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QUALIDADE DE VIDA E SAUDE: APLICACOES DO WHOQOL

Qualidade de vida na perspectiva da Organizagao Mundial de Saude (OMS)

O instrumento World Health Organization Quality of Life (WHOQOL) destina-se a
avaliagdio da qualidade de vida (QdV), tendo sido desenvolvido em coeréncia com a
defini¢do assumida pela Organizacio Mundial de Saude (OMS), isto é como a percepeao do
individno sobre a sua posicdao na vida, dentro do contexto dos sistemas de cultura e valores nos quais estd
inserido e em relagao aos seus objectivos, expectativas, padries e preocupacoes (WHOQOL Group,
1994, p. 28).

Trata-se de uma definicdo que resulta de um consenso internacional,
representando uma perspectiva transcultural, bem como multidimensional, que contempla
a complexa influéncia da saude fisica e psicoldgica, nivel de independéncia, relagdes sociais,
crencas pessoais e das suas relagdes com caracteristicas salientes do respectivo meio na
avaliacao subjectiva da qualidade de vida individual (WHOQOL Group, 1993, 1994, 1995,
1998).

O projecto WHOQOL

O interesse pelo conceito de qualidade de vida, aliado a sua crescente relevancia
no ambito da saide e a constatacio da inexisténcia de um instrumento de avaliacio de
QdV que privilegiasse uma perspectiva transcultural e subjectiva, conduziu a OMS a reunir
um conjunto de peritos pertencentes a 15 diferentes culturas (WHOQOL Group) com o
objectivo de debater o conceito de qualidade de vida e, subsequentemente, construir um
instrumento para a sua avaliagio: o WHOQOL-100. O desenvolvimento do WHOQOL
partiu de trés pressupostos centrais: (1) a esséncia abrangente do conceito de qualidade de
vida; (2) que uma medida quantitativa, fiavel e valida pode ser construida e aplicada a varias
populacées; e (3) qualquer factor que afecte a QdV influencia um largo espectro de
componentes incorporados no instrumento e este, por sua vez, serve para avaliar o efeito

de intervengoes de satde especificas na qualidade de vida (WHOQOL Group, 1993).



A construgao deste instrumento surgiu num contexto de simultanea relevancia e
falta de precisio conceptual do conceito de qualidade de vida, caracterizado por uma
proliferacio de instrumentos de avaliagio, muitos deles sem base conceptual e na
generalidade ancorados na cultura anglo-saxénica. Para além desta preocupagao conceptual,
do ponto de vista metodoldgico, a sofisticagdo que lhe esta subjacente tem contribuido
para a imagem de robustez conceptual e psicométrica que o WHOQOL apresenta.

Desde a formalizacio do grupo de qualidade de vida da OMS, em 1991, e a
apresentacdo das caracteristicas psicométricas do estudo multicéntrico, o projecto
estendeu-se a praticamente todo o mundo estando, actualmente, o WHOQOL (nas versoes
longa e abreviada) disponivel em mais de 40 idiomas diferentes (Skevington, Sartorius,
Amir, ¢ WHOQOL Group, 2004) e sendo um dos instrumentos mais utilizados
internacionalmente para avaliar a qualidade de vida. Em Portugal, as duas versoes genéricas
foram desenvolvidas pelo Centro Portugués para a Avaliacio da Qualidade de Vida (para
uma revisio do processo de desenvolvimento e aplicagao destes instrumentos cf.

Canavarro ez al., 2006; Rijo ez al., 2006; Vaz Serra et al., 2006a,b).

Os instrumentos da familia WHOQOL

O primeiro instrumento de avaliagio da qualidade de vida desenvolvido pelo
WHOQOL Group foi o WHOQOL-100. Trata-se de uma medida genérica cuja estrutura
assenta nos seguintes seis dominios: Fisico; Psicologico; Nivel de Independéncia; RelagGes
Sociais; Ambiente; e Espiritualidade. No ambito de cada dominio, 24 facetas especificas
sumariam o dominio particular em que se inserem. Adicionalmente, o instrumento
contempla uma faceta geral que avalia a satisfagdo global com a QdV e a percepcio geral de
saude. Cada faceta ¢ avaliada através de quatro perguntas. Na versao portuguesa de
Portugal foi acrescentada uma nova faceta a versao original, designada por FP25: Poder
Politico (Rijo et al., 2000).

A versao abreviada do WHOQOL ¢ composta por 206 itens e esta organizada em
4 dominios: Fisico, Psicoldgico, Relagies Sociais e Ambiente, incluindo ainda uma faceta sobre
QdV geral. Cada faceta ¢ avaliada através de uma pergunta, correspondente a um item, a
excepcao da faceta sobre qualidade de vida em geral, que ¢ avaliada através de dois itens,
um correspondente a qualidade de vida em geral e outro sobre a percepcao geral da satude.

A elaboragao de moédulos especificos precisou de esperar a conclusao do
instrumento nuclear, na medida em que os médulos especificos seriam apenas necessarios

para cobrir aspectos nao contemplados na medida genérica. A OMS, partindo da versao



genérica, desenvolveu um moédulo especifico para avaliagio da QdV em doentes infectados
pelo VIH. Este novo instrumento tem igualmente em conta a definicio de QdV assumida
pela OMS e referida anteriormente. O WHOQOL-HIV tem em acréscimo um conjunto de
itens que reflectem aspectos particulares da vida dos doentes infectados, e que derivaram
de diversas sessdes de grupos focais de experts internacionais organizadas pela OMS
(WHOQOL-HIV Group, 2003). De forma semelhante a medida genérica, este instrumento
encontra-se organizado nos mesmos seis dominios mencionados e em 29 facetas
especificas (as 24 facetas que compdem o instrumento original mais 5 especificas: Sintomas
dos PLWHA; Inclusao social; Perddao e culpa; Preocupagdes sobre o futuro; e Morte e
morrer) e uma faceta relativa a QdV geral e a percepcao geral de saude. O Grupo
WHOQOL-HIV desenvolveu igualmente uma medida abreviada, constituida por 31
perguntas, duas de ambito mais geral e 29 representando cada uma das facetas especificas

(WHO, 2002a; 2002b).

Qualidade de vida e doenga crénica

A partir dos anos 80 do século XX, o conceito de qualidade de vida comegca a
ganhar uma importancia crescente no dominio da saide e dos cuidados de sadde,
aumentando a sua relevancia no discurso e pratica médica (Lowy e Bernhard, 2004;
Naughton e Shumaker, 2003; Ribeiro, 1994; Stenner, Cooper, e Skevington, 2003). Para
esse facto contribuiu o aumento da expectativa de vida, em virtude do progresso
tecnolégico da medicina (Fleck, 2008; Han, Lee, Lee, e Park, 2003), a mudan¢a nas
doengas, de predominantemente infecciosas a predominantemente cronicas (Bowden e
Fox-Rushby, 2003; Lowy e Bernhard, 2004), a insuficiéncia das medidas médicas objectivas
e tradicionais na avaliacio das limitagoes impostas pela doenca e seus tratamentos nas
diferentes dimensdes de vida da pessoa doente (Bonomi, Patrick, Bushnell, e Matin, 2000;
Ribeiro, 1994) e, por ultimo, o movimento de humaniza¢gio da medicina (Fleck, 2008).
Estes factores conduziram, portanto, a que a QdV comecasse a ser introduzida na
investigacdo na area da saude com o principal objectivo de avaliar o impacto especifico nao
médico da doenga crénica e como um critério para a avaliacao da eficacia dos tratamentos
médicos (Bowling, 1995; Ebrahim, 1995, cit. por Kilian, Matschinger, e Angermeyer, 2001).

E no ambito da doenca crénica que se tem verificado um maior interesse em

avaliar a QdV, sendo que a importancia da conceptualizagdo deste conceito esta



intimamente ligada a evolugao das doencas prolongadas (Heinemann, 2000; Ribeiro, 1994).
A incerteza persuasiva que envolve o diagnéstico e prognostico, a progressio da doenga e a
imprevisibilidade que a caracteriza, bem como aos seus tratamentos, resultam
inevitavelmente em algum grau de perturbagdo emocional, sem esquecer as limitagdes
fisicas e funcionais persistentes que conduzem a alteragao do funcionamento e rotina diaria,
interferindo com a capacidade para trabalhar, desempenhar papeis familiares e sociais e
com o envolvimento em actividades de lazer (Doka, 1993). Em virtude do seu diagnostico
ameacador, dos seus tratamentos prolongados e muitas vezes agressivos e da incerteza do
prognostico, a doenga cronica constitui-se como um risco para a qualidade de vida do
individuo.

