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AVALIACAO DA QUALIDADE DE VIDA EM
DOENTES COM PATOLOGIA ONCOLOGICA

DA CABECA E PESCOCO

Modelo de Validacao da Versao Electronica
Portuguesa do EORTC-QLQ C30 e

EORTC- H&N35.

Augusta SILVEIRA, Joaquim GONCALVES, Teresa SEQUEIRA, Claudia RIBEIRO,
Carlos LOPES, Eurico MONTEIRO, Francisco Luis PIMENTEL

RESUMO

A avaliagdo da Qualidade de Vida representa um foco emergente com relevo em contextos de
saude que pode complementar a pratica médica e os estudos clinicos servindo para optimizar
a Qualidade de Vida e melhorar os recursos utilizados em Saude. O uso de tecnologias de
informagdo e de um Sistema de Gestdo de Conhecimento relacionados com esta avaliagdo é
essencial e pode definir uma metodologia de investigagao clinica mais eficiente e organizada.
Neste trabalho, ¢ apresentado o Modelo de Validagdo da Versdo Electronica Portuguesa do
EORTC- QLQ C30 e EORTC- H&N35. Compara-se esta abordagem com a administragdo
tradicional (preenchimento em papel). Uma plataforma informatica foi desenvolvida
especificamente para este estudo apresentado uma interface simples e intuitiva que garante a
confidencialidade e proporciona a avaliagdo da Qualidade de Vida em todos os doentes com
cancro da cabeca e pescoco do Instituto Portugués de Oncologia do Porto.

Para o modelo de validagdo, a seleccio da amostra foi aleatoria. Cinquenta e quatro doentes
completaram 216 questionarios (108 utilizando a plataforma de informatica e 108 através da
abordagem tradicional), com um intervalo de uma hora entre eles. As preferéncias dos doentes
e experiéncia na utilizagdo computacional foram registadas. A plataforma informatica revelou-
se uma ferramenta de facil utilizacdo. Esta permite a colheita de dados, resposta automatica,
construgdo de uma base de dados e sua analise estatistica através da cotacdo automatica dos
questiondrios. Ao comparar os métodos (teste de Wilcoxon, calculo de percentis e alpha de
Cronbach) verificou-se uma uniformizac@o da maioria das respostas. A maioria dos doentes
(53,6%) expressou uma preferéncia pela versao de software. A plataforma informatica revelou-
se uma ferramenta poderosa e eficaz, permitindo uma analise em tempo real da Qualidade de
Vida sendo essencial para obter dados clinicamente significativos, que podem apoiar decisdes
clinicas, identificar potenciais necessidades e apoiar um modelo de actuagdo centrado no doente.
Isto representa um passo fundamental para a implementagdo da avaliagdo da Qualidade de Vida
por rotina a incluir nos protocolos clinicos dos Servigos de Otorrinolaringologia (ORL) e Cabeca
& Pescoco (C&P) do Instituto Portugués de Oncologia do Porto (IPO) do Porto.

