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Com 0 presente artigo pretende realizar-se uma revisio da bibliografia sobre a qualidade
de vida relacionada com a saiide ou safide percebida da pessoa com doenga oncol6gica.

Refere-se 4 qualidade de vida como um conceito multidimensional, dindmico,
incluindo factores tanto objectivos como subjectivos, e analisando 2 importincia da sua
avaliagio na pratica de cuidados de satide actuais. Faz uma revisdo da investigaco
realizada na Gltima década sobre a adaptagio psicossocial e qualidade de vida das
pessoas com patologia oncolbgica, dando relevincia &s implicagoes emocionais e
sociais da doenga e seu tratamento, bem como as vantagens da manutengio de um
suporte social formal e informal na adopgio de estratégias de coping eficazes, alivio do
distress e manutengio da qualidade de vida.

S30 ainda analisados os diferentes instrumentos de mensuragio da qualidade de
vida, quer gerais quer especificos, bem como as caracteristicas a ter em confa na sua
seleccio para estudo. A titulo exemplificativo, apresenta-se a escala de avaliagio da
qualidade de vida do doente oncoldgico desenvolvida pela EORTC - O QLQ - C 30
(versio 3), analisando-se as vantagens e limitagdes na sua aplicacio.

Este conceito, que inicialmente era alargado a
diferentes dimensdes sociais (economia, politica,

Introdugio

Assistiu-se nas tltimas décadas a uma substituicio
dos indicadores classicos de mortalidade e
expectativas de vida (ligadas especialmente as
doengas infecciosas), por uma atengo mais voltada
para a qualidade de vida, conceito mais abrangente
e mais explicativo das componentes subjectivas ¢
idiossincrasicas da doenca (CAPITAN, 1996).
A avaliacio da qualidade de vida & determinada por
uma andlise das implicages da doenga, em especial
a doenca cronica, no funcionamento fisico e
psicossocial do doente (AARONSON et al, 1992,
RIBEIRO, 1997).
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Revista

sociologia, historia, entre outras), € que posterior-
mente se especificou 3 satide e doenga (nomeada-
mente as doengas crénicas), mantém-se cOmo
objectivo prioritario dos servigos de salide, paralela-
mente i prevengio das doengas, efectivacio da sua
cura e alivio dos sintomas ou prolongamento da
vida humana (FARQUAR, 1995; FERREIRA, 1994).
£ considerada actualmente a sua importincia na
gestdo da saide, especialmente na selecgdo de
tratamentos diferentes com efeito biolégico
semelhante; para conhecer o interesse dos doentes;
naavaliagio mais correcta dos efeitos da terap€utica
¢ ainda para melhorar a comunica¢io entre 0
pessoal de saide e o doente (BOWLING, 1994;
FARQUAR, 1995).
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O conceito de qualidade de vida, que se
intercruza {(embora nio seja equivalente) com os
conceitos de salde e bem-estar, representa a
percepgdo individual sobre 2 posicio na vida, em
que os aspectos culturais e as particularidades do
meio ambiente biolégico, social e cultural
contribuemn de modo decisivo (RIBEIRO, 1997).

Apesar da multiplicidade de definigées
encontradas na vasta bibliografia sobre esta
tematica, parece que € na multidimensionalidade
do conceito, envolvendo componentes objectivas
(funcionalidade, competéncia cognitiva e interac-
¢do com o meijo) e subjectivas (sentimentos de
satisfacdo e percepeio da sua satide), que se situa o
ponto de concordéncia. Também parece undnime
que o conceito de qualidade de vida é um conceito
dindimico, alterando-se de acordo com o tempo e a5
situagOes vivenciais (AARONSON et al., 1992,
BOWLING, 1994, BULLINGER et al., 1993;
CAPITAN, 1996; DONNELLY & WALSH, 1996;
FARQUAR, 1995; HOPKINS, 1992; LOPEZ et al,
1996).

Apesar da larga abrangéncia do conceito em
estudo, optamos neste trabalho por uma delimi-
tagio do mesmo ds suas componentes mais
direccionadas com a satide, ou seja a qualidade de
vida relacionada com q satide ou satide percebida.
Nio deixamos, no entanto, de estar conscientes de
que o estudo deste complexo e multidimensional
conceito, nunca ultrapassard uma mera simplifi-
cagio (BOWLING, 1994; CAPITAN, 1996
HOPKINS, 1992).

A doenga oncolégica é reconhecida actual-
mente como um dos maiores problemas de satide
dos paises desenvolvidos e em vias de desenvolvi-
mento, atingindo um nlimero substancial da sua
populagdo em idade produtiva (OSOBA, 1991).
Considerada por muitos como uma ameaga 3 vida,
proporciona aos que dela sdo vitimas, uma
deterioragio ripida e dolorosa, com tratamentos
agressivos e lesivos, de evolucdo incerta e com
consequéncias psicossociais marcadas. Embora a
prevengio ndo se tenha mostrado eficaz em todos
¢les, cerca de um tergo de todos os tumores é hoje
possivel serem curados, se diagnosticados precoce-
mente (OSOBA, 1991). A relevancia do estudo da

qualidade de vida do doente oncol6gico, quer na
fase de tratamento curativo como paliativo, tem se
tomado cada vez mais evidente. Os estudos que se
referem & qualidade de vida do doente oncolégico
tém vindo a multiplicar-se na Gltima década de
forma exponencial, abrangendo quer as compo-
nentes mais biomédicas (sintomatologia fisica e
implicacbes das diferentes modalidades terapéu-
ticas), quer as implicagdes psicossociais e compor-
tamentais da doenga e seu tratamento.

