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RESUMO

A doenga oncoldgica ¢ uma doenga crénica que representa grande morbilidade e morte.
Apesar dos avangos tecnolégicos permitirem prolongar a vida destes doentes, tanto a
doenga como os tratamentos, causam sofrimento e afectam a sua Qualidade de Vida
(QdV). Um dos maiores objectivos das intervengdes com 0s doentes oncolégicos €
proporcionar a melhor qualidade de vida ao doente. No entanto, ¢ frequente a
dificuldade em determinar a Qualidade de Vida Relacionada com a Saude para alguns
doentes com cancro, devido a problemas psicologicos e cognitivos que limitam a sua
capacidade em completar questiondrios. Desta forma, o cuidador do doente, surge como
um meio natural de medir indirectamente a QdV do doente. O objectivo do presente
estudo foi examinar o acordo entre a qualidade de vida do doente oncologico avaliada
pelo proprio e pelo seu cuidador. Participaram no estudo 99 doentes oncologicos € 08
seus respectivos cuidadores. Foi utilizado o questiondrio Quality of life questionnaire of
cancer (QLQ-C30) da European Organization forResearch and Treatment of Cancer,
Study Group on Quality of Life (EORTC). A relagéo entre as respostas do doente e do
cuidador ao longo das subescalas do QLQ-C39 variou entre moderada ¢ elevada (entre
= 0,49 para a subescala funcionamento social e » = 0,79 para a subescala perda de
apetite). Encontraram-se diferengas estatisticamente significativas entre os doentes €
seus cuidadores para as subescalas funcionamento fisico e fadiga. De uma forma geral,
os cuidadores avaliam o doente como tendo pior QdV do que ele proprio, relatando
maior incapacidade e maior grau de sintomas. Os resultados sugerem que os cuidadores
apenas podem fornecer informagéo valida acerca da QdV do doente oncologico para 0s
dominios do questionario onde a correlagio foi elevada, contudo, ¢ necessario ter
cuidado ao usar a informagfio sobre 0s dominios funcionamentos fisico, funcionamento
emocional e para a fadiga, para os quais a diferenca de médias entre os dois grupos foi

estatisticamente significativa.



I

Agradecimentos

O percurso evolutivo do ser humano nunca ocorre de forma isolada e solitaria.
Todas as nossas conquistas sfo alicercadas e promovidas por todos aqueles que

connosco interagem e partilham o seu mundo.

O curso, com a finalizagio da monografia foi mais uma das minhas conquistas.
Assim, gostaria de agradecer a todos aqueles que, de alguma forma, partilharam comigo

esta conquista. Deste modo gostaria de agradecer:

A Prof. Doutora Isabel Silva, minha orientadora da monografia, pelo apoio,
disponibilidade, dedicagfio e interesse demonstrados ao longo da elaboragdo da
monografia. A sua ajuda e orientagdo foram fundamentais para a conclusdo deste

trabalho.

Ao Prof. Doutor Francisco Pimentel, por toda a generosidade, confianga, apoio,
estimulo e interesse demonstrado pela monografia. A sua dedicagdo foi fundamental e

constituiu um estimulo acrescido para concluir este trabalho.

A Mestre Luisa Rolim, minha orientadora de estégio pelo apoio e generosidade,
e sobretudo pelo tempo que me dedicou no aperfeicoamento das minhas competéncias

profissionais.

A toda a equipa do Servigo de Oncologia Médica do Hospital de Sfo Sebastido
que sempre me acolheram como profissional, e que me encorajaram a terminar a

monografia.

A todos os doentes e respectivos cuidadores que permitiram a realizagfo deste

estudo.

Aos meus pais e avos, que sempre confiaram nos meus sonhos e me ensinaram a
acreditar que & possivel realizé-los, além de me mostrarem que a preserveranca €

honestidade sdo as ferramentas ideais para atingirmos as nossas metas.

Ao meu namorado, presente em todos os momentos, dizendo sempre que posso
conseguir tudo o que realmente quero € que sou capaz de fazer tudo aquilo que desejo,

pois acredita na minha capacidade. A sua paciéncia e compreensdo foram fundamentais.



I

Ao meu irmfo, um amigo que sempre me estimulou e encorajou a lutar pelos

meus objectivos, ouvindo sempre 0s meus desalentos e preocupagoes.

Aos meus amigos, Inés Santiago, Inés Carvalho, Patricia Ribeiro, Ana Marques,

Pedro Sousa ¢ Nuno Bastos.

A todos, Muito Obrigada.



Indice Geral

Introdugdo Geral
Parte | — Enquadramento tedrico
Capitulo I — A Doenga Oncologica
1.1 Cancro: Consideragdes gerais
1.1.1 Factores de risco para 0 cancro
1.2 Incidéncia e Prevaléncia
1.3 O conceito de cancro
1.4 O cancro ¢ a Psicologia da Saide
Capitulo II — Qualidade de vida — Revisdo bibliografica
2.1 Em busca do conceito
2.2 Visdo historica
2.3 Defini¢io de Qualidade de Vida

2.3.1 Qualidade de Vida: multidimensionalidade, subjectividade e
dinamismo

2.4 Os QALY (Quality adjusted life years/ Qualidade de vida ajustada aos
anos de vida)

2.5 Defini¢fio de Qualidade de Vida Relacionada com a Saude
2.6 Interesse em medir a QdVRS
2.7 Interesse em avaliar a Qualidade de Vida na rea de Oncologia
2.8 Instrumentos de avaliagéio da QdV
2.8.1 Instrumentos genéricos — Instrumentos especificos
2.8.1.1 O SF-36
2.8.1.2 0 QLQ-C30
5 8 1.3 Functional Assessment of Cancer Theraphy-General
3. Justificagdo da investigagio: Quem deve avaliar a QdV?

3.1 Avaliagfio da QdV do doente através do cuidador de satde

v

Pag. 1
Pag. 3
Pag. 4
Pag. 4
Pag. 4
Pag,.5
Pag. 8
Pég. 9
Pag. 11
Pag. 11
Pag. 11
Pag. 13

Pag. 16

Pag. 19
Pag. 22
Pag. 26
Pag. 27
Pag. 29
Pag. 30
Pag. 31
Pag. 34
Pag. 36

Pag. 37



3.2 Avaliagiio da QdV do doente através do cuidador informal
3.3 Objectivos
Parte II — Estudo Empirico
Capitulo 11T
3. Método
3.1 Desenho da investigagio
3.2 Participantes
3.3 Material
3.4 Procedimento
4, Resultados
4.1 Andlise Descritiva
4.2 Fidelidade: Alpha de Cronbach
4.3 Analise Correlacional
4.3.1 Acordo entre doente - cuidador

4.4 Analise da média das diferencas na avaliagdo da QdV entre os dois
grupos

4.4.1 Diferenga entre o grupo dos doentes € 0 grupo dos cuidadores

4.5 Acordo entre doente — cuidador controlando as variaveis socio-
demograficas do cuidador

4.6 Acordo entre doente — cuidador controlando as varidveis sdcio-
demogréaficas do doente

5. Discussdo
6. Consideragdes Finais
7. Referéncias Bibliograficas

8. Anexos

Pag. 39
Pag. 44
Pag. 45
Pag. 46
Pag. 46
Pag. 46
Pag. 46
Pag. 48
Pag. 50
Pag. 54
Pag. 54
Pag. 56
Pag. 58
Pag. 58

Pag. 64

Pag. 64

Pag. 71

Pag. 75

Pag. 78
Pag. 84
Pag. 87

Pag. 103






Oualidade de Vida do Doente Oncologico: comparagao entre a i aliacio realizada pelo doente ¢ pelo 1
cuidador

INTRODUCAO GERAL

Durante o século passado verificou-se, nos paises desenvolvidos uma alteragéio no
padrio das doengas. Os principais problemas de satde passaram a ser as doengas cronicas
(nomeadamente a doenga oncolégica), e ndo as doengas infecciosas e de patologia aguda
(Pimentel, 2003). Com os grandes avangos no ¢ampo da Medicina, nomeadamente com o
crescente desenvolvimento das terapéuticas anti-neoplasicas (quimioterapia, cirurgia,
radioterapia ¢ terapéutica biolégica), também as doengas oncologicas mudaram, sendo
possivel alcangar a cura para algumas neoplasias, e, para outras, prolongar a vida muito
para além do que seria de esperar pela historia natural da doenga (Bennett, 2002; Pimentel,
2003; Sales, Paiva, Scandiuzzi, & Anjos, 2001). Desta forma, houve no século XX um

grande progresso no diagnostico e tratamento do cancro (Brennan & Steele, 1999).

No entanto, este ganho foi conseguido & custa de consideraveis efeitos adversos.
Os novos tratamentos possibilitam um aumento na quantidade e qualidade de vida (QdV),
uma melhoria nos prognésticos ¢ uma maior confianga no processo médico. Assim, para
muitos doentes, o cancro deixou de ser uma doenga rapidamente fatal, tornando-se numa
doenga crénica, que a Medicina ndo consegue controlar totalmente, que pode ter de ser
gerida durante meses ou anos, com tratamentos complexos e muitas vezes toxicos

(Bennett, 2002; Pimentel, 2003).

Este é um problema de saude pablica que acarreta custos pesadissimos, quer a

nivel individual, quer social € econémico (Pimentel, 2003).

Esta doencga constitui uma das principais causas de morte em todo o mundo
(Mendelsonh, 1991). O cancro muda a forma como as pessoas percepcionam o ambiente
que as rodeia ¢ as experiéncias associadas a ele resultam num desequilibrio espiritual
(Coward 1997, cit. in White, 2004). Esta doenga esta associada a perdas (Hopwood et al.,
1991, cit. in White, 2004) e o seu diagnéstico e tratamento tém consequéncias psicologicas

com importantes repercussdes na QdV.
Na luta contra o cancro, a principal arma ¢ a investigagéo.

A QdV dos doentes oncologicos constitui uma area de interesse para a investigagio

em Psicologia da Satde (Odgen, 1999).
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A avaliagiio da QdV nos doentes oncoldgicos ¢ cada vez mais valorizada, ndo so
devido a factores como o avango na detecgdo e tratamento da doenga, extensdo da
sobrevivéncia e aumento do nimero de sobreviventes, mas também devido a preocupagéo

com a autonomia e direitos dos doentes e com o papel dos factores psicossociais (Sales, et.
al., 2001).

A QdV tornou-se, de forma crescente um objectivo prioritario dos servigos de
cuidados de satde, paralelamente & prevengdio de doengas, efectivagfio da cura e alivio de
sintomas ou prolongamento da vida humana e tem vindo a ser cada vez mais incorporada

na pesquisa clinica como um importante resultado da doenga e tratamento (Ferreira, 1994).

Uma vez que muitos dos doentes tém que viver com esta doenga cronica durante
toda a sua vida, a avaliagio da QdV constitui um aspecto importante de qualquer plano de
tratamento (Bennett, 2002). Esta deve ser avaliada para se ter um conhecimento global dos
efeitos da doenga e das terapéuticas instituidas, bem como para escolher estratégias de

intervengio em satide mais eficazes (Bennett, 2002).

Assim, a QdV e a sua avaliagfio sfio aspectos essenciais para todos os profissionais
de saude que lidam com doentes oncolégicos. Dos questiondrios ja validados noutros
paises poucos foram validados para a populagdio portuguesa e ainda menos sdo utilizados

na pratica clinica didria.

A escolha deste tema tem que ver, por um lado, com o crescente desenvolvimento
que o conceito QdV tem vindo a adquirir em muitas areas do saber, incluindo a Psicologia,
e, por outro lado, com o interesse demonstrado pelo Servigo de Oncologia Médica do

Hospital de S#o Sebastido, onde foi realizado o nosso estagio académico.

A presente monografia é constituida por duas partes distintas: a primeira parte,
constituida por dois capitulos que correspondem ao enquadramento tedrico da
investigago desenvolvida, e a segunda parte, constituida por um capitulo que corresponde

ao estudo empirico.
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PARTE I: Enquadramento teorico
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CAPITULO I: A DOENCA ONCOLOGICA

1.1 Cancro: Consideragdes gerais

O cancro pode ser definido como um crescimento incontrolavel de células
anormais que produzem tumores chamados neoplasias, e ocorre quando, por razoes
desconhecidas, as células se dividem sem controlo ou ordem. A mudanga de células
normais para cancerigenas requer alteragdes separadas e diferentes nos genes.
Eventualmente, o crescimento descontrolado de genes alterados pode produzir um tumor,
que pode ser benigno ou maligno (cancro), que poderd vir a apresentar metdstases
(processo de separagfo de células do tumor ¢ deslocagfio para outro local (National Cancer

Institute, 1998; Ogden, 1999).

O tumor benigno ndo se espalha através do corpo, mas o tecido local pode ser

danificado e pode ser necessério remové-lo.

Quanto aos tumores malignos, existem trés tipos de células cancerigenas: os
carcinomas, que constituem 90% de todas as c¢lulas cancerigenas e tém origem nas
células dos tecidos; os sarcomas, que tém origem no tecido conjuntivo; e leucemias, que

tém origem no sangue (National Cancer Institute, 1998; Ogden, 1999).

1.1.1 Factores de risco para o cancro

Um factor de risco para o cancro pode significar que quando aquele esta presente
se tem uma probabilidade aumentada de desenvolver esta doenga. Algumas pessoas tém
maior probabilidade de ter um certo tipo de cancro, porque apresentam um ou mais
factores de risco. Se alguns factores tornam muito provével o desenvolvimento de cancro,

outros parecem aumentar apenas ligeiramente esse risco (National Cancer Institute, 1998).

Os factores de risco dividem-se em quatro grupos principais, que podem sobrepor-
se. Para alguns cancros, diferentes tipos de factores de risco podem combinar-se,
aumentando o risco de desenvolver desta doenga. Entre esses factores, salientam-se

(National Cancer Institute, 1998):
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1. Factores de risco comportamentais e de estilo de vida: Estes factores correspondem
a comportamentos que tornam mais provavel o desenvolvimento de cancro. Por
exemplo, sabe-se que fumar estd fortemente relacionado ao cancro do pulmdo e
que os raios solares ultravioleta ou U.V estéo associados ao melanoma (uma forma
de cancro de pele). Os factores de estilo de vida podem, também, reduzir o risco de
cancro, como comer frutos, vegetais e fibras para baixar o risco de cancro do célon
e do recto (National Cancer Institute, 1998).

9. Factores de risco hereditdrios: Existem genes alterados ou modificados que passam
de pais para filhos, tornando mais provavel o desenvolvimento de cancro. Por
exemplo, mudangas em dois genes — BRCAI e BRCA2 — podem aumentar a
probabilidade de ter cancro da mama (National Cancer Institute, 1998).

3. TFactores de risco ambientais: Existem agentes como o amianto e o radon que estdo
associados a um mais elevado risco de cancro (National Cancer Institute, 1998).

4. Factores de risco médicos: Algumas condigdes de satide podem aumentar o risco
de uma pessoa para alguns cancros, por exemplo (N ational Cancer Institute, 1998)
os polipos do célon (crescimento anormal do tecido da parede interior do
intestino) ¢ a ocorréncia de cancro prévio, uma vez que, tendo havido tratamento
por radiagdo ou quimioterapia para a doenga, 0 risco de desenvolver outro tipo de

cancro ou de reaparecer o mesmo, ¢ elevado.

1.2 Incidéncia e Prevaléncia

Apesar dos grandiosos esforgos de investigago no sentido de esclarecer a etiologia
e biologia da doenga oncologica, e do aparecimento de novas formas de tratamento, as
taxas de mortalidade por cancro continuam a aumentar. Em todo o mundo sfo anualmente
diagnosticados 14 milhdes de novos casos de cancro e 7 milhdes de pessoas morrem com
esta doenga (Direcgfio Geral de Satde, 2003). Este aumento devle-se, pelo menos em parte,
a uma mudanga do estilo de vida, ao envelhecimento da populagdo ou aumento da
sobrevivéncia (esperanga de vida) e a melhores técnicas de diagnostico. Ha evidéncias
epidemiol6gicas conclusivas que denotam a associagdo do cancro com factores externos
incluindo: idade avangada, tabagismo, habitos alimentares, sedentarismo, higiene pessoal,

actividade sexual, entre outros (Direcgfio Geral de Saude, 2003).



Oualidade de Vida do Doente Oncoldgico: comparagio entre a avaliagio realizada pelo docnte e pelo 6
cuidador

Nos 25 estados membro da Unifio Europeia (UE), ocorreram em 2000, 1 milhdo e
122 mil mortes por cancro, sendo esperado para 2015, 1 milhdo e 405 mil novos
diagnosticos e em 2020 cerca de 20 milhdes novos diagnosticos de cancro nos paises

industrializados. Os cancros mais frequentes s&o os do pulmao, colorectal e mama, (Boyle

& Ferlay, 2005; Direcgéio Geral de Satide, 2003) (figura 1).
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Figura 1: Novos diagndsticos de cancro nos pafses da Unido Europeia em 2000.

Em Portugal, a patologia oncolégica representa uma causa fundamental de
morbilidade e mortalidade, diagnosticando-se anualmente entre 40 a 45 mil novos casos de
cancro, com um ligeiro predominio nos doentes do sexo masculino. Esta incidéncia (mais
de 400 novos casos por 100 000 habitantes por ano) ¢ semelhante a observada nos
restantes paises da UE e tem vindo a aumentar moderadamente nas ultimas décadas

(Direcgio Geral de Saude, 2003).

Pode afirmar-se que, neste pais, como nos restantes paises da UE, o risco que
temos de vir a desenvolver um cancro durante a vida ¢ cerca de 50%, ¢ de vir a morrer de

cancro é de 25% (Direcgfio Geral de Saude, 2003).

No entanto, ao contrario do que sucede no resto dos paises da UE (a excepgdo de
Espanha), em que a mortalidade por cancro, apesar do aumento da incidéncia, tem vindo a
diminuir desde o inicio da década de 90, a mortalidade por cancro continua a aumentar
mais de 6% por ano em Portugal, o que nos torna o pais da UE em pior situagfo neste

aspecto (Boyle & Ferlay, 2005; Direcgio Geral de Satde, 2003).

Assim, na UE a tendéncia é para a diminuigfio do crescimento da mortalidade por

cancro. Melhores técnicas de prevengio e monitorizagiio ajudam a explicar um decréscimo
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da mortalidade por cancro na UE de cerca de 9% entre 1985 e 2000. Durante este mesmo
periodo, em Portugal, houve um aumento da mortalidade por cancro, que se traduziu nos

homens em 17% (Boyle & Ferlay, 2005).

Segundo Boyle e Ferlay (2005, p. 487), a situagéio em Portugal ¢ uma “excepgéo
preocupante”, € o facto de a mortalidade por cancro continuar a aumentar, pode revelar
que “ainda ndo se conheceu toda a expansdio da epidemia do tabaco”, uma vez que o
cancro do pulmio aparece como uma das principais causas de motte prematura neste pais
(Direcgo Geral de Saude, 2003), tendo aumentado em cerca de 34% nos homens,

enquanto que na UE diminuiu 15% (Boyle & Ferlay, 2005).

Em 2001, verificou-se, em Portugal, uma taxa de mortalidade global de 1025 por
cada 100 000 habitantes, sendo de 395, 6 por 100 000 a mortalidade devido a patologia
cardiovascular. Depois das doengas cardiovasculares, surge o cancro como segunda causa

de morte (213, 2 por 100 000 habitantes) (Direcgéio Geral de Saude, 2003).

Em Portugal, a forma de cancro mais frequente € o cancro da mama, com uma taxa
de incidéncia padronizada para a idade de 70,4 pessoas por cada 100000 habitantes. A este
seguem-se o cancro colo-rectal, com uma taxa de 53,7 para os homens e de 32,9 para as
mulheres; o cancro do pulmio com 47,7 para homens e 7,8 para mulheres; o cancro do
estdbmago com 44,3 para os homens e 21 para as mulheres; e o cancro da prostata com
39,7. De acordo com as estatisticas, os homens tém maior taxa de incidéncia de cancro do

que as mulheres (Ribeiro & Ramos, 2002).

Segundo Boyle ¢ Ferlay (2005) € necessario criar programas organizados de
monitorizagio que cheguem a toda a populagiio, como acontece, por exemplo, no Reino
Unido. Neste pais a populagiio geral recebe uma carta em casa que convida a realizagdo de
um exame de monitorizagio, por exemplo a cada 5 anos (dependendo da idade da pessoa)

e 0 mesmo acontece para a realizagiio de mamografias.



Oualidade de Vida do Doente Oncoldgico: comparagao entre a avaliagao realizada pelo doente ¢ pelo 8
cuidador

1.3 O conceito de cancro

Desde sempre que o diagndstico de cancro tem sido recebido com sentimentos
como medo, angistia e desespero, que envolvem toda a familia e os amigos, consolidando

estigmas e preconceitos sociais (Eggers, 2003).

Os registos mais antigos da doenga oncolégica sdo atribuidos a Hipocrates, que
viveu entre 460 e 370 a.C. Por sua vez Galeno, médico romano, no século II, considerou-a
como um mal incuravel, afirmando que havia pouco a fazer depois do diagnéstico (Eggers,
2003).

Os significativos avangos na Medicina que aconteceram na Renascenga permitiram
que se pudesse descrever a doenga mais detalhadamente, inclusive no que diz respeito a
sua acgfio sobre o corpo. Miguel Angelo veio a retraté-la no seio deformado da sua famosa

escultura 4 Noite (Hensiger, 1989).

Dentro da concepgdio holistica de satde-doenga, um dos conceitos basicos ¢ o
reconhecimento da complexa interdependéncia entre a mente € o corpo na saide e na
doenga, bem como a constatagdo do elo fundamental que existe entre os seres humanos € o

seu ambiente (Capra, 1995).

Simonton (1987, cit. in Capra, 1995) realizou pesquisas sobre a abordagem
psicossomdtica, centrando-se no papel que a mente desempenha na origem e evolugéo do
cancro. Este autor constatou o papel do stress emocional no inicio ¢ desenvolvimento da
doenga, concluindo que a questdo ndo ¢ se existe essa relagdo, mas sim descobrir qual € o

elo preciso entre ambos.

No mesmo sentido, Capra (1995), afirma que toda a doenga pode assumir o papel
de solucionadora de problemas, explicando que, devido a circunsténcias socioculturais, as
pessoas, por vezes, consideram que ¢ impossivel resolver problemas stressantes de
maneira sauddvel, optando —consciente ou inconscientemente- por ficarem doentes como

uma solugéo.

