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RESUMO

Bisotto J. Avaliacdo da qualidade de vida em cuidados paliativos: uma
revisao de literatura. Sado Paulo; 2010. Monografia de Conclusé&o do Curso
de Pd6s-Graduacdo Lato Sensu Especializacdo em Enfermagem Oncoldgica

da Fundacéo Antonio Prudente.

Ao pensarmos na pratica dos cuidados paliativos somos obrigados a
considerar questbes referentes a promocdo da qualidade de vida dos
pacientes e de seus familiares. Deste modo, surge o interesse cada vez
mais crescente em encontrar a melhor forma de mensurar algo, visualizado
de forma tao subjetiva como é a qualidade de vida. Este trabalho teve como
intuito realizar uma revisao bibliografica ndo sistematica sobre a Avaliacédo
da Qualidade de Vida em Cuidados Paliativos com o objetivo de: identificar
0s instrumentos utilizados para avaliar a qualidade de vida em cuidados
paliativos; obter dados sobre o conteudo, idioma, disponibilidade de
traducao e dados sobre a aplicabilidade destes. Os dados foram obtidos por
meio das bases de dados MEDLINE, CINAHL e LILACS. Ao pesquisar
utilizou-se dos termos: cancer e palliative care e quality of life e
questionnaire. Foram selecionados artigos nos idiomas portugués, inglés e
espanhol sem delimitacdo do periodo de publicacdo, e excluidos livros,
teses, dissertacdes, resumos de anais de congresso, conferéncia, cursos,
jornadas e artigos indisponiveis no Portal de Periédico CAPES ou Sistema
BIREME. Realizou-se a analise por meio do fichamento dos trabalhos
selecionados por meio do programa Microsoft Excel®, a fim de iniciarmos a
andlise. Os dados analisados foram ano de publicacdo, pais, idioma do
artigo, metodologia e desenho do estudo, titulo do instrumento, conteudo,
idioma e disponibilidade de traducdo em outros idiomas do instrumento,
dados sobre a aplicabilidade e vantagens e desvantagens da utilizagcéo
destas medidas. Deste modo, foram analisados 80 trabalhos, em sua

maioria provenientes da base de dados MEDLINE (97,5%), no idioma inglés



(96%), havendo maior proporcao de estudos clinicos (89%) e sem defini¢ao
do desenho do estudo, com predominio de publicacbes no ano de 2004
(12%) e das regides do Reino Unido (15%), Noruega (12%) e Estados
Unidos (10%). A andlise dos artigos revelou um total de 120 instrumentos,
destacando-se entre os considerados genéricos o “McGill Quality of Life
Questionnaire” (MQOL) e entre os especificos 0 “European Organization for
Research and Treatment of Cancer Quality of Life Questionnaire Core — 30”
(EORTC QLQ-C30). Foram citadas como vantagens da utlizacdo de
medidas de avaliacdo da qualidade de vida — a possibilidade de identificar e
priorizar problemas, estabelecer melhor comunicacdo com o paciente,
monitorar alteracdes no padrao de evolucdo da doenca ou no nivel de saude
e permitir o compartiihamento de decisGes clinicas. Foram consideradas
desvantagens o custo elevado na realizacdo de estudos com o intuito de
realizar tais medidas, a necessidade de pessoal treinado, tempo e boa
coordenacao para que ndo ocorra a perda de dados, a auséncia de “gold
standard” e o fato de que um Unico instrumento ndo é capaz de mensurar
adequadamente a qualidade de vida de um individuo. O conteudo dos
instrumentos baseia-se predominantemente na avaliacao de aspectos fisicos
e psicolégicos. A populacdo preferencialmente utilizada nos estudos foi de
adultos e idosos e, os questionarios foram preenchidos pelos préprios
pacientes ndo havendo informacdes detalhadas sobre a frequéncia e tempo
despendido para a aplicacdo. Em relacdo ao idioma autores citam a
dificuldade em realizar traducbes dos instrumentos ndo sé por motivos
linguisticos, mas por questdes conceituais e culturais. Entretanto, autores
ressaltam que mais importante do que assegurar uma medida adequada da
qualidade de vida de um paciente é dar oportunidade a este de expressar o

gue 0 mesmo considera como importante para sua qualidade de vida.



