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ESTUDO DE ADAPTACAO DA ESCALA DE
QUALIDADE DE VIDA DO FAMILIAR/CUIDADOR
DO DOENTE ONCOLOGICO (CQOLC)

Célia Santos*, José Luis Pais Ribeiro**, Carlos Lopes***

RESUMO

O presente estudo teve como objectivo pro-
ceder a adaptacéo cultural do Caregiver
Quiality of Life Index — Cancer (CQOLC) para
o idioma e cultura portuguesas. O CQOLC foi
desenvolvido por Weitzner e seus colaborado-
res (1999) com o objectivo de avaliar as impli-
cacdes fisicas e psicossociais consequentes a do-
enca oncoldgica de um familiar e suas reper-
cussBes na qualidade de vida.

Apbs a sua traducéo e adaptagdo, 0 ques-
tionario foi aplicado a uma amostra de 272
familiares de pessoas com patologia oncol6gi-
ca de diferentes localizagdes anatémicas, re-
centemente diagnosticado (tempo de diagnds-
tico igual ou inferior a 3 meses). Tendo por
base a Andlise dos Componentes Principais e
a sua aceitabilidade pelos respondentes, a es-
trutura da escala foi alterada, sendo criadas
sub-escalas diferentes das originais. Foram
estudadas as suas caracteristicas psicométri-
cas, concluindo ser uma escala fiavel, valida e
sensivel. O CQOLC constitui um instrumento
independente e especifico, indicado para ava-
liar, em especial, as implicagBes emocionais da
doenca oncolégica nos seus familiares/
cuidadores.

Sugere-se a necessidade de outros estudos
de validagao da escala CQOLC, especialmente
de perfil longitudinal e que abordem as fases
mais avancadas da patologia oncoldgica, bem
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como a possibilidade de inclus&o de itens para
estudo das implicagdes fisicas do cuidado.

Palavras-chave: Qualidade de vida; do-
ente oncoldgico; CQOLC.

INTRODUCAO

A doenca oncoldgica constitui uma experi-
éncia lesiva para o bem-estar e qualidade de
vida, produzindo uma série de ameagcas néo so
para o doente, mas afectando também e de for-
ma significativa toda a familia®?®. A doenca on-
coldgica produz multiplos desafios e danos ao
ndcleo familiar, causando altera¢es na sua
identidade e papéis, com grande impacto no fun-
cionamento diario e saide®.

A literatura da Gltima década sugere que 0s
familiares e cuidadores do doente oncolégico
experimentam com frequéncia, ansiedade, de-
pressdo, sintomas psicossomaticos, restricdo de
papeis e actividades bem como alteracdes na
salde fisica?3®, Segundo Blanchard e seus co-
laboradores®™, as principais preocupaces ligadas
com o cuidado ao familiar doente sdo o medo do
diagnostico da doenca e sua progressao, lidarem
e darem suporte as perturbacGes emocionais do
doente, e gerirem as rotinas diarias da familia.

No entanto, a qualidade de vida do familiar
e/ou cuidador da pessoa com cancro tem sido
pouco estudada®?. Encontram-se poucos traba-
Ihos que abordem, nomeadamente, a fase inici-
al da doenca oncoldgica (primeiros seis meses
apos o diagnostico), altura em que sdo experi-
enciados os primeiros sintomas da doenca e/ou
a ameagca do diagndstico, assim como as impli-
cacGes dos primeiros tratamentos(”.

Algumas medidas para avaliar o stress do fa-
miliar/cuidador tém sido desenvolvidas para di-
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ferentes doencas (como por exemplo, os Acidentes
Vasculares Cerebrais e a doenga de Alzeimer). O
questionario abordado neste estudo foi desenvolvi-
do por Weitzner e seus colaboradores® com o objec-
tivo de avaliar as implicacdes fisicas e psicossociais
consequentes a doenca oncolégica de um familiar e
suas repercussdes na qualidade de vida.

Um instrumento valido para avaliar a quali-
dade de vida deve reunir um conjunto de crité-
rios psicométricos, que permitam aos investiga-
dores quantificar aspectos e dominios com rela-
tiva confianca. Esses critérios englobam a fideli-
dade, validade, sensibilidade, precisao, aplicabi-
lidade e aceitabilidade®.

A avaliagdo das exigéncias da doenca e seu
impacto nos familiares/cuidadores sdo importan-
tes para a eficacia dos cuidados de satde, permi-
tindo desenvolver medidas de suporte instru-
mental e de informagdo, criagdo de grupos de
suporte para doentes e familiares e mesmo a
ligagdo a servicos de apoio comunitéario. Neste
sentido, consideramos prioritaria a avaliagdo da
salde e qualidade de vida dos familiares/
cuidadores dos doentes com patologia oncologi-
ca para o planeamento de intervengdes a nivel
profissional e gestdo das politicas de sau-
de®2359109) Dada a sua notdria escassez, nomea-
damente no nosso pais, propusemo-nos realizar
a tradugdo de um instrumento de avaliagdo es-
pecifico, com vista a sua utilizagdo futura em es-
tudos empiricos.

Os objectivos do presente estudo consistem
em descrever as diferentes fases do processo de
traducdo e adaptacao cultural do Caregiver
Quiality of Life Index — Cancer (CQOLC) para o idi-
oma e cultura Portuguesa e descrever as suas
propriedades psicométricas.

MATERIAL E METODOS

Participantes

Neste estudo participaram 272 familiares de
pessoas com diagndéstico médico de doenca on-
coldgica localizada (sem metastases a distancia -
MO, ou simplesmente ndo conhecidas — Mx, de
acordo com a classificagdo TNM) na mama e sis-
temas digestivo, ginecoldgico e uroldgico, com
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um tempo ap6s diagnostico médico nédo superi-
or a trés meses. A seleccdo destas localizacBes
anatomicas dos tumores, deveu-se a sua maior
frequéncia no nosso pais, de acordo com o Re-
gisto Oncolégico de 19964V,

Os dados foram colhidos numa amostra in-
tencional, em servi¢os de consultas externas
ambulatoriais, servigos de radioterapia e quimio-
terapia, bem como servicos de internamento de
cirurgia, urologia e ginecologia do Instituto Por-
tugués de Oncologia Francisco Gentil do Porto e
Hospital de S. Jodo também na cidade do Porto.

Para serem elegiveis para o estudo, os parti-
cipantes deveriam cumprir 0s seguintes critéri-
0s: (a) serem familiares ou amigos muito proxi-
mos do doente oncoldgico; (b) terem idade igual
ou superior a 18 anos; (c) saberem ler e escrever
em Portugués; (d) nao apresentarem alteracfes
neuroldgicas ou cognitivas impeditivas do pre-
enchimento do questionario; (e) ndo apresenta-
rem doenca oncoldgica e (f) aceitarem, apos in-
formag&o, participar no estudo.

