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RESUMO: Um dos maiores objectivos das intervengdes com os doentes oncologicos é
proporcionar-lhes a melhor Qualidade de Vida (QdV) possivel. No entanto, é frequente
a dificuldade em determinar a Qualidade de Vida Relacionada com a Saude (QdVRS)
para alguns doentes com cancro, devido a problemas psicoldgicos, cognitivos e fisicos
que limitam a sua capacidade em completar questionarios. Desta forma, o cuidador
surge como um meio natural de medir indirectamente a QdVRS do doente, muito
importante para as decisdes clinicas. O objectivo deste artigo ¢ proporcionar uma
revisdo da literatura acerca da viabilidade em usar a informagéo prestada pelos
cuidadores informais acerca da QdV do doente oncoldgico, contemplando resultados de
estudos anteriormente publicados. Espera-se que este artigo possa contribuir e promover,
em Portugal uma melhor compreensdo e investigagdo acerca deste tema.
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THE ROLE OF THE PROXYS ON CANCER PATIENTS’
QUALITY OF LIFE EVALUATION - A LITERATURE REVIEW

ABSTRACT: One of the main goals of the interventions with cancer patients is
proportionate the best Quality of Life (QoL) to the patient. However, it is often
difficult to determine the health related quality of life (HRQoL) of same cancer
patients because psychological, cognitive and physical problems limit their ability to
complete questionnaires. A proxy, such as family member, may be able to give
accurate information about patients HRQoL, information with a great importance for
medical decisions. The aim of this article is to proportionate a literature review on the
viability in use the proxy derived information on patient QoL, using the results of
previous studies. It is hoped that this article may contribute and promote, in Portugal a
better understanding and investigation about this issue.
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O cancro é uma doencga cronica que representa grande morbilidade e
morte. Os novos tratamentos possibilitam aumentar a sobrevivéncia dos
doentes oncologicos, porém muitas vezes, a custa de considerdveis efeitos
adversos e grande sofrimento. Assim, além do prolongamento da vida, torna-se
também necessaria a manutengdo de uma vida com qualidade.

* Contactar para E-mail: alexandra.t.oliveira@gmail.com



212 A. OLIVEIRA & F.L. PIMENTEL

Nesta perspectiva a avaliagdo da Qualidade de Vida (QdV) nos doentes
oncologicos ¢ cada vez mais valorizada, devido, a factores como: o avango
tecnologico na detecgdo e tratamento da doenga, que permitem extensdo da
sobrevivéncia e aumento do nimero de sobreviventes; € a preocupacdo com a
autonomia e direitos dos doentes (Sales, Paiva, Scandiuzzi, & Anjos, 2001).

A Qualidade de Vida Relacionada com a Saude (QdVRS) é um construto
multidimensional, composto por varios dominios (fisico, psicolégico, social e
espiritual), influenciado pelo tipo de personalidade do doente e pelos seus
aspectos cognitivos; € um construto subjectivo, relacionado com a atribuicdo
que o doente faz em relagdo a sua doenca; ¢ um construto dindmico, que muda
ao longo do tempo (a percep¢ao dos dominios de QdV pode mudar ao longo do
tempo) (Secchi & Strepparava, 2001).

A avaliagdo da QdVRS tem vindo a ser cada vez mais incorporada na
pesquisa clinica como um importante resultado da doenga e tratamento
(Sneeuw, Aaronson, Sprangers, Detmar, Wever, & Schornagel, 1998),
tornando-se num objectivo prioritario, paralelamente a prevengdo de doengas,
efectivag@o da cura e alivio de sintomas ou prolongamento da vida humana do
sistema de cuidados de saude (Ferreira, 1994). Actualmente, para além dos
pretendidos efeitos bioldgicos da cura, melhoria ou paliagdo da doenca
(Fallowfield, 1990), ¢ objectivo dos cuidados de saude melhorar a QdVRS dos
doentes oncologicos (Blasco & Rodriguez, 1995). Actualmente tem-se dado
cada vez mais importincia a forma como as pessoas morrem e a qualidade dos
cuidados prestados nos Gltimos meses de vida do doente pode fortemente
influenciar a QdVRS dos doentes.