J4 na época de Galeno se podia verificar a ligagdo entre o cancro ¢ estados
emocionais, quando este afirmou que as mulheres deprimidas tinham maior incidéncia de

cancro que as mulheres ndo deprimidas (Eggers, 2003).
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No século XIX, com a descoberta da célula, abriram-se os caminhos para a
moderna Oncologia. No entanto, apesar dos notaveis avangos e progressos alcangados na
prevengfo terapéutica, na evolugfio ¢ no desenvolvimento de métodos terapéuticos mais
adequados, bem como no tratamento oncolégico (que vem aumentar sensivelmente a
sobrevida e, sobretudo, a qualidade de vida dos doentes), as dividas quanto a origem, a
evolugdio e ao grau de mortalidade que a doenga apresenta parecem trazer uma profunda
descrenca na eficacia do tratamento e o estigma da morte (Eggers, 2003; Mendelsonh,
1991; Sales, et al., 2001).

1.4 O cancro e a Psicologia da Satde
Segundo Matarazzo (1980), a Psicologia da Satde define-se como:

Um conjunto de contribuigdes educacionais, cientificas e profissionais da
disciplina da Psicologia para promogfo e manutengdo da satide, a
prevengio e tratamento de doengas, a identificagio da ectiologia e
diagnéstico dos correlatos de satide, doenga e fungdes relacionadas, ¢ a

analise e aprimoramento do sistema e regulamentagdo da satide (p. 815).

De acordo com Odgen (1999), o papel da Psicologia no cancro foi primeiramente

sugerido por Galeno que defendia uma associagdo entre a melancolia e aquela doenga.

A Psicologia desempenha um papel importante ao nivel do estudo das atitudes e
das crengas sobre o cancro, da predigiio de comportamentos (ex. muitos dos cancros e sua
evolugdo estfio relacionados com comportamentos de risco, como o consumo de 4lcool,
tabaco, a ingestdo de certos alimentos e a nfo realizagio de rasireios), podendo a

Psicologia actuar também, ao nivel da promogdo de comportamentos saudaveis (Ogden,
1999).

Ainda segundo Odgen (1999), o papel dos factores psicologicos no cancro esta

bem patente nas seguintes afirmagdes:

As células cancerigenas estdo presentes na maioria das pessoas, mas nem todos

vém a sofrer cancro; além disso, embora a investigagio sugira uma ligag8o entre o
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tabaco ¢ o cancro do pulméo, nem todos os grandes fumadores desencadeiam o
cancro. Talvez haja um factor psicolégico nessa susceptibilidade.

Nem todos os que tém cancro apresentam a mesma velocidade de evolugdo para a
morte. Talvez haja um papel psicologico nessa progresséo.

Nem todos aqueles que sofrem de cancro morrem dele. Talvez haja um papel

psicolégico na longevidade (p. 336).

Devemos, ter em conta que, s¢ os factores psicologicos podem ser responsaveis pelo
aparecimento da doenga, podem também desempenhar um papel importante no seu

tratamento.

Viver com uma doenga cronica (doenga de longa duragdo, que afecta
profundamente a vida do individuo, em que a intervengio médica ¢ muitas vezes paliativa,
visando mais o controlo dos sintomas do que a sua cura), implica necessariamente uma
tentativa de reconstrugiio da propria vida, envolvendo estratégias especificas para lidar
com os sintomas, com as consequéncias percebidas da doenga e com o ajustamento a

doenca no Ambito das relagdes sociais (Ogden, 1999).

O projecto de vida ¢ alterado quando aparece uma doenga, que, de forma mais ou
menos profunda, vai mudar a vida das pessoas, provavelmente com repercussdes em todas
as suas 4reas. Esta mudanca no curso de vida dos individuos exige um grande esforgo de
adaptagdio a uma nova vida. Por vezes, € como se 0 corpo deixasse de corresponder ao seu
Eu e a identidade se visse ameagada, uma vez que a parte psicologica que mantém a
identidade estar sob a ameaga de ser destruida pela parte biologica, que corresponde a um
corpo doente (Pail & Fonseca, 2001). Desta forma, perante a sua nova condigdo, os
préprios doentes automarginalizam-se, vivendo muitas vezes o estigma a eles associado,
pelo que a desejada reconstrugiio de uma nova identidade e a busca de um novo sentido

para a vida se tornam tarefas dificeis ¢ demoradas (Pail & Fonseca, 2001).
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Capitulo II

2. QUALIDADE DE VIDA E DOENCA ONCOLOGICA
2.1 Em busca do conceito

O conceito QdV tem sido amplamente utilizado, chegando a tornar-se parte do
senso comum. Podemos até afirmar que actualmente a QdV “estd na moda”. Os meios de
comunicagfo social usam este conceito de forma indiscriminada, favorecendo uma viséo

genérica sobre 0 mesmo, sem o0 aprofundamento subjectivo que ele comporta (Pimentel,
2003).

Este conceito tem despertado interesse cientifico e uma maior consciencializag@o,
recebendo a devida consideragfio apenas numa abordagem integrada e multidisciplinar, na
tentativa de solugdes holisticas, voltadas para o bem-estar integral do ser humano (Sales,

et. al., 2001).
2.2 Visdo Historica

A nocdo de QdV raramente foi mencionada até ao séc. XX, no entanto, a
inquietago sobre o tema remonta a Antiguidade, quando se falava no conceito “boa vida”,
preconizado por Aristétles — a vida que est4 de acordo com as virtudes, com o bem maior,

o bem supremo (Nordenfelt, 1994).

Coménio, nos séculos XVI-XVII falou na relagéo entre saude, higiene e educagdo
no sentido de estabelecer fundamentos para o prolongamento da vida, manifestando maior
preocupagio com o destino que atribuimos a nossa vida do que com a sua duragdo em
anos. Identifica-se, assim, j4 nessa época, um movimento pela saude e QdV e contra os

problemas decorrentes dos excessos cometidos com o corpo (Lovisolo, 2000).

Ap6s a Segunda Guerra Mundial, o conceito QdV comegou a ser utilizado em
grande escala, quando, nos anos 60, politicos o introduziram nos seus discursos. Nessa
época, assistiu-se a uma diminuigdo dos interesses materiais ¢ a um aumento da
importancia atribuida aos valores, as necessidades sociais e psicologicas (De Haes & Van

Knippenberg, 1985; Pimentel, 2003).
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Economistas ocidentais influenciaram o desenvolvimento de uma viséo mais
positiva e abrangente de QdV, chamando a atengdo de que a humanidade estaria em risco
de devastagdo devido ao materialismo actual (Myers & Deiner, 1995). Esta teoria foi
incorporada nos programas governamentais norte-americanos, surgindo-se uma série de
inquéritos para aferir o “bem-estar subjectivo” e QdV da populagio, com reflexdes sobre a
ideia de que uma boa vida requer mais do que o acesso a bens materiais. Para tal,

soci6logos e economistas criaram o Social Indicators Movement (Myers & Deiner, 1995).

No que se refere a utilizagio do termo pela primeira vez, parece ndo existir
consenso. As raizes formais deste conceito foram atribuidos ao relatério da Comission on
National Goals da responsabilidade do presidente Dwight Eisenhower, em 1960, que
referia como objectivos da nagio um numero consideravel de indicadores sociais e
ambientais de QdV e bem-estar (Casas, 1999; Gough, 1994; Ribeiro, 1998; Spitzer, 1987).
No entanto, outros autores referem que o termo foi efectivamente usado por Heckscher,
que referia que uma sociedade age com firmeza quando pde os seus valores na qualidade
de toda a vida nacional (Elkington, 1966). Porém, segundo Rodriguez, Picabia e Gregorio
(2000), a expressdio QdV foi empregue pela primeira vez pelo presidente dos Estados
Unidos Lyndon Johnson, em 1964, quando este declarou que os objectivos da nagéo nao
podiam ser medidos através do balango das contas bancérias, mas sim através da QdV que

proporciona aos cidad&os.

A partir da década de 60, aumenta o niimero de investigagtes sobre niveis de QdV,
surgindo expressdes como bem-estar, condiges de vida, ou simplesmente QdV,
envolvendo contetidos de satisfagdo, felicidade, autonomia, entre outros. Importantes
contribuicdes comegam a mostrar a relevancia dos indicadores sociais e psicologicos na
avaliagio da QdV (Allardt, 1973; Cantril, 1965; Deiner, 1984; Vermunt, Spaans, & Zorge,
1989).

Casas (1999) considera que os primeiros interessados em medir a QdV foram os
cconomistas. O seu interesse residia na obtengéio de dados que servissem de ajuda na
tomada de decisdes relacionadas com a gestdo de recursos. Desde entfio, a QdV tem

despertado interesse em outros campos, como ¢ 0 da Psicologia.
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A expressio QdV apareceu pela primeira vez como uma palavra-chave na base de
dados da Medline em 1977, ¢ desde ai, tem havido um crescente interesse € pesquisa

relacionada com QdV (Pimentel, 2003).

Na figura 2, encontra-se representado a evolugdo do nmimero de artigos publicados
¢ indexados na base de dados da Pubmed/Medline, cuja referéncia foi obtida utilizando a

expressdo de pesquisa quality of life and cancer ou quality of life, desde 1970 a 2004.
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Figura 2: Artigos indexados no Medline sobre qualidade de vida, e qualidade de vida e

cancro desde 1970 a 2004.

2.3 Defini¢dio de Qualidade de Vida

Parece niio existir um consenso universal quanto a definicio de QdV (Bowling,
1995).

Em 1948, a Organizagiio Mundial da Saide (OMS), define satde como um estado
de completo bem-estar fisico, mental ¢ social € ndo meramente a auséncia de doengas.
Esta Organizagdo, propds, desta forma, que se encarasse a saiude de uma forma positiva, €
¢ uma das primeiras a dar importﬁncfia a trés grandes dimensdes num contexto de doenga:
fisica, mental e social (Fagulha, Duarte, & Miranda, 2000; Fayers & Machin, 2000).
Através da sua definicio de salde, podemos verificar uma redugdio da dimensio

biomédica. Assim, reconhece-se o componente subjectivo ou psicologico da saide como
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sendo um factor importante na QdV dos individuos e dos grupos, € um aspecto essencial,
que nfio pode ser omitido no planeamento dos cuidados de satde em qualquer nivel
(Fayers & Machin, 2000). A proposta da OMS para a saude positiva constituiu um marco

importante para a defini¢fio do conceito de QdV.

Existem inGmeras propostas de definigdo de QdV. Condigdo de saude,
funcionamento social € QdV tém sido usados como sinénimos (Guyatt, Fenny, & Patrick,

1993; Secchi & Strepparava, 2001).

Farquhar (1995), propds uma taxonomia das defini¢des sobre QdV existentes,

dividida em quatro tipos, que & apresentada no quadro 1.

Quadro 1: Taxonomia das defini¢des de qualidade de vida (adaptado de Farquhar, 1995).

Taxonomia Caracteristicas e implicagdes das defini¢bes

I — Definigdo global Primeiras definicdes que aparecem na literatura.
Predominam até meados da década de 80. Muito
gerais, ndo abordam possiveis dimensbes do
construto. N#io ha operacionalizagdo do conceito.
Tendem a centrar-se apenas na avaliagio de
satisfagfio/insatisfagdo com a vida.

II — Definicdo com base em |Definigdes baseadas em componentes surgem nos

componentes anos 80. Inicia-se a divisdo do conceito global em
varias dimensdes. Inicia-se a operacionalizagdo do
conceito.

I11 — Definigo focalizada Definigdes que valorizam componentes especificas,

em geral voltadas para capacidades funcionais ou de
saude. Aparecem trabalhos que utilizam a expressdo
qualidade de vida relacionada com a satde.
Desenvolvem-se varios instrumentos de avaliagio de
Qualidade de Vida especificos para pessoas doentes.

IV — Defini¢dio combinada Definigdes incorporam aspectos dos tipos II e III:
favorecem aspectos do conceito em termos globais ¢
abrangem diversas dimensGes que compdem 0
construto. Desenvolvem-se instrumentos de avaliagdo
B global ¢ factorial.

Em 1996, a OMS definiu QdV como:

A percepgdo que o individuo tem do seu lugar na vida, no contexto da cultura e do
sistema de valores nos quais vive, em relagdo com os seus objectivos, com 0s seus

desejos, as suas expectativas, as suas normas € as sua preocupagdes. E um conceito
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muito amplo que pode ser influenciado de maneira complexa pela saude fisica do
individuo, pelo estado psicologico e pelo seu nivel de interdependéncia, as suas
relagdes sociais e as suas relagdes com os elementos essenciais do seu meio (World

Health Organisation Quality of Life Group, 1996, p. 1405).

Para Barbosa e Ribeiro (2000) e Ogden (1999), a QdV ¢ uma das dimensdes da
vida humana desejada e perseguida por todos os individuos, desde a infancia até a velhice.
Assim, a forma como as pessoas percepcionam a QdV muda ao longo do tempo e €
modificada pela idade e experi€ncia. As pessoas mais velhas preocupam-se mais com a
satde, considerando-a um dos dominios mais importantes para a sua QdV, enquanto que

0s mais jovens se preocupam mais com o seu nivel fisico e funcional (Sarna, 1993, cit. in

Baum & Anderson, 2001).

Por um lado, a QdV parece ser influenciada pelo estado de satde, pois, se, para
pessoas saudaveis, a nogdo de QdV implica conceitos como riqueza, lazer, autonomia,
liberdade, ou seja, tudo o que proporcione uma vida agradavel, para a pessoa doente, QdVv
& um conceito que se refere ao nivel de apreciagfo e satisfagdo dos doentes em relagiio ao

seu nivel de funcionamento actual, comparado com aquele que pensa ser possivel ou ideal
(Cella, 1992; Cella & Cherin, 1988).

Por outro lado, Gough (1994), afirma que existe uma boa QdV quando os desejos
individuais sdo satisfeitos pela experiéncia de vida. Pelo contrario, diz-se que ha ma QdV
quando as experiéncias de vida nfio cumprem os desejos individuais. Nesse sentido, para
melhorar a QdV é necesséario diminuir a diferenga entre a situagfio actual e os objectivos

individuais.

De acordo com uma revisdo da literatura, a avaliagio da QdV inclui
funcionamentos fisico, social (Ferrel, Grant, Funk, Otis-Gree & Garcia, 1997),
psicologico, espiritual (Ferrel, Grant, Funk, Otis-Gree & Garcia, 1998), e sexual (Ganz,
Rowland, Resmond, Meyerowitz, & Wyatt, 1998), variando entre os autores a

nomenclatura ou divisdo destas areas de funcionamento € respectivos conteudos.
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2.3.1 Qualidade de vida: multidimensionalidade, subjectividade e dinamismo

A QdV ¢ multidimensional, cobrindo varios dominios ou aspectos da vida
(Aaronson, 1991; Bloom, Stewart, Johnston & Banks, 1998; Gotay & Moore, 1992;
Pimentel, 2003). Estes dominios incluem a educacfo individual, vida familiar, amizades,
saude, trabalho, matriménio ou relagdes familiares (Devins, et al., 1983). Desta forma,
podemos referir que a QdV ¢ mais do que uma ponderagio do estado de saude, isto &, €
mais do que bem-estar fisico, psicoldgico e social. Esta afirmagfio vai ao enconiro da
defini¢iio de satde proposta pela OMS (1948), pois incorpora outras experiéncias da vida,

tais como aspectos econdmicos, ocupacionais e doméstico-familiares (Fraser, 1993).

Segundo Cramer (1994, cit. in Ribeiro, 1994) os dominios considerados para a
QdV sfio muito amplos, nomeadamente no sistema de cuidados de saude. De acordo com o
mesmo autor, a QdV ¢é avaliada considerando 5 componentes: saude fisica, saude
psicolégica, nivel de independéncia, relagdes sociais e ambiente. A salde ¢, assim,

entendida como sendo um dos dominios mais importantes para a QdV nesse contexto.

r

Para além de ser multidimensional, o conceito de QdV também ¢ subjectivo
segundo Cella e Cherin (1988). A QdV sé pode ser medida e descrita em termos
individuais e depende do estilo de vida actual, das experiéncias passadas, esperangas,
sonhos e ambicdes (Cella & Cherin 1988). Além disso, refere-se ao julgamento individual
¢ auto-satisfacdo com o estado actual, e nivel de funcionamento tal como o individuo
pensa serem ideais ou possiveis (Cella & Cherin 1988). Por outras palavras, o conceito
inclui ndo s6 o estado objectivo da pessoa, como a congruéncia entre esse estado ¢ as suas
expectativas ¢ esperanga de alcangar um determinado estado (Baum & Anderson, 2001). A
QdV devera incluir todas as areas da vida e suas experiéncias, ¢ tem que ter em

consideragdo o impacto da doenga e tratamento (Cramer, 1994, cit. in Ribeiro, 1994).

A definicdo de Cella e Cherin (1988) foi modificada para incorporar a
multidimensionalidade da QdV: A QdV refere-se a importéncia que cada pessoa d4a ao seu
bem-estar a nivel fisico, emocional e social que € esperado, afectado pela condigdo médica
ou tratamento (Cella, 1992). Assim, para cada dominio, a QdV pode ser percebida de

forma diferente por cada individuo (Bloom et al., 1998).
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Parece ser, portanto, consensual que a QdV engloba dois aspectos, a
multidimensionalidade e subjectividade (Seidl & Zannon, 2004; The WHOQOL Group,
1995). No que concerne a subjectividade, trata-se de considerar a percepg¢iio da pessoa
sobre o seu estado de satide e sobre os aspectos ndo médicos do seu contexto de vida (The
WHOQOL Group, 1995). Por outras palavras, refere-se a forma como o individuo avalia a
sua situagfio pessoal em cada uma das dimensdes relacionadas com a QdV. No que refere
34 multidimensionalidade, existe consenso quanto ao reconhecimento da QdV como sendo
composta por diferentes dimensdes. A identificagdo destas dimensdes tem sido objecto de
pesquisa cientifica, em estudos empiricos, usando metodologias qualitativas (Bowling,

1995) e quantitativas (Smith, Avis, & Assmann, 1999; The WHOQOL Group, 1998).

De acordo com Kaasa (1992), a QdV ¢ definida em duas vias. Uma definigfo
psicossocial que engloba respostas subjectivas e reacgdes cognitivas. Numa segunda
defini¢fio, a Qualidade de Vida Relacionada com a Satide (QdVRS), diz respeito a um

conceito multidimensional que consiste em indicadores subjectivos.

De acordo com Wienefield (1995, cit. in Secchi & Strepparava, 2001), a qualidade
de uma vida ¢ um construto multidimensional que envolve pardmetros fisicos e objectivos,
e parAmetros psicologicos e subjectivos. Tanto um pardmetro como outro sdo importantes.
De acordo com este autor, a QdV ¢é composta por varios dominios que ndo podem ser
avaliados de forma isolada, mas sim como um sistema complexo de componentes que

interagem mutuamente.

A QdV é também um conceito dindmico que se modifica ao longo do tempo, sendo
influenciado, pelos acontecimentos de vida, experiéncia e idade (Barbosa & Ribeiro, 2000;
Secchi &Strepparava, 2001). De acordo com Secchi ¢ Strepparava, (2001), esta ¢ uma
definicio muito completa de QdV. Os pardmetros subjectivos nunca séio 0os mesmos para
diferentes individuos, pois cada individuo atribui a cada parametro valor e peso diferentes.

Para alguns doentes ¢ importante preservar o seu bem-estar fisico, enquanto que, para

outros, é mais importante preservar o seu bem-estar psicoldgico e social.

No entanto, Secchi e Strepparava (2001) sugerem uma modificagdo na definigéo de
QdV proposta por Wienefield (1995, cit. in Secchi & Strepparava, 2001): QdV € um
construto multidimensional, influenciado pelo tipo de personalidade do doente e pelos

seus aspectos cognitivos; ¢ um construto subjectivo, relacionado com a atribuigdo que o
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doente faz em relagio & sua doenga; € um construto dinAmico, que muda ao longo do
tempo, ¢ que estd profundamente relacionado com a qualidade de interacgdo entre o

médico e o doente.

Neste sentido, Tchekmedyan e Cella (1990), afirmam que a QdV nfo pode ser
validamente medida, porque significa coisas muito diferentes para pessoas muito
diferentes. Além disso, em muitas defini¢des, a avaliagdo subjectiva dos pardmetros de

QdV n#o é considerada.

Desta forma, segundo Fraser (1993), o conceito de QdV ¢ complexo, amorfo, e tem
um uso multidisciplinar e vago, que incorpora, multidimensional e teoricamente, todos os
aspectos da vida de um individuo. F mais do que uma ponderagéio do estado de saude (isto
&, bem estar fisico, psicoldgico e social), porque incorpora outras experiéncias da vida, tais

como aspectos econémicos, ocupacionais ¢ doméstico-familiares.

2.4 Os QALY (Quality adjusted life years/ qualidade de vida ajustada aos anos de
vida)

Tradicionalmente, a saude da populagdo tem sido medida usando indicadores
epidemiologicos, incluindo a presenga/auséneia de doenga e/ou morte (ex. morbilidade e
mortalidade). Apesar destes indicadores epidemioldgicos serem extremamente lteis para
avaliar a satde da populagfio, estimando a esperanga de vida e identificando as causas de
morte, algumas mudangas na maneira como a saide é conceptualizada tém levado a

mudangas na forma como a satide ¢ medida (Sacristan & Prieto 2003).

Nesta sequéncia, surge a nogio QALY, proposta por economistas da saude e
introduzida pelo Departamento de Avaliagdo Tecnolégica dos Estados Unidos, em finais

dos anos 70 (Ebrahim, 1995).

Os QALY, permitem combinar a qualidade e quantidade de vida num unico
pardmetro, baseando-se na ideia de que a QdV pode ser quantificada aplicando o conceito
utilidade, ou seja, maximizar a saiide de uma populagiio e optimizar a utilizagéo dos
recursos. Desta forma, a avaliagio resulta da combinag#o do tempo de vida com a QdV,

medida através da avaliagio do estado de saide, de sintomas, do nivel de funcionamento
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ou do bem-estar subjectivo durante um periodo de tempo. Para cada ano de vida ¢ dado
um coeficiente de 0 a 1, e o acto médico benéfico € aquele que soma valores mais

positivos, definindo-se a partir dai a intervengdo eficiente pelo menor custo (Sacristan &
Prieto, 2003).