Neste artigo, pretendemos realizar uma revisio
da bibliografia referente ao conceito de qualidade
de vida relacionada com a satide ou saiide
Dercebida e abordar o estado actual da investigacio
relativamente 4 adaptagio psicossocial e qualidade
de vida das pessoas com doenca oncoldgica. lremos
ainda analisar algumas caracteristicas dos instru-
mentos de avaliagio da qualidade de vida gerais e
especificos, dando relevincia a2 um questicndrio
especialmente desenvolvido para o doente de foro
oncolégico pela European Organization for
Research and Treatment of Cancer (EQRTC) -
0 QLQ-C30.

A Qualidade de Vida relacionada

com a Sadde

A qualidade de vida nio se trata de um conceito
novo, uma vez que os registos bibliogrificos fazem
alusdo a este conceito em 47 trabalhos publicados
durante o periodo de 1966-1974, 2.616 no periodo
de 1975-1984. ¢ 4.459 no periodo de 1989-1992
(VIEITEZ & PEDRO, 1995). Estas referéncias
confirmam também 2 importincia crescente do
tema nas sociedades modernas. Mas, a aplicaciio
deste conceito 3 sade iniciou-se com Lyndon B.
Jonhnson em 1964 (WINEFIELD, 1995). Era a
palavra chave em 1977 e o seu uso tornou-se
realmente popular na investigagio em satide a partir
da década de 80.

Assistiu-se entdo nesta década, 2 um interesse
crescente para a necessidade de avaliar mais
formaimente o impacto da doenca e seu tratamento
na saide fisica, psicologica e social de sujeito



(AARONSON et al, 1992). O pessoal de satde
comegou a demonstrar maior empenho no desen-
volvimento de métodos de avaliagio da satisfagio
com os cuidados € resultados de satde, ao longo
das diferentes fases da sua inter-relacio com o
doente (HOPKINS, 1992; READ, 1993). E sabido
que, quando o doente procura o profissional de
satide, ndo o faz exclusivamente por razio da sua
doenca, mas sim porque a qualidade da sua vida
esta deteriorada, em especial pelo efeito da
sintomatologia, mas também gracas 4 ansiedade
queaclaestd associada (IHOPKINS, 1992). Torma-se
assim cada vez mais necessirio “discutir com 0
doente os tratamentos possiveis para a sua
indisposicdo ... e encorajé-lo a tomar uma decisdo
informada, escolha essa que ird certamente reflectir
os valores que ele coloca nas diferentes dimensoes
da sua vida® (Ibidem: 4).

Para muitas doencas, como um grande nimero
de doengas de foro oncolégico, nio hi ainda
tratamento médico ou cirlirgico que permita a sua
cura completa, sendo a maior fungdo dos cuidados
de saiide, aumentar ou manter o funcionamento
individual e por vezes somente aliviar os sintomas.
Tratar a doenga pode assim ndo ser relevante, se
isso nio corresponder 2 um aumento da qualidade
de vida ou entiio alterar a possibilidade de ela vira
ser afectada no futuro (KAPLAN, 1995). Actual-
mente & clara a grande importincia em ajudar o
doente a gerir os efeitos secundirios da sua
patologia e adaptar-se s alteragbes permanentes na
sua imagem corporal, fungdo ou actividade social,
pois “o bem-estar emocional & um factor indepen-
dente e determinante na qualidade de vida do
doente com cancro ..." (SELBY, 1992: 95).

A qualidade de vida tomou-se assim, de forma
crescente, um objectivo prioritdrio dos servicos de
satide, paralelamente 4 prevengdo de doengas,
efectivagdo da cura e alivio de sintomas ou
prolongamento da vida humana (FERREIRA, 1994).

Nesta perspeciiva, a qualidade de vida comegou
a ser avaliada numa conceptualizacio mais alargada
que, embora também baseada nas percepgdes do
individuo, é externamente orientada e focada no
impacto do estado de satide percebido sobre o
potencial individual para viver a sua vida subjectiva-
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mente satisfatdria, a0 que se comegou 2 chaimar de
“qualidade de vida relacionada com a saide’ ou
“siatus de satide’ (BOWLING, 1995; HOPKINS,
1992). Este conceito inclui uma variedade potencial-
mente alargada de condigdes que podem afectar a
percepgio individual, sentimentos € comporta-
mentos relacionados com o funcionamento didrio,
incluindo, mas ndo limitado ao estado de saiide ¢
intervengdes médicas (BULLINGER ef al., 1993).

