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RESUMO

Antunes KR. Qualidade de vida e cancer de cabeca e pescoco: 0 que mais 0
paciente pode nos dizer? Sdo Paulo; 2009. [Dissertacdo de Mestrado-Fundacéo

Antonio Prudente].

A importancia da avaliacdo da qualidade de vida em pacientes com cancer de cabeca
e pescoco aumentou de forma significativa nos Gltimos anos. Os profissionais da area
de salde, destacando a equipe médica estdo demonstrando uma maior preocupacao
no que se referem a sobrevida, aspectos funcionais, recorréncia da doenca,
componentes fisicos, emocionais e sociais em relacdo a doenga. O presente estudo
teve como objetivo avaliar a qualidade de vida do ponto de vista do paciente com

cancer de cabeca e pescogo a partir de uma pergunta aberta: Por favor, descreva

guaisquer outros problemas (médicos ou ndo médicos) que sdo importantes para sua

gualidade de vida e que ndo tenham sido adequadamente mencionados pelas nossas

perguntas (vocé pode anexar folhas adicionais se necessario). Essa pergunta faz

parte do questionario de Qualidade de Vida da Universidade de Washington (UW-
QOL) que foi validado para a lingua portuguesa pelo departamento de cirurgia de
cabeca e pescoco do hospital A C Camargo. A amostra foi de trezentos e quarenta e
seis (346) pacientes com diagnéstico de cancer de cavidade oral e orofaringe,
tratados no periodo entre 1974 e 1999 e que estavam livres de doenca ha pelo menos
dois anos na ocasido da coleta de dados. Foram avaliadas as respostas desses 346
pacientes através da analise de conteddo que é um método de anélise de texto,
desenvolvido dentro das ciéncias sociais que tem como objetivo produzir inferéncias
de um texto focal para um contexto social. Algumas variaveis clinicas e socio-
demograficas fizeram parte do estudo cujo objetivo foi verificar se havia associacdo
com as categorias levantadas através da andlise de conteido. Como resultado em
relacdo a categorizacdo observou-se que Saude, Relacionamentos, Dinheiro
/Trabalho/ Formacdo/ Sucesso e Saber Viver foram as categorias mais freqiientes. A
variavel clinica Recidiva teve associagcdo com a categoria Saude. A varidvel clinica

Seqlela teve associagdo com a categoria Relacionamentos. A variavel Estado Civil



teve associacao com a categoria Saber Viver. As variaveis Sexo (género), Atividade,
Renda Familiar Pré-Tratamento, Renda Familiar Pos-Tratamento (checagem)
tiveram significancia estatistica com a categoria Saude. Como conclusdo desse
trabalho verificamos a partir da questdo ja citada que do ponto de vista do paciente
com cancer de cabeca e pesco¢o, Qualidade de Vida foi relacionada aos parametros

Saude, Dinheiro/Trabalho/Formacéao/Sucesso, Relacionamentos e Saber Viver.



SUMMARY

Antunes KR. [Quality of life and head and neck cancer: What else can the
patient tell us?] Sdo Paulo; 2009. [Dissertacdo de Mestrado-Fundacdo Antdnio
Prudente].

The importance of the assessment of quality of life in patients with head and neck
cancer has increased significantly in the past few years. Health professionals,
especially the medical team, have been demonstrating more concern regarding
survival, functional aspects, recurrence of disease, as well as physical, emotional and
social components of the disease. The aim of the present study was to assess quality
of life from the perspective of the head and neck oncology patient, starting from the
following open text question: “Please, describe any other problems (medical or non-

medical) which are important for your quality of life and which have not been

adequately addressed in our questions (you may use further pages if necessary)”

from the questionnaire Quality of Life — University of Washington (UW-QOL)
which was validated for the Portuguese language department of the head and neck
surgery at the hospital A C Camargo. Our sample included 346 patients with
diagnosis of oral cavity and oropharynx cancer, treated between 1974 and 1999 and
who had been disease-free for at least two years at the time of data collection. The
replies of these 346 patients were subject to content analysis, which is a text analysis
methodology developed in the field of social sciences and aimed at producing
inferences of a focal text on a social context. Some clinical and socio-demographic
data were included in order to check for possible associations with the categories
emerging from content analysis. Regarding categorization, Health, Relationships,
Money/Work/Education/Success and Knowing How to Live now were the most
frequent categories. The clinical variable Recurrence was associated with the health
category. The clinical variable Sequelae was associated with Relationship category.
The variable Marital Status was related to Knowing How to Live category. The
variables Gender, Activity, Pre-Treatment Income, Pos-Treatment Income (check)

presented statistically significant association with Health. In conclusion this study we



found from the above-mentioned question from the point of view of the patient with
cancer of the head and neck quality of life parameters were related to the Health,

Money / Work / Education / Success, Relationships and Knowledge Living.
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INTRODUCAO




1 INTRODUCAO

O cancer de cabeca e pescoco é um problema de salde publica mundial,
principalmente em paises em desenvolvimento onde a maioria dos casos €
diagnosticada em fase avancada, que apesar do emprego de tratamentos mais
agressivos e multimodais, resultam em seqelas estéticas e funcionais significativas e
mau prognostico (KOWALSKI et al 1994).

No que se refere ao tipo de tumor, o carcinoma epidermoide de cabeca e
pescoco é o sexto tipo de cancer mais comum no mundo e representa 6% de todos 0s
tipos de canceres. Em relacdo ao tratamento, a cirurgia sozinha ou combinada com
radioterapia e quimioterapia €, freqlientemente, o recurso mais indicado (KONG et
al. 2006). Porém, a escolha terapéutica depende fundamentalmente da localizacdo e
estadiamento do tumor, do estado geral e da aceitacdo do paciente, assim como da
experiéncia da equipe médica e disponibilidade dos recursos técnicos, sendo que o
tratamento deve ser adequado as necessidades de cada caso. Estas neoplasias
predominam em individuos do sexo masculino, a partir da quinta década de vida, que
representa uma fase economicamente ativa dos individuos (VARTANIAN 2006).

Estima-se que trés por cento de todos os canceres diagnosticados nos Estados
Unidos seja de cavidade oral e de faringe. Calcula-se que trinta e dois mil novos
casos sdo diagnosticados anualmente. Além disso, mais do que oito mil mortes sdo
atribuidas ao cancer oral a cada ano (CRUZ et al. 2002).

No que se refere aos dados divulgados pelo International Agency for

Research on Cancer (IARC), ocorreram 274.289 casos de céancer de boca em 2002



em todo o mundo. Desses casos, ocorreram 127.459 mortes no mesmo periodo,
sendo a maioria, (64,1%) no sexo masculino representando o oitavo tipo de neoplasia
maligna mais frequiente nos homens, e a décima quarta nas mulheres (VARTANIAN
2006).

No Brasil, segundo os dados divulgados pelo Instituto Nacional de Cancer
(INCA), as estimativas de casos novos de cancer de cavidade oral para o ano de 2008
foram de 14.160. No sexo masculino a previsdo foi de 10.380 casos e no sexo
feminino de 3.780, correspondendo ao quinto tipo mais freqlente de cancer nos
homens e ao sétimo nas mulheres (Ministério da Saude 2007).

Além do céancer da cavidade oral, as neoplasias malignas da laringe também
tém uma alta prevaléncia, principalmente no estado de Sdo Paulo, com uma taxa de
incidéncia de cerca de 15 casos novos para cada 100.000 homens, o que esta entre as
maiores taxas de incidéncia do mundo (VARTANIAN 2006).

Oitenta por cento dos pacientes diagnosticados com tumores localizados tem
taxa de sobrevida de cinco anos, enquanto que quarenta por cento correspondem aos
pacientes diagnosticados com metéstases. Infelizmente mais do que a metade dos
canceres de cavidade oral e de faringe diagnosticados nos Estados Unidos é em
estdgio tardio. Embora os céanceres de cavidade oral sejam curdveis quando
diagnosticados e tratados no inicio somente 52% dos pacientes tem taxa de sobrevida
de cinco anos (CRUZ et al. 2002).

A avaliacdo de pessoas de alto risco € um objetivo promissor para a
diminuicdo da morbidade e mortalidade atribuida ao cancer oral. Embora nenhum
estudo tenha demonstrado a eficacia da avaliacdo do céncer oral na populacdo de

base, a Sociedade Americana de Cancer recomenda exames anuais para o cancer oral



para todas as pessoas com 40 anos de idade ou mais. O servico de forca tarefa
preventiva dos Estados Unidos recomenda um exame mais cuidadoso em relagéo ao
cancer oral para todas as pessoas que fazem uso do tabaco e do alcool, pois, 0s
principais fatores de risco para esse tipo de céncer se referem ao uso dessas
substancias. O uso do tabaco é responsavel por noventa por cento dos casos de
cancer oral e os fumantes pesados acima de 40 anos de idade que fazem uso do
alcool em conjunto sdo os que tém maiores riscos (CRUZ et al. 2002).

Fumar € um comportamento de vicio prevalente com grandes implicacfes na
mortalidade e morbidade em todos os paises. E a segunda maior causa de morte em
todo o mundo e é responsavel pela morte de um em 10 adultos em todo o mundo e
ainda contribui no aumento das taxas do segundo tumor priméario (JENSEN et al.
2007). Também contribui para a falha do tratamento e aumenta os efeitos colaterais
durante o tratamento do cancer (SHARP e TISHELMAN 2005).

Num estudo da faculdade de odontologia da Universidade de Nova York
sobre o conhecimento dos fatores de risco para o cancer oral realizado em 803
individuos, sendo 43% com histérico de tabagismo e 9% com histérico de abuso de
alcool verificou-se a falta de conhecimento dos mesmos e uma baixa freqiiéncia de
historico de realizagdo de exames preventivos para cancer oral entre os individuos.
Somente 33% dos entrevistados admitiram que o alcool é um fator de risco e 75%
disseram que o consumo do tabaco aumenta o risco de desenvolver céncer oral.
Nesse estudo verificou-se que a barreira mais importante para a realizagdo de exames
preventivos regulares parece ser uma falta de conscientiza¢ao sobre a importancia do

teste (CRUZ et al. 2002).



Num outro estudo com 191 pacientes de cabeca e pescoco foi observado que
pacientes com o estagio da doenca mais avancado tende a uma diminuicéo
significativa do fumo, portanto parece que o padréo de cessacdo do mesmo parece
estar relacionado com o avanco da doenca. Foi observado também que os pacientes
tém a crenca de que o fumo causou a doenca e de que a saude futura dependera do
comportamento em relagdo ao fumo (ALLISON 2001).

Uma alta prevaléncia do tabagismo é associada aos pacientes com cancer de
cabeca e pescoco. Pacientes que continuam fumando depois do diagnéstico mostram
um aumento de quatro vezes na taxa de recorréncia do mesmo cancer em relagéo ao
grupo controle (individuos que ndo fuma). De modo geral a informacdo que 0s
pacientes detém em relacdo ao consumo do tabaco e sua repercussao no tratamento e
progndéstico do cancer nao sdo bem definidas. Num estudo sobre a associa¢do do
cigarro, depressdo e ansiedade e o medo da recorréncia em pacientes apds o
tratamento do céncer de orofaringe e oral foi concluido que o comportamento
passado e atual de fumar é associado a uma angustia psicoldgica nos pacientes com
esse tipo de neoplasia em seus primeiros meses de recuperacdo depois do inicio do
tratamento devido ao medo da recidiva (HUMPHRIS e ROGERS 2004).