Os QALY constituem uma medida que compara 0s resultados de diferentes
intervengdes médicas ¢ melhoram a tomada de decisdes na politica de satde, sendo
aplicados tanto para a escolha entre dois ou mais tratamentos, como entre dois ou mais
projectos de financiamento em Satude Publica (Ebrahim, 1995). Por outras palavras,
podem ser usados para comparar o custo-eficacia de qualquer tratamento, fazer escolhas e

explicitar decisdes.

No entanto, Guillimin (1999) adverte, para o risco de se agregar qualidade e
quantidade num sé valor, apontando limitag®es: o valor verdadeiro de um estado de saude
nfio pode ser reduzido simplesmente num Gnico valor numérico, pois isso ignora a

multidimensionalidade inerente & satide, personalidade humana e QdV.

2.5 Defini¢iio de Qualidade de vida relacionada com a saude

Qualidade de vida é uma dimens&o cada vez mais estudada no sistema de cuidados
de saude, ndo s6 em termos de resultados das intervencdes, como também em relagio ao
impacto das diversas intervengdes € cuidados de satde no bem-estar dos doentes (Ribeiro,
1994, p.183). Este conceito tornou-se fundamental nos cuidados de saude com a crescente
constataco de que o bem-estar dos doentes é tdo importante no tratamento, quanto a cura

ou a sobrevivéncia (de Haes & van Knippenberg, 1987, cit. in Meeberg, 1993).

A QdV significa diferentes coisas, para diferentes pessoas e adquire diferentes
significados em fungdo do contexto das suas aplicagdes (Tehckmedyan & Cella, 1990). No
contexto da saude, nfio faz sentido considerar todas as preocupagdes do homem no que
respeita a sua QdV, uma vez que, 0 que se considera essencial avaliar sdo os aspectos que
podem ser influenciados pela doenga ou pelos tratamentos (Pimentel, 2003; Ribeiro &

Ramos, 2002).
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QdV ¢ um conceito amplo, determinado pelo estado de saude do individuo, assim
como por outras varidveis, tais como relagdes sociais, estatuto profissional, bem-estar
(Heyland et al., 1998). Segundo Ribeiro (1994, p.181), Qualidade de Vida Relacionada
com a Satde (QdVRS) é um conceito mais especifico dos cuidados de satde, e que pode
ter dois sentidos: geral para o sistema de saude e especifico para cada uma das doengas.
De acordo com Seidl e Zannon (2004), este conceito implica os aspectos que estéo mais

directamente associados as doengas ou as intervengdes em satude.

Desta forma, no contexto dos cuidados de satde, o termo QdV ¢ frequentemente
referido como QdVRS: Health Related Quality of Life (Ribeiro, 1994; Seidl & Zannon,
2004). Na pratica, os estudos realizados no aAmbito dos cuidados de satde utilizam os
termos QdV e QdVRS como sinénimos (Ribeiro, 1994), o que acontece na nossa
investigagdo, uma vez que estamos a investigar o tema QdV aplicado a uma area

especifica dos cuidados de saude (Oncologia).

Desta forma, podemos referir, que existem dois grandes tipos de QdV, que se

/ complementam entre si, € que tém uma organizagfio estrutural semelhante: a QdVRS ¢ a

QdV (Pimentel, 2003; Spilker & Revicki, 1996). Muitos dos factores que estdo, por vezes,
associados & QdV vido afectar a QdVRS. Por exemplo, determinadas caracteristicas
especificas do individuo podem ter uma influéncia positiva muito importante na QdVRS,
tais como a motivagiio ¢ a forte personalidade. Um bom apoio social, é habitualmente
essencial para ajudar o doente a adaptar-se a uma doenga cronica gllave, resultando numa

melhoria psicologica do seu bem-estar (Cramer & Spilker, 1998; Pereira & Lopes, 2002).

Segundo Spilker (1996) um individuo sauddvel, ou com bom estado geral de saide
tende a valorizar mais os aspectos ndo relacionados com a QdVRS, em detrimento dos
factores relacionados com esta. O mesmo ndo se passa quando o individuo tem uma
doengca crénica, que valoriza muito mais os factores relacionados com a QdVRS. De facto,
de uma forma geral os doentes valorizam muito a sua saide (Pimentel, 2003). Na
avaliagdo da QdV global, a percepgio individual do estado geral de satide é o mais t ‘,"‘

importante em relagfio a todas as outras vivéncias (Guyatt, et al., 1993).

Nesta sequéncia, para Guiteras ¢ Bayés (1993, p. 179), a QdVRS ¢ a valorizagfo
subjectiva que o doente faz de diversos aspectos da sua vida, em relagfio ao seu estado de

satde. Cleary, Wilson e Fowler (1995, cit. in Sidl & Zannon 2004, p. 580) apresentam
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uma definigio muito semelhante a anterior. Para estes autores, a QdVRS refere-se aos
vérios aspectos da vida de uma pessoa que sfio afectados por mudangas no seu estado de

saude e que sdo significativos para a sua QdV.

AiQﬁdYI{_S__é_yma_ parte da Qdv. geral do individuo e pode ser definida, de uma
forma simples, como sendo constituida pelos componentes que representam a parte da
QdV de um individuo relacionada com a saude (doenga e terapéutica) (Bergner, 1989;
Patrick & Bergner, 1990), devendo abranger, segundo Cella e Tulsky (1990), as seguintes
dimensdes: bem-estar emocional, espiritualidade, sexualidade, desempenho social, vida
familiar, deséﬁ;pénho ocupacional, comunicagdo, alimentacgfio, capacidade funcional,
estado fisico, satisfagdo com o tratamento, orientagdes futuras, aspecto geral do estado de
satde e da vida. Para além destas dimensoes, Fitzpatrick (1996) inclui também como
dimensdes a capacidade do individuo controlar a sua saude, a auto-estima, a imagem

corporal, € a sensagdo de conseguir prever os sintomas.

Na twltima década tem-se assistido a uma intensa actividade de investigagfio da
QdVRS em Oncologia, utilizando varios modelos de QdVRS e, apesar de algumas
indefini¢des e incertezas ainda existentes, existe algum consenso (Aaronson et al., 1993;
Albert et al, 2002; Koller & Lorenz, 1998; McLachlan, Devins, & Goodwin, 1998;
Pimentel, 2003):

- Defini¢io: QdVRS ¢é um conceito multidimensional, subjectivo e dindmino, que
traduz o bem-estar subjectivo do doente, nas vertentes fisicas, psicologicas e
sociais, cuja percepgdo destas vertentes se pode alterar ao longo do tempo.

. Medida: existem instrumentos de medida de QdVRS validados e que permitem a
sua avaliagfo de forma normalizada.

- Necessidade: a QdVRS deve ser considerada como o objectivo principal nas
doengas cronicas e incuraveis.

- Multidimensionalidade: a QdVRS € um construto composto por diversos dominios
ou dimensdes, as quais estfio intimamente relacionadas entre si. Os trés principais
dominios da QdVRS sio o dominio fisico, social e o psicolégico, os quais se
podem subdividir noutras dimensdes. O dominio fisico refere-se a percepgdo que 0
doente tem da sua capacidade em realizar as suas actividades diarias. O dominio
social refere-se a capacidade do doente sc relacionar com membros da familia,

vizinhos, amigos, ¢ outros. Por fim, o dominio psicolégico incorpora aspectos do
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bem-estar emocional e mental, como depressdo, ansiedade, medo, raiva, entre
outros (Brennan & Steele, 1999).

- Subjectividade: a QdVRS depende da percepe¢do individual, crengas, sentimentos €
expectativas. A natureza da subjectividade da QdVRS implica que os questionarios
devam ser completados pelo proprio doente e néo por outra pessoa.

- Dinamismo: a QdVRS é dindmica, mudando ao longo do tempo, e depende das

modificacdes no doente e das modificagdes em seu redor.

2.6 O Interesse em avaliar a QdVRS

De acordo com o referido anteriormente, o interesse pela avaliacfio da QdVRS tem
vindo a aumentar nos Gltimos anos, e muito particularmente em relagdo as doengas
crénicas. Um dos objectivos primordiais da intervengo terapéutica ¢é, de algum modo,
melhorar a qualidade de vida dos pacientes; € a sua avaliagdio deve ser, em ultima analise,
uma das formas de avaliar os resultados dessa mesma intervencfio (Bennett, 2002; Casali,

et al., 1997; Guyatt et al., 1993; Trindade & Teixeira, 2000).

A QdVRS inclui a forma como as pessoas percebem a sua saude, ¢ decorre de
factores relacionados com incapacidade e disfungfio. Desta forma, a sua avaliagdo ¢
importante, pois a disfungdo ¢ incapacidade dos doentes, ndo se reflectem em medidas
estandardizadas de morbilidade e mortalidade (Bennett, 2002; Casali, et al., 1997; Guyatt
et al., 1993; Pimentel, 2003; Trindade & Teixeira, 2000).

Segundo Bennett (2002), uma das raz6es mais consensual para se avaliar a QdVRS
é a pressdo que existe para avaliar a eficacia do trabalho dos técnicos de saude, ou o0s

resultados das intervengdes.

Para Guyatt, et al. (1993), esta razdo tem que ver com o interesse cada vez maior
dos pacientes, médicos e gestores de saude pelo impacto das intervengdes médicas na
QdV. Este motivo remete-nos para a questdo economica. De facto, se nem todas as
pessoas doentes podem ser salvas ou tratadas, os profissionais de salde devem escolher
tratar os doentes que mais possam beneficiar, em termos da quantidade ¢ qualidade dos
anos de vida restantes e dos recursos existentes (esta perspectiva coloca problemas éticos,

tais como a dificuldade em estimar os anos de vida esperados) (Guyatt, et al., 1993).



OQualidade de Vida do Docnle Oncologico: comparagdo entre a avaliacio realizada pelo doente e pelo 23
cuidador

Uma outra razio para se avaliar a QdV ¢ a consciéneia de que muitas doengas
cronicas ndo podem ser completamente curadas e que os tratamentos devem ser
direccionados 2 minimizagio da incapacidade provocada pela doenga (Bennett, 2002).
Assim, Guyatt et al. (1993) referem como razdo para se avaliar a QdV a importancia de se

medir o impacto que as doengas cronicas e seus tratamentos tém na vida dos individuos.

r

Além disso, ¢ necessdrio identificar a influéneia dos factores psicologicos na
doenga e sua reabilitagio, € assim, existe a possibilidade de identificar os doentes que se
encontram em risco de obter fracos resultados em termos de tratamento devido a sua
personalidade ou factores psicossociais (Bennett, 2002), pois muitas vezes verifica-se que
dois doentes, com os mesmos critérios clinicos, tém, com frequéncia, respostas diferentes,
havendo a necessidade de se criar critérios mais subjectivos para se conseguir medir a

diferenca dos resultados (Guyatt, et al., 1993).

Para além das razdes atras mencionadas, Ebrahim (1995) acrescenta, ainda, como
objectivos da avaliagdo da QdVRS: monitorizar a saude de uma populagdo; diagnosticar a
natureza, gravidade e prognostico das doencas; descobrir factores etiologicos
(determinantes na QdVRS); avaliar o efeito das politicas da satide e politicas sociais; €

utilizar recursos de acordo com as necessidades.

De acordo com o mesmo autor, uma das consequéncias destes objectivos,
principalmente do ultimo, foi o surgimento de pesquisas sobre a preferéncia dos doentes
por diferentes intervengdes, em diferentes cenarios de satde, pesquisas €ssas, a partir das

quais, foram elaborados os QALY.

Casali et al. (1997) especifica ainda mais a importéncia de se avaliar a QdVRS ao
referir que, quando os médicos t€m necessidade de decidir entre dois tipos de terapeutica
cujos resultados em termos de cura ou sobrevivéncia sio semelhantes, essa decisfio deve
ser tomada com base nos resultados da QdVRS. Ou seja, a decisfio deve ser efectuada pela
previsdo de qual ira proporcionar melhor QdV ao doente. Concordando com Casali et al.
(1997), Trindade e Teixeira (2000) afirmam que a avaliagéo da QdV deve ser introduzida
nos processos de decisdo clinica acerca de tratamentos, exames, reabilitagdo. Por outro
lado, o tratamento pode ser tao devastador, que a decisfo de intervir deve ter em
consideragfio, nfio s6 o tempo de sobrevivéncia, mas também a QdV durante e apos o

tratamento (Bennett, 2002).
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Segundo Rodriguez e Sanchez (1995), a avaliagio da QdV em doentes oncologicos
permite conhecer melhor o impacto da doenca e do seu tratamento, o doente e as suas
mudangas com o tratamento proposto, facilitar a reabilitagdo do doente, ajudar na tomada
de decisdes médicas e ajudar a escolher uma terapéutica baseando-se nos custos €

beneficios dos diferentes tratamentos.

Em Oncologia, a avaliagio da QdVRS ¢ particularmente necessaria para oS
clinicos terem a percepgdo do impacto da doenga e tratamento no dia-a-dia do paciente
(Pimentel, 2003). Para além disso, permite monitorizar a doenga e melhorar a
comunicagfio equipa de saude-doente (Bezjak, Skeel, Depetrillo, Comis, & Taylor, 2001;
Carlson, Speca, Hagen, & Taenzer 2001; Detmar & Aaronson 1998; Lohr, 1992,
Meyerowitz, 1993; Velikova et al. 2001; Velikova, Brown, Smith, & Selby 2002), detectar
mais precocemente a morbilidade, permitindo uma intervencdio terapéutica (Meyerowitz,
1993; Velikova et al. 2001; 2002), e, mesmo, prever 0s resultados com a terapéutica

instituida (Osoba, Zee, Pater, Warr, Latreille, & Kaizer, 1997).

A avaliagio da QAVRS vai fornecer aos clinicos informagfo adicional,
nomeadamente sobre stress psicologico, ansiedade e depressido (Passik, Dugan,
McDonald, Rosenfeld, Theobald, & Edgerton, 1998), frequentemente negligenciada na
pratica clinica (durante a consulta médica), e muitas vezes adquirida atraves de
instrumentos de diagndstico psiquidtrico (administrados, por exemplo, por psicologos) e
nio através de intervengdio directa dos médicos e enfermeiros (Slevin, Plant, Lynch,
Drinkwater, & Gregory, 1988). Essa informagéo, permite identificar melhor os pacientes
que necessitam de intervengdo especifica no ambito psicologico (Hall, A’Hern, &
Fallowficld, 1999). Desta forma, a avaliagdo da QdVRS pode fornecer informagéo valiosa
acerca do funcionamento fisico, mental e social do individuo e pode ser usada para

complementar os tratamentos clinicos nos cuidados ao doente.

A avaliagio da QdVRS também ¢ um critério importante para os doentes,
permitindo melhorar a sua satisfagio com os cuidados prestados (Empereur, et al., 2001,
cit. in Pimentel, 2003). O simples facto de responderem a um questionario pode melhorar

significativamente a QdVRS (Bouchet, Guillemin, & Briancon, 1996).

Assim, 0 uso de questionrios permite ao doente descrever melhor as suas queixas

relacionadas com a doenga ou tratamento, 0 que compensa a insuficiente valorizagdo
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desses aspectos durante a consulta médica. Desta forma, usando questionarios, os clinicos
podem aceder aos aspectos relacionados com funcionamento e aspectos psicossociais dos
seus pacientes (Velikova et al., 2001). O contetido e qualidade dessa informagéo pode
influenciar as decisdes sobre a terapéutica (Tsevat, et al., 1994). De facto, os clinicos
podem nio estar preparados para avaliar de forma apropriada as necessidades emocionais
e funcionais dos seus pacientes, pois baseiam-se no modelo médico tradicional de satde,
que lhes permite ter acesso durante a consulta, apenas a historia médica, examinagéo

fisica, sintomas e observagdes anatomicas (Velikova et al., 2001).

Apesar da avaliagdo da QdVRS ser bem aceite pelos doentes, os cuidadores de
satde apesar de também a aceitarem bem, muitas vezes tém uma percepgfo negativa sobre
a utilidade dos instrumentos disponiveis, preocupagdes metodologicas e também
preocupagdes de ordem logistica, tal como a facilidade de administragfio e interpretagdo
dos dados, assim como os custos (Pimentel, 2003). Todavia, apesar de haver uma
tendéncia para a multidisciplinarizagiio das abordagens terapéuticas, isso nfo significa que
toda a equipa de técnicos se encontra voltada somente para a avaliagdo da QdVRS do
doente (principalmente pela inviabilidade financeira) (Sloan et al., 2002, cit. in Pimentel,
2003).

Os custos sdo um obstaculo a vencer na avaliagéio da QdVRS. Muitas vezes podem
ser os proprios doentes a responder aos questionarios ou podem fazé-lo com a ajuda dos
cuidadores, o que torna este procedimento de baixo custo. No entanto, € necessario
ponderar o custo de um perito (tal como um psicélogo), que avalie os resultados e os torne
perceptiveis para que a equipa de cuidados de saude tome uma decisdo (Bezjak, et al,

2001; Buxton, White, & Osoba, 1998; Carlson, et al., 2001; Velikova, et al., 2002).

Na nossa perspectiva, o interesse pela avaliagdo da QdVRS, prende-se com dois
aspectos. O primeiro diz respeito a necessidade de se avaliar os resultados das
intervencgdes, devido a escassez de recursos € preocupagfio com os seus custos. Um outro
aspecto, prende-se com o facto da doenga deixar de estar compartimentada numa simples
divisdio biologica, para integrar uma perspectiva biopsicossocial, dando-se mais atengéo &
pessoa na sua globalidade e a sua participagfio activa, quer nos processos do adoecer, quer

na manutengdo da saude.
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Para Davis e Cella (1997, cit. in Baum, & Anderson, 2001), a incorporagdo da
avaliagio da QdVRS na prética clinica, traz beneficios, quer para os profissionais de
saide, quer para os doentes e para os seus cuidadores. Além disso, estes autores referem
que os doentes, os prestadores de cuidados, os investigadores e 0s decisores serdo melhor
servidos, quando a importéncia da relagfo entre QdV e as variaveis de saude relacionadas
com essa mesma qualidade forem bem reconhecidas, devendo esta informagdo ser

utilizada na investigagfo, pratica clinica e tomada de decisdo politica.

Apesar da imensa bibliografia que aponta que a avaliagio da QdV deve ser tida
como um importante resultado da doenga e tratamento, esta ainda esta longe de ser uma

realidade (Ganz, 1994; Pimentel, 2003).

2.7 Interesse em avaliar a qualidade de vida na drea de Oncologia

A Oncologia foi uma especialidade que se viu confrontada com a necessidade de
avaliar as condigfes de vida dos doentes que passaram a ver a sua sobrevida aumentada
com os tratamentos propostos. Foi, por isso, uma das primeiras areas a incorporar a

avaliagfio da QdV (Gerhardt, 1990; Schou & Hewison, 1999).

A avaliagio da QdV em Oncologia surgiu como uma questéo central nos anos 80,
em parte devido aos grandes avangos da tecnologia médica na terapéutica do cancro € ao
crescimento da complexidade das decisdes médicas (Maguire & Selby, 1989). Para além
disso, a QdV na area oncol6gica surge da investigagéio da Psicologia neste campo, bem
como da avaliagio dos estados de satide e dos resultados dos tratamentos (Arraras,
Garrido, Pruja, Marcos, Tejedor, & Arias, 2000). Actualmente, a psico-oncologia tem
como objectivo principal melhorar a QdV dos doentes oncolégicos (Blasco & Rodriguez,
1995).

Actualmente, nos EUA, dois grandes organismos estéo direccionados para o estudo
da QdV em Oncologia: A American Association for Clinical Oncology (ASCO) e o
National Cancer Institute (NCI) (Varricchio, McCabe, Trimble, & Korn 1996).

Desde 1992, existe uma revista dedicada ao estudo da QdV, a Quality of Life
Research, e foi criada a Infernational Society of Quality of Life (ISOQOL).
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Em 1998, os directores da Amertican Cancer Sociefy (ACS) votaram oficialmente
para que S€ Comegasse a avaliar a QdV, com o objectivo de reduzir a mortalidade por

cancro, estabelecida nos anos anteriores (Ades, Gansler, & Eyre, 2001).

Actualmente, para além dos pretendidos efeitos biolégicos da cura, melhoria ou
paliagio da doenga, € objectivo dos cuidados de satde melhorar a QdVRS. Esta avaliagdo,
na prestagio de cuidados de saude, é cada vez mais aceite como um objectivo principal,

tdo importante quanto a avaliagio dos sintomas ou de desempenho fisico (Fallowfield,
1990).

Um adequado alivio dos sintomas ¢ um requisito para uma boa QdV dos doentes
terminais. Num estudo levado a cabo por Strang (1997), verificou-se que 0s pacientes com
um fraco controlo das dores, expressavam mais medo em relag8o ao futuro, preocupagdes

acerca da progressdo das dores € grande ansiedade.

No entanto, a avaliagdo da QdV em Oncologia ndo se verifica com a frequéncia
desejada. Os aspeclos fisico-funcionais, psicologicos, sociais, econdmicos € outros
continuam a ser negligenciados no tratamento aos doentes com cancro. Tem-se
privilegiado toda a informagfo directamente ligada & terapéutica da doenga, dando-se
muito valor as taxas de resposta ¢ sobrevivéncia (Bennett, 2002; Pimentel, 2003). Porém,
numa sociedade em que, cada vez mais, se privilegia a forma como s¢ vive e ndo a
duraciio da vida, estaremos a negligenciar 0 estudo de uma varidvel importante 1o

tratamento e vida individual como ¢ a QdV (Pimentel, 2003).

2.8 Instrumentos de avaliagdo da QdVv

Apesar da avaliagdo da QdV ser considerada fundamental, trazer beneficios (Davis
& Cella 1997, cit. in Baum, & Anderson, 2001), e ser importante para avaliar o resultado
dos tratamentos médicos (Bennett, 2002; Langenhoff, Krabbe, Wobbes, & Ruers, 2001),
existe alguma confusdo e cepticismo acerca de como ela deve ser avaliada. Isto parece

reflectir as importantes limitagoes conceptuais e metodologicas do conceito de QdV
(White, 2004).
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Tradicionalmente, as medidas que avaliam a eficacia das intervengdes médicas
tém-se centrado nos resultados em termos de morbilidade futura, incapacidade ou cura. As
primeiras tentativas de medir o impacto da doenga na QdV centraram-se quase

exclusivamente no estatuto funcional, ou seja, o grau de limitagsio provocado pela doenga

(Bennett, 2002).

