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- METHODS OF EVALUATION -

Maria Cagador *, Cristina Adonis**, Ricardo Pacheco***, Hugo Estibeiro****, Jodo Olias*****

RESUMO:

O objectivo da terapéutica oncolégica, nos nossos dias, visa assegurar a cura/controle da doenca com a minima morbilidade fisica e psiquica. O con-
ceito de qualidade de vida s6 muito recentemente passou a ser ponderado nas decisdes terapéuticas, quer pela auséncia de sensibilidade dos cirurgides
oncolégicos, quer pela dificuldade em quantificar parémetros tdo subjectivos. A avaliagéo cientifica e objectiva dos parametros envolvidos na qualidade de
vida exige a elaboracdo de questiondrios e a sua aplicagdo segundo regras muito especificas. A sua utilizagdo junto a populagées com lingua e culturas
diferentes implica igual rigor para que os seus resultados possam ser considerados validos. Os autores apresentam a adaptagdo de um questionario de avalia-
¢@o da qualidade de vida aplicando-o em doentes com tumores da laringe submetidos ao protocolo de preservagéo de orgdo (Quimioterapia + Radioterapia)
do Instituto Portugués de Oncologia de Francisco Gentil de Lisboa.

PALAVRAS CHAVE:
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SUMMARY:

Over the past 30 years, changes within medicine and society have encouraged a change in oncologic treatments evaluation. In addition to the quantity
of live we should assess the quality of live associated with various treatments. The scientific measurement of quality of live issues is difficult and must follow pre-
cise rules. The best method of assessment is the use of questionnaires. The ideal questionnaires should be reliable, valid, responsive, sensitive, practical to
administer, and generate hard data. They must be validated with a pilot population. We present a questionnaire to assess quality of live issues in patients with
head and neck cancer, adapted from international questionnaires. We used a group of patients with laryngeal cancer submited to the laryngeal preservation
protocol of our institution as pilot population, to validate this questionnaire.
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INTRODUCAO As terapéuticas, cirirgicas ou ndo cirlrgi-
cas, dos tumores malignos envolvendo a

Até hé cerca de trinta anos, o objectivo da cabeca e pescoco, originam frequentemente
terapéutica na doenca oncolégica era obter a um elevado grau de morbilidade, com altera-
cura e/ou aumentar a sobrevida dos doentes. ¢bes importantes em funcdes como a respi-

Nesta perspectiva, qualquer grau de muti- racdo, a mastigacdo, a degluticdo e a fona-
lacdo fisica ou funcional era aceitavel, na ¢do; e alteragdes estéticas, com graves conse-
medida em que a alternativa era a morte. quéncias na vida de relagcdo dos doentes.
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Infelizmente, apesar da introducdo de
novas modalidades diagnésticas e terapéuti-
cas, os resultados actuais mostram que a me-
lhoria do controlo loco-regional destes tumores
ndo foi acompanhada pelo aumento da sobre-
vida dos doentes. Perante este facto, e associ-
ado a uma certa mudanca de mentalidade e
da relag@o médico-doente, passou a ser essen-
cial incluir nos objectivos terapéuticos a nogdo
de qualidade de vida.

Por outras palavras, deixou de ser suficiente
avaliar a cura, controlo ou progressdo da
doenga, passando a avaliarse pardmetros
como dor, ansiedade, satisfacdo e realizacdo
pessoal do doente.

Qualidade de vida reflecte o "gap" entre a
percep¢do da realidade por parte do indivi-
duo, e as suas expectativas ou desejos'?.

Quanto maior for a dimensdo do referido
"gap", pior é a qualidade de vida do individuo.

O conceito de qualidade de vida ndo é um
conceito novo, mas uma adapta¢do da nogdo
antiga, que nos vem da filosofia cléssica, de
Bem Estar Global.

Este conceito engloba ndo s o bem estar
fisico, mas também funcional, emocional e
social.