Material

1. Questionario de caracterizacdo socio-
demografica e clinica da amostra. Foi colhida in-
formacéo sobre a idade, anos de escolaridade,
género, estado civil e situacéo laboral dos doen-
tes oncoldgicos e seus familiares. Quisemos ain-
da saber o grau de parentesco com os doentes,
bem como o grupo oncolégico em que estes se
inserem, segundo a classificacéo clinica e o tra-
tamento que se encontravam a realizar.

2.0 Caregiver Quality of Life Index — Cancer
(CQOLC) Scale foi desenvolvido com o objecti-
vo de avaliar as implicac0es fisicas e psicossociais,
consequentes a doenga oncologica de um fami-
liar e suas repercussdes na qualidade de vida. A
sua construcao e validacéo foi realizada, segun-
do os seus autores, em trés fases (criacdo de itens
gerais, reducdo de itens e testes de fidelidade,
validade e sensibilidade), com cuidadores de do-
entes com patologia oncoldgica pulmonar, diges-
tiva, uroldgica e mama®. Foi também realizada
a sua revalidacdo em unidades de cuidados ter-
minais hospitalares e com cuidadores de doen-
tes em cuidados curativos ou paliativos
domiciliarios?=9.
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E considerado um questionario adaptado ao
problema que se pretende analisar, valido, preci-
s0, sensivel e bem aceite pelos respondentes®39),
Consiste numa escala de auto-preenchimento,
composta por uma lista de 35 afirmagdes que po-
derdo ou ndo ser consideradas verdadeiras para
0 respondente. As respostas sd@o apresentadas
numa escala tipo Likert, ordenadas segundo a
intensidade da alteracé@o percebida e cotadas en-
tre 0 e 4. Ao namero 0 corresponde a resposta
"nada'™, ao 1 a resposta "'pouco”, ao 2 a resposta
"alguma coisa", ao 3 "bastante" e ao 4 "muito". As
questdes reportam-se a Gltima semana. Na tabe-
la seguinte apresentamos 0 contetido tematico
dos diferentes itens da escala.
Os autores consideraram a escala composta
por quatro factores ou sub-escalas:
= Sobrecarga - utiliza 10 itens (questdes 9,
11, 14,17, 18, 19, 20, 25, 31 e 33).

= Perturbag@es - utiliza 7 itens (questfes 1,
3,5,21,24,26 e 29)

» Adaptacéo Positiva - utiliza 7 itens (ques-
tdes 10, 12, 16, 22, 27, 28 e 34).

» Preocupagdes Financeiras - utiliza 3 itens
(questdes 6, 7 e 8).

Os itens 2, 4, 13, 15, 23, 30, 32 e 35, ndo
foram incluidos pelos autores em nenhuma das
sub-escalas mencionadas, embora fagam igual-

QUADRO 1 — CONTEUDO DE CADA ITEM DO CQOLC

1. Alteragdo na rotina diéria
2. Perturbac6es do sono
3. Impacto na rotina diéria
4. Satisfacdo com a vida sexual
5. Manutencéo das actividades externas
6. Sobrecarga financeira
7. Preocupagdes econémicas
8. Futuro econémico
9. Morte do doente

10. Perspectiva da vida

11. Nivel de stress

12. Espiritualidade

13. Focalizacao no dia-a-dia

14. Tristeza

15. Tens&o psicoldgica

16. Suporte social

17. Culpa
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mente parte do questionario.

Cotacdo da escala: A primeira fase consiste na
inversdo da cotacdo de alguns itens. Posterior-
mente, o0s scores individuais de cada factor, s&o ob-
tidos a partir da soma das respostas a cada item,
que contribui para esse factor. Um score global é
obtido através da soma dos scores dos 35 itens.
Assim, poderemos obter scores globais entre 0 e
140, correspondendo os scores mais elevados, a
uma melhor percep¢do de qualidade de vida.

3. Para a andlise da validade de constructo,
utilizamos o0 Questionario de Estado de Sau-
de (MOS-SF36), desenvolvido por Ware e
Sherbourne, e fazendo parte do International
Quiality of Life Assessment Project (IQOLA), na sua
versdao reconhecida pelo "Medical Outcome
Trust"@2),

O SF-36 foi construido para representar oito
dos conceitos mais importantes em satde (fun-
cao fisica, desempenho fisico, dor corporal, sau-
de geral, sailde mental, desempenho emocional,
e vitalidade) sendo estes posteriormente agru-
pados em duas componentes (componente fisi-
ca e componente mental).

O questionario é de auto-preenchimento, e
contém respostas de tipo Likert com descritores
de intensidade do fenémeno em estudo e onde
se assume que cada questdo pode ser respondi-

18. Frustragdo

19. Nervosismo

20. Impacto da doenca na familia

21. Habitos alimentares do doente

22. Relacionamento com o doente

23. Informag&o sobre a doenga

24. Transporte (acompanhamento)

25. Efeitos adversos do tratamento

26. Responsabilidade pelo cuidado ao doente
27. Focalizagdo no cuidado ao doente

28. Comunicagédo da familia

29. Alterag&o das prioridades

30. Protec¢éo do doente

31. Deterioragdo do doente

32. Gestdo da dor do doente

33. Perspectivas futuras

34. Suporte familiar

35. Interesse familiar no cuidado ao doente
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da em um ponto da escala (entre valores de um
e seis), sendo o periodo de referéncia as quatro
semanas anteriores ao preenchimento. Os valo-
res apresentados sdo transformados num score
(de valores entre zero e cem), para posterior in-
terpretagdo. Altos scores significam assim, bom
estado de saude.

Procedimento

Apos contacto com os autores do CQOLC no
sentido de nos ser concedida autorizacdo para a
sua utilizagdo, procedemos a sua tradugdo e
adaptacdo segundo o processo que se descreve
em seguida:

1. Traducdo do questionario para o idioma

falado e escrito em Portugués.

2. Retroversdo para a lingua original por um
tradutor independente.

3. Comparag&o das duas versdes do questio-
nario, discutidas e corrigidas as eventuais
diferencas existentes entre elas.

4. Contacto com os autores do instrumento
original para serem comentadas as dife-
rencgas entre as duas versoes.

5. Andlise e discussao com especialistas (Pro-
fessor da lingua Inglesa; Enfermeiros e
outros técnicos de salde de unidades
oncoldgicas e Investigadores).

