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. INTRODUCAO E OBJECTIVOS

O conceito de Qualidade de Vida (QV) ligado
a saude ou estados de satde pode ser definido
segundo Schipper, Clinch e Powell (1990), como
sendo um fenémeno multifacetado que engloba o
funcionamento fisico e ocupacional, o estado
psicolégico, a interac¢do social e, ainda, as sen-
sagdes somaticas, em particular a dor.

Esta defini¢io permite operacionalizar as dife-
rentes varidveis que compdem a QV e medir o
impacto da doenga, do seu tratamento e reabili-
tacdo nos diversos dominios, tendo em atengdo
que a QV flutua ao longo do tempo e que € sub-
jectiva, ou seja, que se deve centrar na pessoa
doente.

Ha ainda outros componentes que podem
afectar a QV como, por exemplo, a qualidade e
rapidez dos cuidados de saude prestados ou
ainda a escolha dos tratamentos médicos ou ci-
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rirgicos € que podem néo contribuir necessaria-
mente para uma melhoria da QV do sujeito.

Em face da importincia dos aspectos da QV,
ndo s6 a nivel da pessoa doente, como também
nos processos de tomada de decisio dos profis-
sionais de satde e da prépria orientagdo da po-
litica de saude, é necessario existirem instrumen-
tos psicométricos validos que nos permitam me-
dir os factores que intervém na QV.

De entre os diversos instrumentos que se pro-
pdem medir a QV, sobressai a Escala de Ajusta-
mento Psicossocial & Doenga (EAPD) na sua
versdo de auto-avaliagio, desenvolvida por De-
rogatis e col. nos EUA, em 1983.

Sempre que se aplica um instrumento de ava-
liagdo psicoldgica noutro pais é necessario inves-
tigar as suas qualidades métricas (validade, fide-
lidade, etc.) uma vez que a tradugéo e as diferen-
¢as culturais poderem introduzir factores susce-
ptiveis de alterar os dados referentes as mesmas.

A aplicacgfo da escala é particularmente perti-
nente nos casos das doengas crénicas, no sentido
de se avaliar o ajustamento psicossocial 4 doenga
destes pacientes, para permitir recolher dados
que possam vir a ser uteis na elaboragdo de pro-
gramas de interven¢iio psicolégica tendo em
vista a melhoria da sua QV.

A Espondilite Anquilosante (EA) é uma doen-
¢a reumatica inflamatdria que atinge predomi-
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nantemente as articulagdes sacroiliacas e as res-
tantes articula¢8es da coluna vertebral, podendo
afectar outras articula¢des, como por exemplo,
as da anca, do joelho, da méo ou do pé. A EA
tem um inicio habitualmente insidioso € tem
evolugdo crdnica por surtos arrastados e estd
sujeita a agudizagdes e a complicagdes agudas.

Estima-se que a prevaléncia da doenga em po-
pulagdo de tipo europeu é de cercade 1% e a re-
lagdo numérica dos casos diagnosticados em
homens e mulheres € de 3:1, atingindo predomi-
nantemente os individuos entre os 15 e os 35
anos.

A sua etiologia é desconhecida. No entanto
parece existir uma conjugacio de factores, ou
seja, ha uma predisposicio genética e factores
externos desencadeadores €, provavelmente, ha
factores de manuteng¢do impedindo a auto-
extingdo do processo patogénico (Rocha, 1990).

Assim, é uma doenga com vastas implicagdes
médicas, psicoldgicas e sociais, com um impacto
suficientemente grave em todos os aspectos da
vida do sujeito para merecer que se estude a sua
qualidade de vida.

Desta forma, os objectivos desta investigacio
sfo analisar as qualidades métricas da EAPD na
sua versdo portuguesa e avaliar a qualidade de
vida de uma populac¢io de sujeitos Espondiliti-
cos.