Compreende-se, assim, o interesse de investigadores e clinicos em avaliar a QdV
na doenca crénica, bem como o facto de em praticamente todas estas enfermidades a QdV
ter sido estudada, desde as doengas cardiovasculares, infeccio VIH, passando pelo cancro,
artrite, doengas reumaticas em geral, doengas neuroldgicas, entre outras (Ribeiro, 1994).
Esta avaliacdo reveste-se de especial importancia ao permitir i) identificar o impacto da
doenca e seu tratamento em diversas areas de vida do doente; i) melhorar o conhecimento
acerca dos efeitos secundarios dos tratamentos; iif) avaliar o ajustamento psicossocial a
doenga; iv) medir a eficacia dos tratamentos; v) definir e desenvolver estratégias com vista a
uma melhoria do bem-estar dos doentes; e vi) proporcionar informacio progndstica

relevante quer para a resposta ao tratamento quer para a sobrevivéncia.

Qualidade de vida e infecgdo por VIH/SIDA

A avaliacdo da qualidade de vida é central na compreensao da forma como vive
uma pessoa infectada pelo Virus da Imunodeficiéncia Humana (VIH). As particulares
caracteristicas do processo de infec¢ao pelo VIH e a inevitavel progressao para Sindrome
de Imunodeficiéncia Humana (SIDA), os efeitos colaterais das terapéuticas utilizadas, bem
como a conveniéncia em iniciar precocemente a terapéutica anti-retrovirica (TAR) nos
portadores assintomaticos, convergem na necessidade imperativa, e cada vez mais
generalizada, de avaliar a QdV. Esta importancia deve-se sobretudo a natureza da prépria
doenga, caracterizada pela imprevisibilidade e pelas multiplas recorréncias (Remple, Hilton,
Ratner, e Burdge, 2004), e pela necessidade de avaliar os efeitos dos tratamentos no bem-

estar dos individuos infectados pelo VIH (Bing ez a/., 2000). A nivel do cuidado individual,



a optimizac¢ao da qualidade de vida dos doentes infectados sera essencial para aumentar a
adesdo aos regimes terapéuticos e, por conseguinte, prolongar o tempo de vida (Wu, 2000).

Este instrumento tem tido uma aplicabilidade crescente na avaliagao da QdV dos
PLWHA. Em seguida apresentamos uma breve resenha de estudos, baseados no
WHOQOL-HIV, que salientam a influéncia dos determinantes sociodemograficos e
clinicos na QdV destes doentes. No estudo de campo do WHOQOL-HIV (WHOQOL-
HIV Group, 2004), as comparages sociodemograficas e clinicas revelaram efeitos
significativos do género e idade. Concretamente, pior QdV entre as mulheres e entre os
doentes com menos de 34 anos.

No estudo de validagao italiano (Starace ef al., 2002), os autores nao encontraram
associagdes significativas entre os factores sociodemograficos (idade; género; educagao;
estado civil; e situagdo profissional), clinicos (CD4+; carga virica; e regime HAART) e
QdV, com excepgiao da faceta 7 (Imagem corporal e aparéncia), na qual as mulheres registaram
valores significativamente mais baixos, comparativamente aos homens. Na analise por
estadio serologico (assintomatico; sintomatico; e SIDA), os dominios Fisico, Nivel de
Independéncia e Espiritualidade mostraram poder discriminativo. No total, observaram-se
diferencas estatisticamente significativas em 10 facetas especificas.

O estudo da versio em Portugués do Brasil (Zimpel, 2003; Zimpel e Fleck, 2007)
revelou que em relagao ao estadio de infec¢ao, todos os dominios apresentam capacidade
discriminativa sendo o maior poder observado nos dominios Fisico e Nivel de Independéncia.
Neste mesmo estudo, encontraram-se diferencas nos dominios relativamente as
caracteristicas sociodemograficas idade, género e estado civil. Os individuos com idade
inferior a 35 anos, apresentaram piores scores nos dominios Psicoligico, Ambiente e
Espiritualidade. Em relacdo ao género, as mulheres apresentaram piores médias nos mesmos
dominios, bem como no dominio das Relagies Sociais. Em relagdo ao estado civil, os
solteiros revelaram melhores resultados em todos os dominios quando comparados com os
casados (ou vivendo em unido de facto), mas com significagao estatistica nos dominios
Fisico e Relagoes Sociais. A influéncia dos indicadores econémicos foi estudada através das
varidveis escolaridade e nivel sécio-econdémico. Relativamente a vatiavel educagio (+/- 8
anos de estudo) verificou-se que uma maior escolaridade estd associada a uma melhor QdV
em todos os dominios. O mesmo se verificou em relacio ao nivel socioeconémico, onde se
observou que os niveis superiores apresentaram resultados significativamente mais elevados

em todas as dimensoes.



Qualidade de Vida em Oncologia

O cancro é, actualmente, a segunda causa de morte nos pafses industrializados,
tendo a sua incidéncia e mortalidade vindo a aumentar nos ultimos anos (Pimentel, 20006).
Na Europa, ¢ considerado um dos principais problemas de satde, tendo sido registados em
2006 cerca de 3.2 milhoes de novos casos e mais de 1.5 milhdes de mortes (Ferlay ez al.,
2007). Em Portugal, representa também uma importante causa de morbilidade e
mortalidade, diagnosticando-se anualmente entre 40 a 45 mil novos casos (Pimentel, 2000).

Este aumento generalizado da incidéncia do cancro deve-se nao s6 as mudangas
de estilo de vida e envelhecimento da populagao, mas também ao aumento da
sobrevivéncia e a evolu¢ao dos meios de diagnéstico. Com efeito, o progresso da medicina
no diagnostico e tratamento das doengas oncoldgicas contribuiu para que o cancro tivesse
evoluido de uma doenga inevitavelmente fatal para uma doenca crénica, ameagadora do
bem-estar do individuo (Osoba, 1991; Bessel, 2001). Paralelamente, muitos dos tratamentos
actualmente existentes estao associados a uma substancial morbilidade, fisica e psicolégica,
embora muitas vezes com ganhos minimos em termos de resposta ao tumor e
sobrevivéncia. Fol por estas razoes que, a partir dos anos 80, a QdV comegou a ser
considerada e estudada no campo especifico da Oncologia, passando a ser conceptualizada
como um importante resultado quer da prépria doenca quer do seu tratamento, mas
também como uma medida auxiliar na tomada de decisbes clinicas (Osoba ez al., 2005;
Koinberg ¢z al., 2006; Pimentel, 2000).

Efectivamente, os profissionais de saude tém vindo a aperceber-se que a eficacia
dos tratamentos ou das suas interven¢oes ou, de uma forma geral, o sucesso dos cuidados
de sadde em oncologia, nio podem apenas ser avaliados recorrendo a indicadores
biomédicos, como o tempo livre de doenga, as complicagoes médicas ou a toxicidade dos
tratamentos. B essencial considerar também outras varidveis, como a percepcio que o
doente tem da doenca e dos tratamentos ¢ a forma como estes influenciam os diversos
dominios da sua vida. Assim, na avaliacio do impacto de uma doenga crénica, como é o
caso do cancro, onde muitas vezes o objectivo do tratamento nao ¢é a cura, mas sim a
reducdao das limitagOes impostas pela doenga a varios niveis, é fundamental avaliar e

considerar a QdV do doente (Pimentel, 20006).

Cancro da mama



O cancro da mama é o tumor maligno com maior prevaléncia no mundo
industrializado e o mais comum no sexo feminino, prevendo-se que na Europa uma em
cada onze mulheres seja diagnosticada com esta doenga. Em Portugal, ¢ também o tipo de
cancro mais frequente na mulher, estimando-se que em 2006 tenham sido registados
aproximadamente 5600 novos casos e 1100 6bitos (Ferlay ez a/., 2007).

Os avangos técnicos e cientificos na detecgao precoce e no tratamento do cancro
da mama tém conduzido a uma diminui¢do muito significativa da mortalidade o que, por
sua vez, tem vindo a determinar um aumento importante do nimero de sobreviventes.
Estima-se que existam cerca de 4,4 milhdes de mulheres em todo o mundo e 18265 em
Portugal, a quem foi diagnosticado cancro da mama nos dltimos cinco anos (Ferlay ef al.,
2004). O prolongamento da vida e a conceptualizacao desta doenga como doenga cronica,
trazem consigo a questdo da guantidade de vida sem gualidade (Pais-Ribeiro, 2001), tornando-
se, deste modo, fundamental a consideracio da QdV e da adaptagdo emocional da doente
com cancro da mama ao longo de todo o percurso da doenga (Kornblith, 1998).

