ATUALIZACAO /

_ QUALIDADE DE VIDA
A EVOLUCAO DO CONCEITO E OS INSTRUMENTOS DE MEDIDA

RESUMO

As pesquisas cientificas envolvendo o tema Qualidade de
Vida (QV) vém se ampliando e permeando todas as areas do
conhecimento, especialmente a area da sadde. Melhorar a
QV tornou-se a meta mais desejavel em todas as politicas
publicas de saude. No contexto da préatica clinica, o interesse
pela QV esta relacionado aqueles aspectos afetados pela
doenca ou tratamento, dai o termo Qualidade de Vida
relacionada a Sadude (QVRS). Existem varios instrumentos
que tém sido utilizados para mensurar a QVRS, a maioria
deles desenvolvidos principalmente na Europa e Estados
Unidos, o que requer traducdo e adaptacdo transcultural
quando desejamos utiliza-los. Em relacdo ao campo de
aplicacdo, estes podem ser divididos em dois grandes
grupos: genéricos e especificos. A utilizacdo desses
instrumentos de medida deve ser orientada pelas suas
propriedades psicométricas, que lhes conferem
confiabilidade e validade. O pesquisador precisa ter clareza
do conceito que esta sendo medido para fazer a escolha
correta do instrumento a ser utilizado. Em relagdo a QVRS,
0S avangos nas pesquisas poderdo resultar em mudancas nas
préticas assistencias e na solidificagdo de novos paradigmas
no processo saude/doenca, o que contribuira para a
superacdo do modelo eminentemente biomédico, que
desconsidera os aspectos socioecondmicos, psicoldgicos e
culturais nas acdes de promocao, tratamento e reabilitacdo
dasaude.

Descritores: qualidade de vida, questionarios.

ABSTRACT

The scientific researches involving Quality of Life (QOL)
are increasing and permeating all knowledge fields, specially
in the health care. To improve the QOL has become the most
wanted target in all the public health policies. In practice, the
interest in the QOL is linked to those aspects affected by the
disease or by the treatment, thus resulting in the term Health
Related Quality of Life (HRQOL). There are many
instruments which have been used to measure the HRQOL.
Most of these instruments have been developed mainly in
Europe and in the United States, which requires translation
and transcultural adaptation when we want to use them. In
relation to the application field, these can be divided into two
large groups: generic and specific. The utilization of these
measurement instruments must be oriented by its
psychometric properties, what makes them reliable and
valid. The researcher shall clearly understand the concept
that is being measured, so as to choose correctly the
instrument to be used. In relation to the HRQOL, the
advancements in the research shall result in changes in the
practical aids and in the solidification of new paradigms in
the process of health / disease, what shall contribute to
improve the biomedical model that does not consider the
social-economical, psychological and cultural aspects in the
actions of promoting, treating and rehabilitation health.
Key-words: quality of life, questionnaires.
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INTRODUCAO

O tema “Qualidade de Vida (QV)” vem sendo
amplamente debatido nas sociedades contemporaneas,
permeando todas as areas do conhecimento e tratado sob os
mais diferentes olhares. E certo que abrange mdltiplos
significados e reflete o saber, as experiéncias, os valores
individuais e coletivos, sendo, portanto, um conceito social e
cultural.

Originalmente, o termo “qualidade de vida” foi utilizado
com o objetivo de criticar as politicas que estimulavam o
crescimento econdmico desordenado, causando prejuizos ao
meioambiente e piorando as condices de vida.*

A boa vida era tida como sinbnimo de crescimento
econdmico e a QV estava diretamente relacionada a aquisi¢do
de bens materiais. Aos olhos dos criticos, tratava-se de uma
concepgdo pobre, que desconsiderava a vida humana,
distanciando-se do conceito de vida com qualidade como um
direito de todos.

Ap6s a Segunda Guerra Mundial, devido a influéncia
da ideologia do utilitarismo e do bem-estar social, as politicas
sociais passaram a ser formuladas em termos de “felicidade”,
“pbem-estar” e “qualidade de vida”." Nesse mesmo periodo, a
Organizacdo Mundial da Salde (OMS) redefine salde,
incorporando a nocao de bem-estar fisico, emocional e social
e inicia discussdes sobre a possibilidade de mensurar o bem-
estar.