A qualidade de vida de um doente com
neoplasia, representa a maneira como ele se vé
a si préprio, sendo portanto uma nogdo total-
mente subjectiva e individual, influenciada pela
sua cultura, diferenciagdo, crencas, religido e
expectativas em relacdo & doenca e & terapéu-
tica. A experiéncia pessoal, a personalidade e
caracteristicas culturais e etnicas justificam dife-
rentes expectativas relacionadas com a satde e
a doenca, e diferentes capacidades para lidar
com limitacdes ou deficiéncias.

O problema é de tal forma complexo que,
até para o mesmo individuo, a nogdo de quali-
dade de vida varia ao longo da doenca, va-
riando de igual modo com a finalidade dos
actos diagnésticos ou terapéuticos.

Por exemplo, um individuo poderd aceitar
uma maior morbilidade se a terapéutica insti-
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tuida tiver uma finalidade curativa e ndo
aceitar a mesma morbilidade se a finalidade
for paliativa.

O conceito é de tal forma subjectivo e indi-
vidual que desafia a andlise baseada no "bom
senso" de outrém, ndo afectado pela mesma
doenca. Os médicos ndo podem ter a preten-
sdo de pensar que por lidarem com indmeros
doentes com a mesma patologia e por dom-
inarem conhecimento e técnica, conseguem
identificar os par@metros mais relevantes para
cada doente, em relagdo & sua qualidade de
vida.

Alguns trabalhos que avaliaram qualidade
de vida em doentes oncoldgicos revelaram
resultados inesperados. Um estudo, realizado
em doentes submetidos a quimioterapia e
radioterapia por tumores da cabeca e
pescoco, mostrou que, apesar de uma boa
resposta do tumor & terapéutica, 40% dos
doentes considerava ter uma mé qualidade de
vida, por persisténcia de queixas élgicas’.

Outro estudo, envolvendo doentes submeti-
dos a terapéutica conservadora de orgdo
(quimioterapia e radioterapia) por neoplasia
da laringe, apés um ano livre de doenca, reve-
lou que 50% dos doentes s6 tinha capacidade
para ingerir liquidos e alimentos moles, con-
siderando esta situacdo muito limitante e insa-
tisfatéria, relegando assim para segundo
plano, o facto da terapéutica ter permitido a
conservacdo de orgao®.

Dois estudos efectuados em doentes com
tumor da laringe submetidos a terapéuticas que
permitiram preservar a voz demonstraram que
os doentes valorizavam mais a auséncia de
dor e o estado emocional do que a preser-
vacdo da fala*’.

Outros estudos revelaram ainda que muitas
deformagdes pds-cirirgicas eram consideradas
mais mutilantes pelos médicos do que pelos
doentes e, por outro lado, que os doentes con-
sideravam algumas sequelas tardias mais ne-
gativas para a sua qualidade de vida do que
os médicos poderiam supor®.
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Estudos para avaliagdo da qualidade de
vida de sobreviventes de doengas oncolégicas
revelaram que o grau de ansiedade e preocu-
pagdo se mantinha muito alto, gerando grande
desiquilibrio emocional, apesar de serem con-
siderados curados pelos seus médicos.

Outros estudos vieram demonstrar que um
follow up muito rigoroso, podia originar, por
aumento da ansiedade, md qualidade de vida.

Todos estes trabalhos vieram consolidar a
percepcdo de que é fundamental identificar
cientificamente os pardmetros mais significa-
tivos para a qualidade de vida dos doentes, e
integré-los em protocolos terapéuticos.

Surgem entdo algumas questdes:

— Como medir objectivamente um conceito
tdo subjectivo e variavel como o de quali-
dade de vida?

— Qual o método cientifico mais eficaz para
avaliar e quantificar os parémetros envol-
vidos na qualidade de vida?