A compreensdo da gravidade da doenca e/ou o risco de recorréncia e/ou
outras morbidades ou possibilidade de morte modificam o comportamento e 0
consumo de tabagismo dos pacientes com cancer de cabeca e pescoco e isto tem
importantes implicacbes para o desenho de intervengdes de cessacdo do tabagismo
para esse grupo de pacientes. O desconforto associado com o estadgio mais avangado
da doenca pode fornecer adicionalmente um incentivo para o abandono do fumo

(ALLISON 2001).



Porém um numero significativo de pacientes continua a fumar depois do
diagnostico e do tratamento. Os fumantes associam o vicio a prazer e relaxamento
que ajudam no controle da ansiedade trazida devido ao processo enfrentado
(JENSEN et al. 2006).

REDKO (1994) em seu estudo sobre a representacdo da doenca dos pacientes
com cancer de cabeca e pescoco observa que o cigarro € percebido como um agente
externo que atua constantemente sobre o organismo, “o alcatrdo vai acumulando”,
originando o cancer, mas 0s pacientes verbalizam que sdo necessarias outras coisas
ainda obscuras, alem do tabagismo, para provocar a doenca. Este também é um modo
do paciente ndo se sentir tdo responsavel pelo surgimento do seu cancer.

No que se refere ao etilismo, um estudo que investigou a relacdo entre o
consumo de alcool e qualidade de vida relacionada a saide no pds-tratamento de
pacientes com cancer de cabeca e pescoco teve como resultado a ingestdo de alcool
associada a uma melhor qualidade de vida, pois, 0s pacientes relataram um melhor
funcionamento fisico, menos fadiga, dor, problemas de degluticdo, etc. De modo
geral a literatura pontua que niveis mais elevados do consumo de alcool antes do
diagndstico de um tumor primario de cabeca e pescoco estdo relacionados a um risco
maior de um tumor secundario e sobrevida menor, porém nesse estudo parece nao
haver preocupacdo por parte dos pacientes, pois, como ja citado os pacientes referem
um beneficio em relagdo ao consumo de alcool (ALLISON 2002).

Em se tratando dos aspectos psicossociais dos pacientes portadores do cancer
de cabeca e pescoco vale ressaltar que as mudancgas psicossociais do paciente com
esse local de acometimento por um cancer, come¢cam no diagndstico. Eles sdo

confrontados com o medo da morte, perda e da dor, mas a antecipacdo de



desfiguramento e tratamento incapacitante/mutilante podem desencadear uma reacéao
emocional peculiarmente grave. A regido da cabeca e pescogo tem um papel
fundamental na identidade e expressdo da pessoa. O cancer nessa regido impde um
desafio a identidade. Essa reacdo emocional intensa pode resultar em comportamento
regressivo, de depressao e até ideacdo suicida e ainda isolamento social (MOADEL
et al. 1998). O cancer de cabeca e pescoco e seu local de tratamento exigem uma
adaptacao nos individuos afetados e em seus familiares (KATZ et al. 2003).

Algumas varidveis podem agir diretamente no ajustamento psicossocial do
paciente com cancer de cabeca e pescoco. Os pacientes com cancer de cavidade oral
e orofaringe tém enfrentado piores resultados psicossociais em relagcdo aos pacientes
com cancer de laringe, por exemplo, pois, esses embora tenham que enfrentar a perda
da voz definitiva tem um processo de reabilitacdo mais satisfatério e na maioria das
vezes ndo enfrentam o problema do desfiguramento (KATZ et al. 2003).

O desfiguramento facial € um dos aspectos mais potencialmente aflitivos do
cancer de cabeca e pescoco por causa da importancia vital da regido facial para o
autoconceito, relagdes interpessoais e comunicacdo e ainda de ser altamente visivel
(KATZ et al. 2003). Alguns procedimentos cirirgicos da face resultam na remogéo
de grandes partes de estruturas 6sseas e partes moles como, por exemplo: mandibula,
olho, orelha, lingua e a laringe (MOADEL et al.1998).

Um estudo sobre o desfiguramento verificou que os pacientes relacionavam a
angustia psicologica e o sofrimento em relacdo ao comportamento de preconceito das
pessoas quando eles (os pacientes) ndo se sentiam auto-eficazes nos encontros
sociais, ou seja, quando a auto-estima estava alterada de forma negativa, pois, cada

um lida com a questdo do desfiguramento de forma diferente (HAGEDOORN e



MOLLEMAN 2006). Por conta da baixa auto-estima 0s pacientes tendem a nao
relatar queixas de sintoma oral e angustia psicoldgica para ndo incomodar 0 médico
(MILLSOPP et al. 2008).

HUTTON e WILLIAMS (2001) no estudo sobre a investigacdo da angustia
psicolégica em pacientes com cancer de cabeca e pescoco comentam que hd uma
evidéncia para a alta prevaléncia de angustia psicoldgica nessa populacdo. Por conta
dessa angustia, os autores comentam sobre o papel da psicologia na reducdo dessa
angustia.

Dados da literatura vém mostrando que hd um crescimento na percepg¢édo do
impacto nas questdes psicoldgicas que o diagnostico e tratamento dos pacientes com
cancer de cabeca e pesco¢o sofrem. Embora j& haja o reconhecimento por parte de
alguns profissionais da equipe multidisciplinar que envolve o servico psicolégico ha
atualmente uma evidéncia ampla originada da literatura que concorda que o
psicologo deve fazer parte em tempo integral da equipe multidisciplinar. O cuidado
do paciente com céancer de cabeca e pescoco envolve uma ampla variedade de fatores
psicossociais. Muitas dessas questfes requerem avaliacdo e interpretacdo formal que
sO o psicologo pode introduzir no programa de cuidados a esses pacientes
(HUMPHRIS 2008).

Recomendam também que testes para rastreamento de alcoolismo, depressao
e déficits cognitivos devem fazer parte da avaliacdo dos pacientes com cancer de
cabeca e pescoc¢o. Equipes multidisciplinares devem ser incluidas para avaliacdo dos
sintomas de depressdo, uso e dependéncia do alcool e anormalidades cognitivas,
pois, avaliacdo psiquiatrica adequada pode levar a menos problemas pos-tratamento e

resultados de melhora significativa (MCCAFFREY et al. 2007).



Um estudo da University Health Network — Toronto - Canada teve como
objetivo examinar o impacto psicossocial do desfiguramento, género, e suporte social
depois do tratamento cirdrgico de cancer de cabeca e pescoco. As mulheres
demonstraram niveis mais altos de depressdo dentre os individuos com
desfiguramento. Também foram observados maiores niveis de depressdo entre 0s
individuos com desfiguramentos incapacitantes. Para esses individuos foi importante
como fator de melhora do estado depressivo a presenca de suporte social (KATZ et
al. 2003).

O suporte social é importante, porém o desfiguramento facial tem um impacto
importante nos parceiros dos pacientes, pois, 0 conjuge relata que sua angustia €
maior do que a do paciente (VICKERY et al. 2003).

MILLSOPP et al. (2006) verificaram que hd uma preocupacdo na aparéncia
facial tanto nos pacientes quanto nos seus parceiros. Num estudo sobre a aparéncia
facial ap6s a cirurgia para o cancer oral e de orofaringe os autores verificaram
através do questionario de qualidade de vida da universidade de Washington que o
dominio aparéncia correspondeu a 41% de respostas de pacientes referindo angustia
em relacdo a aparéncia.

O desfiguramento pode contribuir para a dificuldade de comunicagédo e
rejeicdo social contribuindo para o isolamento social, mas com o passar do tempo as
mudancgas na aparéncia acabam se tornando menos incomddas, o0 paciente ndo tem
opcdo e acaba se adaptando, conseqlientemente mencionam menos a angustia em
relacdo ao desfiguramento (MILLSOPP et al. 2006).

O estudo de FURNESS (2005) objetivou explorar a experiéncia dos pacientes

com cirurgia facial, de seus amigos e familiares em relagdo ao suporte dos
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profissionais da area de saude. Vinte e nove pacientes e nove pessoas proximas do
paciente sendo oito cénjuges e um familiar proximo participaram de entrevistas
abertas e grupos focados. As analises identificaram trés principais categorias de
suporte: informacional, pratica e emocional. Achados também mostraram
discrepancias entre as necessidades de suporte emocional dos pacientes e o
oferecimento desse suporte pela equipe de salde.

Os achados do estudo sugerem que enfermeiras e outros profissionais de
salde devem considerar em maior profundidade os cuidados no suporte aos
pacientes, pois, o suporte social e do profissional de satde pode aliviar o estresse do
desfiguramento (FURNESS 2005).

O desfiguramento em alguns casos pode ser conseqiiéncia da demora do
paciente em procurar ajuda e essa demora mais o diagndstico avancado contribuem
para que os pacientes enfrentem alteracdes significativas dependendo do tratamento
(MOADEL et al.1998).

A associagdo entre a demora do paciente em procurar ajuda tem sido
verificada, com frequéncia em grupos especificos de pacientes acometidos pelo
cancer de cabeca e pescogo e fatores psicologicos definidos. Os pacientes que
esperaram mais de trés meses em busca de ajuda, relataram menos otimismo,
resisténcia fisica e atitude de enfrentamento. Eles buscaram menos o suporte social e
geralmente tem histérico de etilismo (TROMP et al. 2004).

Caracteristicas como otimismo e pessimismo sdo relevantes em se tratando
também no diagndstico e tratamento. Um estudo de ALLISON et al. (2000) verificou

que individuos mais otimistas relataram melhor funcdo emocional e cognitiva e uma
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melhor taxa global de qualidade de vida relacionada a saude em relagdo aos
individuos pessimistas tanto no inicio como apds o tratamento.

Em se tratando do medo da recidiva da doenca HUMPHRIS et al. (2003)
tiveram como objetivo em um de seus trabalhos a avaliacdo do medo da recorréncia e
da morbidade psicoldgica em pacientes com cancer orofacial. Eles verificaram que
mais de 80% dos pacientes expressaram preocupacdo com a possibilidade de
recorréncia em trés meses pds-tratamento, caindo para 72% quando esses pacientes
foram reavaliados aos sete meses. A morbidade psicoldgica seria um fator de risco
modificavel, sujeito a atuacdo da equipe médica em relacdo a interacdo entre o
paciente e a doenca.

Num estudo conduzido na Austria com 239 pacientes com varios sitios
malignos da doenca, foi relatado que oncologistas reconhecem pouco sobre a
angustia dos pacientes em relacdo ao cancer. Interessantemente essa limitacdo foi
maior nos pacientes com cancer de pulmdo e cabeca e pescogo. Embora o
reconhecimento da ansiedade e depressdo seja pobre pelos profissionais de salde,
existem muitos estudos que tem catalogado a incidéncia e prevaléncia da angustia
psicoldgica nos pacientes que sofrem com o cancer. Quando as preocupac¢des com a
salde ndo tém oportunidade de vir a tona durante o contato com o0s servicos de
assisténcia médica essa omissdo pode ser suficiente para precipitar o episodio de
depressdao (HUMPHRIS et al. 2003).

No que se refere a depressdo foi realizado um estudo no Hospital A.C.
Camargo — Hospital do Céancer pelo Departamento de Cirurgia de Cabeca e Pescoco

e Otorrinolaringologia.
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O estudo teve como objetivo avaliar a ocorréncia de sintomas depressivos nos
sobreviventes em longo prazo do tratamento do cancer de cabeca e pescogo. Os
pacientes foram submetidos a cirurgia, radioterapia adjuvante e radioterapia
exclusiva e quimioterapia associada a radioterapia conforme o caso. Os pacientes
completaram dois questionarios durante os intervalos de consulta: o — Hospital
Anxiety and Depression Scale (HADs) para avaliacdo da presenca de sintomas de
ansiedade e depressdo hospitalar e o questionario de avaliacdo de qualidade de vida
da Universidade de Washington (UW-QOL). No que se refere aos achados do HADs,
de todos os pacientes estudados, 12 (7,7%) apresentaram-se como casos duvidosos
ou definidos de depressdo. Os sintomas depressivos foram mais frequentes, embora
ndo significativos estatisticamente em pacientes acima de 60 anos, ja nos pacientes
submetidos a quimioterapia sintomas depressivos foram significativamente
associados (VARTANIAN et al. 2006).