Em 1960, o presidente Eisenhower inclui Qualidade de
Vida como objetivo importante no relatorio da Comisséo das
Metas Nacionais, relacionando-o a educacgdo, ao crescimento
individual e econdmico, a preocupacdo com a salide e ao hem-
estar econdmico (welfare) dos americanos .

Surgem, entdo, nos Estados Unidos, movimentos
sociais e iniciativas politicas com objetivo de melhorar a vida
dos cidaddos, dando inicio as pesquisas sobre qualidade de
vida com a finalidade Unica de coletar dados para formulacao
de politicas sociais efetivas.

O conceito foi se ampliando e os seus indicadores
também se ampliaram. Aliados as condi¢Bes de salde,
educacgdo, moradia, transporte, lazer, trabalho incluiram-se
também mortalidade infantil, esperanca de vida, nivel de
escolaridade, saneamento basico, niveis de poluicéo, dentre
outros. Esses indicadores foram considerados indicadores
objetivos de qualidade de vida.

Acevolugdo do conceito mostrou que esses parametros
ndo eram suficientes para medir a qualidade de vida dos
individuos. Seria necessario avaliar o quanto cada pessoa
estava satisfeita ou insatisfeita com a qualidade de sua vida -
0 que se chamou de qualidade de vida subjetiva, ou seja, s6 0
dono da vida pode fazer um julgamento sobre ela.

Dessa forma, o termo QV comeca a ser utilizado
dentro do campo das pesquisas sociais como um termo amplo
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relacionado as diversas areas do conhecimento, como
Psicologia, Antropologia, Politica, Sociologia, Economia e
Medicina.

O termo aparece pela primeira vez em periddicos
médicos na década de 60, em um editorial intitulado
“Medicina e Qualidade de Vida”, no qual o autor discute as
responsabilidades da Medicina a respeito da condi¢do de
pacientes renais cronicos submetidos a hemodidlise. A partir
dai, aumentou de forma expressiva a sua utilizacdo na
literatura médica e nas ciéncias de satide.

O estudo da QV passou a ser um dos temas de maior
interesse nas pesquisas, de forma que melhorar a QV tornou-
se ametamais desejavel em todas as politicas de salide.

Todavia, a utilizacdo cada vez mais frequente do
termo veio acompanhada de um dos maiores desafios - a
definicdo de QV.

No intuito de organizar as vérias definicdes de QV,
Farquhar® propde uma taxonomia, que busca identificar os
elementos comuns a cada uma delas e os fatores que as
influenciam.

Abrams,’ por exemplo, definiu QV, em termos
globais, como sendo “o grau de satisfacdo ou insatisfacdo
sentido pelas pessoas nos varios aspectos de suas vidas”. Para
Dalkey e Rourke,” QV pode ser definida como “a sensagdo de
bem-estar, sua satisfagdo ou insatisfacdo com a vida, ou sua
felicidade ou infelicidade”. Outros autores, no entanto,
entendem que a felicidade e a satisfacéo sdo conceitualmente
diferentes, sendo que *“a satisfacdo implica num julgamento
ou experiéncia cognitiva, ao passo que a felicidade sugere
uma experiéncia do sentimento ou afeto.’

Na auséncia de um conceito universalmente aceito,
alguns pesquisadores argumentam que a maioria das pessoas,
principalmente no mundo ocidental, esta familiarizada com o
termo e tem uma compreenséo intuitiva do que ele significa.
Todavia, 0s pesquisadores compartilham a idéia de que QV
significa coisas diferentes para diferentes pessoas e assume
diferentes significados de acordo com a area de aplicacéo.

A QUALIDADE DE VIDA RELACIONADA A
SAUDE

No contexto da pratica clinica, o interesse pela QV
esta relacionado aqueles aspectos afetados pela doenga ou
tratamento, dai o termo “Qualidade de Vida relacionada a
Saude (QVRS)”. Estes aspectos podem incluir as
consequéncias indiretas da doenca, como, por exemplo, o
desemprego ou dificuldades financeiras.

Embora as defini¢des de QVRS variem de um estudo
para outro, todas incluem aspectos relevantes, tais como,
estado de salde geral, funcdo fisica, sintomas fisicos e
emocionais, funcdo cognitiva, desempenho de papéis,
atividade sexual e bem-estar social.’