SUMMARY

Computer-based quality-of-life monitoring in head and neck cancer patients: a
validation model using the EORTC-QLQ C30 and
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EORTC- H&N3S Portuguese PC-software version.
Quality of Life is a distinct and important emerging health focus, guiding practice and
research. The routine Quality of Life evaluation in clinical, economic, and epidemiological
studies and in medical practice promises a better Quality of Life and improved health
resources optimization. The use of information technology and a Knowledge Management
System related to Quality of Life assessment is essential to routine clinical evaluation and
can define a clinical research methodology that is more efficient and better organized.
In this paper, a Validation Model using the Quality of Life informatics platform is presented.
Portuguese PC-software using European Organization for Research and Treatment of
Cancer questionnaires (EORTC-QLQ C30 and EORTC-H&N35), is compared with the
original paper-pen approach in the Quality of Life monitoring of head and neck cancer
patients. The Quality of Life informatics platform was designed specifically for this study
with a simple and intuitive interface that ensures confidentiality while providing Quality
of Life evaluation for all cancer patients.
For the Validation Model, the sample selection was random. Fifty-four head and neck cancer
patients completed 216 questionnaires (108 using the informatics platform and 108 using
the original paper-pen approach) with a one-hour interval in between. Patient preferences
and computer experience were registered. Quality of Life informatics platform showed
high usability as a user-friendly tool. This informatics platform allows data collection
by auto-reply, database construction, and statistical data analysis and also facilitates the
automatic listing of the questionnaires. When comparing the approaches (Wilcoxon test
by item, percentile distribution and Cronbach’s alpha), most of the responses were similar.
Most of the patients (53.6%) reported a preference for the software version. The Quality
of Life informatics platform has revealed to be a powerful and effective tool, allowing
a real time analysis of Quality of Life data. Computer-based quality-of-life monitoring
in head and neck cancer patients is essential to get clinically meaningful data that can
support clinical decisions, identify potential needs, and support a stepped-care model. This
represents a fundamental step for routine Quality of Life implementation in the Oncology
Portuguese Institute (IPO-Porto), ORL and C&P department services clinical practice.
Finally, we propose a diagram of diagnostic performance, considerating the generalized
lack of mycological diagnosis in Portugal, which emphasizes the need for a careful history,
focused on quantifying the latency period.

INTRODUCAO

O termo Qualidade de Vida (QdV) tem sido usado
simultaneamente como um conceito € como instrumento
de medida'?. Numa revisdo conceptual, Taylor e
colaboradores (2008) propdem cinco perspectivas de
analise da QdV: socioldgica, econémica, psicoldgica,
filosofica e ética. A avaliagdo da Qualidade de Vida
representa um foco emergente com relevo em contextos
de satde que pode complementar a pratica médica e os
estudos clinicos servindo para optimizar a QdV e melhorar
os recursos utilizados em Satde’.

A QdV ¢ um objectivo da Medicina contemporanea
e favorece o desenvolvimento de novas estratégias
promotoras de Saude®3. A avaliagdo da QdV permite:
constituir um ponto de relevancia clinica e de suporte a
decisdo terapéutica; um controlo evolutivo ¢ facilmente
perceptivo da realidade do doente oncoldgico nos aspectos
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que se prendem com a Qualidade de Vida confrontando
esta analise com a evolug¢do do seu estado clinico (stepped
care model), procurando assim perceber e compreender
melhor o seu quadro clinico; constituir um complemento
de diagndstico com potencial preditivo no prognostico;
uma comparacao objectiva dos resultados em QdV das
diferentes intervencdes terapéuticas, favorecendo o ajuste
dos recursos envolvidos durante a evolucdo do quadro
clinico; contribuir como ferramenta activa na gestdo da
Qualidade em Saude; servir de indicador econémico
(economical decision model)’'2.

Estudos clinicos, econémicos e epidemiologicos
sugerem que a avaliacdo da QdV por rotina permite
melhorar a QdV bem como a optimizagdo dos recursos
relacionados com a saade*'®. O uso de tecnologias de
informagao e de um Sistema de Gestdo de Conhecimento
relacionados com esta avaliacdo ¢ essencial e pode definir
uma metodologia de investigacdo clinica mais eficiente e
organizada. Esta abordagem é fundamental para a obten¢ao
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de dados com significado clinico, capazes de suportar a
tomada de decisdo em Saude'®?. Ainda, verifica-se que a
cuidada monitorizagdo de pacientes oncoldgicos permite
a identificacao de necessidades até entdo desconhecidas,
contribuindo para os alicerces do stepped-care model*-.

Nos modelos tradicionais o processamento de
informag@o em tempo real com vista a aplicagdo clinica
da avaliacdo da QdV ¢ dificil. Com o objectivo de
ultrapassar estas limitagdes foram introduzidos na tltima
década modelos electronicos que permitem a colheita de
um grande volume de dados obtidos por auto-resposta, a
criag@o de bases de dados bem como o seu processamento,
analise e utilizagdo em tempo real®2¢,

Quando este conhecimento ¢ integrado em redes
permite a estruturagdo de Sistemas de Gestdo de
Conhecimento (SGC) que suportam processos de
criagdo, armazenamento, transferéncia e aplicacdo de
conhecimento®”?. Quando tal conhecimento estd acessivel
em tempo real a todos os participantes nas Organizacdes
de Satde permite o enriquecimento global, optimizando
a qualidade da Saude e dos Servicos Sociais potenciando
a QdV individual®.

