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RESUMO: O propésito do artigo €, através de pesquisa bibliografica e anélise reflexiva, abordar a
importancia, o impacto e levantamento de estratégias adequadas no cuidado ao doente e familia
com dor crénica oncolégica tendo como foco a qualidade de vida (QdV).

Centramos a atengao na evolugdo histdrica do conceito de qualidade de vida e na importancia atual
da definicao do tratamento adequado a pessoa e familia; na contextualizacao da nogdo de QdV num
individuo saudavel, QdV na pessoa com doenca oncoldgica e qualidade de vida relacionada com a
salide (QdVRS); seus campos de implicacdo e abrangéncia; ética clinica e QdV; instrumentos de
medicdo da QdV e sua importancia na pratica do cuidar.

Relevamos que na prestacdo de cuidados de satde, a QdVRS é cada vez mais aceite como um ob-
jetivo principal. Numa fase mais avangada da doenca o enfoque dirige-se da cura para a paliagao,
sendo o objectivo maior o incremento do bem-estar com melhoria ou preservacao da QdV. A QdV s6
pode ser medida e descrita em termos individuais, dependendo do estilo de vida atual, das experi-
éncias passadas e em esperangas, sonhos e ambicoes.

PALAVRAS-CHAVE: oncologia, qualidade de vida, qualidade de vida relacionada com a satide.

ABSTRACT: The purpose of the article is, by using literature review and reflective analysis, discuss the
importance, impact and bring up of appropriate strategies on patient and family care with chronic
oncological pain, focusing on quality of life (QoL).

Our attention was focused: on historical evolution of QoL concept and the current importance of
appropriate treatment to patient and family; in the contextualization of the concept of Qolin a
healthy person; QoL on person with oncological disease and quality of life related to health (HRQoL);
clinical ethics and QoL; QoL measurement instruments and its importance in care practice.

We emphasize that on the provision of health care, the HRQoL is increasingly accepted as a major
objective. In a more advanced stage of the disease the focus goes from cure to palliation, the main
objective being the increase welfare with improvement or preservation of QoL. The QoL can only be
measured and described on an individual basis, depending on the current lifestyle, past experiences
and hopes, dreams and ambitions.
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1. Qualidade de Vida em Oncologia: Que

evolucao?

Actualmente, podemos afirmar que qualidade de vida
(QdV) “estd na moda”, assistindo-se a sua crescente valori-
zagdo nas ciéncias biomédicas.

Até a0 século XX raramente foi mencionada embora
a preocupagio sobre este tema tenha j4 referéncias na anti-
guidade quando Aristételes falava no conceito de “boa vida”
(Pimentel, 2006).

A definigio de saide da Organizagio Mundial de
Satde (OMS), em 1948, serd proxima de uma defini¢do de
QdV, dando grande importincia as dimensdes fisica, men-
tal e social (Fayers, 2000).

A popularizagio da QdV ocorreu apés a segunda
guerra mundial, quando nos anos 60 os politicos passaram
a utilizar a expresso nos seus discursos (Frisch, 2000). Nas
décadas de 60 e 70 ocorreram mudanca de valores e objeti-
vos sociais, com uma diminui¢do dos interesses materiais e
um incremento dos valores, das necessidades sociais e psi-
colégicas (De Haes, 1985).

A QdV ¢ um campo de investigacio relativamente re-
cente da Medicina, mais precocemente desenvolvido nas
doengas oncoldgicas e cardiovasculares, e posteriormente
em muitas outras dreas da Medicina. O seu aparecimento
ficou a dever-se ao uso da expressdo pelos politicos, sur-
gindo na literatura médica em 1960 (Elkington, 1966).

A partir do final da década de 60 comegaram a surgir,
nos “hospicios” ingleses as unidades de cuidados paliativos
e as clinicas de dor. A Organizagio Nacional de Hospicios
Americana, fundada em 1977, define como seu objetivo
um conjunto de servigos paliativos e de suporte, capazes de
proporcionar cuidados fisicos, psicolégicos, sociais e espiri-
tuais aos doentes e suas familias. Trata-se de um processo
de personalizagio, abandonando o modelo biomédico, nio
considerando unicamente o corpo enfermo, mas sim o ser
humano numa perspetiva holistica, ou seja, como um todo
(Pimentel, 2006).