Segundo Bowling,” o uso do construto QVRS em
pesquisa requer uma definicdo precisa. Auquier et al.’
definem o termo como o valor atribuido a vida, ponderado
pelas deterioracfes funcionais, as percepgles e condicdes
sociais que sdo induzidas pela doenca, agravos, tratamentos e
aorganizacao politica e econdmica do sistema assistencial.

A versdo inglesa do conceito Health Related Quality of
Life - HRQL - é semelhante: trata-se do valor atribuido a duracdo
da vida quando modificada pela percepcéo de limitacGes fisicas,
psicoldgicas, fungdes sociais e oportunidades influenciadas pela
doenga, tratamentos e outros agravos, tornando-se o principal
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indicador para a pesquisa avaliativa sobre o resultado de
intervencdes. ™"

O grupo de especialistas em QV da OMS afirma que,
embora ndo haja uma definicdo consensual de QV, ha
concordancia de que o construto envolve trés caracteristicas
principais: subjetividade, multidimensionalidade e
bipolaridade (Whogol Group, 1995)."

Segundo esses pesquisadores, a QV inclui pelo menos
trés dimensdes: fisica, psicoldgica e social, avaliadas sempre
na direcdo da subjetividade (a percepcdo do individuo).
Porém, essa subjetividade ndo € total, pois ha condicles
externas que influem na avaliagdo que os individuos fazem de
suaQV.

Recentemente, tem havido um interesse crescente pelos
aspectos subjetivos da QV em relagdo ao tratamento médico.
Em relacdo a bipolaridade, considera-se que o0 construto possui
dimensdes positivas e negativas, que podem ser aplicadas a
condicdes diferentes, tais como, desempenho de papéis,
autonomia, dor, fadiga e dependéncia.

Mais recentemente, Paschoal” ainda acrescentou mais
duas caracteristicas: complexidade e mutabilidade. Segundo
esse autor, por ser multidimensional, bipolar e subjetivo, o
conceito torna-se complexo e dificil de avaliar. Da mesma
forma, a avaliacdo da QV muda com o tempo, pessoa, lugar e
contexto cultural, e para uma mesma pessoa muda conforme
seu estado de humor.

A avaliacdo da QVRS pode auxiliar na decisdo entre
diferentes tratamentos assim como monitorar o sucesso de
uma nova terapia, levando em consideracéo a percepcdo do
paciente. Da mesma forma, em um segundo momento,
orientar o planejamento de a¢Ges coordenadas que conduzam
amelhoriadas condicdes de vida.

As decisBes nas politicas de saude requerem escolhas
sobre adistribuicdo de recursos entre as diversas condi¢des ou
problemas de salde, como também consideracdes sobre
custos, as quais podem ser orientadas, também, pelos estudos
de QV. Estas escolhas, por sua vez, requerem comparagdes
padronizadas que permitam relacionar o impacto de
diferentes tratamentos (tais como drogas, cirurgias ou
programas de reabilitacdo) em diversas condi¢des (como, por
exemplo, insuficiéncia cardiaca, insuficiéncia renal, doenca
de Parkinson). Inevitavelmente, isso sup&e um valor para a
salde e pode exigir que se atribua um peso as preferéncias dos
pacientes. Essas medidas podem ajudar os responsaveis pelas
politicas publicas de satde na tomada de decisdes acertadas
no uso do dinheiro publico.

A partir dai, surgem outros dois novos conceitos:
medidas de utility e Anos de Vida Ajustados a Qualidade
(Quality Adjusted Life Years). As medidas que fornecem um
Gnico nimero que resume a qualidade de vida relacionada a
saude e pondera as preferéncias do pacientes entre amorte e a
completa salde sdo chamadas de medidas de utility.
Geralmente, usa-se uma escala variando de zero (morte) aum
(completa satde). Quando a duracdo da vida € ponderada de
acordo com a sua qualidade, produz-se uma nova medida:
Anos de VidaAjustados a Qualidade.