Num artigo de revisdo sobre os fatores de comportamento e aspectos
psicossociais relacionados a qualidade de vida em relacdo a salde em pacientes de
cancer de cabeca e pescoco foi observado que de sete em 9 estudos é relatada uma
relagdo significativa entre depressdo e qualidade de vida relacionada a saude.
Observaram também que os sintomas da depressdo podem aparecer mesmo que 0
individuo tenha uma boa qualidade de vida, ou seja, depende de como 0 paciente
enfrenta determinada situagdo (LLEWELLYN et al. 2002).

No que se refere aos resultados ao longo de um ano a qualidade de vida
diminuiu nas medidas de funcionamento fisico e alimentacdo, mas melhorou na

qualidade de vida da saide mental. Fumo e depressdo foram os principais preditores
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de uma qualidade de vida pobre e esses preditores permaneceram significativos de
diversas escalas da qualidade de vida em um ano (RONIS et al. 2008).

Os sintomas de depressdo podem persistir nos pacientes com cancer de
cabeca e pescoco. O estudo de KARNELL et al. (2005) examinou a prevaléncia e 0s
fatores de risco de sintomas depressivos persistentes nessa populacdo. Foi verificado
que o preditor mais importante dos sintomas depressivos persistentes se refere aos
sintomas depressivos pré-tratamento. O estudo concluiu que pacientes com distarbios
de humor transitorios devem ser identificados, pois, nesses casos a depressdo pos-
tratamento pode ser vivenciada devendo assim 0 paciente ter acesso a uma
intervenc&o clinica.

No que se refere a qualidade de vida, apesar de inimeros estudos, ainda hoje
ndo ha uma definicdo de qualidade de vida universalmente aceita. Pode-se dizer que
qualidade de vida seria a avaliacdo do proprio paciente e sua satisfagdo com sua
capacidade funcional atual comparada com a que ele compreende ser possivel ou
ideal (VARTANIAN 2006).

A qualidade de vida (QV) é afetada por caracteristicas intrinsecas de cada
paciente de forma individual incluindo: crencas, expectativas e experiéncias. Essa
visdo tem sido aplicada pela Organizacdo Mundial de Saude (OMS) a qual define
qualidade de vida como “percepcéo do individuo de sua posi¢éo na vida no contexto
da cultura, sistemas de valores nos quais ele vive e em relacdo aos seus objetivos,
expectativas, padrdes e preocupacdes”. A fim de atingir esse objetivo a avaliacdo da
medida de qualidade de vida inclui amplos dominios: emocional, fisico, funcional,
social, financeiro e bem-estar espiritual. Pode-se ainda dizer que Qualidade de Vida é

um construto global que tem se desenvolvido ao longo das ultimas trés décadas em
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resposta da necessidade percebida para avaliar o senso global dos pacientes de seu
bem-estar e como se relacionam & doenca e ao tratamento da doenca (MURPHY et
al. 2006).

Historicamente, o tratamento do cancer tem se focalizado nos resultados de
sobrevida e controle da doenca, com pouca relevancia aos aspectos funcionais e
psicossociais dos pacientes. Porém, desde 1947 quando a OMS ampliou a definicdo
de salde de além da “auséncia de doenca ou enfermidade” para também incluir “um
estado de bem estar fisico, mental e social”, tornou-se nitido o aumento no interesse
de se estudar tdpicos relacionados aos aspectos funcionais, psicoldgicos e sociais dos
individuos. Desde entdo, pode-se verificar um crescimento significativo de estudos
na tentativa de se avaliar o impacto da doenca e de seu tratamento na qualidade de
vida dos pacientes (VARTANIAN 2006).

Qualidade de vida (QV) pode ser definida como uma avaliacéo subjetiva que
o individuo faz de diferentes aspectos de sua vida em correlacdo com sua salde.
Envolve ndo somente o sucesso do tratamento do ponto de vista oncoldgico, mas
também a visdo pessoal do paciente. Estudos prospectivos de cirurgia em cabeca e
pescoco consideram a QV importante ndo somente para pacientes que vao passar por
intervencbes extensas, mas também para aqueles que fazem parte de protocolos
multidisciplinares (BRAZ et al. 2005).

A avaliacdo da qualidade de vida em pacientes com cancer se mostra
essencial, tendo em vista ndo s6 o carater cronico da doenca como 0 impacto
psicoldgico da mesma sobre o individuo desde o diagnéstico, o que acaba também

por se refletir nos ambitos familiar, social e profissional (VARTANIAN 2006).
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Os pacientes portadores de cancer de vias aéreas superioras sdo Unicos com
relagdo ao potencial impacto adverso do tumor e seu tratamento no que se refere a
qualidade de vida (QV). Os tumores surgem em 4areas as quais sdo complexas
estruturalmente e funcionalmente essenciais para atividades criticas. As sequelas
afetam a auto-estima, limitam as atividades e a capacidade para o trabalho, e
restringe as relaces dos individuos com seus familiares e amigos, geralmente
resultando em um impacto negativo na qualidade de vida como ja comentado
(MURPHY et al. 2006).

O paciente com cancer de cabeca e pescoco tem a experiéncia de uma
sobrecarga dupla por causa da natureza do cancer e também de seu tratamento. Os
efeitos negativos da radioterapia, braquiterapia ou quimioterapia podem resultar
numa demora ao retorno do trabalho, limitagcdo nas atividades sociais e sentimento de
isolamento (VICKERY et al. 2002). Podem enfrentar problemas com a alimentacéo e
respiracdo durante a aplicagédo da mesma (LARSSON et al. 2003).

Um estudo de BIAZEVIC et al. (2008) teve como objetivo avaliar o impacto
imediato da cirurgia priméria na qualidade de vida relacionada & saude. A amostra
foi de quarenta e sete pacientes hospitalizados com carcinoma de células escamosas
de l&bio, cavidade oral e orofaringe do Hospital Heliop6lis em Sao Paulo de outubro
de 2005 a setembro de 2006. Foi observado que o impacto imediato da cirurgia na
qualidade de vida correspondeu a 31,1% de reducéo na avaliacdo global. Ansiedade
foi 0 Unico dominio que melhorou imediatamente depois da cirurgia.

O trabalho conclui que a avaliagéo rotineira da qualidade de vida relacionada
a salde, pré e pés-cirurgia pode contribuir para avaliar a efetividade do tratamento,

complementando os resultados clinicos como sobrevida e recidiva do tumor. Essa
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informacdo € relevante para atenuar o0 impacto negativo da cirurgia no
funcionamento fisico e psicossocial dos pacientes (BIAZEVIC et al. 2008).

Um outro estudo sobre a questdo do procedimento cirdrgico em relacdo a
qualidade de vida teve como objetivo avaliar se 0 tempo de internacdo pode servir
como um marcador substituto de qualidade de vida relacionada a salde. Foi
concluido que internacdo acima de dezesseis dias contribui para escores piores na
mastigacédo, degluticdo e qualidade de vida global (ROGERS et al. 2001).

RONIS et al. (2008) num estudo com 316 pacientes diagnosticados
recentemente com cancer de cabeca e pescogo de células escamosas teve como
objetivo caracterizar e comparar a qualidade de vida dessa populacdo antes do inicio
do tratamento e um ano mais tarde e estudar os preditores das mudancas na qualidade
de vida ao longo de um ano. Em relacéo aos resultados observaram que a qualidade
de vida fisica relacionada a satde tendeu a cair acima de um ano e a qualidade de
vida relacionada a satde mental melhorou. Os principais preditores das mudancas na
qualidade de vida foram: fatores de tratamento, fumo e sintomas depressivos.

Ainda falando de qualidade de vida global verificou-se que a qualidade de
vida relacionada a salude diminuiu nos primeiros meses apds o tratamento cirdrgico
no cancer oral. No entanto a Qualidade de Vida se aproxima ou atinge 0s niveis pré-
operatdrios apds um ano para o paciente de cabeca e pescoco. Esses niveis tendem a
permanecer em longo prazo. Diversos fatores contribuem para a qualidade de vida
relacionada a satde global tais como: idade, género, sitio do tumor, status emocional,
consumo de alcool e fumo, estado civil, condicdo financeira e nivel de

funcionalidade (CHANDU et al. 2006).
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Uma questdo importante na pesquisa da qualidade de vida € a relacéo entre os
sintomas e os dominios da qualidade de vida. Um sintoma pode ser definido como
uma alteracdo percebida na sensacdo. No que se refere a intensidade do sintoma
existem trés relacOes entre ele e a qualidade de vida: a medida que a intensidade do
sintoma aumenta, a qualidade de vida diminui num modo linear; os sintomas podem
ndo afetar a qualidade de vida até que eles se tornem intensos e até mesmo a baixa
intensidade do sintoma pode resultar numa diminuig&o significativa na qualidade de
vida. Assim a relagdo entre a atividade do sintoma e qualidade de vida pode ser
bastante variada entre os pacientes (MURPHY et al. 2006).

O peso do sintoma ndo é somente resultados de medida que impacta a
qualidade de vida: uma ampla gama de fatores sociocomportamentais e clinicos deve
ser considerada a fim de obter uma abrangente perspectiva na saide global do
individuo (MURPHY et al. 2006).

Existe uma evidéncia crescente que diferentes tipos de cancer na regido da
cabecga e pescogo produzem efeitos diferentes na qualidade de vida relacionada a
satde. As questbes de qualidade de vida relacionada a salde que os pacientes de
cancer oral encaram séo consideradas diferentes daquelas enfrentadas por outros
tumores de cabeca e pescoco. Isso pode ser explicado pela complexa anatomia da
boca ja explicada anteriormente (CHANDU et al. 2006).

Embora a qualidade de vida no paciente com cancer de cabeca e pescoco seja
extremamente importante, existe uma limitacdo nas pesquisas em relagcdo a essa
populacdo. A pesquisa em qualidade de vida, as vezes ndo da informacéo
interpretavel e relevante clinicamente aos profissionais de saude para guiar a decisdo

de tratamento. Isto leva os pesquisadores a tentar tornar instrumentos de pesquisa
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usados comumente mais acessiveis ao médico. Numerosos instrumentos de QV tém
sido desenvolvidos e testados, mas nao existe padrdo ouro. Algumas areas incluidas
na QV (tais como valores pessoais e culturais) podem estar além da possibilidade da
area de atuacdo e intervencdo do profissional. Por causa dessa questdo, ao invés da
medida da QV em geral, tem havido uma preferéncia pela mensuracdo da QV
relacionada a saude que reflete o efeito da doenca e do seu tratamento sobre o bem
estar geral (MURPHY et al. 2006).

A avaliacdo da qualidade de vida em pacientes com céncer de cabeca e
pescoco, geralmente é realizada pela aplicacdo de questionarios especificos, sendo
considerado um método eficaz de se avaliar os resultados terapéuticos referentes aos
aspectos fisicos, funcionais e psicossociais. Além disso, sendo esta uma avaliacdo do
ponto de vista dos pacientes, ela permite uma melhor compreensdo do impacto e do
tratamento na vida destes individuos (VARTANIAN 2006).

O uso dos questionarios permite uma maior interacdo e compreensdo no que
se refere a relacdo médico/paciente. Ele também permite a expressdo de
preocupacdes que o paciente poderia ficar relutante em mencionar (CHANDU et al.
2006).