Nos dltimos anos, muitos investigadores tém-se dedicado ao estudo da QdV e da
adaptagao psicossocial da mulher com cancro da mama (Bardwell ez @/, 2004; Carver, 2005;
Helgeson e Tomich, 2005; Knobf, 2007; Kornblith ez a/, 2007). Os estudos neste ambito
realizados tém mostrado que a maioria das doentes ¢ resiliente, conseguindo adaptar-se
bem ao diagnéstico e as exigéncias psicologicas, fisicas e sociais associadas aos tratamentos
(Bloom, Peterson, e Kang, 2007; Ganz ez al, 1996; Helgeson, Snyder, e Seltman, 2004;
Massie e Shakin, 1993). Embora seja frequente a presenga de dificuldades de adaptagio e
uma diminui¢iao da QdV numa fase inicial da doenca (Barraclough, 1999; Veach, Nicholas,
e Barton, 2002), alguns estudos tém apontado para uma prevaléncia de apenas 20% a 30%
de sintomatologia psicopatoldgica clinicamente significativa ao longo do percurso da
doenca (Massie e Popkin, 1998; Nezu e Nezu, 2007). Globalmente, tem-se constatado que
a QdV geral, alguns anos depois do diagnoéstico, é boa (Bloom e 4/, 2007; Ganz,
Greendale, Petersen, Kahn, e Bower, 2003; Tomich e Helgeson, 2002), sendo por vezes
comparavel (Dorval, Maunsell, Deschenes, Brisson, e Masse, 1998; Tomich e Helgeson,
2005) ou mesmo superior (Peuckmann ef a/., 1007) a QdV de mulheres sem histéria pessoal
de doenca oncolégica.

Este estudo pretende, assim, analisar e comparar a qualidade de vida e a adaptagao
emocional de um grupo de mulheres recentemente diagnosticadas com cancro da mama e
de um grupo de mulheres sobreviventes desta doenga, por forma a detectar diferencas e

similitudes entre estas duas fases da doenca.



Tumor do aparelho locomotor

Os doentes diagnosticados com sarcomas do aparelho locomotor apresentam-se
como um grupo bastante debilitado e incapacitado, que esta vulneravel ao desenvolvimento
de dificuldades psicossociais e que pode manifestar um compromisso significativo na
qualidade de vida global (Felder-Puig ¢z al., 1998). Esta vulnerabilidade para a manifestagao
de problemas psicolégicas e ao nivel social, assim como a qualidade de vida global
diminuida, sao compreensiveis se atendermos aos riscos que estao associados a este tipo
particular de cancro e as consequéncias negativas dos seus sintomas e tratamentos.
Designadamente, o diagnéstico de um tumor maligno do aparelho locomotor coloca desde
logo o risco de surgir uma restricdo permanente na mobilidade e um funcionamento fisico
reduzido, o risco da perda de um membro e, eventualmente, de um desfiguramento fisico,
sem esquecer o risco da perda da propria vida (Custodio, 2007; Ginsberg ez al., 2007). Por
sua vez, estes doentes sofrem frequentemente de dor crénica e intensa, fracturas dos 0ssos,
défices neurolégicos e apresentam uma actividade fisica reduzida (Mercadante, 1997), para
além de que os seus tratamentos intensivos implicam habitualmente longos periodos de
internamento, a administracio de elevadas doses de quimioterapia e/ou radioterapia, dai
resultando efeitos secundarios significativos, e envolvem cirurgias extensas que podem
requerer a amputacao de membros ou a mutilacdo de partes do corpo (Aksnes, Hall,
Jebsen, Fossa, e Dahl, 2007; Felder-Puig e al., 1998; Schreiber et al., 2006). O diagnéstico
de sarcoma do aparelho locomotor, a propria doenga e os seus tratamentos fazem-se
portanto acompanhar de efeitos negativos que incluem altera¢des das competéncias fisicas,
funcionais e mentais, alteragdes dos papeis pessoais e sociais e alteragoes da aparéncia e
imagem corporal, dai resultando um impacto na qualidade de vida.

Atendendo as implica¢Oes deste tipo especifico de cancro para as diversas areas de
vida do doente e a escassez de literatura que existe no nosso pafs acerca desta tematica,
procuramos no presente trabalho avaliar a QdV de doentes diagnosticados com sarcomas

do aparelho locomotor, assim como identificar os seus possiveis factores de variabilidade.

Estudos Empiricos

Consideragdes gerais



Por questdes de organizagdo, optamos por apresentar uma sec¢ao destinada aos
trés estudos empiricos. Cada trabalho segue a estrutura basica dos estudos empiricos,
incluindo sintese e discussao dos resultados. Com a finalidade de evitar a repeticio da

descricio dos instrumentos utilizados, na seccdo strumentos apenas sao referidas as

caracteristicas psicométricas do estudo de validagao nacional.

Qualidade de vida e infecg¢do por VIH/SIDA

Método

Amostra

As recomendag¢oes da OMS relativamente aos critérios de amostragem para a
validagdo internacional do instrumento, preconizam um minimo de 200 individuos, e a
constituicao do grupo clinico a partir dos seguintes critérios: (a) Idade: 50% da amostra deve
ter menos de 30 anos de idade; (b) Género: 50% da amostra deve ser do sexo masculino; e
(c) Estado de saiide. Este critério deve ter em conta uma distribui¢do equivalente pelos trés
estadios de infeccao: assintomatico; sintomatico sem SIDA e SIDA.

A amostra total ficou constituida por 200 individuos, com uma idade média de
39,23 anos (DP=9,21 anos). A maior parte da amostra (60%) é do sexo masculino. No
conjunto da amostra regista-se que quase metade dos inquiridos sdao solteiros (47,5%) e a
maioria (72,0%) pertence ao nivel socioeconémico baixo (de acordo com a tipologia de
Simoes, 1994).

Relativamente as caracteristicas associadas com a infeccao VIH verificimos que a
maioria dos sujeitos refere infecgdo por via sexual (66,5%) e estado serologico
assintomatico (43,7%). Chamamos a aten¢ao para o facto de 18,1% dos inquiridos nao ter
conhecimento do seu estado serolégico. Estes individuos niao foram considerados nas

analises relativas a influéncia desta variavel na qualidade de vida dos doentes infectados.

Instrumentos
O WHOQOL-HIV ¢é um instrumento de auto-avaliacio da QdV que inclui um
moédulo especifico para a infeccdo VIH e foi descrito anteriormente. A versio em

portugués (de Portugal) encontra-se validada (Canavarro, Pereira, Simdes, Pintassilgo, e



Ferreira, 2008) e apresentou boas caracteristicas psicométricas. A consisténcia interna,
avaliada através do o de Cronbach apresenta valores aceitaveis, quer se analisem os seis
dominios (.90) ou cada dominio individualmente [variando entre .86 (Espiritualidade) e .95

(Psicoldgico). O oo de Cronbach para as 120 questoes foi de .98. Em relagdo a validade, o
WHOQOL-HIV mostrou-se um bom discriminador quando considerados quer o estado

serolégico quer a percepgao geral de saude.

Andlises estatisticas

Para o tratamento estatistico e analise dos dados utilizamos a versio 15.0 do
programa SPSS (Statistical Package for the Social Sciences). Em primeiro lugar, para a
caracterizagdo da amostra recorremos sobretudo a estatistica descritiva (frequéncias
relativas, médias, desvios-padrao). Para outras analises, e com o objectivo de averiguar a
existéncia de diferengas entre os diferentes grupos constituidos, recorremos a estatistica
inferencial, aceitando como estatisticamente significativas todas as diferengas as quais
aparecesse um nivel de significagao inferior a 0.05. Neste sentido, e em fungao das variaveis
consideradas, foram realizados: teste T de Student; Analises da Variancia (ANOVA) e

testes post hoc, bem como o seu equivalente ndo paramétrico, o teste de Kruskall-Wallis.

Resultados

Determinantes sociodemograficos

Género

A anidlise por dominios nao revelou diferengas estatisticamente significativas, no
entanto, as mulheres apresentam pior qualidade de vida em quase todos os dominios, com
excepcao nos dominios Nvel de Independéncia e Relagies Sociais.

Relativamente as facetas, trés discriminam homens de mulheres, sendo que as
mulheres apresentam piores scores na faceta Seguranca fisica [t (1,197)=2.307; p=.022]; e nas
facetas especificas do médulo VIH: Preocupagies sobre o futuro [t (1,197)=2.112, p=.036] e
Morte e morrer [t (1,197)=3.191; p=.002]. No conjunto das 29 facetas especificas, as

mulheres pontuam menos em 18 facetas.