Portanto, levando em consideracdo as diferentes
perspectivas que tém orientado a produgdo cientifica sobre o
tema nos Gltimos anos, é importante que o pesquisador tenha
clareza do conceito a ser mensurado bem como identifique os
diversos dominios a serem avaliados, considerando que cada
dominio identifica um foco particular de atencdo e agrupa
variositens.”
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A MEDIDA DA QUALIDADE DE VIDA
RELACIONADA A SAUDE

Tendo em vista a variabilidade do conceito, as escalas
de QVRS incluem medidas de capacidade funcional, do
estado de salde, de bem-estar psicolégico, de redes de apoio
social, de satisfaco e estado de &nimo de pacientes.”

Diversos instrumentos tém sido utilizados para mensurar
a QVRS, a maioria deles desenvolvidos principalmente na
Europa e Estados Unidos. Em relacdo ao campo de aplicacgao,
estes podem ser divididos em dois grandes grupos: genéricos e
especificos.

Instrumentos genéricos

Sdo aqueles desenvolvidos com a finalidade de refletir
0 impacto de uma doenca sobre a vida do paciente, e podem
ser aplicados a varias populagdes. Podem avaliar o perfil de
salde e as medidas que indicam a preferéncia do paciente por
determinado estado de salde, tratamento ou intervencéo. Os
instrumentos genéricos sao Uteis para comparar a QVRS entre
pacientes com diferentes doencas crénicas, ou mesmo para
avaliar a QVRS de uma Unica populagdo em relagdo a uma
doenga. Como sdo globais, eles podem ndo detectar situacoes
importantes experimentadas por pacientes com doencas
especificas.® Alguns instrumentos genéricos, tais como
World Health Organization to Access Quality of Life
(WHOQOL), Medical Outcomes Study Short-Form Health
Survey (SF-36), Quality of Life Index - Ferrans and Powers
foram traduzidos e adaptados para a cultura brasileira e tém
sido utilizados para a avaliacdo da QV da populacdo em
geral.”®**® Todos estes questionarios foram amplamente
avaliados quanto asua validade e confiabilidade.

Instrumentos especificos

Os instrumentos especificos, por sua vez, sdo capazes
de avaliar de forma pontual determinados aspectos da QVRS,
proporcionando uma maior sensibilidade na deteccdo de
melhora ou piora do aspecto em estudo.™ "’

Entre os instrumentos especificos voltados para
avaliacdo da QVRS podemos citar: The Chronic Heart
Failure Questionnaire-CHF,”” The Kansas City
Cardiomyopaty Questionnaire,” The Left Ventricular
Dysfunction Questionnaire,”” The Minnesota Living with
Heart Failure Questionnaire-MLHFQ,” Arthritis Impact
Measurement Scale-AIMS,* Asthma Quality of Life
Questionnaire-AQOLQ,* European Organization for
Research and Treatment of Cancer, Group for Research in
Quality of Life- EORTC QLQ - C30® e outros.

Segundo Guyatt,"” a escolha de um instrumento de
medida depende do prop6sito do estudo. Porém, optar pelo
instrumento mais adequado nem sempre é tarefa simples e
direta, pois hd um grande nimero de instrumentos disponiveis
e 0s resultados do estudo podem ser influenciados por essa
escolha. O pesquisador também deve certificar-se de que o
instrumento apresenta propriedades psicométricas relevantes
em varios outros estudos, que o classificam como uma
medida robusta.

PROPRIEDADES PSICOMETRICAS:

VALIDADE E CONFIABILIDADE DE UM
INSTRUMENTO

Todo instrumento de medida deve reunir trés requisitos

essenciais: confiabilidade, validade e responsividade. Todavia,
determinar estes aspectos é uma tarefa dificil, pois ndo ha um
padrdo-ouro para comparagdo.” Um instrumento deve ser
valido e confidvel, mas o mesmo instrumento pode ser
confiavel e ndo ser valido.”

Confiabilidade

A confiabilidade é a primeira caracteristica que um
instrumento deve possuir. Refere-se a0 grau em que a
aplicacdo repetida de um instrumento a0 mesmo sujeito
produz resultados iguais, ou seja, indica a reprodutibilidade
de uma medida.” Esté ligada a heterogeneidade da amostra.
Quanto mais homogénea a amostra (mais similares 0s
escores), mais reduzido o coeficiente de confiabilidade. A
confiabilidade deve ser contextualizada em termos de
estabilidade, equivaléncia e consisténcia interna. Segundo
Polit e Hungler,” em geral, ¢ possivel e desejavel que se use
mais de uma abordagem para avaliar as propriedades
psicométricas de um instrumento.

