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QUALIDADE DE VIDA DOS DOENTES

ONCOLOGICOS

Avaliada pelo Proprio e pelo Cuidador

Alexandra OLIVEIRA, Francisco L. PIMENTEL

RESUM O

Introducdo: A Qualidade de Vida Relacionada com a Satide (QdVRS) ¢ um factor essencial
para os doentes oncoldgicos, em particular na avaliagdo dos resultados dos cuidados
prestados. Grande parte da informacdo que os profissionais de satde dispdem ¢ dada
pelo doente. Os cuidadores informais também providenciam informagao sobre o doente,
solicitada ou ndo, ndo estando a sua qualidade estudada para a populagdo portuguesa. O
objectivo deste estudo foi avaliar se os cuidadores informais podem fornecer informagéo
valida e util sobre a QdVRS dos doentes oncoldgicos. Método: A amostra estudada foi de
176 doentes Oncolodgicos ambulatérios e cuidador informal, de um Servigo de Oncologia
M¢édica. Foi efectuada a caracterizagdo s6cio-demografica para toda a amostra e a carac-
terizagdo clinica feita apenas para os doentes. Para medir a QdVRS usou-se 0 QLQ-C30 da
EORTC. Para além de técnicas descritivas utilizou-se a Interclass Correlation (ICC), a
correlacdo de Pearson (r) e o ¢ Student para amostras emparelhadas. Resultados: O acor-
do entre o doente ¢ o cuidador nas respostas a0 QLQ-C30 variou de moderado a bom (ICC
varia entre 0.55 a 0.82, assim a r). O grupo de cuidadores avalia o doente como tendo maior
grau de fadiga, dor e diarreia, pior grau de funcionamento fisico € emocional, pior QdVRS
global e medida total. Diferencgas estatisticamente significativas entre a avaliagdo realiza-
da pelo doente e pelo cuidador foram encontradas para estas subescalas. Nenhuma das
caracteristicas socio-demograficas dos doentes ou dos cuidadores mostrou exercer influ-
éncia no acordo entre as avaliagcdes de QdVRS realizadas pelos doentes e pelos cuidadores.
Conclusdo: Os resultados sugerem que os cuidadores podem fornecer informacéo valida
e util sobre a QdVRS dos doentes oncologicos, mas apenas para os dominios em que se
sabe que o grau de acordo das respostas ¢ alto ¢ a diferenca de médias ndo estatistica-
mente significativa. Para que um instrumento de QdVRS possa ser usado tendo como
fonte os cuidadores informais é necessario conhecer o acordo dos dominios da QdVRS
do instrumento. Neste caso para varios dominios do QLQ-C30 a diferenca de médias foi
estatisticamente significativa, devendo ser usado com precaugdo para: o funcionamento
fisico e emocional; escala global de QdV; fadiga; dor; diarreia ¢ medida total. Os cuidadores
informais sdo uma fonte de informagdo frequente e indispensavel sobre o estado do
doente, particularmente nos cuidados paliativos. De um ponto de vista clinico, o conhe-
cimento destas diferengas sdo importantes, para que essa informagao possa ser pondera-
da e contextualizada de forma a que sejam proporcionados os melhores cuidados aos
doentes.
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SUMMARY

CANCER PATIENTS QUALITY OF LIFE, MEASURED BY THEMSELVES

AND PROXYS
Aims: Health Related Quality of Life (HRQoL) is an essential factor for cancer patients,
particularly in the evaluation of the care’s. Most of the information that health care
providers have is given by the patient. Family can also provide information about
them, appealed or not and the quality of such information isn’t studied for Portuguese
population. The aim of this study was to examine whether proxies can provide useful
information on HRQoL of cancer patients. Methods: We studied a sample of 176
ambulatory cancer patients and those 176 respective proxies (family) from Medical
Oncology Department. A sociodemographic characterization was made for the sample
and a clinical characterization was made only for cancer patients. To measure HRQoL
were used the EORTC QLQ-C30. Beyond descriptive techniques, the statistical analysis
was done using Interclass Correlation (ICC) and Pearson Correlation (7). Results: We
found moderate to good agreement (ICC ranged from 0.55 to 0.82, as well as the Pearson
correlation) between responses from patients and those from their proxies for the
QLQ-C30 scales. Proxies’ group considered patients as having higher degree of fati-
gue, pain and diarrhea and a more impaired physical and emotional functioning, worse
global QoL and total score. Statistically significant differences between patients’ and
proxies’ evaluations were found for these subscales. None of the patients or proxies
characteristics showed any relationship with the agreement between patient and proxy
QoL evaluations’. Conclusion: The results suggest that proxies only provide valid
and useful information about cancer patients QoL for QLQ-C30 domains where the
agreement between QoL’s responses were high and the means diferrence not significant.
For using a HRQoL instrument taking into account as source the proxy, is necessary to
recognize the agreement of the HRQoL’s domains of the instrument. In this case, for
several domains of QLQ-C30 the means difference was statistically significant, so, the
instrument should be used with caution for physical and emotional functioning, global
QoL fatigue, pain, diarrhoea and total QoL. Proxies are a frequent and a mandatory
source of information about patient’s status, particularly in palliative care. On a clinical
point of view, the knowledge of these differences is very important for that such
information be ponderous and contextualized in order to improve better care to the
patients.

INTRODUCAO

O cancro ¢ uma doenga cronica que representa grande
morbilidade e mortalidade, em 2004 foi ja a primeira causa
de morte. Nos cuidados globais a prestar a estes doentes,
dois objectivos principais devem ser procurados, a sobre-
vivéncia e a qualidade de vida.