Esta mudanca na abordagem da pessoa com doenga
crénica facilitou o aparecimento da investigacio da quali-
dade da sobrevivéncia dos doentes crénicos. Expandiu-se a
palavra “tratamento” incluindo-se a paliagdo. A biomedi-
cina das doengas crénicas cria, nessa altura, alicerces para o
aparecimento da QdV como parte integrante da Medicina
(Schou, 1999).

Enquanto a sobrevivéncia aumentou para os doentes
com diversos tipos de neoplasias, a mortalidade nio sofreu
grandes alteragbes, e comegou a ser importante avaliar a
QdV simultaneamente com a sobrevivéncia (Fallowfiel,
1990). Os objectivos da terapéutica oncoldgica nio podem
limitar-se, por exemplo, 4 redugio da massa tumoral ou
a sobrevivéncia mas sim incluir a QdV como parte inte-
grante (Jones, 1987).

A QdV emergiu como um elemento central na onco-
logia nos anos 80, motivada pelo crescimento acentuado da
tecnologia médica usada na terapéutica do cancro e pelo
crescimento da complexidade das decisées médicas (Ma-
cguire, 1989). Este avanco tecnoldégico da medicina tem
permitido que doentes com doenga crénica, embora nio
alcancando a cura, vivam mais tempo. Esse nimero tem
vindo a aumentar (Gerhardt, 1990).

E recente a integracio da QdV como objetivo prin-
cipal em Medicina, mas pode-se constatar que algumas
institui¢des e organizagdes internacionais jd sugerem que
a mesma seja considerada como objetivo (Pimentel, 2006).
A maioria dos grupos cooperativos de investigagio em on-
cologia tem um grupo de trabalho dedicado 4 qualidade de
vida relacionada com a saide (QdVRS).

A “European Organization for Research and Treat-
ment of Cancer” (EORTC) iniciou, em 1986, o0 desenvol-
vimento de um questiondrio para avaliagio da QdV em
doentes oncolégicos.

Também em Franga, € iniciada a avaliagio da QdV,
promovida pela Sociedade Francesa de Oncologia
(Schraub, 1987).

Nos Estados Unidos da América,em 1990, 0 National
Cancer Institute (NCI), com o objectivo de estudar a im-
plementagio da QdV nos ensaios clinicos em oncologia,
constitui um grupo de trabalho para esse efeito. Da mesma
forma, o “Medical Research Council”em Inglaterra, fez in-
tegrar a medida de QdV nos ensaios clinicos (Quality of
life and clinical trials, 1995).

A “Food and Drug Administration” recomendou for-
malmente que nos ensaios clinicos se deveriam privilegiar
os critérios ligados aos doentes (sobrevivéncia e QdV) em
detrimento dos critérios ligados a doenca oncoldgica (taxas
de resposta e duragio) (Beitz, Gnecc & Justice, 1996).

A “Multinational Association of Supportive Care in
Cancer” (MASCC) dedica um relevante interesse ao es-
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tudo da QdVRS, incluindo uma subseg¢io dedicada ao de-
senvolvimento desta drea do conhecimento.

Na prestagio de cuidados de satde, a QdVRS ¢ cada
vez mais aceite como um objetivo principal, tdo ou mais

importante que a avaliagdo dos sintomas ou do desempe-
nho fisico (Fallowfiel, 1990).

2. CONTEXTUALIZACAO

Apesar de toda a evolugio da medicina, atualmente,
ainda cerca de 50% dos doentes morre da sua doenga
oncolégica, pelo que, em determinado momento, o
enfoque se dirige da cura para a paliagio (Jordhoy, Fayers,
Loge, Ahlner-Elmqpvist, & Kaasa, 2001), sendo o objetivo
maior o incremento do bem-estar. A abordagem tem como
objectivo principal a melhoria ou preservagao da QdV.

Durante o século XX ocorreu, nos paises
desenvolvidos, uma alteragdo no padrdo das doengas. Os
principais problemas de satde passaram das patologias
agudas para as doengas cronicas, que persistem, recidivam
e necessitam de tratamentos/cuidados por longos periodos;
onde se incluem as doengas oncoldgicas. Para muitos
doentes o cancro deixou de ser uma doenga rapidamente
fatal, tornando-se crénica que dura meses ou anos, com
tratamentos complexos e muitas vezes com muitos e
severos efeitos adversos (Pimentel, 2006).