Actualmente é concensual que:

— O doente serd sempre a principal fonte
dos dados, na medida em que é a sua
percepcdo dos factos que estd a ser
avaliada. O pressuposto, por parte do
médico, que os doentes ndo estdo em
condi¢des de avaliar o efeito da terapéu-
tica oncolégica, sobre a sua qualidade
de vida, parece actualmente incorrecto.

— O uso de questiondrios aplicados sob a
forma de entrevista directa ao doente,
parece ser o instrumento mais eficaz na

avaliacdo dos paramétros de qualidade
de vida®®.

No entanto, a forma e o conteddo dos ques-
tiondrios, o momento clinico em que devem ser
aplicados e a melhor forma de analisar os
resultados, é ainda controverso.

A elaboracdo de questiondrios é complexa
devendo obedecer a regras pré-definidas®®”.

As questdes deverdo permitir uma inferpre-
tagcdo facil e inequivoca e deverdo ser estrutu-

radas de modo a poderem gerar informagdo
quantificavel e passivel de ser estatisticamente
analisada.

Idealmente os questiondrios deverdo ser
fiaveis, validos, objectivos, sensiveis e praticos
na sua aplicagdo.

Habitualmente os questiondrios s@o forma-
dos por duas partes: uma parte inicial que
avalia consideracdes gerais de salde e quali-
dade de vida, aplicaveis a qualquer doente
oncolégico; e uma segunda parte especifica
para cada localizagdo tumoral (ex: tumores da
cabeca e pescoco).

Apés a fase de elaboragdo dos questiond-
rios estes deverdo ser aplicados a uma popu-
lacdo piloto de doentes, para se avaliar se de
facto "medem o que se propdem medir e quan-
to vale essa medicdo"® - fase de validagdo.

Actualmente estdo validados mais de trinta
questiondrios gerais e cerca de quarenta e
cinco especificos para diferentes tipos de tumo-
res, na sua maioria de origem anglo-saxénica.

A sua aplicacdo a populagdes com lingua e
cultura diferentes, obriga a que se tenha de
proceder & validagdo das suas tradugdes ou
adaptacdes.

OBJECTIVOS

O objectivo deste trabalho consistiu em
seleccionar, a partir da literatura disponivel,
questiondrios de avaliagdo da qualidade de
vida, em doentes com tumores da cabeca e
pescogo, proceder a sua fraducdo e adapto-
cdo e, aplicando-o a um grupo restricto de
doentes, avaliar a sua eficécia.

Simultaneamente, escolhendo:-como popu-
lacdo doentes submetidos a terapéutica con-
servadora de orgdo (quimioterapia + radiote-
rapia), por tumor da laringe, procurar avaliar
se a qualidade de vida destes doentes, com
os efeitos secunddrios inerentes a este proto-
colo, compensaria a aparente vantagem de
manter a comunicacdo verbal e evitar a
traqueotomia.
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MATERIAL E METODOS

Foi desenhado um estudo prospectivo, ndo
randomizado, em que foram incluidos doentes
com o diagnéstico de carcinoma pavimento-
celular da laringe, em estadio T3, tratados no
Instituto Portugués de Oncologia de Francisco
Gentil de Lisboa, exclusivamente com quimio-
terapia e radioterapia, entre 1996 e 2000.

Excluiram-se os doentes que foram traqueo-
tomizados em qualquer fase do tratamento ou
follow-up, os que foram submetidos a cirurgia
por recidiva ou alteragdes funcionais impor-
tantes da laringe e os que faleceram ou aban-
donaram as consultas de seguimento.

A populagdo seleccionada era composta
por 13 doentes, do sexo masculino, com idade
média de 60 anos.

Foi aplicado um questiondrio, por médicos,
em entrevista directa ao doente. (fig. 1)

De entre os questionérios publicados na lit-
eratura, procedeu-se & traducdo e adaptagdo
aos hébitos culturais da populagdo portuguesa
do questiondrio proposto por Campbell e
colaboradores, em 2000.

Este questiondrio, organizado em quatro
partes, foi construido a partir de questiondrios
previamente publicados e validados'.