2. METODOLOGIA

2.1. Instrumento de avaliagdo

A EAPD na sua versdo de auto-avaliagio
consiste de 46 itens que reflectem o ajustamento
psicossocial em 7 grandes 4reas:

1. Orientagdo para os cuidados de saude

Os 8 itens avaliam a atitude do sujeito face a
doenga, a qualidade da informagdo recebida e a
natureza das expectativas acerca da doenga e do
seu tratamento

2. Desempenho profissional

Os 6 itens reflectem a qualidade do desempe-
nho profissional, satisfagfo no trabalho e interes-
se pelo mesmo
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3. Relacionamento conjugal e familiar

Os 8 itens desta subescala medem o impacto
financeiro da doenga, a qualidade do relaciona-
mento e comunicagio intrafamiliares e os efeitos
da incapacidade fisica na familia

4. Actividade sexual

Os 6 itens informam acerca da manutengdo do
interesse sexual, a frequéncia, a qualidade do de-
sempenho sexual e os niveis de satisfagfo e
prazer na actividade sexual

5. Contacto e convivio com a familia alargada

Os 5 itens destinam-se a avaliar problemas
com a famfilia alargada associados & doenga no
que diz respeito a comunicacdo, qualidade das
relagdes e interesse na interacgdo, entre outros

6. Tempos livres

Os 6 itens determinam até que ponto a doenga
alterou o interesse e o desempenho de activida-
des de tempos livres

7. Perturbagdes psicologicas

Os 7 itens da parte final da escala pretendem
medir os indicadores significativos de perturba-
¢Oes psicologicas associados a doenga, tais co-
mo: ansiedade, depressdo, agressividade/hostili-
dade, baixa de auto-estima, altera¢des da ima-
gem corporal e sentimentos de culpa inadequa-
dos.

Desta forma, a informagdo colhida permite o
calculo de um resultado global (quanto mais ele-
vado for o resultado obtido, pior é o ajustamento
a doenga), dos resultados de cada uma das sub-
¢scalas (uma cotagdo clevada em uma das sub-
escalas pode significar dificuldades numa érea
especifica) e a nivel dos itens especificos pode
revelar aspectos importantes acerca da vivéncia
da doenga especifica do sujeito.

2.2. Amostra

A amostra consistiu em 72 sujeitos, com ida-
des compreendidas entre 0s 26 € 0s 75 anos com
idade média de 44.5 anos. As caracteristicas da
amostra podem ser observadas no Quadro 1.



QUADRO 1
Caracterizagdo da Amostra

VARIAVEL FREQUENCIA PERCENTAGEM
Sexo

Feminino 13 18.1
Masculino 59 81.9
Local

1. Alcoitdo 48 66.6
2. Coimbra 12 16.7
3. Viseu 12 16.7
Estado Civil

1. Soiteiro 6 8.3
2. Casado 64 88.9
3. Divorciado 1 1.4
4. Qutros 1 1.4
Habilitagdes

1. Analfabeto 0 0.0
2. Basico 22 30.6
3. Preparatorio 9 12.5
4. Secunddrio 27 37.5
5. Superior 12 16.7
6. Outros 2 2.8
Situacio Profissional

1. Activo 38 52.8
2. Baixa 9 12.5
3. Desempregado 2 2.8
4. Reformado 22 30.6
5. Outros 1 1.4
Sécio da Associa¢io Nacional de Espondilite

Anquilosante

1. Sim 68 94.4
2. Nio 4 5.6

2.3. Procedimento

Foram efectuadas trés tradugdes indepen-
dentes da EAPD para a Lingua Portuguesa com
subsequente discussdo conjunta, por forma a re-
solver as diferengas existentes entre as trés tra-
dugdes.

Em seguida procedeu-se a recolha dos dados
entre os meses de Fevereiro e Novembro de
1993, na Sede da Associagdo Nacional de Es-
pondilite Anquilosante em Alcoitdo, nas suas
Delegag¢es em Coimbra e Viseu e ainda no V
Encontro de Espondiliticos e suas familias que
se realizou em Coimbra.

Passou-se a fase seguinte, tratamento estatis-
tico de resultados, efectuando-se a analise facto-
rial, analise de varidncia, analise descritiva, fre-
quéncias, coeficientes de fidelidade e correla-
¢Oes, o que permitiu a analise e discussdo dos
resultados que se resumem em seguida.