Idade
No que diz respeito a idade, o critério de amostragem da OMS estabelece como

ponto de corte os 30 anos. No presente estudo este critério nio foi rigorosamente



cumprido. Como ponto de corte consideramos para efeitos de andlise estatistica, a medida
de tendéncia central Mediana. Neste sentido, consideraram-se duas categorias de idade:
inferior e superior a 39 anos.

Em relag¢ao aos dominios nao se verificaram diferencas quando considerada estas
categorias. Os individuos mais velhos apresentam, em geral, pior qualidade de vida, com
excepcao dos dominios Ambiente e Espiritnalidade. Relativamente as facetas, s6 na Actividade
sexual se encontraram diferencas estatisticamente significativas [t (1,197)=4.231; p=.000].
No total, os individuos mais velhos apresentam pior QdV em 21 das 29 facetas especificas,

assim como na faceta que avalia a QdV global e percepe¢ao geral de saude.

Estado civil

Na analise por estado civil ndo se encontraram diferencas com significagao
estatistica entre os dominios da QdV, assim como na faceta que avalia a QdV geral. A
analise por facetas especificas relevou uma diferenca significativa na faceta Espiritualidade,
Religiao ¢ Crengas pessoais (°=13.421; p=.004), apresentando melhor QdV os individuos

Visivos.

Habilitagoes literdrias

A analise em funcao das habilitagoes literarias revelou diferencgas significativas no
dominio Ambiente (x*=12.100; p=.007). Os testes post hoc registaram as diferengas entre os
individuos com habilitagdes ao nivel do Ensino Superior, relativamente aos individuos com
escolaridade ao nivel do 1° ao 3° ciclos do Ensino Basico.

Por sua vez, na analise por facetas, registaram-se diferencas em 6 das 29 facetas
especificas: Pensamento, aprendizagem, meméria e concentragio (y'=12.979; p=.005); Capacidade de
trabalho (x°=8.721; p=.033); Recursos econdmicos (x°=12.100; p=.007); Oportunidades para
adquirir novas informagées e competéncias (y°=24.584; p=.000); Participacio e/ on oportunidades de
recreio e lazer (1°=9.299; p=.026); e Transportes (3°=9.949; p=.019). Como previsfvel, os
piores resultados de QdV registam-se entre os individuos com grau de instrug¢do mais

baixo.

Nivel socioeconomico (NSE)
Nas andlises relativas ao NSE utilizou-se a tipologia de Simdes (1994), que
diferencia trés niveis: baixo, médio e elevado. Os resultados relevaram uma diferenca

estatisticamente significativa no dominio Ambiente (x’=13.596; p=.001). O NSE baixo



apresenta piores valores de QdV neste dominio (Média=55.16; DP=12.70),
comparativamente aos individuos do NSE wédio (Média=61.80; DP=13.36) e elevado
(Média=74.09; DP=15.90). Ambas as diferencas foram estatisticamente significativas.

Por facetas, os resultados mostraram a existéncia de diferencas significativas em 6
das 29 facetas especificas: Apoio social (x°=6.098; p=.047); Seguranca fisica (y°=6.998;
p=.030); Ambiente no lar (x°=6.999; p=.030); Recursos econdmicos (x°=25.396; p=.000);
Oportunidades para adguirir novas informagies e competéncias (x°=21.226; p=.000); e Transportes
(*=13.192; p=.001). O maior poder discriminativo verificou-se entre a faceta Recursos

econoniicos.

Determinantes associados a infecgido por VIH

Categoria de transmissao

No que diz respeito aos determinantes associados com a infec¢io VIH, em
primeiro lugar, procedemos a analise da fungao discriminativa da categoria de transmissao.
Os resultados obtidos mostram a existéncia de diferencas estatisticamente significativas,
quando se considera esta variavel, em dois dominios do WHOQOL-HIV: Psicoldgico

(*=10.892; p=.012) e Nivel de Independéncia (x’=9.142; p=.027) e na faceta geral da QdV
(x*=13.922; p=.003). De forma geral, apresentam piores swres de QdV os individuos
infectados por via de drogas injectaveis. Ao invés, os individuos que especificam infeccao
através de contactos com sangue apresentam melhores resultados de QdV nos diferentes
dominios.

Na analise por facetas, observaram-se diferencas estatisticamente significativas em
8 das 29 facetas especificas. Em particular, observaram-se diferencas estatisticamente
significativas nas seguintes facetas: Energia e fadiga (1’=9.960; p=.019); Pensamento,
aprendizagem, memdria e concentragio (y'=9.493; p=.023); Imagem corporal ¢ aparéncia (y’=9.330;
p=.025); Sentimentos negativos (y'=9.295; p=.026); Capacidade de trabalbo (y’=7.925; p=.048);
Recursos econdmicos (y°=9.454; p=.024); Oportunidades para adquirir novas informages e competéncias
(1*=10.295; p=.016); e Perdiio ¢ culpa (y°=8.726; p=.033). De forma geral, apresentam pior
QdV os individuos infectados através de drogas intravenosas, comparativamente aos que
referem infecgdo através de contacto com sangue. Nas facetas Recursos econdmicos e Perdio e
culpa, a diferenca regista-se relativamente aos sujeitos infectados através de relagao sexual

com um homem.



Estado seroldgico

Considerando o estado serolégico dos inquiridos, observaram-se diferengas
estatisticamente significativas em cinco dominios do WHOQOL-HIV, na faceta que avalia
a QdV global e percepgao geral de saude e em 16 das 29 facetas especificas. No dominio da
Espiritualidade nao se encontraram quaisquer diferencas. Nesta analise ndo se consideraram
os individuos que referiram desconhecer o seu estado serolégico. O maior poder
discriminativo, de acordo com o estado serolégico observou-se, por ordem decrescente,
nos dominios Nive/ de Independéncia (F=16.699; p=.000); Fisico (F=8.597; p=.000); Relagies
sociais (F=6.695; p=.002); e Psicoldgico (F=3.362; p=.029). No que se prende com as facetas
especificas, a Dependéncia de medicagio ou tratamentos (F=15.789; p=.000); Capacidade de trabalho
(F=10.071; p=.000) e Dor e desconforto (F=9.340; p=.000).

Sintese dos resultados e discussio

O presente estudo teve como principal objectivo avaliar os determinantes da
qualidade de vida dos doentes infectados pelo VIH. Para o efeito, consideraram-se os
determinantes sociodemograficos (género; idade; nivel socio-econémico; habilitagdes
literarias; e estado civil) e os associados com a infecgao VIH (categoria de transmissao e
estado serologico).

No que se prende com o género, verificAmos que esta variavel nao se constituiu
como um importante contexto de influéncia na avaliacio da QdV dos doentes infectados,
embora sejam consistentes menores pontua¢oes nos dominios e facetas de QdV entre o
sexo feminino. Este facto tem igualmente sido observado noutros estudos que utilizaram o
WHOQOL-HIV (WHOQOL-HIV Group, 2004; Zimpel, 2003; Zimpel e Fleck, 2007). A
idade nao se revelou um importante determinante, embora uma menor pontuacio nos
dominios e facetas de QdV se encontrasse associada a uma maior idade. Estes dados
diferem dos resultados encontrados nos centros Brasileiro (Zimpel, 2003; Zimpel e Fleck,
2007) e no estudo piloto do WHOQOL-HIV Group (2004), que encontraram diferencas
estatisticamente significativas considerando esta variavel.

O NSE e as habilitacdes literarias, dois dos principais indicadores sociais,
revelaram-se os mais importantes determinantes da QdV nestes doentes, sendo que uma
melhor QdV se encontra associada a um maior NSE e a niveis superiores de escolaridade.
De forma previsivel, verificaram-se diferengas estatisticamente significativas no dominio

Ambiente e, no total, em ambos os indicadores, 6 facetas discriminaram as diferentes



categorias de cada variavel. Estes indicadores tém sido igualmente referidos como centrais
noutros estudos que utilizaram estes instrumento (Zimpel, 2003; Zimpel e Fleck, 2007).

Quando considerado o estado seroldgico, apenas o dominio da Espiritualidade nao
apresentou poder discriminativo. Os resultados mostram ainda que entre os individuos
infectados, e de forma consistente entre os grupos, sio os dominios Fisico e Espiritualidade,
que apresentam piores scores, sugerindo que a infecgao por VIH se estende para além dos
aspectos directamente associados com a saude fisica. Em relagdo a categoria de
transmissao, na faceta geral e nos dominios Psicoldgico e Nivel de Independéncia encontraram-se
diferencas com significacdo estatistica e, de forma consistente, foram os individuos que
especificam infeccdo por meio de drogas injectaveis que apresentaram piores indices de
QdV.