Na primeira parte, usando items do Univer-
sity of Washinghton Quality of life scale, os
doentes foram questionados em relagdo a dor,
aparéncia, possibilidade de efectuar activi-
dades recreativas e profissionais, capacidade
de mastigacdo e deglutico, articulacdo da
fala e preocupacdo quanto & hipétese de
recidiva tumoral.

Organizado sob a forma de questdes de
escolha miltipla, o doente deveria escolher a
resposta que melhor reflectisse a sua situacao
actual'.

A segunda parte, foi construida com base
num questiondrio geral - Functional Assement of
Cancer Therapy - FACT - e do seu médulo espe-
cifico para tumores da cabeca e pescoco - FACT

Head and Neck Module.
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As questdes versavam sobre o bem estar
fisico, funcional, social, familiar e emocional
do doente e tipo de relacionamento com o seu
médico.

As respostas deveriam reportar-se aos 0lti-
mos sete dias da sua vida, sendo dadas
através de uma escala variando de O a 4, em
que O representava nada e 4 representava
muito'.

Na terceira parte, baseada no PSS-HN -
- Performance Status Scale for Head and Neck
Cancer, os doentes foram interrogados acerca
do grau de compreensdo do seu discurso, da
capacidade de comer em pUblico e do tipo de
dieta que lhes era possivel manter.

Esta parte, também foi apresentada sob a
forma de questdes de escolha moltipla’.

Na quarta parte, os doentes foram ques-
tionados acerca dos seus hébitos tabdgicos e
até que ponto consideravam o tabaco como
responsavel pela sua doenga.

RESULTADOS

Os resultados referentes as questdes da
primeira parte do questiondrio (fig. 2 e 3), re-
velaram que a maioria dos doentes, apds este
protocolo terapéutico, considerou ndo ter dor
significativa, alteracées do discurso ou alter-
acdes da aparéncia.

O pardmetro funcional mais afectado revelou
ser a degluticdo, com quase metade dos
doentes a apresentar dificuldades na degluti-
cdo de alimentos sélidos.

Apesar de considerarem ndo ter havido
limitagdo nas suas capacidades para as
actividades didrias, a quase totalidade dos
doentes ndo tem uma vida profissional activa,
o que pode ter implicagdes na sua integragdo
social.

Apesar destes resultados, e do longo perio-
do de follow up sem doenca, quando se avalia
o grau de preocupacdo em relagdo & possibili-
dade de recidiva, um nimero significativo de
doentes mantém algum grau de ansiedade.
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AVALIACAO DA QUALIDADE DE VIDA EM DOENTES COM NEOPLASIA DA LARINGE APOS TERAPEUTICA CONSERVADORA
SERVICO DE ORL DO IPOFG DE LISBOA

PARTE |

As questdes seguintes relacionam-se com a sua doenca, escolha para cada
categoria a opgdo que melhor corresponda ao seu caso.

PARTE Il

Margue o nimero que melhor corresponde
& sua realidade nos Gltimos 7 dias.

DOR

Nao tenho dor

Tenho uma dor ligeira, ndo necessito medicagdo

Tenho dor moderada, necessito medicacdo regular

Tenho dor intensa, necessito de opidceos (Tramal)

Tenho dor severa que ndo é controlada com qualquer medicacdo.

Oy COLIDIER

APARENCIA

1- N&o hé qualquer alteragdo na minha aparéncia

2- A alteragdo na minha aparéncia é minima

3- A minha aparéncia perturba-me, mas ndo limita as minhas actividades
4- A minha aparéncia limita as minhas actividades

5- Nao estou com outras pessoas devido & minha aparéncia

Sou tdo activo como sempre fui

Hé alturas em que tenho que diminuir as minhas actividades,
mas ndo muitas

Estou frequentemente cansado e tive que diminuir

as minhas actividades, mas continuo a sair de casa

4- Nao saio porque n&o tenho forcas

5- Estou normalmente sentado ou deitado e ndo saio de casa

ACTIVIDADE
i1z
2

G

ACTIVIDADES RECREATIVAS

1- Nao hé qualquer limitagdo nas minhas actividades recreativas,
em casa ou na rua