3. APRESENTAGAO E DISCUSSAO DOS
RESULTADOS
Relativamente & andlise factorial emergiram 5
dimensdes da EAPD com apenas uma delas com

a totalidade dos itens saturados (subescala 7 —
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perturbagdes psicoldgicas). A dimensdo «de-
sempenho profissional» (6 itens) tem dois dos
itens ndo saturados, a dimensdo «Relacionamen-
to conjugal e familiar» tem apenas 4 dos 8 itens
saturados, a dimensdo «Contacto e convivio
com a familia alargada» apresenta 1 tem ndo sa-
turado e a dimensdo «Actividade sexual» apre-
senta 2 itens ndo saturados.

As duas subescalas cujos itens ndo aparecem
claramente destacados, sdo a subescala 1 «Orien-
tagdo para os cuidados de satde», e a sub-escala
6 «Tempos livres» o que significa que apre-
sentam correlagdes baixas entre as varidveis que
as constituem e consequentemente nio partilham
factores comuns.

Numa andlise factorial ideal cada item deveria
saturar univocamente na dimensfo tedrica sem
qualquer dispersdo. No entanto, no mundo real
das medi¢Ges empiricas, os resultados e as re-
lagdes podem ser afectadas por muitos pardme-
tros importantes dos respondentes, tais como,
tipo e evolucdo da doenca, idade e sexo entre
muitas outras caracteristicas. Portanto, é muito
pouco provavel que se obtenha uma reprodugéo
empirica perfeita do padrdo dimensional tedrico
(Derogatis, 1983).

Quanto ao estudo da fidelidade, a EAPD apre-
senta coeficientes de fidelidade elevados, poden-
do-se afirmar que ela possui consisténcia interna.

No que se refere ao estudo da sensibilidade da
EAPD, verifica-se existirem apenas 4 itens que
se correlacionam com o total com valores infe-
riores a .20, o que significa que estes itens talvez
devessem ser reformulados.

As médias dos resultados das subescalas e do
Total sdo relativamente baixas, sendo a média do
Total de 38.67. O autor da escala afirma que um
resultado igual ou superior a 55 € que revela um
mau ajustamento psicossocial a doenga. Verifica-
se que existem 9 casos destes nesta amostra.

A nivel das subescalas verifica-se que aquela
que tem mais peso ¢ a 1 «Orientag8o para os cui-
dados de saude», seguida da 7 «Perturbagdes psi-
coldgicas», depois vem a 2 «Desempenho profis-
sional», seguida da 3 «Relacionamento conjugal
e familiar», depois a 6 «Tempos livres», a 4
«Actividade sexual» e por fim, com a média
mais baixa, a 5 «Contacto e convivio com a fa-
milia alargaday.

Com respeito a analise de variincia, ndo se
encontraram quaisquer diferengas significativas
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entre os grupos de Alcoitdo, Coimbra e Viseu.
Verificou-se apenas um resultado significativa-
mente mais elevado no grupo do sexo feminino
do que no grupo do sexo masculino na sub-
escala 4 «Actividade sexual» (para p<.03), o que
aponta para maiores dificuldades nesta area, de-
vido a doenga, para as mulheres.

Do célculo de frequéncias obtiveram-se os se-
guintes resultados: (1) O sintoma principal da
doenca ¢ a dor, em particular na coluna vertebral
e outras articulagdes; (2) 37.5% dos sujeitos da
amostra nio fazem exercicios diarios de
manutengdo como seria desejavel; (3) A grande
maioria dos sujeitos utiliza medicamentos para
combater as dores; (4) A idade de reforma média
dos sujeitos da amostra € de 48.14 anos, o que
significa que os sujeitos tiveram reforma ante-
cipada em cerca de 17 anos; (5) Ha 9 sujeitos
com pontuagdo igual ou superior a 55 (corres-
pondendo aos sujeitos com pior adaptag¢do a sua
doenga) que sdo ou reformados ou estio com
baixa.