Em todas as sociedades, é evidente um aumento
da incidéncia e mortalidade por cancro, devido a uma
mudanga de estilo de vida, ao envelhecimento da populagio
ou aumento da esperanca de vida e a melhores técnicas de
diagnéstico (DGS, 2005). O cancro é a segunda causa de
morte logo apés as doengas cardiovasculares nos paises
industrializados (Breslow, 1972) e (Bailar & Gornik, 1997).

Em Portugal, a doenga oncoldgica representa uma
causa importante de morbilidade e mortalidade, sendo
diagnosticados anualmente 40 a 45 mil novos casos
de cancro. Pode afirmar-se que em Portugal, tal como
na Unido Europeia (UE), o risco de um individuo vir
a desenvolver um cancro durante a vida é cerca de 50%,
e de este ser a causa de morte é de 25% (DGS, 2005).
Contrariamente aos restantes paises da EU, em Portugal
a mortalidade por cancro continua a aumentar, o que nos
torna o pais da EU em pior situagio neste aspeto (Boyle &
Ferlay, 2005) e (DGS, 2005).

A doenga oncoldgica é,sem divida, um grave problema
de satde publica, implicando custos elevados (ndo s6
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econémicos, mas também sociais). A nivel individual ndo
existe nenhuma dimensdo da vivéncia que ndo seja afetada.
O cancro altera a perce¢io do individuo perante o ambiente
que o rodeia e as experiéncias associadas a ele resultam num
desequilibrio espiritual (White, 2004). Esta doenca estd
associada a perdas e o seu diagndstico e tratamento tém
consequéncias psicolégicas com importantes repercussdes
na QdV (White 2004).

O sucesso da terapéutica oncoldgica é habitualmente
descrito em termos de tempo livre de doenga, sobrevivéncia,
complicacdes e toxicidade, embora a complexidade da
doenga oncoldgica nio se esgote nestes parimetros. A
percegio que o doente oncoldgico tem acerca de tudo que
ocorre e estd ligado a sua doenga, é muito mais globalizante:
ha a assungdo do papel central da sua vivéncia. O choque
do diagndéstico,a dor e o stress das terapéuticas, as restrigoes
a0 seu desempenho fisico e intelectual, as limitagdes nas
atividades didrias, a estigmatizagdo social, o lidar com
situagbes que pdem em risco a vida e que vao diminuir a
esperanca de vida, sio pardmetros que tém de ser, todos eles,
tidos em conta (Cabana et al., 1999) e (Lorenz et al., 1999).
Sempre que se estabelece uma estratégia terapéutica para
um doente oncoldgico é necessdrio que, além da avaliagio
cléssica, seja efetuada a avaliagdo da QdV.

Para os individuos saudaveis a nogio da QdV reporta-
se a termos como riqueza, lazer, autonomia, liberdade, ou
seja, tudo o que proporciona um dia-a-dia agradavel. Num
doente a2 QdV é um conceito relativo, que se refere ao nivel
de satisfacdo em fungio das suas possibilidades atuais
condicionadas pela doenca e terapéuticas, comparadas com
aquelas que pensa serem possiveis ou ideais (Nordenfelt,
1994).

O conceito de qualidade de vida ligado 4 satude ¢é
diferente do conceito de QdV global. Cada pessoa tem a
sua escala de valores mas podem-se encontrar elementos
comuns 2 generalidade dos doentes. Nio existe uma tnica
defini¢do de Qualidade de Vida Relacionada com a Satde
(QdVRS), mas pode ser descrita, de forma funcional,
como a perce¢io dos doentes sobre as suas capacidades em
quatro grandes dimensdes: bem-estar fisico e atividades
quotidianas, bem-estar psicoldgico, relagdes sociais e, a
quarta dimensdo, pelo controlo dos sintomas (Pimentel,
2006).

O interesse dos médicos em geral e dos oncologistas
em particular pela QdV tem vindo a aumentar, mas ainda



ndo estd cimentada como uma componente importante
na pratica clinica. Num inquérito efetuado em Portugal
(Pimentel, 2002) a 396 médicos, onde apenas 82
responderam, constatou-se que 95% referiam que QdV
¢ fundamental para proporcionar bons cuidados e 93%
concordavam que a QdV ¢é util para tomar decisdes a nivel
individual. Contrariando esta elevadissima percentagem,
neste grupo de médicos apenas 40% refere utilizar a QdV
na pritica clinica, 73% confere maior relevo a toxicidade
e aos efeitos adversos do que a QdV e 35% confiam na
experiéncia profissional para avaliar a QdV.