A qualidade de vida relacionada com a saude (QdVRS)
¢ um constructo multidimensional, subjectivo e dindmi-
col. A sua avaliagdo tem vindo a ser cada vez mais incor-
porada na investiga¢ao clinica?, no entanto, na pratica cli-
nica em Oncologia ndo se verifica com a frequéncia dese-
jada. Tem-se privilegiado toda a informag@o directamente
ligada a terapéutica da doenga, dando-se muito valor as
taxas de resposta ¢ a sobrevivéncia’4,

E aceite que o doente ¢ a fonte mais apropriada para
dar informacao acerca da sua QdVRS?36, pois esta éum a
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atributo pessoal uma vez que o estado de saude ¢ subjec-
tivo’:10, desta forma os instrumentos de medida da QdVRS
mais usados sdo os questionarios de auto-preenchimen-
to. No entanto o individuo pode ndo estar capaz ou dis-
posto a dar informacao sobre o seu estado, nem de com-
pletar um questionario de QdVRS?5-7. Nesta situagdo en-
contram-se doentes que apresentam dificuldades cogni-
tivas ¢ de comunicagdo, problemas de compreensdo ou
para os doentes com grande debilidade fisica2¢. Os doen-
tes em fim de vida encontram-se muito fracos para comple-
tar os questionarios, ¢ o seu estado psicolégico, emocio-
nal e espiritual, pode constituir uma dificuldade para coo-
perarem?®, Neste contexto a pesquisa de QdV nos cuida-
dos paliativos ¢ muito importante, pois o objectivo princi-
pal dos prestadores de cuidados de satide nos cuidados
paliativos ¢ proporcionar ao doente um fim de vida com
qualidade e dignidade®®.
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Uma possibilidade de contornar estas dificuldades ¢
usar fontes alternativas de informacgdo tais como os
cuidadores informais ou os cuidadores de saude>®!0. Os
cuidadores informais (ex.: familia directa, outros significa-
tivos, amigos), estdo envolvidos diariamente no cuidado
ao doente, existindo uma partilha das crengas, receios,
dores, condi¢des sociais, performance fisica ¢ o que expe-
rimenta durante o processo de doenga e terapéutica. Esta
informagdo ¢ valiosa para o médico, uma vez que pode
facilitar e aumentar a eficacia das decisdes. A avalia¢ao da
QdVRS fornece informagao sobre o estado de saude geral,
sinais e sintomas, condigdes psicologicas e sociais. Este
tipo de informagdo pode ser valiosa por si s6. Assim, para
o médico, ¢ necessario saber qual o grau de confianga que
pode ter na informag@o obtida dos cuidadores informais.

Uma forma de verificar a validade da informagao so-
bre a QdVRS do doente fornecida pelos cuidadores ¢
comparar as respostas de ambos®. Este tipo de investi-
gacdo ¢ limitada, e os resultados s@o influenciados pelas
caracteristicas quer do doente, quer do proprio cuidador,
assim como sdo influenciados pelos dominios de QdVRS
avaliados!'.

Os estudos publicados sobre este tema, acerca do va-
lor dos outros significativos no acesso a QdV dos doen-
tes, avaliam varias populagdes de doentes: doentes ido-
sos’, sobreviventes de acidentes vascular cerebral'2, do-
entes oncologicos?!3:14, doentes com epilepsia'’, doentes
esquizofrénicos!®.

Os cuidadores tendem a depreciar o desempenho do
doente e podem exagerar a sua disfun¢ao do doente!”.

Sneeuw et al'® referem que baixos niveis de acordo
podem ser esperados para aqueles doentes mais depen-
dentes. Em geral, o grau de desacordo entre as respostas
dadas pelos doentes e pelos cuidadores, ¢ influenciado
por diversos factores. Por exemplo, o acordo entre cuidador
e doente aumenta quando o nivel de educagio do cuidador
¢ maior!8, e quando o cuidador vive ou ¢ familiar proximo
do doente!'”-1°, O género, estado civil e nivel socio-econo-
mico do cuidador parecem ndo ter influéncia sobre o grau
de acordo. Por outro lado, quanto mais avancada ¢ a idade
do cuidador, menor é o grau de acordo entre doente e
cuidador'®.

A correlagdo entre doente e cuidador ¢ moderada a alta
para as actividades sociais, saude global ¢ estado funcio-
nal e menores para a saide emocional e satisfagdo com os
cuidados??, os cuidadores relatam satde emocional e sa-
tisfagdo com os cuidados de forma pior do que a que ¢
relatada pelos doentes.

Sneeuw et al?!, examinaram o grau de acordo entre as
respostas de QdVRS dadas por pacientes com cancro da

prostata metastizado com as das suas esposas. A maioria
das correlagdes variou entre 0,40 a 0,75 (moderada a bom).

Sneeuw et al? verificaram grau de acordo entre doente
e cuidador de, moderado a elevado. Referem que os ou-
tros significativos vém os doentes como tendo baixos ni-
veis de: funcionamento fisico, emocional e social; uma
menor QdV global; e maior grau de sintomas, tais como
nausea ¢ vomito, dor e insénia. No geral os cuidadores
consideram o doente com pior QdVRS do que a referida
pelo proprio.

Uma dificuldade basica relativamente ao uso das res-
postas do cuidador, ¢ que este usualmente ¢ apenas cha-
mado quando os doentes ndo estdo capazes de responder
por eles proprios. Isto significa que aqueles doentes que
sdo capazes de responder sobre a sua QdVRS tém caracte-
risticas diferentes daqueles doentes cujos cuidadores sdo
requeridos para o fazer. Consequentemente, a fonte de
informacao (cuidador ou doente) e as caracteristicas do
doente sdo confundidas. Assim, qualquer diferenca entre
as respostas do doente ¢ as do seu cuidador pode dever-
se as discrepancias da fonte de informagdo ou podem es-
tar relacionadas com as diferengas nas caracteristicas dos
dois grupos de doentes®.