6. A verséo final de consenso foi entéo apli-
cada a populacdo alvo (estudo piloto).

Para a realizagéo do estudo piloto, 0 CQOLC
foi aplicado a 15 familiares de doentes oncolégi-
cos (com diferentes tipos de doenca oncoldgica
e fases de evolugdo da doenca), que apds o pre-
enchimento da escala, foram questionados so-
bre: compreenséo e pertinéncia das questfes;
facilidade de preenchimento e inclusdo de itens
desnecessarios ou ofensivos.

Todos os familiares referiram boa compre-
ensdo das questdes apresentadas, sendo o tem-
po de resposta ao questionario entre 10 e 15 mi-
nutos. Nao referiram a existéncia de questdes
ofensivas, embora trés elementos da amostra
percepcionassem uma questao como pouco Util,
tendo em conta os objectivos pretendidos (ques-
tdo n.° 4, que se refere a satisfacdo com a vida
sexual). Foram ainda identificadas por um ele-
mento da amostra, trés questdes como desade-
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guadas a situacao, dadas as caracteristicas da do-
enca do seu familiar e fase de evolucdo da mes-
ma (fase inicial da doenca oncolégica da mama,
em radioterapia pré-operatoria) — as questdes n.°
31, 32 e 35, que se referem a deterioracdo do
doente; gestao da dor e interesse familiar no cui-
dado ao doente.

Consideramos util a ndo eliminagdo de qual-
quer item nesta fase, submetendo o questiona-
rio a uma aplicagdo mais alargada para uma ana-
lise mais consistente da sua aplicabilidade a po-
pulacdo Portuguesa.

Ap06s autorizacao escrita da comissdo de éti-
ca das duas institui¢bes hospitalares, iniciou-se a
recolha de dados. Todos os elementos da amos-
tra forneceram ao investigador o seu consenti-
mento, apos terem sido informados dos objecti-
vos do estudo, garantida a confidencialidade e o
acesso aos resultados.

Os participantes foram contactados e preen-
cheram o questionario CQOLC quando acom-
panhavam o seu familiar a consultas de ambu-
latorio; tratamento de quimioterapia ou radio-
terapia ou ainda quando visitavam o seu famili-
ar nos servico de internamento.

Um pequeno grupo da amostra (N=30), pre-
encheu o questionario CQOLC em dois momen-
tos diferentes, com vista ao estudo da sua repro-
dutibilidade (fidelidade teste-reteste) e validade
concorrente. Preencheram em simultaneo, o
questionario de estado de salide MOS-SF36. No
segundo momento de avaliacdo, os questionari-
os foram enviados pelo correio, apds contacto
telefénico prévio, no sentido de solicitar nova
colaboracéo e esclarecimento dos participantes,
tendo o seu retorno nao ultrapassado um tempo
superior a vinte dias.

Em ambas as avaliacdes, foi solicitado o seu
preenchimento sem a presenca proxima do do-
ente, para que ndo houvesse influéncia directa
nas respostas.

RESULTADOS

Caracterizagdo da amostra

De um total de 355 familiares convocados
para o estudo, 45 (12,7%) recusaram a sua parti-
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cipagdo alegando mal-estar fisico e/ou emocional,
ou abandonaram o estudo sem terminarem o pre-
enchimento do questionario; 38 (10,7%) familia-
res ndo foram incluidos na amostra, por néo ele-
gibilidade de critérios, nomeadamente ndo sabe-
rem ler e escrever em Portugués. A amostra foi
assim constituida por 272 familiares proximos de
doentes oncoldgicos. A idade dos participantes es-
tava compreendida entre 18 e 75 anos (M=42,5;
DP=13,5) e apresentavam entre 2 e 19 anos de
escolaridade (M=8,9; DP=5,2). A maioria dos fa-
miliares dos doentes eram do sexo feminino
(63%), casadas (79%), empregadas (68%) e acti-
vas (63%). A relagdo familiar com o doente
oncoldgico era muito proxima, sendo na sua mai-
oria conjugues (44%), ou filhos/as (38%).

Os doentes oncoldgicos estudados encontra-
vam-se em idades compreendidas entre 23 e 79
anos (M=55,4; DP=13,1) e tinham entre 1 e 22
anos de escolaridade (M=6,2; DP=4,2). Eram na
sua maioria também do sexo feminino (62%),
casadas (81%), empregadas (40%), mas como
seria de esperar, estando grande parte delas em
situacdo de baixa (21%0), embora seguidas mui-
to de perto pelas que se encontram em situagdo
de reforma (32%). Apresentavam essencial-
mente patologia digestiva (42%o), seguida da pa-
tologia de mama (32%), 0 que se encontra de
acordo com a estatistica apresentada no registo
oncoldgico nacional da Ultima década (Registo
Oncoldgico, 1996; Roreno, 1994). Cerca de me-
tade dos doentes (51%) encontrava-se em fase
de decisdo terapéutica ou a aguardar tratamen-
to, no momento da colheita de dados, pelo que
n&o se encontravam ainda a realizar tratamento
formal e especifico para a sua doenga. O quadro
2 descreve as caracteristicas socio-demograficas
e clinicas da amostra.

Anélise dos Componentes Principais

Com vista a confirmacao da estrutura da es-
cala, procedemos a Analise de Componentes
Principais, seleccionando os itens com carga
factorial superior a 0,30 e com defini¢do prévia
de 4 factores, a semelhanca da escala original.
No sentido de maximizar a saturag@o dos itens,
procedeu-se a rotacdo ortogonal pelo método
Varimax. A solugdo factorial assim obtida inclui
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quatro factores que explicam 42,2% da varian-
cia total, como se pode ver no quadro 3.

A analise do quadro 3 permite-nos concluir
que a organizacdo dos 35 itens da escala se apre-
senta, na nossa amostra, com algumas diferen-
cas relativamente a versao inicial. Todos os itens
considerados pelos autores como constituintes
da sub-escala "sobrecarga” saturam no factor 1.
Alguns itens apresentam cargas factoriais em
outros factores, embora com peso inferior. O
item 26 ("A responsabilidade que tenho pelos
cuidados do meu familiar é enorme"), inicial-
mente proposto pelos autores como estando re-
lacionado com a sub-escala das "perturbagdes"”,
apresenta uma carga factorial superior no pri-
meiro factor. Os itens 15, 30 e 32 ("Sinto um
aumento da tensdo psicologica”; "A necessidade
de proteger o meu familiar preocupa-me" e "A
necessidade de lidar com a dor do meu familiar
é enorme", respectivamente), que nao foram in-
cluidos em qualquer sub-escala na versao origi-
nal, saturam também no factor correspondente
a sub-escala da "sobrecarga”.