No que se refere aos instrumentos de pesquisa de QV relacionada a salde em
cabeca e pescoco, podemos citar alguns, sendo os mais especificos:

o Quality of Life Questionnaire % Head and Neck Cancer Module (EORTC

QLQ - H&NB35). Esse questionario apresenta 35 questdes, das quais 30 séo

agrupadas em 13 escalas e 5 de resposta simples;
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o Performance Status Scale for Head and Neck (PSS-HN), consiste em 3 sub-
escalas: normalidade da dieta, capacidade de comer em puablico e
inteligibilidade da fala.

o EORTC- HN24, avalia 7 escalas de sintomas (dor, degluticdo, paladar e
olfato, fala, alimentacdo em publico, contato social e sexualidade) e 6
sintomas (xerostomia, problemas com os dentes, trismo, saliva espessa, tosse
e sensacdo de enfermidade). Funcional Assessment Cancer Therapy Head
Neck

o (FACT-HN) multi-dimensional, consiste em 11 itens que avaliam a
satisfagdo do paciente e funcionalidade.

o Head & Neck Radiotherapy Questionnaire (HNRQ), aplicado por 22
entrevistadores com seis escalas/dominios incluindo pele, garganta,
estomatite oral, digestdo, energia e psicossocial.

o University of Washington Quality of Life Questionnaire (UW-QOL), 12
questdes especificas e uma questéo aberta.

Durante a conferéncia internacional sobre qualidade de vida realizada em
McLean, Virginia, EUA, em outubro de 2002, foi demonstrado que os trés
questionarios mais utilizados para avaliacdo da qualidade de vida em pacientes com
cancer de cabeca e pescoco eram os questionarios da EORTC QLQ-H&N35, seguido
pelo da Universidade de Washington (UW-QOL) e pelo FACT-H&N
(VARTANIAN 2006).

O questionario de qualidade de vida da universidade de Washington foi
inicialmente descrito por HASSAN e WEYMULLER (1993) e tem sido validado

extensivamente. O questionario avalia status funcional especifico para a doenca e é



20

adequado para a avaliacdo rotineira de custo baixo. Também tem sido considerado
um instrumento breve e é o questionario mais usado pelos médicos na pesquisa da
Associacao Britanica dos Oncologistas de Cabeca e Pesco¢co (CHANDU et al. 2006).

E também um questionario curto e simples de aplicar. Fornece informagio
clinicamente relevante. Devido a falta de uma dimenséo psicoldgica da qualidade de
vida, os dominios humor e ansiedade foram acrescentados na versdo quatro do
questionario, pois, esses dominios tornam essa versdo uma medida ampla e
adequada, eficaz para avaliacdo da qualidade de vida relacionada a satde na rotina
clinica médica (ROGERS et al. 2002b). O questionario também é composto por uma
parte que se refere ao texto livre e essa questdo aberta aumentou o “insight” do
médico em relacdo as preocupacdes dos pacientes (CHANDU et al. 2006).

O questionario de (UW-QOL) é o unico validado em cabeca e pescoco que
convida o paciente a escrever comentarios em forma de texto livre permitindo assim
levantar questfes pelo mesmo (MILLSOPP et al. 2003).

MILLSOPP et al (2003) analisou a resposta de uma pergunta aberta que
consta do questionario da Universidade de Washington de duzentos e setenta e oito
pacientes no periodo de 1995 a 1999 que haviam se submetido a cirurgia primaria
com diagnostico de carcinoma espino celular oral e de orofaringe. Sessenta e um por
cento desses pacientes utilizaram o campo do texto livre para expressarem questdes
importantes pra eles.

Aqui no Brasil, o questionario de Qualidade de Vida da Universidade de
Washington (UW-QOL) foi validado pelo departamento de cirurgia de cabeca e

pescogo do hospital A C Camargo (VARTANIAN 2006).
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O presente trabalho teve como objetivo a analise de respostas da pergunta

aberta que faz do questionario citado anteriormente.



OBJETIVO
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2 OBJETIVO

Avaliar a qualidade de vida na visdo do paciente com cancer de cabeca e

pescoco a partir de uma pergunta aberta: Por favor, descreva guaisquer outros

problemas (médicos ou ndo médicos) que sdo importantes para sua qualidade de

vida e que ndo tenham sido adequadamente mencionados pelas nossas perguntas

(vocé pode anexar folhas adicionais se necessario); do questionario de Qualidade de

Vida da Universidade de Washington (UW-QOL).



CASUISTICA E METODO
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3 CASUISTICA E METODO

O Departamento de Cirurgia de Cabeca e Pescoco do Hospital A C Camargo
conta com mil questionarios respondidos por pacientes atendidos na instituicdo. Os
questionarios foram respondidos durante o periodo da validacdo do questionario de
qualidade de vida da Universidade de Washington (UW-QOL) para a lingua
portuguesa ja citada.

Desses questionarios foram analisadas as respostas no presente estudo de
trezentos e quarenta e seis (346) pacientes com diagndstico de cancer de cavidade
oral e orofaringe, tratados no periodo entre 1974 e 1999 e que estavam livres de
doenca ha pelo menos dois anos na ocasido da coleta de dados.

As variaveis clinicas estudadas foram: idade dos pacientes, diagndstico
(cancer oral ou de orofaringe), estadiamento (TO, T1 a T4 e Tx), tempo de tratamento
(em meses), o tipo de tratamento (cirurgia, radioterapia, quimioterapia), presenga ou
ndo de recidiva, seqiela, o tratamento atual (na ocasido da coleta de dados), se o
paciente realizou traqueostomia em algum momento do tratamento e se ele utiliza ou
ja utilizou tabaco e alcool em algum momento. Em relacdo as varidveis sécio-
demograficas: a escolaridade, sexo (género), estado civil, procedéncia (Sdo Paulo —
capital; outros municipios; outros estados; outros paises), renda familiar pré e pos-
tratamento e a renda familiar pos-tratamento (checagem), atividade (ativo;
desempregado; estudante; dona de casa; aposentado; aposentado devido ao céncer;

licenca médica) e religido.
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O questionario € composto por 12 questBes especificas (nove itens
especificos para doenca e 3 itens gerais que abordam QV global) em relagdo ao
cancer de cabeca e pescoco no que se refere a dor, aparéncia, atividade, recreacao,
degluticdo, mastigacgéo, fala, ombro, paladar, saliva, humor e ansiedade referente aos
ultimos sete dias e trés questdes gerais: qualidade de vida relacionada a saude,
qualidade de vida relacionada a satude nos ultimos sete dias, qualidade de vida
incluindo outros fatores (familia, amigos, espiritualidade, atividades de lazer) durante
os Ultimos sete dias (respostas alternativas) e uma questdo aberta citada no objetivo
desse presente trabalho.

Em um determinado ponto, o questionario informa ao paciente o que chama

de qualidade de vida: De modo geral a qualidade de vida inclui ndo somente saude

fisica e mental, mas também muitos outros fatores, tais como familia, amigos,

espiritualidade, atividades de lazer pessoal que sdo importantes para sua satisfacdo

com a vida.

Apos ser dada essa informacdo o paciente tem para responder além das
questBes fechadas, uma pergunta aberta ja citada no objetivo desse presente trabalho
a qual as respostas originadas dos questionarios respondidos pelos pacientes serdo
avaliadas através da técnica de analise de conteudo.

A anélise de contetdo € um método de andlise de texto, desenvolvido dentro
das ciéncias sociais. E uma técnica cujo objetivo é produzir inferéncias de um texto
focal para um contexto social (BARDIN 1998).

Na andlise de contetdo a primeira etapa € a leitura do material coletado. Essa
etapa se consiste na pré-andlise. Referente ao material coletado o0 que predomina sdo

as generalizagdes, ou seja, das respostas levantadas, essas que serdo analisadas, sera
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verificado o que apareceu com mais frequiéncia, o que se generalizou. A analise do
material se refere a codificacdo de um estado bruto do material para se atingir a uma
possivel representacdo das caracteristicas pertinentes do conteudo, que sdo as
respostas mais freqiientes dando um sentido ao processo (BARDIN 1998).

A codificacdo € caracterizada pelo recorte que se refere a escolha das
unidades; pela enumeracdo que representa a escolha das regras de contagem e por
ultimo a classificacdo e a agregacao que se refere a escolha das categorias. Apds a
codificacdo vem o processo da categorizacdo que pode ser realizada através do
critério semantico, ou seja, as categorias sdo divididas em temas e ainda através do
critério sintatico que se refere aos verbos e aos adjetivos que se caracteriza pela
classificacdo da palavra segundo o seu sentido (BARDIN 1998).

O processo de categorizacdo ocorre dentro dos critérios de repeticdo e de
relevancia para o conteddo analisado. O primeiro objetivo da categorizacdo é
fornecer uma representagdo simplificada dos dados brutos objetivando organizar
esses dados (BARDIN 1998).

Apos a etapa da categorizacado € iniciada a etapa da interpretacdo dos achados.
Os procedimentos da andlise de contetdo reconstroem representacdes em duas
dimensfes: a sintatica e a semantica. A dimensdo sintatica enfoca os sinais e a
relagdo com o transmissor. A direcdo semantica foca para a relacéo entre os sentidos
denotativos e conotativos (BARDIN 1998).

Na pesquisa qualitativa, o resultado é o que dird se a analise apresenta
producdo de interesse. Uma vez havendo producdo de interesse, € necessario utilizar
0 processo de confiabilidade: mesmo material analisado em momentos diferentes

pelo mesmo intérprete (consisténcia intrapessoal) ou concordancia entre intérpretes
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diferentes analisando 0 mesmo material (consisténcia interpessoal). Ha depois o
processo de validade que se refere em verificar até que grau o resultado representa
corretamente 0 texto, ou seu contetdo. Pode-se também comparar com outros
critérios existentes sobre o tema estudado e verificar correlagdo (BARDIN 1998).

No presente trabalho a primeira etapa da andlise de discurso consistiu em um
observador fazer a categorizacdo das respostas dos trezentos e quarenta e seis
questionarios.

Apos o levantamento dessas categorias, foi solicitado a sete observadores que
classificassem as respostas dos pacientes em relacdo as categorias. Os observadores
puderam escolher em relacdo a resposta mais de uma categoria dentre as fornecidas
na primeira fase.

Depois dessa etapa foi realizada a analise estatistica para se verificar se houve
ou ndo associacdo das variaveis clinica e socio-demograficas com as categorias

encontradas.

3.1 ANALISE ESTATISTICA

Caracterizacdo da amostra de pacientes: Para a caracterizagdo da amostra foi
realizada analise descritiva por meio de freqliéncias absolutas e relativas para as
variaveis que apresentavam escala de mensuracdo qualitativa e medidas de tendéncia
central e dispersdo quando apresentavam escala de mensuracao quantitativa.

Anélise da concordancia entre os observadores com relacdo a questédo aberta: A
questdo aberta foi codificada em categorias (Exemplo: 1- saude; 2- relacionamento;

3- fé; 4- dinheiro/trabalho/formacéo/sucesso; e assim por diante). A mesma lista de
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categorias foi utilizada para codificar as avaliacdes de cada um dos observadores.
Para cada paciente calculou-se a moda entre as categorias atribuidas pelos
observadores e apds 0 nimero de observadores que concordaram com o valor da
moda. Finalmente foram determinadas as frequéncias absolutas, relativas e
acumulada do grau de concordancia entre as respostas dos observadores.

Analise da associacdo entre as categorias de resposta (resultantes da moda entre
os observadores) envolvendo saude, relacionamento, dinheiro e saber viver e as
variaveis socio-demogréficas e clinicas: Para estas analises utilizou-se o teste qui-
quadrado ou teste de Fisher quando apropriado. Utiliza-se o teste de Fisher quando
pelo menos uma das células da tabela com duas linhas e duas colunas apresentar
frequéncia esperada inferior a cinco. A freqliéncia esperada é resultado do produto
das freqliéncias totais da linha e coluna, dividido pela freqiiéncia geral da tabela.