Desta forma, a QdVRS e a sua avaliagdo sdo aspectos essenciais para
todos os profissionais de satide que lidam com doentes oncoldgicos. Dos
questionarios ja validados noutros paises poucos foram validados para a
populacdo portuguesa e ainda menos sao utilizados na pratica clinica diaria.

No entanto, a avaliagdo da QdV em Oncologia ndo se verifica com a
frequéncia desejada. Os aspectos fisico-funcionais, psicologicos, sociais,
econdmicos e outros continuam a ser negligenciados no tratamento aos doentes
com cancro. Tem-se privilegiado toda a informagao directamente ligada a
terapéutica da doenca, dando-se muito valor as taxas de resposta e
sobrevivéncia (Bennett, 2002; Pimentel, 2003).

Quem deve avaliar a qualidade de vida?

E comummente aceite que o doente ¢ a fonte mais apropriada para dar
informacdo acerca da sua QdV (Pierre, Wood-Dauphinee, Korner-Bitensky,
Gayton, & Hanley, 1998; Sneeuw et al., 1998; Stancliffe, 2000), pois o estado
de saude ¢ subjectivo e a QdV correspondente a um atributo pessoal
(Fitzsimmons, George, Payne, & Johnson, 1999; Pierre et al., 1998). Desta
forma, os questionarios auto-preenchidos sfo os mais usados para estas
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avalia¢des. Grande parte da informacdo que chega aos cuidadores de saude ¢
fornecida pelo doente. No entanto, os cuidadores informais (outros
significativos) podem também fornecer informacao valiosa acerca do doente. A
questdo ¢ ponderar se essa informagdo € 1til no sentido de se aproximar a
realidade.

Por outro lado, muitas vezes, o individuo ndo esta capaz ou disposto a dar
informagdo sobre a sua QdV, e assim de completar um questionario de QdV
(Brunnelli et al., 1998; Pierre et al., 1998; Sneeuw et al., 1998; Stancliffe,
2000). De facto, existem situagdes e grupos de doentes para quem responder
aos questionarios podera ser dificil, nomeadamente para aqueles que
apresentam dificuldades cognitivas ¢ de comunicagdo, problemas de
compreensao, incapacidade desenvolvimental, ou para os doentes terminais
(devido a fraca condi¢@o cognitiva) (Sneeuw et al., 1998; Stancliffe, 2000).
Muitas vezes estes doentes encontram-se muito fracos para completar os
questionarios, e o seu estado psicologico, emocional e espiritual, pode
constituir uma dificuldade para cooperarem (Paci et al., 2001; Raymonds et al.,
2002).

Em tais circunstancias, um método usual consiste em recorrer a um
cuidador (profissionais de saude; familiares; outros significativos ou amigos)
(Pierre et al., 1998; Stancliffe, 2000; Zimmerman & Magaziner, 1994) ou a
registos médicos (Velikova et al., 2001), como fontes alternativas de
informacao.

O uso dos cuidadores como fontes alternativas de informac¢do da QdVRS
do doente facilita as decisdes médicas no que se refere a escolha das
terapéuticas a implementar (Sprangers & Aaronson, 1992).

Uma forma de verificar a validade da informagdo sobre a QdV do doente
fornecida pelos cuidadores ¢ comparar as respostas de ambos (Stancliffe,
1999). A investigacao da QdV do doente através do cuidador é limitada, e os
resultados sdo influenciados pelas caracteristicas quer do doente, quer do
proprio cuidador, assim como sao influenciados pelos dominios de QdVRS
avaliados (Spangers & Aaronson, 1992).