No que se refere as sub-escalas denomina-
das de "perturbagdes" e "preocupacdes financei-
ras", verificou-se na nossa amostra, uma associ-
acao diferente da inicialmente descrita pelos au-
tores. Os itens que se referem as "preocupacdes
financeiras" (item 6, 7 e 8) saturaram com al-
guns factores das "perturbacdes” (itens 21, 24 e
29) e ainda um item que nao tinha sido incluido
em qualquer factor, o item 35 ("Preocupa-me
que os outros membros da familia ndo tenham
mostrado interesse em tomar conta do meu fa-
miliar"). Os itens 1, 3 e 5 ("Incomoda-me que a
minha rotina diaria seja alterada”; "A minha
vida diaria esta sobrecarregada” e "E dificil man-
ter as minhas actividades externas™), também
inicialmente propostos como fazendo parte da
sub-escala das "perturbagdes"”, saturaram em
outro factor, em conjunto com dois itens inicial-
mente ndo incluidos (item 2 e 13).

Todos os itens inicialmente propostos para a
sub-escala da "adaptagdo positiva" saturam no
factor 4, aos quais se associaram dois item, nao
inicialmente incluidos, o item 4, "Estou satisfei-
to com a minha vida sexual™ e o item 23 "Sinto-
me adequadamente informado sobre a doenca
do meu familiar".
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QUADRO 2 — CARACTERISTICAS SOCIO-DEMOGRAFICAS E CLINICAS DA AMOSTRA

FAMILIARES N % DOENTES N %
Género
Feminino 172 63,2 Feminino 168 61,8
Masculino 100 36,8 Masculino 104 382
Estado civil
Solteiro(a) 48 176 Solteiro(a) 15 55
Casado(a)/Unido de facto(a) 216 794 Casado(a)/Unido de facto(a) 220 80,9
Divorciado(a)/Separado(a) 3 11 Divorciado(a)/Separado(a) 8 29
Vitvo 5 18 Vidvo 29 10,7

Situacado Laboral

Empregado(a) 185 68,3 Empregado(a) 110 404
1. Activo(a) 171 63,1 1. Activo(a) 53 195
2. Com baixa 14 52 2. Com baixa 57 21,0
Desempregado(a) 23 85 Desempregado(a) 22 81
Reformado(a) 32 11,8 Reformado(a) 86 31,6
Domeéstica 19 70 Domeéstica 52 19,1
Estudante 12 4.4 Estudante 2 07
Parentesco com o doente Grupo Oncolégico dos doentes
Coénjuge (marido/esposa e Digestivo 113 415
companheiro/companheira) 119 438 Mama 87 32,0
Filho/Filha 104 38,2 Uroldgico 38 14,0
Irmé&o/Irma 15 55 Ginecoldgico 34 125
Pai/Mae 4 15
Outros (netos, sobrinhos,
cunhados, noivos, entre outros) 30 10,0
Tratamento actual
Médico 49 18
Cirtrgico 28 10,3
Quimioterapia 43 158
Radioterapia 4 15
Medicina alternativa 5 18
Nenhum 138 50,7
Outro (fisioterapia, hidratacéo oral) 2 07
Quimioterapia + Radioterapia 3 11

Nota: Um dos familiares ndo respondeu as questdes relacionadas com a situacéo lab oral

Reformulagdo da escala rem de acordo com algumas dimensdes do con-
ceito em estudo, nomeadamente a "sobrecarga”

Face aos resultados da Analise dos Compo- e a "adaptacao positiva”, 0 mesmo nao aconte-
nentes Principais da escala e do contetido teérico  cendo com os itens propostos para avaliar as

inerente a cada item, realizamos algumas altera-  "perturbacdes” e as "preocupagdes financeiras".
¢Bes na composicao da escala CQOLC. Efectiva- Assim, constatamos uma associacdo dos pa-
mente verifica-se que, tal como na versdo origi-  rametros que pretendem incluir a sobrecarga

nal, hd uma tendéncia para os itens se agrupa-  emocional do familiar/cuidador da pessoa com
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QUADRO 3 — COMPONENTES PRINCIPAIS DA ESCALA CQOLC E VARIANCIA DE CADA FACTOR

ITENS DA ESCALA COMPONENTES
1 2 3 4 h?
19. Sinto-me nervoso 0,71 0,60
14. Sinto-me triste 0,71 0,37 0,65
15. Sinto um aumento da tensao psicolégica 0,67 0,43 0,65
25. Receio os efeitos adversos do tratamento no meu familiar 0,64 0,45
18. Sinto-me frustrado 0,64 0,44
31. Perturba-me ver o meu familiar deteriorar-se (piorar) 0,63 0,42
32. Anecessidade de lidar com a dor do meu familiar € enorme (esmagadora) 0,62 0,44
9. Receio que 0 meu familiar possa morrer 0,56 0,38
11. O meu nivel de stress e preocupacdo aumentaram 0,54 041 0,50
20. Preocupo-me com o impacto que a doenca do meu familiar tem tido nos
meus filhos ou outros membros da familia 0,50 0,31
33. Sinto-me sem coragem para enfrentar o futuro 050 034 0,38
26. A responsabilidade que tenho pelos cuidados do meu familiar &
enorme (esmagadora) 044 034 0,38
30. A necessidade de proteger o meu familiar preocupa-me 042 033 0,30
17.  Sinto-me culpado 0,31 0,10
7. Estou preocupado/a com os custos da doenca do meu familiar 0,72 0,57
6. Sinto uma sobrecarga financeira 0,69 0,30 0,58
8. O meu futuro econémico é incerto 0,62 047
24 . Preocupa-me que tenha de estar disponivel para acompanhar o meu
familiar as consultas (ou tratamentos) 0,58 0,36
29. Incomoda-me que as minhas prioridades tenham mudado 0,54 0,34
35. Preocupa-me gue os outros membros da familia ndo tenham mostrado
interesse em tomar conta do meu familiar 0,52 0,34
21. Tenho dificuldades em lidar com a alteracdo de habitos alimentares do meu familiar 0,45 024
5. E dificil manter as minhas actividades externas 0,71 0,58
1. Incomoda-me que a minha rotina diaria seja alterada 0,67 0,49
3. Aminha vida diria est4 sobrecarregada 0,65 053
2. O meu sono é menos repousante 0,49 0,55 0,55
13. Incomoda-me limitar os meus objectivos ao dia-a-dia 037 044 041
28. A comunicagdo da familia tem aumentado 0,63 045
23. Sinto-me adequadamente informado sobre a doenca do meu familiar 0,58 034
34. Estou satisfeito com o suporte (apoio) que recebo da minha familia. 0,58 0,35
10. Tenho uma perspectiva mais positiva da vida desde que o meu familiar adoeceu 057 0,37
27, Estou contente por estar concentrado/a no bem-estar do meu familiar -0,31 0,56 042
22. Tenho desenvolvido uma relagdo mais préxima com o meu familiar -0,34 0,53 043
16. Obtenho suporte (apoio) dos meus amigos e vizinhos 045 029
12. O meu sentido de espiritualidade (crenca em um ente
superior; fé em Deus; etc.) tem aumentado. -0,30 044 0,35
4. Estou satisfeito com a minha vida sexual 031 014
Eighenvalue 8,17 261 222 176
Variancia (Total = 42,2%) 23,36% 7,46% 6,34% 5,04%