Continua ainda dificil a sua defini¢ao, dada a
complexidade de varidveis que incidem sobre a
diversidade conceptual individual que ela pode
significar para cada pessoa. E ainda hoje evidente a
falta de consenso dos investigadores nas definicdes
de qualidade de vida de acordo com as 4reas de
especialidade (sociologia, psicologia, economia,
medicina e enfermagem, entre outras) e ainda
dentro de cada uma delas, Perante esta magnitude
conceptual, FARQUHAR (1995) definiu uma
taxonomia de definicdes de “qualidade de vida’ em
que englobou desde as mais globalizantes e menos
operacionaliziveis até is mais discriminativas dos
seus componentes, € ainda as mais focalizadas em
uma dessas componentes, em que incluiu a
“gualidade de vida relacionada com a saide’.

Igualmente se torna dificil a sua avaliagio e
mensuragio, dada a sua magnitude e inter-relacio
de componentes, havendo necessidade de recorrer
a critérios bem seleccionados de indole quantitativa
e/ou qualitativa. Ao revermos a vasta literatura
existente nesta rea, logo nos apercebemos da
constincia no interesse em encontrar indicadores
que abarquem o Homem de uma forma integral,
bem como o5 caminhos para 2 compreensio da
multiplicidade de factores que compdem a saiide e
a qualidade de vida.

Os investigadores parecem, no entanto, de
acordo que se trata de um conceito multi-
dimensional que envolve tanto factores objectivos,
que incluem a funcionalidade, 2 competéncia
cognitiva e a interacgdo do individuo com o meio;
como subjectivos, incluindo o sentimento geral de
satisfagdo e percepcdo da sua propria satide.
Consiste ainda em um conceito dindmico que se
altera com o tempo, as experiéncias e aconteci-
mentos vivenciais. O impacto da doenca sobre 0



individuo difere de acordo com a idade, o seu
grau de escolaridade e a sua tradicdo cultural
(BULLINGER et al, 1993; CAPITAN, 1996; ESTEVE
& ROCA, 1997, FARQUHAR, 1995; HOPKINS, 1992;
LOPEZ et al., 1996; 1997; SELBY, 1992 e VIFITEZ &
PEDRO, 1995).

Apds revisio da bibliografia atrds referenciada,
podemos concluir que na avaliagio da qualidade de
vida relacionada com a saide ou saiide percebida,
se torna fundamental tomar em consideracio os
seguintes dominios:

— Estado funcional, que se refere 4 capacidade
de executar uma gama de actividades que sdo
normais para a maioria das pessoas. Nelas se
inclui geralmente o autocuidado, a mobili-
dade e a capacidade de desempenho do
papel social.

— Sintomas fisicos, relacionados com a doenga
e o tratamento. Neles se pode incluir a dor, o
mau funcionamento urindrio, etc.

~ Funcionamenlo psicoldgico, como o distress
psicolégico, sobretudo a ansiedade e a
depressio.

~ Funcionamenio socigl, como transtorno
muito comum nos doentes crénicos. Nele se
inclui as relagdes com a familia e o meio social
mais alargado, bem como a frequéncia de
participagio em actividades sociais.

— Avaliagdo global, dado que a qualidade de
vida ndo € mais do que 2 soma das suas partes
componentes, ¢ 1til a inclusio de uma
avaliagio global como suplemento das mais
especificas, Esta avaliagio global deveria
limitar-se a 4reas relacionadas com a satide.

Esta avaliacdo parece ter actualmente elevada
relevincia em diferentes aspectos da gestio da
saiide, especialmente na selecgio de tratamentos
diferentes com efeito biolégico semelhante;
conhecer os interesses especificos dos doentes;
avaliar os efeitos da terap2utica e estabelecer um
melhor relacionamento entre o pessoal de satide ¢
o doente. E também utilizada como unidade de
medicio econdmica na avaliagio da qualidade e
efectividade dos servigos sanitdrios e ainda na
monitorizagio da satde da populacio.

A Qualidade de Vida do Doente

Oncolégico

Quando procedemos a uma andlise dos artigos
publicados na Gltima década, a nivel internacional,
constatamos a existéncia de indmeros trabalhos que
se debrugam sobre a salide e qualidade de vida do
doente oncoldgico. Alguns tiveram em consideracio
a especificidade da patologia ou as diferentes
modalidades de tratamento (DROUGHTON, 1990;
VAN-KNIPPENBERG et 4., 1992). Outros compararam
dvas ou mais doengas de cariz oncolégico, no
sentido de melhor conhecer as implica¢des
especificas de cada uma delas na individualidade do
ser biopsicossocial (CASSILETH et al., 1992). Qutros
ainda, dedicaram-se ac estudo da satisfagio dos
doentes oncoldgicos com os cuidados de saide
recebidos (LITWINS et al, 1994).

