobdragaostico também
pode estar associada a percepcdo de que o segtm@oosHIV limita as
possibilidades da crianca ou do adolescente de didaum modo positivo
com a sua condicdo. As relagbes entre os profmisiode saude e os
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cuidadores nem sempre se dao de forma harmonidemn@guila. Houve
situacdes em que a motivagao dos cuidadores garasédre o assunto teve
como objectivo evitar danos maior@glarques, et al., 2006).

A possibilidade de que a revelagdo da infecgéo iangx ou
adolescente possa implicar a revelagdo da propféecgdo ou de outros
aspectos biograficos delicados ou estigmatizadodandlia ou na sua
historia (tais como uso de drogas, homossexualjdddg surgiu como uma
dificuldade importante para cuidadores, antes e @déevelacdo. Quando
esta € realizada, a principal manifestacdo dosadoigs quanto ao impacto
da revelagéo foi de alivio, e entre as razdes apastpara isso destaca-se a
facilitacdo do dialogo (Marques, et al., 2006).

Existe uma certa restricdo no circulo de pessoa&s sghbem do
diagnostico do jovem, mesmo no que se refere aouatembros do nicleo
familiar, sendo disso exemplo as criangas maissidwatre os cuidadores &
comum o relato de que outros familiares conhecewndicdo de infectado
da crianga, mas que tendem a restringir a revelgg@dmdo se trata de
amigos e/ou vizinhos. Quanto & escola, encontrapestéuras variaveis.
Para alguns cuidadores ha revelacdo na escola@aacribn¢a/adolescente
esta matriculada hi mais tempo. A maioria das fasnésta ciente sobre os
riscos e condutas frente a discriminagdo na esBalacreve-se, em geral,
uma razoavel aceitacdo no ambiente escolar e o roomgso dos
professores em administrarem os medicamentosatdidtas e restricoes do
jovem, como por exemplo, ndo frequentar as aulasedieacdo fisica,
guando recomendado, entre outros. O medo do preitone limitante e
muitas vezes este deixa de ser apenas um receiqu®4a et al., 2006).

A revelagdo do diagndéstico apresenta-se como umemimnespecial
no processo de atencdo a saude de criancas ecatddssinfectados pelo
HIV e seus cuidadores. A revelacdo mostra-se umezl®d essencial para a
elaboragdo e planeamento do seguimento, proporaiongeferenciais de
evolucdo e prognéstico, permitindo interferir a@thente sobre aspectos
evitdveis da vulnerabilidade desses pacientes. Relagdo assume
particularidades quando pensada a partir do pomteisia dos pacientes e
dos cuidadores, apesar de ser reconhecida comamamdal por ambos. Do
ponto de vista dos cuidadores, a revelacdo do d&tigo é reconhecida
como necessaria, irremediavel e um desafio a $emeado. A manutencao
do segredo é desconfortavel e frequentemente adagpest(Figueiredo &
Turato, 2001; Gerson, et @2001; Lyon & D’Angelo, 2001).

Tanto os cuidadores como as equipas de salude dmstanintegrados
na tarefa da revelacdo. E importante identificar \daculos mais
significativos para os pacientes e utiliza-los comederéncia para o
planeamento das intervencdes. E extremamente iamgerfjue equipas e
cuidadores estejam, por sua vez, alertas parat@ dacque a comunicacao
do diagndstico determina a exposicdo do paciefdetas e particularidades
da sua historia familiar e que esta é também unestga a ser trabalhada
com os cuidadores e com 0s jovens, e acompantada,quanto os efeitos
da revelacdo em si mesma. Essa exposi¢cdo podeeequeamplo conjunto

de suportes psicossociais a serem oferecidos (Msyegtial., 2006).
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Gerson e colaboradores (2001) e Instone (2000) ramast as
dificuldades vivenciadas pelos familiares nessarastom tendéncia a adiar
ao maximo o momento da revelacdo, com uso frequimteespostas de
evitamento. Em muitas familias ha receio de fatatdV, mesmo diante de
indicios de que a crianga/adolescente desconfieteueessa doencga. A
concepcado dos cuidadores de que a revelacdo pader tsofrimento
emocional as criangas/adolescentes com HIV ndo g&lo verificada.
Assim, Mellins e colaboradores (2002) observarare qurevelacdo do
diagnéstico ndo resultou em aumento de problemasciemais e
comportamentais e que as criangas que sabiam aserepositividade eram
menos deprimidas e tinham mais suporte social,dguaomparadas aquelas
gue desconheciam o0 seu diagnéstico. De facto, armeno processo de
revelacdo pode prejudicar, ou mesmo inviabilizaintarvencéo da equipa
de saude junto da crianga/adolescente em temasméds como adeséo a
medicamentos, orientacdo sobre o inicio da puberdadxualidade e
praticas seguras, entre outros (Seidl, .e2805).

Em termos gerais, a literatura enfatiza o efeitmap@utico da
revelacédo do diagndstico, particularmente como @i e acesso ao apoio
social. Contudo, embora se preveja uma relacaotdientre a revelagao do
diagnodstico e de variaveis psicolégicas (e.g. &sfagfio com o suporte
social, a qualidade de vida e desgaste emoci@sd,associacdo nao é clara
na literatura actual (Petrack, et, &001). Ao mesmo tempo, a revelacdo do
diagnostico é de igual forma construida como umifségtivo e recorrente
stressor para os individuos (Holt, et 4998). A ocultacdo do diagndstico
pode conduzir a dificuldades na capacidade de adesébmportamentos
saudaveis podendo causar streses outros significativos (Hays, et al.,
1993).

2. Suporte social

A origem do conceito de suporte social € definidadiversos autores
de varias formas diferentes. Esta diversidade deaitns e de estudos tem
criado entraves a uma aceitacdo generalizada delnima definicdo. Das
abordagens surgidas no tempo, algumas tém-se Zadalinos aspectos
estruturais das redes sociais, no suporte perggmng na comparacao das
fontes de suporte ou nas diferencas entre os hodltijpos de suporte
(Ornelas, 1994)Como referem Rodin e Salovey (1989) o suporte bocia
alivia o stresse em situacdo de crise, pode imbatesenvolvimento de
doencas e, quando o individuo est4d doente tem uymel gaositivo na
recuperacao da doenca.

O suporte social foi definido por Sarason e selebooadores (1983)
como “a existéncia ou disponibilidade de pessoag@sm se pode confiar,
pessoas que nos mostram que se preocupam conmuscealorizam e
gostam de nos”. Cobb (1976) num texto classicaneefuporte social como
informacéo pertencente a uma de trés classesmaf@o que conduz o
sujeito a acreditar que ele € amado e que as Eessqaeocupam com ele;
informacédo que leva o individuo a acreditar qupré@ado e que tem valor;
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informac&o que conduz o sujeito a acreditar quéepee a uma rede de
comunicacgao e de obrigagbes mutuas. Dunst e Tei(E200) defendem que
0 suporte social se refere aos recursos ao diggandividuos e as unidades
sociais (tais como a familia) que existem em respass pedidos de ajuda e
assisténcia.

Diferentes autores fazem a distincdo entre divetipas de suporte
social. Por exemplo, suporte social psicolégic@e-psicoldgico, referindo-
se 0 primeiro ao fornecimento de informacdo e aiség ao suporte social
tangivel (Cohen & McKay, 1984). Actualmente, parseeconsensual que o
suporte social deve ser compreendido como uma iéxp&x pessoal e ndo
como um conjunto objectivo de interacgbes e trosasgdo reconhecido o
papel fulcral da intensidade com que o individuo semte desejado,
respeitado e envolvido. Uma definicdo que vai ameino deste pressuposto
€ a de apoio social percebido, que se refere daeéial generalizada que o
individuo faz dos varios dominios da sua vida dacé® aos quais julga que
é querido e que lhe reconhecem valor, a avaliaggéday da disponibilidade
dos outros proximos e da possibilidade de a elewrner se disso carecer
(Cramer, Henderson & Scott, 1997; Heller, Swind&rmusenbury, 1986;
Ornelas, 1994; Ribeiro, 1999; Sarason, gt18183)

Cramer, Henderson e Scott (1997) distinguem supexeial
percebido versus suporte social recebido. O pronpara se referir ao
suporte social que o individuo percebe como disgbisie precisar dele, e o
segundo descreve o0 suporte social que foi efectéméenrecebido por
alguém. Outra distincdo feita pelos mesmos autéreatre suporte social
descrito versus avaliado, o primeiro referindo-ser@senca de um tipo
particular de comportamento de suporte e o segpadd se referir a uma
avaliacdo de que esse comportamento de suportecébjmd como sendo
satisfatorio ou que serviu de ajuda.

Segundo Dunst e Trivette (1990), distinguem-se diosdes de
suporte social: informal e formal. As primeirasliream, simultaneamente, os
individuos (familiares, amigos, vizinhos, padre;.)ee 0s grupos sociais
(clubes, igreja, etc.) que sao passiveis de forregmeio nas actividades do
dia-a-dia em resposta a acontecimentos de vida atwmess e nao-
normativos. As redes de suporte social formal ajman tanto as
organizagdes sociais formais (hospitais, progragoaernamentais, Servigos
de saude) como os profissionais (médicos, asséstesticiais, psicélogos,
etc.) que estdo organizados para fornecer assstéocajuda as pessoas
necessitadas.

Tende a haver consenso geral que o dominio de teupocial é
multidimensional e que aspectos diferentes do semwcial tém impacto
diferente nos individuos ou grupos. Dunst e Trevgtt990) sugerem a
existéncia de cinco componentes de suporte socitdrligados. Os
componentes identificados s&o: componente constitalc (inclui as
necessidades e a congruéncia entre estas e oesegistente), componente
relacional (estatuto familiar, estatuto profissipnamanho da rede social,
participacdo em organizacdes sociais) componenteidoal (suporte
disponivel, tipo de suporte tais como emocionalforimacional,
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instrumental, material, qualidade de suporte tal@co desejo de apoiar, e a
quantidade de suporte), componente estrutural ifprdade fisica,
frequéncia de contactos, proximidade psicologiciyeln da relacéo,
reciprocidade e consisténcia), e componente sglisfgutilidade e ajuda
fornecida).

Dunst e Trivette (1990) apresentam as seguintesrdifes de suporte
social que, no seu entender, se tém mostrado iengest para o bem-estar: o
tamanho da rede social, abrangendo o niumero degseda rede de suporte
social; a existéncia de relacBes sociais, abramgédas relacdes particulares
tais como o casamento, as gerais como as que eecda pertenca a grupos
sociais tais como clubes; a frequéncia de contap@m® designar quantas
vezes o individuo contacta com os membros da recialganto em grupo
como face a face; a necessidade de suporte, psignaea necessidade de
suporte expressa pelo individuo; o tipo e quanédde suporte, para
designar o tipo e quantidade de suporte dispozélgit pelas pessoas que
compdem as redes sociais existentes; a congrugraci referir a extenséo
em que o suporte social disponivel emparelha cogue o individuo
necessita; a utilizacado, para referir a extensagueano individuo recorre as
redes sociais quando necessita; a dependénciagxgaiienir a extensdo em
que o individuo pode confiar nas redes de supordialsquando necessita; a
reciprocidade, para exprimir o equilibrio entreuparte social recebido e
fornecido; a proximidade, que exprime a extensagrdaimidade sentida
para com 0os membros que disponibilizam suporteakecia satisfagédo, que
exprime a utilidade e nivel de ajuda sentidos pettividuo perante o
suporte social.

i. Suporte social na doenga cronica

Os cuidadores de criangas doentes tém sido descotmo isolados
socialmente, quer em relacdo a fontes de apoioalogorer informal. Estes
sentem-se muitas vezes excluidos da familia erd@g®a apds o nascimento
da crianca com HIV, pois tém que prestar 0s cuisladias
criangas/adolescentes. A rejeicdo da crianca/adies por parte de pessoas
significativas é bastante dolorosa e, como resuiltasl cuidadores tendem a
diminuir os contactos sociais. Cutrona e Russé&9Q) propdem o modelo
do O6ptimo encaixe, em que a efichcia do apoio bkodépende do
ajustamento entre as necessidades especificafficdelsts de stresse e o
tipo de apoio fornecido. H& evidéncias de que exigta associacao positiva
entre a auséncia ou baixos niveis de apoio so@ahsequéncias negativas
do ponto de vista da adaptacdo psicolégica dosdarés (Monteiro, et al
2002).

Segundo Jessop e Stein (1984), cuidadores de asiaagn doengas
cronicas, que ndo tém um confidente, apresentas siidbmas de natureza
psiquiatrica. Para Hobfoll e Lerman (1989) os cdatas com niveis
reduzidos de apoio social demonstram susceptiddidaumentada a
depressdao e sdo menos capazes de ir ao encontneedessidades das
criancas/adolescentes. Logo o0 apoio social paresgr eassociado
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positivamente a melhor ajustamento familiar (Dys&897) e a melhor
saude fisica (Wallandeet al, 1989). Florian e Krulik (1991) realcam que
os cuidadores de criancas doentes sofrem de nwidéis, mesmo quando o
apoio percepcionado e a rede social sdo maiorea. Barack (1998), a
presenca de apoio social estd associada posititaraemenores niveis de
stresse, de depressdo e a uma adaptacao maisgoestimelhor bem-estar
psicossocial em familias de crian¢cas com doengescars.

3. Desgaste emocional

Entre 1985 e 1990 a maioria dos investigadoreseginalizaram
o desgaste em duas dimens0es, a subjectiva e civdbjeMontgomery,
Gonyea & Hooyman, 1985; Platt, 1985). Actualmenteinvestigadores
alargaram os seus horizontes no estudo do desgaste-o actualmente
como um construto multidimensional, sendo as suasr@ dimensdes, 0
fisico, o psicolégico, o social e o financeiro (Kegg & Cairl, 1986;
Novak & Guest, 1989).

A avaliacdo do desgaste emocional tem vindo a sedesafio
cada vez maior para 0s investigadores por causaldees culturais,
éticos, religiosos entre outros que possam infliaere significado das
percepcbes e das consequéncias do desgaste erhd€boa et al,
2003).

Fornecer cuidados pode interferir com a capacidadeuidador
exercer as suas diversas funcdes (e.g., activitimtwal, de lazer e
social). Ao alterar o seu estilo de vida o cuidagodera sofrer de
desgasteemocional.Camerone colaboradores (2002) referem que quanto
maior for a interferéncia no estilo de vida do edior maior serd o desgaste
emocional percepcionado por este. Consequentemeodera haver uma
diminuicdo dos cuidados prestados ao doe@teando os cuidadores tém
altos niveis de desgaste emocional, o suporte éagéce ao cuidado
podera estar diminuir (McMillan & Mahon, 1994).

Varios estudos (Monteiro et al., 2002; Vieira & lanm2002; Barros,
2003; Castro & Jiménez, 2007) referem vivénciaslelkgaste emocional e
fisico em cuidadores de criangas com HIV, consitdraps cuidados diérios
gue é necessarios prestar-lhes. Estes demonstrvais niais elevados de
stresse do que cuidadores de criancas saudavemrhéia possuem maior
probabilidade de desenvolver sentimentos de reeo#faliddo muitas vezes
por ndo se sentirem aceites pela sociedade devideria da crianca.