Dos resultados deste inquérito pode-se concluir que,
na abrangéncia da prestagdo de cuidados aos doentes
oncoldgicos, a QdV ainda nio &, de facto, uma realidade
considerada.

Uma vez que muitos dos doentes tém que viver a sua
doenga crénica durante toda a vida, a avaliagio da QdV
constitui um aspecto importante de qualquer plano de
tratamento (Bennett, 2002). A avaliagio da QdV nos
doentes oncoldgicos é cada vez mais valorizada, também
devido 4 preocupagio com a autonomia e direitos
dos doentes e com o papel dos fatores psicossociais
(Sales, 2001).

Uma causa profunda de perturbagio da qualidade de
vida é certamente a dor, sobretudo a crénica. A dor nio
atinge unicamente um 6rgio, irradia para todo o corpo,
perturba as atividades, diminui a concentragio intelectual,
transforma o psiquico, provoca stress no grupo familiar e
empobrece as relagdes sociais (Barnett, 2001).

Quer no dia-a-dia, quer na realiza¢do de ensaios
clinicos, a integragdo de QdV nio se verifica com a
frequéncia desejada, privilegiando-se a avaliagdo de
pardmetros que alguns autores designam por “informagio
dura”, ou seja, o estidio da doenga, a taxa de respostas e a
sobrevivéncia. Pelo contrério, os aspetos fisico-funcionais,
psicolégicos, sociais, econdmicos, e outros que constituem
o que se designa por “informagio branda”, subjetiva e
considerados erradamente de medi¢do impossivel, sdo
negligenciados ou esquecidos (Pimentel, 2006).

2.1 Definicdo de qualidade de vida

Nio existe uma defini¢éo clara do conceito de QdV.
Existem indmeras propostas de defini¢do.

Uma das referéncias mais antigas, e que mais se pode
assemelhar com uma defini¢do de QdV é de Aristdteles

(384-322 a.C.) que escreveu: “ Quer a pessoa mais modesta
ou mais refinada. .. entende “vida boa” ou “ estar bem” como
a mesma coisa que ‘estar feliz”. Mas o que ¢ entendido como
Jfelicidade é discuttvel. .. Uns dizem uma coisa e outros outrae a
mesma pessoa diz coisas diferentes em tempos diferentes: quando
estd doente pensa que a sailde € a felicidade; quando estd pobre
Jfelicidade é riqueza (Fayers & Bottomley, 2002).

Nos séculos XVI-XVII, Coménio falou da relagio
entre saude, educagio e higiene com o objetivo de
estabelecer fundamentos para o prolongamento da vida,
manifestando maior preocupagio com o destino que
atribuimos a nossa vida do que com a sua duragio em anos.
De salientar que, jd nessa época, se identifica a preocupagio
pela satide e QdV e contra os problemas decorrentes dos
excessos cometidos com o corpo (Pimentel, 2006).

Tiel, McNeiel e Bush propuseram uma defini¢io
de QdV como sendo um conceito global, que inclui as
vertentes psicolégica, social e fisica, e incorpora tanto os
aspetos positivos de bem-estar, como os aspetos negativos
da doenga (Pimentel, 2006).

Esta definicdo diz-nos que dentro da QdV existem
quatro dimensdes: fisica e desempenho (que pode ser
dominante em caso de existéncia de dor, ou efeitos adversos
decorrentes da terapéutica), psicolégica e bem-estar, social
e espiritual (frequentemente esquecida, relacionada com
a religido e o nivel de cultura do individuo). Esta dltima
dimensio existe mesmo quando a pessoa nfo tem crenga
religiosa, resultando da reflexdo que o doente faz da sua
prépria vida (Pimentel, 2006).