Nota: Rotacéo ortogonal pelo método Varimax; Forgado a quatro factores; ltens com carga factorial superior a 0,30.
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doenga oncoldgica que denominamos de *'sobre-
carga emocional™; uma associagdo de itens ine-
rentes as perturbagdes ligadas com a assisténcia/
cuidado a pessoa doente, as quais se associam as
perturbaces de &mbito financeiro, que deno-
minamos de "perturbaces ligadas ao cuidado™;
uma outra sub-escala que diz respeito as impli-
cacBes do cuidado centradas no familiar/
cuidador, que denominamos de "implica¢des
pessoais do cuidado" e por fim as componentes
mais positivas extraidas do processo de apoiar e
cuidar a pessoa com doenca oncolégica, que de-
nominamos de "adaptacao positiva".

Optamos por retirar da escala o item 4 "Es-
tou satisfeito com a minha vida sexual" e 17
"Sinto-me culpado" dada a sua baixa carga
factorial a que se associa no primeiro caso, a pou-
ca aceitabilidade por parte dos respondentes
(conforme estudo piloto).

Apo6s reformulacdo, a escala CQOLC ficou
constituida por 33 itens, com as seguintes sub-
escalas:

1. Sobrecarga Emocional - Constituida por
13itens: 9, 11, 14, 15, 18, 19, 20, 25, 26,
30,31,32e33.

2. Perturbac®es ligadas ao cuidado — Consti-
tuida por 7 itens: 6, 7, 8, 21, 24,29 e 35.

3. Implicagdes Pessoais do cuidado — Consti-
tuida por 5itens: 1,2, 3,5e 13.

4. Adaptacdo Positiva — Constituida por 8
itens—-10, 12, 16, 22, 23, 27, 28 e 34.

Validade convergente — discriminante
dos itens

Procedemos entdo a confirmagédo da nova
estrutura da escala, através do estudo da valida-
de convergente - discriminante, isto é, a analise
das diferencas entre as correlacdes de cada item
com a sua escala e do mesmo item com as res-
tantes escalas, devendo as primeiras ser superio-
res as segundas.

Assim, a validade descriminante foi obtida
através do coeficiente de correlagdo de Pearson
(r) entre os 33 itens que compdem a escala glo-
bal e os diferentes factores obtidos pela Analise
de Componentes Principais. Os valores dos itens
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relativos a cada sub-escala foram corrigidos para
sobreposicdo. Os resultados obtidos séo apresen-
tados no quadro 4.

A analise do quadro 4 permite-nos verificar
que o item 2 ("O meu sono é menos repousan-
te') apresenta uma correlagdo mais elevada na
componente da sobrecarga emocional do que
naquela em que foi incluida (implicacdes pesso-
ais do cuidado). Ap6s analise do contetido do
item, pareceu-nos conceptualmente mais asso-
ciada a sub-escala inerentes as implicagdes pes-
soais com o cuidado ao doente oncoldgico, pelo
gue decidimos manté-lo nesse factor. Os restan-
tes itens correlacionam-se com o factor a que per-
tencem de forma moderada ou elevada, o que
nos parece estar de acordo com a solugdo teérica
associada a reformulacéo estrutural da escala.

Fidelidade da escala

A técnica mais frequentemente utilizada
para estimar a consisténcia interna de um ins-
trumento de medida, quando existem varias op-
¢Oes de resposta como uma escala de Likert, é o
coeficiente alfa de Cronbach(®13:1419,

No sentido de podermos comparar os resul-
tados obtidos na nossa amostra com os da ver-
sdo original, apresentamos os resultados obtidos
com a ordenacdo do constructo tedrico de acor-
do com as sub-escalas propostas pelos autores e
em seguida as obtidas ap6s a reformulagéo da
escala, mostrando em paralelo os resultados ob-
tidos pelos autores no primeiro dos seus estudos
de validacédo (Quadro 5)@.

O coeficiente de consisténcia interna global
na nossa amostra foi de 0,83, ligeiramente mais
baixo do que o encontrado na validacéo original
(0,90), embora ainda dentro dos parametros
considerados como uma boa consisténcia inter-
na®. Em todas as dimensdes se encontraram va-
lores considerados aceitaveis, pois situam-se en-
tre um minimo de 0,70 no factor "adaptagdo po-
sitiva” e um maximo de 0,87 na "sobrecarga
emacional” (apds transformagao da escala). Os
valores da consisténcia interna das diferentes
sub-escalas sdo ligeiramente superiores, apés
transformacao da estrutura da escala.

Outro valor de fidelidade € o teste-reteste,
gue nos fornece informaces sobre a estabilida-
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QUADRO 4 — VALIDADE CONVERGENTE - DISCRIMINANTE DOS ITENS DA ESCALA CQOLC

R SOBRECARGA PERTURBAGOES IMPLICACOES ADAPTACAO
(N=272) EMOCIONAL LIGADAS AO CUIDADO  PESSOAIS DO CUIDADO POSITIVA
Item 9 0,54 0,28 0,33 -0,14
Item 11 0,57 0,34 049 -0,27
Item 14 0,68 0,27 0,48 -0,25
Item 15 0,65 0,24 0,48 -0,26
Item 18 0,55 0,23 0,32 -0,11
Item 19 0,69 0,32 042 -0,29
Item 20 0,47 0,26 0,28 -0,21
Item 25 0,58 0,29 0,28 -0,16
Item 26 0,46 0,35 0,26 -0,32
Item 30 0,42 0,33 0,33 -0,22
Item 31 0,54 021 0,28 -0,20
Item 32 0,57 0,28 0,32 -0,23
Item 33 0,46 0,34 0,24 -0,08
Item 6 0,34 0,64 0,40 -0,15
Iltem 7 0,35 0,65 0,29 -0,17
Item 8 0,36 0,54 0,33 -0,08
Item 21 0,27 0,36 0,26 -0,12
Item 24 0,23 0,43 0,29 -0,11
Item 29 0,30 0,39 0,36 -0,06
Item 35 0,18 0,30 0,08 -0,14
Iltem 1 0,26 0,28 0,56 -0,04
Item 2 0,55 0,24 0,51 -0,22
Item 3 0,39 0,35 0,60 -0,15
Item 5 0,34 0,34 0,63 -0,10
Item 13 043 042 0,45 -0,12
Item 10 -0,04 -0,09 -0,10 0,37
Item 12 -0,33 -0,30 -0,16 0,39
Item 16 -0,18 -0,06 -0,13 0,32
Item 22 -0,33 -0,18 -0,13 0,46
Item 23 -0,06 0,01 -0,01 0,36
Item 27 -0,31 -0,06 -0,12 042
Item 28 -0,23 -0,13 -0,12 0,51
Item 34 -0,01 0,00 -0,00 0,36