Em sintese, neste estudo, variaveis demograficas como as habilitagbes literarias e
nivel sécio-econémico e caracteristicas associadas a infecgao VIH (categoria de transmissao
e estado serolégico) revelaram-se importantes determinantes da QdV dos doentes
infectados. Assumindo uma abordagem mais vasta das questoes relativas aos cuidados, o
conhecimento destes dados podera ser bastante util para os profissionais de saude, para que
estes considerem nao apenas as variaveis de natureza clinica, mas tenham igualmente em
conta a presenca de factores socioeconémicos no planeamento de intervengdes (e.g.,

clinicas; psicossociais) para melhoria da QdV dos doentes infectados.

Qualidade de vida e cancro da mama

Método

Amostra

A amostra ¢ constituida por 70 mulheres recentemente diagnosticadas com cancro
da mama (GD), 74 sobreviventes de cancro da mama, livres de doenga (GS) e 78 mulheres
saudaveis, sem historia pessoal de doenga oncolégica (GC).

A idade média das participantes do GD ¢ de 52.43 anos (DP = 7.82), do GS ¢ de
52.72 anos (DP = 9.59) e do CG ¢ de 44.53 anos (DP = 8.58), sendo a diferenca entre as
médias significativa, F(2, 211) = 21.34, p < .001. Relativamente ao estado civil, existe uma
maior prevaléncia de mulheres casadas ou a viver em unido de facto no GC (96.2%) do que

nos restantes dois grupos (GD = 84.3% e GS = 80.8%), sendo esta diferenca significativa,



v (2, N = 221) = 8.87, p<.01. As sobreviventes estao maioritariamente nao activas
(65.8%), enquanto que as restantes participantes encontram-se, na sua maioria, empregadas
(GD = 68.1% e GC = 76.9%). A diferenga na distribuicio pelas categorias ¢ significativa,
(2, N =221) = 31.38, p < .001. Relativamente ao nivel socioeconémico, a maioria das
participantes dos trés grupos pertence ao nivel médio (GD = 59.4%, GS = 60.3%, GC =
56.4). No que diz respeito a escolaridade, as participantes do GD e do GC tém
maioritariamente estudos secundarios ou superiores (53.6% e 52.6%, respectivamente),
enquanto que a maioria das sobreviventes tem apenas o ensino basico ou primario (55.4%).

No que diz respeito as caracteristicas clinicas do GD e do GS, a duracao média da
doenga é de 1.35 meses (DP = 0.59; entre 1 e 3 meses) para o GD e de 93.84 meses (DP =
77.98; entre 15 a 384 meses) para o GS. O tipo de cancro mais frequente ¢ o carcinoma ductal
invasivo (79% no GD e 60% no GS). A maioria das sobreviventes realizou mastectomia
(91.4%) e apenas 8.6% cirurgia conservadora; adicionalmente, 59.4% efectuaram
esvaziamento ganglionar axilar; 44.1% realizaram apenas quimioterapia, 16.2% apenas
radioterapia, 33.8% ambos os tratamentos e 5.9% nao realizou qualquer tratamento. As
participantes do GD nio tinham ainda efectuado a cirurgia, nem nenhum tratamento

neoadjuvante ou adjuvante no momento em que participaram no estudo.

Procedimento

O GD foi recrutado aquando o seu internamento para realizagdo de cirurgia da
mama (mastectomia ou cirurgia conservadora), no servico de Ginecologia dos Hospitais da
Universidade de Coimbra (HUC). As doentes foram abordadas pelos investigadores no
primeiro dia do internamento, tendo-lhes sido explicados os objectivos do estudo e
entregue o protocolo de avaliagio. Foram incluidas neste grupo mulheres recentemente
diagnosticadas com cancro da mama (no maximo ha trés meses), que nao tivessem ainda
realizado quimioterapia e sem histéria pessoal de cancro da mama. O GS foi igualmente
recrutado no mesmo servico deste hospital, e também no Movimento Vencer e Viver do
nucleo regional do centro da Liga Portuguesa Contra o Cancro. As participantes do servi¢o
de Ginecologia (# = 36) encontravam-se internadas para realizagao de cirurgia reconstrutiva
da mama, tendo a recolha dos dados seguido o procedimento anteriormente descrito. O
grupo de participantes pertencentes a associacio de voluntariado (7 = 35) foi contactado
pessoalmente pelos investigadores, tendo preenchido o protocolo em casa e,
posteriormente, devolvido por correio. Para participarem no estudo, estas mulheres

deveriam ter ja finalizado qualquer tratamento adjuvante de quimioterapia ou radioterapia,



sendo a sua situacao clinica estavel e indicadora de remissao total da doenca. O GC incluiu
mulheres sem antecedentes oncolégicos e foi recrutado por conveniéncia. Todas as
participantes deveriam ter idade superior a 18 anos e serem capazes de ler e escrever
Portugués. Todas preencheram o consentimento informado, tendo os dados sido

recolhidos de forma a manter-se sempre a confidencialidade das informagdes obtidas.

Instrumentos

Qunalidade de 1ida. Foi utilizado como medida de avaliacio da QdV o WHOQOL-
Bref. Este instrumento apresenta valores aceitaveis de consisténcia interna, avaliada pelo
alpha de Cronbach de cada um dos quatro dominios. Esta medida, varia entre .66 Dominio
Relagoes Sociais) e .84 (Dominio Fisico). Esta versio mostrou, tal como a versio longa,
capacidade para discriminar individuos doentes de saudaveis.

Sintomatologia depressiva e ansiosa. Para avaliar a presenca de sintomatologia
depressiva e ansiosa foi utilizada a versao portuguesa da Hospital Anxiety and Depression Scale
— HADS (Pais-Ribeiro et al, 2007, Zigmond e Snaith, 1983). Este instrumento ¢
constituido por 14 questoes, que se distribuem por dois factores (depressao e ansiedade), e
pretende resolver o problema da sobreposicao de sintomas decorrentes da doenga fisica e
da perturbacdo emocional, excluindo todos aqueles que se relacionam simultaneamente
com as duas situacOes. A versio portuguesa apresenta valores adequados de consisténcia

interna (« = .76 para a escala de ansiedade e « = .81 para a escala de depressio).

Andlises estatisticas

Todas as analises estatisticas foram realizadas com o pacote estatistico SPSS 15.
Para a caracterizagao da amostra recorreu-se a estatistica descritiva (frequéncias relativas,
médias, desvios-padrao), utilizando-se o teste do qui-quadrado e a ANOVA para analise
das diferencas entre as caracteristicas sociodemograficas e clinicas entre os grupos. Tendo
em conta as diferencas significativas encontradas na idade, actividade profissional e estado
civil, estas varidveis foram estatisticamente controladas nas analises subsequentes. Para a
analise das diferengas de médias na qualidade de vida e adaptagao emocional entre os trés
grupos analisados, efectuou-se uma analise de covariancia multivariada (MANCOVA).
Quando o efeito multivariado era significativo, eram conduzidas analises de covariancia
univariada (ANCOVA) para cada variavel dependente, prosseguindo-se com o teste post-hoc

de Bonferroni para detec¢ao das diferencas entre os pares de médias.



Resultados

Adaptacao emocional

A MANCOVA revelou um efeito significativo do tipo de grupo [Pillai’s Trace =
0.68; F(4,388) = 3.43, p = .009, 7? = .034| nos niveis de depressao e de ansiedade. As analises
univariadas mostraram que na variavel ansiedade existiam diferencgas significativas entre os
grupos [F(2,194) = 4.20, p = .016, 57 = .041]. A partir dos testes post-hoc foi possivel
verificar que as mulheres com diagnostico recente (M = 9.71, DP = 0.61) encontravam-se
significativamente mais ansiosas que as sobreviventes (M = 7.21, DP = 0.63), nio se

distinguindo, contudo, da populagao geral (M = 9.04, DP = 0.57).