Para Montgomery, Borgatta e Borgatta (2000), o astsgdos
cuidadores pode ser definido como o impacto pedeelnas tarefas
emocionais de cuidar dos cuidadores e dos seussosclEstes autores
identificaram trés dimensfes do desgaste, que slsgaste subjectivo
da demanda, o desgaste subjectivo do stresse sgastie objectivo. A
primeira refere-se a percepcdo do nivel de margaolague o
beneficiario dos cuidados faz ao seu cuidador. $€yakde subjectivo do
stresse envolve a percepcgdo do nivel da tensdoi@mbe o desgaste
objectivo refere-se a um estado psicologico negaijive € resultado de
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uma imposicao da actividade de prestacédo de cusdamléempo livre do
cuidador.

Contribuem para o desgaste emocional dos cuidgdongsrcepcao
e as dimensdes que estes tém sobre a repercuskfi¥ das suas vidas. O
cuidador esta sujeito a varias etapas de desgamteianal, que o podem
afectar fisica e espiritualmente e que se manifeg@r mudancas de
atitudes, irritabilidade, fadiga, ansiedade e degfte (Taylor & Kurent,
2003). Muitos cuidadores também se sentem culpgdasdo tiram um
tempo para si (Duréon & Martinez-Juarez, 2009).

Os sintomas do desgaste emocional dos cuidadaessiiares aos
da depressdo, tais como, o afastamento dos antdigdamilia e de outros
ante queridos, a perda de interesse em actividdelegue anteriormente
gostava de realizar, sentimentos de tristezaalifitade, desespero e
incapacidade, mudancgas no apetite e no peso, magiang habitos de sono,
maior susceptibilidade a doencas e intensa fadigmafe emocional (Durén
& Martinez-Juérez, 2009).

4. Qualidade de vida

A qualidade de vida é uma percepcao geral da vadadividuo, que
se encontra intimamente relacionada com o conjw#odominios e
componentes. A pluralidade de dominios ou de catega@ incluir na
avaliacdo da qualidade de vida devera reflectifvelrde aprofundamento
com o gue se pretende realizar o estudo e a camepbjacente (Ribeiro,
1994).

No caso dos doentes crénicos, de entre os indieadlar qualidade de
vida, Valero (1991) reconhece que alguns deleseocgriam a medida da
percepc¢do subjectiva da salde, a medida da ind@peiacem actividades de
vida diaria, a esperanca de uma vida livre de mtidade e o nimero de
dias de incapacidade.

Para Spieth e Harris (1996) este constructo compeeetrés
elementos, capazes de modelar as experiénciasridagas com doencas
cronicas: o estaddio ou curso da doenga e seu watama capacidade
funcional e o estado psicossocial. Segundo estésresu existe uma
correlacdo entre o grau de disfuncao biologicaaglaptacdo a vida diaria,
além de que as expectativas que se possuem sdcntarabpectos
importantes da qualidade de vida, na medida em apraicionam o
desenvolvimento da doenca e a eficacia do tratam@nsegundo elemento
da qualidade de vida, a capacidade funcional, eefera aptidao individual
para fazer face as tarefas de desenvolvimento iéispecde determinados
estadios. Quanto ao terceiro componente da qualidadvida, o estado
psicossocial, € um conceito abrangente que podétitgrara descrever os
efeitos do tratamento, relacionando-se com asdgbés da capacidade
funcional (isolamento social, timidez, ansiedadenatizacdo e depressao)
(Stabler & Frank, 1998).

De acordo com Fagulha, Duarte e Miranda (2000) com
desenvolvimento de uma nova perspectiva de sald#ivposurgiu a
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identificacdo de dimensdes positivas geralmenteces$as ao conceito de
qualidade de vida, como o bem-estar psicologidelieidade e a satisfagéo
com a vida e, ainda ao desenvolvimento de medielssad dimensodes.

Com o aumento da expectativa de vida, consequénciarayrgsso
cientifico e tecnoldgico (Duarte, 2002; Fagulhaaie & Miranda, 2000),
houve necessidade de prestar mais atencéo a aielig@avida das pessoas
(Fagulha, Duarte & Miranda, 2000). Este progressentifico tem
contribuido para o desenvolvimento do sentido dpaesabilidade social e
da opinido publica acerca dos novos poderes geiPragressos representam
sobre a vida humana e a qualidade de vida (Restt6p8).

Os conceitos de bem-estar fisico, mental e softiejuentemente
associados a qualidade de vida ndo sdo novos. Aan@egdo Mundial de
Saude, na sua Carta Magna de 1946, defendia a safddeum estado de
completo bem-estar fisico, mental e social, e @Emas como auséncia de
doenca (OMS, 1958; Duarte, 2002; Amorim & Coelh@99; Neves, 2000).
Esta definicdo de saude desencadeou novas oriestagdivel das politicas
de saude (Fagulha, Duarte & Miranda, 2000; Neve80P uma vez que,
pela primeira vez, associou a saude ao estadoofualctlo individuo e as
actividades de vida diarias. Outro marco também omapte foi o
estabelecido pelo American College of Physiciand 888, ao afirmar que a
funcdo fundamental dos médicos ndo era apenas tawe problemas
biologicos, mas também a de olhar para o bem-dstaional (Neves,
2000).

Também o modelo biomédico que se refere a doencturgdo da
alteracdo dos parametros biologicos (os cuidadestgmos aos doentes
centram-se nos cuidados médicos, na disfuncaddiigia, na identificagéo
e correccdo dos problemas de saude), menospre&pestos psicossociais
(Duarte, 2002; Neves, 2000) e foca a sua atenc@oevancio de cada uma
das doencas assim como na remediacdo de cadadseituaste facto foi
fortemente criticado, dando origem a conhecida Uisdg revolucdo da
saude" (Ribeiro, 1997).

Passou a existir uma crescente preocupagdo coata pasitiva, com
a satisfacdo a nivel do funcionamento fisico efsiogbdgico, assim como
uma valorizagdo dos aspectos relacionados com @ptaddadade e
ajustamentos sociais (Fagulha, Duarte & Mirand&®020Neste contexto,
Dickson, Hargie e Morrow (1989), referem que osladbs de saude devem
ser cada vez mais orientados para a pessoa e qaide deve ser
reconceptualizada no sentido de incluir os aspestekectuais, emocionais,
sociais e espirituais, frequentemente esquecidos.

A qualidade de vida nédo se limita apenas aos tspecondémicos e
politicos, mas também a um amplo conjunto de fastgue englobam a
cultura e educacdo (Machado, 1992; Amorim & Coeli899), os
transportes, meio ambiente, vestuario, habitagéocia (Cabral, 1992), as
crencas, mitos, valores e saude (Pinto, 1992).rfamo um conceito que
abrange aspectos fisicos, psicolégicos e sociajgoptionando, assim, nos
tltimos anos uma tendéncia para a avaliagdo gldesia no individuo
(Neves, 2000, Lopez, Mejia & Espinar, 1996).
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Com uma opinido convergente encontram-se Amorincoelho
(1999), ao afirmarem que o bem-estar € uma perogpessoal, sendo o seu
significado e definicdo variavel de pessoa paragesde acordo com o que
cada um considera normal, inserido no grupo sddih@l em que se
integra, assim como das suas proprias experiéncias.

O conceito de qualidade de vida ndo € consensstdnids ainda
longe de: a) chegar a uma definicdo clara do ctmde) de identificar os
componentes essenciais de qualidade de vida; djfefenciar a qualidade
de vida propriamente dita daquilo que a determidp; de possuir
instrumentos consensuais que a avaliem (Ribei@?,22004).

Bergner (1989), Fries e Spitz (1990) e Guyatt, ffeeRatrick (1993)
referem que, no sistema de cuidados de saudeanosstgualidade de vida e
estado de saude sdo, geralmente, utilizados defeotoreposta, enquanto,
pelo contrario, Hermann (1993), Kaplan e Andersk#9(), e Ware (1991)
consideram que estes conceitos sdo substancialnugfietentes. Ware
(1991) explica que a qualidade de vida é um comeeitito mais abrangente
do que o de saude, sendo esta, a par de outrapsimdicadores utilizados
para medir a qualidade de vida.

A importancia da qualidade de vida nos cuidador@segavel,
pois irater influéncia na forma como o cuidado é prestadopadprio e aos
outros.Como a qualidade de vida se baseia em percepoges;tativas,
crencas, reacgbes emocionais, entre outras, (queéasio componentes
da qualidade de vida como aspectos que a influenaampreende-se a
importancia de apoio psicolégico que desenvolva mEEssoas
competéncias no dominio das variaveis psicolégiaasociadas a
qualidade de vida de modo a promové-la. Ora, na \ddria, em
contexto de saude e principalmente de doencas,lazqueriaveis
psicolégicas sdo muito marcadas, quer por sintaeatoencas, quer por
efeitos de medicacdo ou outros tratamentos, quetaapelos proprios
contextos onde o individuo portador de doenca temm sp deslocar
(Ribeiro, 2009).

Il - Objectivos

Como a revisdo da literatura realizada, procuromsstrar que 0s
cuidadores de criancas/adolescentes com HIV tém ugnande
responsabilidade entre maos. Estes procuram pioparca quem prestam
cuidados boas condi¢cGes de vida, tentando semplt®ormae a sua saude
tanto a nivel fisico como emocional e psicolégipelo que se torna
importante conhecer melhor as suas necessidades gsarm o0s poder
ajudar, da melhor forma possivel, na sua tareftidjana de cuidar. Por sua
vez, estas criangas sdo, muitas vezes, alvo desv@stigmas sociais, 0 que
obriga os cuidadores a aprenderem a lidar com estggnas e a ensinar as
criancas/adolescentes a melhor forma de reagitaadegnca, quer a nivel
social como ao nivel da sua saude.

Tomando em consideragéo esta realidade, o presstoigo tem como
objectivos avaliar o desgaste emocional, a quadididvida e a satisfacédo
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com o suporte social de um grupo de cuidadoresridagas/adolescentes
com HIV e perceber como se relacionam entre sisesw@iaveis.
Estabelecemos como hipéteses que:

(H1) a qualidade de vida dos cuidadores sera tdmomguanto maior
for a sua satisfacdo com o suporte social percebido

(H2) se o desgaste emocional do cuidador for etgvaetnor sera a
sua satisfagdo com o suporte social percebido

(H3) quanto maior for o desgaste emocional do cladapior sera a
avaliacdo que ele faz da sua qualidade de vida.

[l - Metodologia

1. Amostra

A populagédo-alvo deste estudo foram o0s cuidadores d
criancas/adolescentes com HIV em que as criangdstagéntes a quem
prestam cuidados foram infectados por via perinatado seguidos no
Hospital Pediatrico de Coimbra, nas consultas dmchs infecciosas pela
Dra. Graca Rocha.

A amostra (cf. quadro 1), é constituida por 20vitlios (n=20), mais

precisamente por 17 mulheres e por 3 homens, gpeesentam,
respectivamente, 85% e 15% da amostra.

Quadro 1. Frequéncias absolutas (n) e relativas (%)  do sexo dos cuidadores

n %
Feminino 17 85,0
Masculino 3 15,0
Total 20 100,0

A maioria dos sujeitos da amostra (70%) apreserdadeis
compreendidas entre os 35 e os 54 anos de idadeyatiro 2). Foi
estabelecida uma amplitude de variagdo de dez paraesa elaboracdo de
classes, permitindo uma melhor apresentacao esanali

A média das idades dos cuidadores é de 42,65 anakade, com um
desvio-padréo de 10,225. Existe uma grande variapds estédo
compreendidas entre os 19 e os 65 anos de idade.
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Quadro 2. Frequéncias absolutas (n) e relativas (%) da idade dos sujeitos (em anos)

Frequéncia Percentagem (%)

224 1 5,0

25-34 2 10,0
35-44 9 45,0
45-54 5 25,0
55-64 2 10,0
<65 1 5,0

Total 20 100,0

Os cuidadores sdo na sua maioria familiares bicddgidos seus
cuidantes. Mais precisamente representam 75% (&8cs) da populagéo
da amostra (cf. quadro 3). Os outros 25% estaatiéps entre maes de
acolhimento (10%) onde as criancas/adolescentest§® ha alguns anos, e
cuidadores das instituicbes (15%) que eram as @e<ELe passavam mais
tempo com as criangas/adolescentes e que as camheaglhor. Grande
parte dos cuidadores familiares sdo as maes bial®(i55%), 10% sdo
progenitores do sexo masculino, existindo, aindz uma (5%) e uma avo
(5%).

Quadro 3. Frequéncias absolutas (n) e relativas (%) do grau de parentesco com a

crianca/adolescente

n %
Mée 11 55,0
Pai 2 10,0

Irm& 1 5,0

Avo 1 5,0
Mé&e de acolhimento 2 10,0
Cuidador da instituicao 3 15,0
Total 20 100,0

No que diz respeito ao distrito onde residem dor@a dos
inquiridos, 20% residem no distrito de Coimbra, 28faram no distrito de
Aveiro, 15% no distrito de Leiria, outros tantos distrito de Viseu e 10%
no distrito de Castelo Branco (cf. quadro 4).

Quadro 4. Frequéncias absolutas (n) e relativas (%)  do distrito de residéncia da amostra

n %
Aveiro 4 20,0
Castelo Branco 2 10,0
Coimbra 8 40,0
Leiria 3 15,0
Viseu 3 15,0
Total 20,0 100,0

Quanto as habilitacdes literarias 35% (7sujeitoa) pbpulacdo da

amostra tém uma escolaridade entre o 10° e 122@%01ém o 5° ou 6° ano,
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igual percentagem tém entre o 7° e 9° ano, cond@sentre o 1° e 0 4° ano
h& 15% da amostra e 10% tém estudos universii@fioguadro 5).

Quadro 5. Frequéncias absolutas (n) e relativas (%) das habilitagbes literarias dos

cuidadores

n %
1°ano — 4°ano 3 15,0
5%no — 6°no 4 20,0
7°ano — 9°ano 4 20,0
10°no — 12°no 7 35,0
Estudos Universitarios 2 10,0
Total 20 100,0

A maioria dos cuidadores exerce uma actividadeigziohal (55%).
Quanto aos que ndo estdo activos 5% da amostr@ssddantes, outros
tantos reformados e 35% sao domésticas que, demtamacabam por se
dedicar, no essencial, ao seu familiar doente. §adohomens inquiridos
(15%) séo profissionalmente activos. Em relacdomasheres, 40% da
amostra total é activa a nivel de trabalho, ou, €jmulheres estavam a
trabalhar quando responderam aos questionariosq(edro 6). SO as
mulheres responderam que eram domeésticas, estadanteformadas.

Quadro 6. Frequéncias absolutas (n) e relativas (%) da actividade profissional dos

cuidadores
n % Género n %
Estudante 1 5,0 Feminino 1 5,0
Masculino 0 0,0
Doméstica 7 35,0 Feminino 7 35,0
Masculino 0 0,0
Activo(a) 11 55,0 Feminino 8 40,0
Masculino 3 15,0
Reformado(a) 1 5,0 Feminino 1 5,0
Masculino 0 0,0
Total 20 100,0 20 100,0

Como se pode constatar no quadro 7, a maioria galggio da
amostra é casada (50%), sendo que um sujeito mvenéio de facto (5%),
15% sao divorciados e 5% separados. Existem 3tasijgue sdo vilvos
(15%) e dois solteiros (10%). Os trés sujeitos efiperderam 0s seus
companheiros devido ao HIV.
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Quadro 7. Frequéncias absolutas (n) e relativas (%) do estado civil da populagdo da

amostra
n %

Solteiro(a) 2 10,0
Casado(a) 10 50,0

Unigo de facto 1 5,0
Divorciado(a) 3 15,0

Separado(a) 1 50
Viavo(a) 3 15,0
Total 20 100,0

Da amostra estudada 13 sujeitos estdo afectadosimardoenca
cronica, 60% tém HIV e 1 sujeito tem diabetes (59%0% restantes 35% néo
foi diagnosticada nenhuma doenca até a data emrapponderam aos
questionarios (cf. quadro 8).