Os estudos que incidiram a sua andlise nas
implicacdes dos determinantes cognitivos
(expectativas e crengas sobre a doenga) para a
qualidade de vida percebida do doente oncolégico,
concluiram que, sempre que os efeitos da doenga
eram menores do que os esperados, a qualidade de
vida er2 beneficiada. Em contrapartida, e de acordo
com o esperado, quanto mais negativos eram 0s
efeitos da doenga, menor era a qualidade de vida
percebida (WAGNER et al,, 1995).

HAES e os seus colaboradores (1992) foram
inovadores a0 tentarem encontrar a distingio entre
a componente cognitiva e a afectiva na percepgio
individual de qualidade de vida, sugerindo que a
componente afectiva estaria mais implicada na
avaliagdo do dominio fisico, enquanto a compo-
nente cognitiva mais associada aos recursos de
coping.

Como ¢ sabido, embora cada tipo de doenga
oncologica tenha uma histéria natural e
comportamentos especificos, existe um conjunto de
sintomas e implicacdes funcionais que se
apresentam em muitos tipos de neoplasias, em
especial nas fases mais avancadas da doenca. Entre
eles podemos referir a dor, a fadiga, a sonoléncia ou
as insonias, 2 secura da boca, a anorexia, bem como
outros mais associados ao grau de funcionalidade,



ais cOMO as alteragdes no autoctidado ou aindz a
dificuldade em manter as tarefas familiares e
ocupacionais. Como seria de esperar, a qualidade
de vida surge fortemenie relacionada com 2
presenca destes sintomas em muitos trabalhos
publicados (ALLISON et al., 1998; HANN et al.,
1998; SVEDLUND e al., 1996). Segundo RUMMANS
¢ seus colaboradores (1998), a dor constitui um dos
sintomas mais importantes na avaliacdo da
qualidade de vida do doente oncolfgico. Outros
trabalhos ddo relevidncia a outros sintomas, de
acordo com a especificidade da doenca oncolégica,
como a disfagia nos doentes com neoplasias
esofdgicas (VAN-KNIPPENBERG e af., 1992).

Um outro estudo, desenvolvido por MARTINEZ
(1992), orientou o sen interesse para a existéncia e
intensidade do distress psicologico associado 2
doenga oncoldgica. Assim, parece que um grande
nimero de doentes oncolégicos desenvolvem um
estado de grande ansiedade ou mesmo doenga
depressiva, pelo que os autores sugerem a
importincia na sua identifica¢do ¢ acompanha-
mento precoce, logo apds o diagnostico da doenca.

Nesta mesmaz linha se situam outros autores,
considerando que a salide mental do doente onco-
l6gico parece ligeiramente inferior 4 populagio
geral, associada em especial, 4 ansiedade e
depressio, surgindo mesmo em algumas situagdes,
alteractes de foro psiquidtrico (fobias simples e
pinico), o que contribui para um elevado risco de
deterioragio cognitiva (BOER et al, 1998, GRASSI
et al., 1996). GODDING ¢ seus colaboradores
(1995), embora concordando que a depressdo seja
um sintoma comum embora ndo universal nos
doentes com neoplasias, considerou ser o suporte
social percebido e a percepcgio individual de
qualidade de vida, os factores de maior responsa-
bilidade no seu desenvolvimento. No entanto, em
algumas situacGes, os sintomas de distress
psicoldgico parecem mais associados 3 antecipacio
do tratamento proposto, do que ao diagndstico da
doenca em si (WHYNES & NEILSON, 1997).

Como seria de esperar, a condi¢lo fisica na
altura em que é realizada a avaliagio da qualidade
de vida parece influenciar a percepgio de funcio-
namento psicoldgico (RINGDAL et al., 1994).
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Por outro lado, a tomada de conhecimento da
doenga, esteja ela associada a caracteristicas
sintomdticas ou assintomiticas (em consultas de
follow-up ou tratamento de outra doenga), parece
ndo exercer alieragdes significativas na qualidade
de vida apds tratamento (WHYNES et al, 1994).

A bibliografia actual sugere ainda a tendéncia
para uma qualidade de vida mais degradada em
associagao a um maior risco de problemas psicol-
gicos, nos individuos do sexo feminino, mais novos,
a realizarem tratamentos adjuvantes (quimioterapia
ou radioterapia), com doenga recorrente e baixo
rendimento econdmico (BLASCO & INGLES, 1997,
ROBERTS et al,, 1992). Em contrapartida, a manu-
tengdo do exercicio fisico a0 longo do percurso da
doenga (tratamento e reabilitagio) parece ser
favorivel ao bem-estar ¢ satisfagio com 2 vida
(COURNEYA & FRIEDENREICH, 1997).

Os estudos comparativos que versam as
diferentes percepcdes de qualidade de vida, de

acordo com 4 especificidade da doenca
oncoldgica, sio também muito encontrados na
actualidade. Relativamente aos doentes com
neoplasia do pulmio, do célon e da prdstata, parece
que todos apresentam problemas de reabilitagio
nomeadamente nos dominios fisico, psicossocial,
sexual, relagdes conjugais € interacgio médica; no
entanto, os doentes com carcinoma pulmonar,
parecem desenvolver maiores dificuldades (SCHAG
et al., 1994). Também o estudo comparativo entre
os doentes com neoplasia da mama e da prostata,
demonstrou uma pior adaptagio i situacio no
primeiro grupo, em todos os dominios (de cardcter
psicossocial) excepto na componente de funciona-
mento fisico (FRAZER e! al., 1998). Por outro lado,
os doentes com patologia gastrica e esofagica,
apresentam uma qualidade de vida muito degra-
dada, em especial devido a0 comprometimento da
componente alimentar (HOERNQUIST et a/., 1992;
VAN-KNIPPENBERG éf al., 1992).