Levine e Croog propuseram uma defini¢do
multidimensional: a funcionalidade ou a interagdo do
individuo com o meio, nas suas diversas vertentes sociais,
fisica, emocional ou intelectual e a percegdo subjetiva que
engloba o sentido geral de satisfagio do individuo e da sua
prépria saide, em relagio com a das outras pessoas que
o rodeiam (Lima, 2002). Este conceito enquadra-se na
defini¢do de satide da OMS: “um estado de completo bem-
estar fisico, mental e social e nio meramente a auséncia de
doen¢a”( Brunier, Carson & Harrison, 1995).

Em 1984, Calman propde que a QdV s6 pode ser
medida e descrita em termos individuais, dependendo
do estilo de vida atual, das experiéncias passadas e em
esperangas, sonhos e ambi¢des (Pimentel, 2006).

Ha quem defina a QdV como uma avaliagio subjetiva
da vida, como um todo, englobando a subjectividade e a
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necessidade de uma avaliagio multidimensional (e global
(Gerhardt, 1990). Outra definigio baseia-se na avaliagdo
da satisfagio do individuo com o seu nivel funcional e
global, realcando o valor que cada um d4 a sua vida atual
(Gephardt, 1990). Daqui, podemos retirar que a defini¢io
e significado de QdV ¢ diferente de pessoa para pessoa,
sustentado numa perspetiva multidimensional, ndo sendo
possivel uma conceitualizagdo universal, implicando
uma flexibilidade e
compreensio tal que
permita ser aplicado
a todos os doentes,

independentemente NAUSEAS
da fase da doen¢a em
que se encontram
(Herrmann, 1997) ANSIEDADE
Numa tentativa de I

definir QdV, a OMS, SAH)S':I:)CSAO ESTADO
propos em 1993, que CUIDADOS PSICOLOGICO
fosse considerada “ a I
percecdo que o individuo DEPRESSAO
tem do seu lugar na vida,
no contexto da cultura e
do si d Y CUIDADOS

o sistema de valores nos PESSOAIS

quais vive, em relacdo
com os seus objetivos, os
seus desejos, as normas
e as suas inquietudes. E
um conceito muito amplo
que pode ser influenciado
de maneira complexa pela satide do individuo, pelo estado
psicoldgico e pelo seu nivel de independéncia, a suas relagies
sociais e as suas relagdes com os elementos essenciais ao seu
meio”(Taylor, 2001).

Assumindo-se e percebendo-se que a QdV é um
sentimento individual, significando diferentes coisas para
diferentes pessoas, quando a queremos ver numa perspetiva
de satde, entramos noutro conceito que é o da QdVRS.

Quando se aborda o conceito de QdVRS em relagio
a um individuo extremamente doente, devemos ter em
consideragdo que qualquer aspeto da vida estd quase
sempre relacionado com a saide (Hardman, Maguire, &
Crowther, 1989).

Os doentes ddo uma importincia muito grande a
saude. Na avaliagdo da QdV global, a percecio individual
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do estado geral de satde é o mais importante em relagio a
todas as outras vivéncias (Cano, Gillis, Heinz, Geisser, &
Foran, 2004).

Em 1990 Tchkmedylan (Tchekmdyian et al 1990)
propde o seguinte esquema para definir a QdVRS, as suas
dimensdes e respetivas componentes.

Atualmente verifica-se uma intensa atividade de
investigacdo da QdVRS em oncologia, utilizando vérios

DOR
SINTOMAS
EFEITOS ADVERSOS GhILE2A
FAMILIA
INTERACCAO
DESEMPENHO TRABALHO
QdVRS SOCIAL LAZER
TEMPO
AMIGOS
DESEMPENHO
“~  FUNCIONAL L2
MOBILIDADE

Esquema: Dimensdes e respetivas componentes da
qualidade de vida relacionada com a sadde

modelos de QdVRS e, apesar de algumas indefinicoes e
incertezas, obtiveram-se alguns consensos (Pimentel,
2006):

* Definigio — QdVRS é um conceito multidimensional,
que traduz o bem-estar subjectivo do doente, nas
vertentes fisica, psicolégica e social, as quais se podem
subdividir noutras dimensées. O dominio fisico refere-
se a percegdo que o doente tem da sua capacidade em
realizar as suas actividades didrias. O dominio social
refere-se a capacidade do doente se relacionar com os
membros da familia, vizinhos, amigos e outros. Por fim,
o dominio psicolégico incorpora aspetos do bem-estar
emocional e mental, como depressio, ansiedade, medo
e raiva.