Figura 1

Figura 2

Figura 3

Figura 4

Figura 5

Figura 6

Figura 7

LISTA DE FIGURAS

Distribuicdo dos instrumentos genéricos, conforme dominios...

Distribuicdo dos instrumentos especificos, conforme

[0 [0] 1 011010 1T UTT TR TT T RT

Distribuicdo dos instrumentos, conforme o idioma de

(o] T 1T 1 o TP

Distribuicdo dos artigos, conforme disponibilidade de traducéo

OU N0 Para OULroS IdIOMAS. ......eeeeiiiieeeaaiiiiiiiiiiie e e e e e

Dados sobre aplicabilidade dos instrumentos — populacdo e

(o1 =T=T 0 Tod o110 0= ] (o TSRS

Distribuicdo dos instrumentos, conforme periodicidade de

APHCAGAD. ... e

Distribuicdo dos instrumentos, conforme tempo despendido

para PreenChiMENTO........oouuiiiiiiiiei e

41

42

48

49

50

51



Tabela 1

Tabela 2

Tabela 3

Tabela 4

Tabela 5

Tabela 6

Tabela 7

LISTA DE TABELAS

Distribuicdo dos artigos, conforme o ano de publicagéo............ 15
Distribuicdo dos artigos, conforme o idioma de publicagéo....... 16
Distribuicdo dos artigos, conforme o pais de publicacéo........... 17
Distribuicdo dos artigos, conforme metodologia........................ 18
Distribuic&o dos artigos, conforme desenho do estudo............. 18

Distribuicdo de instrumentos genéricos, conforme frequéncia

de CitagOes €M artigOS........ooveuuviiiiiiieieee e 22

Distribuicdo de instrumentos especificos, conforme frequéncia

de CItagOes €M artigOS........ooiiuuriiiiiiiieee e 26



LISTA DE ABREVIATURAS

ANCP Associacao Nacional de Cuidados Paliativos
EORTC QLQ-C30 European Organization for Research and Treatment of
Cancer Quality of Life Questionnaire Core — 30

EORTC European Organization for Research and Treatment of
Cancer

ESAS Edmonton Symptom Assessment Schedule

HADS Hospital Anxiety Depression Scale

HQLI Hospice Quality of Life Index

INCA Instituto Nacional de Céancer

LEQ Life Evaluation Questionnaire

MQLS The McMaster Quality of Life Scale

MQOL McGill Quality of Life Questionnaire

OMS Organizacdo Mundial da Saude

POS Palliative Care Outcome Scale

QVRS Qualidade de vida relacionada a saude

WHOQOL The World Health Organization quality of life assessment



INDICE

1 INTRODUGAO. ... .ottt 1
2 OBUJETIVOS. ...ttt e e e e e e e e 4
3 EMBASAMENTO CIENTIFICO.....ciiiiiiiceeeeeeee e 5
3.1 A pratica dos cuidados paliativos e a qualidade de vida...................... 5
3.2 Avaliacéo da qualidade de vida em cuidados paliativos....................... 6
4 MATERIAIS E METODOS... ...ttt 10
7t R N 0T Jo [ =T 1F o [ J PRSP 10
4.2  Procedimento de coleta de dados............oevvvvveiiiiiiiiiiiieee e 10
4.3  Critérios de selecao doS artigos...........uuveiiiiiieeeeeeieieeeeeeeeii 11
4.4 CriterioS de eXCIUSA0.......ccccuuiiiiiiiiiiiiiiieie e 11
4.5 Processo de fichamento e leitura.............uueeeiiiiiiiiiiiiiieeeeie 11
5 RESULTADOS. ...ttt ettt e e e e eeeeeeaas 13
5.1  ANAalise qUaNtitatiVa..........cccoeviiiiiieiiiiiies e e ee e 13
5.1, MEDLINE . ....ciiiiiiiiiiiiie ettt e e e e et e e e e e e 13
5.1.2 CINAHL. ..o 13
B.0.3 L LA C S e 14
5.1.4 DAd0S GEIAIS........cceiiiiiiiiiiiiiiie ettt e e e e e e et e e e e aeee s 14
5.2  ReVISE0 0 lIeratura...........uuuuuiuiiiiiiiiiiiieeeeeeee i eeeeeee e 19
5.2.1 Avaliacéo da Qualidade de Vida: Vantagens e Desvantagens............ 19
5.2.2 Instrumentos: Generalidades.............ccceiiiiiiiniieiiiieeceeeee 20
5.2.3 Conteldo doS INSIIUMENTOS..........ooviiiiiiiiiiiiiiiiee e 41
5.2.4 1dioma € TradUGAO0..........cuuurruuuiiiiiiiieeeeeeeeee e e e e e e e e e e e eeaes 47
5.2.5 Dados sobre Aplicabilidade...........ccccoeeiiiiiiiiiiiiii e 49
6 DISCUSSAOD... .ottt neees 52