Na década de 80, houve um crescente interesse pela avaliago de aspectos
relacionados com o impacto da doenga ¢ seu tratamento no funcionamento fisico,
psicolégico e social do doente, para além dos tradicionais marcadores biologicos do
sucesso terapéutico- resposta do tumor, tempo de progressio, tempo de sobrevida-
(Sprangers, Cull, Bjordal, Groenvold, & Aaronson, 1993). Ou seja, a avaliagio do impacto
da doenga na QdV (Bennett, 2002). Ao propor um determinado tratamento, 0s
oncologistas, devem considerar o seu impacto no bem-estar fisico, psicologico e social dos

doentes, assim como monitorizar 0s efeitos de tal fratamento.

Esta necessidade, tem vindo a ser cada vez mais reconhecida, e, desde essa época,
uma série de questiondrios que avaliam os aspectos relacionados com a doenga e 0 seu
impacto no dia-a-dia do doente, tém sido desenvolvidos para serem usados como medida
em Oncologia (Beitz, Gnecco, & Justice, 1996; Machin, 1996; Osoba, Dancey, Zee,
Myles, & Pater, 1996).

Existem varias formas de avaliar a QdV, porém, os questiondrios, sdo, no presente,

os mais utilizados para efectuar essa medigfio (Carne, 1993, cit. in Pimentel, 2003).

Os questionarios podem ser auto-administrados, administrados com a ajuda de um

entrevistador, ou, ainda, assistidos por computador (Kornblith, 1990, cit. in Pimentel,
2003)

Os principais objectivos dos questionarios de avaliagdo da QdVRS sfio avaliar o
doente, o seu prognostico, o impacto da terapéutica utilizada, disting&o entre doentes ou
grupos de doentes, além de comparar modalidades de tratamento com taxas de cura
similares (Gough, 1994; Kowalski, 1994). Ao avaliar o paciente individualmente, os
questionarios elucidam sobre os aspectos que ndo sdo avaliados rotineiramente pelo

médico e que ndo sdo expostos pelo paciente (como, por exemplo, depressdo, actividade
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sexual, ansiedade), identificando assim, aspectos que devem ser trabalhados com maior

énfase.

2.8.1 Instrumentos genéricos versus instrumentos especificos

Entre as medidas de QdV distinguem-se 0S instrumentos genéricos € 0S

instrumentos especificos (Bindal, Sawaya, Leavens, Hess, & Taylor, 1995).

Os instrumentos genéricos sao desenhados para serem usados, quer em populagdes
saudaveis (Bindal, et al., 1995), quer em populagdes doentes (heterogéneas no que diz
respeito a patologias) (Aaronson et al., 1993), nfio avaliando os aspectos especificos de
uma ou de outra doenga e podendo ser usados para avaliar todos os tipos de tratamentos

médicos (Langenhoff, et al., 2001).

Ware (cit. in Baum & Anderson, 2001), em 1991, definiu as medidas genéricas
como aquelas que ndo sio especificas nem para a idade, nem para uma doenga. Para este
autor, estas medidas focam-se em variaveis basicas do set humano tais como bem-estar

emocional e habilidade para funcionar todos os dias.

Esses instrumentos permitem utilizar as pontuagdes obtidas para fazer estudos de
comparagdo entre diferentes grupos de doentes, e designadamente com diferentes tipos de

patologias. Por outro lado, tornam-se particularmente Gteis em estudos epidemiologicos
(Bindal, et al., 1995).

Segundo Aaronson ¢t al. (1993), as medidas genéricas, referentes ao estado de
satde, ndo permitem discriminar entre populagdes com patologias homogeneas. Além
disso, podem falhar na informagio referente a sintomas especificos da doenga € efeitos
secundarios do seu tratamento, bem como ndio podem ser usadas para avaliar as mudangas
da QdVRS em detalhe, pois nido sfo suficientemente sensiveis e podem falhar na avaliagdo

dos subdominios de QdVRS (Bennett, 2002; Langenhoff, et al., 2001).

Nio esta bem determinado o quanto estas medida gerais conseguem fazer
discriminagdes entre a populagéo oncologica (Bloom, et al.,, 1984, cit. in Baum &

Anderson, 2001).
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Um dos instrumentos genéricos que frequentemente ¢ utilizado em investigagdo € o
QF-36. Este instrumento foi desenhado para preencher um vazio entre 0S questionarios
existentes, Avalia o estado geral da satde, ndo sendo especifico para uma idade, doenga ou

tratamento (Ware & Sherbourne, 1992).
2.8.1.1 O SF-36

O SF-36, é um instrumento auto-administravel, composto por 36 itens que abarcam
8 dominios basicos do estado de satde e um item de transicdio de satde, importantes para a
funcionalidade e bem-estar de cada individuo, que detectam, quer estados positivos, quer
estados negativos da saide (Ribeiro, 1994). As subescalas podem ser agrupadas em dois
componentes: saide fisica, que engloba as subescalas funcionamento fisico (10 itens),
desempenho fisico (4 itens), dor corporal (2 itens), e saude geral (5 itens); e saude mental,
que comporta as subescalas vitalidade (4 itens), funcionamento social (2 itens),
desempenho emocional (3 itens), e saade mental (5 itens) (Ferreira, 2000). A escala de
transigio nfo constitui por si s6 uma dimensdo, mas permite-nos aceder a informagio
sobre o grau de mudanga na satide que o individuo experimentou no ltimo ano. A maioria
das perguntas refere-se as altimas 4 semanas. Algumas perguntas sdo dicotémicas (sim ou
nfio), outras variam entre 3 a 6 possibilidades de resposta (Ware , Snow, Kosinski, &

Gandek, 1993).

Num estudo realizado por Litwin, Hayes, Fink, ¢ Ganz (1995) néio foram
encontradas diferengas na QdV entre 0s homens com cancro da prostata localizado tratado
com radioterapia versus com prostectomia radical, com esta medida geral. No entanto,
com uma medida especifica para avaliar a QdV em doentes com cancro (QLQ-C30),

conseguiram encontrar diferengas significativas consistentes.

Os instrumentos de avaliagdo especificos avaliam certos estados e preocupagdes de
pacientes com uma determinada doenga (Langenhoff, et al., 2001). A vantagem desta
especificidade esta na possibilidade de avaliar a doenca particular ¢ as mudangas
relacionadas com o tratamento, bem como as variagdes do estado clinico que podem
ocorrer ao longo do tempo em individuos com uma determinada doenga. As desvantagens,
por outro lado, resultam de ndo permitirem diferenciar pacientes com patologias

heterogéneas (Langenhoff, et al., 2001).



Oualidade de Vida do Doente Oncologico: comparagao entre a avaliacio realizada pelo doente e pelo 31
cuidador

Os instrumentos especificos para doengas (para populagdes de doentes
homogéneas) ou tratamentos, tém como um dos principais objectivos a optimizagéio da
QdV dos pacientes e seus familiares em todos os pontos relevantes do curso de qualquer
doenga (Bindal, et al., 1995). Os dominios e itens escolhidos para estes instrumentos séo
sensfveis para avaliar o impacto da doenga e tratamento no dia-a-dia do doente (Bindal, et
al., 1995).

De entre os instrumentos especificos para a doenga oncologica, destacam-se 0
Funcional Living Index- Cancer ¢ o Quality of life Questionnaire-Cancer (QLQ-C30) da
European Organization for Treatment of Cancer (EORTC) (Aaronson et al., 1993).

2.8.1.2 QLQ-C30

O QLQ-C30 é o questiondrio mais usado na Europa e é largamente utilizado no

resto do mundo (Aaronson, et al., 1991).

Este questiondrio ¢ um sistema integrado para aceder 4 QdV dos doentes com
cancro. O questionario principal - QLQ-C30 - ¢ resultado de mais de uma década de
pesquisa. Tem sido utilizado em ensaios clinicos por um grande nimero de investigadores,

mas também tem sido utilizado noutros estudos ndo clinicos (Ringdal & Ringdal, 1993).

0O QLQ-C30 esta adaptado a um grande nmimero de linguas € de culturas, incluindo
Portugal. Mostrou ser sensivel as diferencas entre os doentes, ao tipo de terapéutica
efectuada e as variagdes ao longo do tempo. Em grandes estudos mostrou que a fidelidade

fio sb se manteve, como aumentou (Ringdal & Ringdal, 1993).
- Principios gerais de pontuagéo

0O QLQ-C30 tem 5 escalas funcionais (fisica, desempenho, emocional, cognitiva €
social) e 3 escalas de sintomas (fadiga, ndusea e vémito, e dor), uma escala global do
estado de satde, e 6 itens simples (dispneia, insonia, obstipagdo, diarreia, dificuldades
financeiras, perda de apetite) (Fayers, Aaronson, Bjordal, Groenvold, Curran, &

Bottomley, 2001).

No quadro 2 encontram-se representados os procedimentos para a cotagdo do
QLQ-C30.
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Quadro 2: Cotagéo do QLQ-C30 ve

Escalas funcionais
Funcionamento fisico
Desempenho
Funcionamento emocional
Funcionamento cognitivo

Escalas de sintomas/itens
Fadiga

Nausea e vomito

Dor

Dispneia

Ins6nia

Perda de apetite
Obstipagdo

Diarreia

Dificuldades financeiras

* O ifem range ¢ a diferenga entre 0 maximo e o minimo po

Para calcular a pontuagfio das escalas e itens, é necessario aplicar a formula
proposta pelo manual especifico do QIQ-C30 da EORTC

subescalas como os itens simples sdo transformados em valores, nu

Saude global e Qualidade de Vida 2 6

Funcionamento social

cuidador

rsio 3.0 (adaptado de Fayers et al. 2001).

Niumero de itens | Ifem range * | Jtens
Estado global
29, 30

5 3 a5
2 3 6,7
4 3 21a?24
2 3 20, 25
2 3 26,27
3 3 10,12, 18
2 3 14, 15
2 3 9,19
1 3 8
1 3 11
1 3 13
1 3 16
1 3 17
1 3 28

ssivel para uma resposta.

(Fayers et al., 2001). Tanto as

ma escala de 0 a 100.

Desta forma, um resultado elevado para a escala funcional, representa um nivel elevado de

funcionamento € boa capacidad
estado de satde e QdV, representa
pontuagdes clevadas para a escala de sintoma

clevado de sintomatologia, logo menor QdV (Aaronson,

e funcional; uma pontuagdo clevada para a escala global do

- QLQ-C30 Mddulos especificos para patologias ou terapéuticas

0O QLQ-C30, € um questionario modular, com um nucleo ¢
que avaliam aspectos considerados relevantes para a maioria dos doente
Para cada tipo de cancro, exis

devem ser avaliadas. Estes modulos ¢

Bottomley, 2002).

um nivel elevado de QdV global. No entanto,
s e itens isolados, representam um nivel

et al., 1993; Fayers et al,, 2001).

entral de 30 perguntas

s oncologicos.

tem sintomas ou questoes de morbilidade especificas que

omplementam o nicleo central de 30 itens (Fayers &
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A EORTC, reconheceu a necessidade de conciliar os instrumentos gerais com 0s
instrumentos especificos. Para isso claboraram modulos especificos para cada patologia

oncolégica especifica (Aaronson, et al., 1993):

- Mama: QLQ-BR23, com 73 itens adicionais (Sprangers et al., 1996, cit. in
Pimentel, 2003);

- Cabeca e pescogo: QLQ-H&N35, com 30 itens adicionais (Arraras, et al.,
2002; Bjordal, & Kaasa, 1994),

- Pulmdo: QLQ-LC13, com 13 itens adicionais (Bergman, Aaronson, Ahmedzai,
Kaasa, & Sullivan, 1994);

- Eséfago: QLQ-OES24, com 24 itens adicionais (Blazeby, et al., 1996);

- Ovéario: QLQ-OV28, com 98 itens adicionais (Cull, et al., 2001).

- Bexiga (com invasdo muscular): QLQ-BImi30 (Aaronson, Cull, Kaasa, &
Sprangers, 1994);

- Bexiga (superficial): QLQ-BL24 (Aaronson, ¢t al., 1994),

. Cérebro: QLQ-BN20 (Osoba, et al, 1996);

_ Colorectal : QLQ-CR38 (Sprangers, Velde, & Aaronson, 1999);

. Gastrico: QLQ-ST022 (Vickery, et al., 2001);

- Mieloma maltiplo: QLQ-MY24 (Stead, et al., 1999) ;

- Oftalmolégico: QLQ-OPT37 (Aaronson, et al., 1994);

. Pancreas: QLQ-PAN25 (Fitzsimmons, George, Payne, & Johnson, 1999);

. Prostata; QLQ-PR25 (Aaronson, et al., 1994);

- Satisfagfio com 08 cuidados: QLQ-SAT (Aaronson, et al., 1994).

Existem, ainda, outros modulos que se encontram numa fase de desenvolvimento
precoce. Com este elevado nimero de médulos, € com 08 inGimeros ensaios em curso, a
EORTC criou um banco de itens, que, neste momento, abarca 500 validagdes e 6000
versdes resultantes de tradugdes (Bottomley, Vachalec, Bjordal, Blazeby, Flechtner, &
Ruyskart, 2002).

Para Portugal, encontram-sc validados e traduzidos o QLQ-C30 (versdo 3) € os

moédulos BR23, HON35, LC13, OES24 e OV28 (Fayers & Bottomley, 2002).
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2.8.1.3 Functional Assessment of Cancer Theraphy- General (FACT-G)
Um outro questiondrio especifico para as doengas oncologicas é o FACT-G.

Este questionario de QdV ¢é proprio para ser auto-administrado. Tem sido
largamente usado nos Estados Unidos da América, e tem validagdes em muitas linguas. De
forma similar 4 do QLQ-C30, adoptou uma aproximagéo modular, existindo um grande

niimero de médulos (Cella, et al., 1993).

O Fact-G (versdo 4) tem 27 itens, distribuidos em subescalas de bem-estar fisico,
social/familiar, geral, emocional e funcional. Os itens de resposta variam entre 0 e 4, e
utiliza as mesmas expressdes que o QIQ-C30, acrescentando a expressdo “por vezes”. Nos
itens construidos como frases negativas, a pontuagdo ¢é invertida. A pontuagdo das
subescalas ¢ obtida pela soma das pontuagdes dos itens, ¢ a pontuago global resulta da

soma das pontuagdes das subescalas.

Este questiondrio difere pouco do QIQ-C30, utilizando afirmag¢des (“eu tive falta
de energia”), enquanto que o QIQ-C30 apresenta perguntas. Segundo Kemmler et al.
(1999), nenhum destes instrumentos pode substituir o outro, ¢ uma comparagdo directa dos

resultados obtidos com cada um destes, ndo ¢ possivel.

Existem varios moédulos complementares ao FACT-G, quer para neoplasias
especificas, quer para sintomas, ¢ para terapéuticas particulares (Cella, 2000): FACT-B,
cancro da mama; FACT-BL, cancro da bexiga; FACT-BMT, transplante medular; FACT-
Br, tumores do sistema nervoso central; FACT-C, cancro colorectal; FACT-Cx, cancro do
colo do utero; FACT-ES, efeitos adversos da terapéutica hormonal; FACT-H&N, cancro
da cabeca e pescogo; FACT-L, cancro do pulmgo; FACT-O, cancro do ovario; FACT-P,
cancro da prostata (Cella, 2000).

De acordo com Aaronson, et al. (1994) e com Cella e Tulsky (1990) que
desenvolveram respectivamente o QLQ-C30 da EORTC e o FACT, considera-se que as
suas medidas deverfio ser usadas para a populagdo com qualquer tipo de cancro, podendo
ser usado um questionario geral de QdV combinado com um especifico para o Orgdo
afectado. Estas medidas especificas aparecem como eficazes para medir a QdV e como um
aspecto importante a ter em conta nas decisdes acerca do tratamento do cancro. Por

exemplo, quando os tratamentos aparccem como tendo eficicia semelhante, podem ser
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avaliados em fungdo do seu impacto no funcionamento e bem-estar individual. Tais

medidas sfio também muito Uteis para avaliar a interveng#o total.

Alguns autores, defendem que s¢ deve utilizar questiondrios gerais associados aos
questiondrios especificos, particularmente quando se trata de comparar tratamentos

diferentes (Pocock, 1990, cif in Pimentel, 2003).

Segundo Pimentel (2003), os questiondrios devem ser especificos, adaptados a
cada patologia, como, por exemplo, o cancro, € desenhados de forma a que as suas
qualidades psicométricas sejam consistentes. Além disso, este autor considera que 0S
questiondrios especificos para o cancro podem ser, ainda, complementados com modulos

para um tipo particular de neoplasia.
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3. Justificacfio da investigacio: Quem deve avaliar a QdV?
A resposta mais frequente a esta questdo é “o proprio doente”.

A maioria dos estudos defende que a QdV deve ser avaliada pela propria pessoa,
uma vez que o estado de saude € subjectivo ¢ a QdV correspondente a um atributo pessoal
(Fitzsimmons, et al., 1999; Pierre, Wood-Dauphinee, Korner-Bitensky, Gayton, & Hanley,
1998). Dai que os questionarios auto-preenchidos sejam os mais usados para tais

avaliacGes.

Porém muitas vezes, o individuo ndio esta capaz de completar um questionario, e
por isso, de se auto-avaliar, de fornecer informagdo util acerca do seu estado de saude
(Brunnelli, et al., 1998; Pierre, et al., 1998; Sneeuw, Aaronson, Sprangers, Detmar, Wever,
& Schornagel, 1998; Stancliffe, 2000). Esta situagfio leva os investigadores a
questionarem-se acerca da possibilidade de utilizagio ou ndo de fontes de informagéo
alternativas, tais como os profissionais de saide ou as pessoas proximas aos doentes

(Pierre, et al., 1998).

De facto, existem grupos de doentes para quem responder aos questiondrios podera
ser dificil, nomeadamente para aqueles que apresentam dificuldades cognitivas e de
comunicagdo, problemas de compreensdo, incapacidade desenvolvimental, ou para 0s

doentes terminais (Sneeuw et al., 1998; Stancliffe, 2000).

Nos cuidados paliativos o estudo da QdV ¢ dificil, a fraca condigfio cognitiva.
Normalmente, os doentes terminais encontram-se muito fracos para completar os
questionarios, e o seu estado psicolégico, emocional ¢ espiritual, pode constituir uma
dificuldade para cooperarem. Além disso, devido 2 rapida deterioragiio do estado dos
pacientes, a perda de informagdo pode ser substancial. No entanto, a investigagdo da QdV
em doentes terminais ¢ muito importante, pois o principal objectivo da equipa dos
cuidados paliativos é proporcionar aos doentes, a manuten¢fio de uma vida final com

qualidade e dignidade (Paci, et al., 2001; Raymonds, et al., 2002).

A incapacidade de todos esses doentes para participarem em estudos de QdV pode
influenciar os resultados da investigagdo, uma vez que ndo sfo representativos da
populagiio de interesse (Aaronson, 1991; De Hann, Aaronson, Limburg, Hewer, & Van

Crevel, 1993).
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Em tais circunstincias, um método usual consiste em recorrer a um cuidador
(profissionais de saude; familiares; outros significativos ou amigos) (Stancliffe, 2000;
Zimmerman & Magaziner, 1994) ou a registos médicos (Velikova et al, 2001), como

fontes alternativas de informag?o.

A ideia subjacente a comparagdo das avaliagdes de QDV entre doentes €
cuidadores é que o doente ¢ a primeira fonte de informagdio para aceder a sua QdV, e isto
deve consequentemente ser tomado como uma norma para avaliar a sua QdV. No entanto,
como ja referimos, em determinadas circustincias, a avaliagiio dos proprios doentes sobre

a sua QdV ndo ¢ possivel (Brunelli, et al., 1998).

Um dos problemas levantados pela avaliagdo da QdV do doente através do
cuidador é se a informagdo dada por este & suficientemente proxima a dada pelo proprio
em condigdo de se auto-avaliar. Uma forma de verificar a validade dessa informagao é
comparar as respostas de ambos (Stancliffe, 1999). Além disso, a investigagio da QdV do
doente através do cuidador ¢ limitada, e os resultados sdo influenciados pelas
caracteristicas quer do doente, quer do préprio cuidador, assim como sdo influenciados

pelos dominios de QdV avaliados (Spangers & Aaronson, 1992).

De acordo com Pimentel (2003), os observadores sdo geralmente maus avaliadores

quer dos sintomas, quer da QdV em geral.

3.1 Avaliagio da QdV do doente através do cuidador de saude

De acordo com Slevin et al. (1988, cit. in Pierre et al., 1998), os clinicos néo
medem adequadamente a QdV dos doentes. Pearlman e Uhlmann (1988, cit. in Pierre, et
al., 1998) afirmam que 0S clinicos subestimam o estado de saade dos doentes, e isto pode
ser devido a dificuldade que eles tém em detectar os aspectos mais subjectivos da QdV do

doente.

Calkins et al. (1986, cit. in Pierre, et al., 1998), afirmam que os clinicos ndo dédo
valor ou falham no reconhecimento de dificuldades funcionais que s&o reveladas pelos
doentes. Além disso, segundo estes autores, os clinicos relatam maior disfungéio do que a

referida pelos proprios doentes.



Oualidade de Vida do Doente Oncologico: comparagio entie a avaliacio realizada pelo doenic ¢ pelo 38
cuidador

Fitzsimmons, et al. (1999) compararam as diferencas de percepgdo da doenga,
tratamento e cuidado no cancro do pancreas entre doentes ¢ profissionais de satide. Os
sintomas e efeitos secundarios do tratamento foram considerados relevantes para ambos 0s
grupos. Porém, se para 0s profissionais de satde, a QdV ¢ percebida como sendo
proporcional a gravidade dos sintomas, para OS pacientes os sintomas ndo séo
considerados como responsaveis pela fraca QdV. Os autores concluiram que existiu um
acordo moderado entre as respostas do doente e dos profissionais de satde no QIQ-C30 da
EORTC. No entanto, sugerem que 08 profissionais de satde tendem a ter uma visdo
mecanicista e vém o impacto de cada sintoma ou problema como afectando directamente a
percepgio de QdV, apesar da percepgo dos doentes sobre a sua QdV ser mediada pelo

processo de coping, € por outras variaveis psicossociais (Fitzsimmons, et al., 1999).

Brunelli et al. (1998) pretenderam verificar em que dreas e/ou sintomas de QdV os
doentes terminais e os prestadores de cuidados concordavam. Os resultados demonstraram
fraca concorddncia entre os aspectos psicossociais, 0 que ¢ consistente com o observado

noutros estudos (Sprangers & Aaronson, 1992).