* Subjetividade: a QdVRS depende da percecio



individual, crengas, sentimentos e expetativas. A

natureza da subjetividade da QdVRS implica que os

questiondrios devam ser completados pelo préprio
doente e ndo por outra pessoa.

* Dinamismo: a QdVRS ¢ dinidmica, mudando ao longo
do tempo, dependendo das modificagdes no doente e
das modificages em seu redor.

* Medida: existem instrumentos de medida da QdVRS
validados e que permitem a sua avaliagio de forma
normalizada.

* Necessidade: a QdVRS deve ser considerada como o
objetivo principal, nas doengas crénicas e incuréveis.

A QdVRS é uma componente da QdV do individuo,
constituida pelos componentes que se relacionam com
a saide (doen¢a ou terapéutica), devendo abranger
os sintomas produzidos pela doenga ou tratamento, a
funcionalidade fisica, os aspetos psicoldgicos, sociais,
familiares, laborais e econémicos, jd que todos se inter-
relacionam e influenciam mutuamente (Pimentel, 2002).

Constatam-se assim, védrios dominios que afetam
de forma decisiva a QdVRS, em especial a do doente
oncoldgico (Ahmedzai, 1995) e (Pimentel 2002):

* Sintomatologia fisica, como a dor, a anorexia, a fadiga, a
qualidade do sono;

* Funcionalidade fisica, com alteragdo da mobilidade e
atividade fisica;

* Papéis sociais e funcionamento social, com aspetos da
independéncia, capacidade de continuar a trabalhar seja
fora ou dentro de casa, interferéncias nas atividades de
lazer;

* Fungdo cognitiva, em que se engloba a capacidade de
concentragdo, a memoria, a confusio e a desorientagio;

* Estado emocional, com ansiedade, depressio,
sentimento de culpa e revolta, clera;

* Sexualidade, com interferéncia na imagem corporal,
libido e atividade sexual;

* Econémico-financeiro, no qual se devem incluir os
problemas relacionados com os familiares que o ajudam
diretamente;

* Espiritualidade, em que intervém o prognéstico, as
duvidas, a dignidade e o sentimento de estar em paz;

* Autonomia, com a capacidade de manter o controlo das
situacdes e decisbes da capacidade de escolha;

* Satisfa¢do, de uma forma geral.

2.2 Etica clinica e qualidade de vida

Depois de terem sido consideradas as indicagdes
médicas e as preferéncias do doente deve seguir-se uma
discussdo sobre a QdV do doente antes da doenga atual
e a QdV que pode ser esperada com e sem tratamento
(Jordhoy et al.,2001).

O objetivo fundamental dos cuidados de satde ¢ a
melhoria da QdV daqueles que deles necessitam e que a
eles recorrem. O alivio da dor e a recuperagio funcional
sdo aspectos particulares deste conceito. O objetivo de se
atingir a melhor QdV possivel no doente deve servir como
ponto de orientacdo e meta desde a fase de diagnéstico
(Jordhoy et al.,2001).

A avaliagio da QdV deverd estar englobada em
todas as discussoes acerca da prestagio de cuidados mais
adequados. Os profissionais de saide e os doentes devem
determinar que nivel de QdV ¢ desejével, como pode ser
atingido e quais os seus riscos e vantagens. As consideragdes
sobre a QdV focam-se nas consequéncias a longo prazo da
aceitagio ou da recusa das recomendagées da intervengio
médica; contrariamente 2 avaliagdo dos riscos e beneficios
considerados no dmbito do tratamento médico que sio
relativamente imediatos (Jordhoy et al., 2001).

A referéncia 2 QdVRS pode ser usada em virios
sentidos, podendo a sua invocagdo provocar confusdo
Para que tal ndo aconteca serd importante real¢ar algumas
distingdes:

O julgamento de uma md QdV pode ser feito
por aquele que a vive ou por um observador. Acontece
frequentemente que as vidas que os observadores
consideram de md qualidade sio vividas bastante
satisfatoriamente pelos préprios. Assim, se os doentes
podem avaliar e exprimir a sua prépria QdV, outras pessoas
ndo devem presumir ou julgar, mas antes procurar saber a
opinido do doente. Da mesma maneira quando a avaliagio
da prépria pessoa nio €, ou nio pode ser, conhecida por
outros, esses “outros” devem ser cautelosos ao aplicarem os
seus proprios valores.