KIEBERt e os seus colegas (1994) encontraram,
num estudo realizado com doentes oncoldgicos de
diferentes patologias, que a idade da tomada de
decisdo para o tratamento, o facto de ter um
parceiro e/ou filhos, a natureza dos efeitos laterais,
as expectativas de vida relacionada com a doenga e



a qualidade de vida anterior, eram o0s factores
considerados pelos doentes, como prioritarios para
uma boa aceitagio do tratamento. Os efeitos
negativos do tratamento na capacidade de trabatho
nio se mostraram de considerdvel importincia.

As implicagdes psicossociais negativas,
associadas 3 quimioterapia ¢/ou radioterapia como
tratamentos curativos ou adjuvantes na doenga
oncoldgica, sio bem conhecidas no trabalho
empirico, pelo que sdo também alvo de diferentes
estudos de pesquisa.

" Nos doentes submetidos a quimioterapia
associada ou nfo a radioterapia, AHLES e os seus
colaboradores (1994) encontraram que, embora a
associa¢do dos dois tratamentos avmentasse 4
sobrevida, 4 qualidade de vida era prejudicada, em
especial devido 2 toxicidade fisica, com decréscimo
na capacidade cognitiva, estado funcional e humor.

Também a quimioterapia de caricter adjuvante
parece ser desfavordvel 4 qualidade de vida,
relativamente A curativa e a paliativa, que parece
favorecé-la (BLASCO & BAYES, 1992). No entanto,
os doentes parecem ter confianga no tratamento e
acreditarem que ele vale a pena ser realizado
(GUNNARS, 1992).

MAKAR e os seus colaboradores, a0 estudarem
as implicagdes da doenga e seu tratamento, em um
grupo de doentes com cancro da mama (n = 179),

submetidas a quimioterapia por metédstases,

concluiu, na avaliacio realizada apOs a cirurgia, que
a maioria (84,4%) considerava a sua qualidade de
vida de muito boa a excelente, referindo no entanto
sentirem-se pouco atractivas para 0s seus
companheiros, bem como uma diminui¢io do
desejo e prazer sexual (TOLERQ et ., 1996).

E de facto inquestiondvel, que o cancro e 0 seu
tratamento afectam a sexualidade e a imagem
corporal, de forma mais ou menos directa. As suas
causas so iniimeras, sendo as mais importantes, as
implicagGes secunddrias s diferentes cirurgias (p. ex.
a mastectomia, a traqueostomia, as amputagdes
diversas, entre outras), bem como as consequéncias
dos tratamentos (a alopécia, as alteragdes cutdneas,
entre outras). Uma alteracio stbita da imagem
produz invariavelmente, algum tipo de ansiedade,
que é expetienciada como uma distorgio do seu self

O luto pela parte do corpo perdida, envolve em
algumas situagbes, ansiedade, depressio e
pessimismo (ALTSCHULER, 1997). Estas implica-
coes parecem ser mais profundas para agueles que
tinham uma auto-estima muito elevada ou grande
orgulho na sua aparéncia (WADE, 1989). A sexuali-
dade estd directamente relacionada com a auto-
-estima, a auto-imagem e a consciéncia global da
identidade pessoal, pelo que ela pode manter-se
afectada durante longos periodos da doenga e seu
tratamento (CANESE, 1995). A estes problemas se
associam o medo da rejeicio e estigmatizagio pelos
outros, especialmente quando a doenga implica
desfiguragio (SALTER, 1995).

Segundo alguns autores, os altos scores de
qualidade de vida encontrados no doente
oncolégico devem-se s elevadas percepgdes de
perigo e reduzidas aspiragdes, bem como ao apoio
emocional recebido pelos familiares, companheiros
e amigos (LEIBERICH et al., 1993).

RIBEIRO (1999) considera o suporte social com
um factor importante no alivio do distress em
situagdes de crise, podendo inibir ou retardar o
desenvolvimento da doenga, assim como ajudar na
sua recuperacdo, favorecendo a qualidade de vida.
E referindo-se a diferentes trabalhos realizados
neste imbito sugere que “...0 suporte social
disponivel é uma dimensdo cognitiva com um
importante papel na reduciio do mau-estar... e uma
das varidveis que esido associadas 4 satisfacdo com
a vida® (Ibidem: 549).

Assim, podemos concluir que, os factores que
parecem associar-se de forma mais significativa
qualidade de vida sdo os sintomas fisicos e
psicossociais da doenga oncoldgica, a imprevisi-
bilidade associada ao diagnéstico e tratamento, bem
como as op¢des de coping (WHITROD, 1996).