MATERIALE METODOS

Populacio
Cento e setenta e seis doentes oncoldgicos ¢ 176
cuidadores desses doentes.

Grupo 1-Doentes: 176 doentes que recorreram ao Ser-
vico de Oncologia Médica do Hospital de Sdo Sebastido
(Santa Maria da Feira) para tratamento ou consulta médica.
Os doentes foram recrutados durante a consulta médica.

Critérios de inclusdo: idade igual ou superior a 16 anos;
serem portadores de doenca oncoldgica clinicamente
diagnosticada.

Critérios de exclusdo: Apresentar alteragdes neurold-
gicas ou cognitivas impeditivas do preenchimento do ques-
tionario.

Foi obtida informagao sobre: sexo, idade, anos de es-
colaridade, estado civil, grau de parentesco com o cuidador,
diagnoéstico médico e tratamento.

Grupo 2 — Cuidadores: 176 cuidadores foram convida-
dos a participar no estudo. Critérios de inclusdo: idade
igual ou superior a 16 anos; ser cuidador (amigo, familiar..)
do doente oncologico.

Critérios de exclusdo: Apresentar alteragdes neurolo-
gicas ou cognitivas impeditivas do preenchimento do ques-
tionario.
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Foi obtida informagdo sobre: sexo, idade, anos de esco-
laridade, estado civil e grau de parentesco com o doente.

Instrumento de QdVRS

Usou-se o Quality of Life Questionnaire-Cancer da
European Organization for Research and Treatment of
Cancer (QLQ-C30 da EORTC) (versio 3.0). E composto por
30 itens organizados em 15 subescalas: cinco subescalas
funcionais, trés subescalas de sintomas, uma subescala glo-
bal do estado de satide e QdV; seis itens simples. Todas as
perguntas referem-se ao periodo da ultima semana??.

Este questionario ¢ frequentemente usado em oncolo-
gia, tem revelado ser bem aceite pelos doentes, ser valido,
fiel e sensivel a mudanga, quer entre doentes, quer no
mesmo individuo em momentos diferentes, encontrando-
se adaptado para varios paises, incluindo Portugal®.

Para os cuidadores foi usado o mesmo questionario,
com ligeiras alteragdes: era pedido ao cuidador para dar a
sua perpectiva sobre a QdVRS do doente e completar o
questionario de acordo com isso. Adicionalmente, todas
as perguntas do questionario foram feitas na terceira pes-
soa (ex. O doente teve falta de ar?).

Para a cotagdo do questionario seguimos os procedi-
mentos recomendados pelo manual da EORTC?2.

Procedimento

A avaliacdo da QdVRS do doente oncoldgico realizada
pelo mesmo foi usada como referéncia valida para compa-
rar com a avaliagdo de QdVRS do doente oncolédgico rea-
lizada pelo cuidador.

Os participantes dos dois grupos foram informados
do objectivo do estudo, que seriam livres para decidir par-
ticipar ou ndo e que se, em qualquer momento do estudo
decidissem desistir, ndo havendo por isso nenhuma reper-
cussdo negativa nos cuidados que estavam a ser presta-
dos. Foi administrado o questionario ao doente e ao res-
pectivo acompanhante de uma forma individualizada du-
rante a visita do doente ao hospital.

Os dados referentes ao diagndstico ¢ tratamento mé-
dico foram recolhidos através da consulta ao processo
médico dos doentes.

Procedimentos estatisticos

Foi estudada a fidelidade das sub-escalas do questio-
nario QLQ-C30, através do a de Cronbach, para ambos os
grupos.

Para examinar o grau de acordo entre as respostas do
cuidador e as do doente ao longo das sub-escalas do QLQ-
C30, calculamos a correlag@o de Pearson (r) ¢ a correlagdo
interclasse (ICC).
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Para calcular a média das diferencas entre a avalia¢do
realizada pelo doente e pelo cuidador para cada medida do
QLQ-C30, foi usado o teste ¢ de Student para amostras
emparelhadas. Este teste deve ser usado sempre que exis-
ta uma correlagdo significativa entre as amostras?3.

Foi calculado a média da diferen¢a direccional como
um indicador do viés nas avaliagdes dos cuidadores rela-
tivamente as avaliagdes realizadas pelos doentes (quando
¢ significativamente diferente de zero, tal como determina-
do pelo ¢ de student para amostras emparelhadas, pode
ser interpretada como evidéncia de viés sistematico)?4.

Para examinar a magnitude estatistica de algum viés
observado, calculamos a diferenga estandartizada (d), di-
vidindo o score da diferenca de médias com o desvio pa-
drao da diferenga, sendo entendido que um d =0,2 repre-
senta um viés pequeno, um d=0,5 um vié¢s moderado e um
d=0,8 um viés grande?.

Para determinar a influéncia das variaveis sociodemo-
graficas do doente e do cuidador no grau de acordo utili-
zamos a correlagdo parcial. A correlagdo parcial mede a
contribui¢do que uma variavel independente tem na varia-
¢do da dependente, controlando os efeitos das outras
variaveis que influenciem a relagao?.