Brunelli et al. (1998) chegaram 4 conclusio que sintomas como dor, ndusea e
vomito, sdo frequentemente esperados pela equipa assistencial, e, portanto, mais

facilmente desvalorizados.

Brunelli et al. (1998) e Sprangers € Aaronson (1992), afirmam que existe um
acordo razoavel entre as respostas do cuidador de satide ¢ as do doente para a maioria dos
sintomas fisicos e itens funcionais, mas que O acordo ¢é fraco para OS sintomas
psicossociais. Segundo Brunelli et al. (1998), para os dominios de QDV menos visiveis,
menos concretos € mais privados, o acordo ¢ geralmente pobre. Os cuidadores de saide
tendem a focar-se mais nos problemas fisicos da doenga do que nas preocupagdes
psicossociais durante 0 tratamento da doenga e, consequentemente, o distress psicossocial

nfio é o seu foco principal.

Ha, desta forma uma tendéncia geral para os cuidadores de saide subestimarem 0
impacto psicologico dos sintomas (Brunelli, et al., 1998), e as capacidades funcionais €
sintomas (Passik et al, 1998; Slevin et al, 1988; Sprangers & Aaronson, 1992). A

exactiddo dos cuidadores de saide na avaliagio de QdV dos doentes esta mais dependente
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das dimensdes de QdV sob consideragio do que de outros factores (Brunelli et al., 1998;

Calkins et al., 1986, cit. in Pierre, €t al., 1998; Sprangers & Aaronson, 1992).

Segundo Guyatt, et al. (1993), os profissionais de satde tém tendéncia a referir que
os doentes tém uma melhor QdV do que a referida pelos proprios. Os oncologistas muitas
vezes falham em reconhecer a presenca de distress psicologico € morbilidade psiquiatrica
nos seus pacientes (Brunelli, et al., 1998; Passik et al., 1998; Slevin et al., 1988; Sprangers
& Aaronson, 1992).

Num estudo efectuado para comparar @ avaliacio da QdV efectuada pelos
profissionais de satde e doentes, relativamente a neoplasias colorectais, as pontuagdes da
QdVRS atribuidas pelos médicos eram 12% inferiores as atribuidas pelos doentes (Sloan
et al., 1998).

Num outro estudo em que 08 questionarios de QdV revelaram a existéncia de
sintomas (fadiga, depress@o, dor, alteragdes do sono) em 44% dos doentes, estes tinham
sido considerados pelos médicos como assintomaticos (Sloan, et al., 2002, cit. in Pimentel,
2003). Estes dados sugerem, mais uma vez, que deve ser o doente a responder aos

questiondrios de QdV.

A luz destes resultados, os autores alertam para O risco de se recorrer aos
profissionais de satde como fontes de informagéo alternativa para aferir a QDV do doente.
Além disso, sugerem que devia ser determinado se a informagio fornecida pelos outros

significativos do doente & mais exacta e mais valida.

3.2 Avaliaciio da QdV do doente através do cuidador informal

Os estudos que analisam 0 recurso a outros significativos para avaliar a qualidade
de vida do doente, procuram correlacionar as respostas deste € as do outro proximo.
Normalmente, o grau de acordo varia entre 0S 0,40 ¢ os 0,60, sendo que 08 niveis mais
baixos de concordéncia entre as respostas do doente ¢ as do seu proximo ocorrem para 0

funcionamento fisico e psicossocial (Snecuw, et al., 1998).
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Os familiares, no que se refere a limitagdes do desempenho funcional, tendem a

considerar o doente pior do que se constata na avaliacfio feita pelo proprio (Brunelli, et al.,

1998).

Segundo um estudo efectuado por McCusker e Stoddard (1984, cit in Pierre et al.,
1998), a correlagfio entre o doente ¢ 0 cuidador informal é moderada. Os doentes relatam
melhores resultados para as escalas fisicas, enquanto que oS cuidadores relatam melhores

resultados para as escalas psicossociais.

Rothman et al. (1991, cit. in Pierre et al,, 1998) concordando com 0s autores
anteriores, afirmam que as respostas dos cuidadores e doentes se encontram altamente
correlacionadas para as dimensdes fisicas, no entanto, para a dimensdo psicossocial, a
correlagfio ¢ fraca, o que sugere que 0S cuidadores nfio sdo bons avaliadores, nem podem

substituir a informagdo dada pelo proprio para esta dimensgo.

Para Sneeuw, Aaronson, De Hann e Limburg (1997), a correlagdio entre doente
cuidador é moderada. Os cuidadores reportam mais incapacidade do que a referida pelos

doentes.

Segundo um estudo levado a cabo por Magaziner, Simosick, Kashner e Hebel
(1988), o acordo entre cuidador e doente foi maior para aspectos que sio facilmente
observaveis (como, por exemplo, a capacidade de movimento), do que para aspectos ou
funcBes que sdo mais dificilmente observéaveis (tal como gastos monetarios com a doenga
ou avaliagfio global do estado de satide). Estes autores sugerem que 08 cuidadores tendem
a depreciar 0 desempenho do doente € concluem que os cuidadores podem exagerar a

disfuncio do doente como consequéncia da carga que é percebida.

No entanto, em geral, o grau de desacordo ¢ influenciado por diversos factores. Por
exemplo, o acordo entre cuidador e doente aumenta quando o nivel de educagfio do
cuidador é maior (Rothman et al., 1991, cit in Pierre et al., 1998). O género, estado civil e
nivel sécio-econémico do cuidador parecem ndo ter influéncia sobre o grau de acordo. Por
outro lado, quanto mais avangada ¢ a idade do cuidador, menor ¢ o grau de acordo entre
doente ¢ cuidador. O acordo € também maior se o cuidador viver com O doente

(Magaziner et al., 1988; Rothman et al., 1991, cit. in Pierre et al., 1998).
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Epstein, Hall, Tognetti, Son e Conant, (1989), compararam as respostas do
cuidador informal com as do doente no que diz respeito 2 satde global, estado funcional,
actividade social, satide emocional e satisfagiio com o0s cuidados médicos. A correlagdo
entre ambos ¢ moderada a alta para as actividades sociais, satide global e estado funcional
e menores para a saude emocional e satisfagdo com 0s cuidados. Os cuidadores relatam
satide emocional e satisfagdo menor do que a que ¢ relatada pelos doentes. Para a sande
global, estado funcional, e actividade funcional, ndo se verificam diferengas

estatisticamente significativas entre ambos.

Pickard, Johnson, Feeny, Shuaib, Carriere ¢ Nasser (2004), mostraram que O
acordo entre o paciente € 0 cuidador veria entre moderado a elevado (7=0,70). No entanto,
quando se avaliavam as mudangas na QdV, o acordo entre ambos ¢ geralmente menor

(r<0,60).

Sneeuw, et al. (1998) pretenderem estudar se os outros significativos podem
fornecer informag#o util para avaliar a QdVRS dos doentes oncolégicos. Examinaram o
grau de acordo entre doente e cuidador através das respostas obtidas no QIQ-C30 da
EORTC. Verificaram correlagdes entre 0,46 € 0,73, 0 que indica um grau de acordo entre
doente e cuidador, moderado a clevado. A correlagio interclasses (ICC) também foi
moderada (ICC-0,46-0,73). No que respeita aos dominios do QLQ-C30, o grau de acordo
foi geralmente razoavel (Sneeuw et al., 1998). Desta forma, verificou-se que o grau de
acordo entre doente e 0 proximo varia ao longo das sub-escalas do QLQ-C30. Nas escalas
especificas do QLQ-C30, as correlagdes entre ambos foram geralmente moderadas a boas
(Sneeuw, et al., 1998).

Estes autores afirmam que as respostas de ambos podem estar relacionadas com
outros indicadores de saude e funcionais do doente, ¢ podem ser confundidas com a
dimensdo de outras caracteristicas (variaveis sécio-demograficas, propria sa(de e bem-

estar dos cuidadores).

Ainda segundo 0os mesmos autores, 0s outros significativos vém os doentes como
tendo baixos niveis de funcionamento fisico, emocional, social € desempenho, uma menor
QdV global, ¢ maijor grau de sintomas, como nausea € vomito, dor e insonia. No geral,
consideram o doente com pior QdV do quea referida pelo proprio. Afirmam também, que,

apesar de muitas vezes O cuidador fornecer informagdo diferente, ele é capaz de fazer
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distingdes claras entre varios aspectos da QdV do doente oncoldgico (Sneeuw, et al.,
1998).

Assim, os cuidadores revelam mais preocupagdes com o estado de satide do doente
do que os ele proprio. Uma explicagdo poderia ser que os membros da familia consideram-
se como observadores que pouco podem influenciar a evolug@o da doenga e o tratamento
dos doentes. Por outro lado, os doentes, podem resolver preocupagdes fixando objectivos
proprios, como completar o seu tratamento. Para além disso, também recebem mais
contacto directo e apoio de profissionais da satde do que os seus familiares. Uma
explicagdo alternativa ¢ que 0 baixo nivel de preocupagdo revelado pelos doentes,

comparado com a dos seus familiares, €, pelo menos, em parte devido a negagdo (Snecuw,
et al., 1998).

Em algumas investigagoes realizadas (Magaziner, et al., 1988; Sneeuw, Aaronson,
de Haan, et al., 1997; Sneeuw, Aaronson & Osoba, 1997), os baixos niveis de
concordancia entre cuidador e doente sdo mais observados para aqueles doentes que tém
dificuldades de funcionamento. Contudo, 0 mesmo ndo € observado noutros estudos
(Basset, Magaziner & Hebel, 1990; Sneeuw, Aaronson & Sprangers, 1997), em que as
diferengas na avaliagiio da QdV entre doente e cuidador ndio revelaram estar trelacionadas

com o nivel de funcionamento do doente.

Outros estudos tém corroborado a ideia de que as respostas entre cuidador e doente
podem diferir significativamente (Berkson & Romer, 1980; Jenkinson, Copeland, Drivas,

Scoon, & Yap, 1992; Rapley, Ridgway & Beyer, 1998; Stancliffe, 1995).

Para Sneeuw, Aaronson, de IHaan, et al. (1997), € necessario cautela no uso de
informagfio dada pelos cuidadores para avaliar a QDV dos doentes com dificuldades de
comunicagio, pois provavelmente 08 cuidadores vio exagerar a depreciagdo da QDV

desses doentes.

Velikova et al. (2001) realizaram um estudo em se que pretendeu examinar a
concordancia entre a QdV relatada pelo proprio e o curso da doenga, tal como se encontra
descrito nos registos médicos. O objectivo era comparar as respostas do doente com 0
tradicional método clinico (representado pelos registos médicos). Para a realizagfio do

estudo, foi usado o QIQ-C30, da European Organization for Research and Treatment of
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Cancer (EORTC), € os registos médicos de cada doente. Neste estudo, 0s doentes
relataram problemas funcionais ¢ sintomas no QLQ-C30 que eram mencionados nos
registos médicos. A maior concordancia entre os registos médicos ¢ 0 questiondrio foi
observada na dor, 39% dos registos mencionava dor e 45% dos pacientes relatou pouca €
73% dor moderada. Os autores concluiram que existiu alguma concordéncia, mas, no total,
a concordéncia nfio foi elevada, particularmente para sintomas como a fadiga ¢ para as

escalas funcionais.

Em resumo, como referimos anteriormente, a dificuldade em recolher informacéo
junto de doentes terminais ¢ grande, existindo grande perda de informagéo devido as suas
condi¢des, cooperagéo € relutancia em participar de estudos de QdV. Segundo Paci, et al.
(2001), o uso de um préximo ¢ crucial, e a informagéo que este da, tem sido considerada

atil, em pelo menos alguns dominios de QdV.

O objectivo dos servigos paliativos ¢ manter a melhor QdV possivel, mesmo
quando os doentes estdo a progredir para um estado terminal. No entanto, a investigac¢io
sobre QdV nos cuidados paliativos softe de muitas limitagdes metodologicas, que podem

ser facilmente ultrapassadas, recorrendo a informagfio dada pelos cuidadores. (Paci, et al,,
2001; Raymonds, et al., 2002).

Segundo Stancliffe (2000), uma dificuldade basica relativamente ao uso das
respostas do cuidador, ¢ que este usualmente ¢ apenas chamado quando os doentes ndo
estiio capazes de responder por eles proprios. Isto significa que aqueles doentes que sdo
capazes de responder sobre a sua qualidade de vida tém caracteristicas diferentes daqueles
doentes cujos cuidadores sdo requeridos para o fazer. Estas diferengas incluem
capacidades de comunicagdo, comportamento adaptativo € dificuldades cognitivas,
intelectuais. Consequentemente, a fonte de informacfio (cuidador ou doente) e as
caracterfsticas do doente sdo confundidas. Assim, qualquer diferenga entre as respostas do
doente e as do seu cuidador pode dever-se as discrepancias da fonte de informagdo ou

podem estar relacionadas com as diferencas nas caracterfsticas dos dois grupos de doentes
(Stanclifte, 2000).

Todos estes dados tém uma grande importéncia clinica, pois sugerem que 0S

profissionais de saude devem estar mais atentos a percepgdo que o doente tem do seu
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estado de satde, e devem ter cuidado na interpretagdo dos relatos efectuados pelos

cuidadores (Brunelli, et al., 1998; Pimentel, 2003).

Discrepincias minimas entre as avaliagdes do cuidador ¢ as do doente néo devem
ser interpretadas como evidéncia de fraca qualidade da informagdo dada pelos cuidadores
(Brunelli, et al., 1998). No entanto, é necessario ter cuidado na interpretagdo dos

resultados de QdV nos questiondrios que séo completados por estes (Brennan & Steele,
1999).

3.3 Objectivos do presente estudo

O presente estudo tem como objectivo comparar a qualidade de vida do doente

oncolégico avaliada pelo proprio e pelo seu cuidador.
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PARTE II: ESTUDO EMPIRICO
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Capitulo II1

3. METODO

O método organiza-se em 4 pontos essenciais: (1) o desenho da investigaco, onde
serdio descritas as varidveis principais € secundarias; (2) os participantes no estudo; (3) o
material utilizado, descrevendo e justificando a escolha dos instrumentos de recolha dos

dados; e, finalmente, (4) 0 procedimento para concretizar a investigag@o.

3.1 Desenho da investigagio

O presente estudo caracteriza-se por ser de natureza exploratoria, descritiva ¢

correlacional.

Considerou-se a qualidade de vida como variavel principal e as variaveis socio-
demograficas idade, sexo, anos de escolaridade, estado civil e grau de parentesco com 0

cuidador como variaveis secundarias.

Em relagio ao sexo dos participantes, consideraram-se as categorias feminino €
masculino. Quanto ao estado civil, as categorias consideradas foram as seguintes:
casado/unidio de facto, solteiro, divorciado/separado e vitivo. No que diz respeito ao grau
de parentesco, consideram-se as seguintes categorias: cOnjuges
(esposa/marido/companheiro), filhos/as, irméos/irmds, pais, ouftros familiares (neto,

cunhados, noras e sobrinhos) e amigos.

3.2 Participantes

Foi avaliada uma amostra de conveniéncia constituida por 99 doentes oncolégicos
que recorreram ao Servigo de Oncologia Médica do Hospital So Sebastido (Santa Maria

da Feira) e por 99 cuidadores desses doentes.
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Grupo 1 - Grupo de doentes oncolégicos: Foi avaliado um grupo de 99 doentes
oncologicos com idade compreendida entre 0s 16 € 0s 91 anos (M=61,92; DP=13,95), com
um nivel de escolaridade que varia entre 1 € 23 anos de escolaridade (M=4,70; DP=4,02).
No que diz respeito ao sexo, a amostra foi constituida por 56,6% de individuos do sexo
masculino. Em relagfio ao estado civil, este grupo foi constituido por 78,8% individuos
casados/unido de facto, 10,0% viavos, 8,1% solteiros e 3,0% divorciados/separados

(Quadro 3).

Quadro 3: Grupo 1 - Caracterizago socio-demografica do grupo doentes oncologicos (por

frequéncia e percentagem)

Varidveis, Caracteristicas dos doentes n %

Sexo Feminino 43 43,4
Masculino 56 56,6

Estado civil Solteiro 8 8,1
Viavo 10 10,0
Divorciado/Separado 3 3,0
Casado/Unifo de Facto 78 78,8

A amostra caracterizou-se pela sua heterogeneidade, sendo constituida por doentes
com 25 tipos de cancro diferentes, maioritariamente cancro da mama (17,2%), cancro do

colon (15,2%), cancro gastrico (10,1%) e cancro do pulméo (9,1%). (Anexo 1).

Grupo 2 - Grupo de cuidadores: Foi avaliado um grupo de 99 cuidadores dos doentes
oncolégicos com idades compreendidas entre 0s 18 € os 79 anos (M=50,99; DP=1391) e
com um nivel de escolaridade que variava entre 1 a 23 anos (M=6,81; DP=4,53); 62,6%
dos individuos pertenciam ao s€X0 feminino. No que diz respeito ao estado civil, a amostra
foi constituida por 73,7% individuos casados/unifio de facto, 9,1% solteiros, 3,0%
divorciados/separados € por 2,0% vitivos. Quanto a relagfio familiar (grau de parentesco)

com o doente, na sua maioria eram cdnjuges (54,5%) ou filhos/as (20,2%) (Quadro 4).
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Quadro 4: Grupo 2 - Cuidadores dos doentes oncolégicos: Caracterizagéio socio-

demografica do grupo cuidadores dos doentes oncolégicos (por frequéncia e

percentagem).

Variaveis, Caracteristicas dos cuidadores 7] %
Feminino 62 62,6
Sexo )
Masculino 27 21,3
Estado civil Solteiro 9 9,1
Viavo 2 2,0
Divorciado/Separado 3 3,0
Casado/Unido de Facto 73 73.7
Grau de Conjuge 54 54,5
parentesco
com o doente Filhos 20 20,2
Irméos 3 3,0
Pais 1 1,0
Outros familiares 8 8,1
(Cunhados, netos, noras,
sobrinhas)
Amigos 4 4,0

3.3 Material

Para concretizar o estudo tornou-se fundamental obter informagio junto da

populagdo alvo. O instrumento de recolha dos dados escolhido foi o questiondrio, pois

permite, num curto espago de tempo, quantificar e comparar as respostas, facilitando a sua

analise (Santos, 2003).

Os instrumentos utilizados foram o Quality of Life Questionnaire-Cancer da

Furopean Organization for Research and Treatment of Cancer (QLQ-C30 da EORTC) e

um questionario socio-demografico.
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QIQ-C30 da EORTC

0 QLQ-C30 (Anexo 2) foi desenvolvido pelo Cancer Study Group on Quality of
Life, da European Organization for Research and Treatment of Cancer. Na sua versdo
genérica inicial, desenvolvida em 1987, era constituido por 36 itens (EORTC-QLQ-C36)
(Aaronson et al., 1991; Aaronson, et al., 1993; Fayeres, et al., 2001).

Trata-se de um questionario multidimensional e auto-administrado, que incorpora
resultados de satide nas dimensoes fisica, emocional e social, relevantes para doentes
oncolégicos (Aaronson et al., 1991; Aaronson, et al., 1993; Fayeres, et al., 2001). E um
instrumento breve e de facil administragfo (Aaronson et al., 1991; Aaronson, et al., 1993;

Fayeres, et al., 200 D).

O questionario QLQ-C30 (versdo 3.0) € composto por 30 itens organizados em 15

subescalas:

. 5 subescalas funcionais: fisica, desempenho, cognitiva, emocional e social;

- 3 subescalas de sinfomas: fadiga, dor, e ndusea e vOmito;

1 subescala global do estado de saude e QdV;

. 6 itens simples: dispneia, anorexia, insonia, obstipagdo € diarreia e dificuldades

financeiras provocadas pela doenga.

Para os itens 1 a 28 (escalas funcionais, escalas de sintomas € itens simples) sdo
dadas as seguintes possibilidades de resposta; “N#o”; “Um pouco”; “Bastante” e “Muito”,
a que’ correspondem 0s valores numéricos de 1, 2, 3, 4, respectivamente. Os itens estio

expressos na terceira pessoa (p. ex. “sentiu-se fraco”).

Os tultimos 2 itens “Como classificaria a sua satde em geral durante a 0ltima
semana?”’ ¢ “Como classificaria a sua qualidade de vida global durante a {ltima semana?”,
apresentam como opgao de resposta uma escala de 7 pontos, que varia de “péssima” a

“gptima”, em que quanto maior o valor, maior a QdV.

Tem revelado ser bem aceite pelos doentes, ser valido, fiel e sensivel a mudanga,
quer entre doentes, quer no MesMo individuo em momentos diferentes. Constitui, ainda,

um bom questiondrio para estabelecer comparagdes cm investigagdes clinicas entre
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diferentes culturas, encontrando-se adaptado para varios paises, incluindo Portugal
(Aaronson et al., 1991).

Os resultados sio codificados de forma a que, quanto mais elevado for o valor da
escala funcional, melhor serd o nivel de funcionamento; quanto mais elevado for o valor
da escala estado global de satide ¢ QdV, melhor € a QdV global, mas, quanto mais elevado

for o valor da escala de sintomas/itens simples, maior é o nivel de sintomas, problemas.
Questionario sécio-demografico

Para o Grupo 1 - O questionario sécio-demogréfico para o doente oncologico foi
concebido com o objectivo de recolher informagfo relativa ao sexo, idade, habilitagdes
literarias, estado civil, grau de parentesco com 0 cuidador, diagnostico médico e

tratamento (Anexo 3).

Para o Grupo 2 - O questionario socio-demogréfico para o cuidador foi concebido com o
objectivo de recolher informagfo relativa ao sexo, idade, nivel de escolaridade, estado

civil e grau de parentesco com 0 doente (Anexo 4).

3.4 Procedimento

Foi solicitada a autorizagfio para realizago do estudo ao Director do Servigo de
Oncologia Médica do Hospital de Santa Maria da Feira, Prof. Dr. Francisco Pimentel, que

foi concedida.

Foi, também, solicitada a autorizagio a Buropean Organization for Research and
Treatment for Cancer (EORTC) para utilizagiio do QIQ-C30, autorizagdo essa que foi
facultada (Anexo 5).