Avaliagao da Qualidade de Vida

0Os esforcos tendentes a desenvolver medidas de
avaliagio do estado de salide dos individuos tem
vindo a multiplicar-se nos \iltimos anos. A metodo-
logia de avaliagdo da qualidade de vida €
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" desenvolvida no momento actual entre dois polos,
de acordo com o que pretenidemos medir: a propria

" experiéncia subjectiva do doente {metodologia de
auto-avaliagdo) ou a percep¢io que elementos
externos tém sobre essa qualidade de vida
(metodologia de observagio e avaliagio externa).
Mas estas duas avaliagdes ndo se 1ém mostrado
coincidentes. Tem sido tentado solucionar esta
problemdtica através da avaliagio simultinea
miiltipla (do proprio doente, enfermeira, médico ou
familiar proximo), embora esta metodologia seja
complexa e pouco clara (BOWLING, 1994). Apesar
das dificuldades colocadas, e admitindo que
qualquer tentativa de avaliagio deste complexo e
multidimensional conceito, serd sempre uma
simplificagio, podemos hoje contar com um amplo
e diversificado leque de instrumentos utilizados
para a sua quantificagdo, que podem ser comple-
mentados por um juizo externo realizado pelo
pessoal de satide (CAPITAN, 1996). Dos modelos
basicos mais utilizados para recolha dos aspectos
objectivos e subjectivos que queremos avaliar,
podem destacar-se:

O repisto didrio: Constituiu um dos primeiros
instrumentos de avaliagio da qualidade de vida, em
que o doente situa as oscilagdes didrias dos
parimetros que pretendemos medir em uma tabela.
Utilizado fundamentalmente na avaliagio de
sintomatologia, assim como os efeitos toxicos de
tralamentos agressivos, tais como a quimioterapia.
Mostrou-se ttil, quando os parimetros a avaliar
poderiam ser expressos de forma numérica, como
horas de sono, niimero de vdmitos, etc.

Escalas lineares continuas ou escalas
analogicas visuais: Estas escalas sao utilizadas
geralmente para sintomatologia (tal como a dor) cu
qualquer outra varivel continua. £ pedido 20
doente que marque um ponto em uma linha

continua entre dois extremos (p. ex. “dor

insuportdvel’ ¢ “sem dor"), que corresponde 4 sua
situacdo nesse momento. A sua utilizagao é simples
e de interpretagio bem definida. S4o muito Gteis
para a avaliagio de doentes de foro oncolégico.
Questiondrios: Este método exige do doente
uma resposta a perguntas fixas e concretas. A sua
resposta pode ser orientada apenas para “sin” ou
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“ndo’, ou ser apresentada numa escala ordinal com
cinco ou mais possibilidades de resposta. Esta é a
metodologia mais utilizada actealmente, tendo
como vantagem uma aplicacio mais familiar,
requerendo assim menos instrugdes.

Entrevistas. Neste caso, 45 perguntas e as
respostas podem ser tio amplas quanto se queira,
sendo muito Gtil em alguns tipos de doentes, como
as de foro psiquidtrico. Tem no entanto como
desvantagem, uma estrutura e avaliagio complexas,
requerendo pessoal extraordinariamente seleccio-
nado. £ ainda necessdrio ter em conta que, (anto as
caracteristicas do doente como as do entrevistador,
bem como as relagdes entre ambos, irdo influenciar
os resultados.

Segundo DONOVAN et gl (incluido em
ESTEVE & ROCA, 1997) as caracteristicas que
definem um bom instrumento de medida da
quatidade de vida relacionada com a safide sio:

— Adequacio ao problema de salide que se

pretende avaliar.

— Validez, no sentido de ser capaz de medir as
caracteristicas que se pretende medir.

- Precisdio, ou seja, com o menor erro de
medida.

- Sensibilidade, portanto capaz de detectar
alteracdes tanto entre diferentes individuos
como em um mesmo individuo em tempos
diferentes.

— Baseado em dados gerados pelos préprios
doentes.

— Aceitaveis pelos doentes, profissionais de
satide e investigadores.

Tomando em consideragiio que os questio-
ndrios sio actualmente o método de avaliacio mais
utilizado quando se pretende estudar a qualidade
de vida relacionada com a saide, e tendo em conta
0 seu crescimento exponencial nos Gltimos anos,
podemos hoje distinguir diferentes tipos de
instrumentos, nomeadamente:

Instrumentos genéricos ou mullidimensional,
se avaliam os perfis de satide com as suas miiltiplas
dimensbes ou categorias ¢ estdo desenhados para
serem aplicados em uma grande variedade de



doentes e também em pessoas sauddveis. Como
exemplos de questiondrios genéricos, podemos
referir o SF 36 Health Survey, o Nottingham Health
Profile (NHP) ou o Sickness Impact Profile (SIP).