Quadro 8. Frequéncias absolutas (n) e relativas (%) do estado de saude dos cuidadores

n % n %
Saudéavel 7 35,0 7 35,0
Doente 13 65,0 HIV 12 60,0
Diabetes 1 5,0
Total 20 100,0 20 100,0

Desses 13 individuos, 38,5% foram diagnosticadosnbaos de 9
anos, 53,9% sabem h& mais de 10 anos mas ha me@0sados (cf. quadro
9), sendo que a média do tempo de diagnostico B2dd anos com um
desvio-padrdo de 5,289, o sujeito que teve o det@gwdmais recente foi
diagnosticada h& 6 anos e a que foi ha mais teanpé 24 anos.

Quadro 9. Frequéncias absolutas (n) e relativas (%) do tempo de diagnéstico da doenga

(em anos) da populacéo da amostra com doengas croni  cas

n %
29 5 38,5
10-14 4 30,8
15-19 3 23,1
20-24 1 7,7
Total 13 100,0

A maioria das criangas ou jovens a quem a amosastgp cuidados,
apresenta idades inferiores ou iguais a 11 anés)(§8e correspondem a 11
sujeitos (cf. quadro 10). A média das idades damgas/adolescentes é de
10,50 anos de idade, com um desvio-padrdo de 3B386te uma grande
variacdo pois estdo compreendidas entre 0s 6 & asdks.

Quadro 10. Frequéncias absolutas (n) e relativas (% ) da idade das criangas ou jovens
(em anos) a quem os cuidadores prestam cuidados
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<11 11 55
212 9 45
Total 20 100,0

2. Procedimentos

A amostra foi recolhida nas consultas de infecgialodo Hospital
Pediatrico de Coimbra. No momento da investigagdogue eram seguidos
21 criancas ou jovens, motivo pelo qual o numeroadwstra foi tdo
reduzido. Desses 21 cuidadores houve um que n&aoswou disponivel
para responder aos questionarios.

Foram estabelecidos como critérios para a seledgfo sujeitos a
integrar a amostra ser cuidador primario, cuidar utd®a) crianca ou
adolescente com HIV com menos de 18 anos e prestes cuidados ha
mais de seis meses. Os cuidadores foram abordagmsda vinham
acompanhar as criancas/adolescentes as consultasento em que se
disponibilizaram a participar nesta investigacao.

Antes de iniciar a recolha dos dados, as difereatgslades e
colaboradores da comunidade foram previamente ctalas, tendo-se
feito uma apresentacdo pessoal e do respectivalcesto sentido de
viabilizar a recolha. Para tal foi elaborada, pseriéo, uma proposta de
investigacdo onde eram apresentados os objectivo®stldo e os
instrumentos a serem utilizados (cf. anexo I).

Depois de concedida a autorizacdo do estudo pelectDia do
Servigco de Pediatria Ambulatéria do Hospital Pettiatde Coimbra,
pelo Director Clinico do Hospital Pediatrico de @bra e pela Comissao
de Etica do Centro Hospitalar de Coimbra, procestea- aplicacdo dos
qguestionarios aos cuidadores de criancas/adolescesdm HIV por
transmissao perinatal, utentes da consulta de dseimfecciosas do
Hospital Pediatrico de Coimbra, entre os meses @e & Julho de 2010.
Antes do preenchimento dos questiondrios as pessaas informadas
sobre 0s objectivos e os instrumentos do estudoésrde um protocolo
de consentimento informado (cf. anexo II). Os inskentos foram
preenchidos enquanto os cuidadores esperavam @adalta na sala de
espera das consultas externas.

No presente estudo, foi sempre possibilitado emgiro lugar uma
abordagem mais familiar, através de uma apresengaxgparticipantes e de
uma breve introducdo explicativa sobre o estudeus sbjectivosCom a
maioria dos participantes, o preenchimento dosunstntos foi o
assistido pelo investigador.

3. Instrumentos

Foram utilizados neste estudo trés instrumentosvédiacdo (para
avaliar a satisfacdo com o suporte social, a caddidle vida e o desgaste) e
uma ficha de identificacdo onde foram pedidas afguaterca do cuidador e
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da crianga/adolescente de quem cuidam.

3.1. Ficha de identificacdo

A ficha de identificacdo (cf. anexo Ill) foi des@tvida para conhecer
melhor certas caracteristicas do cuidador e dagaiau jovem. Nela foram
feitas perguntas quer ao nivel de salude, quer ael rde dados
demogréficos, e constituicdo familiar. Estas petagiforam feitas com o
intuito de conhecer melhor esta amostra. As peaguetam de resposta
rapida e 9 delas estavam relacionadas com casdittesi da pessoa a quem
prestam o cuidado e 13 sobre o cuidador.

3.2. Escala de Satisfacdo com o Suporte Social (ESS S)

A ESSS foi desenvolvida e validada por Ribeiro @96 avalia a
satisfacdo que o individuo sente face ao supor@alsercebido,
proveniente de varias fontes, assim como em relag&xtividades em que
esta envolvido.

Esta escala é multidimensional e é constituidalpaafirmacdes que
sdo apresentadas para auto-preenchimento. O sd@itoassinalar o grau
em que concorda com a afirmacdo, numa escala @etldkm cinco graus
de intensidades, “concordo totalmente”, “concordomaior parte”, “néao
concordo nem discordo”, “discordo a maior parté¢tliscordo totalmente”.
Estes 15 itens distribuem-se por quatro dimens@edaotores gerados
empiricamente para medir 0s seguintes aspectoatidéagdo com o suporte
social: “satisfagdo com a amizade” que mede a faglis com as
amizades/amigos; “intimidade” mede a percepcaoxiémcia de suporte
social intimo; “satisfacdo com a familia” que mealesatisfacdo com o
suporte social familiar existente; e, por Ultimagtividades sociais” mede a
satisfacdo com as actividades sociais realizadd®i(B, 1999). A escala
permite ainda a obtencdo de um resultado globalpgde variar entre 15 e
75, correspondendo as notas mais altas a uma géocep maior satisfacao
com o suporte social (Ribeiro & Guterres, 2001).

O instrumento apresenta bons indices de consiatémeirna quando
se consideram o conjunto dos factores, os 15 itgmes compdem o
instrumento e os factores isolados. De entre ofajf@ctores, o factor de
intimidade é o que apresenta um menor valor (@f@€mnbach = .634), ndo
estando em concordancia com o estudo de Ril§g8®9) em que o factor
das actividades sociais apresenta um menor val@fdede Cronbach de
.64. Em nenhum dos alfas calculados a consistémigiena se alteraria de
forma significativa caso fosse retirado algum ifemquadroll).

A ESSS é uma escala de avaliagdo do suporte smoiedbido, com
véarias dimensdes, que é sensivel e valida (RibEd@0).

Quadro 11. Valores do alfa de Cronbach para cadaum  dos factores, do total dos factores

e para todos os itens do ESSS

Numero de itens  Alfa de Cronbach Numero de casos

Satisfacdo com os amigos 5 0,870 20
Intimidade 4 0,634 20
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Satisfacdo com a familia 3 0,849 20
Actividades sociais 3 0,715 20
Factores 4 0,781 20

Total 15 0,888 20

As correlagcbes através do coeficiente de Spearmpessentadas no
quadro 12 sdo quase todas estatisticamente sagiviéis, com excepcéo da
correlacdo entre o factor satisfacdo com a famsileade intimidade (rho =
.21), e entre o factor satisfacdo com a familiade actividades sociais (rho
= .42). Se analisarmos as correlagbes mais elevadastatamos que 0s
melhores coeficientes se encontram entre os facteatisfacdo com os
amigos e actividades sociais (rho = .66), intimal&dactividades sociais
(rho = .65) e satisfacdo com a familia e satisfaggio os amigos (rho =
.64).

Todos os factores apresentam correlacbes signrisatcom o
resultado total da escala, apenas a correlagd@catisfagdo com a familia
apresenta um valor mais baixo (rho = .66).

As correlagBes da satisfacdo com 0 suporte sooidESRSS variam
entre .21 (intimidade e satisfagdo com a famili&6e(actividades sociais e
satisfacdo com os amigos). As correlacbes entotabe os varios factores
sdo estatisticamente significativos sendo a capdielanais baixa com a
satisfacdo com a familia (rho = .66) e a mais elavaom a satisfagdo com
0s amigos (rho = .91).

Quadro 12. Coeficiente de Spearman para os dominios e para a satisfacdo com o suporte
social do ESSS (n=20)

Satisfacao Intimidade Satisfacao Actividades
com 0s amigos com a familia sociais
Satisfa¢cdo com os amigos
Intimidade 0,46*
Satisfagdo com a familia 0,64** 0,21
Actividades sociais 0,66** 0,65** 0,42
Escala total 0,91** 0,68** 0,66** 0,84**

** Correlagéo significativa a 0,01
* Correlacao significativa a 0,05

3.3. World Health Organization Quality of Life — Br  ef (WHOQOL-

Bref)

Neste estudo foi usada a versdo portuguesa do WHEEDEI. E a
versao breve do WHOQOL-100, instrumento desenvolydla OMS em
resposta a necessidade de um instrumento queseahiaqualidade de vida,
com uma visao holistica de saude e numa perspéivscultural (Fleck, et
al, 1999; Silva & Rezende, 2005). O WHOQOL-Breta-se de uma
medida genérica, multidimensional e multiculturalgualidade de vida que
tem como base uma definicdo deste conceito como comstructo
subjectivo, multidimensional e constituido por di®@&es positivas e
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negativas (Fleck; Chachamovich & Trentini, 2003).

Este integra na sua estrutura quatro dominios didgde de vida: o
fisico, o psicologico, o de relagdes sociais e biante. E constituido por 24
facetas da qualidade de vida, que comp8em os dosnsendo que cada um
destes € representado pelas facetas que o sum@riarstrumento fornece
ainda um indicador global, designadamente a fagetal de qualidade de
vida. O WHOQOL-Brefé, entdo, composto por 26 itens, sendo 24 itens que
avaliam cada um dos dominios, uma faceta espedtdicpalidade de vida e
2 questbes gerais, ndo contabilizadas nos dominiws, respeitante a
avaliacdo global da qualidade de vida e outraisfagfio com a saude (Padul,
et al, 2005). Tem um total de vinte e quatro facetas @Bpas e uma de
gualidade de vida geral (Canavarro, et2005).

As suas questbes foram formuladas para uma eseakesgostas do
tipo Likert, com escala de intensidade (nada, pooem muito nem pouco,
muito, muitissimo), capacidade (nada, pouco, matdenante, bastante,
completamente), frequéncia (nunca, poucas vezegumak vezes,
frequentemente, sempre) e avaliacdo (muito ins#ttsfinsatisfeito, nem
satisfeito nem insatisfeito, satisfeito, muito Sf&ito).

O instrumento apresenta bons indices de consiatémeirna quando
se consideram o conjunto dos dominios, as 26 peguque compdem o
instrumento, a faceta geral da qualidade de vidal gg@valiada pelas
questdes 1 e 2) e os dominios isolados. De entrguaso dominios, o
dominio 3 (relagBes sociais) é o que apresenta emomvalor (alfa de
Cronbach = .868), estando em concordancia comud@ste Canavarrazt
al. (2007) em que o dominio das relagBes sociais agesambém um
menor valor de alfa de Cronbach de .64. Em nenhasratfas calculados a
consisténcia interna aumentaria de forma signifiaataso fosse retirado
algum item (cf. quadro 13).

O WHOQOL-Brefrevelou confiabilidade, validade e responsividade a
niveis aceitaveis (Lagét al, 2005).

Quadro 13. Valores do alfa de Cronbach para cada um dos dominios, do total dos

dominios e para todos os itens do WHOQOL-Bref

NUmero de itens Alfa de Cronbach Ndmero de casos
Dominio Fisico 7 0,887 20
Dominio Psicolégico 6 0,906 20
Dominio RelagBes Sociais 3 0,868 20
Dominio Ambiente 8 0,870 20
Dominios 4 0,896 20
Qualidade de vida geral 2 0,684 20
Total 26 0,958 20

As correlacdes através do coeficiente de Spearrhaj §presentadas
no quadro 14 sdo todas estatisticamente signia&sitiSe analisarmos as
correlagcbes mais elevadas, constatamos que os mneelltoeficientes se
encontram entre os dominios psicoldgico e ambighte= .85), psicolégico
e fisico (rho = .79), fisico e ambiente (rho = .#)ela¢cbes sociais e
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ambiente (rho = .74).

Quadro 14. Coeficiente de Spearman para os dominios e para a qualidade de vida geral
do WHOQOL-Bref (n=20)

Fisico Psicolégico Relag6es Sociais Ambiente
Fisico
Psicolégico 0,79**
Relagbes sociais 0,46* 0,66**
Ambiente 0,78** 0,85** 0,74
Qualidade de vida geral 0,62** 0,75* 0,53* 0,80**

** Correlagdo significativa a 0,01
* Correlagéo significativa a 0,05

3.4. Escala do Desgaste do Cuidador Familiar (EDCF)

Nesta investigacdo usou-se a versdo portuguesdheéo Revised
Burden MeasurgMontgomery, Borgatta & Borgatta, 2000; Montgomery,
Kosloswki & Colleagues, 2006). A versao portuguiesgentilmente cedida
pela Professora Doutora Cristina Canavarro e p@stid Carlos Carona que
tém em curso uma investigacdo, no ambito da quabes ser feitos a
traducdo e o estudo das propriedades psicométigsta escala.

A EDCF é um instrumento que permite avaliar o detggassociado a
prestacdo assidua de cuidados informais, normatmerecutada por
familiares do individuo com uma condi¢do médicanwa.

E constituida por 22 itens que sdo apresentados paito-
preenchimento. O sujeito deve assinalar o grau eenapncorda com a
afirmacgdo, numa escala de Likert com cinco graus@asidades, “nada”,
“pouco”, “nem muito nem pouco”, “muito” e “muitised”. Estes 22 itens
distribuem-se por quatro factores que medem osirgeguaspectos do
desgaste: “desgaste da relacdo” que é a medidaiera gessoa a quem se
presta cuidados faz exigéncia de cuidados e deatemgdo que o cuidador
percepciona como sendo muito superior aquilo geeigido pela condicédo
da pessoa que recebe esses cuidados; “desgastivobjeou estado
psicolégico negativo que resulta da interferéneipiibstacao de cuidados no
tempo livre do cuidador; “desgaste subjectivo” éomama geral de afecto
negativo que resulta da prestacdo de cuidadosesciaorento pessoal” que é
o resultado psicoldgico positivo associado a peéstae cuidados.

A determinacdo dos niveis e tipos de necessidadescuidadores,
permite aos clinicos a adopg¢do de melhores recagéed acerca dos
recursos disponiveis que sirvam o melhor apoicamkadores.