Uma vez autorizada a realizagfio do estudo e a utilizagio do instrumento de
avaliagdio, foi pedida a colaboragéo aos doentes quando se dirigiam ao hospital para
realizacio da consulta médica no Servigo de Oncologia Médica e seus familiares na

investigag#o, solicitando-se 0 consentimento informado (Anexo 6).
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Para examinar a concordéncia entre os resultados do doente e do seu proximo
acerca da qualidade de vida daquele, procurou-se avaliar uma amostra heterogénea em
termos da gravidade da doenga, para optimizar a variedade nos resultados da qualidade de
vida e porque permite a generalizagdo dos resultados obtidos com maior seguranga

(Seeuw, et al., 1998).
Os critérios de selecgfo dos participantes foram os seguintes:
- Grupo 1 - Grupo de doentes oncologicos

Critérios de inclusfio na amostra

e Idade igual ou superior a 16 anos;

e Portadores de doenga oncolégica clinicamente diagnosticada.

Critérios de exclusfio

e Encontrar-se em estado de deterioragfio neurologica ou cognitiva impeditiva do

preenchimento do questionario.
- Grupo 2 - Grupo de familiares dos doentes oncolégicos

Critérios de inclusfo na amostra

o Idade igual ou superior a 18 anos;

e Ser cuidador informal do doente oncologico.

Critérios de exclusio

e Apresentar alteragdes neuroldgicas ou cognitivas impeditivas do preenchimento do

questionario.

Os participantes dos dois grupos foram informados do objectivo do estudo, que
seriam livres para decidir participar ou ndo e que se, em qualquer momento do estudo
decidissem desistir, nfio sofreriam quaisquer consequéncias. Foi administrado o
questionario ao doente e ao respectivo acompanhante de uma forma individualizada no
contexto de uma entrevista pessoal, de modo a que nenhum ouvisse as respostas dadas

pelo outro.
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Para os cuidadores foi usado o mesmo questionario usado com 0s doentes. No

entanto, foi-lhes pedido para formular as perguntas na terceira pessoa (ex: “custa ao

paciente percorrer uma grande distancia a pé?”), ou seja, foi-lhes solicitado que tentassem

completar o questionario segundo a perspectiva do doente.

Os dados referentes ao diagnéstico e tratamento médico foram recolhidos atraves

da consulta ao processo médico dos doentes.

Nas situagdes em que existiu manifesta dificuldade do doente ou do acompanhante
em responder sozinhos ao questionario, foi prestada assisténcia, lendo-se as questdes sem
qualquer interpretagdo adicional, segundo um procedimento normalizado, de modo a que 0

respondente visse sempre as questdes € 0 que era escrito na folha de resposta.

Posteriormente, os resultados foram indexados e analisados a uma base de dados,

usando o Statistical Package for Social Sciences (SPSS) verséo 11.0.

Na revisio da literatura de estudos que comparam a avaliagio da QdV do doente
realizada pelo proprio com a realizada pelo cuidador, pudemos verificar que 0s

procedimentos mais comuns incluem:

_ O caleulo do Alpha de Cronbach para as subescalas do QLQ-C30;
- A correlagdo de Pearson;

- O teste t para amostras emparelhadas.

No presente estudo, procurou-se replicar 0 mesmo tipo de analise estatistica utilizada

em estudos internacionais semelhantes.

Desta forma, na andlise estatistica dos dados, comegamos por estudar a fidelidade das
sub-escalas do questionario QLQ-C30, atraves do Alpha de Cronbach, para ambos 0s

grupos.

Para examinar o grau de acordo entre as respostas do cuidador € as do doente ao
longo das subescalas do QLQ-C30, calculamos a correlagio de Pearson. Em varios
estudos, a correlagdo de Pearson (coeficiente r) tem sido usada como um indicador do grau

de acordo (Sneew, et al, 1998).
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Para calcular a média das diferengas entre a avaliagdo realizada pelo doente ¢ pelo
cuidador para cada medida do QLQ-C30, foi usado o teste / de Student para amostras

emparelhadas.

Para determinar a influéncia das variaveis do paciente e do cuidador nas diferengas
entre 0s seus respectivos totais de QdV utilizamos a correlagiio de Pearson, o teste / de

Student para amostras emparelhadas ¢ a correlagio parcial.
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4, RESULTADOS
4.1 Anilise Descritiva

Nos quadros 5 e 6, apresentam-se as médias e os desvios-padrdo obtidos em cada
subescala do QLQ-C30 da EORTC, para o grupo dos doentes oncologicos € para o grupo

. P 1 ‘
dos cuidadores dos doentes oncoldgicos', respectivamente.

Quadro 5: Estatistica descritiva dos resultados obtidos nas diversas subescalas do EORTC

para o grupo dos doentes oncologicos.

Subescalas N Minimo Maximo M DP

Escalas funcionais

Fisica 99 0,00 100,00 63,5 25,7
Desempenho 98 0,00 100,00 61,7 32,3
Cognitiva 99 16,7 100,00 78,0 21,8
Emocional 99 0,00 100,00 61.2 27,3
Social 99 0,00 100,00 726 31,5
Estado global de saide
1QdV
Saude global e QdV 98 0,00 100,00 55,7 24,1
Escala de sintomas/itens
simples
Fadiga 99 0,00 100,00 38,8 29,3
Nausea/vomito 99 0,00 100,00 7.7 17,5
Dor 99 0,00 100,00 30,0 33,8
Dispneia 99 0,00 100,00 15,5 29,1
Insénia 99 0,00 100,00 30,6 31,5
Perda de apetite 99 0,00 100,00 28,6 404
Obstipagéio 99 0,00 100,00 25,6 34,3
Diarreia 99 0,00 100,00 9,2 21.3
Dificuldades financeiras 99 0,00 100,00 32,7 34,3

| Recorde-se que quanto mais elevado ¢ o valor obtido para as escalas funcionais, maior ¢ o nivel de
funcionamento do doente e a sua QdV. Por outro lado, para a escala Saiide Global e QdV ¢ para as escalas
de sintomas e itens simples, quanto mais elevado o valor maior sera o nivel de sintomas e problemas, e
menor serd a QdV.
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Quadro 6: Estatistica descritiva dos resultados obtidos nas diversas subescalas do EORTC

para o grupo dos cuidadores doentes oncologicos.

Subescalas N  Minimo Maximo M DpP

Escalas funcionais

Fisica 99 0,00 100,00 59,0 28,8
Desempenho 98 0,00 100,00 61,3 32,3
Cognitiva 97 0,00 100,00 74,7 26,0
Emocional 94 0,00 100,00 55,9 29,3
Social 98 0,00 100,00 T1.3 29,3
Estado global de satde

/1QdV

Saude global e QdV 96 0,00 100,00 52,6 22,6
Escala de

sintomas/itens simples

Fadiga 96 0,00 100,00 48,1 30,3
Nausea/vomito 98 0,00 100,00 9,5 19,0
Dor 97 0,00 100,00 33,8 33,6
Dispneia 97 0,00 100,00 14,4 25,9
Ins6nia 97 0,00 100,00 31,6 324
Perda de apetite 97 0,00 100,00 27,8 36,2
Obstipagdo 94 0,00 100,00 28,0 33,6
Diarreia 95 0,00 100,00 11,6 23,7
Dificuldades financeiras 98 0,00 100,00 29,6 34,1

Através da anélise dos quadros 5 e 6, podemos verificar que as médias das varias
subescalas que constituem 0 questionario QLQ-C30, variam entre um minimo de 0,00 e

um maximo de 100,00 para ambos 08 grupos.

Para o grupo dos doentes oncoldgicos, a subescala que assumiu um valor médio
mais elevado foi a subescala funcionamento cognitivo (M = 18.0; DP = 21,8); sendo a

subescala nusea e vomito a que assumiu um valor médio menor (M = 7.7: DP =117.5).

Para o grupo dos cuidadores dos doentes oncolégicos, a subescala com um valor
médio mais elevado foi também o funcionamento cognitivo (M = 74,7, DP = 26,0), ¢ a
subescala nausea e vomito foi igualmente a que obteve um valor médio menor (M = 9,5;

DP = 19,0).
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4.2 Fidelidade: Alpha de Cronbach

Para testarmos a fidelidade do QLQ-C30 quando aplicado ao Grupo 1 ¢ a0 Grupo

2, avaliou-se a consisténcia interna através do coeficiente Alpha de Cronbach.

Segundo Pestana e Gajeiro (2000), o Alpha de Cronbach é uma das medidas mais
usadas para verificagfio da consisténcia interna de um grupo de varidveis (itens). Varia
entre 0 ¢ 1, considerando-se como indicador de boa consisténcia interna ser superior a 0,8.
Para Nunnally e Bernstein (1994, cit. in Sneeuw et al., 1998), valores acima de 0,70 ja
podem ser considerados como indicadores de boa consisténcia interna. Optou-se por

adoptar como valor de referéncia este ultimo.
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Apresenta-se a andlise da fidelidade dos resultados das subescalas do QLQ-C30, para a

nossa amostra comparando-os C

et al., 1998) (Quadro 7).

om os resultados de outros autores (Santos, 2003; Sneeuw

Quadro 7: Alpha de Cronbach para as subescalas do QLQ-C30, na presente amostra €

valores obtidos por outros autores.

Presente estudo Sneeuw et al., 1998 Santos, 2003
Subescalas ~ N.° (or) (o) (o) (o) (0)
itens  Doente Cuidador Doente Cuidador Doente
n=99 n=99 n =307 n=224 n =385
Escalas
funcionais
Fisica 5 0,85 0,88 0,72 0,73 0,76
Desempenho 2 0,79 0,81 0,79 0,82 0,85
Cognitiva ¥ 0,37 0,63 0,51 0,48 0,47
Emocional 4 0,76 0,86 0,83 0,86 0,85
Social 2 0,78 ) 0,74 0,80 0,83
Estado
global de
saude /QdV
Saude global 2 0,80 0,74 0,85 0,88 0,84
e QdV
Escala de
sintomas/
itens simples
Fadiga 3 0,87 0,87 0,86 0,86 0,84
Nausea/vomito 2 0,72 0,65 0,74 0,76 0,77
Dor 2 0,84 0,86 0,82 0,86 0,77
Dispneia 1 -- -- -- -- -
Insonia | -- - -- -- -
Perda de 1 - -- -- -- -
apetite
Obstipagdo 1 -- -- -- - --
Diarreia 1 -- -- -- -- --
Dificuldades 1 -~ -- -- -- --
financeiras
No presente estudo, para o grupo de doentes oncolégicos, as sub-escalas do QLQ-

C30 variaram entre
subescala fadiga. Para o

a subescala funcion

os 0,37 para a subescala funcionamento cognitivo, e 0,87 para a
grupo de cuidadores, o alpha de Cronbach variou entre 0,63 para

amento cognitivo € 0,88 para a subescala funcionamento fisico. Desta
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forma, 4 semelhanga de outros estudos (Santos, 2003; Sneew, ¢t al., 1998), para os dois
grupos, o alpha de Cronbach ultrapassa o critério de 0,70 para uma boa consisténcia
interna, 4 excep¢fo da dimensdo funcionamento cognitivo, em que a fidelidade ¢ muito

baixa para o alpha de Cronbach poder ser considerado aceitavel.

4.3 Analise Correlacional
4.3.1 Acordo entre doente — cuidador

Para verificar o grau de acordo entre doente € cuidador, calculamos a correlagéo de
Pearson entre as subescalas do QLQ-C30 do doente e as do cuidador. Em varios estudos
que avaliam a relagdo entre © doente e o cuidador, a correlagio de Pearson é
frequentemente usada como indicador de acordo (Magaziner at al., 1988; Sneeuw, et al.,

1998).

Os resultados relativos ao grau de acordo entre as respostas do doente € as do

cuidador no Questionario QLQ-C30 estdo evidenciados no quadro 8.
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Quadro 8: Correlagio de Pearson entre a avaliagio de QdV efectuada pelo doente € a

efectuada pelo cuidador através do QIQ-C30 da EORTC

Subescalas Correlagiio doente- cuidador
¥ p
Escalas funcionais
Fisica 077 <0,001
Desempenho 0,74 <0,001
Cognitiva 0,58 <0,001
Emocional 0,61 <0,001
Social 0,49 <0,001
Estado global de saide
/QdV
Saude global e QdV 0,64 <0,001
Escala de sintomas/itens
simples
Fadiga 0,68 <0,001
Nausea/vomito 0,70 <0,001
Dor 0,74 <0,001
Dispneia 0,70 <0,001
Insonia 0,57 <0,001
Perda de apetite 0,79 <0,001
Obstipagdo 0,66 <0,001
Diarreia 0,70 <0,001
Dificuldades financeiras 0,60 <0,001

Segundo Pestana ¢ Gajeiro (2000), o coeficiente de correlagio de Pearson varia
entre —1 e 1. Assim, para um r menor que 0,20, considera-se uma correlagao muito baixa;
para um r entre 0,20 e 0,30, associagio baixa; para um r entre 0,40 e 0,69, uma correlagdo
moderada; para um 7 entre 0,70 e 0,89, uma correlagio elevada; ¢ um # entre 0,9 ¢ 1 uma

correlagiio muito elevada.

Através da analise do quadro 6, podemos verificar que a correlagiio de Pearson
entre o doente e cuidador nas subescalas do QIQ-C30 variaram entre um maximo de 0,79
para a subescala perda de apetite € um minimo de 0,49 para a subescala funcionamento
social. Assim, o acordo € elevado para as sub-escalas funcionamento fisico, desempenho,
nausea e vomito, dor, e para os itens dispneia, diarreia e perda de apetite. Porém, para as
subescalas funcionamento emocional, cognitivo, social, fadiga, estado geral de saude e

QDV, e para os itens obstipagdo, dificuldades financeiras ¢ insonia, o grau de acordo ¢
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moderado. Nio se verificaram correlagdes muito elevadas entre as respostas do doente e

do cuidador em relagfio a nenhuma dimenséo de QdV avaliada (Quadro 8).

Procedeu-se ao calculo da correlagiio entre a avaliagfio pelo doente e cuidador mas

considerando separadamente os cuidadores do sexo feminino e do sexo masculino.

Através do quadro seguinte, podemos verificar se existe relagdo estatisticamente
significativa entre a avaliagdo que o cuidador faz da QdV do doente. Para isso, usamos a
correlagio de Pearson para ambos 0S sexos. Como pudemos constatar anteriormente,
existem 27 cuidadores masculinos e 62 femininos para 43 doentes femininos e 56
masculinos. Assim, pretendemos verificar se a correlagio entre doente e cuidador serd

mais elevada para os cuidadores do sexo feminino ou do sexo masculino.
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Quadro 9: Correlagdo de Pearson entre a avaliagio de QdV realizada pelo doente e

cuidador considerando separadamente 0s ¢

uidadores do sexo feminino e do sexo

masculino.
Subescalas Correlacio doente- Cuidadores do sexo Cuidadores do sexo
cuidador feminino masculino
F p ¥ p r p
Escalas funcionais
Fisica 0,77 <0,001 0,81 <0,001 0,64 <0,001
Desempenho 0,74 <0,001 0,71 <0,001 0,77 <0,001
Cognitiva 0,58 <0,001 0,52 <0,001 0,81 <0,001
Emocional 0,61 <0,001 0,64 <0,001 0,62 <0,01
Social 0,49 <0,001 0,48 <0,001 0,61 <0,001
Estado global de
sande /QdV
Saude global e 0,64 <0,001 0,68 <0,001 0,74 <0,001
Qdv
Escala de
sintomas/itens
simples
Fadiga 0,68 <0,001 0,59 <0,001 0,87 <0,001
Nausea/vomito 0,70 <0,001 0,75 <0,001 0,67 <0,001
Dor 0,74 <0,001 0,81 <0,001 0,66 <0,001
Dispneia 0,70 <0,001 0,71 <0,001 0,69 <0,001
Insonia 0,57 <0,001 0,69 <0,001 0,47 <0,05
Perda de apetite 0,79 <0,001 0,87 <0,001 0,72 <0,001
Obstipagédo 0,66 <0,001 0,77 <0,001 0,32 <0,001
Diarreia 0,70 <0,001 0,63 <0,001 0,86 <0,001
Dificuldades 0,60 <0,001 0,63 <0,001 0,71 <0,001
financeiras

Através da andlise do quadro 9 podemos ver
cuidador aumenta, sendo mais elevado para as subescalas funcionamento fisico,
funcionamento emocional, satde global e QdV, nausea

perda de apetite, e obstipagio, quando a avaliaggo da

feminino.

ificar que o acordo entre doente ¢

e vomito, dor, dispneia, insdnia,

QdV ¢ feita por cuidadores do sexo

Quando a avaliagdo da QdV ¢ realizada pelos cuidadores do sexo masculino, o

acordo entre doente e cuidador aumenta para as subescalas desempenho, funcionamento
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cognitivo, funcionamento social, satide global e QdV, fadiga, diarrcia e dificuldades

financeiras.

Procedeu-se, também ao calculo da correlagéo entre a avaliagio de QdV realizada
pelo doente e cuidador, mas considerando separadamente os cuidadores que séo cdnjuges

e filhos dos doentes oncologicos, através do coeficiente de Pearson.

No presente estudo, apenas faremos referéncia ao grau de parentesco conjuge €
filhos pois sdo os grupos com maior frequéncia. A presente amostra ¢ constituida por 54
conjuges e 20 filhos dos doentes oncolégicos. Pretendemos verificar qual dos cuidadores

(filhos ou cOnjuges) serd melhor para dar informacéo correcta.
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Quadro 10: Correlagéo de Pearson entre a avaliagio de QdV realizada pelo doente ¢

cuidador considerando separadamente os cuidadores cdnjuges e filhos dos doentes.

Subescalas Correlagiio doente- | Cuidadores conjuges Cuidadores filhos
cuidador
r p P p r p
Escalas funcionais
Fisica 0,77 <0,001 0,74 <0,001 071 <0,001
Desempenho 0,74 <0,001 0,67 <0,001 0,92 <0,001
Cognitiva 0,58 <0,001 0,66 <0,001 0,70 <0,01
Emocional 0,61 <0,001 0,57 <0,001 0,42 n.s.
Social 0,49 <0,001 0,54 <0,001 0,34 n.s.
Estado global de
saude /QdV
Saude global e 0,64 <0,001 0,54 <0,001 0,67 <0,005
QdVv
Escala de
sintomas/itens
simples
Fadiga 0,68 <0,001 0,79 <0,001 0,51 n.s.
Nausea/vomito 0,70 <0,001 0,72 <0,001 0,92 <0,001
Dor 0,74 <0,001 0,66 <0,001 0,81 <0,001
Dispneia 0,70 <0,001 0,71 <0,001 0,88 <0,001
Insonia 0,57 <0,001 0,56 <0,001 0,86 <0,001
Perda de apetite 0,79 <0,001 0,81 <0,001 0,75 <0,001
Obstipagio 0,66 <0,001 0,64 <0,001 0,67 <0,005
Diarreia 0,70 <0,001 0,68 <0,001 0,92 <0,001
Dificuldades 0,60 <0,001 0,66 <0,001 0,54 <0,05
financeiras

Afravés da andlise do quadro 10 podemos verificar que o acordo entre doente €

cuidador aumenta, q

mais elevado para as subescalas funcionamento cognitivo,

nijusea e vomito,

uando a avaliagiio da QdV ¢ feita pelos cdnjuges dos doentes, sendo

funcionamento social, fadiga,

dispneia, perda de apetite, e dificuldades financeiras. Porém as

correlagdes continuam a variar entre moderadas e elevadas.

Quando a avaliagdio da QdV ¢ realizada pelos filhos dos doentes, 0 acordo entre
doente ¢ cuidador aumenta para as subescalas desempenho, funcionamento cognitivo,
satude global e QdV, ndusea e vomito, dor, dispneia, insonia, obstipagdo ¢ diarreia. Para as
subescalas desempenho, néusea e vomito e para a diarreia, o grau de acordo revela ser

muito elevado.
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4.4. Analise da média das diferencas na avaliagio da QdV entre os dois grupos
4.4.1 Diferenca entre o grupo dos doentes € o grupo dos cuidadores

Para a analise das diferengas entre a avaliagio da QdV realizada pelos doentes e

cuidadores utilizou-se o teste f de Sfudent para amostras emparelhadas (Quadro 11).

Segundo Pestana e Gajeiro (2000), devemos usar o teste / de Student para amostras
emparelhadas sempre que exista correlacfo significativa entre as amostras. Assim, atraves
desse teste, pudemos verificar que, de facto, existe dependéncia entre cuidador e doente
pois o p<0,001 e r vai de moderado a elevado (resultados obtidos através do paired
samples correlations que vieram confirmar os dados ja descritos no quadro 6, quando
analisamos a correlagdo entre a avaliagdo de QdV realizada pelo doente com a avaliagdo

de QdV realizada pelo cuidador).
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Quadro 11: Comparagéo entre o grupo dos doentes oncolégicos € o grupo dos cuidadores

através do teste ¢ de Student para amostras emparelhadas.

Subescalas Grupo dos Grupo dos
doentes cuidadores M gl t p
(N=99) (N=99)

M DP M DP
Escalas funcionais

Fisica 63,5 25,7 59,0 28,8 4,4 98 2,33 <0,05
Desempenho 61,3 3.2 61,9 31,8 -0,5 96 -2,22 n.s.
Cognitiva 78,3 215 74,7 26,0 3,6 96 1,60 R.S.
Emocional 61,0 27,1 55,9 293 5,1 93 1,98 <0,05
Social 724 317 713 293 1,2 97 0,38 n.s.

Estado global de

satde /QdV
Saude global e 54,8 23,8 527 227 2.1 94 1,03 n.s.

Qdv

Escala de

sintomas/itens

simples
Fadiga 39,0 29,6 48,1 303 -9,1 95 -3,74 <0,001
Nausea/vomifto 7.7 17,6 9,5 19,0 -1,9 97 -1,31 n.S.
Dor 29,7 33,6 33,8 33.6 -4,1 96 -1,68  n.s.
Dispneia 158 29,3 14,4 259 1,4 96 0,63 n.S.
Insonia 30,9 31,6 31,6 324 -0,7 96 -0,23 ns.
Perda de apetite 28,2 40,6 27.8 36,2 0,3 96 0,14 n.Ss.
Obstipagéo 26,2 349 28,0 33,6 -1,8 93 -0,61 ns.
Diarreia 8,5 21,3 11,7 23,8 -3,2 93 -1,75 s
Dificuldades 32,3 34,3 29,6 34,1 27 97 0,88 1S,

financeiras

Através da andlise do quadro 11, verifica-se a existéncia de diferengas
estatisticamente significativas entre as avaliagdes de QdV realizadas pelos cuidadores € as
avaliagdes de QdV realizadas pelos doentes somente na subescala funcionamento fisico,
funcionamento emocional e na subescala fadiga. O grupo de cuidadores avalia o doente
como tendo maior grau de fadiga, e consequentemente pior QdV nesse dominio. Além
disso, o grupo de cuidadores avalia os doentes como tendo, também, pior grau de
funcionamento fisico e emocional, ¢ portanto pior QdV nesses dominios. Onde se
verificou maior discrepéncia entre as avaliagdes do doente e do cuidador, foi na subescala

fadiga.