2-  Ha algumas coisas que eu ndo consigo fazer,
mas continuo a sair e a gozar a vida

3-  Gostaria de sair mais, mas isso ndo me perturba

4-  Ha poucas coisas que eu possa fazer, a maior parte do tempo
fico em casa a ver televisao

5- Nao consigo fazer nada agradavel

PROFISSAO

1- Trabalho a tempo inteiro

2-  Trabalho em parttime num trabalho permanente
3- Trabalho ocasionalmente

4-  Estou desempregado

5- Estou reformado

a) por motivos diferentes da minha doenga
b) por causa da minha doenga

ALIMENTACAO
Mastigacao
1- Nao consigo mastigar como antigamente
2- Consigo mastigar alimentos moles mas néo todos os alimentos
3- Nao consigo mastigar nem sequer alimentos moles

Degluticao
1- Engulo como antes
2- Nao consigo engolir alimentos sélidos
3- Sé consigo engolir alimentos liquidos
4-  Nao consigo engolir porque me engasgo

DISCURSO
1- Falo como sempre falei
2-  Tenho dificuldade em dizer algumas palavras,

mas entendem-me quando falo ao telefone
S6 a minha familia e amigos me entendem
Ninguém me enfende

n o

PREOCUPACAO COM RECIDIVA
1- Nao estou nada preocupado com a hipétese da minha doenca voltar
2- Estou preocupado com a hipétese da minha doenca voltar,
mas isso ndo afecta o meu dia a dia
3- Penso nessa hipétese varias vezes por dia
4- E uma preocupagdo constante

BEM ESTAR FiSICO

Nada Muito

1- Tenho falta de energia 0 1 2 3 4
2- Tenho nauseas 0 1 2 3 4
3-  Tenho dificuldade em

acompanhar a minha familia 0 1 7 3 4
4- Tenho dor 0 1 2 8 4
5- Sou perturbado pelos efeitos

secundarios do frafamento 0 1 2 3 4
6- Em geral sinto-me doente 0 1 2 3 4
7- Sou forcado a passar

tempo na camaO 1 2 3 4

8- Até que ponto o meu bem estar fisico afecta a minha qualidade de vida

Nadal ORI 2RsEE 4 L5 6 7 8 9 10 Muite

BEM ESTAR SOCIAL/FAMILIAR
Nada Muito

1-  Sinto-me distante

dos meus amigos 0 1 2 3 4
2-  Sinto-me apoiado

pela minha familia 0 1 2 3 4
3-  Sinto-me apoiado pelos

meus amigos e vizinhos 0 1 2 3 4
4- A minha familia aceitou

a minha doenga 0 1 2 3 4
5-  Em familia fala-se pouco

da minha doenca 0 1 2 3 4
Responder se casado/sexualmente activo:
6-  Sinto-me proximo

do meu companheiro 0 1 2 3 4
7-  Estou satisfeito

com a minha vida sexual 0 1 2 3 4

8- Até que ponto o meu bem estar social/familiar afecta a minha qualidade de vida

Nadai 05~ STRN2ES 135 FAOREASSI I 208N SOV D e Muito
RELACIONAMENTO COM O MEDICO
Nada Muito
1- Tenho confianca no médico 0 1 2 3 4
2- O médico estd disponivel
para tirar as minhas dovidas O 1 2 3 4

3- Até que ponto o meu relacionamento com o meu médico afecta a minha qualidade de vida