O instrumento apresenta bons indices de consiatémeirna quando
se consideram o conjunto das escalas, os 22 itees cqmpdem o
instrumento e os factores isolados. De entre agrajusscalas, a de
crescimento pessoal, é a que apresenta um memor(adh de Cronbach =
.771). Quanto ao resultado obtido na consistérasagdatro escalas, o valor
iria ser superior se a escala de crescimento pefessa retirado, o alfa de
Cronbach seria de .839. Este facto pode ser erpliggpr as escalas de
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desgaste da relagdo, do desgaste objectivo e dmslessubjectivo dao
resultados psicoldgicos negativos enquanto questicnento pessoal da um
resultado psicoldgico positivo. Em nenhum dos atfsulados, nas varias
escalas e no total, fariam a consisténcia intemaaltera-se de forma
significativa caso fosse retirado algum item. Agegaando é calculado o
alfa com as quatro escalas, se se retirasse a @krakescimento pessoal a

consisténcia interna aumentaria para .839 (cf. rquis).
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Quadro 15. Valores do alfa de Cronbach para cada um a das escalas, do total das

subescalas e para todos os itens do EDCF (n=20)

Numero de itens  Alfa de Cronbach Numero de casos

Desgaste da relagéo 5 0,858 20
Desgaste objectivo 6 0,891 20
Desgaste subjectivo 5 0,928 20
Crescimento pessoal 6 0,771 20
Escalas 4 0,662 20

Total 22 0,890 20

As correlagfes através do coeficiente de Spearmpesentadas no
guadro 16 sdo todas estatisticamente significatmise as escalas de
desgaste da relacdo, de desgaste objectivo e dastiessubjectivo. Em
relacdo a escala de crescimento pessoal os vasdi@snegativos nas
correlagbes com as outras trés escalas. Estedadm ser explicado, como
ja foi mencionado anteriormente, por esta escalaultte resultados
psicolégicos positivos, enquanto que as outrasragsltados psicolégicos
negativos. Se analisarmos as correla¢cdes maisdalgveonstatamos que o0s
melhores coeficientes se encontram entre as estaldsesgaste objectivo e
de desgaste subjectivo (rho = .82).

As correlacbes do desgaste do cuidador variam ent@? (desgaste
subjectivo e crescimento pessoal) e .82 (desgdsectivo e desgaste
subjectivo).

Quadro 16. Coeficiente de Spearman para as escalas  do desgaste do cuidador do EDCF
(n=20)

Desgaste da relacédo Desgaste objectivo Desgaste subjectivo

Desgaste da relagéo

Desgaste objectivo 0,52*
Desgaste subjectivo 0,48* 0,82**
Crescimento pessoal -0,10 -0,05 -0,02

** Correlagdo significativa a 0,01
* Correlagéo significativa a 0,05

IV - Resultados

O estudo incidiu sobre os dominios da qualidade \iea
disponibilizados pelo WHOQOL-Bre$obre os factores da satisfacdo com o
suporte social no ESSS e das escalas do desgast®eal no EDCF.

O procedimento de pontuagcdo do WHOQOL-Bref, do ES8E&EDCFe
a analise de dados foram realizados através dorgmag estatistico
computadorizad&tatistical Package for the Social Scien(8BSS), verséo
17.

1. Apresentacéo dos resultados
Foram feitos varios subgrupos para a amostra diadoies, de modo

a ver se existiam diferencas estatisticamente feigtivas entre eles. As
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comparagfes que foram feitas sdo entre os cuidaddaeles iguais ou
inferiores a 44 anos e cuidadores com idades supsrou iguais a 45 anos;
entre cuidadores com um grau de parentesco biol@aiidadores com um
grau de parentesco nao biolégico; entre cuidadowas escolaridade igual
ou inferior ao 9° ano de escolaridade e cuidadmesescolaridade igual ao
superior ao 10° ano de escolaridade; entre cuidadosm companheiros
(solteiros, viavos, divorciados) e cuidadores seommanheiros; entre
cuidadores do sexo feminino e cuidadores do sexscufino; entre
cuidadores de criancas com idades iguais ou imfarill anos e cuidadores
de jovens com idades iguais ou superiores a 12 dpogdade; entre
cuidadores saudaveis e cuidadores com doencasaspmntre cuidadores
com doencas cronicas ha 9 anos ou menos e cuidactoredoenca crénica
hd 10 anos ou mais e entre cuidadores com act&igadfissional e
cuidadores inactivos profissionalmente. A seguirsetio apresentados 0s
resultados com diferencas estatisticas signifiaativos outros serao
remetidos para anexo (cf. anexo V).

1.1 Qualidade de Vida

Com recurso ao WHOQOL-Bref foi avaliada a qualidddevida dos
cuidadores de Criancas e jovens com HIV. Atravékitiara do quadro 17,
pode-se verificar que o dominio do WHOQOL-Bref covédia mais alta € o
dominio psicolégico (67,50), sendo que o dominie ¢ggve média mais
baixa foi o de ambiente com 60,156. A faceta ddidade de vida geral foi
de 52,50. Uma vez que os valores desta escala peaigan entre 0 e 100 e
gue quanto maior for o resultado maior sera a dadé de vida, pode-se
concluir que o valor dos varios dominios desta amarresponde a uma
demonstragdo média alta de percep¢do de qualidaddal Enquanto que o
valor da faceta de qualidade de vida geral € médio.

Quadro 17. Minimos, maximos, médias e desvios-padrd o dos dominios do WHOQOL-Bref

dos cuidadores

Minimo Maximo Média Desvio-padréao
Fisico 21,43 96,43 65,18 23,286
Psicolégico 16,67 100,0 67,50 22,155
Relagdes sociais 16,67 100,0 64,58 24,164
Ambiente 18,75 96,88 60,16 19,916
Qualidade de vida geral 0,00 87,50 52,50 27,080

As respostas dadas pela populacdo da amostra goe femiliares
biolégicos das criancas/adolescentes (cf. quadrééb® uma média inferior
em todos os dominios e na faceta da qualidade die géral do que os
cuidadores que ndo sao familiares biolégicos datantes (cf. quadro 19).
Os minimos sdo sempre superiores nos cuidadoresbio&micos e o0s
maximos sao inferiores nestes mesmos excepto etafae qualidade de
vida geral em que séo iguais. Em todos os doméiwsfaceta de vida geral
os cuidadores de bioldgicos de criancas tém uma gaccepcdo da sua
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qualidade de vida.

Quadro 18. Minimos, méaximos, médias e desvios-padrd o dos dominios do WHOQOL-Bref

para os cuidadores biolégicos das criangas/adolesce ntes (n=15)

Minimo Maximo Média Desvio-padrédo
Fisico 21,43 96,43 61,67 25,090
Psicol6gico 16,67 100,00 64,17 23,665
Relagbes sociais 16,67 100,00 60,56 25,679
Ambiente 18,75 96,88 57,08 21,374
Qualidade de vida geral 0,00 87,50 45,00 27,058

Quadro 19. Minimos, méaximos, médias e desvios-padrd o dos dominios do WHOQOL-Bref

para os cuidadores n&o biol6gicos das criangas/adol escentes (n=5)

Minimo Maximo Média Desvio-padrédo
Fisico 60,71 92,86 75,71 13,693
Psicologico 58,33 91,67 77,50 14,313
Relagbes sociais 58,33 91,67 76,67 14,907
Ambiente 56,25 84,38 69,38 11,981
Qualidade de vida geral 62,50 87,50 75,00 8,839

Somente na faceta de qualidade de vida geral héredifas
estatisticamente significativas (cf. quadro 20)eAgs o valor da faceta de
qualidade de vida geral é que da dados sobre r@uiffe que existe entre os
dois grupos. O facto de nenhum cuidador que n&ofasjiliar biologico da
crianca/adolescente ndo ter nenhuma doenca créamichém podera ter
influéncia nos resultados apresentados.

Quadro 20. Grau de significancia através do teste M ann-Whitney do WHOQOL-Bref entre
cuidadores biolégicos e cuidadores nédo biolégicos d as criangas/adolescentes (n=20)

Mann-W hitney Significancia
Fisico 26,00 0,349
Psicolégico 24,00 0,266
Relacdes sociais 24,50 0,266
Ambiente 22,50 0,197
Qualidade de vida geral 13,00 0,033

As respostas dadas pela populacdo da amostra quetinfiam
diagnéstico de doencas cronicas (cf. quadro 21) téma média mais
elevada em todos os dominios e na faceta da qdeldka vida geral do que
os cuidadores com doencas cronicas (cf. quadra2minimos sdo sempre
superiores nos cuidadores saudaveis e os maxinmsnggiores com
excepcao da faceta de qualidade de vida geral em gquaximo é igual e no
dominio psicolégico em que € superior.
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Quadro 21. Minimos, méaximos, médias e desvios-padrd o dos dominios do WHOQOL-Bref

para os cuidadores saudaveis (n=7)

Minimo Maximo Média Desvio-padréao
Fisico 60,71 92,86 79,59 13,157
Psicolégico 58,33 100,00 80,36 22,155
Relagdes sociais 58,33 91,67 75,00 12,729
Ambiente 56,25 84,38 69,20 12,161
Qualidade de vida geral 62,50 87,50 73,21 8,626

Quadro 22. Minimos, méaximos, médias e desvios-padrd o dos dominios do WHOQOL-Bref

para os cuidadores com doengas crénicas (n=13)

Minimo Maximo Média Desvio-padrdo
Fisico 21,43 96,43 57,42 24,199
Psicolégico 16,67 87,50 60,58 22,861
Relagdes sociais 16,67 100,00 58,97 27,315
Ambiente 18,75 96,88 55,29 21,926
Qualidade de vida geral 0,00 87,50 41,35 27,188

SO0 a faceta de qualidade de vida geral apreserfexremigas
estatisticamente significativas (cf. quadro 23)eAgs o valor da faceta de
gualidade de vida geral é que da dados sobre uiffe que existe entre os
dois grupos. Os cuidadores saudaveis tém uma melborepcdo da
qualidade de vida do que os cuidadores com doengakas.

Quadro 23. Grau de significancia através do teste M ann-Whitney do WHOQOL-Bref entre

cuidadores com doencas cronicas e cuidadores saudav eis (n=20)

Mann-W hitney Significancia
Fisico 22,00 0,067
Psicolégico 21,50 0,056
Relag@es sociais 29,50 0,211
Ambiente 26,00 0,135
Qualidade de vida geral 15,50 0,014

1.2. Suporte Social

Quando foi avaliada a satisfacdo dos cuidadoresacsaporte social
percebido, o calculo da média obtida da escala fotale 49,85 com um
desvio-padrdo de 14,324 (cf. quadro 24). Uma vez asl valores desta
escala podem variar entre 15 e 75 e que quanta fieaio resultado maior
sera a satisfacdo com o suporte social, pode-sgugogue o valor total da
populacdo da amostra corresponde a uma demonstraééia alta de
percepcéao de suporte social. No factor de satigfegé os amigos, como 0s
valores podem variar entre 5 e 25 e que quantornoaresultado maior a
satisfacdo com os amigos, pode-se verificar qusultado é médio alto. No
factor de intimidade, como os valores podem vagigire 4 e 20 e que
guanto maior o resultado maior a intimidade, paslevsrificar que o
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resultado é médio. No factor de satisfacdo commdlita como os valores

podem variar entre 3 e 15 e que quanto maior dtaeleumaior a satisfagéo
com a familia, pode-se verificar que o resultadoéglio alto. No factor de

actividades sociais, como os valores podem vanige & e 15 e que quanto
maior o resultado maior a actividade social, pagleesificar que o resultado
€ mediano.

Quadro 24. Minimos, maximos, médias e desvios-padrd o dos factores do ESSS dos

cuidadores (n=20)

Minimo Maximo Média Desvio-padrédo
Satisfagdo com os amigos 6,0 25,0 17,10 23,286
Intimidade 4,0 20,0 12,35 22,155
Satisfacdo com a familia 3,0 15,0 11,30 24,164
Actividades sociais 3,0 15,0 9,10 19,916
Escala total 30,0 75,0 49,85 14,324

As respostas dadas pela populagdo da amostra goefamiliares
biolégicos das criancas/adolescentes (cf. quadréé®d uma média inferior
em todos os factores e na escala total exceptaatorfde satisfacdo com a
familia do que os cuidadores que n&o sdo famillsicdégicos dos cuidantes
(cf. quadro 26). Os minimos séo sempre inferioossauidadores biolégicos
excepto no factor de actividades sociais em quégs@is € 0S maximos sao
iguais em todos os factores menos na escala total.

Quadro 25. Minimos, maximos, médias e desvios-padrd o dos factores do ESSS para os

cuidadores biolégicos das criancas/adolescentes (n= 15)
Minimo Maximo Média Desvio-padrédo
Satisfagdo com os amigos 6,00 25,00 16,53 6,501
Intimidade 4,00 20,00 11,00 4,192
Satisfagcdo com a familia 3,00 15,00 11,67 3,498
Actividades sociais 3,00 15,00 8,87 3,642
Escala total 30,00 75,00 48,07 13,956

Quadro 26. Minimos, maximos, médias e desvios-padrd o dos factores do ESSS para os

cuidadores néo biol6gicos das criangas/adolescentes (n=5)

Minimo Maximo Média Desvio-padrédo
Satisfagdo com os amigos 13,00 25,00 18,80 5,119
Intimidade 13,00 20,00 16,40 2,881
Satisfagcdo com a familia 6,00 15,00 10,20 3,834
Actividades sociais 3,00 15,00 9,80 2,881
Escala total 30,00 73,00 55,20 5,119

S6 o factor intimidade apresenta diferencas estatisente
significativas (cf. quadro 27). Os cuidadores careptesco biolégico com
as criangas/adolescentes apresentam menor capapaadse relacionarem
intimamente. O facto de nenhum cuidador que n&ofaajiliar bioldégico da
crianca/adolescente nao ter nenhuma doenca créamichém podera ter

Cuidadores de criangas/adolescentes com HIV: avaliacdo da qualidade de vida, do desgaste
emocional e da satisfacdo com o suporte social
Lorena Monteiro Domingues (e-mail:lorenadomingues@gmail.com) 2010



35

influéncia nos resultados.

Quadro 27. Grau de significancia através do teste M  ann-Whitney do ESSS entre

cuidadores biolégicos e cuidadores nédo biolégicos d as criangas/adolescentes (n=20)

Mann-W hitney Significancia
Satisfacdo com os amigos 31,50 0,612
Intimidade 29,00 0,011
Satisfacdo com a familia 9,00 0,497
Actividades sociais 31,00 0,612
Escala total 27,00 0,395

As respostas dadas pela populagdo da amostra coargade igual
ou inferior ao 9° ano (cf. quadro 28) tém uma médfiarior em todos os
factores e na escala total excepto no factor defagiio com a familia em
gue é ligeiramente superior do que os cuidadonesa®0°® ano ou mais (cf.
guadro 29). Os minimos sdo sempre superiores ridadares com o 10°
ano ou mais excepto no factor de actividades sétrague sdo idénticos e
0S maximos sdo iguais em todos os factores, sendong escala total é
superior nos cuidadores com escolaridade igualnérior ou 9° ano de
escolaridade.