Existem varios estudos publicados sobre este tema, acerca do valor dos
outros significativos no acesso a QdV dos doentes. Este tema ¢ estudado em
varias populacdes de doentes: esquizofrenia (Becchi, Placentino, Neri, &
Girolo, 2004), terceira idade (Pierre, et al., 1998), sobreviventes de acidentes
vascular cerebral (Dorman, Waddell, Slattery, Dennis, & Sandercock, 1997),
cancro (Fitzmmons et al., 1999, McLachlan, Devins, & Goodwin, 1998;
Sneeuw et al., 1998).

Os estudos que analisam o recurso a outros significativos como fontes de
informacao alternativa para aceder a QdV dos doentes, procuram correlacionar
as respostas dos doentes com as do cuidador (correlag@o) e calcular a diferenga
entre as avaliagdes do doente e cuidador. O primeiro método da-nos o grau de
acordo entre as respostas do doente e cuidador, o segundo método permite
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determinar a direc¢do das respostas do cuidador, ou seja, se este avalia o
doente como estando pior, melhor do que o que ¢ avaliado pelo proprio doente,
ou se ndo existem diferengas significativas entre ambas as avaliagdes.

Avaliacdo da QdV do doente através do cuidador informal (outros

significativos)

Os cuidadores tendem a depreciar o desempenho do doente e podem
exagerar a disfuncdo do doente como consequéncia da carga que € percebida
(Magaziner, Simosick, Kashner, & Hebel, 1988).

Para Rothman et al. (1991, cit. in Pierre et al., 1998) as respostas dos
cuidadores e doentes se encontram-se altamente correlacionadas para as
dimensdes fisicas, mas sdo pobres para as dimensdes psicossociais, 0 que
sugere que os cuidadores ndo sdo bons avaliadores, nem podem substituir a
informacao dada pelo proprio para esta dimensao.

O acordo entre cuidador e doente ¢ maior para aspectos que sdo facilmente
observaveis e concretos — dimensdes fisicas — (como por exemplo, a
capacidade de movimento, caminhar), do que para aspectos ou fungdes que sdo
mais dificilmente observaveis — dimensdes psicossociais — (tal como impacto
financeiro causado pela doenca ou avaliacdo global do estado de saude)
(Magaziner, Simosick, Kashner, & Hebel, 1988; Sneeuw, Aaronson, De Hann,
& Limburg, 1997).

Sneeuw et al. (1997) referem que baixos niveis de acordo podem ser
esperados para aqueles doentes cuja necessidade dos cuidadores é mais
saliente.

No entanto, em geral, o grau de desacordo ¢ influenciado por diversos
factores. Por exemplo, o acordo entre cuidador e doente aumenta quando o
nivel de educagdo do cuidador ¢ maior (Rothman et al., 1991, cit in Pierre et
al., 1998), e quando o cuidador vive ou é familiar préoximo do doente
(Magaziner et al., 1988; Rothman et al., 1991, cit. in Pierre et al., 1998;
(Becchi et al., 2004). O género, estado civil e nivel so6cio-econéomico do
cuidador parecem ndo ter influéncia sobre o grau de acordo. Por outro lado,
quanto mais avancada ¢ a idade do cuidador, menor € o grau de acordo entre
doente e cuidador.

Segundo um estudo conduzido por Epstein, Hall, Tognetti, Son, e Conant,
(1989), a correlacdo entre doente e cuidador ¢ moderada a alta para as
actividades sociais, saide global e estado funcional e menores para a saude
emocional e satisfacdo com os cuidados. Os cuidadores relatam satude
emocional e satisfagdo menor do que a que é relatada pelos doentes. Para a
saude global, estado funcional, e actividade funcional, ndo se verificam
diferencas estatisticamente significativas entre ambos.