Para todos os testes realizados o nivel de significancia foi fixado em 0,05.
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4 RESULTADOS

A Tabela 1 mostra as variaveis clinicas relacionadas a amostra estudada.

A maioria dos questionarios analisados procedeu de pacientes com tumor de
boca (62,7%). Trinta e sete por cento dos pacientes tiveram o diagnéstico de cancer
de orofaringe. Quanto ao estadiamento do tumor o numero maior de pacientes
(35,3%) correspondeu ao T2.

No que se refere as modalidades de tratamento a maior parte dos pacientes
realizou cirurgia 86,7%. Sessenta e um por cento dos pacientes se submeteram ao
tratamento radioterapico e 13,3% realizou o tratamento quimioterapico.

Trinta e quatro (9,8%) pacientes estavam em tratamento devido a recidiva da
doenga lembrando que os pacientes que fizeram parte do estudo estavam livres de
doenca ha pelo menos dois anos, portanto a maior parte deles (90,2%). A maioria dos
pacientes (61,8%) referiu algum tipo de sequela.

A maior parte dos pacientes (64,7%) realizou traqueostomia.

E em relacdo ao tabagismo, sessenta e sete por cento dos pacientes ja haviam
fumado em algum momento da vida e 15% fumavam no momento da pesquisa.
Sobre o etilismo, 55% dos pacientes ja haviam bebido e 24% bebiam no momento da

coleta de dados.



Tabela 1 - Variaveis Clinicas relacionadas a amostra estudada.

Variaveis Clinicas

%

Localizagdo do Tumor Orofaringe 129 37,3
Boca 217 62,7
Estadiamento do Tumor Tl 60 17,3
T2 122 35,3
T3 81 23,4
T4 75 21,7
TO 7 2,0
Tx 1 0,3
Realizacéo de Cirurgia Sim 300 86,7
N&o 46 13,3
Realizacdo de Radioterapia Sim 211 61,0
N&o 135 39,0
Realizacdo de Quimioterapia Sim 46 13,3
N&o 300 86,7
Recidiva Sim 34 9,8
Né&o 312 90,2
Sequela Sim 214 61,8
N&o 132 38,2
Tratamento Atual Em tratamento 34 9,8
Retorno em 01 ano 312 90,2
Realizacdo de Traqueostomia Sim 224 64,7
N&o 122 35,3
Uso de Alcool Sim (bebe atualmente) 83 24,0
N&o (nunca bebeu) 74 21,4
J& bebeu 189 54,6
Uso de Tabaco Sim (fuma 53 15,3
atualmente)
N&o (hunca fumou) 62 17,9
J& fumou 231 66,8
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A Tabela 2 mostra o nimero e freqiéncia das variaveis socio-demogréaficas

relacionadas a amostra estudada.

Setenta e dois por cento da amostra foi composta pelo sexo masculino.

Setenta por cento correspondeu a pacientes casados e 46% dos pacientes eram

procedentes da capital de Sdo Paulo.

Duzentos e trinta e um (66,8%) pacientes estudaram até o 1° grau completo, a

maioria era catolica (38,4%) e os pacientes aposentados corresponderam a (24,9%).

A maior parte dos pacientes (57%) era responsavel pela renda familiar.
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Tabela 2 - Variaveis Socio-Demogréaficas relacionadas a amostra estudada.

Variaveis Sécio-Demograficas n %
Sexo (Género) Masculino 251 725
Feminino 95 275
Estado Civil Casado (a) 241 69,7
Solteiro (a) 50 145
Separado (a) 29 84
Viavo (a) 26 75
Escolaridade Até 1° grau 231 66,8
Até ensino médio completo 44 12,7
Até superior completo 27 1.8
Procedéncia Sédo Paulo (capital) 159 46,0
Outros municipios 160 46,2
Outros estados 27 1.8
Religido Catélico 133 38,4
Protestante 34 98
Espirita 76 22
Ateu 6 1,7
Sem resposta/ignorado 97 28,0
Atividade Ativo (a) 64 185
Desempregado (a) 30 87
Aposentado (a) 110 31,8
Aposentado (a) devido ao 86 24,9
cancer
Dona de casa 51 14,7
Estudante 1 0,3
Licenca médica 4 172
Renda Familiar Pré-tratamento Baseada no paciente 196 56,6
Complementada pelo paciente 109 31,5
Paciente ndo contribuia 41 118
Renda Familiar P6s-Tratamento Baseada no paciente 167 48,3
Complementada pelo paciente 128 37,0
Paciente ndo contribuia 51 14,7
Manteve-se 195 56,4
Renda Familiar Pds-Tratamento (checagem) Diminuiu 118 34,1
Aumentou 33 95

A média de idade dos pacientes foi de 61 anos, variando de 27 até 90 anos de
idade. Em relacdo ao tempo do diagndstico, os pacientes foram entrevistados no
momento que ja estavam livres da doenca ha pelo menos dois anos com excec¢édo de
34 pacientes que estavam em tratamento devido a recidiva da doenca. O tempo
médio do diagndstico foi de 81 meses, variando de 12 até 360 meses depois do

tratamento.
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41 RESULTADOS EM RELACAO AS CATEGORIAS

LEVANTADAS PELOS OBSERVADORES

As categorias encontradas estdo no Quadro 1.

Quadro 1 - Categorias das respostas obtidas na primeira fase.

Categorias das respostas obtidas na primeira fase

Salde

Relacionamentos
Fé

Dinheiro/Trabalho/Formagdo/Sucesso

Apoio Emocional

Resolucgdo de Sequela

Hospital A C Camargo

Saber Viver — experiéncias de vida, morais preservados

©| O N| o g &l W N

S. A. C. — expressao de queixas ou elogios

[ERN
o

N&o h& o que ser acrescentado/N&o respondeu

A Tabela 3 mostra a frequéncia das respostas obtidas categorizadas quando
considerada a possibilidade de mais de uma resposta por observagdo. Trinta e sete
por cento dos pacientes corresponderam a categoria “N&o ha o que ser acrescentado /

Né&o respondeu”.
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Tabela 3 - NUmero e porcentagem das categorias obtidas nas respostas analisadas na
segunda etapa.

Categorias n %
N&o ha o que ser acrescentado / Nao respondeu 127 37%
Saude 43 12%
Relacionamentos 43 12%
Saber Viver 39 11%

Dinheiro / Trabalho / Formag&o / Sucesso 27 8%
Dinheiro / Trabalho / Formacédo / Sucesso e Salde 15 4%
Saude e Relacionamento 7 2%

Saber Viver e Saude 7 2%
Fé 6 1,7%
Resolugdo de Sequela 5 1,4%
Hospital A C Camargo 5 1,4%
Apoio Emocional 4 1,2%
S.AC. 3 0,9%
Fé e Hospital A C Camargo 3 0,9%
Fé e Relacionamento 2 0,6%
Relacionamento e Dinheiro / Trabalho / Formacgéo / Sucesso 2 0,6%
Fé e Dinheiro / Trabalho / Formacéo / Sucesso e 2 0,6%

Relacionamento

Relacionamento e Saber Viver 1 0,3%
Saude, Fé e Dinheiro / Trabalho / Formagdo / Sucesso 1 0,3%
Apoio Emocional e Fé 1 0,3%
Dinheiro / Trabalho / Formag&o / Sucesso e Saber Viver 1 0,3%
Saber Viver e Fé 1 0,3%

Fé e Dinheiro /Trabalho / Formac&o / Sucesso 1 0,3%
Total 346 100%

A Tabela 4 mostra as freqliéncias da categorizacdo obtidas individualmente.
No que se refere as categorias mais frequentes levantadas pelos observadores
33% delas se referem & categoria SAUDE seguida de 26% em relagdo a categoria

RELACIONAMENTOS. J4 em relacdo as categorias DINHEIRO / TRABALHO /
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FORMAGCAO / SUCESSO e SABER VIVER cada uma delas teve a freqiiéncia de
vinte e dois por cento. A categoria FE apareceu em oito por cento das observagdes.

Tabela 4 — NUumero e porcentagem das categorias consideradas individualmente na
segunda etapa.

Categorias n %
Saude 73 33%
Relacionamento 57 26%
Dinheiro / Trabalho / Formagéo / Sucesso 49 22%
Saber Viver 49 22%
Fé 17 8%

4%
2%
2%
1%

Hospital A C Camargo
Apoio Emocional
Resolucdo de Seqliela
S.AC.

w| o1 o1 o

A Tabela 5 mostra o grau de concordancia entre os observadores. Os
observadores concordaram completamente em 46% das observagdes realizadas.

Houve concordéncia em 6 observadores de 7 em 66% das observagoes.

Tabela 5 - Grau de Concordancia entre as Respostas dos Observadores.

Observadores n % % acumulada
717 105 48% 48%
6/7 39 18% 66%
5/7 27 12% 78%
417 29 13% 91%
3/7 14 6% 98%
217 5 2% 100%

Total 219 100% -
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A Tabela 6 mostra a relacdo entre as variaveis clinicas e a categoria Saude. A

categoria Saude teve associacdo com a variavel clinica Recidiva.

Tabela 6 - Relacdo entre variveis clinicas e a categoria Saude.

Variaveis Clinicas e Categoria Salde

Variaveis clinicas Categorizacao
Saude

Né&o Sim P

Localizacdo Orofaringe 61 (72,6%) 23 (27,4%) 0,140
Boca 85 (63%) 50 (37,0%)

Estadiamento TUT2 115 (66,1%) 59 (33,9%) 0,636
T3/T4 28 (70,0%) 12 (30,0%)

Cirurgia NZo 23 (74,2%) 8(25,8%) 0,337
Sim 123 (65,4%) 65 (34,6%)

Radioterapia Nao 51 (62,2%) 31 (37,8%) 0,277
Sim 95 (69,3%) 42 (30,7%)

Quimioterapia Né&o 129 (66,2%) 66 (33,8%) 0,646
Sim 17 (70,8%) 7 (29,2%)

Recidiva NZo 138 (68,7%) 63 (31,3%) 0,037
Sim 8 (44,4%) 10 (55,6%)

Sequela Néo 53(63,1%) 31(36,9%) 0,376
Sim 93 (68,9%) 42 (31,1%)

Traqueostomia Né&o 55 (66,3%) 28 (33,7%) 0,922
Sim 91 (66,9%) 45 (33,1%)

Alcool Sim (bebe atualmente) 39 (70,9%) 16 (29,1%) 0,265
Né&o (nunca bebeu) 23 (56,1%) 18 (43,9%)
Ja bebeu 84 (68,3%) 39 (31,7%)

Tabaco Sim (fuma atualmente) 26 (72,2%) 10 (27,8%) 0,533
N&o (nunca fumou) 26 (60,5%) 17 (39,5%)
J& fumou 94 (67,1%) 46 (32,9)

P: Significancia pelo teste de Fisher ou Qui-Quadrado
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A Tabela 7 mostra a relacéo entre as variaveis clinicas e a categoria Dinheiro
/ Trabalho / Formacéo / Sucesso*.
N&o houve significancia estatistica da categoria Dinheiro* com nenhuma

variavel clinica.

Tabela 7 - Relacéo entre as variaveis clinicas e a categoria Dinheiro*.