Nada 0O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Muito

BEM ESTAR EMOCIONAL
Nada Muito

1- Sinto-me ftriste 0 1 2 8 4
2-  Sinto-me orgulhoso da forma como tenho lidado

com a minha doenca 0 1 2 3 4
3-  Estou a perder a esperanca na luta

contra a doenca 0 1 % 3 4
4-  Sinto-me ansioso 0 1 2 3 4
5- Tenho medo de morrer 0 1 2 3 4
6- Tenho medo de ficar pior 0 1 2 3 4

7- Até que ponto o meu bem estar emocional afecta a minha qualidade de vida

NodaBOES|E 8 3NN ARSI G 7 8010 =0 Muito
BEM ESTAR FUNCIONAL
Nada Muito
1- Consigo trabalhar (incluindo
trabalho doméstico) 0 2 3 4
2- O meu frabalho é gratificante O 2 3 4
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BEM ESTAR FUNCIONAL ( inuacé@o da pdgina anterior)
Nada Muito | 50- Sé como na presenca de algumas pessoas e em sitios seleccionados

3-  Neste momento consigo 25- S6 como em casa e na presenca de algumas pessoas

gozar a vida 0 1 2 3 4 0- Como sempre sozinho
4-  Aceitei a minha doenca 0 1 2 3 4
5 Durmo bem g i < 2 4 | COMPREENSAO DO DISCURSO
6- Consigo fazer as tarefas

a que me proponho 0 1 2 3 4

alf ; 100-O meu discurso é sempre compreensivel
7-  Estou satisfeito com a minha : ; P P .
validads ds vida 0 1 2 3 i 75- O meu discurso é quase sempre compreensivel,
9 por vezes tenho que repetir
8- Aié que ponio o meu bem esfar funcional afecta a minha qualidade de vida | 90~ © meu discurso é normalmente compreensivel,

Nada O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Muito mas é necessario contacto visual
25- O meu discurso é dificilmente compreensivel
PREOCUPACOES ADICIONAIS 0- O meu discurso nunca é compreensivel, comunico escrevendo
Nada Muito

1- Consigo comer as comidas NORMALIDADE DA DIETA

de que gosto 0 1 2 3 4
2- Tenho a boca seca 0 1 2 3 4 100-Sem restricdes na dieta
3-  Depois do tratamento tenho 90: tArendeins

dlfjculdode em respirar 0 1 2 3 4 | 80. Came (qualquer tipo)
4-  Nao houve qualquer alteracdo d

; 70- Cenouras e cereais
na minha voz 0 1 2 3 4
: : 2 60- Tostas e bolachas

5- Consigo comer a quantidade de comida ) i

que me apefece 0 1 2 3 4 | 50- Comida mole,mastigavel (por exemplo: esparguete, frutas moles/enla-
6- Tenho consciéncia do aspecto da tadas, vegetais cozidos, peixe, hamburguer, pequenos bocados de carne)

minha face/pescoco 0 1 2 3 4 | 40- Comida mole que n&o necessita de mastigacéo (por exemplo: puré de
7- Consigo engolir facilmente 0 1 2 3 4 | batata, puré de magd, pudim)
8- Fumo tabaco ou outro 0 1 2 3 4 | 30- Comida passada (batidos)
9-  Bebo bebidas alcodlicas 0 1 2 3 4 | 20- liquidos quentes
10- Consigo comunicar bem 10- Liquidos frios

com os outros 0 1 2 3 4 0-  Nao se alimenta pela boca (usa a sonda naso-géstrica
11- Consigo comer sélidos 0 1 2 3 4

para toda a alimentagdo)

12- Até que ponto estas preocupagdes adicionais afectam a minha qualidade de vida

Parte IV
Nada O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Muito e
Parte Ill HABITOS TABAGICOS
Escolha a opgdo que melhor traduz a sua situagdo nos ltimos sete dias T — T —

COMER EM PUBLICO
. Quantos magos por dia fumava antes do diagnéstico da doenga?