de do instrumento de medida®®. Assim, aplica-
mos 0 mesmo teste em dois periodos no tempo,
sendo este periodo pouco significativo para de-
tectar variac6es na variavel a medir3*9, Na nos-
sa amostra, a segunda aplicacdo ocorreu entre o
décimo e o vigésimo dia apos a primeira, procu-
rando minimizar a aprendizagem da resposta ©.
A estimativa desta medida foi calculada através
do coeficiente de correlagdo de Pearson (r) ten-
do sido encontrados os valores que se apresen-
tam no quadro 6.

Os valores encontrados, embora também in-

feriores aos apresentados na validagdo inicial,
podem considerar-se aceitaveis, uma vez que se
situam entre 0,54 na sub-escala denominada de
"implicacdes pessoais do cuidado" e 0,82 na
"adaptacdo positiva" (apés transformagao da es-
cala). Podemos assim considerar que o instru-
mento de medida em estudo apresenta razoavel
estabilidade entre dois pontos no tempo.

Validade Concorrente

Segundo Nunnaly e Bernstein®® a validade
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QUADRO 5 — ANALISE DA FIDELIDADE DOS RESULTADOS DA ESCALA (CQOLC) DE ACORDO COM AS SUB-
ESCALAS PROPOSTAS PELOS AUTORES, ESCALA REFORMULADA E RESULTADOS APRESENTADOS NA VERSAO

ORIGINAL
ESCALA/COMPONENTES N.° DE ALPHA DE CRONBACH ALPHA DE CRONBACH
ITEMS (AMOSTRA) N=272 (AUTOR) N=263
Escala Original
Sobrecarga 10 0,83 0,89
Perturbacdes 7 0,71 0,83
Adaptacéo Positiva 7 0,68 0,73
Preocupagdes financeiras 3 0,85 0,81
Escala Global 35 0,83 0,90
Escala Transformada
Sobrecarga Emocional 13 0,87
Perturbacdes ligadas ao cuidado 7 0,75
Implicacdes Pessoais do cuidado 5 0,77
Adaptacdo Positiva 8 0,70
Escala Global 33 0,83

QUADRO 6 — ANALISE DA FIDELIDADE DA ESCALA CQOLC - COEFICIENTE TESTE — RETESTE DE ACORDO COM
AS SUB-ESCALAS PROPOSTAS PELOS AUTORES, ESCALA REFORMULADA E RESULTADOS APRESENTADOS NA

VERSAO ORIGINAL

ESCALA /DOMINIO

COEFICIENTE DE CORRELAGAO
(AMOSTRA) N=30

COEFICIENTE DE CORRELACAO
(AUTOR) N=83

Escala Original

Sobrecarga 0,75 **
Perturbacdes 0,59 **
Adaptacéo Positiva 0,82 **
Preocupagdes financeiras 0,69 **
Escala Global 0,80 **
Escala Global 0,80 **
Escala Transformada
Sobrecarga Emocional 0,76**
Perturbacdes ligadas ao cuidado 0,76**
Implicacdes Pessoais do cuidado 0,54**
Adaptacéo Positiva 0,82**
Escala Global 0,78**

0,90 **
0,91 **
0,82 **
0,91 **
0,94 **
0,94 **

Nota: ** Correlacdo significativa ao nivel de p < 0,01 (2-tailed)

concorrente refere-se a correlagdo com variaveis
relacionadas, demonstrando que duas medidas
independentes inferem resultados semelhantes.
Também a semelhanca da validacéo inicial reali-
zada pelos autores, e através da correlagdo de
Pearson (r), pretendemos analisar a associagdo
entre os scores do CQOLC e outra medida inde-
pendente preenchida em simultaneo, obtendo
os resultados que se apresentam no quadro 7.

O questionario (CQOLC) na sua globalidade
mostrou-se, tal como esperado, ndo se correlaci-
onar significativamente com a componente fisi-
ca do questionario de satide (SF 36) mas corre-
lacionar-se moderadamente com a componente
mental. A correlacdo entre os diferentes compo-
nentes do CQOLC com as sub-escalas que com-
pdem a dimenséo fisica do SF 36 (funcao fisica,
desempenho fisico, dor corporal e saide geral)
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QUADRO 7 — ANALISE DA CORRELACAO DO CQOLC COM AS DIMENSOES DO MOS SF-36
. ____________________________________________________________________________________________________________________________________|

R SOBRECARGA PERTURBACOES IMPLICACOES PESSOAIS  ADAPTACAO  CQOLC
N =30 EMOCIONAL  LIGADAS AO CUIDADO DO CUIDADO POSITIVA GLOBAL
FF 0,23 -0,06 -0,05 -0,21 0,05
DF 0,33 0,18 0,19 0,16 0,35
DC -0,00 0,00 011 0,09 0,05
SG 0,27 0,19 0,25 0,12 0,31
VT 0,50** 0,27 0,23 0,04 0,45*
FS 0,50** 0,35 0,47** -0,16 0,45*
DE 0,50** 0,35 0,37* 0,04 0,50**
SM 0,64** 0,42* 0,44* 0,24 0,69**
Comp.F 0,27 0,11 0,16 0,08 0,26
Comp. M 0,66** 0,44* 0,48** 0,04 0,65**

Legenda: FF — Funcéo Fisica; DF — Desempenho Fisico; DC — Dor Corporal; SG — Satde Geral; VT — Vitalidade; FS — Funcdo Social;

DE — Desempenho Emocional; SM — Satde Mental; Comp. F — Componente Fisica; Comp. M — Componente Mental.