4. CONCLUSOES

Relativamente as qualidades métricas da
EAPD podemos afirmar que possui uma boa
fidelidade e sensibilidade mas apresenta algumas
limitagdes quanto a sua validade de constructo
na aplicagdo a uma popula¢do de sujeitos com
Espondilite Anquilosante. Seria desejavel
fazerem-se novas aplica¢des da escala a outras
populagdes de sujeitos com doengas crénicas
com o objectivo de verificar se aparecem as mes-
mas falhas da validade do instrumento.

A um nivel global, a escala mostra que a po-
pulagdo de sujeitos com EA, com uma média
total de 38.67, revela um bom ajustamento psi-
cossocial a doenga. Contudo, a QV é subjectiva e
individual e encontraram-se 9 casos em que a
QYV aparece bastante deteriorada. Os problemas
maiores destes sujeitos situam-se a nivel do rela-
cionamento conjugal e familiar, das perturbagdes
psicologicas e das actividades dos tempos livres.

Apesar de a média total ser baixa, a QV dos
sujeitos com EA provavelmente ndo é tdo boa
como pode parecer & primeira vista. Nesta amos-
tra hd 45.9% dos sujeitos que estdio inactivos
profissionalmente, por reforma antecipada
30.6%, com baixa 12.5% e desempregados 2.8%,



o que significa que tiveram graves problemas a
este nivel, e que ndo estdo incluidos nos resul-
tados da escala, uma vez que os sujeitos se de-
vem reportar aos 30 dias anteriores a sua
aplicagdo mas também porque os itens da escala
ndo contemplam esta situagéo.

A maioria destes sujeitos sente que tem capa-
cidade e vontade de trabalhar s6 que n#o lhes &
dada essa possibilidade. De facto, os sujeitos
com os resultados mais elevados encontram-se
no grupo dos reformados ou dos que estfo com
baixa, o que confirma que esta situagio pode
levar a uma eventual perda de identidade social e
baixa da auto-estima, assim como conduzir a
uma maior dependéncia dos outros levando a al-
teragdes profundas do padriio de relacionamento
familiar e social.

Apesar da escala pretender avaliar o ajusta-
mento psicossocial a doenga, como instrumento
para medir a QV apresenta uma grande lacuna
pois ndo se debruca sobre um dos componentes
fundamentais que constituem a QV, nomeada-
mente as sensagfes fisicas como a dor. Desta
forma, a escala permite detectar os problemas
existentes em uma ou varias das 7 areas, mas no
permite determinar quais os aspectos especificos
da doenga que causam as disfung¢des. Pelo outro
lado, existem técnicas psicologicas que podem
desempenhar uma fung¢do importante, por
exemplo, no combate a dor, reduzindo a ingestio
de medicamentos que podem provocar intoleran-
cia, habituacio e efeitos secundarios nocivos.
Podem contribuir também para o bem estar, no
sentido de lhe proporcionar mais controlo sobre
a sua vida e a propria doenga.

Pode afirmar-se que a escala demonstra ser
til, eficaz e rapida na detecgio das areas em que
o sujeito apresenta mais dificuldades, permitindo
elaborar estratégias de intervenco psicologica
que ajudem o individuo no processo de ajusta-
mento a doenga e suas sequelas, durante o trata-
mento e reabilitacdo, no sentido de manter uma
existéncia activa, participante e gratificante, ou
seja, usufruir de uma boa QV, apesar de ter uma
doenga crénica potencialmente invalidante.
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RESUMO

Neste artigo, ¢ feita uma breve abordagem tedrica
ao contexto da Qualidade de Vida ligado a satde, in-
troduz-se a «Escala de Ajustamento Psicossocial a4 Do-
enca» (Derogatis, 1983) traduzida para a Lingua Por-
tuguesa, e apresentam-se os resultados da sua aplica-
¢d0 a uma amostra de pacientes com Espondilite An-
quilosante.

ABSTRACT

This paper discusses the concept of health related
Quality of Life, introduces the «Psychosocial Adjust-
ment to Illness Scale» (Derogatis, 1983) in its Por-
tuguese Version and presents the results of its appli-
cation to a sample of Ankylosing Spondylitis patients.
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