Variaveis Ciinicas e Categoria Dinheiro

Variaveis clinicas Categorizagdo
Dinheiro*
Né&o Sim P

Localizagdo Orofaringe 64 (76,2%) 20 (23,8%) 0,688
Boca 106 (78,5%) 29 (21,5%)

Estadiamento T1/T2 134 (77,0%)  40(23,0%) 0,450
T3/T4 33 (82,5%) 7 (17,5%)

Cirurgia Néao 21 (67,7%) 10 (32,3%) 0,154
Sim 149 (79,3%) 39 (20,7%)

Radioterapia Né&o 64 (78,0%) 18 (22,0%) 0,907
Sim 106 (77,4%) 31 (22,6%)

Quimioterapia Né&o 151 (77,4%) 44 (22,6%) 0,848
Sim 19 (79,2%) 5 (20,8%)

Recidiva Né&o 156 (77,6%)  45(22,4%) 1,000
Sim 14 (77,8%) 4 (22,2%)

Sequela Néo 64 (76,2%) 20 (23,8%) 0,688
Sim 106 (78,5%) 29 (21,5%)

Traqueostomia Né&o 63 (75,9%) 20 (24,1%) 0,633
Sim 107 (78,7%) 29 (21,3%)

Alcool Sim (bebe atualmente) 41 (74,5%) 14 (25,5%) 0,776
Né&o (nunca bebeu) 33 (80,5%) 8 (19,5%)
Ja bebeu 96 (78,0%) 27 (22,0%)

Tabaco Sim (fuma atualmente) 31 (86,1%) 5(13,9%) 0,394
N&o (nunca fumou) 32 (74,4%) 11 (25,6%)
J4& fumou 107 (76,4%) 33 (23,6%)

*Dinheiro / Trabalho / Formagao / Sucesso
P: significancia pelo teste de Fisher ou Qui-Quadrado
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A Tabela 8 mostra a relacdo entre as variaveis clinicas e a categoria
Relacionamentos. A categoria Relacionamentos teve significancia estatistica com a

variavel clinica Seqiela.

Tabela 8 - Relagdo com as variaveis clinicas e a categoria Relacionamentos.

Variaveis Clinicas e a Categoria Relacionamentos

Variaveis clinicas Categorizacao
Relacionamentos

Né&o Sim P

Localizacdo Orofaringe 59 (70,2%) 25 (29,8%) 0,320
Boca 103 (76,3%) 32 (23,7%)

Estadiamento T/T2 127 (73,0%) 47 (27,0%) 0,360
T3/T4 32(80,0%) 8 (20,0%)

Cirurgia NZo 24 (77,4%)  7(22,6%) 0,637
Sim 138 (73,4%) 50 (26,6%)

Radioterapia Nao 59 (72,0%) 23 (28,0%) 0,598
Sim 103 (75,2%) 34 (24,8%)

Quimioterapia Né&o 145 (74,4%) 50 (25,6%) 0,710
Sim 17 (70,8%) 7 (29,2%)

Recidiva NZo 147 (73,1%) 54 (26,9%) 0,415
Sim 15 (83,3%) 3 (16,7%)

Sequela Néo 69 (82,1%) 15(17,9%) 0,030
Sim 93 (68,9%) 42 (31,1%)

Traqueostomia Né&o 63 (75,9%) 20(24,1%) 0,611
Sim 99 (72,8%) 37 (27,2%)

Alcool Sim (bebe atualmente) 39 (70,9%) 16 (29,1%) 0,545
Né&o (nunca bebeu) 33(80,5%) 8 (19,5%)
Ja bebeu 90 (73,2%) 33 (26,8%)

Tabaco Sim (fuma atualmente) 25 (69,4%) 11 (30,6%) 0,426
N&o (nunca fumou) 35(81,4%) 8(18,6%)
J& fumou 102 (72,9%) 38 (27,1%)

P: significancia pelo teste de Fisher ou Qui-Quadrado
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A Tabela 9 mostra a relacdo entre as variaveis clinicas e a categoria Saber

Viver. Nao houve significancia estatistica no que se refere a categoria Saber Viver

com nenhuma variavel clinica.

Tabela 9 - Relacdo entre as variaveis clinicas e a categoria Saber Viver.

Variaveis Clinicas e a Categoria Saber Viver

Variaveis clinicas

Categorizacdo

Saber Viver

Né&o Sim P

Localizacdo Orofaringe 69 (82,1%) 15(17,9%) 0,206
Boca 101 (74,8%) 34 (25,2%)

Estadiamento TUT2 139 (79,9%) 35(20,1%) 0,090
T3/T4 27 (67,5%) 13 (32,5%)

Cirurgia Nzo 23 (74,2%) 8(25,8%) 0,621
Sim 147 (78,2%) 41 (21,8%)

Radioterapia Néo 69 (84,1%) 13 (15,9%) 0,073
Sim 101 (73,7%) 36 (26,3%)

Quimioterapia Néo 151 (77,4%) 44 (22,6%) 0,848
Sim 19 (79,2%) 5 (20,8%)

Recidiva N3o 156 (77,6%) 45 (22,4%) 1,000
Sim 14 (77,8%) 4 (22,2%)

Sequela Nao 65 (77,4%) 19 (22,6%) 0,945
Sim 105 (77,8%) 30 (22,2%)

Traqueostomia Néo 67 (80,7%) 16 (19,3%) 0,390
Sim 103 (75,7%) 33 (24,3%)

Alcool Sim (bebe atualmente) 45 (81,8%) 10 (18,2%) 0,340
N&o (nunca bebeu) 34 (82,9%) 7 (17,1%)
Ja bebeu 91 (74,0%) 32 (26,0%)

Tabaco Sim (fuma atualmente) 26 (72,2%) 10 (27,8%) 0,290
N&o (nunca fumou) 37 (86,0%) 6 (14,0%)

Ja fumou

107 (76,4%)

33 (23,6%)

P: significancia pelo teste de Fisher ou Qui-Quadrado
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A Tabela 10 mostra a relacdo das varidveis socio-demograficas com a
categoria Saude. Houve significancia estatistica da categoria Satde com as variaveis
Sexo (género), Atividade, Renda Familiar Pré-Tratamento e Renda Familiar POs-

Tratamento (checagem).

Tabela 10 - Relacdo entre as variaveis Socio-Demogréaficas com a categoria Saude.

Variaveis Socio-Demogréficas com a categoria Saude |

Variaveis Sécio-Demograficas | Categorizacéo
Saude
Né&o Sim P
Sexo (Género) Masculino 116 (71,6%) 46 (28,4%) 0,009
Feminino 30 (52,6%) 27 (47,4%)
Estado civil Solteiro/Separado/Vitvo 107 (64,1%) 60 (35,9%) 0,935
Casado 13 (65,0%) 7 (35,0%)
Escolaridade Analfabeto 92 (63,0%) 54 (37,0%) 0,125
Até 1° grau completo 23 (76,7%) 7 (23,3%)
Até superior completo 17 (81,0%) 4 (19,0%)
Religido Catdlico 53 (67,1%) 26 (32,9%) 0,995
Protestante 15 (68,2%) 7 (31,8%)
Espirita 35 (67,3%) 17 (32,7%)
Atividade Ativo 36 (76,6%) 11 (23,4%) 0,018
Desempregado 12 (60,0%) 8 (40,0%)
Dona de casa 12 (42,9%) 16 (57,1%)
Aposentado 86 (69,4%) 38 (30,6%)
Renda Familiar Pré- Baseada no paciente 86 (67,7%) 41 (32,3%) 0,016
Tratamento
Complementada pelo 50 (73,5%) 18 (26,5%)
paciente
Paciente ndo contribuia 10 (41,7%) 14 (58,3%)
Renda Familiar Pds- Baseada no paciente 74 (67,9%) 35 (32,1%) 0,454
Tratamento
Complementada pelo 55 (68,8%) 25 (31,3%)
paciente
Paciente ndo contribuia 17 (56,7%) 13 (43,3%)
Renda familiar Pés- Manteve-se 87 (71,3%) 35 (28,7%) 0,012
Tratamento
(checagem)
Diminuiu 51 (67,1%) 25 (32,9%)
Aumentou 8 (38,1%) 13 (61,9%)

P: significancia pelo teste de Fisher ou Qui-Quadrado
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A Tabela 11 mostra a relagdo entre as varidveis Socio-Demograficas com a
categoria Dinheiro. Ndao houve significancia estatistica da categoria Dinheiro com

nenhuma variavel socio-demografica.

Tabela 11 - Relacdo entre as variaveis Socio-Demograficas com a categoria
Dinheiro*.

Variaveis Socio-Demogréficas com a categoria Dinheiro* |

Variaveis Sdcio-Demogréficas | Categorizacao
Dinheiro*
Né&o Sim P
Sexo (Género) Masculino 124 (76,5%) 38 (23,5%) 0,517
Feminino 46 (80,7%) 11 (19,3%)
Estado civil Solteiro/Separado/Vilvo 127 (76,0%) 40 (24,0%) 1,000
Casado 16 (80,0%) 4 (20,0%)
Escolaridade Analfabeto 114 (78,1%) 32 (21,9%) 0,948
Até 1° grau completo 24 (80,0%) 6 (20,0%)
Até superior completo 16 (76,2%) 5 (23,8%)
Religido Catdlico 58 (73,4%) 21 (26,6%) 0,631
Protestante 18 (81,8%) 4 (18,2%)
Espirita 41 (78,8%) 11 (21,2%)
Atividade Ativo 32 (68,1%) 15 (31,9%) 0,152
Desempregado 18 (90,0%) 2 (10,0%)
Dona de casa 24 (85,7%) 4 (14,3%)
Aposentado 96 (77,4%) 28 (22,6%)
Renda Familiar Pré- Baseada no paciente 93 (73,2%) 34 (26,8%) 0,162
Tratamento
Complementada pelo 56 (82,4%) 12 (17,6%)
paciente
Paciente ndo contribuia 21 (87,5%) 3 (12,5%)
Renda Familiar P6s- Baseada no paciente 82 (75,2%) 27 (24,8%) 0,412
Tratamento
Complementada pelo 62 (77,5%) 18 (22,5%)
paciente
Paciente ndo contribuia 26 (86,7%) 4 (13,3%)
Renda familiar Pos- Manteve-se 99 (81,1%) 23 (18,9%) 0,235
Tratamento (checagem)
Diminuiu 54 (71,1%) 22 (28,9%)
Aumentou 17 (81,0%) 4 (19,0%)

*Dinheiro / Trabalho / Formag&o / Sucesso
P: significancia pelo teste de Fisher ou Qui-Quadrado
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A Tabela 12 mostra a relacdo entre a relacdo entre as variaveis socio-
demogréficas e a categoria Relacionamentos. Ndo houve associacdo da categoria

Relacionamentos com nenhuma variavel sdcio-demogréfica.

Tabela 12 - Relacdo entre as varidveis socio-demograficas com a categoria

Relacionamentos.