RESULTADOS

Caracteristicas da amostra

Cento e setenta e seis doentes com idade compreendi-
daentre os 16 € 91 anos (M =62.23; DP=12.9), com um nivel
de escolaridade que varia entre O (iliteracia) e 23 anos (além
da universidade) (M =4.45; DP =3.57). Os dados relativos
ao estado civil e género sdo apresentados no quadro 1.

Quadro 1 — Grupo 1: Caracterizagdo sociodemogrdafica do
grupo de doentes oncoldgicos (por frequéncia e percentagem)

Caracteristicas dos doentes, Variaveis n %
Feminino 89 50,6
Género
Masculino 87 49,4
Solteiro 13 7,4
Viivo 18 10,2
EstadoCivil
Divorciado 4 23
Casado/Unido de facto 141 80,1

Varios tipos de cancro estdo representados na amos-
tra, os mais frequentes sao: colorectal (18,2%), mama
(17,6%), gastrico (11,4%), pulméo (10,2%) e cancro na pros-
tata (8,5%).


www.actamedicaportuguesa.com

Alexandra OLIVEIRA et al, Qualidade de vida dos doentes oncolégicas, avaliado pelo proprio..., Acta Med Port. 2008; 21(2):125-134

Quadro 2 — Grupo 2: Caracterizagdo sociodemogrdfica do
grupo de cuidadores dos doentes oncologicos (por frequéncia
e percentagem)

Caracteristicas dos cuidadores, Variaveis n %
Feminino 115 65,3
Género
Masculino 61 34,7
Solteiro 19 10,8
Viavo 5 2,8
EstadoCivil
Divorciado 4 2,3
Casado/Unido de facto 148 84,1
Conjuge 98 55,7
Filhos 48 27,3
Irmaos 6 3,4
Graude Parentesco Pais P 1.1
Outros parentes (Cunhados, 17 9.7
Noras, netos, sobrinhos) ?
Amigos 5 2,8

Cento e setenta e seis cuidadores dos doentes oncol6-
gicos com idades compreendidas entre os 18 ¢ os 80 anos
(M=50,6; DP=14,9), e com um nivel de escolaridade que
variava entre 0 a 23 anos (M =6,90; DP =4,48). Os dados
sobre estado civil, género e grau de parentesco estao re-
presentados no quadro 2.

A fidelidade foi avaliada pelo a de Cronbach. Os resul-
tados da consisténcia interna das subescalas do QLQ-
C30 e do total de QdV, para a nossa amostra comparando-
os com os resultados de outros autores22¢ estdo represen-
tados no quadro 3.

Para o grupo 1, as sub-escalas do QLQ-C30 ¢ o score
total variaram entre os 0.48 para a subescala funciona-
mento cognitivo, e 0.86 para o score total. Para o grupo 2,
0 O de Cronbach variou entre 0.56 para a subescala funcio-
namento cognitivo e 0,88 para a subescala fadiga, dor ¢
score total. Desta forma, a semelhanga de outros estu-
dos??%, para os dois grupos, o 0 de Cronbach ultrapassa
o critério de 0,70 para uma boa consisténcia interna, a
excepcao da dimensao funcionamento cognitivo, e para a
subescala nausea e vomitos para o grupo 1 em que a fide-
lidade ¢ muito baixa para o o de Cronbach poder ser con-
siderado aceitavel.

A analise do acordo entre doente e cuidador esta repre-
sentada no quadro 4. Podemos verificar que a correlagao de
Pearson entre o doente e cuidador nas subescalas do QLQ-
C30 variaram de moderado a bom, 0,82 para a escala total de
QdV score e 0,54 para a subescala funcionamento cognitivo.

A ICC variou também de moderado a bom: ICC =0.55 para
funcionamento cognitivo ¢ 0.82 para score total.

Diferenca de médias da medida de QdVRS entre as
avaliagdes do doente e do cuidador, estdo representadas
no quadro 5.

Verifica-se a existéncia de diferencas estatisticamente
significativas entre as avaliagcdes de QdV realizadas pelos
cuidadores ¢ as avaliagdes de QdV realizadas pelos doen-
tes na subescala funcionamento fisico e emocional, escala
global do estado de saude e QdV, subescala fadiga, dor,
diarreia e score total de QdV. A diferenga de média varia de
-5.9 a 4.8 pontos.

O grupo de cuidadores avalia o doente como tendo
maior grau de fadiga, dor e diarreia e pior grau de funcio-
namento fisico ¢ emocional ¢ pior QdV global e score total.
A magnitude estatistica do viés, como definida pela dife-
renga de médias estandartizada foi pequena (d = -0.26 a
0.23 para as medidas especificas do QLQ-C30; d = 0.24
para a medida total). O viés sistematico mais pronunciado
foi observado a subescala fadiga (-5.9 +23.0; d =-0.26).

O quadro 6 representa a correlagdo parcial entre a ava-
liacao da QdV realizada pelo cuidador e realizada pelo do-
ente, em que se pretendeu controlar o efeito das variaveis
idade, sexo, estado civil, anos de escolaridade e grau de
parentesco do cuidador na relagdo entre as respostas do
doente ¢ as respostas do cuidador.

Verificou-se uma correlagdo positiva entre a avaliagdo
de QdV do doente e do cuidador quando controlamos as
variaveis socio-demograficas do cuidador. Quando con-
trolado o efeito das variaveis sdcio-demograficas do
cuidador, o valor da correlagdo continua a variar entre
moderada e elevada.

O quadro 7 apresenta a correlagdo parcial entre o
cuidador ¢ o doente controlando a idade, o sexo, o estado
civil e o nivel de escolaridade do doente.

Verificou-se uma relagio positiva estatisticamente sig-
nificativa entre a avaliagdo de QdVRS do doente ¢ do
cuidador quando controlamos as varidveis socio-
demograficas do doente.