Neste trabalho ¢ apresentado um Modelo de Validagao
usando a versdo electronica portuguesa dos questionarios
EORTC-QLQ C30 e EORTC-H&N 35 para monitorizagdo
da QdV nos doentes com patologia oncoldgica da cabeca
e pescogo do Instituto Portugués de Oncologia do Porto
(IPO-Porto), Servigos de Otorrinolaringologia (ORL)e
Cabeca & Pescogo (C&P).

MATERIAL E METODOS

A Comissdo de Etica do Instituto Portugués de
Oncologia — Porto aprovou a metodologia do estudo.

Desenvolvimento da Quality of Life Informatic Platform
(QoLIP)

A QoLIP foi desenhada especificamente para este
estudo. A andlise de requisitos identificou as seguintes
necessidades: obtengdo de interface proximo a dos
questionarios em formato papel que ndo interferisse
com as respostas dos doentes e promovesse o seu facil
uso pelos Profissionais de Satde. Foi desenvolvida
uma interface simples e intuitiva que assegurasse a
confidencialidade enquanto monitoriza a QdV em todos
os doentes oncoldgicos incluidos nos protocolos de
avaliacdo pré-definidos. A proteccdo de dados foi tida
em consideracdo permanentemente. Os participantes
do estudo foram entrevistados durante a evolugdo do
protétipo até a versdo ser optimizada e finalizada. O
software foi desenvolvido em Java com componentes

60 minutes

Fig. 1: Representagdo esquemdtica do do Modelo de Valida¢don
adoptado.

Javascript e HTML e instalada num Servidor Apache. O
Sistema de gestdo de bases de dados (PostgreSQL) foi
escolhido e protegido por password.

Design do Modelo de Validaciao

O desenho do Modelo de Validagao considerou a
disponibilidade de hardware e software e as conexdes de
rede hospitalares.

A selecco da amostra foi aleatoria. Cinquenta e quatro
doentes com cancro da cabega e pescogo do IPO-Porto
(Servico de ORL) completaram 216 questionarios apos
consentimento informado. Todos os doentes convidados
aceitaram participar no estudo.

Para validar a versdo electronica portuguesa do
EORTC-QLQ C30 e EORTC-H&N35, cada doente
preencheu os dois questionarios em formato papel e em
formato electrénico com um intervalo de 1 hora entre as
duas versoes.

Experiéncia computacional e preferéncias

Foram comparadas as preferéncias dos doentes
por uma das duas versdes e foi avaliada a experiéncia
computacional numa escala de 0-3 (0-Sem experiéncia;
1-Pouca experiéncia; 2- Alguma Experiéncia; 3- Muita
experiéncia).

ANALISE ESTATISTICA

As respostas aos questionarios EORTC-QLQ C30
e EORTC-H&N35 foram identificadas por Q1-Q30 e
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Fig. 2: Interface do software usado (QoLIP): registo das variaveis sociodemogrdfias e clinicas (a) e versdo electronicado questiondrio da EORTC-

OLO C30

H35-H65, respectivamente.

O teste de Wilcoxon foi usado com intervalo de
confianga de 95% para avaliar as diferencas entre os
métodos de administragdo: formato papel e formato
electronico (QoLIP). Para perceber/avaliar se a QoLIP
interferia nas respostas dos doentes foram formuladas 2
hipoteses e realizado um teste bilateral:

Hipotese HO: F (X0)=F (X1) e
Hipotese H1: F (X0) # F (X1).

Adicionalmente, o nimero de respostas iguais ou
diferentes foi analisada e apresentada segundo uma
distribuicdo em percentis. Finalmente, o Cronbach’s
o (alpha) foi usado para verificar a fidelidade dos
questionarios em ambos os formatos. Os dados foram
analisados no programa estatistico SPSS 17.0.