Quadro 28. Minimos, maximos, médias e desvios-padrd o dos factores do ESSS para os
cuidadores com escolaridade inferior ou igual a0 9°  ano (n=11)

Minimo Maximo Média Desvio-padrédo
Satisfagdo com os amigos 6,00 25,00 17,09 6,670
Intimidade 4,00 20,00 10,00 4,243
Satisfagcdo com a familia 3,00 15,00 11,36 3,668
Actividades sociais 3,00 15,00 8,73 3,797
Escala total 30,00 75,00 47,18 14,148

Quadro 29. Minimos, maximos, médias e desvios-padrd o dos factores do ESSS para os

cuidadores com escolaridade igual ou superiorao 10  °ano (n=9)

Minimo Maximo Média Desvio-padrédo
Satisfagdo com os amigos 9,00 25,00 17,11 5,819
Intimidade 12,00 20,00 15,22 3,032
Satisfagcdo com a familia 6,00 15,00 11,22 3,598
Actividades sociais 3,00 15,00 9,56 3,941
Escala total 37,00 73,00 53,11 14,675

No factor intimidade existe uma diferenca estatistiente
significativa entre os dois grupos de cuidadords quadro 30). Assim,
pode-se verificar que os cuidadores com escolagidadl ou inferior ao 9°
ano de escolaridade tém mais dificuldades a na/é@ittmidade.
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Quadro 30. Grau de significancia através do teste M ann-Whitney do ESSS entre
cuidadores com escolaridade igual ou inferior ao 9° ano e cuidadores com escolaridade
igual ou superior ao 10°ano (n=20)

Mann-W hitney Significancia
Satisfacdo com os amigos 48,00 0,941
Intimidade 49,50 0,004
Satisfacdo com a familia 13,50 0,968
Actividades sociais 41,50 0,552
Escala total 38,50 0,412

As respostas dadas pela populacdo da amostra quetinf@am
diagnéstico de doencas cronicas (cf. quadro 31) téma média mais
elevada em todos os factores e na escala totaleoos cuidadores com
doencas cronicas (cf. quadro 32). Os minimos sé&wpree superiores Nos
cuidadores saudaveis, excepto no factor de actigglaociais em que séo
iguais e 0s maximos sdo superiores com excepcadadtzses satisfacdo
com o0s amigos e satisfacdo com a familia em quwaloges sao iguais.

Quadro 31. Minimos, maximos, médias e desvios-padrd o dos factores do ESSS para os

cuidadores saudaveis (n=7)

Minimo Maximo Média Desvio-padrédo
Satisfagdo com os amigos 13,0 25,0 19,29 4,990
Intimidade 13,0 20,0 16,43 3,101
Satisfacdo com a familia 6,0 15,0 11,57 3,910
Actividades sociais 3,0 15,0 10,43 4,237
Escala total 37,0 75,0 57,71 14,908

Quadro 32. Minimos, maximos, médias e desvios-padrd o dos factores do ESSS para os

cuidadores com doencas crénicas (n=13)

Minimo Maximo Média Desvio-padrédo
Satisfacdo com os amigos 6,0 25,0 15,92 6,551
Intimidade 4,0 18,0 10,15 3,555
Satisfacdo com a familia 3,0 15,0 11,15 3,484
Actividades sociais 3,0 14,0 8,38 3,477
Escala total 30,0 71,0 45,62 12,580

S6 o factor de intimidade é que apresenta difesagtatisticamente
significativas (cf. quadro 33). Assim, pode-se fiear que os cuidadores
com doencas cronicas apresentam mais dificuldadeshbde intimidade.

Quadro 33. Grau de significancia através do teste M ann-Whitney do ESSS entre

cuidadores com doencas cronicas e cuidadores saudav eis (n=20)

Mann-Whitney Significancia
Satisfacdo com os amigos 31,50 0,275
Intimidade 5,50 0,000
Satisfacdo com a familia 39,00 0,643
Actividades sociais 29,50 0,211
Escala total 23,00 0,081
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1.3. Desgaste do cuidador

Para analisar os resultados desta escala foranuladds a
percentagem dos valores da média de cada subwséasim, pode-se
concluir que a média desta amostra tem um elevaskrimento pessoal
(22,00), e que o desgaste subjectivo é ligeiramaltbe(14,80) (cf. quadro
34). Quanto as duas outras escalas, a de desgasttacfio encontra-se no
limiar entre os resultados considerados meédios edeymados, ja a escala de
desgaste objectivo tem resultados dentro da média.

Quadro 34. Minimos, méaximos, médias, frequéncias re lativas e desvios-padrdo das
escalas do EDCF (n=20)

Minimo Maximo Média Desvio-padréo
Desgaste da relagéo 5,0 20,0 10,10 7,150
Desgaste objectivo 6,0 27,0 16,20 7,150
Desgaste subjectivo 50 24,0 14,80 6,764
Crescimento pessoal 8,0 30,0 22,00 5,262

As respostas dadas pelos sujeitos da amostrarduaartimenos ou 44
anos de idade (cf. Quadro 35) tém uma média infenn todas as sub-
escalas do que os cuidadores com 45 anos ou nfaiQyadro 36). Os
minimos sdo iguais em ambos 0S grupos excepto calaede desgaste
objectivo em que nos cuidadores com idade iguahfawior a 44 anos séo
mais baixos e os maximos séo inferiores na eseatiedgaste da relacéo e
iguais na escala de desgaste subjectivo nestesanesidadores.

Quadro 35. Minimos, méximos, médias e desvios-padrd o das escalas do EDCF para os

cuidadores com 44 anos ou menos (n=11)

Minimo Maximo Média Desvio-padrédo
Desgaste da relacédo 5,00 18,00 9,09 4,460
Desgaste objectivo 6,00 27,00 15,45 7,435
Desgaste subjectivo 5,00 24,00 14,36 6,407
Crescimento pessoal 8,00 25,00 19,64 5,297

Quadro 36. Minimos, maximos, médias e desvios-padrd o das escalas do EDCF para os

cuidadores com 45 anos ou mais (n=9)

Minimo Maximo Média Desvio-padrédo
Desgaste da relacéo 5,00 20,00 11,33 5,220
Desgaste objectivo 7,00 25,00 17,11 7,114
Desgaste subjectivo 5,00 24,00 15,33 7,533
Crescimento pessoal 8,00 30,00 24,89 3,689

Na escala de crescimento pessoal ha diferencasisésamente
significativas entre os dois grupos de cuidadocésqgladro 37). Isto é, os
cuidadores com 45 anos ou mais tém um maior crestinpessoal.
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Quadro 37. Grau de significancia através do teste M  ann-Whitney do EDCF entre

cuidadores com 44 anos ou menos e cuidadores com 45 anos ou mais (n=20)

Mann-W hitney Significancia
Desgaste da relagéo 39,50 0,456
Desgaste objectivo 41,50 0,552
Desgaste subjectivo 44,50 0,710
Crescimento pessoal 19,50 0,020

As respostas dadas pelos sujeitos que eram faasillziolégicos das
criancas/adolescentes (cf. quadro 38) tém uma m&diarior em todas
escalas comparativamente aos cuidadores que ndarséiares biol6gicos
dos cuidantes (cf. quadro 39). Os minimos séo $geai ambos 0s grupos
nas escalas de desgaste objectivo e desgasteagdaebenquanto que na
escala de desgaste subjectivo sdo superiores iazslotes bioldgicos e na
escala de crescimento pessoal inferiores e 0s méxgfo superiores em
todas as escalas nestes mesmos cuidadores.

Quadro 38. Minimos, maximos, médias e desvios-padrd o das escalas do EDCF para os

cuidadores biolégicos das criancas/adolescentes (n= 15)
Minimo Maximo Média Desvio-padrédo
Desgaste da relagéo 5,00 20,00 10,33 5,740
Desgaste objectivo 6,00 27,00 17,07 7,334
Desgaste subjectivo 6,00 24,00 16,73 6,262
Crescimento pessoal 8,00 30,00 22,13 5,730

Quadro 39. Minimos, maximos, médias e desvios-padrd o das escalas do EDCF para os

cuidadores néo biol6gicos das criancas/adolescentes (n=5)
Minimo Maximo Média Desvio-padrdo
Desgaste da relacé@o 5,00 13,00 9,40 3,647
Desgaste objectivo 6,00 23,00 13,60 6,580
Desgaste subjectivo 5,00 17,00 9,00 4,899
Crescimento pessoal 17,00 26,00 21,60 4,037

Apenas na escala de desgaste subjectivo ha diferestatisticamente
significativas entre ambos os grupos (cf. quadrg. 45sim, pode-se
verificar que os cuidadores biolégicos tém mai@gdste subjectivo.

Quadro 40. Grau de significancia através do teste M ann-Whitney do EDCF entre

cuidadores biolégicos e cuidadores néo bioldgicos d as criangas/adolescentes (n=20)

Mann-Whitney Significancia
Desgaste da relagéo 37,00 0,968
Desgaste objectivo 25,50 0,306
Desgaste subjectivo 12,00 0,025
Crescimento pessoal 33,00 0,735

As respostas dadas pelos sujeitos que nao tinhagndltico de
doencgas croénicas (cf. quadro 41) tém uma média bmie em todos as
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escalas excepto na de crescimento pessoal em queidedores com
doengas cronicas tém um valor médio mais elevatlog(@dro 42). Os
minimos sdo inferiores nos cuidadores saudaveisesealas de desgaste
objectivo e de desgaste subjectivo, s&o iguais stal@ de desgaste da
relagcéo e superiores na escala de crescimentogheQs@mnto aos maximos,
estes sao inferiores nas escalas de desgasteadaoelie desgaste objectivo
e de desgaste subjectivo e ligeiramente superi@spala de crescimento
pessoal.

Quadro 41. Minimos, maximos, médias e desvios-padrd o das escalas do EDCF para

cuidadores saudaveis (n=7)

Minimo Maximo Média Desvio-padrdo
Desgaste da relagéo 5,0 13,0 08,29 3,546
Desgaste objectivo 6,0 23,0 11,71 6,291
Desgaste subjectivo 5,0 17,0 08,43 4,158
Crescimento pessoal 17,0 30,0 22,71 4,608

Quadro 42. Minimos, maximos, médias e desvios-padrd o das escalas do EDCF para

cuidadores com doencas cronicas (n=13)

Minimo Maximo Média Desvio-padrdo
Desgaste da relacé@o 5,0 20,0 11,08 5,823
Desgaste objectivo 7,0 27,0 18,62 6,564
Desgaste subjectivo 9,0 24,0 18,23 5,230
Crescimento pessoal 8,0 29,0 21,62 5,723

SO as escalas de desgaste objectivo e a de desgbgtetivo é que
apresentam diferengas estatisticamente signifeestjef. quadro 43). Isto é,
0s cuidadores com doencas crénicas tém um maigasiessubjectivo.

Quadro 43. Grau de significancia através do teste M  ann-Whitney do EDCF entre

cuidadores com doencas cronicas e cuidadores saudav eis (n=20)

Mann-W hitney Significancia
Desgaste da relagéo 35,00 0,438
Desgaste objectivo 19,00 0,037
Desgaste subjectivo 6,00 0,001
Crescimento pessoal 44,00 0,938

1.4. Relagcbes entre desgaste emocional, suporte soc ial

percebido e qualidade de vida

Um outro objectivo desta investigagéo era relaci@satrés variaveis
do estudo umas com as outras e ver como se cooredat entre si. Para o
efeito foram calculadas correlacdes através doiacieefe de Spearman
(rho).

Comecou-se por tentar perceber se existia algutagéie entre a
gualidade de vida dos cuidadores e 0 seu grautidéagdo com o suporte
social que percepcionavam ter.
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As correlagbes apresentadas no quadro 44 sdo quomEkses
estatisticamente significativas entre a faceta ulaidpde de vida geral e
dominios do WHOQOL-Bref e dos factores e escakl ttid ESSS. A Unica
excepcdo é entre o factor de satisfagdo com aidaendls varios dominios e
a faceta do WHOQOL-Bref, em que os valores variartree(.005 —
gualidade de vida e satisfacdo com a familia -58 -3 satisfacdo com a
familia e dominio fisico). Se analisarmos as cag@&s mais elevadas,
constatamos que os melhores coeficientes se eaooréntre o dominio
ambiente e o factor de actividades sociais e dgadés subjectivo (rho =
.783). Os piores coeficientes foram encontrados enfactor de satisfacéo
com a familia e a faceta de qualidade de vida gdral= .005), assim como
entre 0 mesmo factor e os varios dominios de caadidle vida, isto €, com
o dominio psicoldgico (rho = .207), com o de re&x;8ociais foi de .265,
com o de ambiente (rho=.280) e com o fisico (rh858).

As correlagdes entre a satisfacdo com o suporial ®oa qualidade de
vida variam entre o .005 (satisfagdo com a familipualidade de vida geral)
e .783 (factor de actividades sociais e dominioianté).

Quadro 44. Coeficiente de Spearman entre os dominio s e para a qualidade de vida geral
do WHOQOL-Bref e os factores e resultado total do E =~ SSS

Satisfagdo com Intimidade Satisfagdo com  Actividades Escala

0S amigos a familia sociais total
Fisico 0,522* 0,564* 0,358 0,507* 0,586**
Psicolégico 0,530* 0,678** 0,207 0,691** 0,629**
Relagdes sociais 0,609** 0,607** 0,265 0,539* 0,623**
Ambiente 0,694** 0,721** 0,280 0,783** 0,765**
Qualidade de vida 0,456* 0,633** 0,005 0,589** 0,535*

geral

** Correlagao significativa a 0,01
* Correlagéo significativa a 0,05

Em seguido tentou-se perceber se existia algunagael entre a
gualidade de vida dos cuidadores e 0 grau de desgas percepcionavam
ter.

As correlacdes através do coeficiente de Spearrhaj gpresentadas
no quadro 45 sao todas estatisticamente signifamtentre as escalas de
desgaste subjectivo, a faceta de qualidade degeidd e todos os dominios
do WHOQOL-Bref, embora apresentem valores negati#os relacdo a
escala de crescimento pessoal os valores ndo t@alag@es significativas
havendo valores negativos nas correlagfes entaeesstla e o dominio
fisico e a faceta de qualidade de vida geral. Quastcorrelacdes entre o
desgaste objectivo, a faceta da qualidade de \édal @ os dominios do
WHOQOL também apresentam valores negativos, sendooqunico que
nao € significativo é entre o desgaste objectivademinio objectivo (rho =
-.301). Com a escala do desgaste da relacdo apedaminio ambiente
apresenta um valor significativo (rho = -.446), emsbnegativo, ou seja,

guanto maior for o desgaste da relagdo menor sdoménio ambiente. Se
Cuidadores de criangas/adolescentes com HIV: avaliacdo da qualidade de vida, do desgaste

emocional e da satisfacdo com o suporte social
Lorena Monteiro Domingues (e-mail:lorenadomingues@gmail.com) 2010



41

analisarmos as correlagbes mais elevadas, constatgoe os melhores
coeficientes se encontram entre a escala de crasitimessoal e o dominio
de relacdes sociais (rho = .220). Os piores casfies foram encontrados
entre a faceta de qualidade de vida geral e a sudlee de desgaste
subjectivo (rho = - .699), assim como entre a mesaaescala e o dominio
psicolégico (rho = - .644).

As correlagbes entre o desgaste do cuidador e l@daga de vida
variam entre o -.699 (desgaste subjectivo e quididke vida geral) e .220
(crescimento pessoal e relagcfes sociais). Istdfis@mue havera um maior
aumento do desgaste subjectivo se a qualidadeddegeral diminuir e, que
com o aumento do crescimento pessoal o dominiceldgdes sociais ira
aumentar.

Quadro 45. Coeficiente de Spearman entre os dominio s e para a qualidade de vida geral

do WHOQOL-Bref e as escalas do EDCF (n=20)

Desgaste da Desgaste Desgaste Crescimento
relagédo objectivo subjectivo pessoal
Fisico -0,349 -0,301 -0,494* -0,085
Psicol6gico -0,387 -0,526* -0,644** 0,135
Relagbes sociais -0,380 -0,501* -0,500* 0,220
Ambiente -0,446* -0,474* -0,571** 0,159
Qualidade de vida geral -0,427 -0,565* -0,699** -0,020

** Correlagao significativa a 0,01
* Correlagéo significativa a 0,05

Para finalizar tentou-se perceber se existia algtelecdo entre a
satisfacdo com o suporte social dos cuidadoresgeaw de desgaste que
percepcionavam ter.