Medida de estabilidade

Representada pelo teste-reteste. Neste procedimento,
um mesmo instrumento de medida é aplicado em dois
momentos a um mesmo grupo de pessoas depois de um
periodo de tempo (duas a quatro semanas € o intervalo mais
recomendavel). A estimativa de confiabilidade mais utilizada
é o coeficiente de correlagdo (Coeficiente de Pearson ou
Coeficiente de Spearman), que pode variar de -1 a +1. Quanto
mais o coeficiente se aproxima de 1 (um), mais confiavel é o
instrumento.

Se a correlacdo entre os resultados for altamente
positiva, o instrumento é considerado confiavel. A segunda
forma de medir confiabilidade é a confiabilidade inter-
observador: um observador assinala os escores de um evento
em duas ocasies.

Medidade equivaléncia

Também pode ser avaliada de duas formas. No método
das formas alternativas ou paralelas ndo se administra o
mesmo instrumento e, sim, duas ou mais versdes equivalentes.
As versdes devem ser semelhantes no contetdo, instrugdes,
duracdo e outras caracteristicas. A segunda forma € a
equivaléncia e a confiabilidade intra-observador. Aqui, dois ou
mais observadores treinados observam o mesmo evento
simultaneamente e atribuem os escores independentemente,
usando critérios pré-estabelecidos.

Medida da homogeneidade ou consisténcia

interna

Esta é, talvez, a abordagem mais amplamente
utilizada. A homogeneidade é compreendida como o grau, no
qual os itens designados para medir 0 mesmo conceito estdo
interrelacionados. O método mais antigo para avaliar a
consisténcia interna é o método da divisdo por metades. O
conjunto total de itens é dividido em duas metades e as
pontuacBGes de ambas sdo comparadas. Se o instrumento é
confiavel, as pontuacBes de ambas as metades devem estar
fortemente correlacionadas. A medida mais usada para
consisténcia interna € o Coeficiente Alfa de Cronbach. Este
coeficiente, desenvolvido por J. L. Cronbach,™ requer somente
uma administracéo do instrumento e produz valores entre zero e
um, indicando muito baixa ou muito alta consisténcia interna,
respectivamente. Reflete a homogeneidade dos itens e tem



muita forca como indicador de consisténcia interna. Segundo
Nunnaly,” um valor de alfa de Cronbach igual a 0,70 ja é
considerado satisfatdrio. O Coeficiente de Kuder-Richardson
também ¢é utilizado para mensurar a consisténcia interna,
porém, para instrumentos que tém formato de resposta
dicotdmica. A interpretacdo é a mesma do Coeficiente Alfa de
Cronbach.

Validade

Avalidade de um instrumento pode ser definida como
a sua capacidade em realmente medir aquilo que se propde a
medir.* Por exemplo, um instrumento valido para medir a
inteligéncia deve medir a inteligéncia e ndo amemoria.

Ha trés tipos principais de validade: de conteudo, de
critério e de construto.

Validade de Contetido

Refere-se ao julgamento sobre se o instrumento
realmente abrange os diferentes aspectos do seu objeto e ndo
contém elementos que podem ser atribuidos a outros objetos.*

Um instrumento deve ter representados todos os itens
do dominio da varidvel que se deseja medir. Ha duas maneiras
de se avaliar a validade de conte(ido: a representatividade do
conjunto de itens escolhidos e o tipo de construcdo usado para
medir o conceito em quest&o.* Outra forma de testar a validade
de conteudo é solicitar a ajuda de profissionais de reconhecido
saber no tema a ser pesquisado (Comité de Juizes). Estes devem
fazer uma avaliagdo quanto a pertinéncia, clareza e abrangéncia
dos itens do instrumento.”

Validade de Critério

Evidéncia que mostra a extensdo na qual os escores de
um instrumento séo relacionados a uma medida de critério.”
Avalia-se o grau com que o instrumento discrimina sujeitos
que diferem em determinada(s) caracteristica(s) de acordo
com um critério padrdo. Este procedimento, obviamente,
depende de se ter uma medida preexistente e valida contra a
qual se possa checar anova medida. Quando o instrumento e o
critério sdo aplicados simultaneamente, fala-se em validade
concorrente; quando o critério é avaliado no futuro, em
validade preditiva.”