Variaveis Socio-Demogréficas com a categoria Relacionamentos

Variaveis Sécio-Demogréficas

Categorizacéao

Relacionamentos
Né&o Sim P
Sexo (Género) Masculino 119 (73,5%) 43 (26,5%) 0,769
Feminino 43 (75,4%) 14 (24,6%)
Estado civil Solteiro/Separado/Vilvo 123 (73,7%) 44 (26,3%) 0,269
Casado 17 (85,0%) 3 (15,0%)
Escolaridade Analfabeto 106 (72,6%) 40 (27,4%) 0,864
Até 1° grau completo 23 (76,7%) 7 (23,3%)
Até superior completo 16 (76,2%) 5 (23,8%)
Religido Catdlico 56 (70,9%) 23 (29,1%) 0,427
Protestante 17 (77,3%) 5 (22,7%)
Espirita 42 (80,8%) 10 (19,2%)
Atividade Ativo 38 (80,9%) 9 (19,1%) 0,315
Desempregado 13 (65,0%) 7 (35,0%)
Dona de casa 23 (82,1%) 5(17,9%)
Aposentado 88 (71,0%) 36 (29,0%)
Renda Familiar Pré- Baseada no paciente 91 (71,7%) 36 (28,3%) 0,630
Tratamento
Complementada pelo 53 (77,9%) 15 (22,1%)
paciente
Paciente ndo contribuia 18 (75,0%) 6 (25,0%)
Renda Familiar P6s- Baseada no paciente 77 (70,6%) 32 (29,4%) 0,533
Tratamento
Complementada pelo 62 (77,5%) 18 (22,5%)
paciente
Paciente ndo contribuia 23 (76,7%) 7 (23,3%)
Renda familiar Pos- Manteve-se 90 (73,8%) 32 (26,2%) 0,971
Tratamento (checagem)
Diminuiu 56 (73,7%) 20 (26,3%)
Aumentou 16 (76,2%) 5 (23,8%)

P: significAncia pelo teste de Fisher ou Qui-Quadrado
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A Tabela 13 mostra a relacdo entre as varidveis socio-demograficas com a
categoria Saber Viver. Houve significancia estatistica da categoria Saber Viver com

a variavel sécio-demografica estado civil.

Tabela 13 - Relacdo entre as variaveis socio-demograficas com a categoria Saber
Viver.

Variaveis Socio-Demograficas com a categoria Saber Viver |
Variaveis Sdcio-Demogréficas Categorizacao

Saber Viver
Né&o Sim P
Sexo (Género) Masculino 123 (75,9%) 39 (24,1%) 0,309
Feminino 47 (82,5%) 10 (17,5%)
Estado civil Solteiro/Separado/Vilvo 136 (81,4%) 31 (18,6%) 0,017
Casado 11 (55,0%) 9 (45,0%)
Escolaridade Analfabeto 114 (78,1%) 32 (21,9%) 0,634
Até 1° grau completo 21 (70,0%) 9 (30,0%)
Até superior completo 16 (76,2%) 5 (23,8%)
Religido Catdlico 63 (79,7%) 16 (20,3%) 0,711
Protestante 16 (72,7%) 6 (27,3%)
Espirita 39 (75,0%) 13 (25,0%)
Atividade Ativo 34 (72,3%) 13 (27,7%) 0,454
Desempregado 14 (70,0%) 6 (30,0%)
Dona de casa 24 (85,7%) 4 (14,3%)
Aposentado 98 (79,0%) 26 (21,0%)
Renda Familiar Pré- Baseada no paciente 104 (81,9%) 23 (18,1%) 0,058
Tratamento
Complementada pelo 46 (67,6%) 22 (32,4%)
paciente
Paciente ndo contribuia 20 (83,3%) 4 (16,7%)
Renda Familiar P6s- Baseada no paciente 88 (80,7%) 21 (19,3%) 0,537
Tratamento
Complementada pelo 60 (75,0%) 20 (25,0%)
paciente
Paciente ndo contribuia 22 (73,3%) 8 (26,7%)
Renda familiar Pés- Manteve-se 94 (77,0%) 28 (23,0%) 0,641
Tratamento
(checagem)
Diminuiu 58 (76,3%) 18 (23,7%)
Aumentou 18 (85,7%) 3 (14,3%)

P: significAncia pelo teste de Fisher ou Qui-Quadrado
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5 DISCUSSAO

O objetivo desse trabalho foi avaliar as respostas para a pergunta: Por favor,
descreva quaisquer outros problemas (médicos ou ndo médicos) que sdo
importantes para sua qualidade de vida e que ndo tenham sido adequadamente
mencionados pelas nossas perguntas (vocé pode anexar folhas adicionais se
necessario). As respostas sdo referentes aos 346 questionarios respondidos pelos
pacientes participantes do projeto de pesquisa para a validacdo do questionario de
Qualidade de Vida da Universidade de Washington para a lingua portuguesa.

MILLSOPP et al (2003) descreveram a analise de respostas da mesma
questdo aberta do presente estudo que consta no questionario de qualidade de vida da
Universidade de Washington. Os autores analisaram as respostas de 276 pacientes
tratados entre 1995 e 1999 com diagnostico de carcinoma espino celular oral e de
orofaringe, submetidos a cirurgia primaria.

O questionario de qualidade de vida da Universidade de Washington é o
unico que permite ao paciente falar livremente sobre suas questdes em relacdo a
qualidade de vida. A habilidade de um questionario de abordar outras facetas no que
se refere a qualidade de vida relacionada a satde é fundamental porque os pacientes
com cancer de cabeca e pescoco fazem parte de um grupo heterogéneo. A
malignidade da doenca afeta diferentes sitios anatdbmicos que sdo tratados de formas
diferentes e a sobrecarga da doenca, sintomas e tratamentos sao varios (MILLSOPP

et al 2003).
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Na analise das respostas em relacdo a populacdo estudada MILLSOPP et al
(2003) comentam que seis categorias foram levantadas: administracdo — consulta

tratamento; cabeca e pescoco - questdes relacionadas a doenca, tratamento,

complicagBes pobs-cirtrgica; medica - questdes sobre novos medicamentos,
problemas diferentes relacionados ao cancer / cirurgia; psicoldgica - aspectos
relacionados a ansiedade, depressdo — preocupacfes em relacdo a aparéncia; social -
interagéo social — relacionamentos, eventos sociais, questdes de emprego e outras.

No que se refere aos resultados do trabalho de MILLSOPP et al (2003), 61%
dos pacientes expressaram-se atraves da pergunta aberta do questionario (UW-QOL).
Os comentérios predominantes se referiram as questfes sobre cabeca e pescoco
(39%) e 35% sobre questdes médicas. Aproximadamente um quarto das questdes nao
se referiu & qualidade de vida relacionada a saude.

No que se referem aos nossos resultados as categorias levantadas foram:

saude, dinheiro / trabalho / formacdo / sucesso, relacionamentos e saber viver.

Categorias que de alguma maneira se entrelacam com os achados de MILLSOPP et
al (2003), pois, aspectos relacionados ao diagndstico, tratamento, questdes psiquicas
e sociais correlacionam aos nossos achados no que se refere a importancia da salde,
dos aspectos sociais que englobam o sucesso profissional e consequentemente uma
situacdo financeira estavel. A importancia de relacionamentos, contatos com as
pessoas no dia a dia (amigos, familiares), relacdo médico-paciente e outros
profissionais da equipe de saude relacionam-se com a categoria saber viver, pois,
esse conjunto tem ligacdo com 0s aspectos psicossociais de cada individuo, com o

posicionamento de cada um no mundo.
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Como no trabalho de MILLSOPP et al (2003) a maioria dos pacientes que
constou de nossa amostra (63%) aproveitou o espaco oferecido no que se refere as
colocacdes importantes para a qualidade de vida através da pergunta aberta do
questionario de qualidade de vida da universidade de Washington.

MILSOPP et al (2003) defende a importancia do texto livre, pois, este oferece
ao paciente a possibilidade de abordar outras questdes e essa possibilidade de se
expressar pode ser terapéutica contribuindo para um beneficio psicoldgico.

Concordamos com a afirmacgédo acima, pois, muitas vezes o paciente nao se
sente & vontade para falar das dificuldades numa consulta médica por varios motivos,
porem através da pergunta aberta o paciente tende a expressar 0 que € mais
importante pra ele.

Em relagdo aos nossos resultados, os mesmos mostraram ndo haver
associacao entre o estadiamento do tumor e as categorias citadas como respostas a
pergunta sobre qualidade de vida. Esse € um primeiro ponto que destacamos para o
melhor entendimento de nossos achados. A literatura médica sobre qualidade de vida
relacionada a salde, em geral, confirma a importancia do estadiamento clinico como
determinante da qualidade de vida (DELEYIANNIS et al. 1997; ROGERS et al.
2002b; VICKERY et al. 2003; HUMPHRIS et al. 2003; KANATAS et al. 2004;
SHARP e TISHELMAN 2005; MCCAFFREY et al. 2007; ROGERS 2007;
CURRAN et al. 2007; ENGELBRECHT e VAN DER MERWE 2007; JELLEMA et
al. 2007; LANGENDIJK et al. 2008; GOLDSTEIN et al. 2008; GURNEY et al.
2008; DRAPEAU et al. 2009).

Como exemplo, no trabalho de GURNEY et al. (2008) utilizando como

pardmetro de qualidade de vida os resultados obtidos no questionario da universidade
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de Michigan, o estadiamento foi um preditor importante da qualidade de vida depois
do tratamento de cancer de cavidade oral e orofaringe. O resultado, no entanto se
refere a parte quantificavel do questionario, sendo que ndo levou em consideracdo a
andlise das respostas a pergunta aberta, de que nos ocupamos.

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) qualidade de vida “é a
percepc¢do do individuo de sua posi¢cdo na vida no contexto da cultura, sistemas de
valores nos quais ele vive e em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padrdes e
preocupacdes” (FLECK et al. 1999).

A definicdo de qualidade de vida ligada a salde através do enfoque subjetivo
é abordada na literatura relacionada como um dos poucos aspectos de consenso em
torno do construto. Curiosamente percebemos que profissionais de satde entendem
que a opinido do paciente, dentro desta premissa de subjetividade, deve ser obtida em
relacdo aos itens que os técnicos consideram relevantes. Em outras palavras a
qualidade de vida relacionada a salde seria, na visdo dos profissionais, em se
respeitando a subjetividade do paciente, o resultado do tratamento segundo a viséo
do paciente, mas quanto aos parametros escolhidos por médicos.

Do que foi realizado em nossos procedimentos, assumimos em nosso estudo
que qualidade de vida é uma avaliagdo subjetiva que o individuo faz de diferentes
aspectos de sua vida em correlagdo com sua salde (BRAZ et al. 2005).

Assim, as diferencas de nossos achados em relagdo a literatura podem, na
realidade, referirem-se a diferencas em relacdo as visées quanto ao que compde 0
construto qualidade de vida. Podem contribuir para explicar a estranheza por parte
dos profissionais da area de salde em perceberem que a resposta em relagdo a

satisfacdo do paciente nédo se relaciona diretamente com o que se poderiam esperar
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pelos prejuizos enfrentados por conta de um tratamento. Possivelmente essas
diferencas se devam a percepcdes diferentes em torno dos parametros a serem
considerados nesta avaliacdo. Achados em relagdo a outras varidveis, obtidos em
nossos resultados aprofundam ainda mais essa questao, detalhando essas diferencas.

Outro aspecto interessante que reforca essa discussdo € o achado de nossos
resultados de ndo haver associacdo entre qualidade de vida, obtida através da
categorizagdo das respostas, com o tratamento realizado. E um outro ponto que
diverge da mesma forma que foi discutido em relagdo ao estadiamento, dos achados
da literatura. Na literatura encontramos, por exemplo, que quando o tratamento é
mais agressivo necessitando de cirurgia mais ampla e complemento com radioterapia
e/ ou quimioterapia 0s pacientes com cancer oral tem escores mais pobres de
qualidade de vida (ROGERS et al. 2002a).

VICKERY et al. (2003) relatam que os pacientes com cancer de cabeca e
pescoco tém uma piora de sua qualidade de vida devido a doenca e o tratamento,
pois, os efeitos da radioterapia, braquiterapia e quimioterapia, as quais incluem
extensa irritacdo e secura da boca e pescoc¢o levam a dificuldade para comer e beber.
A radioterapia pode desencadear alteracdes no paladar, restricdes na dieta alimentar e
dor (CURRAN et al. 2007).