* Correlacéo significativa ao nivel de p < 0,05 (2-tailed); ** Correlag&o significativa ao nivel de p < 0,01 (2-tailed)

sdo baixas. As sub-escalas do SF 36 que com-
p&em a dimensao mental (vitalidade, funcéo so-
cial, desempenho emacional e satide mental)
correlacionam-se significativamente com os fac-
tores "sobrecarga emocional” e "implicacdes pes-
soais do cuidado", bem como com a escala glo-
bal do CQOLC. Nas duas restantes sub-escalas,
apenas a das "perturbacdes ligadas ao cuidado™
se correlaciona com a sallde mental avaliada
através do MOS SF-36.

Distribuicdo das pontuacdes de Quali-
dade de Vida do familiar do doente
oncoldgico

No sentido de analisarmos os resultados das
pontuacdes de Qualidade de Vida na nossa
amostra (N=272) calculamos as medidas de ten-
déncia central obtidas em cada componente e
na escala global, que se apresenta no quadro 8.

Como podemos verificar pela analise do

quadro anterior, a qualidade de vida do famili-
ar/cuidador da pessoa com doenca oncologica é
percepcionada, na sua globalidade, como positi-
va. No entanto, a sub-escala da "sobrecarga
emocional” parece ser a dimenséo mais afectada
na nossa amostra, sendo percepcionado de for-
ma negativa e portanto como um stressor pelos
individuos da nossa amostra.

Sensibilidade clinica da escala

Inspeccionamos a sensibilidade clinica do
questionario através da analise da variancia en-
contrada entre os diferentes grupos de patologia
oncoldgica dos doentes cujos familiares com-
pdem a nossa amostra. Tendo em conta os qua-
tro tipos de doenca oncolégica (digestivo, mama,
ginecoldgico e uroldgico) realizamos o teste F
(ANOVA) com o Post Hoc Test de Scheffe. \erifi-
cou-se que os familiares de doentes com patolo-
gia digestiva apresentavam uma percepgdo de

QUADRO 8 — DISTRIBUIGAO DA NOTA MINIMA E MAXIMA, MEDIA E DESVIO PADRAO DOS DIFERENTES

FACTORES DO CQOLC E ESCALA GLOBAL

COMPONENTE MINIMO MAXIMO M DP

Sobrecarga Emocional 0 51 20,92 10,09
Perturbagoes ligadas ao cuidado 4 28 19,82 542
Implicacdes Pessoais do cuidado 1 20 11,32 4,16
Adaptacdo Positiva 28 32 19,67 513
Escala Global 18 110 71,74 15,45
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qualidade de vida significativamente inferior aos
familiares de doentes com patologia da mama e
ginecoldgica na sub-escala das "perturbagdes
ligadas ao cuidado", F (3, 268)=4,15, p=0,007.
O mesmo grupo de doentes (de foro digestivo)
apresentou ainda uma percepcao de qualidade
de vida significativamente inferior a do grupo
das doentes com patologia ginecoldgica nas sub-
escalas da "sobrecarga emocional” com F (3,
268)=6,45, p=0,0001 e das "implicacdes pesso-
ais do cuidado™ com F (3, 268)=3,48, p=0,016.
Em contrapartida, ndo se encontraram diferen-
cas significativas entre a percepgdo de qualidade
de vida dos familiares de doentes do foro
urolégico com os restantes grupos. No quadro
V111 apresentam-se os valores da média e desvio
padréo dos diferentes grupos.

Inspeccionou-se ainda a percep¢éo de quali-
dade de vida dos familiares de doentes oncoldgi-
cos, de acordo com as diferentes modalidades de
tratamento, nao sendo encontradas diferencas
significativas na variancia das médias. Estes re-
sultados podem dever-se ao facto de grande par-
te dos doentes se encontrarem em fase de pds-
diagndstico e decisao terapéutica, ou apenas a
iniciar o tratamento curativo.

DISCUSSAO

Os objectivos deste estudo consistiram em
descrever e analisar os resultados da adaptagao
de um questionario de qualidade de vida dos fa-
miliares/cuidadores de doentes oncoldgicos, ten-
do em conta a sua validade e aplicabilidade a
populagéo Portuguesa. O CQOLC mostrou-se de
aplicagao rapida (10 a 15 minutos), de facil com-
preensdo, ndo ofensiva para os respondentes e
ndo causador de perturbagéo significativa a ni-
vel emocional. As recusas em participar no estu-
do, pareceram-nos mais associadas ao estado
emocional expectante e de negacao do diagnds-
tico dos familiares, dado o contexto situacional
do doente (em fase proxima do diagnostico e
decisdo terapéutica), do que as caracteristicas es-
pecificas do questionario. As ndo respostas
(missing value) em cada item da escala foram
também muito baixas, sendo 0 maior niUmero
no item que se refere a satisfagdo com a vida
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sexual (item 4), que apresentou 28 nao respos-
tas. Estas ndo respostas parecem dever-se ao pre-
conceito com a sexualidade, ainda muito pre-
sente na nossa cultura, bem como a ndo com-
preensdo da utilidade do item para o estudo em
causa (conforme estudo piloto). Este facto, asso-
ciado a sua baixa correlagcdo com a escala total,
levou-nos a optar por retirar este item da escala.

A selec¢do da populagdo de doentes oncol6-
gicos em fase inicial da doenca (= 3 meses pds-
diagndstico) prendeu-se com o interesse em re-
alizar a sua aplicacdo numa populacéo diferente
daquela em que foi testada pelos autores e por
sua sugestdo, de forma especifica nesta fase ini-
cial. A este grupo ndo se encontra habitualmen-
te associada sintomatologia e os cuidados fisicos
de suporte ou apoio ndo sdo muito exigentes,
mas existem com frequéncia, grandes implica-
¢cBes em termos mentais e emocionais inerentes
ao processo de tomada de conhecimento do di-
agnostico de cancro®.

A escala em estudo, parece abordar as com-
ponente tedricas de maior relevancia na avalia-
¢cdo da qualidade de vida dos familiares/
cuidadores do doente oncolégico®23451,

A analise da estrutura conceptual da escala
mostrou que o0s constructos tedricos na escalaem
adaptacdo se encontram organizados de forma
algo distinta da defendido pelos seus autores, no-
meadamente nas perturbacdes associadas ao cui-
dado e implicacdes de nivel financeiro. Na nossa
amostra reflectiu-se, no entanto, uma clara ten-
déncia para reunir os parametros mais associa-
dos as perturbaces ligadas com o cuidado a um
familiar doente (como a disponibilidade para
acompanhar o doente, responsabilidade pelo seu
cuidado e alteracdo de prioridades, entre outras)
com as preocupagfes financeiras, e por outro
lado distinguir as implicagdes da doenca do fa-
miliar centradas na sua vida pessoal, gracas a si-
tuagdo stressante vivenciada (como a alteracao e
impacto da doenca na rotina diaria pessoal, sono
e manutencéo das suas actividades externas).