100-Sem restricao de lugar, tipo de comida, ou companhia

[posso comer fora em qualquer oportunidade) Quantos magos por dia fuma agora? __

75- Sem restricGo de lugar, mas restricdo na dieta quando em pablico
(posso comer em qualquer lugar, mas sé posso comer comida mole Até que ponto considera que o tabaco é o responsavel pela sua doenga?
ou liquidos) Nerelg S EM 5 S A st Ot Zhnird oy Zand Ot Muito

FIGURA 1 - QUESTIONARIO DO SERVICO DE ORL DO IPOFG DE LISBOA PARA AVALIACAO DA QUALIDADE DE VIDA
EM DOENTES COM NEOPLASIA DA LARINGE APOS TERAPEUTICA CONSERVADORA

ALIMENTAGAO - Mastigagio

ALIMENTAGAO-Degluticio

APARENCIA

PREOCUPAGAO RECIDIVA

ACTIVIDADE

4 - 4 L 4
FIGURA 2 - RESULTADOS REFERENTES A PARTE | FIGURA 3 - RESULTADOS REFERENTES A PARTE |
DO QUESTIONARIO DO QUESTIONARIO
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Os doentes consideraram, na segunda
parte do questiondrio (fig. 4 e 5), que a tfera-
péutica ndo afectou o seu bem estar fisico, fun-
cional e emocional. Embora assumam manter
"medo de ficar pior" os doentes sentem-se
orgulhosos pela forma como lidam com a sua
doenca.

Bem estar fisico Bom estar Funcional

| |

FIGURA 4 - RESULTADOS REFERENTES A PARTE II
DO QUESTIONARIO

doenga

FIGURA 5 - RESULTADOS REFERENTES A PARTE II
DO QUESTIONARIO

Na avaliacdo do bem estar social e famil-
iar, constata-se a importéncia da manutencdo
das ligacdes afectivas, familiares ou outras.

Todos os doentes consideraram satisfatéria
a sua relacdo com o médico assistente.

Néo podemos contudo deixar de considerar
que, o facto do questiondrio ser aplicado por
médicos, sob a forma de entrevista directa,
possa condicionar estes resultados.

Em concordéncia com as respostas as ques-
tdes da primeira parte do questionério, na ter-
ceira parte (fig. 6), os resultados apontam para
que a principal limitacdo funcional, resultante
deste protocolo terapéutico, seja a nivel da
mastigacdo e degluticdo.

COMER EM PUBLICO

NORMALIDADE DA DIETA

FIGURA 6 - RESULTADOS REFERENTES A PARTE il
DO QUESTIONARIO

HABITOS TABAGICOS - Responsabilidade
do Tabaco na Doenga
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FIGURA 7 - RESULTADOS REFERENTES A PARTE IV
DO QUESTIONARIO

Por fim, na quarta parte (fig. 7), foram inter-
rogados sobre os hdabitos tabagicos. Todos os
doentes tinham iniciado os seus habitos tabégi-
cos muito cedo e eram grandes fumadores.

A maioria considerou o tabaco como respon-
savel pela sua doenca, tendo parado ou redu-
zido o seu consumo.

As respostas a cada uma das quatro partes
do questiondrio podem ser pontuadas e classi-
ficadas, segundo técnicas descritas pelos seus
criadores, permitindo a obtencdo de dados
estatisicamente analiséaveis.

Esta andlise ndo foi feita neste trabalho por
ultrapassar largamente os seus objectivos.

DISCUSSAO
A gravidade da doenca oncolégica requer

a utilizagdo de formas terapéuticas de alta
morbilidade, nem sempre eficazes no seu
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objectivo curativo, e que podem n&o conseguir
restituir ao doente a sensacdo de bem estar fisi-
co, emocional e social desejado.

O desenvolvimento técnico da medicina, a
sua crescente especializacdo e a modificagdo
da percep¢do do acto médico, levou a que,
insidiosamente, o acto terapéutico passasse a
ser sentido como uma luta directa entre o médi-
co e a doenca, sendo o doente o palco onde
se frava esse combate.