CONCLUSAOD. ..o ettt ettt
REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS. ...,
APENDICES

Apéndice 1 Instrumento de fichamento dos artigos

Apéndice 2 Lista das 80 referéncias analisadas no estudo



1  INTRODUCAO

O aumento na expectativa de vida acarretou algumas modificacées no
perfil de morbimortalidade populacional. Cada vez mais pessoas vivem além
dos 65 anos sendo tal fato acompanhado por uma maior probabilidade de
ocorrer um evento de carater cronico, trazendo como consequéncias
problemas fisicos, psicolégicos e sociais (DAVIES e HIGGINSON 2004).

MURRAY e LOPEZ (1997) afirmam que em 2020 havera um declinio
no numero de jovens e um substancial aumento no nimero de idosos, 0 que
conduzira a mudancas no perfil de mortalidade. As principais causas de
morte estimadas para o0 ano 2020 serdo: doencas cardiovasculares, doencas
cerebrovasculares, doencas do trato respiratério e cancer de pulméo
(DAVIES e HIGGINSON 2004; SKILBECK e PAYNE 2008).

Em relacdo ao cancer verifica-se que, em muitos casos, o diagndstico
€ realizado tardiamente. Tal fato ocorre por uma série de questdes que
perpassam desde a esfera cultural do paciente até problemas relacionados
com a estrutura dos servicos de saude (MCCOUGLAN 2004).

Diante do acima exposto muitos pacientes procuram 0s servicos de
saude quando apresentam um estadio avancado da doenca — neste
momento as acdes curativas deixam de ser a prioridade, sendo substituidas
por cuidados paliativos e acgdes que visem a melhor qualidade de vida
possivel do paciente e de seus familiares. Segundo ADDINGTON-HALL

(2002) cerca de dois tercos dos pacientes com cancer recebem algum tipo



de cuidado paliativo, assim como individuos portadores de disturbios neuro-
motores ou com HIV/AIDS.

O cuidado paliativo foi definido pela OMS como “a abordagem que
promove qualidade de vida de pacientes e seus familiares diante de doencas
gque ameacam a continuidade da vida, através de prevencédo e alivio do
sofrimento. Requer a identificacdo precoce, avaliacdo e tratamento
impecavel da dor e outros problemas de natureza fisica, psicossocial e
espiritual” (WHO 2009).

Um termo que surgiu recentemente e, em geral, acompanha a pratica
dos cuidados paliativos € a “qualidade de vida”. De acordo com estudo
realizado por MINAYO et al. (2000) todas as pesquisas referentes a
qualidade de vida trouxeram em sua concepc¢do valores como amor,
solidariedade, realizacédo pessoal e felicidade.

Este tema também é uma preocupacdo da OMS, que durante
reunides de especialistas no assunto, definiu qualidade de vida como “a
percepcdo do individuo de sua posi¢cdo na vida no contexto da cultura e
sistema de valores nos quais ele vive e em relagdo aos seus objetivos,
expectativas, padroes e preocupacdes” (The WHOQOL Group 1995).

HIGGINSON e CARR (2001) enfatizam que as medidas de qualidade
de vida podem ser utilizadas na pratica clinica para identificar e priorizar
problemas, estabelecer melhor comunicacdo com o paciente, monitorar
alteracdes no padréao de evolucdo da doenca ou no nivel de saude e permitir
o compartilhamento de decisdes clinicas. Apesar destas vantagens, alguns

estudos apontam que ha certa resisténcia dos profissionais em incluir a



avaliacdo da qualidade de vida em suas praticas clinicas (SEIDL e ZANNON
2004).