Efectuou-se o mesmo procedimento estatistico — teste [/ para amostras

emparelhadas -, mas considerando separadamente os cuidadores do sexo feminino ¢ os
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cuidadores do sexo masculino. Através desse teste, pudemos verificar que de facto existe
dependéncia entre cuidador e doente, pois o p<0,05 e r vai de moderado a elevado
(resultados obtidos através do paired samples correlations, que vieram confirmar os dados
ja descritos no quadro 9, quando analisamos a correlagdo entre a avaliagdo pelo doente e
cuidador considerando separadamente os cuidadores do sexo feminino e do sexo

masculino).

O quadro 12 mostra a comparagio entre a avaliagiio de QdV pelos doentes ¢ pelos
cuidadores do sexo feminino através do teste f de Student para amostras emparelhadas. E o
quadro 13 apresenta a comparagdo entre a avaliagio de QdV pelos doentes e pelos

cuidadores do sexo masculino através do teste f de Student para amostras emparelhadas.
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Quadro 12: Comparagfo entre o grupo dos doentes oncologicos e o grupo dos cuidadores
através do teste ¢ de Student para amostras emparelhadas considerando separadamente 0s

cuidadores do sexo feminino.

Subescalas Grupo dos Grupo dos
doentes cuidadores M gl t p
(N=99) (Sexo
feminino)
=62)

M DP M DP
Escalas funcionais

Fisica 61.0 272 518 29,5 3,2 61 1,4 1. S.
Desempenho 59,5 N6 515 30,4 1,9 59 0,6 n.s.
Cognitiva 773 21,7 73 28,6 6,0 60 1,9 n.S.
Emocional 60,4 29,1 53,3 302 7,1 57 2.2 n.s.
Social 689 32,3 66,9 30,7 1,9 60 0,5 n.s.

Estado global de

saude /QdV
Satde global e 52,4 23,2 487 223 3,7 57 1,5 n.s.

QdVv

Escala de

sintomas/itens

simples
Fadiga 6 272 531 30,4 -11,5 58 -3,4 <0,001
Nausea/vomito 8,5 17,4 8,2 174 03 60 0,2 n.s.
Dor 31,1 34,4 35,8 36,3 -4,7 59 -1,7 n.s.
Dispneia 20,0 33,7 16,1 274 3,9 59 1,3 n.s.
Insonia 32,2 30,7 322 33,0 -0,0 59 -0,0 1.S.
Perda de apetite 32,2 41,6 283 357 3.9 59 1,5 n.s.
Obstipagéio 288 358 288 34,7 0,0 58 0,0 18
Diarreia 8,6 193 9,2 20,5 -0,6 57 -0,3 n.s.
Dificuldades 350 35,7 30,1 332 49 60 13 n.s.

financeiras

Através da analise do quadro 12, podemos verificar que existem diferengas
estatisticamente significativas entre as médias das avaliagdes realizadas pelos cuidadores
femininos e as realizadas pelos doentes para a subescala fadiga. O grupo dos cuidadores
femininos avalia o doente como tendo maior grau de fadiga do que o que ¢ avaliado pelo

préprio doente.
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Quadro 13: Comparagéo entre 0 grupo dos doentes oncoldgicos e o grupo dos cuidadores
através do teste  de Student para amostras emparelhadas considerando separadamente 0s

cuidadores do sexo masculino.

Variaveis Grupo dos Grupo dos
(subescalas) doentes cuidadores M gl t p
(N=99) (sexo
masculino)
(N=27)

M DP M DP
Escalas funcionais

Fisica 65,1 22,4 573 292 1.8 26 1,8 #iS.
Desempenho 60,5 37.6 649 359 -43 26 -0,9 n.s.
Cognitiva 80,8 18,7 79,5 20,7 1,3 25 0,5 n.s.
Emocional 60,8 31,4 594 273 1,4 25 0,3 n.Ss.
Social 75,9 334 80,9 248 -49 26 -1,0 1.S.

Estado global de

sande /QdV
Saude global e 56,2 26,5 557 21,3 0,6 26 0,2 n.Ss.

Qdv

Escala de

sintomas/itens

simples
Fadiga 39,5 324 428 293 -33 26 -1,1 1.S.
Nausea/vomito 8,6 20,9 14,8 242 -6,2 26 -1,7 n.Ss.
Dor 29,0 34,2 327 31,5 <37 26 -0,7 1S,
Dispneia 9,9 20,3 13,6 26,6 -3,7 26 -1,0 n.s.
Insénia 27,2 30,7 33,3 358 -6,2 26 -0,9 n.S.
Perda de apetite 23,5 40,1 259 374 -2,5 26 -0,4 8.
Obstipagdo 17,9 302 256 33,1 -1,7 25 -1,1 n.s.
Diarreia 11,5 28,2 16,7 3022 -5,1 25 -1,7 n.s.
Dificuldades 32,1 35,2 296 374 25 26 0,5 n.s.

financeiras

Os resultados evidenciados no quadro 13 mostram que nfo existem diferengas
estatisticamente significativas entre as médias da avaliagio da QdV quando esta €

realizada pelo doente e por cuidadores do sexo masculino.

Procedeu-se de seguida ao célculo da comparagdo entre grupos através do
procedimento estatistico — teste f para amostras emparelhadas -, mas considerando
separadamente os cuidadores conjuges do doente e filhos do doente (pois estes constituem

os grupos de grau de parentesco com maior frequéncia).
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O quadro 14 mostra a comparagéo entre a avaliagdo de QdV pelos doentes e pelos
cuidadores que sdo cdnjuges do doente atraves do teste f de Student para amostras

emparelhadas.

Quadro 14: Comparagdo entre 0 grupo dos doentes oncolégicos e o grupo dos cuidadores
através do teste f de Student para amostras emparelhadas considerando separadamente 0s

cuidadores que sdo cdnjuges do doente.

Variaveis Grupo dos Grupo dos
(subescalas) doentes cuidadores M gl { p
(N=99) (conjuge)
(N=54)

M DP M DP
Escalas funcionais

Fisica 63,5 269 571 300 63 53 2.3 n.S.
Desempenho 61,4 31,8 63,3 31,7 -1,9 53 -0,5 n.S.
Cognitiva 80,2 21.3 775 232 28 53 1,1 n.s.
Emocional 62,9 27,0 58,1 299 438 53 1.3 n.s.
Social 71,6 33,6 72,5 29,2 -09 53 -0,2 n.s.

Estado global de

saude /QdV
Saude global e 522 247 547 21,1 26 52 0,9 n.s.

Qdv

Escala de

sintomas/itens

simples
Fadiga 41,8 30,6 46,6 313 -4,8 53 -1,8 1.5.
Nausea/vomito 6,8 17,0 8.3 15,8 -1,5 53 -0,9 n.S.
Dor 28,7 343 33,0 33,6 -43 53 -1,1 7.S.
Dispneia i7h 337 145 242 3,1 52 0,9 n.s.
Insénia 32,1 36,6 339 358 -1,9 53 -0,4 n.s.
Perda de apetite 26,5 40,1 259 353 06 53 0,2 n.Ss.
Obstipagdo 24,4 35,0 26,3 33,9 -1.9 51 -0,5 n.s.
Diarreia 6,3 20,7 11,9 262 -5,7 52 2,1 <0,05
Dificuldades 30,9 35,4 30,2 36,8 0,6 53 0,2 n.s.

financeiras

Através da analise do quadro 14, podemos verificar que existem diferengas
estatisticamente significativas entre as médias das avaliages realizadas pelos cuidadores
conjuges e as realizadas pelos doentes para a subescala diarreia. O grupo dos cuidadores
cdnjuges avalia o doente como tendo maior grau de diarreia do que o que ¢ avaliado pelo

préprio doente.
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O quadro 15 apresenta a comparagio entre a avaliagio de QdV pelos doentes ¢

pelos cuidadores que sdo filhos dos doentes através do teste t de Student para amostras

emparelhadas.

Quadro 15: Comparagéo entre 0 grupo dos doentes oncologicos € o grupo dos cuidadores

através do teste f de Student para amostras emparelhadas considerando separadamente os

cuidadores que sfo filhos do doente.

cuidador

Variaveis Grupo dos Grupo dos
(subescalas) doentes cuidadores M gl t P
(N=99) (filhos)
(N=20)
M DP M DP
Escalas funcionais
Fisica 68,7 19,6 66,7 23,8 2,0 19 0.3 n.S.
Desempenho 69,2 31,7 69,2 32,9 -0,6 19 -0,1 n.Ss.
Cognitiva 54 281 80,7 26,2 -53 18 -1,2 1.8.
Emocional 60,3 26,6 525 29,8 7.8 16 1,1 n.s.
Social 81,6 30,4 81,6 222 0,0 18 0,0 n.s.
Estado global de
saude /QdV
Saude global e 54,1 28,0 56,2 22,0 -2,0 18 -0,4 n.s.
Qdv
Escala de
sintomas/itens
simples
Fadiga 294 25,8 492 312 -197 19 3.1 <005
Nausea/vomito 11,7 254 11,7 276 00 19 0,0 n.s.
Dor 26,7 33,5 27,5 334 -08 19 -0,2 n.Ss.
Dispneia 18,3 215 150 315 3.3 19 1,0 n.s.
Insdnia 28,3 21,1 283 29,2 00 19 0,0 H.5.
Perda de apetite 26,7 413 25,0 34,0 1,7 19 0,3 n.s.
Obstipagdo 315 37,0 278 28.6 3,7 17 0,6 n.s.
Diarreia 9,8 19,6 1,8 20,2 -2,0 16 -1,0 n.s.
Dificuldades 24,6 33,0 21,1 318 35 18 0,5 n.s.
financeiras

Através da analise do quadro 15, podemos verificar que existem diferengas
estatisticamente significativas entre as médias das
doentes ¢ as realizadas pelos proprios doentes apenas p

cuidadores filhos avalia o doente como tendo maior grau de fadiga do que o proprio

doente.

avaliacdes realizadas pelos filhos dos

ara a subescala fadiga. O grupo dos
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4.5 Acordo entre doente - cuidador controlando as varidveis socio-demograficas do

cuidador.

Pretendemos, através da correlagfio parcial determinar a contribuigfo das varidveis
socio demograficas na relagéo entre a avaliagdo do cuidador e a avaliagdo do doente.
Segundo Pestana e Gajeiro (2000), a correlagdo parcial mede a contribui¢do que uma
variavel independente tem na variagio da dependente, controlando os efeitos das outras

varidveis que influenciem a relagéo.

O Quadro 16 apresenta a correlagdo parcial entre a avaliagio da QdV realizada
pelo cuidador e realizada pelo doente, em se pretendeu controlar o efeito das variaveis
idade, sexo, estado civil, anos de escolaridade e grau de parentesco do cuidador na relagio

entre as respostas do doente e as respostas do cuidador.
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Através da analise do quadro 16, verificou-se uma correlagdo positiva entre a
avaliagio de QdV do doente e do cuidador quando controlamos as variaveis sécio-

demograficas do cuidador.

Assim, quando controldimos a idade do cuidador, verificimos que a correlag@o
entre doente e cuidador é menor em relagio s subescalas fisica, desempenho, saide
global e QDV, dor, insonia, obstipagiio e diarreia. E que parcce aumentar para as
subescalas cognitiva, emocional, social, fadiga, ndusea e voémito, dispneia, perda de
apetite, e dificuldades financeiras. As correlagBes continuam a variar entre moderadas e

elevadas.

Quando pretendemos avaliar a relagfio entre a avaliagfo realizada pelo doente ¢ a
realizada pelo cuidador controlando os efeitos do sexo do cuidador, constatou-se que a
correlagiio entre doente e cuidador diminuiu para as subescalas fisica, desempenho ¢
obstipagfio. Por outro lado, a correlagio aumentou para as subescalas cognitiva,
emocional, saude global e QDV, fadiga, ndusea e vomito, dispneia, perda de apetite,
diarreia e dificuldades financeiras. A correlagio continua a variar entre moderada e

elevada.

Quando controlamos o estado civil, a correlagio diminuiu para as subescalas fisica,
e desempenho, insonia e obstipagdo e aumentou para as subescalas cognitiva, social,
emocional, saude global ¢ QDV, fadiga, dor, perda de apetite, diarreia, € dificuldades
financeiras. Para as subescalas ndusea e vomito ¢ dispneia, a correlagdo manteve-se igual,

variando entre moderada e elevada.

Quando controlamos os anos de escolaridade, a correlagdio diminuiu para as
subescalas fisica, fadiga, ndusea e vomito, € obstipagfio, aumentando para as subescalas
desempenho, cognitiva, emocional, social, dispneia, insénia, perda de apetite, diarreia e
dificuldades financeiras. Para as subescalas dor e satide global e QDV, a correlagdo ndo

alterou.

Ao controlar o grau de parentesco, a correlagfio parece diminuir para as subescalas
fisica, desempenho, dispneia, insonia e obstipagdo, aumentando para as subescalas

cognitiva, emocional, social, saide global e QDV, fadiga, nausea ¢ vomito, perda de
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apetite, diarreia e dificuldades financeiras. Para a subescala dor, a correlagdo permaneceu

igual.

Quando controlado o efeito das variaveis socio-demogréficas do doente, o valor da

correlagdio continua a variar entre moderada ¢ elevada.
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4.6 Acordo entre doente - cuidador controlando as variaveis sécio demograficas do

doente

Através da correlacdo parcial, pretendemos controlar a contribui¢fio das varidveis
sdcio-demograficas do doente na relagéo entre a avalia¢fio do cuidador e a avaliagio do

doente.

O Quadro 17 apresenta a correlagdo parcial entre o cuidador € o doente controlando

a idade, o sexo, o estado civile 0 nivel de escolaridade do doente.

Através da analise do quadro 17, verificou-se uma relagfio positiva estatisticamente
significativa entre a avaliagdo de QdV do doente e do cuidador quando controlamos as

variaveis socio-demograficas do doente.

Quando controlamos a idade do doente, verificamos que a correlagdo entre doente
e cuidador diminuiu para as subescalas funcionamento fisico, desempenho, saude global e
QdV, dor, insonia, obstipagéo € diarreia, variando entre 0,49 e 0,73. Para as subescalas
funcionamento cognitivo, emocional, fadiga, nausea e vomito, perda de apetite e
dificuldades financeiras, a correlagfio aumentou, variando entre 0,63 ¢ 0,81. As subescalas
que nfo alteraram a correlagio quando a idade foi controlada foram a subescala
funcionamento social ¢ dispneia. As correlagdes continuam a variar entre moderadas e

elevadas.

Quando controlamos o sexo do doente, verificou-se que a correlagéo diminuiu para
as subescalas funcionamento fisico, desempenho, satde global ¢ QdV, dor, insonia,
obstipagdo € diarreia, variando entre 0,52 ¢ 0,73. Por outro lado a correlagdo aumentou
para as subescalas funcionamento cognitivo, emocional, fadiga, ndusea e vomito, perda de
apetite ¢ dificuldades financeiras, variando entre 0,64 ¢ 0,81. Para as subescalas
funcionamento social e dispneia, a correlagéio ndo alterou quando se controlou 0 sexo do

doente.

Ao controlar a variavel s6cio-demografica estado civil do doente, verificou-se que
a correlacfio entre doente e cuidador aumentou nas subescalas funcionamento cognitivo,
emocional e social, fadiga, perda de apetite e dificuldades financeiras, variando entre 0,50
¢ 0,81. Por outro lado a correlagdo diminuiu nas subescalas funcionamento fisico,

desempenho, satde global e QdV, dor, insénia, obstipagio e diarreia, variando entre 0,52 €
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0,73. Para as subescalas dispneia e ndusea e vomito, a correlagdio ndo alterou quando se

controlou o estado civil do doente.

Por fim, quando os anos de escolaridade do doente foram controlados, verificou-se
uma diminuicio na correlagdo entre doente e cuidador nas subescalas funcionamento
fisico, desempenho, satde global e QdV, dor, insénia, obstipagdo ¢ diarreia, variando entre
0,50 e 0,73. Para as subescalas funcionamento cognitivo, emocional e social, fadiga,
nausea ¢ vomito, dispneia, perda de apetite e dificuldades financeiras, a correlagéo

aumentou, variando entre 0,52 e 0,81.

A contribuigio das varidveis socio-demogréficas do doente na relagdo entre a
avaliagdo do doente e a do cuidador parece ser pequena. Assim, quando controlado o
efeito das variaveis socio-demograficas do doente, o valor da correlagéio parece continuar

a variar entre moderado € elevado.
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5. DISCUSSAO

De acordo com a revisdo da literatura efectuada, o doente ¢ a melhor fonte para
avaliar a sua QdV, pois a QdV € um atributo subjectivo. No entanto, muitas vezes, ndo €
possivel que este participe nessa avaliagéo, sendo uma alternativa de aceder a QdV do

doente recorrer a um cuidador.

Neste sentido, o presente trabalho de investigagfo teve como objectivo comparar a
QdV do doente oncologico avaliada pelo préprio com a avaliada pelo seu cuidador,
pretendendo-se examinar a viabilidade da informagio dada pelo cuidador como alternativa

para avaliar a QdVRS do doente oncologico.

Procurou-se replicar a analise estatistica realizada em estudos semelhantes. Assim,
calculou-se a consisténcia interna das subescalas do QLQ-C30 através do célculo do
coeficiente Alpha de Cronbach. No presente estudo, os valores de fidelidade das
subescalas do QLQ-C30 podem ser considerados bons, e aproximam-se dos obtidos por
outros autores (Santos, 2003; Sneeuw, et al., 1998), com excepgdo para a subescala
funcionamento cognitivo, que apresenta um valor baixo, 4 semelhanga do que também se

verifica noutros estudos nacionais (Santos, 2003) e internacionais (Sneeuw et al., 1998).

Assim, observamos que, a excepgdo do funcionamento cognitivo (para o doente), 0
instrumento apresenta boa consisténcia interna para ambos o0s grupos doentes €

cuidadores.

Contrariamente, Fayeres, et al. (2001), num dos seus estudos de validagdo deste

instrumento, encontrou um valor de Alpha para o funcionamento cognitivo elevado (0,75).

O doente pode revelar dificuldade em responder e interpretar as perguntas que
constituem esta subescala. Talvez o doente associe as alteragdes cognitivas sentidas na
Gltima semana (perfodo de avaliagéo), tipicas de um estado pos-contacto com a doenga, a
um perfodo de exacerbagio emocional. E, desta forma, as dificuldades de concentragio €
de memorizagiio, podem ter sido interpretadas como secundarias a4 tensfio emocional,
preocupagdes, irritabilidade e mesmo depressdo, que experimentam durante esse periodo

de diagnostico da doenga (Santos, 2003).
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Talvez fizesse sentido processar a uma analise cuidadosa dessa subescala, com

vista a sua reformulagéo.

Através do teste estatistico de correlagéo de Pearson, foi possivel encontrar uma
relagio estatisticamente significativa entre as respostas dadas pelo cuidador e as respostas
dadas pelo doente ao longo das subescalas do QLQ-C30 da EORTC. Verificamos que o
acordo entre as respostas do doente e as do cuidador vai de moderado a elevado. Este
resultado vai ao encontro de resultados de estudos anteriores (Dorman, Waddell, Slattery,
Dennis, & Sandercock, 1997; Epstein, et al., 1989; Magaziner, et al., 1998; Pickard, et al.,
2004; Sneeuw et al., 1998; Sneeuw, Alberstsen, & Aaronson, 2001), em que o acordo

varia também entre moderado e elevado.

Por outro lado, parecem contrariar, em parte, outros estudos que encontraram uma
correlagfio fraca a moderada entre as respostas do doente ¢ as do cuidador (Brunelli, et al.,
1998; Fitzmmonds, et al., 1999; Pierre, et al., 1998; Snecuw et al, 1997, Tamim,
McCusker, & Rendukuri, 2002).

As subescalas perda de apetite e funcionamento fisico foram as que tiveram um
grau de acordo maior, talvez por serem subescalas que se referem a dimensdes mais
facilmente observéaveis pelos cuidadores, tal como a dificuldade ou a facilidade em
caminhar e em pegar em pesos, s¢ O doente anda nauseado e tem dificuldade em

alimentar-se.

Assim, as respostas do doente e do cuidador estdo mais correlacionadas para as
dimensdes fisicas (como, por exemplo, funcionamento fisico) ¢ menos correlacionadas
para as dimensdes psicossociais (como, por exemplo, funcionamento social e emocional).
Outros estudos corroboram estes resultados (Fitzmmons, €t al., 1999; Pierre, et al., 1998;

Rothman et al. 1991, cit. in Pierre et al., 1998; Sprangers & Aaronson, 1992).

Assiin, 4 semelhanga dos resultados a que chegaram Brunnelli, et al., em 1998,
Dorman et al., em 1997, ¢ Magaziner et al., em 1988, os nossos resultados apontam para
que em relagdo aos dominios de QDV menos visiveis, menos concretos e mais privados
(tal como os aspectos sociais ¢ emocionais), o acordo entre cuidador e doente seja
geralmente mais fraco. A capacidade em se movimentar, pegar em coisas pesadas € a

independéncia para fazer a higiene pessoal, sdo exemplo de aspectos mais observaveis e,
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talvez por isso, constituam dominios em que a correlagdio é mais elevada. Por outro lado, o
que o doente sente, pensa, bem como a avaliagio que faz do impacto financeiro provocado
pela doenga, sdo aspectos que nfio observaveis directamente pelo outro, o que podera

contribuir para que a correlago seja menor.

Quando considerdmos separadamente 0s cuidadores do sexo feminino verificamos
que o grau de acordo entre as avaliagdes de QdV realizadas pelo doente e pelo cuidador
aumentou para as subescalas funcionamento fisico, funcionamento emocional, saude
global e QdV, ndusea e vomito, dor, dispneia, insonia, perda de apetite, ¢ obstipagdo.
Assim, para estas subescalas 0s cuidadores femininos fazem avaliag8es mais aproximadas

das realizadas pelos doentes.