Nas 0ltimas décadas, tornou-se evidente a
necessidade de, para além de avaliar a eficé-
cia objectiva da terapéutica sobre o tumor,
avaliar a repercussGo da mesma sob o bem
estar global do doente.

N&o sé porque esse bem estar serd sempre
a razdo (ltima de qualquer acto médico, como
pelo facto, do estudo da qualidade de vida
permitir a mais precoce identificacdo de
doentes/familias com problemas de adapto-
¢Go a doenga e ao tratamento permitindo a
implementacdo de medidas para repor a sua
homeostase psicosocial.

De igual modo, identificando os parédmetros
considerados mais importantes pelos doentes
na sua qualidade de vida e integrando essa
informacdo em protocolos terapéuticos, aumen-
tar-se-ia a sua compliance ao tratamento’.

A natureza totalmente subjectiva e indivi-
dual da nocdo de qualidade de vida levanta
problemas préticos no seu estudo.

O melhor instrumento para identificar e ana-
lisar os diferentes pardmetros envolvidos na
qualidade de vida parece ser o uso de ques-
tiondrios.

Existem indmeros questiondrios publicados
que avaliam a qualidade de vida de doentes
oncolégicos contendo médulos especificos para
doentes com tumores da cabeca e pescogo.

A aplicacdo destes questiondrios a doentes
com outra lingua e cultura requer um novo pro-
cesso de validacdo. Apés validacdo dos ques-
tionarios numa populacéo piloto é fundamental
aplicé-los a grandes populagdes de forma a se
obter dados estatisticamente validos.

Dado que a percepgdo da qualidade de
vida para um mesmo doente varia ao longo do
tempo serd importante aplicar o mesmo ques-
tiondrio em diferentes fases da terapéutica.

A periodicidade desta investigagdo ainda
ndo estd cientificamente determinada.

Pelas razées apontadas os estudos deverdo
ser prospectivos, longitudinais e a longo prazo.

A interpretacdo dos resultados destes estudos
e a sua infegrag@o em protocolos terapéuticos
levantam problemas ainda mais complexos.

O doente analisa a sua qualidade de vida
em relagdo ao periodo pré-doenga, contudo
ndo é realista usar o estado pré-morbido do
doente na avaliagdo da repercussGo de um
tratamento sobre a qualidade de vida.

Um determinado protocolo terapéutico po-
derd garantir uma melhor resposta tumoral &
custa de uma "toxicidade" acrescida.

H& que integrar a avaliagdo objectiva da
efic4cia de um tratamento (sobrevida sem reci-
diva/sobrevida global) com a avaliagdo sub-
jectiva da qualidade de vida.

Existem, actualmente, métodos como o Q-
-Twist (Quality adjusted time without symptoms
of disease and toxicity of treatment) que visam
integrar esses diferentes tipos de informagao®.

A maioria dos trabalhos cientfificos sobre qual-
idade de vida sd@o efectuados por psicélogos,
sociélogos e estafisticas sem uma nogdo clara da
histéria natural destas doencas ou da eficécia
objectiva sobre o tumor de diferentes formas te-
rapéuticas. A curfo prazo, as decisdes médicas
ferdo de ser autorizadas por intervenientes ndo
médicos, que baseardo as suas decisdes em tra-
balhos avaliando, para além de eficacia e custos,
parémetros de qualidade de vida. E importante
pois que os oforrinolaringologistas participem
desde & na elaboragdo destes trabalhos.

CONCLUSAO

O questiondrio revelou ser facilmente com-
preendido, facil de aplicar, demorando ape-
nas cerca de cinco minutos a ser preenchido,
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ndo sobrecarregando significativamente as
consultas de follow up. Com a aplicagdo deste
questiondrio a uma grande populagdo, num
estudo longitudinal, aplicado de uma forma
sequencial em diferentes fases do tratamento,
pensamos poder vir a obter resultados vélidos
que espelhem a qualidade de vida destes
doentes.
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