A contribui¢do das variaveis socio-demograficas do
doente na relacdo entre a avaliagdo do doente e a do
cuidador parece ser pequena. Assim, quando controlado o
efeito das variaveis s6cio-demograficas do doente, o valor
da correlagdo continua a variar entre moderado e elevado.

DISCUSSAO
O objectivo deste trabalho foi examinar o grau de acor-

do entre as avaliacdes do doente ¢ do cuidador na avalia-
¢do da QdVRS do doente oncoldgico.

www.actamedicaportuguesa.com


www.actamedicaportuguesa.com

Alexandra OLIVEIRA et al, Qualidade de vida dos doentes oncolégicas, avaliado pelo proprio..., Acta Med Port. 2008; 21(2):125-134

Quadro3 — Valores de Fidelidade do presente estudo, comparados com resultados prévios

O doente ¢ cuidador podem

Presente Estudo Sneeuw et al® Santos*>  Trevelar dificuldade em responder
(@) Crothach e 1nt€frpretar as perguntas que
constituem esta subescala. Eles
N.%itens  Doente  Cuidador Doente Cuidador  Doente podem associar as alteragdes
n-17% n-176 n=307 n=224 n-38 cognitivas sentidas na ultima
Escalas Funcionais semana (periodo de avaliagdo),
Fisica 5 0.83 0.87 0.72 0.73 0.76 tipicas de um estado pos-contac-
to com a doenga ou de um perio-
Desempenho 2 0.84 0,81 0.79 0.82 0.85 do de exacerbagdo emocional.
Cognitiva 2 0,48 0,56 0,51 0,48 0,47 Assim, as dificuldades de con-
Emocional 4 0,80 0,85 0,83 0,86 0gs  centragaoede memorizagdo (fun-
cionamento cognitivo), podem
Social 2 0,77 0,79 0,74 0,80 0,83 ter sido interpretadas como se-
E. Global QdV 2 0,84 0,80 0,85 0,88 0,84 cundarias a tensdo emocional,
Escalas de sintomas/itens preocupagdes, irritabilidade e
mesmo depressdo, que experi-
Fadiga 3 0.81 0,88 0.86 0.86 0.84 mentaram durante o periodo de
Nausea/vomitos 2 0,62 0,71 0,74 0,76 0,77 diagnostico da doenga2®.
Dor 5 0.84 0.88 0.8 0.86 077 Tal como em estudos anteri-
’ ’ ’ ’ ’ ores212.17.2021.27 g acordo entre as
Dispneia 1 - - - - - avaliagdes de QdVRS realizadas
Insonia | i ) ) i i pelo proprio e pelo cuidador va-
riou de moderado a bom. No en-
Falta de apetite 1 - - - - - tanto, estes resultados parecem
Obstipagio 1 B B 3 . B contradizer, pelo menos em par-
te, outros estudos nos quais o
Diarreia 1 - - - - - .
grau de acordo variou entre fra-
Dif. Financeiras 1 - - - - - co a moderado3.7:13:18:28,
Medida total' QdVRS - 0,86 0,88 0,85 0,87 - O maior grau de acordo foi

* -A medida total de QdVRS consiste num agregado das 15 subescalas funcionais e de sintomas e
itens simples. Para a calcular, as nove escalas de sintomas e itens simples sdo convertidas, de modo
a que o maior valor de medida de QdVRS corresponda a uma melhor QdVRS.

Calculou-se a consisténcia interna das subescalas do
QLQ-C30,uma vez que a QdVRS ¢ uma variavel dindmica,
assim, apesar do questionario estar validado para Portu-
gal, isto apenas significa que provavelmente ele tem boas
capacidades psicométricas numa populagdo similar que
precisa de ser confirmado.

No presente estudo, os valores de fidelidade das subescalas
do QLQ-C30 e a medida total podem ser considerados bons, e
aproximam-se dos obtidos por outros autores>2¢. O instrumen-
to apresenta boa consisténcia interna para ambos 0s grupos
doentes e cuidadores, a excepgdo ¢ a subescala de funciona-
mento cognitivo, que apresenta um valor baixo, a semelhanga
do que também se verifica noutros estudos nacionais? e in-
ternacionais®. Fayeres et al?> num dos seus estudos de
validacao deste instrumento, encontrou um valor de Alpha
para o funcionamento cognitivo elevado (£=0.75).
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observado para o funcionamen-
to fisio e o score total, tal como
em estudos anteriores. O primei-
ro pode estar relacionado com o
facto de as perguntas que constituem a escala estarem
associadas a aspectos ou fungdes mais concretas ou mais
facilmente observaveis. O ultimo pode estar relacionado
com os beneficios psicométricos de uma escala sumativaZ,

Verificamos que as respostas do doente ¢ do cuidador
estdo mais correlacionadas para as dimensdes fisicas
(como, por exemplo, funcionamento fisico) e menos
correlacionadas para as dimensdes psicossociais (como,
por exemplo, funcionamento social e emocional). Outros
estudos corroboram estes resultados™!113.17,

Os nossos resultados apontam, que em relagdo aos
dominios de QDV menos visiveis menos concretos € mais
privados (tal como os aspectos sociais ¢ emocionais), o
acordo entre cuidador e doente ¢ geralmente mais fraco, tal
como observado em estudos anteriores”!'!7. A capacidade
em movimentar-se, pegar em coisas pesadas e a independén-
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Quadro 4 — Acordo entre o doente e o cuidador nas escalas do
QLQO-C30 e medida total (n=176).