Sneeuw, Albertsen, e Aaronson (2001) compararam as respostas de QdV
dadas por pacientes com cancro da prostata metastizado com as das suas
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esposas. Estas revelam mais incapacidade. A maioria das correlagdes variou
entre 0,40 a 0,75 (moderada a boa). A correlagdo menor foi de 0,40 para duas
medidas de funcionamento sexual. Concluiram que as esposas podem dar
informagdo util sobre a forma como os doentes experimentam o funcionamento
fisico, psicossocial, sintomas ¢ QdV global. Por outro lado, a informagdo que
as esposas dao relativamente aos dominios funcionamento sexual e satisfacao
ndo pode substituir a informacao dada pelos proprios doentes.

Wilson, Dowling, e Tannock (2000) examinaram o acordo entre doentes
com cancro na mama metastizado, cancro na prdstata com os seus
companheiros ¢ médicos. Para o cancro da mama, os médicos depreciam a
QdV global, funcionamento social e desempenho, enquanto que os
companheiros dessas mulheres mostram maior grau de acordo. Quanto aos
doentes com cancro na prostata, os médicos depreciam a dor, enquanto que a
correlacdo entre os doentes e respectivas esposas foi maior. Assim, concluiram
que as decisdes médicas devem ser baseadas na informacdo cedida pelos
doentes.

Sneeuw et al. (1998) verificaram correlagdes entre 0,46 ¢ 0,73, o que
indica um grau de acordo entre doente e cuidador, moderado a elevado.
Referem que os outros significativos vém os doentes como tendo baixos niveis
de funcionamento fisico, emocional, social ¢ desempenho, uma menor QdV
global, e maior grau de sintomas, como nausea ¢ vomito, dor e insonia. No
geral, consideram o doente com pior QdV do que a referida pelo proprio.
Afirmam também, que o cuidador € capaz de fazer distingdes claras entre
varios aspectos da QdV do doente oncoldgico (Sneeuw et al., 1998).

Para Sneeuw et al. (1997) € necessario cautela no uso de informacao dada
pelos cuidadores para avaliar a QDV dos doentes com dificuldades de
comunicag¢do, pois provavelmente os cuidadores vao exagerar a depreciagdo da
QDYV desses doentes.

Velikova et al. (2001) realizaram um estudo em se que pretendeu examinar
a concordancia entre a QdV relatada pelo proprio e o curso da doenga, tal como
se encontra descrito nos registos médicos. O objectivo era comparar as
respostas do doente com o tradicional método clinico (representado pelos
registos médicos). Neste estudo, os doentes relataram problemas funcionais e
sintomas que eram mencionados nos registos médicos. A maior concordancia
entre os registos médicos e o questionario foi observada na dor, 39% dos
registos mencionava dor e 45% dos pacientes relatou pouca e 23% dor
moderada. Os autores concluiram que existiu alguma concordéncia, mas, no
total, a concordancia ndo foi elevada, particularmente para sintomas como a
fadiga e para as escalas funcionais.

Segundo Stancliffe (2000), uma dificuldade basica relativamente ao uso
das respostas do cuidador, é que este usualmente € apenas chamado quando os
doentes ndo estdo capazes de responder por eles proprios. Isto significa que
aqueles doentes que sdo capazes de responder sobre a sua qualidade de vida
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tém caracteristicas diferentes daqueles doentes cujos cuidadores sdo requeridos
para o fazer. Consequentemente, a fonte de informagéo (cuidador ou doente) e
as caracteristicas do doente sdo confundidas. Assim, qualquer diferenca entre
as respostas do doente e as do seu cuidador pode dever-se as discrepancias da
fonte de informagdo ou podem estar relacionadas com as diferencas nas
caracteristicas dos dois grupos de doentes (Stancliffe, 2000).

Todos estes dados tém uma grande importancia clinica, pois sugerem que
os profissionais de saide devem estar mais atentos a percepc¢do que o doente
tem do seu estado de saude, e devem ter cuidado na interpretagdo dos relatos
efectuados pelos cuidadores (Brunelli et al., 1998; Pimentel, 2003).