As correlacdes através do coeficiente de Spearrhaj §presentadas
no quadro 46 ndo sao estatisticamente significativdre a escala total e a
sub-escala de crescimento pessoal (rho = .298)tess sub-escalas quando
correlacionadas com a escala total apresentam egalgignificativos
negativos. Em relacdo a satisfacdo com os amigdsmsécorrelacdo com
valor estatisticamente significativo com o desgdsteelacdo (rho = -.688).
Se analisarmos as correlacbes mais elevadas, @nstaque os melhores
coeficientes se encontram entre a satisfacdo cdamdia e crescimento
pessoal (rho = .455). O factor intimidade s6 aprsevalores
estatisticamente significativos com o desgastectifafe(rho = -.485) e com
0 desgaste subjectivo (rho = -.746). Ja o factosalisfacdo com a familia
apresenta correlagdes significativas com o cresdorgessoal (rho = -.455).
Quanto ao factor de actividades sociais apresemtalacbes negativas com
todas as escalas do EDCF, mas tem correlacesisticstatente
significativas apenas com o desgaste objectivo €hb07) e o desgaste
subjectivo (rho = -.551).

As correlagBes do desgaste do cuidador e a sdtisfagm o suporte
social variam entre o -.746 (desgaste subjectivintenidade) e .455
(satisfacdo com a familia e crescimento pessat). dignifica que havera
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um maior aumento do factor de intimidade se o d#sgaubjectivo diminuir
e, que com o aumento do crescimento pessoal fagatiscom a familia ird
aumentar.

Quadro 46. Coeficiente de Spearman entre as escalas  do EDCF e os factores e resultado
total do ESSS (n=20)
Satisfagdo com Intimidade  Satisfagdo com  Actividades Escala

0S amigos a familia sociais total
Desgaste da relacéo -0,688** -0,144 -0,329 -0,442 -0,551*
Desgaste objectivo -0,410 -0,485* -0,153 -0,607** -0,545*
Desgaste subjectivo -0,439 -0,746** -0,132 -0,551* -0,598**
Crescimento pessoal 0,302 0,097 0,455* 0,274 0,293

** Correlagéo significativa a 0,01
* Correlacao significativa a 0,05

V - Discussao

No estudo empirico realizado no ambito deste thabptetendeu-se
avaliar a percepc¢do dos inquiridos acerca da sakdgde de vida, do seu
suporte social e do seu desgaste emocional. Apépresentacdo dos
resultados obtidos, ir-se-a, agora, proceder aséakse.

Nesta analise procurar-se-a4 discutir sobre o dbfeaeral deste
estudo, que € o de relacionar a qualidade de sidesgaste emocional e a
satisfacdo com o suporte social. Este objectivmparacionalizado em trés
hipéteses, que permitem, no contexto da discussdoresultados, uma
analise interligada dos detalhes subjacentes alipdiese.

Avaliar a qualidade de vida das pessoas é um a@speet cada vez
tem maior relevancia, dado a crescente prevalé&eidoencas crénicas e,
por sua vez, aumento da esperanca média de videesOados mostram
gue a qualidade de vida dos cuidadores de criangdslescentes com HIV
€ média alta tanto a nivel fisico, de relacbesasmgpsicologico e ambiental
(e.g. percepcdo que se tem sobre o bem-estar,asggufisica, recursos
financeiros, qualidade e acesso aos servicos d#e salservicos sociais,
oportunidades de adquirir novas informacfes e idaliés..), muito
embora a dimensdo ambiental seja percepcionada @muela onde a
qualidade é menor. Este resultado pode ser expligao facto dos
cuidadores ndo terem muito tempo para realizardividades de lazer e
muitos sofrerem de doencas crénicas, o que ostdandm ambiente fisico
menos bom. Segundo Hu (2008) o estigma socialioglado com a doenga
da crianca ou adolescente, ndo é predictor da daukdi de vida dos
cuidadores. No entanto, tém de suportar a longroprastresse dos cuidados
e precisam, de lidar com as dificuldades sociamiltantes de outras
reaccbes por parte da sociedade, podendo conduzin gentimento de
desvalorizacdo social, o que pode afectar a quidida vida ambiental.

A avaliagéo da satisfagdo com o suporte sociatdmmadores revelou
gue estes estdo medianamente satisfeitos com suwgmrte social que
percepcionam receber ou que efectivamente recebsta.avaliacdo €, no
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entanto, inferior ao nivel das actividades soci@lemo ja foi referido
anteriormente neste trabalho, os cuidadores e seéeaonfrontados com a
necessidade de abandonar actividades de lazerapsa @os cuidados que
tém que prestar a crianga ou ao adolescente, at@lpan ficar socialmente
isolados. Tal como ja foi referido por Wallandeih B Mellis (1990), o acto
de cuidar faz com que os tempos livres diminuarsitfimcao profissional
seja alterada, haja um aumento na sobrecarga émane uma forte
sensacgao de isolamento e frustracao.

A avaliacdo do desgaste emocional dos cuidadareslou existir um
nivel médio de desgaste subjectivo, objectivo, rdtescdes e crescimento
pessoal. Por sua vez, o crescimento pessoal eiadengelos cuidadores foi
elevado.

No desgaste da relacdo a média dos inquiridos desigaste médio.
Muitos cuidadores sentiam a crianga/adolescenteim gprestavam cuidados
fazia exigéncias de cuidado e de atencdo superamrague necessitavam.
Este resultado faz-nos pensar que podera existar rgiacdo conflituosa
entre o cuidador e a quem prestam o cuidado.

Ao nivel do desgaste objectivo a média da amo#tra-se no nivel
médio. O que significa que a maioria da amostrawenestado negativo que
resulta na interferéncia da prestagéo de cuidanlésmpo livre do cuidador.
Em termos do desgaste subjectivo (que foi onde @stmteve resultados
mais elevados), os cuidadores apresentam um nidibnde desgaste. Este
resultado faz-nos pensar que os cuidadores comegasantir alguma
interferéncia do cuidado que prestam com 0 seu dmar- e as suas
necessidades. Gerir as exigéncias e a responsaleilido cuidado e de
atencdo que as criancas e os adolescentes emtooofun as necessidades
pessoais parece comecar a provocar alguma tensdciomal. Isto pode
acontecer uma vez que o cuidador geralmente éhédaalentro do circulo
familiar e, muitas vezes, a tarefa é assumida deeimainesperada, o que
pode conduzir a um desgaste emocional (Taub &Cfl4).

Apesar da expressdo que o0 desgaste emocional jjutegm dos
cuidadores de criancas e adolescentes com HIVteéegsante verificar o
elevado sentimento de crescimento pessoal quenrexililitos sentem-se
Uteis por poderem melhorar de alguma forma a vigstagd criangas ou
adolescentes, o que acaba por dar um sentido asvislaes. Ao terem uma
boa percepcdo do bem-estar das criancas e jovergpuelecuidam, os
cuidadores sentem-se recompensados pelos invettimesa fazem no acto
de cuidar. Cuidar de outra pessoa pode ser expirida grande sobrecarga,
mas pode ser também associada a aspectos pogitivesdo varios tipos de
satisfacdo (Mayor, Ribeiro & Paul, 2009).

Os cuidadores com doencas cronicas demonstrarampitees
resultados de qualidade de vida, de suporte sedil@ desgaste emocional.
O estado de saude do cuidador é importante, poisositexto de stresse
cronico, poderd haver situacbes de ansiedade, agpmtiobilidade e
depresséo, bem como fendmenos exagerados de pmedoufGeorge &
Solomon, 2004; Tetigelfand, Messinger & Isabell@53). Cuidar de uma

crianca doente ao mesmo tempo que se tem uma déengaa tarefa
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extremamente ardua para muitos cuidadores com BBthanaset al.,
2001). Para Miller e colaboradores (2007) h& ugacho entre a qualidade
da relacdo e as variaveis psicolégicas em cuidadizgacientes com HIV.
Verificaram que a qualidade do relacionamento emitaidador e a crianga
estava significativamente associado com a depressisgaste emocional
do cuidador e com o funcionamento fisico e adesawmedicacdo nos
pacientes.

Nos cuidadores com parentesco biologico havia mgoalidade de
vida e satisfacdo com o suporte social e maioradgsgmocional. Estes séo
cuidadores que também sofrem de doenca crénicaeopgde contribuir
para explicar um maior desgaste emocional. Nossaasoque os cuidadores
sdo pais bioldgicos, também eles com HIV, poderstiexdentimentos de
culpa pela transmissédo do virus, que contribuera paacerbar o desgaste
emocional que sente.

O suporte social dado pela familia é consideradooca principal
fonte de apoio social do individuo (e.g. Hudsorglgt2006; Miller, Bishop,
Herman, & Stein, 2007; Sander, 2007;). Existe ummerd significativo de
investigacdes que confirmam que o suporte da fantéim um efeito
positivo no estado de saude do individuo, tendaadpde de diminuir os
efeitos negativos de factores de stresse (e.g.dBeaa, Kaplan, & James,
1983; Cohen & Syme, 1995). Muitos cuidadores senfialta de alguém
com quem pudessem desabafar e falar da doencarabate, sem estarem
sujeitos ao preconceito dos outros. Talvez essklggma conseguisse ser
solucionado, caso estivesse inserido num grupo ule-sguda onde
pudessem partilhar as suas duvidas e medos e apeendcom as
experiéncias de outros.

Os cuidadores com escolaridade igual ou superiolGano de
escolaridade tém um maior nivel de suporte sddiak maior escolarizacao
pode contribuir para que eles sejam mais activogroeura de informacéo
util, de aconselhamento e até pré-activos na peodarajuda efectiva. Para
Pierin e colaboradores (2004) a escolaridade &amele na assimilacdo de
informacdo e, quanto maior for a capacidade cognitnaior sera a
capacidade dos cuidadores terem acesso a inforrqaedbes possa ser (til.

No caso dos cuidadores com idades iguais ou supgr&n45 anos o
desgaste emocional é superior e apresentam mascimiento pessoal, o
gue é convergente com os estudos de Lemos, GazRadmos (2006), cujos
resultados revelaram que quanto maior for a idadeutiador maior serd o
seu desgaste emocional. Estes aspectos poderdo ligagos com a
experiéncia de vida do cuidador.

Encontrou-se evidéncia empirica que confirma a gremhipGtese
formulada de que a qualidade de vida dos cuidadeees superior se a
satisfacdo com o suporte social for elevada. fdettodas as correlacbes
entre os factores da satisfagdo com o suporte Isec@s dominios da
qualidade de vida terem valores na ordem do .5, guana correlacdo
moderada, confirmam a hipétese acima referida.téraliura encontrada
evidenciou que o suporte social é um importantersecpara 0s que cuidam

de doentes cronicos, podendo predispor melhor kdgda de vida, a partir
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dos bons relacionamentos e ajustamento positiviedi@o sofrimento, com
tendéncia ao optimismo ou positividade (Herek, L&uladdi, 1990).

A Hipédtese 2, ou seja, a satisfacdo com suportielssara inferior se
o desgaste emocional do cuidador for elevado, e¢raosuporte empirico
parcial. Apenas nao foi confirmada na subescalarelscimento pessoal, o
gue faz sentido na medida em que a satisfacdo cenparte social deve
contribuir para um maior crescimento. Ou seja, veasas subescalas de
desgaste quanto maior for a satisfacdo com o sugodial menor sera o
desgaste. Enquanto que no crescimento pessoalgioetera directamente
proporcional. O facto de o cuidador se sentir zaedld a cuidar da
crianca/adolescente, pode aumentar a sua percefEdgue € apoiado
socialmente.

Schoeder e Remer (2007) ao estudarem o papel dotsigocial no
desgaste emocional de cuidadores de criangas codno8ia de Tourette,
verificaram que a percepcdo do suporte social,adeiddo cuidador e a
severidade dos sintomas do paciente explicavamrianeéa no desgaste
emocional dos cuidadores. Para além disso, a pgroego suporte social
moderava parcialmente o desgaste emocional doadnriels e a severidade
dos sintomas do paciente. Segundo Monteiro e cadbeoes (2002), ha
evidéncias de que existe uma associagao positiva anauséncia, baixos
niveis de apoio social e consequéncias negativapodto de vistas da
adaptacao psicolégica.

O desgaste emocional é um sentimento experimentado,
principalmente pelo cuidador, ao realizar uma gadea actividades
potencialmente geradoras de stress e efeitos negdtiuzardo, et al, 2006).
A dificuldade do cuidar ndo est4 somente na regflzalas tarefas em si,
mas também na dedicacdo necessaria para satisfazeecessidades do
outro, em detrimento das suas proprias necessiq&desnetti & Ferreira,
2008). Por essa razéo, tanto a sobrecarga come@tamistress sdo factores
gue provavelmente influenciam na qualidade de dadauidador.

Encontrou-se, igualmente, evidéncia empirica queporsa,
parcialmente, a Hipotese 3 do estudo, isto é, gadts emocional sera
inferior quando a qualidade de vida é elevada, ceepode constatar pelas
correlacdes negativas que existe entre a qualidadeida e o desgaste
emocional. Apenas o crescimento pessoal correladmmom os dominios
da qualidade de vida é que ira crescer a medidelggeaumentam, o que se
pode verificar pelas correla¢des positivas querttée eeles. Este facto pode
ser explicado uma vez que o crescimento pessoalaado de forma
positiva podera crescer, mesmo que seja pouc@mantte com a qualidade
de vida.

Segundo Paul (1997), as pessoas que prestam csidafioniliares
durante longos periodos, como acontece na maide phrs casos de
familiares de doentes dependentes, frequentemeoitens alteracdes
adversas em varias e importantes areas da sua alideacdes na vida
familiar e social, problemas econémicos e labora@saco e desgaste
prolongados, ao nivel fisico e psiquico.

Um estudo de Carod-Artal e colaboradores (196@)e o desgaste
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emocional dos cuidadores de doentes com AVC, umapids o AVC,
42% destes evidenciaram desgaste emocional e 58¢bsbaiveis de
qualidade de vida, independentemente das incapesddo género e do
estado psiquico dos doentes. Neste estudo, refeqews as variaveis
significativamente associadas a baixa qualidadeidi®e dos prestadores
séo as incapacidades, desgaste emocional e asipoesdoente.

No caso das doengas com natureza cronica, o cuidaidmetido ao
efeito prolongado de eventos stressores envolvid@xperiéncia quotidiana
de cuidar do paciente, o que pode afectar a prépide mental (Awad &
Voruganti, 2008; Rammohan, Rao, & Subbakrishna2?00

Ao tomar contacto com estes cuidadores foi possigdficar que
guase todos tinham receio das consequéncias querigood advir da
descoberta da doenga das criangas e jovens peledrigocial e familiar
Receavam algum tipo de discriminacdo (e.g., 0S p@ds outras
criancas/adolescentes ndo os quererem nas esamasng] seus filhos
frequentam), serem isolados dos outros, usaremreemspmesmos talheres
e loigcas, entre muitos outros que foram descritosrde o tempo que foi
passado com os inquiridos. Grande parte dos cuidadpie tinham doencas
cronicas, nomeadamente HIV, eram domésticas qbe tomo principal
objectivo de vida cuidar das criancas e dos adetgss que tinham ao seu
cargo. Em particular, os cuidadores que eram galédicos das criancas
infectadas manifestaram fortes sentimentos de @dp&erem transmitido o
virus para o(s) filho(s) e para o companheiro, doara o caso.