Acordo Doente-Cuidador

R Icc
Escalas Funcionais
Fisica 0,78* 0.77*
Desempenho 0,72%* 0.73%
Cognitiva 0,54%* 0.55%*
Emocional 0,62%* 0.61%*
Social 0,56* 0.58*
E. Global QdV 0,63* 0.63*
Escalas de sintomas/itens

Fadiga 0,69% 0.69*
Nausea/vomitos 0,67* 0.56*
Dor 0,76* 0.77*
Dispneia 0,72% 0.63*
Insonia 0,59* 0.57*
Falta de apetite 0,76* 0.76*
Obstipagao 0,63%* 0.66*
Diarreia 0,64* 0.60%*
Dific. Financeiras 0,57* 0.57*
Score total QdV 0,82* 0.82*

Quadro 5 — Acordo entre doente e cuidador (n =176).

Diferenca Direccional’

Média® + DP de
Escalas Funcionais
Fisica 4,1 + 18,0¢ 0,23
Desempenho 0,3 +24,6 -0,01
Cognitiva -1,8 +23,9 0,08
Emocional 4,8 +25.2¢ 0,19
Social 1,4 +294 0,05
E. Global QdV 3,7+ 21,1¢ 0,18
Escalas de sintomas/itens
Fadiga -5,9 + 23,04 -0,26
Nausea/vomitos -1,7+ 17,1 -0,10
Dor -5,9 +23,1¢ -0,26
Dispneia 0,0 + 20,9 0,00
Insonia -1,3 +30,7 -0,04
Falta de apetite 1,0 + 26,0 0,04
Obstipagao -0,6 + 28,8 -0,02
Diarreia -3,0 + 18,3¢ -0,16
Dific. Financeiras 1,7+ 314 0,05
Score total QdV 2,5 +10,4¢ 0,24

* 1 <0,001

cia para fazer a higiene pessoal, sdo exemplo de aspectos
mais facilmente observaveis e, talvez por isso, constituam
dominios em que a correlagdo € mais elevada. Por outro lado,
o que o doente sente, pensa, bem como a avaliagdo que faz
dos gastos monetarios com a doenga, sdo aspectos que nao
sdo observaveis directamente pelo outro, o que podera con-
tribuir para que a correlagao seja menor.

O doente avalia-se como tendo melhor funcionamento
fisico e emocional, menor grau de fadiga, dor ¢ diarreia
que o cuidador e melhor QdV global ¢ medida total. Assim,
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4Diferenga entre as avaliagdes do doente e do cuidador (indica-
dor de viés)

Diferenca absoluta entre as avaliagdes do doente e do cuidador
(indicador de acordo)

®Diferenga estandartizada d = média das diferengas/desvio pa-
drdo da diferenca (d = 0.2 pequeno, d = 0.5 moderado, d=0.8
elevado viés)

dDiferengas estatisticamente significativas entre as médias das
avaliagdes realizadas pelo doente e pelo cuidador (p <0,001)
®Diferengas estatisticamente significativas entre as médias das
avaliagdes realizadas pelo doente e pelo cuidador (p <0,05)
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Quadro 6 — Contribui¢do das varidaveis sociodemogrdficas do cuidador no acordo entre doente e cuidador

Correlacao Controlando ...

Correla¢io ...a idade ...0 género ...o estado civil e‘s‘é;:?isd:(ie ‘[‘);;egr:‘t?;cdoe
doente-cuidador do cuidador do cuidador do cuidador do cuidador ¢/ o doente
Escalas Funcionais
Fisica 0,78* 0,76* 0,76* 0,75% 0,76* 0,76*
Desempenho 0,72* 0,71* 0,70* 0,71* 0,72* 0,71*
Cognitiva 0,54* 0,58%* 0,59%* 0,59%* 0,58%* 0,59%*
Emocional 0,62* 0,63* 0,64* 0,64* 0,63* 0,64*
Social 0,56* 0,58% 0,58%* 0,57* 0,61%* 0,57*
E. Global QdV 0,63* 0,64* 0,66* 0,66* 0,68%* 0,66*
Escalas de sintomas/itens
Fadiga 0,69%* 0,72%* 0,72% 0,73%* 0,70%* 0,72%*
Nausea/vomitos 0,67* 0,66* 0,65%* 0,65%* 0,61%* 0,66*
Dor 0,76* 0,77* 0,77* 0,78%* 0,79* 0,77*
Dispneia 0,72%* 0,71%* 0,71% 0,71%* 0,72%* 0,71%*
Insonia 0,59* 0,57* 0,58%* 0,58%* 0,61%* 0,58%*
Falta de apetite 0,76* 0,77* 0,77* 0,77* 0,76* 0,77*
Obstipagdo 0,63* 0,62%* 0,62%* 0,63%* 0,62* 0,62%*
Diarreia 0,64* 0,64* 0,64* 0,64* 0,68%* 0,64*
Dific. Financeiras 0,57* 0,61% 0,60%* 0,61%* 0,65%* 0,60%*
Medida total QdVRS 0,82* 0,82* 0,82* 0,82* 0,81* 0,82*

* p<0,001

verifica-se uma subestimag@o do cuidador para esses as-
pectos de QdV do doente. Apesar de existirem diferengas
significativas entre as avaliagdes do cuidador e do doente
para essas dimensdes, isto ndo quer dizer que também
exista uma diferenca clinicamente significativa, o viés sis-
tematico teve uma magnitude pequena. O viés mais pro-
nunciado foi para a subescala fadiga.