Discrepancias minimas entre as avaliagdes do cuidador e as do doente nao
devem ser interpretadas como evidéncia de fraca qualidade da informacdo dada
pelos cuidadores (Brunelli et al., 1998). No entanto, € necessario ter cuidado na
interpretagdo dos resultados de QdV nos questionarios que sdo completados
por estes (Brennan & Steele, 1999; Pimentel & Oliveira, 2005).

Neste momento, pretendemos comparar a QdV de doentes com
diagnoéstico de cancro da mama, pulméao, gastrico, prostata, pancreas,
colorectal, bexiga, cabeca e pescoco, ovario e outros menos frequentes,
avaliada pelos proprios e pelos cuidadores informais. Desta forma, € nosso
interesse verificar o grau de acordo entre a avaliacdo de QdV do doente
oncolégico realizada pelo proprio e pelo cuidador no questionario QLQ-C30 da
EORTC e modulo especifico a patologia. Pretendemos também analisar a
concordancia entre a avaliagdo do doente e do cuidador ao longo do tempo nos
dominios especificos de QdV.

Foi realizada uma sessdo oral no 12th Annual Conference of the
International Society for Quality of Life Research em Sdo Francisco, USA,
com os resultados preliminares do estudo. A amostra incluia 99 doentes
oncologicos e 99 respectivos cuidadores. Usamos o QLQ-C30 da EORTC. Os
resultados mostraram que o acordo entre doente ¢ cuidador variava entre
moderado a bom (#=0,49 para o funcionamento social a »=0,83 para o total de
QdV) e diferengas estatisticamente significativas para o funcionamento fisico,
emocional, fadiga e total de QdV. Desta forma, em geral, os resultados
preliminares do estudo levam-nos a concluir que idealmente a avaliacdo da
QdV devera ser realizada pelo proprio doente, mas que, se tal ndo for possivel,
podera ser utilizada a informacédo adicional fornecida pelo cuidador, ainda que
com algumas reservas (Dorman et al., 1997; Epstein et al., 1989; Sneeuw et al.,
1998; Sneeuw et al., 2001) particularmente para os dominios funcionamento
fisico, emocional, fadiga e total de QdV. Em comparagdo com a avaliagdo
realizada pelo doente, os cuidadores avaliam-no como estando pior. Os
cuidadores avaliam o doente como tendo grande incapacidade e sintomas
(Pimentel & Oliveira, 2005).

VerificAmos também que as respostas do doente e do cuidador estdo mais
correlacionadas para as dimensdes fisicas (como, por exemplo, funcionamento
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fisico) e menos correlacionadas para as dimensdes psicossociais (como, por
exemplo, funcionamento social e emocional). Outros estudos corroboram estes
resultados (Fitzmmons et al., 1999; Pierre et al., 1998; Rothman et al., 1991,
cit. in Pierre et al., 1998; Sprangers & Aaronson, 1992).

CONCLUSAO

Foi nosso objectivo verificar através de uma revisdo de trabalhos
anteriores, o desempenho dos cuidadores informais na avaliagdo da Qdv do
doente oncologico. Por outro lado pretendemos também dar a conhecer o nosso
trabalho realizado com os doentes oncolédgicos e seus cuidadores, no sentido de
procurar utilizar de uma forma adequada a informacéo que todos os dias chega
aos cuidadores de saude sobre os doentes através dos familiares (cuidadores
informais). Em Portugal, ndo conseguimos encontrar nenhum trabalho
publicado sobre este tema, a excepgdo da monografia apresentada pela autora
(Oliveira, 2005). Espera-se que este artigo possa promover € incentivar a
investigagcdo por autores portugueses, ndo s6 para os doentes oncologicos, mas
para outras populagdes, para uma melhor e real utilizacdo da informacao que os
cuidadores dos doentes oncologicos prestam a equipa de satide, seja essa
informagdo adicional a do doente ou alternativa no caso do mesmo néo
conseguir uma auto-avaliagao.
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