Uma mé QdV avaliada pelo doente pode significar, de
um modo geral, que as experiéncias do doente ficam aquém
do padrio que o préprio considera como desejavel. Em
cada caso a experiéncia em causa ¢ diferente (pode ser dor,
perda de mobilidade, existéncia de muitos e debilitantes
problemas de satde, perda da capacidade mental e da
alegria da interacio das relagdes humanas, perda da alegria
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de viver, etc...). Uma ma QdV pode reportar-se a situagdes
diferentes.

A avaliagio da QdV, tal como a prépria vida, muda
a0 longo do tempo. Assim, os prestadores de cuidados
devem ser prudentes, ndo tomando decisdes com base em
condi¢bes que poderdo ser transitdrias.

A avaliagdo pode refletir um enviesamento e um
preconceito. Julgar-se que um doente com atraso mental
tem ma QdV pode refletir o nosso enviesamento.

Os prestadores de cuidados podem contribuir para
ultrapassar estes obsticulos e influir na melhoria da QdV
(Jordhoy et al., 2001).

Quando ha necessidade de que pessoas autorizadas,
tal como os parentes préximos, procuradores com poderes
duradouros, empreendam decisées pelo doente, estas
devem seguir os desejos previamente conhecidos ou, se
eles nio sio conhecidos, devem decidir no melhor dos
interesses do doente; a QdV que ele escolheria se o pudesse
fazer (Jordhoy et al., 2001).

Ao avaliar se um procedimento ou tratamento seria no
melhor interesse do doente, o representante deve ter em
conta fatores como o alivio do sofrimento, a preservagio ou
recuperagio da fungio, assim como a qualidade e extensdo
da vida conseguida. Uma avaliagdo rigorosa abrangeria
a consideragio dos desejos atuais, as oportunidades da
satisfacdo futura e a possibilidade de desenvolver ou
recuperar a capacidade de autodeterminagio (Jordhoy et
al.,2001).

Dado que avaliagio da QdV é tdo subjectiva,
observadores diferentes avaliardo certamente de forma
diferente certas formas de vida e cada pessoa avalia a sua
QdV de forma tnica. Portanto, as avaliagdes da QdV, quer
sejam pessoais, quer de um observador, sdo subjectivas no
sentido de que refletem as crengas e os valores pessoais, os
gostos e as antipatias de quem faz o julgamento. Assume-
se que ndo existem critérios objetivos claros em relacdo
ao0s quais se possam aferir os juizos de valor e/ou acerca
dos quais todas as pessoas possam estar de acordo na
avaliagio da QdV. Poderi existir uma larga concordéncia,
praticamente universal sobre as descri¢des seguintes:
(Jordhoy et al., 2001).

Qualidade de vida restrita ¢ uma descri¢do objetiva
apropriada a uma situagio em que uma pessoa sofre
de deficiéncias graves da saude fisica ou mental, ou
seja, as capacidades funcionais da pessoa afastam-se da
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normalidade humana. A avaliagio pode ser feita pela
prépria pessoa ou por observadores, podendo a avaliagio
do observador e a da pessoa diferir.

Qualidade de vida minima é uma descri¢do objetiva
apropriada para uma situagio em que um doente ou um
observador encara uma pessoa cuja situagdo fisica geral
se deteriorou consideravelmente, cuja capacidade de
comunicar com 0s outros estd gravemente restrita e que
sofre desconforto e dor.

Qualidade de vida abaixo do minimo é uma descrigio
objetiva apropriada para uma situagio em que um doente
apresente uma extrema debilitacdo fisica assim como
uma perda completa e irreversivel da atividade sensorial
e intelectual. Poderia, este estado, ser descrito como nio
tendo qualidade, visto que a pessoa ndo tem capacidade
para a avaliagdo pessoal. Esta aplica-se a pessoas num
estado vegetativo persistente.

Muitas pessoas, a0 depararem-se com estas possiveis
situagbes futuras, principalmente as duas ultimas, diriam
“antes queria estar morto”. Esta ¢ uma assungdo cautelosa,
porque as pessoas parecem julgar diferentemente quando
imaginam uma situagdo e quando se encontram nela
(Jordhoy et al., 2001).