A fidelidade do questionario foi estudada nas
suas diferentes dimenses, apresentando valo-
res de consisténcia interna teoricamente aceita-
veis, mas inferiores aos obtidos na validagéo ini-
cial realizada pelos autores, o que pode ser ex-
plicado pelas caracteristicas da populagdo em es-
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tudo (tempo de diagndstico < 3 meses). Algu-
mas questbes podem ter sido consideradas pou-
co Uteis, em especial as que se referiam a "adap-
tacdo positiva", pois o tempo de contacto com a
situacdo causadora de distress pode ser demasia-
do curto para que seja possivel extrair compo-
nentes positivas da situagdo vivenciada. Também
as implicagdes da doenca do familiar na sua sau-
de e vivéncia diaria podem apresentar-se como
demasiado exigentes para este periodo de gran-
de conflito emocional.

As diferengas encontradas entre os dois mo-
mentos de validacdo da escala CQOLC (a verséo
original e a actual) podem ainda ter origem na
diferenca entre as variaveis demogréficas das
duas amostras. Os elementos estudados pelos
autores eram na sua globalidade mais idosos do
gue na nossa amostra (M=60 anos), com um ni-
vel de escolaridade superior (M=13,5 anos) e na
sua maioria em situacdo de reforma (52%), o
gue podera influenciar a percepcao da situacdo
de doenca do seu familiar na sua proépria quali-
dade de vida, eventualmente encarando a situa-
¢cdo de alteracdo da saude como um factor
normativo. A bibliografia da Gltima década
indicia um maior distress emocional e sobrecar-
ga nas mulheres cuidadoras em fase produtiva,
dado o conflito de papeis gerado®@3417.

A fidelidade teste-reteste, apresenta valores
considerados aceitaveis, a excepcao das implica-
¢Oes pessoais do cuidado que, dado tratar-se de
uma "medida de estado”, com caracter subjectivo
e altamente mutavel, é esperada uma baixa es-
tabilidade temporal®®. Este aspecto manifesta-
se ainda como mais significativo gragas ao perio-
do de tempo que mediou entre as duas avalia-
¢Oes (15 a 20 dias), em especial porque as ques-
tOes se reportam a semana anterior. As diferen-
cas encontradas poderdo ainda ter sofrido a in-
fluéncia do local e circunstancias de preenchi-
mento, que numa primeira fase incluia a estru-
tura hospitalar, com a sua carga emocional ine-
rente e a proximidade do observador, e na se-
gunda avaliacédo realizada no domicilio, subme-
tida assim a menores pressdes estruturais e tem-
porais, bem como a influéncia do investigador/
observador.

Ao analisarmos a validade concorrente do
CQOLC, tendo por base o0 MOS-SF36, podemos
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concluir que partilha de algumas caracteristicas
com esse instrumento de medida. A correlacdo
moderada a elevada que apresenta na compo-
nente mental e ndo com a fisica, permite-nos
anuir com os seus autores quando afirmam que
0 CQOLC constitui um instrumento mais indi-
cado para a avaliacdo das implicacBes mentais
(emocionais) da doenga oncoldgica nos seus fa-
miliares/cuidadores do que na salde fisica®.

De acordo com bibliografia recente, o distress
emaocional dos familiares/cuidadores esta relaci-
onado com a degradagdo fisica e emocional do
doente®. Esta realidade verificou-se na nossa
amostra, em que os familiares dos doentes de
foro digestivo apresentam médias significativa-
mente inferiores (de percepg¢do de qualidade de
vida) relativamente aos familiares de doentes
com patologia ginecoldgica e da mama. E sabido
gue a patologia digestiva causa deterioracao fisi-
ca precoce, pelas alteragdes na alimentagao, bem
como sintomatologia (nauseas, vomitos, diarreia
e dor) que em geral se desenvolve por longos
periodos, mesmo antes da doenca ser diagnosti-
cada®®?, O instrumento em avaliagdo mostrou-
se sensivel a essa evidéncia empirica.

Pelas andlises realizadas, parece-nos que o
CQOLC constitui um instrumento de medida
independente e especifico para os familiares/
cuidadores de pessoas com doenca oncoldgica,
que é substancialmente diferente de outras me-
didas utilizadas na avaliacdo da qualidade de
vida relacionada com a saude.

Serdo necessarios mais estudos de validagéo
desta escala, especialmente longitudinais, que
acompanhem os diversos estadios de evolucdo
da doenca e seus periodos criticos, em que é es-
perado um cuidado fisico mais exigente, no sen-
tido de ser inspeccionada a sua sensibilidade para
essas alteracdes de salide. Num futuro proximo,
sera importante complementar a CQOLC com a
criagdo de diferentes modulos que avaliem a es-
pecificidade das implicagbes dos cuidados, de
acordo com as diferentes tipologias da doenca
oncoldgica. Os autores sugerem ainda o estudo
de items de avaliagcdo da componente fisica do
cuidado, que podera também ser estudada com
outras amostras®29,

O familiar/cuidador da pessoa com doenca
oncoldgica tornou-se actualmente um membro

REVISTA PORTUGUESA DE PSICOSSOMATICA



118)

vital da equipe responsavel pelo bem-estar do
doente. Assim, a avaliacdo do impacto da doen-
ca nasaude e qualidade de vida dos seus familia-
res proximos, torna-se progressivamente mais
importante, no sentido de serem implementadas
intervencdes direccionadas e que envolvam o
microssistema como uma unidade.

ABSTRACT

The aim of this study is to proceed to the cultural
adaptation of Caregiver Quality of Life index - Cancer
(CQOLC) for the Portuguese language and culture.
The CQOLC was developed by Weitzner and
collaborators (1999) to evaluate the physical and
psychosocial implications of cancer disease to their
relatives and the repercussions on quality of life.

After translation and adaptation, the scale was
applied to a sample of 272 families of people with a
variety of recent carcinoma (time of diagnosis < 3
months). With the findings of Principal Components
Analyse and the scale acceptability for the answers,
the structure of the scale was altered, being created
different sub-scales from the originals.

We studied the psychometric characteristics,
concluding to be a reliable, valid and sensitive scale.
The CQOLC is an independent and specific instrument,
suitable to evaluate, especially, the emotional
implications of cancer disease on their family/
caregivers.

We suggest as future directions, other studies to
complement the validation of the CQOLC scale,
especially on longitudinal profiles that approach other
phases of cancer disease, and the possibility to include
other items to evaluate the physical implications of
care.

Key-words: Quality of life; oncologic patient;
CQOLC.
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