VI - Conclusdes

E importante salientar que os cuidadores de crsacga doencas
cronicas experienciam niveis de strestevados. Os cuidados prestados
(acompanhamentos aos tratamentos e consultas, edicagdo, etc.) a
criancas com diagndéstico de HIV implicam, muitages para o cuidador
(Monteiro, Matos & Coelho, 2002). Uma diminuicdosdiempos livres,
alteracBes na sua situacdo profissional, uma satyzdinanceira e uma
vivéncia de culpa (que sera maior se for esse dardgue tenha transmitido
0 virus a crianca, caso seja méae) e sensacaoldmédo (Wallander, Pitt
& Mellins, 1990). Assim, estes cuidadores terdo rigto elevado de
desenvolver perturbacdes ao nivel da sua saludealngeedb seu bem-estar
psicologico (Monteiro, Matos & Coelho, 2002).

O presente estudo teve como intuito contribuir panza melhor
compreenséo das necessidades dos cuidadores nigaadolescentes com
HIV, nomeadamente ao nivel da qualidade de vidaledgaste emocional e
da satisfacdo com o suporte social. Em Portugamléo recentemente se
comecou a valorizar o bem-estar dos cuidadoresidsyasdo que, entre
outros, este é também um factor importante quaadtdissute a promogéao
do bem-estar de criancas e jovens com HIV.

Sao de mencionar algumas limitacbes que o estudesemga. O
namero reduzido da amostra invalida qualquer génacdo de resultados.
A discrepancia entre o numero de sujeitos do seagruiino (apenas 3) e do
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sexo feminino, pode ter condicionado os resultadeifectindo eles uma
percepgdo de qualidade de vida, de desgaste erabeiate suporte social
de cuidadores femininos. O que revelariam os da#osa amostra fosse
maior e a variavel sexo fosse controlada?

A investigacdo aqui descrita mais ndo é do que (gtude
exploratério. Outros estudos serdo necessarios rgpkguem 0 noOsSso
objectivo numa amostra maior e que explorem owaagveis tais como as
estratégias deopinge de confronto, o stresse e a ansiedade dos ouétad
de criancas e adolescentes com HIV. Também sddeegsante que, neste
ambito, os estudos procurassem relacionar varifigaas ao cuidador com
variaveis relacionadas com a pessoa a quem presidados.

N&o obstante as limitacbes apontadas, os resultadosntrados
constituem pistas vélidas que reforcam a imporéadei investigar sobre as
necessidades e o bem-estar dos cuidadores deasiangvens com HIV, e
de as considerar quando se planeiam intervencdasmadhorar o bem-estar
destas criancgas e jovens.
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Anexo |- Pedido de autorizacé@o



Anexo II- Consentimento



Exmo(a)
No ambito da tese de Mestrado Integrado em Pgeglada

Faculdade de Psicologia e de Ciéncias da Educagddniversidade de
Coimbra, esta a ser realizado na consulta de dseimfacciosas do
Hospital Pediatrico de Coimbra um estudo que pdeteavaliar a
qualidade de vida, o desgaste emocional e a sgitsfaom 0 suporte
social de cuidadores de criangcas e jovens que aantr 0 virus da
Imunodeficiéncia Humana (VIH) por transmissdo maerdurante a
gravidez. Neste sentido, vimos solicitar a suar&a#gao para participar
neste estudo em que lhes serdo aplicadas alguroeaspde avaliacéo
psicologica. O anonimato e a confidencialidade despostas seréao
assegurados e os resultados obtidos serdo exchesita tratados para
fins de investigacao.

Grata desde j& pela colaboracgéo prestada, colecaendispor para
possiveis esclarecimentos.

Com os melhores cumprimentos,

(Lorena Domingues)

Eu,

declaro ter consciéncia dos objectivos e procedioseno estudo sobre a
gualidade de vida, o desgaste emocional e a sgisfaom 0 suporte
social em cuidadores de criancas e adolescentesvédnbem como do

meu papel enquanto participante neste estudo.

Coimbra, de de 2010

Assinatura:




Anexo Il — Ficha de identificagéo



Ficha de Identificacéo

Em relacéo a crianga:

Nome:

Data de nascimento:

Sexo:

Problema de Saude além do HIV:

Ano de escolaridade:

Ano do diagnéstico:

Numero de vezes que foi internado:

NUmero de irméos:

Residéncia:

Conhecimento do seu estado de satdel tim

Se sim, h4 quanto tempo?

ET

Em relag&o ao cuidador:

Nome:

Data de nascimento:

Sexo:

Estado civil:

Problemas de salde do cuidador:

Profissao:

Habilitacdes literarias:

Grau de parentesco com a crianga:

Numero de filhos:

NUmeros de membros da familia com HIV:

Constituicdo do agregado familiar:

Residéncia:







Anexo IV - Tabelas com as comparagbes ndo estatisti camente significativas dos

subgrupos



Quadro 1. Minimo, maximo, média e desvio-padrao dos

os cuidadores com 44 anos ou menos (n=11)

dominios do WHOQOL-Bref para

Minimo Maximo Média Desvio-padréao
Fisico 35,71 96,43 61,69 24,069
Psicolégico 25,00 91,67 64,02 20,350
Relagdes sociais 25,00 100,00 66,67 24,721
Ambiente 34,38 96,88 57,67 18,134
Qualidade de vida geral 12,50 75,00 46,59 24,425

Quadro 2. Minimo, maximo, média e desvio-padrao dos

os cuidadores com 45 anos ou mais (n=9)

dominios do WHOQOL-Bref para

Minimo Maximo Média Desvio-padrdo
Fisico 21,43 96,43 69,44 22,946
Psicolégico 16,67 100,00 71,76 24,719
Relagdes sociais 16,67 91,67 62,04 24,689
Ambiente 18,75 90,62 63,20 22,631
Qualidade de vida geral 0,00 87,50 59,72 29,829

Quadro 3. Grau de significancia através do teste Ma  nn-Whitney do WHOQOL-Bref entre

cuidadores com 44 anos ou menos e cuidadores com 45

anos ou mais (n=20)

Mann-W hitney Significancia
Fisico 40,00 0,503
Psicolégico 36,50 0,331
Relag@es sociais 48,00 0,941
Ambiente 37,50 0,370
Qualidade de vida geral 33,00 0,230




Quadro 4. Minimo, maximo, média e desvio-padrao dos dominios do WHOQOL-Bref para

os cuidadores com escolaridade inferior ou igual ao 9%no (n=11)
Minimo Maximo Média Desvio-padréao
Fisico 21,43 96,43 56,17 24,016
Psicol6gico 16,67 100,00 62,88 24,823
Relagdes sociais 16,67 91,67 56,82 26,304
Ambiente 18,75 90,62 54,26 20,930
Qualidade de vida geral 0,00 87,50 42,05 29,724

Quadro 5. Minimo, maximo, média e desvio-padrao dos dominios do WHOQOL-Bref para

os cuidadores com escolaridade igual ou superior ao 10°ano (n=9)
Minimo Maximo Média Desvio-padrdo
Fisico 42,86 96,43 75,19 17,857
Psicolégico 33,33 91,67 73,15 18,175
Relagdes sociais 41,67 100,00 74,07 18,373
Ambiente 40,60 96,88 67,36 16,981
Qualidade de vida geral 37,50 87,50 65,28 17,430

Quadro 6. Grau de significancia através do teste Ma  nn-Whitney do WHOQOL-Bref entre
cuidadores com escolaridade igual ou inferior ao 9° ano e cuidadores com escolaridade

igual ou superior ao 10°ano (n=20)

Mann-W hitney Significancia
Fisico 26,50 0,080
Psicolégico 34,50 0,261
Relag@es sociais 30,00 0,152
Ambiente 31,50 0,175

Qualidade de vida geral 26,50 0,080




Quadro 7. Minimo, maximo, média e desvio-padrao dos dominios do WHOQOL-Bref para

os cuidadores sem companheiro (n=9)

Minimo Maximo Média Desvio-padréao
Fisico 35,71 92,86 68,65 19,787
Psicolégico 50,00 100,00 71,30 15,231
Relagdes sociais 16,67 91,67 57,41 24,454
Ambiente 40,62 84,38 59,38 15,068
Qualidade de vida geral 12,50 87,50 51,39 25,345

Quadro 8. Minimo, maximo, média e desvio-padrao dos dominios do WHOQOL-Bref para

os cuidadores a viver com companheiro (n=11)

Minimo Maximo Média Desvio-padrdo
Fisico 21,43 96,43 62,34 26,408
Psicolégico 16,67 91,67 64,39 26,898
Relagdes sociais 25,00 100,00 70,45 23,382
Ambiente 18,75 96,88 60,80 23,892
Qualidade de vida geral 0,00 87,50 53,41 29,628

Quadro 9. Grau de significancia através do teste Ma  nn-Whitney do WHOQOL-Bref entre

cuidadores com companheiro e sem companheiro (n=20)

Mann-Whitney Significancia
Fisico 42,50 0,603
Psicolégico 49,00 0,968
Relag@es sociais 34,50 0,261
Ambiente 45,00 0,766

Qualidade de vida geral 43,50 0,656




Quadro 10. Minimo, méaximo, média e desvio-padrdo do s dominios do WHOQOL-Bref

para os cuidadores com doenca crénica ha 9 anos ou menos (n=5)

Minimo Maximo Média Desvio-padrdo
Fisico 35,71 96,43 72,14 26,893
Psicolégico 50,00 87,50 71,67 14,252
Relagdes sociais 25,00 100,00 60,00 28,504
Ambiente 43,75 96,88 68,13 24,145
Qualidade de vida geral 12,50 87,50 45,00 30,104

Quadro 11. Minimo, méaximo, média e desvio-padrdo do s dominios do WHOQOL-Bref

para os cuidadores com doenca crénica ha 10 anos ou mais (n=8)

Minimo Maximo Média Desvio-padrédo
Fisico 21,43 75,00 48,21 18,410
Psicolégico 16,67 83,33 53,65 25,241
Relagdes sociais 16,67 91,67 58,33 28,522
Ambiente 18,75 68,75 47,27 17,314
Qualidade de vida geral 0,00 75,00 39,06 27,089

Quadro 12. Grau de significancia através do teste M ann-Whitney do WHOQOL-Bref entre
cuidadores com doenga crénica ha 10 anos ou mais e cuidadores com doenca crénica

h&a 9 anos ou menos (n=13)

Mann-Whitney Significancia
Fisico 8,50 0,093
Psicolégico 11,00 0,222
Relag@es sociais 19,00 0,943
Ambiente 10,00 0,171

Qualidade de vida geral 18,00 0,833




Quadro 13. Minimo, méaximo, média e desvio-padrdo do s dominios do WHOQOL-Bref

para os cuidadores activos profissionalmente (n=11)

Minimo Maximo Média Desvio-padréao
Fisico 35,71 96,43 69,16 20,842
Psicolégico 25,00 100,00 72,73 20,780
Relagdes sociais 16,67 100,00 72,73 23,301
Ambiente 34,38 96,88 64,77 19,520
Qualidade de vida geral 12,50 87,50 57,95 25,170

Quadro 14. Minimo, méaximo, média e desvio-padrdo do s dominios do WHOQOL-Bref

para os cuidadores inactivos profissionalmente (n=9 )

Minimo Maximo Média Desvio-padrdo
Fisico 21,43 96,43 60,32 26,393
Psicolégico 16,67 87,50 61,11 23,292
Relagdes sociais 25,00 91,67 54,63 22,481
Ambiente 18,75 90,62 54,51 20,017
Qualidade de vida geral 0,00 87,50 45,83 29,315

Quadro 15. Grau de significancia através do teste M ann-Whitney do WHOQOL-Bref entre

cuidadores activos profissionalmente e cuidadores i nactivos (n=20)
Mann-W hitney Significancia
Fisico 40,50 0,503
Psicolégico 35,00 0,295
Relag@es sociais 26,50 0,080
Ambiente 36,00 0,331

Qualidade de vida geral 36,00 0,331




Quadro 16. Minimo, maximo, média e desvio-padrdo do s dominios do WHOQOL-Bref

para os cuidadores do sexo feminino (n=17)

Minimo Maximo Média Desvio-padréao
Fisico 21,43 96,43 64,50 23,162
Psicolégico 16,67 91,67 66,91 19,458
Relagdes sociais 16,67 100,00 62,75 25,193
Ambiente 18,75 96,88 59,01 19,069
Qualidade de vida geral 00,00 87,50 51,48 25,725

Quadro 17. Minimo, méaximo, média e desvio-padrdo do s dominios do WHOQOL-Bref

para os cuidadores do sexo masculino (n=3)

Minimo Maximo Média Desvio-padrdo
Fisico 35,71 85,71 69,05 28,868
Psicolégico 25,00 100,00 70,83 40,182
Relagdes sociais 58,33 91,67 75,00 16,667
Ambiente 34,38 84,38 66,67 28,009
Qualidade de vida geral 12,50 87,50 58,33 40,182

Quadro 18. Grau de significancia através do teste M ann-Whitney do WHOQOL-Bref entre

cuidadores do sexo feminino e cuidadores do sexo ma sculino (n=20)

Mann-Whitney Significancia
Fisico 23,50 0,832
Psicolégico 17,50 0,395
Relag@es sociais 19,00 0,485
Ambiente 20,00 0,560

Qualidade de vida geral 19,50 0,518




Quadro 19. Minimos, maximos, médias e desvios-padra

para os cuidadores de criancas com idades iguais ou

0 dos dominios do WHOQOL-Bref

inferiores a 11 anos (n=11)

Minimo Maximo Média Desvio-padrédo
Fisico 35,71 96,43 71,43 22,980
Psicolégico 33,33 91,67 71,59 17,462
Relagdes sociais 16,67 100,00 60,61 26,377
Ambiente 40,62 96,88 62,78 19,438
Qualidade de vida geral 12,50 87,50 52,27 25,506

Quadro 20. Minimos, méaximos, médias e desvios-padra

para os cuidadores de jovens com idades iguais ou s

0 dos dominios do WHOQOL-Bref

uperiores a 12 anos (n=9)

Minimo Maximo Média Desvio-padrdo
Fisico 21,43 85,71 71,43 22,548
Psicolégico 16,67 100,00 71,59 27,083
Relagdes sociais 25,00 91,67 60,61 21,651
Ambiente 18,75 84,38 62,78 21,182
Qualidade de vida geral 00,00 87,50 52,78 30,477

Quadro 21. Grau de significancia através do teste M

ann-Whitney do WHOQOL-Bref entre

cuidadores de criangas com idades iguais ou inferio

res a 11 anos e cuidadores de

jovens com idades iguais ou superiores a 12 anos (n  =20)
Mann-Whitney Significancia
Fisico 31,50 0,170
Psicolégico 38,50 0,402
Relag@es sociais 42,00 0,563
Ambiente 44,50 0,704
Qualidade de vida geral 47,50 0,877




Quadro 22. Minimos, maximos, médias e desvios-padra

cuidadores com 44 anos ou menos (n=11)

o dos factores do ESSS para os

Minimo Maximo Média Desvio-padréao
Satisfa¢cdo com os amigos 9,00 24,00 16,64 5,163
Intimidade 7,00 18,00 11,91 3,700
Satisfagdo com a familia 3,00 15,00 11,00 3,606
Actividades sociais 3,00 14,00 8,45 3,357
Escala total 30,00 71,00 48,00 11,198

Quadro 23. Minimos, maximos, médias e desvios-padrad

cuidadores com 45 anos ou mais (n=9)

o dos factores do ESSS para os

Minimo Maximo Média Desvio-padrdo
Satisfa¢cdo com os amigos 6,00 25,00 17,67 7,450
Intimidade 4,00 20,00 12,89 5,555
Satisfagdo com a familia 6,00 15,00 11,67 3,600
Actividades sociais 3,00 15,00 9,89 4,314
Escala total 31,00 75,00 52,11 17,892