Desta forma, o presente estudo tem por intuito realizar uma revisao
de literatura, identificando os instrumentos de avaliacdo da qualidade de vida
de pacientes oncolégicos sob cuidados paliativos. Este trabalho visa
contribuir com a pratica clinica uma vez que o objeto deste estudo é pouco

pesquisado pela literatura nacional.



2 OBJETIVOS

Realizar uma revisado bibliogréfica de artigos cientificos relacionados a
avaliacdo da qualidade de vida de pacientes oncoldgicos sob cuidados
paliativos.

Ao utilizar-se da literatura, identificar as vantagens e desvantagens na
aplicacao de instrumentos de avaliacdo da qualidade de vida em pacientes
oncologicos sob cuidados paliativos, as generalidades dos instrumentos, o
conteudo, idioma de origem, disponibilidade de traducdo e dados sobre a

aplicabilidade.



3 EMBASAMENTO CIENTIFICO

3.1 A PRATICA DOS CUIDADOS PALIATIVOS E A QUALIDADE

DE VIDA

O cuidado paliativo, apesar de difundido com maiores propriedades
nos dias atuais, apresenta suas origens ha séculos com a presenca dos
hospices — locais utilizados como abrigos destinados ao conforto e aos
cuidados de peregrinos, viajantes e doentes (MACIEL 2008).

Nesta esfera, surge o trabalho extremamente importante e difundido
da enfermeira, assistente social e médica Cicely Saunders que, em 1967
fundou em Londres o St. Christhofer Hospice dando inicio ao Movimento
Hospice Moderno. Saunders combinaria a finalidade inicial do hospice de
hospitalidade e calor de uma pousada com as atividades inerentes ao
ambiente hospitalar. Deste modo, h4 um deslocamento de interesses — da
doenca para o paciente e sua familia e, do processo patolégico para a
pessoa (PESSINI 2001).

No Brasil, discussbes e atividades relacionadas a esse assunto sao
datadas a partir dos anos de 1970. No entanto, somente nos anos de 1990
surgem o0s primeiros servicos organizados de medicina paliativa, cabendo
ressaltar a atividade pioneira do Instituto Nacional do Céancer (INCA), do
Ministério da Saude, ao inaugurar em 1998 o hospital Unidade IV,

exclusivamente dedicado a pratica de cuidados paliativos. Entretanto, o



atendimento a pacientes fora de possibilidades de cura ocorrem desde 1986
(Associacao Nacional de Cuidados Paliativos - ANCP 2010).

Em relacdo ao termo “paliativo” este foi adotado pela OMS devido
dificuldades na traducédo para alguns idiomas da palavra hospice (MACIEL
2008). Entretanto, apesar da mudanca de termo o intuito continua a ser o
mesmo — assegurar a melhor qualidade de vida aos doentes e as suas
familias (HOSKIN e MAKIN 2003a e b; ANCP 2007).

Observa-se desta forma que a qualidade de vida é a questdo central
dentro da pratica de cuidados paliativos. A expressao “qualidade de vida”
apresenta um conceito amplo, procura conectar os dominios fisico,
psicolégico, mental e espiritual a tudo aquilo que é considerado importante
pelo individuo para a sua qualidade de vida. Portanto, € uma questdo que
apresenta diferentes conceitos uma vez que € aplicada a diferentes
pessoas, com diferentes experiéncias, percepcdes e necessidades (KAASA

e LOGE 2007).

3.2 AVALIACAO DA QUALIDADE DE VIDA EM CUIDADOS

PALIATIVOS

A propagacao dos cuidados paliativos e sua crescente afirmacéo por
meio de politicas e praticas ao redor do mundo trouxeram também outra
questdo a tona — a avaliacdo da qualidade de vida. Considera-se que a
avaliacdo da qualidade de vida emergiu inicialmente na Europa e foi

gradualmente integrada em protocolos de pesquisas clinicas nos Estados



Unidos (OWEN et al. 2007).

Os primeiros instrumentos com o intuito de realizar a avaliacdo da
qualidade de vida datam dos anos de 1970 e 1980 (KAASA e LOGE 2007).
Cabe ressaltar o trabalho do European Organization for Research and
Treatment of Cancer (EORTC), que em 1980 comecou a incluir questdes
relacionadas a qualidade de vida nas pesquisas clinicas realizadas pela
organizacdo, bem como criou um grupo de estudos para desenvolver,
unificar e avaliar as ferramentas com o intuito de medir a qualidade de vida
dentro da populacéo de pacientes com cancer (OWEN et al. 2007).