RESULTADOS

O esquema do modelo de validagdo adoptado (Figura
1) revelou-se facilmente exequivel.

A plataforma QoLIP desenvolvida proporciona as
interfaces apresentadas na Figura 2. Para além da colheita
de dados por auto-resposta. A QoLIP permite ainda, a
constru¢do de uma base de dadose a analise estatistica em
tempo real.

Modelo de validacao e analise estatistica

Os resultados do teste de Wilcoxon por item
demonstraram ser superiores, iguais ou inferiores a 0,05.
Verificou-se que os itens Q5, Q12, Q15, Q17 e Q25
(EORTC-QLQ C30) e H35, H47, HS8, e H60 (EORTC-
H&N35) ndo apresentaram diferencas. Os resultados do
teste indicaram que todos os itens a excepcao de Q4, Q7,
Q11 e H50 aceitaram a hipétese formulada: HO: F (X0)
=F (X1).

Os quadros 1 e 2 apresentam os resultados do teste de
Wilcoxon:

A andlise grafica da percentagem de respostas iguais/
diferentes demonstrou uma sobreposicao das respostas nos
dois formatos superior a 85%. A Figuras 3 apresenta os
resultados dos percentis (minimo, prercentil 50, percentil
75 e maximo) para os questiondrios EORTC-QLQ C30
e EORTC-H&N35 e na Figura 4 sdo caracterizadas as
respostas que ndo aceitam a hipotese HO: F (X0) = F
(X1).: 04, O7, Q11 e H50.

Alfa de Cronbach

O quadro 4 ilustra a fidelidade nas respostas obtidas
aos questionarios EORTC-QLQ C30 e EORTC-H&N35
quando comparadas com as respostas obtidas em papel e
por computador, tendo-se constatado um alfa de Cronbach
sempre superior a 0,7.

Experiéncia computacional e preferéncias
A maioria dos doentes (53,6%) demonstrou uma
preferéncia pela versdo software. Previsivelmente, a

Quadro 1: Resultados do teste Wilcoxon — EORTC-QLQ C30 (30 variaveis: Q1-030)

Q1 Q2 Q3 Q4 Qs
0.87 0.23 0.51 0.03 1.00
Qi1 Q12 Q13 Q14 Q15
0.02 1.00 0.48 0.74 1.00
Q21 Q22 Q23 Q24 Q25
0.07 0.06 0.39 0.97 1.00

www.actamedicaportuguesa.com

350

Q6 Q7 Q8 Q9 Q10
0.16 0.08 0.09 0.13 0.33
Q16 Q17 Q18 Q19 Q20
0.08 1.00 0.79 0.71 0.53
Q26 Q27 Q28 Q29 Q30
0.53 0.26 0.73 0.42 0.06
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Quadro 2: Resultados do teste Wilcoxon — EORTC-H&N35 (35 variaveis: H31-H65).

H31 H32 H33 H34 H35 H36 H37
0.56 0.79 0.66 0.941 1.00 0.44 0.92
H38 H39 H40 H41 H42 H43 H44
0.06 0.32 0.76 0.44 0.54 0.58 0.08
H45 H46 H47 HA48 H49 H50 H51
0.91 0.48 1.00 0.30 0.51 0.03 0.25
H52 H53 H54 HS55 H56 H57 HS58
0.89 0.55 0.59 0.32 0.47 0.68 1.00
H59 H60 Hel1 H62 H63 Ho4 He65
0.36 1.00 0.32 0.56 0.32 0.71 0.16

Quadro 3: Comparagdo da administragdo do questionario EORTC-QLQ C30 em formato papel e sofiware (Cronbach’s o).

Escalas Formato papel PC-software
Fisico 0,86 0,78
Emocional 0,9 0,9
Desempenho 0,88 0,87
Cognitivo 0,6 0,5
Social 1 0,89
Fadiga 0,92 0,94
Nausea e vomito 0,71 0,82
Dor 0,82 0,81
Score QLQ C30-QoL 0,88 0,91

Quadro 4: Comparagdo da administra¢do do questiondrio EORTC-H&N35 em formato papel e sofiware (Cronbach's o).