Quadro 24. Grau de significancia através do teste M

cuidadores com 44 anos ou menos e cuidadores com 45

ann-Whitney do ESSS entre

anos ou mais (n=20)

Mann-Whitney Significancia
Satisfacdo com os amigos 41,00 0,552
Intimidade 38,00 0,412
Satisfacdo com a familia 44,00 0,710
Actividades sociais 40,00 0,503
Escala total 44,50 0,710




Quadro 25. Minimos, maximos, médias e desvios-padra

cuidadores sem companheiro (n=9)

o dos factores do ESSS para os

Minimo Maximo Média Desvio-padréao
Satisfa¢cdo com os amigos 9,00 25,00 17,00 5,568
Intimidade 7,00 20,00 12,56 4,773
Satisfagdo com a familia 6,00 15,00 11,78 3,346
Actividades sociais 3,00 15,00 8,33 4,031
Escala total 30,00 75,00 49,67 15,166

Quadro 26. Minimos, maximos, médias e desvios-padrad

cuidadores a viver com companheiro (n=11)

o dos factores do ESSS para os

Minimo Maximo Média Desvio-padrdo
Satisfa¢cdo com os amigos 6,00 25,00 17,18 6,838
Intimidade 4,00 18,00 12,18 4,535
Satisfagdo com a familia 3,00 15,00 10,91 3,807
Actividades sociais 4,00 15,00 9,73 3,636
Escala total 31,00 73,00 50,00 14,346

Quadro 27. Grau de significancia através do teste M

cuidadores com companheiro e sem companheiro (n=20)

ann-Whitney do ESSS entre

Mann-Whitney Significancia
Satisfacdo com os amigos 48,50 0,941
Intimidade 46,00 0,824
Satisfacdo com a familia 44,00 0,710
Actividades sociais 40,50 0,503
Escala total 49,50 0,968




Quadro 28. Minimos, maximos, médias e desvios-padrd o dos factores do ESSS para os

cuidadores com doenca crénica ha 9 anos ou menos (n =5)
Minimo Maximo Média Desvio-padrdo
Satisfa¢cdo com os amigos 9,00 25,00 18,80 6,723
Intimidade 7,00 18,00 12,00 4,062
Satisfagdo com a familia 11,00 15,00 12,60 1,516
Actividades sociais 3,00 14,00 10,20 4,550
Escala total 30,00 71,00 53,60 15,726

Quadro 29. Minimos, maximos, médias e desvios-padrd o dos factores do ESSS para os

cuidadores com doenga crénica ha 10 anos ou mais (n~ =8)
Minimo Maximo Média Desvio-padrédo
Satisfa¢cdo com os amigos 6,00 22,00 14,13 6,175
Intimidade 4,00 12,00 9,00 2,878
Satisfagdo com a familia 3,00 15,00 10,25 4,132
Actividades sociais 4,00 11,00 7,25 2,252
Escala total 31,00 52,00 40,63 7,482

Quadro 30. Grau de significancia através do teste M  ann-Whitney do ESSS entre
cuidadores com doenga crénica ha 10 anos ou mais e cuidadores com doenca crénica

h&a 9 anos ou menos (n=13)

Mann-W hitney Significancia
Satisfagdo com os amigos 11,50 0,222
Intimidade 11,00 0,222
Satisfacdo com a familia 15,00 0,524
Actividades sociais 10,00 0,171

Escala total 9,00 0,127




Quadro 31. Minimos, maximos, médias e desvios-padrd o dos factores do ESSS para os

cuidadores activos profissionalmente (n=11)

Minimo Maximo Média Desvio-padréao
Satisfa¢cdo com os amigos 10,00 25,00 18,64 5,644
Intimidade 7,00 20,00 14,18 4,771
Satisfagdo com a familia 6,00 15,00 10,91 3,646
Actividades sociais 3,00 15,00 9,55 4,228
Escala total 31,00 75,00 53,27 15,969

Quadro 32. Minimos, maximos, médias e desvios-padrd o dos factores do ESSS para os
cuidadores inactivos profissionalmente (n=9)

Minimo Maximo Média Desvio-padrdo
Satisfa¢cdo com os amigos 6,00 25,00 15,22 6,515
Intimidade 4,00 13,00 10,11 3,140
Satisfagdo com a familia 3,00 15,00 11,78 3,563
Actividades sociais 3,00 14,00 8,56 3,321
Escala total 30,00 64,00 45,67 11,522

Quadro 33. Grau de significancia através do teste M  ann-Whitney do ESSS entre

cuidadores activos profissionalmente e cuidadores i nactivos (n=20)
Mann-Whitney Significancia
Satisfacdo com os amigos 35,00 0,295
Intimidade 24,50 0,056
Satisfacdo com a familia 44,50 0,710
Actividades sociais 42,00 0,603

Escala total 36,00 0,331




Quadro 34. Minimos, maximos, médias e desvios-padrd o dos factores do ESSS para os
cuidadores do sexo feminino (n=17)

Minimo Maximo Média Desvio-padréao
Satisfa¢cdo com os amigos 06,00 25,00 16,29 6,243
Intimidade 4,00 18,00 11,76 3,849
Satisfagdo com a familia 3,00 15,00 10,94 3,699
Actividades sociais 3,00 15,00 8,65 3,741
Escala total 30,00 73,00 47,65 13,481

Quadro 35. Minimos, maximos, médias e desvios-padrd o dos factores do ESSS para os
cuidadores do sexo masculino (n=3)

Minimo Maximo Média Desvio-padrdo
Satisfa¢cdo com os amigos 19,00 25,00 21,67 3,055
Intimidade 7,00 20,00 15,67 7,506
Satisfagdo com a familia 12,00 15,00 13,33 1,528
Actividades sociais 8,00 15,00 11,67 3,512
Escala total 46,00 75,00 62,33 14,844

Quadro 36. Grau de significancia através do teste M  ann-Whitney do ESSS entre

cuidadores do sexo feminino e cuidadores do sexo ma sculino (n=20)

Mann-Whitney Significancia
Satisfacdo com os amigos 14,00 0,222
Intimidade 15,50 0,287
Satisfacdo com a familia 16,00 0,307
Actividades sociais 13,50 0,201

Escala total 11,00 0,125




Quadro 37. Minimos, maximos, médias e desvios-padrad

cuidadores de criangas com idades iguais ou inferio

res a 11 anos (n=11)

o dos factores do ESSS para os

Minimo Maximo Média Desvio-padrédo
Satisfagdo com os amigos 9,00 25,00 16,91 6,534
Intimidade 7,00 18,00 12,82 3,601
Satisfagcdo com a familia 6,00 15,00 11,73 2,901
Actividades sociais 3,00 15,00 9,64 3,880
Escala total 30,00 73,00 51,09 15,050

Quadro 38. Minimos, maximos, médias e desvios-padra

cuidadores de criangas com idades iguais ou superio

res a 12 anos (n=9)

o dos factores do ESSS para os

Minimo Maximo Média Desvio-padrdo
Satisfa¢cdo com os amigos 6,00 25,00 17,33 6,000
Intimidade 4,00 20,00 11,78 5,630
Satisfagcdo com a familia 3,00 15,00 10,78 4,324
Actividades sociais 3,00 15,00 08,44 3,779
Escala total 31,00 75,00 48,33 14,125

Quadro 39. Grau de significancia através do teste M

cuidadores de criangas com idades iguais ou inferio

ann-Whitney do ESSS entre

res a 11 anos e cuidadores de

criangas com idades iguais ou superiores a 12 anos (n=20)
Mann-W hitney Significancia
Satisfacdo com os amigos 48,00 0,909
Intimidade 44,00 0,674
Satisfacdo com a familia 48,50 0,938
Actividades sociais 39,00 0,422
Escala total 44,00 0,676




Quadro 40. Minimos, maximos, médias e desvios-padrd o das escalas do EDCF para os

cuidadores com escolaridade inferior ou igual ao 9°  ano (n=11)

Minimo Maximo Média Desvio-padrédo
Desgaste da relacédo 5,00 20,00 9,27 5,587
Desgaste objectivo 7,00 27,00 16,55 7,285
Desgaste subjectivo 8,00 24,00 16,64 6,201
Crescimento pessoal 14,00 30,00 26,36 4,905

Quadro 41. Minimos, maximos, médias e desvios-padrd o das escalas EDCF para os
cuidadores com escolaridade igual ou superiorao 10  °ano (n=9)

Minimo Maximo Média Desvio-padrédo
Desgaste da relacéo 5,00 18,00 11,11 5,477
Desgaste objectivo 6,00 24,00 15,78 7,091
Desgaste subjectivo 5,00 22,00 12,56 7,396
Crescimento pessoal 8,00 26,00 20,33 4,859

Quadro 42. Grau de significancia através do teste M  ann-Whitney do EDCF entre
cuidadores com escolaridade igual ou inferior ao 9° ano e cuidadores com escolaridade
igual ou superior ao 10°ano (n=20)

Mann-W hitney Significancia
Desgaste da relagéo 35,50 0,295
Desgaste objectivo 43,50 0,656
Desgaste subjectivo 29,00 0,131

Crescimento pessoal 31,00 0,175




Quadro 43. Minimos, maximos, médias e desvios-padra

cuidadores sem companheiro (n=9)

o das escalas do EDCF para os

Minimo Maximo Média Desvio-padréao
Desgaste da relacédo 5,00 20,00 10,00 3,516
Desgaste objectivo 6,00 27,00 17,22 8,059
Desgaste subjectivo 5,00 24,00 14,67 6,964
Crescimento pessoal 18,00 30,00 24,11 3,516

Quadro 44. Minimos, maximos, médias e desvios-padra

cuidadores a viver com companheiro (n=11)

o das escalas do EDCF para os

Minimo Maximo Média Desvio-padrédo
Desgaste da relacéo 5,00 18,00 10,18 5,437
Desgaste objectivo 6,00 24,00 15,36 6,592
Desgaste subjectivo 5,00 24,00 14,91 6,935
Crescimento pessoal 5,00 29,00 20,27 5,951

Quadro 45. Grau de significAncia através do teste M

cuidadores com companheiro e sem companheiro (n=20)

ann-Whitney do EDCF entre

Mann-Whitney Significancia
Desgaste da relagéo 45,50 0,766
Desgaste objectivo 39,00 0,456
Desgaste subjectivo 47,00 0,882
Crescimento pessoal 29,00 0,131




Quadro 46. Minimos, maximos, médias e desvios-padrd o das escalas do EDCF para os

cuidadores com doenca crénica ha 9 anos ou menos (n =5)
Minimo Maximo Média Desvio-padrdo
Desgaste da relacédo 5,00 15,00 8,60 4,336
Desgaste objectivo 7,00 27,00 17,60 7,797
Desgaste subjectivo 9,00 21,00 16,00 4,848
Crescimento pessoal 18,00 25,00 21,60 3,362

Quadro 47. Minimos, maximos, médias e desvios-padrd o das escalas do EDCF para os
cuidadores com doenga cronica ha 10 anos ou mais (N~ =8)

Minimo Maximo Média Desvio-padrédo
Desgaste da relacéo 5,00 20,00 12,63 7,050
Desgaste objectivo 7,00 25,00 19,25 5,263
Desgaste subjectivo 10,00 24,00 19,63 6,159
Crescimento pessoal 8,00 29,00 21,63 6,346

Quadro 48. Grau de significancia através do teste M  ann-Whitney do EDCF entre
cuidadores com doenga crénica ha 10 anos ou mais e cuidadores com doenca crénica

ha 9 anos ou menos (n=13)

Mann-W hitney Significancia
Desgaste da relagéo 12,00 0,284
Desgaste objectivo 17,00 0,724
Desgaste subjectivo 10,00 0,171

Crescimento pessoal 17,00 0,724




Quadro 49. Minimos, maximos, médias e desvios-padrd o das escalas do EDCF para os

cuidadores activos profissionalmente (n=11)

Minimo Maximo Média Desvio-padréao
Desgaste da relacédo 5,00 20,00 10,64 5,163
Desgaste objectivo 6,00 25,00 16,27 6,620
Desgaste subjectivo 5,00 24,00 13,91 7,120
Crescimento pessoal 14,00 30,00 22,45 4,547

Quadro 50. Minimos, méximos, médias e desvios-padrd o das escalas do EDCF para os
cuidadores inactivos profissionalmente (n=9)

Minimo Maximo Média Desvio-padrédo
Desgaste da relacéo 5,00 18,00 9,44 5,525
Desgaste objectivo 6,00 27,00 16,11 8,162
Desgaste subjectivo 6,00 14,00 15,89 6,547
Crescimento pessoal 8,00 29,00 21,44 6,267

Quadro 51. Grau de significAncia através do teste M  ann-Whitney do EDCF entre

cuidadores activos profissionalmente e cuidadores i nactivos (n=20)
Mann-Whitney Significancia
Desgaste da relagéo 43,50 0,656
Desgaste objectivo 49,50 0,968
Desgaste subjectivo 39,50 0,456

Crescimento pessoal 47,50 0,882




Quadro 52. Minimos, méximos, médias e desvios-padrd o das escalas do EDCF para os
cuidadores do sexo feminino (n=17)

Minimo Maximo Média Desvio-padrédo
Desgaste da relacéo 5,00 20,00 10,18 5,491
Desgaste objectivo 6,00 27,00 16,82 7,265
Desgaste subjectivo 5,00 24,00 15,24 6,320
Crescimento pessoal 8,00 29,00 21,76 4,880

Quadro 53. Minimos, méximos, médias e desvios-padrd o das escalas do EDCF para os
cuidadores do sexo masculino (n=3)

Minimo Maximo Média Desvio-padrdo
Desgaste da relacé@o 5,00 13,00 9,67 4,163
Desgaste objectivo 8,00 20,00 12,67 6,429
Desgaste subjectivo 5,00 24,00 12,33 10,214
Crescimento pessoal 14,00 30,00 23,33 8,327

Quadro 54. Grau de significAncia através do teste M ann-Whitney do EDCF entre

cuidadores do sexo feminino e cuidadores masculino (n=20)

Mann-W hitney SignificAncia
Desgaste da relagéo 24,50 0,914
Desgaste objectivo 18,00 0,427
Desgaste subjectivo 19,00 0,490

Crescimento pessoal 18,00 0,425




Quadro 55. Minimos, maximos, médias e desvios-padrd o das escalas do EDCF para os

cuidadores de criangas com idade igual ou inferior a 11 anos (n=11)

Minimo Maximo Média Desvio-padrédo
Desgaste da relacédo 5,00 20,00 10,55 6,056
Desgaste objectivo 6,00 27,00 17,09 7,905
Desgaste subjectivo 5,00 22,00 14,82 6,524
Crescimento pessoal 8,00 25,00 20,64 5,025

Quadro 56. Minimos, méximos, médias e desvios-padrd o das escalas do EDCF para os
cuidadores de jovens com idade igual ou superior a 12 anos de idade (n=9)

Minimo Maximo Média Desvio-padrédo
Desgaste da relacéo 5,00 17,00 9,56 4,275
Desgaste objectivo 7,00 24,00 15,11 6,392
Desgaste subjectivo 5,00 24,00 14,78 7,446
Crescimento pessoal 14,00 30,00 23,67 5,339

Quadro 57. Grau de significAncia através do teste M  ann-Whitney do EDCF entre
cuidadores de criangas com idade igual ou inferior a 11 anos e cuidadores de jovens

com idade igual ou superior a 12 anos de idade (n=2  0)

Mann-W hitney Significancia
Desgaste da relagéo 45,00 0,728
Desgaste objectivo 43,00 0,621
Desgaste subjectivo 46,50 0,819

Crescimento pessoal 32,00 0,182