GEORG e CLIPP (2000) consideram como passo inicial para medir a
qualidade de vida a sua conceitualizacédo e a identificacdo dos dominios de
experiéncia de vida que serdo avaliados. KAASA e LOGE (2007) também
citam a importancia em considerar que a populacdo de cuidados paliativos
ndo € composta por um grupo bem definido de pacientes — alguns se
encontram mais debilitados do que outros; também citam a necessidade de
avaliar o conteudo das ferramentas, o tamanho dos questionarios e o uso de
“procuradores” para responder as avaliacoes.

Em relacéo ao tipo de medida, KAASA e LOGE (2007) distinguem os
instrumentos em genéricos — para uso em cuidado meédico em geral,
doenca-especifico — para ser aplicado em uma populacdo com uma
patologia especifica e, dominio-especifico — para avaliar sintomas ou sinais
especificos, por exemplo, para avaliacdo de fadiga.

GEORG e CLIPP (2000) também citam as medidas globais de

qualidade de vida, divididas em dois tipos principais — avaliacdes puramente



subjetivas e avaliagdes que incluem dominios subjetivos e objetivos.

DUNLOP 1994, p.??) consideraram cinco dominios principais para avaliar a
qualidade de vida — bem-estar fisico, bem-estar psicoldgico, convivio social
e bem-estar interpessoal, bem-estar financeiro e material, e também
considerou as sequelas da doenca e do tratamento. Este Ultimo item
também é citado por BRINKLEY (1985) que afirma a importancia em incluir
em pesquisas clinicas a avaliacdo dos efeitos colaterais e efeitos gerais de
um tratamento sobre a vida do paciente.

AARONSON (2005) cita os avancos durante os ultimos quinze anos -
desenvolvimento de instrumentos seguros, praticos e validos para a
avaliacdo da qualidade de vida relacionada a saude (QVRS) de pacientes
com cancer. Entretanto, BULLINGER et al. (1993) afirmam a necessidade de
mais estudos com a finalidade de desenvolver instrumentos considerando as
questbes culturais especificas, além de maior unificacdo em relacdo aos
procedimentos para o desenvolvimento e testes de tais instrumentos.
Enquanto isso ndo ocorre KAASA e LOGE (2007) consideram como uma
estratégia razoavel escolher um instrumento de avaliacgdo da QVRS
comumente utilizado em pesquisas, mas fazem uma ressalva de que o
instrumento necessita ser revisado para assegurar que as questdes sejam
cuidadosamente ajustadas para a pesquisa especifica.

Um fator lembrado por BRINKLEY (1985) € o de que 0s questionarios
nao devem intimidar os pacientes, mas serem utilizados com o intuito de

demonstrar que o que realmente importa € a qualidade de vida do paciente



ndo importando se a mesma possa ser medida ou ndo com precisdo. Desta
forma, visualiza-se que mais importante do que utilizar medidas de avaliacéo
da qualidade de vida é tornar este termo um conceito bem compreendido,

difundido e efetivamente inserido na pratica clinica diaria.
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4 MATERIAIS E METODOS

4.1 TIPO DE ESTUDO

Trata-se de um trabalho de revisao bibliografica nao-sistematica.

4.2 PROCEDIMENTO DE COLETA DE DADOS

Para o levantamento dos artigos, foram utilizadas as bases de dados
LILACS, MEDLINE E CINAHL, sem delimitacdo de tempo.

Nas bases de dados MEDLINE e CINAHL foram utilizados os termos
em inglés: cancer e palliative care e quality of life e questionnaire,
realizando-se a busca destes termos no titulo, abstract ou corpo do artigo.

Na base de dados LILACS foram utilizados os termos em inglés:
cancer e palliative care e quality of life. O termo “questionnaire” foi excluido
desta base pois numa simulacdo, o resultado da inclusdo apresentou um
ndamero nulo de resumos.