Uma explicagdo para o facto dos cuidadores revela-
rem mais preocupagdes com o estado de satde do doen-
te do que ele proprio, pode ser que os membros da fami-
lia consideram-se como observadores, que pouco po-
dem influenciar a evolugao da doenga e o tratamento dos
doentes. Por outro lado, os doentes, podem resolver pre-
ocupacdes fixando objectivos proprios, como completar
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o tratamento. Além disso, recebem mais contacto directo
e apoio de profissionais da saude do que os seus famili-
ares. E possivel que o baixo nivel de preocupagio reve-
lado pelos doentes, comparado com a dos seus familia-
res, seja, pelo menos em parte, devido a um mecanismo
de negagdo?.

Podemos concluir que em geral ndo existiram diferen-
cas significativas entre as avaliagdes do cuidador e do
doente. Assim, o cuidador parece ser, de forma geral, ca-
paz de avaliar os varios aspectos da QdV do doente
oncolégico.

De acordo com varios autores, o grau de acordo entre
as respostas do doente ¢ as do cuidador pode ser influen-
ciado pelas variaveis socio-demograficas do cuidador!7:19,
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Quadro 7 — Contribui¢do das variaveis sociodemogrdficas do doente no acordo entre doente e cuidador

cuidador foi eleva-

Correlagao Controlando ...

Correlagao ... Idade

...Género

do e a diferenca de
médias ndo for sig-

-.-Estado Civil nificativa, o cuida-

... Anos de Esco-

Doente-Cuidador do doente do doente do Doente laridade do doente ,
dor podera fornecer
Escalas Funcionais informagao quando
. o doente se encon-
Fisica 0,78* 0,75% 0,75% 0,75% 0,75% . :
tra incapacitado
Desempenho 0,72% 0,71%* 0,70%* 0,70* 0,70% para se auto-avaliar
813,12,172728
o * * % * %
Cognitiva 0,54 0,58 0,58 0,58 0,58 Os Nossos re-
Emocional 0,62%* 0,64* 0,65* 0,64* 0,62%* sultados sdao impor-
. tantes sob o ponto
Social 0,56* 0,56% 0,57* 0,57* 0,59* : .
de vista clinico. O
E. Global QdV 0,63* 0,66* 0,65% 0,66* 0,63* conhecimento das
. . diferencas entre as
Escalas de sintomas/itens ..
avaliagdes de Qd-
Fadiga 0,69%* 0,72%* 0,72%* 0,72%* 0,72%* VRS feitas pelo do-
lo cui
Nausea/vomitos 0,67* 0,65%  0,64* 0,65* 0,65* ente ¢ pelo cuidador
¢ muito importante
Dor 0,76* 0,78* 0,77* 0,78* 0,77* na pratica clinica di-
Dispneia 0.72* 0.70* 0.71% 0.70* 0,72% aria, uma vez que a
pessoa que normal-
Insonia 0,59* 0,57* 0,59* 0,58%* 0,57* mente acompanha o
Falta de apetite 0,76* 077% 077 0,77* 0,77* doente a consulta ¢
frequentemente
Obstipag:ﬁo 0,63* 0,62* 0,61 * 0,62* 0,61 * uma fonte de infor-
Diarreia 0,64* 0,64* 0,64* 0,64* 0,63* mag#io sobre a 0 es-
tado do doente
Dific. Financeiras 0,57* 0,59* 0,60* 0,60* 0,60* ()nc()l(')gic()_
Medida total QdV 0,82+ 0,82* 0,81* 0,82* 0,81* Estas conclu-

soes podem ajudar

*p <0,001

Os resultados mostraram que quando controladas as
variaveis sociodemograficas, a alteracdo no valor das cor-
relagdes ¢ muito pequena, continuando estas a variar en-
tre moderadas e elevadas.

CONCLUSAO

Os resultados do presente estudo levam-nos a con-
cluir que, a semelhanga de outros estudos, idealmente a
avaliacdo da QdV devera ser realizada pelo proprio doen-
te. Quando tal ndo for possivel, podera ser utilizada a in-
formacao fornecida pelo cuidador, ainda que com algumas
limitagdes 122021 particularmente para os dominios funci-
onamento fisico e emocional, fadiga, dor, diarreia escala
global de QdV e medida total de QdV.

Para os dominios onde o acordo entre doente e
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os profissionais de

saude ndo sé nas
decisGes médicas, mas também no melhor entendimento
sobre a condi¢do de satde do doente quando este esta
impossibilitado de fornecer informagdo sobre o seu pro-
prio estado.

Adicionalmente, a informagao dada pela familia pode
ajudar a resolver problemas com os dados omissos nas
pesquisas de QdVRS em doentes oncoldgicos bem como
com a falta de conhecimento sobre a condi¢do do doente
quando este esta em condicdo terminal que o impegam de
auto-avaliar o seu estado.

Conflito de intereses:
Os autores declaram ndo ter nenhum conflito de interesses relati-
vamente ao presente artigo.