Qualidade de vida

Com o objectivo de explorar as diferencas entre os trés grupos nos quatro
dominios e na faceta geral da QdV foi efectuada outra MANCOVA, controlando
igualmente o efeito das covariaveis referidas. Verificou-se um efeito significativo do tipo de
grupo na QdV [Pilai’s Trace = 0.198; F(10, 380) = 4.17, p = .000, 7? = .099], tendo as
analises univariadas posteriormente evidenciado que as diferencas significativas se situavam
na faceta geral da QdV [F(2,198) = 4.18, p = .017, 47 = .041] e no dominio relagies sociais
[F(2,198) = 4.64, p = .011, 7 = .045]. Por meio dos testes post-hoc constatou-se que as
mulheres recentemente diagnosticadas apresentam uma pior QdV geral (M = 58.08, DP =
1.96) comparativamente com o GC (M = 6546, DP = 1.90), mas pontuagodes

significativamente superiores no dominio relagies sociais (M = 77.90, DP = 2.03)

relativamente ao GS (M = 70.61, DP = 2.14) e GC (M = 69.93, DP = 1.906).



Quadro 1: Médias ajustadas (desvios-padrao) e testes F univariados para as

diferengas entre os grupos na adaptagao emocional e na qualidade de vida

Diagnoéstico  Sobreviventes Controlo F .
M (DP) M (DP) M (DP)

HADS
Depressao 5.06 (.50) 4.90 (.52) 5.44 (47) 0.29  .003
Ansiedade 9.71 (.61) , 7.21 (.63) , 9.04 (.57) . 4.20%  .041
WHOQOL-bref
Faceta geral 58.08 (1.96),  64.71 (2.07),, 6546 (1.90), 4.18% .041
Fisico 05.94 (2.02) 066.80 (2.13) 71.59 (1.95) 219 .022
Psicologico 70.52 (1.75) 73.81 (1.85) 09.15 (1.70) 1.67  .017
Relagbes sociais 77.90 (2.03) , 70.61 2.14),  69.93 (1.96) ,  4.64*F .045
Ambiente 64.09 (1.79) 62.29 (1.89) 01.84 (1.74) 0.43  .004

* (a, b) as médias que na mesma linha nao partilham a mesma letra sio significativamente
diferentes entre si, com p < .05 no teste post-hoc de Bonferroni

*p < .05; % p< 01

Sintese dos resultados e discussao

Os resultados obtidos mostraram que a QdV dos trés grupos é, em quase todos os
dominios, muito semelhante. Relativamente ao GD e, tendo em linha de conta todas as
mudangas que caracterizam esta fase (Barraclough, 1999; Veach ez 4/, 2002), seria, a partida,
de esperar resultados inferiores nos diferentes dominios, tal como tem sido reportado em
outros estudos (Bloom, Kang, Petersen, e Stewart, 2007; Ganz e/ al, 1996; Maguire, Lee, e
Bevington, 1998). Ja os resultados obtidos no GS vao ao encontro do que é comummente
referido na literatura, ou seja, de que a QdV nesta fase da doenca é comparavel a da
populagio geral (Dorval, ez al., 1998; Kornblith ef a/., 2007; Tomich e Helgeson, 2002) ou
até mesmo superior (Ganz, Rowland, Desmond, Meyerowitz, e Wyatt, 1998).

Nao obstante o facto de as mulheres recentemente diagnosticadas apresentarem
pontuag¢oes inferiores na faceta geral de QdV, nos restantes dominios nao se observou um
padrio de resultados negativos. Nao se distinguindo dos restantes grupos nos dominios
fisico, psicoldgico e ambiente, o GD mostrou resultados superiores no dominio relages sociais,

distinguindo-se significativamente dos restantes dois grupos. Estes resultados reflectem, de



certa forma, a importancia que, na fase de diagnodstico, as relagdes interpessoais e a
activacdo das redes de apoio social t¢ém no confronto com a doen¢a. Embora nio seja
possivel, partindo somente destes resultados, retirar conclusdes sobre o papel das redes
sociais de apoio na adaptacao a doenca, estes dados parecem ir ao encontro do que tem
sido encontrado em outros estudos, nos quais se tem verificado a activagao das redes de
suporte social e enfatizado o papel, na adaptagao a esta etapa da doenga, do apoio social e
da qualidade das relagdes estabelecidas com os outros (Helgeson e Cohen, 1996;
Schroevers, Ranchor, e Sanderman, 2003).

No que diz respeito aos resultados de adaptacao emocional, verificou-se que as
participantes do GD estavam significativamente mais ansiosas que as sobreviventes, nao se
distinguindo do GC. Efectivamente, a fase de diagnéstico de cancro da mama pode ser
conceptualizada como um perfodo de crise, durante o qual a doente sente a sua vida, o seu
futuro e o seu corpo ameagados, podendo, assim, experienciar niveis mais elevados de
depressiao e/ou ansiedade. Deste modo, a manifestacio de niveis supetiores de ansiedade,
bem como de outras emog¢oes negativas, ¢ frequente e esperada neste periodo, podendo ser
perspectivada como parte de um processo de adaptagdo normal a um acontecimento de
vida tdo adverso como o diagnéstico de cancro da mama (Moreira, Silva, e Canavarro,
2008). O facto de as sobreviventes apresentarem valores médios de depressiao e ansiedade
semelhantes aos do GC e, no caso da ansiedade, inferiores aos do GD, sublinha a adaptacao
positiva ja evidenciada pelos resultados de QdV obtidos, indo assim ao encontro do que se
tem verificado, de uma forma geral, na literatura (Kornblith, 1998; Kornblith e Ligibel,
2003).

O presente trabalho aponta para a importancia e necessidade de uma avaliagao
cuidada da QdV e da adaptagao emocional da doente com cancro da mama nas diferentes
fases da doenca. Esta avaliacao permitira a distingado entre respostas normativas de
adaptagdo e respostas caracterizadas por niveis clinicamente significativos de
psicossintomatologia para que, deste modo, se possa intervir atempada e adequadamente
nas situagdes apropriadas. A detecgdo e intervengao precoces poderdo conduzir a melhorias
substanciais na saide mental da mulher, no seu ajustamento e, de uma forma global, na sua
QdV. Efectivamente, conhecer a QdV destas doentes tem-se transformado
progressivamente numa necessidade fundamental, possibilitando aos varios servigos de
saude obter, para além de indicadores biomédicos do funcionamento fisico das doentes, a
percepcao que estas tém do impacto da doenga no seu bem-estar fisico e emocional. Desta

avaliagdo podera resultar o planeamento de intervengdes de cariz preventivo e o



desenvolvimento de protocolos terapéuticos promotores da QdV e do bem-estar das
doentes com cancro da mama. Simultaneamente, conhecer as suas necessidades podera
promover uma prestacio de cuidados mais adequada por parte dos diferentes profissionais
de satude, o que, por sua vez, se reflectira numa maior satisfacido por parte dos utentes com

os servicos de saude.

Qualidade de vida e tumor do aparelho locomotor

Método

Amostra e Procedimento

A metodologia usada neste estudo exploratério, transversal e comparativo
envolveu o recrutamento de 81 doentes diagnosticados com sarcoma do aparelho
locomotor, da Unidade de Tumores do Aparelho Locomotor, Servico de Ortopedia B, dos
HUC, que se encontravam a realizar tratamento cirirgico ou tratamentos complementares
de quimioterapia e/ou radioterapia. O protocolo de avaliagio, composto por uma ficha de
dados sociodemograficos e clinicos e pelo WHOQOL-100, foi administrado durante o
petiodo de internamento no caso dos doentes que se encontravam hospitalizados a receber
quimioterapia ou que haviam sido submetidos recentemente a cirurgia e no momento da
entrada na Unidade para os doentes que estavam a ser submetidos a quimioterapia em
regime de hospital de dia. Os doentes a receberem radioterapia em regime de ambulatério
foram avaliados imediatamente antes ou apods a sessao de radiagao e outros participantes
foram recrutados nas consultas externas do Servico de Ortopedia A dos HUC, também
antes ou apos a consulta médica.

Foi ainda usado um grupo de controlo constituido por 81 individuos “saudaveis”
(sem doenga) pertencentes a populacdo geral, com caracteristicas demograficas compardveis
as do grupo clinico. Como critério de inclusdo, estes sujeitos deveriam responder
negativamente as seguintes trés questdes: (1) “tem alguma doencga crénicar”; (2) “toma
alguma medicagao de forma regular?”, e (3) “consultou um médico ou profissional de
saude no ultimo meés (excep¢ao feitas as consultas de prevencdo, e.g., revisdes em

ginecologia)?”.



Todos os sujeitos, aquando o recrutamento para o estudo, apresentavam idades
superiores a 18 anos ou exerciam o papel social de adulto e todos eles assinaram o
respectivo consentimento informado de participacao.