Instrumentos especificos, quando se centram em
aspectos concretos de uma determinada doenga
(p. ex. cancro, artrite, etc.) ou populacdo (p. ex. 0s
idosos), uma fungdo (p. ex. alimentagdo, actividade
sexual, etc.) ou ainda um sintoma clinico (p. ex. a
dor). Como exemplo de questiondrios especificos
temos o Asthma Quality of Life Questionnaire
(AQLQ), Diabetes Quality of Life Measure (DQOL),
Quality of Life Index: Kidney Transplant ou ainda o
Arthritis Impact Measurement Scales (AIMS).

Instrumentos mistos, que incluem uma compo-
nente genérica associada a questdes especificas da
patologia que se pretende avaliar. Como exemplo,
poderemos referir o questiondrio desenvolvido pelo
European Organisation of Research and Treatment
of Cancer (EORTC), que contém tanto aspectos
genéricos, COMO caracteristicas complementares
especificas da doenga oncol6gica em estudo (p. ex.
o cancro do pulmio ou o cancro do seio) para uma
avaliagio modular da qualidade de vida do doente
com cancro (BULLINGER et al., 1993, TOLEDO
et al, 1993; URDANIZ et af., 1995).

A titulo exemplificativo, e tendo em conta a sua
maltipla utilizagio em diferentes trabalhos
niacionais e internacionais que versam o estudo da
qualidade de vida do doente oncoldgico, nas suas
versdes genérica ou modular, vamos descrever o
questiondrio desenvolvido pela EORTC na sua
{iltima versio genérica (versio 3).

Questiondrio de Qualidade de Vida para o Cancro
da European Organization for Research and
Treatment of Cancer - (EORTC - QLQ ~ C 30)

Este questiondrio foi desenvolvido pelo Cancer
Study Group on Quality of Life da European
Organization for Research and Treatment of Cancer,
na sua versao genérica inicial contava com 36 itens
e foi publicada em 1988. Inicialmente, foi testado
num grupo internacional (Europa, América do
Noite, Austrilia e Japao) de doentes com cancro do

pulmdo. Posteriormente esse versio foi reduzida
(para 30 itens), além de integrados diferentes
médulos para o estudo da qualidade de vida de
doentes com diagnésticos especificos de doenga
neoplisica (por ex. o cancro do seio ou o do
pulmio); efeitos secunddrios de diferentes
modalidades de tratamento (por ex. a alopécia
secundiria 2 quimioterapia) ou outras dimensdes
adicionais da qualidade e vida (p.ex. a alteragio da
imagem e a sexualidade).

O questiondrio da EORTC, ao contrério dos
anteriores, foi pensado e preparado para utilizagio
internacional, ou seja transcultural. No sentido
dessa adaptagdo, a escala foi traduzida em nove
idiomas diferentes e posteriormente de novo para o
seu idioma original (Inglés), tendo sofiido refina-
mentos consecutivos nas questdes (AARONSON
etal., 1991; HUTCHINSON et ¢, 1996; MC LACHLAN
et al, 1999; TOLEDO et al,, 1993; URDANIZ ef al,,
1995).

O desenvolvimento do questiondrio inicial da
EORTC, reflecte um compromisso entre uma
abordagem genérica e especifica sobre a qualidade
de vida das pessoas com cancro, uma vez que os
questiondrios existentes na década de 80 ndo
abarcavam adequadamente os pontos de particular
relevincia para avaliar o impacto psicossocial da
doenca e seu tratamento.

Actualmente, a sua versdo genérica (versio 3)
existe traduzida e validada em 38 idiomas e foi
utilizada mundialmente em mais de 1500 estudos.
E suplementada pelos modulos especificos para o
cancro do pulmio (LC 13); o cancro da mama (BR
23) e cabega e pescoco (H & N 35). Outros modulos
especificos encontram-se em desenvolvimento,
embora ainda nio validados, como por exemplo:
para o cancro da bexiga (BLS 24 e BLM 30); o
colorectal (CR 38); o esofigico (OES 24); o ovérico
{OV 28); o prostitico (PR25); o pancredtico (PAN
26); o cerebral (BN 20) e para o mieloma miltiplo
(MY 24). :

O QLQ-C30 é um questiondrio genérico e/ou
especifico para o doente oncolédgico, multidimen-
sional, misto (componente genérica € componente
modular), auto-administrado, destinado a incor-
porar resultados de saiide nas dimensdes fisica,
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emocional e social relevantes para uma larga
proporgio de doentes oncolégicos {AARONSON
et al,, 1991; HUTCHINSON ef al, 1996).

Esta avaliagio tem como finalidade a
conciliacio entre dois objectivos — um grau
suficiente de generaliza¢do em estudos compa-
rativos entre diferentes patologias e tratamentos e
um nivel de especificidade adequada para
responder a questoes de investigacdo de relevancia
particular em estudos clinicos (AARONSCN et al,,
1991).

E um questiondrio bem aceite pelos doentes,
vilido, fidedigno e sensivel as alteragOes, quer entre
doentes como no mesmo individuo em tempos
diferentes. Constitui um bom questionirio para
comparagdes entre investigagdes clinicas de
diferentes culturas (AARONSON et al., 1991;
HUTCHINSON et al., 1996; MC LACHLAN et al,,
1999; TOLEDO et al,, 1993; URDANIZ et al., 1995).