Essa associacao de tratamento com qualidade de vida € pautada na concepcao
da equipe médica quanto ao que julgam relevante como parametro a ser pesquisado
em relagdo a qualidade de vida. Pode afetar o bem estar fisico, social e psicoldgico e
ainda o status funcional do paciente, (ENGELBRECHT e VAN DER MERWE
2007) também entendidos de modo objetivo. Por outro lado, nossos resultados

sugerem que para 0 paciente isso ndo é lembrado quando esse imagina o que é
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relevante para sua qualidade de vida. A duvida que permanece se relaciona a quais
seriam entdo os parametros relevantes quanto a qualidade de vida, na visdo dos
pacientes.

Nossos resultados mostraram que a presenca de sequela fisica (pesquisa de
prontudrio) apresentou associagdo com a categoria relacionamento, obtida na
categorizacdo das respostas dos pacientes. Este achado nos parece importante para a
questdo que se delineia em relacdo a diferenca entre as concepgdes subjetivas e
objetivas do construto qualidade de vida ligada a satde. Na realidade do paciente a
sequela assume uma dimensdo muito mais ampla e rica em repercussdes, da
dificuldade em se relacionar, mas que para 0s técnicos existe em ambito de queixas
como dificuldade em deglutir, dificuldade com a fala, deformidade fisica. Podemos
entender dai que em se mantendo os relacionamentos afetivos, um individuo podera
estar satisfeito com sua qualidade de vida, mesmo apresentando seqiielas. Por outro
lado, repercussbes minimas ligadas a doenca ou tratamento, que alterem seus
relacionamentos podem ser percebidas como prejudiciais a qualidade de vida do
individuo.

Houve associacdo entre a variavel clinica seqlela fisica e a categoria
relacionamento, pois, podemos entender que a dificuldade de se alimentar (alteragéo
na degluticdo e mastigacdo; xerostomia) sozinho ou em lugares publicos, alterac6es
na fala que dificultam a comunicacao verbal e o enfrentamento em relagdo ao olhar
do outro e de si proprio no que se refere a alteragdo da imagem corporal contribuem
para que o paciente se isole socialmente. Ele enfrenta dificuldades nas relagdes com
os familiares e amigos. O convivio social fica muito comprometido alterando a

qualidade de vida.
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JELLEMA et al. (2007) num estudo sobre o impacto da xerostomia devido ao
tratamento de radioterapia na qualidade de vida em pacientes com cancer de cabeca e
pescogo verificaram que embora a incidéncia do grau da xerostomia diminua com o
tempo o impacto dela aumenta no que se refere a QV e esse achado enfatiza a
importancia da preven¢do da mesma. Também sugere, por outro lado, que a questdo
funcional ndo ¢ a Unica a ser considerada.

As categorias mais freqientes em relacdo a amostra de questionarios
estudada, como respostas para qualidade de vida foram: saude, dinheiro,
relacionamento e saber viver. Em relagdo a variavel clinica recidiva essa teve
associacdo com a categoria saude. Podemos entender que enfrentar uma recidiva
significa que novamente a salde esta alterada e que provavelmente o paciente terd
que disponibilizar de mais recursos seja de ordem material ou emocional no que se
refere ao seu tratamento e que as relagcbes com familiares e amigos podem ser de
alguma forma, afetadas. Novamente em relacdo a nossa questdo quanto ao que seria
entdo qualidade de vida ligada a salde para o individuo parece-nos que essa
definicdo tem associacdo com a idéia de que perder saude é perder dinheiro ou a
capacidade de obté-lo e isso interfere em seus relacionamentos sociais e afetivos. Por
questBes culturais e sociais a mulher pode ver-se mais vulneravel em relacdo a esses
parametros, normalmente mais sujeita as perdas com a situacdo de doenca. Néao é
fregiiente que o conjuge se mantenha como companheiro de uma mulher com cancer.
Em sendo a sequela facial e mutilante, a questdo é culturalmente menos fécil para a
mulher do que para o homem (DRAPEAU et al. 2009). Observamos associagdo da
categoria satde com a variavel s6cio-demogréafica género. O mesmo ocorreu com a

variavel sécio-demografica atividade, da mesma forma nos remetendo a associacgao
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encontrada em relacdo a salde, pensando na importancia da atividade em relacdo ao
ser produtivo e independente tendo seu espaco no mundo, pois, uma vez a saude
alterada o paciente muitas vezes fica dependente de outra pessoa implicando na
alteragdo de sua identidade. Todas as outras associagbes encontradas entre as
varidveis de interesse e as categorias de resposta como: estado civil e saber viver;
renda familiar pré-tratamento e pds-tratamento (checagem), atividade e saude nos
confirmam a idéia desenvolvida até aqui.

As preocupacdes, em relacdo a qualidade de vida dos pacientes tratados por
parte de seus médicos, sdo crescentes e cada vez mais encontradas em literatura em
relacdo ao tema. Uma vez que as técnicas cirirgicas e 0s conhecimentos médicos
avangam, mais e mais a qualidade destes procedimentos é visada a fim de que sejam
minimizados os efeitos indesejaveis decorrentes dos tratamentos e minimizados ou
eliminados os inconvenientes decorrentes de doengas. Mas o entendimento do ser
humano é muito mais amplo do que a objetividade destas intencdes pode abranger.
Exemplos diversos nos vém a mente que poderiam exemplificar essa idéia, como o
da paciente que sentia alivio das suas angustias quando estava em pds-operatério
com dores pelos cortes, e a idéia do fim do tratamento significava o fim deste alivio,
ou do paciente que pode se aposentar e nunca mais enfrentar suas dificuldades em
relacdo aos colegas competitivos e estava feliz com a doenga no final. S&o exemplos
extremos que ndo ddo conta, no entanto das sutilezas e da diversidade das
repercussdes da experiéncia da doenca para a maioria dos individuos em seus
mundos particulares de significados.

As preocupacOes dos pacientes, pelo que foi discutido, em relacdo a sua

qualidade de vida tém determinantes relacionados as suas experiéncias de
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manutencdo de um estado que sentem como confortavel para sua existéncia, que
relacionaram a salde, dinheiro, relacionamentos e saber viver. Vimos a ligacéo
préxima que essas categorias mantiveram como se tudo se traduzisse em satde. A
idéia de saber viver, neste contexto pode ser ainda mais abrangente. Fala-nos da
manutencdo de todos esses parametros, mas mais ainda, na falta deles, a forma como
se leva a vida sendo determinante da qualidade de suas vidas.

Achamos que essa discussdo mostra ainda a importancia da visdo médica da
qualidade de vida como parametro diverso do que classicamente se entende sobre
qualidade de vida, mais ligado a capacidade funcional, mas de extrema importancia
para podermos avaliar a satisfagdo objetiva quanto a um tratamento, que tem
relevancia, como vimos no sentido de discriminarmos com clareza certos limites da
atuacdo médica. Por outro lado, na visdo do paciente qualidade de vida mostrou
relagdo com suas possibilidades de lidar com sua vida.

Podemos considerar uma limitacdo de nossa tarefa, repercutindo em nossos
achados e concluses, a pertinéncia a ser considerada quanto a inclusdo da questdo
proposta, como parte do questionario de qualidade de vida.

Os dados disponiveis sobre o construto sdo suficientes para respondermos a
questdo basica da etapa inicial da abordagem do atributo qualidade de vida: O
construto deve ser entendido a partir de aspectos diferentes ou tem dimenséo Unica?

A resposta a essa questdo uma vez ja obtida num corpo tedrico sobre o tema
pode ser alcancada através desta teoria disponivel. Por tudo que conhecemos sobre 0
tema qualidade de vida o construto ndo tem carater homogéneo e passivel de ser
abrangido por apenas uma pergunta, mas sim carater multidimensional, descrito em

diversos instrumentos através de seus diversos dominios.
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Na elaboracdo de escalas de avaliacdo a dimensionalidade do atributo a ser
considerada precisa ser definida em relacdo aos seus distintos componentes. 1sso
significa que na elaboracdo de um instrumento de avaliacdo os distintos aspectos a
serem avaliados devem ser abordados, sendo baseados em teoria em relacdo ao
construto que se deseja estudar, ou em achados obtidos a partir da discussdo do
aspecto de interesse em meio aos envolvidos, 0 que em pesquisa psicolégica
normalmente acontece a partir da discussdéo do construto em grupos focais
envolvendo pacientes (os sujeitos cuja qualidade de vida ser4 abordada dai a
subjetividade do construto). Os fatores que constituirdo o construto serdo resultados
desta etapa.

Na elaboracdo do instrumento de qualidade de vida estudado, foram
consultadas as opinides de profissionais especializados no tratamento da doenga.
Como discutido, a subjetividade possivel de ser encontrada por esse instrumento se
relaciona com a resposta do paciente frente a pontos relacionados com doenca e
tratamento considerados importantes na visao destes especialistas. Os resultados da
pergunta conforme nossa discussdo sugerem que a Vvisdo do paciente possa ser
diferente.

A elaboracdo de questdes que considerassem a dimensionalidade do construto
qualidade de vida a partir do ponto de vista do paciente poderia esclarecer se na
realidade as categorias encontradas em nossos achados satisfazem ou ndo essa fase
da pesquisa. N&o podemos considerar totalmente que existam as diferencas
encontradas em relacdo ao modo como o paciente observa sua qualidade de vida, ja
que ndo temos como saber se 0s mesmos consideram ou ndo os temas abordados em

outras partes do questionario, importantes para sua qualidade de vida.
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abaixo algumas respostas de nossa amostra no que se refere as

categorias levantadas.

Saude

“E ter saude para poder fazer as coisas”.
“A salde ¢ muito importante para tudo né”.
“Sentir muita satde é primordial. Dinheiro ndo paga a satde. O que

adianta ter muito dinheiro e néo ter salilde ndo é mesmo?”.

Dinheiro /Trabalho / Formacéo / Sucesso

“Eu acho que deveria ganhar um pouco mais para comprar remédios e
ter direito a ticktes mesmo depois de aposentado para ter vida regular
com saude”.

“Ter um bom salario para o conforto e passear e viver bem”.

“Ter bastante dinheiro para poder viver”.

Relacionamentos

“0 sossego, estar confortada junto com a familia”.

“A familia é a base de tudo. Tenho uma segunda familia que me
orientou emprego que mesmo aposentado trabalho, entéo tudo isso é
bom”.

“Ser cercado de amigos e familiares vocé tem que criar a qualidade
vida e hoje eu os usufruo dele. Usufruo de uma coisa boa que eu
criei”.
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Saber Viver
e “Manter sempre o bom humor, a realidade do dia a dia, aprender a
conviver com os problemas e aceitar o que a vida oferece. Ser otimista
acima de tudo”.

e “Euacho que a felicidade é muito importante. Viver bem e
conversar”.

e “O sossego sem aborrecimento, a paz e estar bem consigo mesmo.
Sem pensar em divida”.

Em relacdo aos exemplos de algumas respostas fornecidas pelos pacientes,
acreditamos que essa discussdo possa trazer contribuicdo em relacdo ao
entendimento das dimensdes desse construto, das diferencgas de conceito e elaboracéo
resultando em diferentes formas de se observar o mesmo fendmeno, e para a

compreensdo do universo que compde a questdo da qualidade de vida ligada a satde.
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6 CONCLUSAO

A partir da analise das respostas a pergunta aberta: Por favor, descreva

guaisquer outros problemas (médicos ou ndo médicos) que sdo importantes para sua

gualidade de vida e que ndo tenham sido adequadamente mencionados pelas nossas

perguntas (vocé pode anexar folhas adicionais se necessario); do questionario de

Qualidade de Vida da Universidade de Washington (UW-QOL) concluimos que do
ponto de vista do paciente, qualidade de vida foi relacionada aos parametros Saude,

Dinheiro / Trabalho / Formagdo / Sucesso, Relacionamento e Saber Viver.
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