A QdV dos doentes terminais é aumentada por uma
adequada prestagio de cuidados paliativos. Os doentes
ndo devem ser mantidos num regime inadequado para
controlar a dor e outros sintomas por causa da ignorincia
dos profissionais de saide ou devido a um medo infundado
de toxicodependéncia (Jordhoy et al., 2001).

As tentativas para conseguir um alivio adequado da
dor podem ter um outro efeito acessério, nomeadamente
a obnubila¢do da consciéncia do doente com redugio da
sua capacidade de comunicar com a familia e os amigos.
Este duplo efeito pode ser eticamente perturbador para os
profissionais de saide. Uma atengdo com sensibilidade as
necessidades do doente em conjunto com um tratamento
médico adequado, devem conduzir tanto quanto possivel
a0 objetivo desejdvel, ou seja, um méximo alivio da dor e
uma minima diminui¢io da consciéncia e da comunicagio.
Caso o doente consiga exprimir as suas preferéncias, estas
devem ser seguidas (Jordhoy et al., 2001).

O alivio da dor e a manutencio das fungdes sdo ambos
objetivos dos cuidados de saide. No entanto, quando o
objetivo de prolongar a vida nio pode ser atingido, o alivio
da dor e outros sintomas torna-se o objectivo prioritirio



durante o tempo de vida que resta ao doente (Jordhoy et
al.,2001).

Os farmacos utilizados no alivio da dor, como a maior
parte dos medicamentos, tém riscos e, face a uma morte
eminente, um regime de doses e os riscos mais elevados que
comporta podem ser tolerados (Jordhoy et al.,2001).

A dor ¢ apenas uma das componentes de um
fenémeno que também ¢é psicolégico, social e espiritual,
geralmente designado por sofrimento. Os profissionais
devem concentrar-se no alivio da dor na sua componente
fisiolégica, psicoldgica, social e espiritual. Os profissionais
de saide devem ter atengdo a estas componentes e procurar
ajuda em outros peritos para corresponder as necessidades
do doente e familia (Jordhoy et al.,2001).

3. CoMO0 MEDIR QUALIDADE DE VIDA?

Enquanto se assiste a uma crescente pratica de
avaliagio da QdVRS, medi-la constitui uma das tarefas
mais dificeis.

Tal como para qualquer outro aspeto da investigacio
clinica, o conceito de niveis de evidéncia aplica-se 4 medida
de QdVRS (Payne & Gongalves, 2004)

Um baixo nivel de evidéncia corresponde as avaliagoes
feitas utilizando um unico item para avaliar QdVRS
ou instrumentos desenvolvidos para um trabalho em
particular, sem que tenha sido feita a prévia validagio
(Pimentel, 2004).

Um nivel médio de evidéncia pode ser atingido
utilizando instrumentos validados de uma forma genérica,
mas ainda, sem utilizagio em populagbes oncoldgicas,
ou medindo uma tnica dimensio da QdVRS (Pimentel,
2004).

O nivel mais elevado de evidéncia obtém-se quando se
utilizam instrumentos que avaliem as varias dimensdes da
QdVRS e que estejam validados na populagio oncolégica,
como por exemplo o FACT-G ou o QLQ-C30 da
EORTC (Pimentel, 2004).

Apesar da avaliagio da QdV ser considerada
fundamental, trazer beneficios e ser importante para avaliar
o resultado dos tratamentos médicos (Bonica, 1985) e (Levi
et al, 1999), existe também alguma confusio e davidas
acerca de como deve ser avaliada. Isto parece refletir as
importantes limitaces conceptuais e metodolégicas do
conceito de QdV (Wright, 2002).

O desenvolvimento de instrumentos de avaliagio de
medida da QdVRS baseia-se nos principios de construgio
e validagdo de testes. O questiondrio deve ser prospetivo e
refletir o que se pretende medir, isto ¢,a QdVRS.

Os questiondrios podem ser autoadministrados,
administrados com a ajuda de um entrevistador ou
assistidos por computador (Kuuppelomaki, 1998).

Os principais objetivos dos questiondrios de avaliagdo
da QdVRS sdo: avaliar o doente, o seu prognéstico, o
impacto da terapéutica utilizada, distingdo entre doentes
ou grupos de doentes, além de comparar modalidades de
tratamento com taxas de cura similares (Beitz et al., 1996)
e (Gouveia, 2004).
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