Validade de Construto

E a evidéncia de que uma interpretacdo proposta dos
escores baseada no referencial tedrico estd associada ao
construto a ser mensurado. O método mais comum para se
obter a validade de construto inclui 0 exame das relacdes
I6gicas que poderiam existir com outras medidas e/ou padréo
de escores para grupos conhecidos.” Esta , provavelmente, a
mais importante propriedade de um instrumento. Paramedir a
validade de construto podemos utilizar: (1) a evidéncia
correlacional - estabelece em que grau o instrumento se
correlacionard (validade convergente) ou ndo se
correlacionara (validade divergente) com outros que medem
0 mesmo construto. A validade convergente avalia a
sensibilidade do instrumento e a validade divergente, a
especificidade; (2) a validade fatorial, que indica a associagéo
entre varias medidas. Escalas medindo o mesmo tdpico
deverdo ficar agrupadas pela técnica da analise fatorial dentro
do mesmo fator; (3) diferencas de grupo ou discriminante -
para verificar se hé diferencas significativas entre categorias
de respondentes (por exemplo: doentes e sadios, pré e pos-
tratamento).
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Segundo Goldstein e Simpson,” existem trés etapas
para avaliar a validade de construto: (1) compreender as
relagdes tedricas entre conceitos relacionados, (2) estimar as
relacbes empiricas entre as medidas operacionais desses
conceitos, (3) interpretar essas evidéncias empiricas dentro de
um contexto tedrico.

Responsividade

E outra propriedade psicométrica que compreende a
habilidade do instrumento em detectar mudangas.”” E
utilizada principalmente em ensaios clinicos para testar
mudancas na QVRS durante um tratamento.

A elaboragdo de um instrumento de medida é um
processo complexo e demorado. No entanto, temos disponivel
uma gama enorme de instrumentos, porém, de origem européia
e/ou americana. Para utiliza-los, o pesquisador deve fazer, além
da traducdo, a adaptacdo transcultural dessa medida, segundo
um conjunto de etapas padronizadas para atingir a equivaléncia
idiomatica, cultural e conceitual, assim como avaliar as
propriedades psicométricas do instrumento em quest&o. *

CONCLUSAO

A conducdo das pesquisas de QV tem aumentado
muito nas Ultimas décadas, ampliando a compreensdao do
termo, tanto do ponto de vista conceitual como metodoldgico.
Ao lado de medidas objetivas do estado de satide, a medida da
QV parece consolidar-se como uma variavel importante na
pratica clinica e na producdo do conhecimento na area da
salde.

N&o obstante, os discursos favoraveis e contrarios e 0s
debates gerados tém possibilitado uma reflexdo sobre a
sociedade contemporénea, suscitando a necessidade de se
estabelecer indicadores mais fidedignos da QV da populagéo.

Em relacdo & QVRS, 0s avangos nas pesquisas
poderdo resultar em mudangas nas praticas assistenciais e na
solidificacdo de novos paradigmas no processo
salde/doenca, o que contribuira para a superacdo do modelo
eminentemente biomédico, que desconsidera os aspectos
socioecondmicos, psicolégicos e culturais nas acdes de
promog4o, tratamento e reabilitagdo da sadde.

Essa nova concepcdo supbe um proficuo didlogo
multidisciplinar, trazendo para 0 campo da salide a contribuigo
indispensavel das diferentes areas do conhecimento.

De acordo com Minayo et al.,” na maioria dos
trabalhos o termo de referéncia ndo é qualidade de vida, mas
condicBes de vida, estilos de vida, situacdo de vida, o que
reforca a idéia de que a discussdo sobre o tema tem sua
estratégia central na promogéo da salde.

Amedida de QV no universo da satde € irreversivel.”
Porém, vale ressaltar que o grande desafio é justamente
estabelecer uma rotina de avaliacdo de QVRS que atenda aos
interesses préaticos dos servigos assistenciais, o que inclui
demonstrar a utilidade dessa ferramenta no sentido de
aprimorar diagnosticos e avaliar a eficacia dos tratamentos.
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