No que se refere as caracteristicas sociodemograficas da amostra, quer no grupo
clinico quer no grupo de controlo, a maioria dos sujeitos tinha uma idade inferior a 45 anos
(60.5% e 53.1%, respectivamente), era do sexo masculino (55.6% nos dois grupos),
pertencia ao nivel socioeconémico baixo (51.9% e 53.1%) e estava casada ou vivia em
unido de facto (56.8% e 63%). Também nos dois grupos a maior parte dos participantes
apresentava habilita¢oes literarias ao nfvel do Ensino Basico (59.3% no grupo de controlo e
60.5% no grupo clinico), sendo que no grupo de controlo a maioria tinha uma escolaridade
ao nivel do 2° e 3° Ciclos (30.9%) e no grupo clinico as habilitagdes situavam-se ao nivel do
1° Ciclo para a grande parte dos doentes (28.4%). O teste do qui-quadrado de Pearson para
a analise da comparabilidade entre os dois grupos em termos das variaveis
sociodemograficas revelou valores que ndo foram estatisticamente significativos. Deste
modo, grupo clinico e grupo de controlo apresentavam caracteristicas sociodemograficas
similares.

A respeito das caracteristicas clinicas do grupo de doentes, 48.1% dos sujeitos
foram diagnosticados ha mais de 1 ano e a maioria encontrava-se a receber tratamento em
regime de internamento (53.1%). A respeito do tipo de tratamento realizado, a maior parte
dos doentes foi submetida a cirurgia conjuntamente com tratamentos complementares,
designadamente quimioterapia e/ou radioterapia neo-adjuvantes e adjuvantes (40.7%). De
entre aqueles que realizaram cirurgia, a maior parte foi submetida a cirurgia de

conservacao/excisao (51.9%).

Instrumentos

No presente estudo foi usada a versao em portugués de Portugal do Instrumento
de Avaliacio da Qualidade de Vida da OMS — WHOQOL-100 (Canavarro e al., 2000), ja
descrita anteriormente. Os estudos psicométricos conduzidos numa amostra da populagio
portuguesa atestam as suas boas qualidades de consisténcia interna (valores de ajpha de
Cronbach entre .84 e .94 para os dominios individualmente, .81 para o conjunto dos seis
dominios, .93 para o conjunto das facetas e .97 para as 100 perguntas) e de estabilidade
temporal (coeficientes de correlagio teste-reteste entre .67 e .86). A validade de constructo
foi demonstrada pelas correlagdes positivas e moderadas entre os diferentes dominios do

instrumento, assim como pelas intercorrelagbes também positivas e moderadas entre os 6



dominios e a faceta geral, e a validade discriminante pela capacidade do instrumento em

diferenciar individuos doentes daqueles que pertenciam a popula¢ao normal.

Andlises estatisticas

Para o tratamento estatistico e analise dos dados recorremos a versao 15.0 do
SPSS. Foram determinadas estatisticas descritivas para a caracterizagdo sociodemografica
da amostra, utilizando-se o teste do qui-quadrado de Pearson para a analise da
homogeneidade entre os grupos clinico e controlo. Para a compara¢ao da qualidade de vida
em ambos os grupos e para a analise da associacdo entre variaveis sociodemograficas e
clinicas e qualidade de vida do grupo de doentes, usamos o teste # de student e a analise da
variancia (ANOIA) seguida dos testes post-hoc. Os resultados com um nivel de

significancia inferior a .05 foram considerados como estatisticamente significativos.
Resultados
Qualidade de 1 ida emr Doentes com Tumor do Aparelho Locomotor

A avaliagaio da qualidade de vida de doentes diagnosticados com sarcoma do
aparelho locomotor partiu da comparagao de médias entre o grupo de controlo e o grupo

clinico nos diferentes dominios e faceta geral do WHOQOL-100 (quadro 2).

Quadro 2: Comparagio de médias nos diferentes dominios e faceta geral do WHOQOL-

100
Controlos Doentes

Dominios + Faceta Geral Média (DP) Média (DP) ‘ P

D1 (Fisico) 63.12 (13.30) 49.37 (18.58) 5.37 .000
D2 (Psicologico) 68.67 (11.55) 04.68 (14.28) 1.93 055
D3 (Nivel de Independéncia) 77.97 (11.88) 52.35 (22.42) 8.91 .000
D4 (Relagbes Sociais) 69.03 (12.39) 068.40 (14.09) 0.30 764
D5 (Ambiente) 61.73 (10.14) 59.67 (10.96) 1.23 222
D6 (Espiritualidade) 64.66 (18.406) 68.36 (17,00) -1.32 188
QOL GERAL 69.06 (13.62) 57.58 (18.73) 4.44 .000




Observando o quadro 2, verificamos a existéncia de diferencas estatisticamente
significativas entre os dois grupos no dominio fisico (t=5.37; p<.001) e dominio nivel de
independéncia (t=8.91; p<.001) da QdV, assim como na faceta geral (t=4.44; p<.001). Nestes
dominios do WHOQOL-100 e na faceta geral da QdV, o grupo clinico obtém pontuagées
médias inferiores comparativamente ao grupo de controlo, sugerindo que, de um modo
geral, os doentes com tumor do aparelho locomotor apresentam uma pior percep¢ao de
qualidade de vida nas dimensoes referidas, assim como uma pior QdV global, quando
comparados com individuos “saudaveis”. Nos dominios psicoldgico, relagies sociais e ambiente,
embora o grupo clinico revele pontuagdes médias inferiores, as diferengas encontradas nao
se mostraram significativas. Contudo, verificamos que no dominio psicoldgico o teste t de
Student revelou um resultado limitrofe (t=1.93; p=.055). Para o dominio espiritualidade,
encontramos pontuagoes médias inferiores no grupo de controlo, se bem que, mais uma

vez, a diferenca nio se tenha revelado significativa.

Factores de V ariabilidade da Qualidade de 1 ida
Neste estudo procuramos ainda identificar os possiveis factores de variabilidade
da qualidade de vida em doentes com tumor do aparelho locomotor. Para o efeito, fomos

analisar a associagdo entre as variaveis sociodemograficas e clinicas e as diferentes

dimensoes da qualidade de vida e faceta geral avaliadas pelo WHOQOL-100.

Factores sociodemograficos

Idade

Em relagdo a idade, encontramos no dominio nivel de independéncia pontuagoes
médias superiores no grupo de doentes com menos de 45 anos (#=3.63; p<.01), sendo que,
no dominio espiritualidade, sao estes doentes que apresentam uma pior percepciao de

qualidade de vida (7=-2.52; p<.05).

Género

Para a variavel género, verificamos a existéncia de diferengas estatisticamente
significativas no dominio espéritualidade do WHOQOL-100. Designadamente, os doentes do
sexo feminino obtiveram, em média, pontuagdes superiores comparativamente aos doentes

do sexo masculino (#=-2.12; p<.05).

Habilitacaes literdarias



No que se refere as habilitacdes literarias, nio consideramos a categoria “sem
escolaridade” na medida em que esta é representada apenas por um sujeito. Os resultados
da ANOVA revelaram um efeito significativo da variavel escolaridade no dominio nzve/ de
independéncia da qualidade de vida [F(3, 74)=4.04; p<.05]. Ao realizarmos os testes Post-Hoc
constatamos que os doentes com estudos superiores e os doentes com habilitagGes
literarias ao nivel do 2° e 3° ciclo do Ensino Basico obtém pontuag¢des médias superiores

comparativamente aos doentes com habilitages ao nivel do 1° ciclo.

Estado civil

Em relagdo ao estado civil, a categoria “viuvo(a)” nao foi igualmente considerada
uma vez que também ela é representada apenas por 1 sujeito. Verificamos um efeito
significativo desta variavel demografica no dominio fisico [F(2, 77)=3.90; p<.05] e nivel de
independéncia [F(2, 75)= 3.90; p<.05] do WHOQOL-100. Mais especificamente, em ambos
os dominios da qualidade de vida, os testes Post-Hor revelaram que os doentes solteiros
obtém pontuag¢oes médias superiores comparativamente aos doentes casados ou em uniao

de facto.

Factores clinicos

Tempo desde o diagndstico

Em relagiao ao tempo desde o diagnostico, verificamos um efeito significativo no
dominio espiritualidade da qualidade de vida [F(2, 71)= 4.62; p<.05], evidenciando os testes
Post-Hoe que os doentes diagnosticados ha menos de 6 meses obtém, em média, pontuacoes
superiores quando comparados com os doentes que receberam o diagnéstico ha mais de 1

ano.