Escalas Formato papel PC-software
Dor 0,81 0,79
Degluticio 0,82 0,65
Sentidos 0,74 0,73
Dificuldades em falar 0,7 0,71
Dificuldades em comer 0,83 0,8
Contacto social 0,9 0,85
Sexualidade 0,9 0,95
100
g 45
a0 +
B - {
35 1
il
30 4
&0 1 25 +
50 O QLa C30 0 +
4 W QL0 HENS 15 <
30 10 4 I
0 g 4
= u---l" I- L I.— =
5 » | < s | < s | « s | <
Minimun  Percentil 50 Percentil 75 Maximum as a7 ati hS0
Fig. 3: Percentis de respostas iguais/diferentes de EORTC-QLQO C30 e Fig. 4: Caracterizagées das respostas que ndo aceitam a hipotese
EORTC- H&N35. HO: F (X0) =F (X1): 04, Q7, Q11 e H50.
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maioria dos doentes que preferiu o formato tradicional
reportou pouca ou nenhuma experiéncia com computadores.

DISCUSSAO

A introducdo de software na avaliagdo da QdV
resolve limitagdes técnicas, metodologicas e logisticas
na implementa¢cdo da monitorizacdo e utilizagdo dos
resultados na pratica clinica. Este estudo demonstrou que
a QoLIP desenvolvida ¢ aplicavel e efectiva tornando a
incorporagao da avaliacdo da QdV na pratica clinica uma
realidade no Instituto Portugués de Oncologia.

Todos os doentes com patologia oncologica da
cabeca e pescogo aceitaram participar na investigacdo e
demonstraram um interesse global na avaliacdo da sua
QdV. De todos os doentes avaliados, 53,6% preferiram
a versdo software apesar da sua pouca experiéncia na
utilizagdo de computadores. Os resultados concordam com
outros autores, demonstrando que os doentes compreendem
o valor da avaliagdo da QdV nos cuidados de saude e sdo
receptivos ao uso de ferramentas electronicas®®3!.

Ao comparar os formatos de administragdo a maioria
das respostas foi similar, tal como os resultados de
outros autores®3!. Ainda, a QoLIP demonstrou ser uma
ferramenta amigavel e intuitiva permitindo a analise
grafica de resultados e uma andlise estatistica em tempo
real auxiliando o SGC desenvolvido para a avaliacao da
QdV.

Este SGC clarifica a comunicacdo, permite a
transferéncia de conhecimento dos resultados das
avaliagdes para a pratica clinica e investigacional. Nesta
perspectiva permite enriquecer com informagao adicional
o quadro clinico, favorecendo a sua melhor compreensao
e auxiliando a tomada de decisfo em contextos de satide?.

CONCLUSOES

O uso de tecnologias de informagdo e de um SGC
na avaliacdo da QdV ¢ um passo essencial na avaliagdo
por rotina com capacidade para definir metodologias de
investigacdo clinica mais eficientes e melhor organizadas.
A monitorizagdo da QdV em doentes oncoldgicos da
cabega e pescogo revela-se importante na obtengdo de
dados adicionais que podem auxiliar a tomada de decisao
clinica, identificar necessidades potenciais e suportar um
stepped-care model. Tem ainda a capacidade de identificar
grupos de risco e providenciar informacdo preditiva
de progndstico. Estas contribui¢cdes constituem ganhos
adicionais no desenvolvimento da actividade clinica e
investigacional permitindo criar estratégias de optimizacao
da QdV dos doentes oncoldgicos e seus familiares, bem
como aprimorar os Servigos de Saude.

Neste contexto, a QoLIP desenvolvida assume-se
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como um instrumento poderoso e efectivo para utilizagao
dos resultados de QdV em tempo real representando um
passo fundamental para a implementacgao da avalia¢do da
QdV na pratica clinica.
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