Fontes de financiamento:

Nao existiram fontes externas de financiamento para a realizagdo
deste artigo.

www.actamedicaportuguesa.com


www.actamedicaportuguesa.com

Alexandra OLIVEIRA et al, Qualidade de vida dos doentes oncoldgicas, avaliado pelo proprio..., Acta Med Port. 2008; 21(2):125-134

BIBLIOGRAFIA

1. SECCHI G, STREPPARAVA MG: The quality of life in cancer
patients: A cognitive approach. Eur J Int Med 2001;12:35-42

2. SNEEUW K, AARONSON NK, SPRANGERS MA, DETMAR
SB, WEVER LD, SCHORNAGEL JH: Comparision of patient and
proxy EORTC QLQ-C30 ratings in assessing the quality of life
cancer patients. J Clin Epidemiol 1998;51:617-631

3. BENNETT P: Introdugdo clinica a psicologia da saude. Lisboa:
Climepsi 2002

4. PIMENTEL LP: Qualidade de vida do doente oncolégico. PhD
Thesis, Medicine University of Oporto. Porto: Tipografia Nunes,
Lda 2003

5. PIERRE U, WOOD-DAUPHINEE S, KORNER-BITENSKY N,
GAYTON D, HANLEY J: Proxy use the canadian SF-36 in rating
health status of the disabled elderly. J Clin Epidemiol 1998;51:447-
459

6. STANCLIFFE RJ: Proxy respondents and quality of life. Evalu-
ating and Program Planning 2000;23:89-93

7. FITZSIMMONS D, GEORGE S, PAYNE S, JOHNSON CD: Dif-
ferences in percepcion of quality of life issues between health
professionals and patients with pancreatic cancer. Psycho-Oncol
1999;8:135-143.

8. BRUNELLI C, CSTANTINI M, GIULIO P et al: Quality-of-life
evaluation: when do terminal cancer patients and health care pro-
viders agree? J Pain Symptom Menage 1998;15:151-8

9. PACI E, MICCINESI G, TOSCANI F et al: Quality of life assess-
ment and outcomes of palliative care. J Pain Symptom Manage
2001;21:179-188

10. RAYMONDS SK, WOO J, KAREN CH et al: Quality of life of
palliative care patients in the last two weeks of life. J Pain Symp-
tom Manage 2002;24:388-397

11. ZIMMERMAN S, MAGAZINER J: Methodological issues in
measuring the functional status of cognitively impaired nursing
home residents: The use of proxies and performance based meas-
ures. Alzheimer Disorder Association 1994; 8(suppl. 1):281-290
12. SPRANGERS MA, AARONSON NK: The role of health care
providers and significant others in evaluating the quality of life of
patients with chronic disease: a review. J Clin Epidemiol
1992;45:743-760

13. DORMAN PJ, WADDELL F, SLATTERY J, DENNIS M,
SANDERCOCK P: Are proxy assessments of health status after
stroke with the EuroQol questionnaire feasible, accurate, and unbi-
ased? Stoke 1997;28:1883-7

14. MCLACHLAN SA, DEVINS GM, GOODWIN PJ: Validation
of the European Organization for Research and Treatment of

www.actamedicaportuguesa.com

134

Cancer quality of life questionnaire (QLQ-C30) as a measure of
psychosocial function in breast cancer patients. Eur J Cancer
1998;34:510-7

15. HAYS RD, VICKERY BG, HERMANN BP et al: Agreement
between self reports and proxy reports of quality of life in epi-
lepsy patients. Qual life Res 1995;4:159-168

16. BECCHI A, RUCCI P, PLACENTINO A, NERI G., DE
GIROLAMO G: Quality of life in patients with schizophrenia
— comparison of self report and proxy assessments. Social Psy-
chiatry and Psychiatric Epidemiol 2004;39:397-401

17. MAGAZINER J, SIMOSICK E, KASHNER T, HEBEL J: Pa-
tient proxy response comparability on measures of patients health
and functional status. J Clin Epidemiol 1998;41:1065-74

18. ROTHMAN ML, HEDRICK SC, BULCROFT KA et al: The
validity of proxy-generated scores as measures of patient health
status. Med Care 1991;29:115-124

19. SNEEUW K. AARONSON NK, DE HAAN RJ, LIMBURG M:
Assessing quality of life after stroke: The value and limitations of
proxy ratings. Stroke 1997;28:1541-9

20. EPSTEIN AM, HALL JA, TOGNETTI T, SON LH, CONANT
LJR: Using proxies to evaluate quality of life. Can they provide
valid information about patients’ health status and satisfaction
with medical care? Med Care 1989;27 (Suppl 3):91-8

21. SNEEUW K, ALBERTSEN PC, AARONSON NK: Comparison
of patient and spouse assessments of health related quality of life in
men with metastatic prostate cancer. J Urol 2001;165:478-482
22. FAYERS PM, AARONSON NK, BJORDAL K, GROENVOLD
M, CURRAN D, BOTTOMLEY A: The EORTC QLQ-C30 Scor-
ing Manual (3rd ed.). Bruxelas: Eur Org for Res Treat Cancer 2001
23. PESTANA MH, GAGEIRO JN: Anélise de dados para ciéncias
sociais — A complementaridade do SPSS (2% ed. rev.). Lisboa: Edi¢des
Silabo 2000

24. MARSHALL GN, HAYS RD, NICHOLAS R: Evaluating agree-
ment between clinical assessment methods. Int J Methods Psychiat
Res 1994;4:249-257

25. COHEN 1I: Statistical Power Analysis for the Behavioral Sci-
ences. Hillsdale, NJ: Lawrence Erlbaum Associates 1988

26. SANTOS C: Representacdo cognitiva e emocional, estratégias
de coping e qualidade de vida no doente oncoldgico e familia.
Oporto: PhD Thesis, Psychology University of Oporto 2003
27. PICKARD AS, JOHNSON AJ, FEENY DH, SHUAIB MD,
CARRIERE KC, NASSER MD: Agreement between patient and proxy
assessments of health-related quality of life after stroke using the
EQ-5D and Health Utilities Index. Stroke 2004;35:607-610

28. TAMIN H, MCCUSKER J, RENDUKURI N: Proxy reporting
of quality of life using the EQ-5D. Med Care 2002;40:1186-95


www.actamedicaportuguesa.com