Regime de tratamento

Relativamente ao regime de tratamento, o teste # de student revelou diferencas
estatisticamente significativas no dominio nzve/ de independéncia (+=-3.80; p<.001) e na faceta
geral de qualidade de vida (#=-2.93; p<.01). Designadamente, os doentes em regime de
internamento manifestaram uma pior percep¢ao de qualidade de vida nessa dimensiao do

WHOQOL-100, assim como uma pior qualidade de vida global.

Tipo de tratamento



Finalmente, para o tipo de tratamento, os resultados da ANOVA evidenciaram
um efeito significativo desta variavel clinica no dominio nivel de independéncia da qualidade de
vida [F(2, 59)= 3.74; p<.05]. Os testes post-hoc revelaram que os doentes submetidos a
quimioterapia obtém pontuagoes médias inferiores comparativamente aos doentes que
realizaram cirurgia e tratamentos complementares (quimioterapia e/ou radioterapia) neo-

adjuvantes e adjuvantes.

Sintese dos resultados e discussio

O presente trabalho evidencia a existéncia de diferencas significativas entre um
grupo de doentes diagnosticados com sarcoma do aparelho locomotor e um grupo de
controlo composto por individuos “saudaveis”, pertencentes a populacio geral, numa
medida de avaliagao da qualidade de vida. Designadamente, os nossos resultados revelam
que os doentes com sarcomas apresentam pontuagoes médias inferiores nos dominios fisico
e nivel de independéncia, assim como na faceta geral, comparativamente aos controlos. Com
efeito, na nossa amostra, os doentes com tumor do aparelho locomotor percepcionam uma
pior QdV nas dimensoes fisica e nivel de independéncia, bem como uma pior QdV global.

A QdV diminuida no dominio fisico era esperada na medida em que os doentes do
nosso grupo clinico apresentam uma doenga crénica somatica que tem associadas varias e
importantes implicagoes fisicas, ja referidas noutro ponto deste trabalho. Também outros
estudos realizados em doentes de sarcomas, inclusivamente com tumores Osseos e dos
tecidos moles das extremidades, evidenciam os significativos compromissos que ocorrem
nas dimensoes fisicas (cf. Aksnes e Bruland, 2007; Aksnes, Hall, Jebsen, Fossa, e Dahl,
2007; Punyko e al., 2007; Thijssens, Hoekstra-Weebers, van Ginkel, e Hoekstra, 20006).

Atendendo a natureza especifica deste tipo de cancro e aos compromissos no
funcionamento fisico e limitagdes funcionais que resultam da doenga e do seu tratamento,
seria também de esperar um impacto negativo no nivel de independéncia da QdV. Com efeito,
tratando-se de um tumor maligno primario que se desenvolve no osso e nos tecidos moles
conjuntivos (incluindo ligamentos, tenddes, musculos, cartilagens, bainhas nervosas, veias,
tecidos sinoviais, entre outros), que se localiza no aparelho locomotor e cujos tratamentos
sao habitualmente agressivos (podendo envolver cirurgias extensas, a amputacio de
membros e elevadas doses de quimioterapia e radioterapia), uma das areas que se encontra
mais comprometida ¢ sem duvida a mobilidade do doente. Por sua vez, sio também

comuns as dificuldades em realizar as actividades da vida diaria e a diminuicio da



capacidade de trabalho, para além de que os doentes com sarcomas do aparelho locomotor
encontram-se bastante dependentes de medicagao e de outros tratamentos, como alias
acontece em qualquer tipo de doenga oncolodgica. Os nossos resultados sio coerentes com
os estudos conduzidos em doentes de sarcomas, os quais tém revelado problemas ao nivel
do funcionamento fisico e compromissos funcionais caracterizados por restricbes na
mobilidade, limitagdes no desempenho das actividades diarias e menor capacidade para
trabalhar ou para prosseguir os estudos (Marchese ¢ a/., 2007; Punyko ez al., 2007; Thijssens
et al., 2000).

No dominio psicoligico da QdV, embora os doentes com tumor do aparelho
locomotor tenham apresentado uma pontuagdo média inferior comparativamente aos
individuos “saudaveis”, a diferenca encontrada niao se revelou estatisticamente significativa,
tendo o teste # de student evidenciado um resultado limitrofe (p=.06). A literatura no
dominio da oncologia tem demonstrado que a grande maioria dos doentes oncoldgicos
manifesta reac¢gdes emocionais esperadas, comuns e até mesmo adaptativas, as quais fazem
parte de um processo normal de ajustamento (Bishop, 1994; Fawy e Fawzy, 1994; Holland,
Greenberg, ¢ Hughes, 2000). Deste modo, ¢ consensual que a maior parte dos doentes com
cancro acaba por se ajustar relativamente bem a sua doenca, sendo que apenas uma minoria
de 30%-40% desenvolve problemas psicologicos clinicamente significativos (Bishop, 1994;
Holland ef al, 2006; Moorey e Greer, 2002). Assim sendo, tem sido sugerido que as
implicagdes psicolégicas do cancro nio devem ser sobrestimadas e que a doenca
oncolégica pode afectar menos o dominio psicolégico da QdV do que geralmente se pensa
(Andrykowski, Carpenter, e Munn, 2003; White, 2001). Estudos realizados em doentes de
sarcomas e em sobreviventes deste tipo de cancro, nos quais foram usados como
instrumentos para a avaliagao da QdV o SF-36, o RAND-36 ¢ o EORTC QLQ-C30, nao
encontraram igualmente um impacto significativo na dimensao psicologica (Asknes e# al.,
2007; Hoffmann, Gosheger, Gebert, Jurgens, e Winkelmann, 2006; Thijssens ez a/., 2000).

Neste estudo, os doentes diagnosticados com sarcoma do aparelho locomotor
percepcionaram uma pior QdV global quando comparados com os individuos da
populagio geral. Tendo em conta as consequéncias e limitagoes fisicas, as dificuldades
funcionais, vocacionais e de mobilidade, as implicagdes psicologicas e até mesmo as
sequelas a nivel social (e.g. dificuldades no funcionamento e actividade sexual) que
acompanham a patologia tumoral do aparelho locomotor e os seus tratamentos, era de

esperar que a sua qualidade de vida global se encontrasse comprometida.



Finalmente, no presente trabalho encontraimos ainda uma associag¢ao entre
algumas variaveis sociodemograficas e clinicas e a QdV dos doentes com este tipo de
cancro. Nomeadamente, as variaveis demograficas idade, género, habilitacbes literarias e
estado civil, assim como as variaveis clinicas tempo desde o diagnostico, regime de
tratamento e tipo de tratamento, revelaram-se factores de variabilidade da qualidade de vida
no nosso grupo clinico. Diversos autores (Aksnes e al, 2007, Schreiber et al, 2000;
Thijssens ez al., 2000) verificaram igualmente uma influéncia das variaveis demograficas e
clinicas na qualidade de vida de doentes com sarcomas a receberem tratamento, assim
como em sobreviventes deste tipo de cancro, incluindo pacientes com tumores 6sseos ¢
dos tecidos moles do aparelho locomotor.

Em género de conclusio, ¢ importante referir que, na pratica clinica, uma especial
atengdo deve ser colocada na avaliagio do impacto nao médico deste tipo especifico de
cancro, assim como se revela necessario desenvolver programas de reabilitagio e
intervengao psicossocial multidisciplinares que ajudem a pessoa a lidar com a doenga e seus
tratamentos e que promovam a sua qualidade de vida. Tais programas deverdo ser
adaptados ao contexto socioeconémico e clinico do paciente.

Futuramente sera importante realizar investigacOes que examinem os efeitos
especificos das variaveis sociodemograficas e clinicas na qualidade de vida destes doentes
oncoldgicos (e.g. a influéncia dos tratamentos actuais que os doentes se encontram a

realizar) e que permitam replicar os resultados encontrados no presente estudo.

Notas finais

Os instrumentos de avaliagdo da qualidade de vida que suportam os presentes
estudos foram desenvolvidos por um grupo de peritos da OMS, tendo como base, por um
lado, uma preocupacio conceptual, fundamentada numa assun¢do do conceito de
qualidade de vida como subjectivo, transcultural e multidimensional, e, por outro, uma
forte preocupacao metodoldgica, da qual é reflexo o rigoroso protocolo desenvolvido.
Estes contornos histéricos constituem-se como os pontos-fortes dos instrumentos da
familia. WHOQOL e reflectem-se, essencialmente, nos diferentes aspectos da sua
concepcao e utilizacio. Estes aspectos, associados a solidez psicométrica que o0s

instrumentos tém revelado na sua validacio e utilizacdo em diferentes culturas, é



responsavel pela grande divulgacio que o WHOQOL tem tido, sendo dos instrumentos

mais utilizados para avaliar qualidade de vida.
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