Q QLQ - C 30 na sua tiltima versio (versio 3) &
uma escala composta por 6 dominios: Funciona-
mento fisico, Funcionamento de papel, Funciona-
mento cognitivo; Funcionamenlo emocional,
Funcionamento social e Avaliagdo Global da
Qualidade de Vida. Incorpora ainda 3 escalas de
sintomas habitualmente associados a0 cancro ou
seu tratamento: Fadiga; Nduseas e Vomitos, Dor.
Inclui também 6 itens simples que avaliam os
sintomas habitualmente mencionados pelos
doentes: Dispneia, Perda de apetite, Perturbagdio do
sono; Obstipacio, Diarreia e Impacto Financeiro.

Os diferentes dominios sio apresentados em
escala de Likert com 4 opgdes de resposta. Ao
nimero 1 corresponde a resposta “ndo”, a0 2 “um
pouco”, a0 3 “bastante’ e ao ndmero 4 a resposta
“muito’. A avaliacio da qualidade de vida geral é
apresentada numa escala com 7 opgdes de resposta,
em que ao niimero 1 corresponde a resposta
“péssima’ e a0 7 a resposta “Optima’.

O questiondrio apresentz um tempo definido de
avaliagio referindo-se a “siltima semana’, para ndo
confundir o doente quanto ao periocdo que é
questionado, mas também para responder a
algumas questdes de investigagio relevantes gue se
poderdo incluir em um tratamento especifico ou
fase de evolugio da doenca (AARONSON, 1991).
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Prevé-se um tempo minimo de 11 a 12 minutos
para o preenchimento da escala e tanto as sub-
-escalas como os itens simples serdo posteriormehte
transformados em scores numa escala de 0 a 100.
Altos scores representam altos niveis de funciona-
mento ou altos niveis de sintomas. Os autores
aconselham a ndo agregacdo dos scores entre as
sub-escalas (AARONSON e 41, 1991; HUTCHINSON
et al, 1996; MC LACHLAN ef al.,, 1999).

Notas Finais

Tradicionalmente, as implicagdes da doenca
oncoldgica e seu tratamento eram avaliadas através
dos resultados biomédicos, como a resposta
tumoral, tempo de remissao da doenca e o nivel de
toxicidade associado ao tratamento. Actualmente,
tem vindo a aumentar o interesse em expandir s
pardmetros desta avaliagiio, tendo em conta o
impacto da doen¢a e do seu tratamento na
qualidade de vida especifica dos doentes. Esta
avaliacZo é definida habitualmente em termos de
funcionamento fisico, psicologico e social (OSOBA,
1991).

A qualidade de vida é um conceito multi-
dimensiona] e nitidamente subjectivo, Em termos
bésicos, ele representa o grau de satisfagio com a
vida, apesar das limita¢Ses impostas pela doenca e
tratamento. Engloba a funcio fisica, os sintomas, a
ocupagio e interacgdo social, bem como o grau de
satisfagdo, bem-estar e felicidade (MARTINEZ, 1992).

A metodologia de avaliagio da qualidade de
vida do doente oncoldgico tem vindo a multiplicar-
se na {iltima década, situando-se a nivel da
percepedo individual, a eficicia do tratamento e a
sobrevivéncia, a sua maior &énfase (GOTAY &
WILSON, 1998). No entanto, a avaliagdo da
percepgao dos familiares e pessoal de satide sobre a
qualidade de vida e bem-estar dos doentes, ndo
deve ser esquecida, pois embora apresente
resultados nem sempre concordantes, sio um
instrumento valioso na complementaridade do
conhecimento sobre as implicagdes da doenca, ndo
56 em termos individuais mas também na familia e



sociedade em geral (BOWLING, 1994; GRASSI et al.,
1996; HOPKINS, 1992). .

Os instrumentos de avaliagio da qualidade de
vida relacionada com a satide mais utilizados
actualmente s3o os questiondrios, talvez gracas a
facilidade de aplicagio, requerendo menor tempo e
seleccio do investigador. Actualmente existe um
leque diversificado de questionarios de qualidade
de vida gerais e especificos (para diferentes
patologias, em especial de indole cronica), sendo o
objectivo prioritirio a sua tradugio ¢ adaptagio
transcultural CAARONSON ef al., 1994; BULLINGER
et al., 1993; LOPEZ et al., 1996; LOPEZ et al., 1997).

O interesse da avaliacio da qualidade de vida
em situagdo de doenga crénica, nomeadamente na
doenca oncoldgica, € nitida na actualidade. Este
aspecto pode ser avaliado, através do interesse
manifestado por esta temitica em artigos e
congressos de diferentes dreas disciplinares, que de
alguma forma cruzam com este tipo de doentes.
O melhor conhecimento das condicdes e factores
relevantes para a qualidade de vida dos doentes
oncolégicos, pode representar um indicador da
eficicia dos cuidados prestados bem como um
ponto de partida para a mudanga de estratégias na
intervengdo em saiide.
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