Quando consideramos separadamente os cuidadores do sexo masculino
verificamos que o grau de acordo entre as avaliacoes de QdV realizadas pelo doente e pelo
cuidador aumentou para as subescalas desempenho, funcionamento cognitivo,
funcionamento social, satide global e QdV, fadiga, diarreia € dificuldades financeiras.
Assim, para estas subescalas os cuidadores masculinos fazem avaliagBes mais

aproximadas das realizadas pelos doentes.

Ao considerar separadamente os cOnjuges dos doentes oncologicos, pudemos
constatar que o acordo entre as avaliagdes de QdV realizadas pelos doentes € pelos
cuidadores aumentou significativamente para as subescalas funcionamento cognitivo,
funcionamento social, fadiga, nausea ¢ vOmito, dispneia, perda de apetite € dificuldades
financeiras. Desta forma, quando pretendermos avaliar a QdV do doente para estes
dominios, devem ser consideradas as avaliacdes dos cdnjuges, ainda que com precaugéo,

pois a correlagdo variou entre moderada e elevada.

Ao considerar separadamente os filhos dos doentes oncologicos, pudemos
constatar que o acordo entre as avaliagdes de QdV realizadas pelos doentes e pelos
cuidadores aumentou significativamente para as subescalas desempenho, funcionamento
cognitivo, escala global de saide e QdV, ndusea ¢ vomito, dor, dispneia, insonia,
obstipagdo e diarreia. Para as subescalas desempenho, ndusea ¢ vomito e diarreia, 0s
cuidadores filhos poderfio substituir a avaliagdo de QdV realizada pelo doente, uma vez

que o grau de acordo nestas subescalas foi muito elevado.
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Verificaram-se diferencas estatisticamente significativas entre as avaliagdes de
QdV feitas pelos cuidadores ¢ a avaliagio realizada pelo doente apenas nas subescalas

funcionamento fisico, funcionamento emocional e fadiga.

Os doentes atribuem valores mais elevados na variavel funcionamento fisico e
funcionamento emocional, e valores mais baixos na variavel fadiga, isto €, o doente
avalia-se como tendo melhor funcionamento fisico e emocional, e menor grau de fadiga

que o cuidador. Assim, verifica-se uma subestimagfio do cuidador para esses aspectos de
QdV do doente.

Podemos concluir que apesar de existirem excepcionalmente  diferengas
significativas entre as avaliagdes do cuidador e do doente ndio existem, de uma forma
geral, diferengas estatisticamente significativas entre a avaliagio da QdV feita pelo doente
e pelo cuidador. Assim, o cuidador parece ser, de forma geral, capaz de avaliar 0s varios

aspectos da QdV do doente oncologico.

Os cuidadores tendem a avaliar a QdV de forma semelhante 4 do proprio doente,
com excepglo nas subescalas funcionamento fisico, funcionamento emocional ¢ fadiga.
Uma explicagdo pode ser a que foi adiantada por Sneeuw, et al. (1998), em que os
membros da familia consideram-se como observadores que pouco podem influenciar a
evolugio da doenga e o tratamento dos doentes. Por outro lado, os doentes, podem resolver
preocupagodes fixando objectivos proprios, como completar o seu tratamento. Para além
disso, também tém mais contacto directo ¢ recebem mais apoio de profissionais de saude
do que seus familiares. Uma explicagio outra alternativa ¢ que 0 baixo nivel de
preocupagfo revelado pelos pacientes, comparado aos seus familiares, podera ser, pelo

menos em parte, devido a negagio (Sneeuw, et al., 1998).

Os resultados sugerem que para o funcionamento fisico, funcionamento emocional,
nausea e vomito, dor, dispneia, insonia, perda de apetite, e obstipagdo, a correlagio entre a
avaliagfio da QdV feita pelos cuidadores do sexo feminino e pelo doente € mais elevada do
que quando considerados globalmente todos os cuidadores. Por outro lado, para as
subescalas desempenho, funcionamento cognitivo, funcionamento social, saude global e
QdV, fadiga, diarreia e dificuldades financeiras, a correlagdo entre 0s cuidadores do sexo

masculino e os doentes ¢ mais elevada do que quando considerados os cuidadores

globalmente.
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Verificaram-se diferengas estatisticamente significativas entre a avaliagio de QdV
realizada pelo cuidador e pelo doente quando o cuidador ¢ do sexo feminino apenas para a
subescala fadiga, sendo que, os cuidadores do sexo feminino tendem a avaliar os sinfomas
de fadiga como mais graves do que o proprio doente. No entanto, ndo se encontram
diferencas estatisticamente significativas entre estes dois grupos nas restantes dimensdes.
Quando o cuidador é masculino, ndo se encontram diferengas estatisticamente

significativas entre as avaliagdes feitas para todos os dominios de QdV.

Quando analisamos separadamente as diferencas entre as avaliagdes realizadas
pelos doentes e pelos cuidadores conjuges, verificdmos a existéncia de diferengas
estatisticamente significativas apenas para a subescala diarreia, sendo que, os cOnjuges
avaliam o doente como tendo maior grau de diarreia do que o préprio doente. Quando
analisimos separadamente as diferengas entre as avaliagdes realizadas pelos doentes e
pelos cuidadores filhos, verificimos diferengas estatisticamente significativas para a
fadiga, em que estes avaliam o doente como tendo grau mais elevado de fadiga do que o

proprio.

De acordo com vérios autores, o grau de acordo entre as respostas do doente e as
do cuidador pode ser influenciado pelas variaveis sécio-demograficas do cuidador
(Magaziner et al., 1988: Rothman et al., 1991, cit. in Pietre et al., 1998; Sneeuw, et al.,
1998).

Através da correlagiio parcial para verificar a contribuigiio das variaveis sdcio-
demograficas (idade, sexo, estado civil, anos de escolaridade e grau de parentesco) do
cuidador ¢ do doente na relagfo entre as avaliagdes da QdV feita pelos dois grupos. Os
resultados mostraram que quando controladas essas varidveis, a alteragio no valor das

correlagBes ¢ muito pequena, continuando estas a variar entre moderadas e elevadas.

Também noutros estudos anteriormente realizados, algumas caracteristicas do
cuidador tém demonstrado exercer influéncia no acordo entre doente e cuidador, mas néo

de uma forma consistente (Magaziner, 1992, cif. in Snecuw, €t al., 1998).

Desta forma, a semelhanga do estudo de Sneeuw et al. (1998), no presente estudo
existe evidéncia insuficiente para preferir um tipo de cuidador em vez de outro para dar

informagfio acerca da QdV do doente, tal como tem vindo a ser sugerido por Basset,
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Magaziner e Hebel (1990) e por Magaziner et al. (1988), ainda que os resultados paregam
sugerir que a avaliagio da QdV realizada pelos cuidadores filhos possa ser interpretada
como sendo muito préxima da realizada pelo proprio doente para os dominios

desempenho, nausea e vomito e diarreia.

No presente estudo ndo se fez a anilise de diferenga de médias dentro de cada
grupo de cuidadores pois 0 n para esses grupos era muito pequeno. Em estudos futuros,

essas diferengas devem ser analisadas considerando:

- A relagfio cuidador — doente (cOnjuge, filhos, pais, irméos, outros familiares
€ amigos);
- As variaveis médicas: tipo de cancro; tipo de tratamento; estar a fazer

tratamento actualmente; tempo desde o diagnéstico de cancro.



Qualidade de Vida do Doente Oncologico: comparagio entre a avaliagio realizada pelo doente e pelo 84
cuidador

6. CONSIDERACOES FINAIS

“A qualidade de vida dos doentes oncoldgicos reflecte todas
as alteragdes draméticas que ocorrem na vida do enfermo apos

o diagnéstico da neoplasia” (Pimentel, 2003, p.199).

Hoje em dia, as abordagens relacionadas com a saide parecem estar mais
orientadas para as doengas crénicas, nas quais se procura manter a vida com o maximo de
dignidade e qualidade possivel. Caminha-se, entéio, para uma perspectiva mais abrangente
da satide, baseada no bem-estar ¢ na qualidade de vida e ndo s6 dirigida para a doenga ¢

seu tratamento ou cura.

A patologia oncolégica continua a ser uma das mais temidas em todo mundo,
rodeada por infimeras incertezas € medos. De facto, a palavra cancro aparece quase
sempre acompanhada de medo, incerteza, morte, dor e sofrimento. Os proprios relatos
de doentes oncolégicos quase sempre incluem dor, incapacitagfio, sofrimento e
mutilag@o. Tudo isto, leva muitas vezes, a que as pessoas associem esta doenga a crenga

de que a cura ndo ¢ possivel ¢ de que a morte ira chegar de forma antecipada.

Além do prolongamento da vida (proporcionada com 0s avangos nos tratamentos
médicos das doengas cronicas), torna-se também necessaria a manutengdio de uma vida
com qualidade. Valoriza-se, cada vez mais, a forma como se vive e ndo s6 o tempo que se

vive.

Desta forma, a detec¢fio precoce do cancro, 0 avango no tratamento, 0 numero
crescente de sobreviventes e a maior importéncia atribuida aos factores psicossociais t€ém

levado a que se dé maior énfase 4 QdV de pessoas com cancro.

A incidéncia e mortalidade por cancro tem vindo a aumentar consideravelmente em
Portugal, constituindo a segunda causa de morte prematura neste Pais. Quando comparado
com os restantes paises da UE (em que a mortalidade por cancro estd a diminuir), 0 nosso
pais é o que se encontra em pior situagfio, vendo a mortalidade continuar a aumentar
(Direcgiio Geral de Satde, 2003), sendo necessario e urgente tomar medidas de prevengio
e monitorizagio da doenga, & semelhanga de outros paises, bem como investir em

campanhas de sensibilizag@o.
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A manutengfo do bem-estar dos doentes ¢ um objectivo fundamental do contexto
de cuidados de saide. Aceder ao impacto da doenga e dos diferentes tratamentos no
funcionamento fisico, psicolégico, e social é um elemento essencial do diagndstico
clinico, um grande determinante das decisdes terapéuticas e um guia para o cuidado a
longo prazo. A tradicional historia clinica feita pelo médico ndo é suficiente para se aceder

de forma profunda & informagfo sobre a QdV dos doentes oncoldgicos (Pimentel, 2003).

E necessario aumentar o numero de técnicos de saude, com especializagOes
diferentes, capazes de trabalhar em equipa multidisciplinar no sentido de mudar crengas
associadas as cancro, bem como sensibilizados para a avaliagdo e intervengdo na QdV.
Sendo assim, ¢ fundamental uma equipa multidisciplinar, orientada para as necessidades
dos doentes, no sentido de prestar atengdo, compreender, ensinar, apoiar e encorajar o

doente e quem lhe € proximo.

E necessrio investir na QdV do doente oncoldgico, incluindo essa avaliagdo na
rotina diaria em Oncologia. No entanto, muitas vezes o doente ndo esta capaz de fornecer
informag#o til acerca da sua QdV. Esta situacgdio leva a que se tenha que recorrer a um
cuidador préximo ao doente. Se a avaliagdo da QdV do doente através do proprio € um
procedimento raro na clinica diaria, entfio, a avaliago da QdV do doente através da

informag#o dada pelo cuidador muito mais o sera (Pimentel, 2003).

Os resultados do presente estudo levam-nos a concluir que, a semelhanga de outros
estudos, idealmente a avaliagdo da QdV devera ser realizada pelo proprio doente, mas que,
se tal ndio for possivel, podera ser utilizada a informagéio fornecida pelo cuidador, ainda
que com algumas reservas (Dorman, et al., 1997; Epstein, et al., 1989; Sneeuw, et al.,
1998; Sneeuw, et al., 2001) particularmente para os dominios funcionamento fisico e

fadiga.

Para os dominios onde a correlagio entre doente ¢ cuidador foi elevada ¢ a
diferenga de médias néo significativa, o cuidador podera fornecer informagéio quando o
doente se encontra incapacitado para se auto-avaliar (Dorman, et al., 1997; Fitzsimmons,
et al., 1999; Magaziner, et al., 1998; Pickard, et al., 2004; Pierre et al., 1998; Magaziner, et
al., 1998; Sneeuw, et al., 1997; Sneeuw, et al., 1998; Sprangers & Aaronson, 1992; Tamin,

et al., 2002). Por outro lado, quando o cuidador ¢ filho do doente, pode dar informagdo
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aparentemente mais proxima daquilo que o doente sente ou pensa acerca da QdV no que

diz respeito aos dominios desempenho, ndusea e vomito, e diarreia.

Em conclusdo, este trabalho permitiu-nos confirmar os resultados obtidos em

alguns trabalhos realizados noutros paises.

Pretendemos dar continuidade a este estudo, nomeadamente aumentando a
amostra. Pretendemos, também, especificar mais o estudo comparando as respostas do
doente com outros cuidadores, tal como os profissionais de satde. Além disso, em estudos
futuros, seria interessante examinar a correspondéncia das respostas entre doente e
cuidador (conformidade) ao longo do tempo em dominios especificos de QdV. Também
serd importante analisar as fragilidades do QLQ-C30, nomeadamente na subescala
funcionamento cognitivo, que tem apresentado baixa fidelidade (nfio s6 no presente

estudo, mas também noutros estudos nacionais e internacionais).

[ necessario desenvolver-se mais pesquisa para focar outros aspectos ligados a
avaliagiio da QAdVRS do doente oncoldgico através do cuidador e como implementar esta

pratica na clinica didria.

E sabido que a avaliagio da QdV tem vindo a assumir um valor crescente no
ambito das doengas cronicas. Actualmente, assistimos a uma preocupagio crescente no
sistema de cuidados de saide no nosso pais pela avaliagio da QdV nesse dominio.

Todavia, essa avaliagfo ¢ ainda pouco frequente, devido, em parte, a escassez de recursos.

A investigagfio no dominio da psicooncologia ¢ uma das areas a desenvolver em
Portugal, pelos vérios intervenientes em satide, quer pelos que tém responsabilidade na
formagdo de técnicos de saude, quer pelos que, dia a dia, ajudam e cuidam das pessoas
com doenga oncolégica e lidam de perto com os familiares que os acompanham e

queassumem o seu cuidado informal.

“Orgulha-te das tuas realizagdes. Sentiras uma onda
de felicidade a inundar-te, seja qual for a dimensdo do que
tiveres atingido” (Mundy, 1998).
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8. ANEXOS



Anexo 1:

Caracterizagfio da amostra segundo

o diagndstico médico.



Caracterizacio do Grupo de Doentes Oncologicos quanto ao diagnéstico

apresentado
Tipo de Cancro n %
Bexiga 4 4,0
Cabega 1 1,0
Cabega/Pescogo 1 1,0
Cego 3 3,0
Célon 15 15,2
Célon/Cego 1 1,0
Colon/Recto 1 1,0
Cordas Vocais 1 1,0
Endométrio 2 2,0
Esofago 4 4,0
Gastrico 10 10,1
Gastrico/Recto 1 1,0
meomg ndo 1 1,0
hogding
Mama 17 172
Mieloma 1 1,0
Neutropenia 1 1,0
Ovario 1 1,0
Pancreas 2 2,0
Policitemia 1 1,0
Prostata 8 8.1
Pulméo 9 9,1
Pulmao/Cérebro 1 1,0
Recto 9 9,1
Sigmoide 2 2,0
Timona 1 1,0




Anexo 2:

European Organization for Research and
Treatment of Cancer Quality of life
Questionnaire (EORTC QLQO-C30)



PORTUGUESE

S

EORTC QLQ-C30 (version 3)

Gostarfamos de conhecer alguns pormenores sobre si ¢ a sua saude. Responda vocé mesmo/a, por favor, a todas
as perguntas fazendo um circulo a volta do niimero que melhor se aplica ao seu caso. Ndo ha respostas certas
nem erradas. A informagiio fornecida ¢ estritamente confidencial.

Escreva as iniciais do seu nome: 1 I
A data de nascimento (dia, més, ano): [ T T T |
A data de hoje (dia, més, ano): k3 T 1 N T Y

Niio Um Bastante Muito

pouco
1. Custa-The fazer esforgos mais violentos, por exemplo,

carregar um saco de compras pesado ou uma mala? 1 2 3 4
2. Custa-lhe percorrer uma grande distancia a pé? | 2 3 4
3. Custa-lhe dar um pequeno passeio a pé, fora de casa? 1 2 3 4
4. Precisa de ficar na cama ou numa cadeira durante o dia? 1 2 3 4
5. Precisa que o/a ajudem a comer, a vestir-se,

a lavar-se ou a ir & casa de banho? 1 2 3 4
Durante a ultima semana : Niio Um Bastante Muito

pouco

6. Sentiu-se limitado/a no seu emprego ou no

desempenho das suas actividades diarias? 1 2 3 4
7. Sentiu-se limitado/a na ocupagdo habitual dos seus

tempos livres ou noutras actividades de laser? 1 2 3 4
8. Teve falta de ar? 1 2 3 4
9. Teve dores? | 2 3 4
10. Precisou de descansar? 1 2 3 4
11. Teve dificuldade em dormir? 1 2 3 4
12. Sentiu-se fraco/a? 1 2 3 4
13. Teve falta de apetite? 1 2 3 4
14. Teve enjoos? 1 2 3 4
15. Vomitou? 1 2 3 4

Por favor, passe A pagina seguinte




Anexo 3:

Questionario So6cio-Demografico do doente



Questionario N.°

Data:

/

/

Questionario Socio — Demografico

Tedade: s Sexo: M ... F....

Estado Civil: Casado/Unido de facto ...... VIOVO uvees Salteifio v.ue-
Divorciado/Separado......

Concelho de ReSidBNCIA: ...eovrreerrsveiinimmismmisnisnsiiisssisesiniessasssnnsesssins

Anos de Escolaridade: ........ccoccvveinnennnne

Profissiio; s mmemresmtra e

N.¥ de Filhos! smweessssssunss

Que tipo de doenga pensa que sofre?

Inflamacéo: ......

Inféechlo: w

Quisto: ......

Tumor benigno: ......

Tumor maligno: ......

Nio sabe: ......

T R T a1 ] = —

S O Lhi g bR e =

Que doenga lhe disseram que tinha?

Inflamagéo: ......

Infecgdio: ......

Quisto: ......

Tumor benigno: ......

Tumor maligno: ......

Nio sabe: ......

Outra (indique qual): .....ccoveiiimerniieniicen,

me =L ol o s

(adaptado de Pimentel, 2003)



Anexo 4:

Questionario Sécio-Demografico do cuidador



Questionario N.°

Data: I

Questionario Socio — Demografico

Tdades oo Sexoi M i | jp—

Estado Civil: Casado/Unido de facto ...... Viavo ...... Solteiro ......
Divorciado/Separado......

Cofigéllitrde REBIIGHEIE womnsmmmsmemuuminsassimss s s v

Anos de Eseolaridade: ...

ProfiSSHO: ..vivvvrererriireerrirensrene st see s senenees

o B TR i | RRm——————

Grau de parentesco com o dOBNIE; iusuausmnsammmmnismaimmmssasmssmsim.



Anexo 5:

Autorizagiio da European Organization for
Research and  Treatment for Cancer

(EORTC) para utilizagéio do QIQ-C30



Pagina Web 1 de 2

EORTC QLQ-C30 USER'S
AGREEMENT

The EORTC Quality of Life Group grants permission to miss alaxandra oliveira to employ the
EORTC QLQ-C30 in an academic quality of life study entitled:

qualidade de vida

The Group will supply miss alaxandra oliveira, with: (1) the QLQ-C30 in the cutrently
available languages; and (2) the standard algorithms for scoring the QLQ-C30. Use of the
EORTC QLQ-C30 in the above-mentioned investigation is subject to the following conditions:

1. miss alaxandra oliveira confirms that this study is being conducted without direct or indirect
sponsorship or support from pharmaceutical, medical appliance or related, for-profit health care
industries.

2. miss alaxandra oliveira will grant the EORTC Quality of Life Group limited access to the
trial database. Access will be limited to the following: (a) the EORTC QLQ-C30 and module
data; and (b) additional data will be made available to the EORTC at the sole discretion of miss
alaxandra oliveira as deemed appropriate for the purpose of validation of the QLQ-C30.

3. miss alaxandra oliveira will not modify, abridge, condense, translate, adapt or transform the
QLQ-C30 or the basic scoring algorithms in any manner or form, including but not limited to
any minor or significant change in wording or organization of the QLQ-C30.

4. miss alaxandra oliveira will not reproduce the QL.Q-C30 or the basic scoring algorithms

except for the limited purpose of generating sufficient copies for its own use and shall in no
event distribute copies of the QLQ-C30 to third parties by sale, rental, lease, lending, or any
other means. Reproduction of the QL.Q-C30 as part of any publication is strictly prohibited.

5. Analysis and reporting of QLQ-C30 data by miss alaxandra oliveira should follow the written
‘guidelines for scoring of the QLQ-C30 as provided by the EORTC Quality of Life Group.

6. This agreement holds for the above-mentioned study only. Use of the QLQ-C30 in any
additional studies of miss alaxandra oliveira will require a separate agreement.

Signed and dated by:

miss alaxandra oliveira

universidade Fernando Pessoa ol. 09 .08
Porto

Portugal

Please return this User’s Agreement form to :

EORTC Data Center, The Quality of Life Unit
Avenue E. Mounier 83 bte 11

1200 Brussels, Belgium.
Fax No. +32 2 779 45 68

http://www.eortc.be/home/qol/downloads/agreement.asp 07-07-2004



Anexo 6:

Consentimento informado



CONSENTIMENTO INFORMADO

DATA: /[

Eu,

declaro ter concordado em participar no projecto de investigagdo levado a cabo por
Alexandra Oliveira, finalista do Curso de Psicologia Clinica da Universidade Fernando

Pessoa (Porto).

Esta investigagdo tem como objectivo verificar se os outros
significativos/cuidadores podem substituir o doente na avaliagfio de Qualidade de Vida.
Para isso, é necessario o preenchimento de um questiondrio de Qualidade de Vida

(EORTC-QLQ-C30), bem como a resposta a um questionario socio-demografico.

Confirmo que Alexandra Oliveira me informou do objectivo do estudo, bem
como explicou-me as instrugdes do preenchimento do questionario, e se disponibilizou
para responder a quaisquer questdes acerca do procedimento da investigacio.
Assegurou também, que qualquer informagfo que lhe seja fornecida sera confidencial e
usada somente para fins de investigagfo. Informou-me ainda, que posso desistir de
participar na investigagio em qualquer momento sem estar sujeito a nenhum prejuizo ou

penalizag@o.

O investigador O participante