Apods o levantamento e leitura dos resumos foi realizada a selecéo
dos artigos a serem analisados conforme critérios de inclusdo e exclusao
estabelecidos. Para a realizacao do fichamento dos trabalhos selecionados

foi utilizado o programa Microsoft Excel®.
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4.3 CRITERIOS DE SELECAO DOS ARTIGOS

A revisdo bibliogréfica restringiu-se a artigos com texto completo e
que apresentassem o0s instrumentos e questionarios de avaliacdo da
qualidade de vida de pacientes oncol6gicos sob cuidados paliativos ou que
apresentassem alguma co-relagdo com o objetivo do presente trabalho, nos
idiomas portugués, inglés e espanhol, sem delimitacdo de periodo da

publicacéo.

4.4 CRITERIOS DE EXCLUSAO

Foram excluidos livros, teses e dissertacdes, resumos de anais de
congressos, conferéncias, cursos e jornadas, artigos indisponiveis por meio
do Portal de Periédicos CAPES ou Sistema BIREME. Os artigos presentes
em mais de uma base de dados foram mantidos em apenas uma delas

(MEDLINE).

45 PROCESSO DE FICHAMENTO E LEITURA

Para a andlise dos artigos selecionados na integra serdo abordados
0S seguintes pontos descritos no instrumento de fichamento (Apéndice 1):
- Ano de publicacéo;
- [dioma;

- Pais de publicacao;



- Tipo de estudo;

-Identificacéo do instrumento utilizado;
-Vantagens do uso;

- Desvantagens do uso;

-Aspectos contemplados pelo instrumento: avaliacao fisica; avaliacao
psiquica; avaliacdo socioecondémica; outros;
- Idioma do instrumento;

-Traducédo para outro(s) idioma(s);

- Populacao alvo para o instrumento;
-Aplicacéo é efetuada por qual profissional,
-Recomendacdes de aplicabilidade

- Observacoes.

12
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5 RESULTADOS

5.1 ANALISE QUANTITATIVA

No dia 12 de maio de 2009, foi realizado levantamento da literatura de
interesse conforme metodologia apresentada anteriormente.
O levantamento resultou em 587 resumos e destes foram

selecionados 80 artigos para analise.

5.1.1 MEDLINE

Na base de dados MEDLINE foram encontrados 481 artigos, no
entanto, apenas 95 atendiam aos critérios de inclusdo e exclusédo. Devido a
inacessibilidade, 17 trabalhos foram excluidos resultando em 78 publicacdes

desta base para serem analisadas no presente estudo.

5.1.2 CINAHL

Na base de dados CINAHL foram encontrados 96 trabalhos, dos
quais 67 foram excluidos por se apresentarem em mais de uma base,
resultando em 29 artigos para leitura de resumo e selecdo. Deste modo,
apos analise dos resumos, selecionou-se apenas 1 artigo desta base de

dados.
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5.1.3 LILACS

Na base de dados LILACS, foram encontrados 10 trabalhos e
selecionado 1 por se enquadrar nos critérios previamente estabelecidos na
metodologia.

Portanto, serdo apresentados a seguir, os dados dos 80 artigos

incluidos neste trabalho de revisao.

5.1.4 Dados Gerais

Analisando os trabalhos conforme o ano de publicacdo, a tematica
Avaliacdo da Qualidade de Vida em Cuidados Paliativos apresentou maior
incidéncia nos estudos a partir do ano 2002, sendo o ano de 2004 com o

maior numero de publicacdes (12%) (Tabela 1).
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Tabela 1 - Distribuicdo dos artigos, conforme o ano de publicacdo. S&o
Paulo, 2010.

Variavel Categoria %

Ano de Publicacéo 2009
2008
2007
2006
2005
2004
2003
2002
2001
2000
1999
1998
1997
1996
1995
1994
1993 - -
1992 - -
1991 1 1

NN A O AN N ®©® AN O N 0 A~ NS
H
o

Total 80 100

A andlise dos estudos conforme o idioma de publicagdo demonstrou
predominio da lingua inglesa (96%) e, dentre os 80 trabalhos analisados, 1

foi publicado no idioma portugués (Tabela 2).
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Tabela 2 - Distribuicdo dos artigos, conforme o idioma de publicacdo. Séo
Paulo, 2010.

Variavel Categoria n. %
Idioma de publicacéo Inglés 77 96
Espanhol 2 3
Portugués 1 1
Total 80 100

Em relacdo ao pais de publicacdo houve predominio das regides:
Reino Unido (15%), Noruega (12%) e Estados Unidos (10%). Dentre os

artigos selecionados nenhum era de origem brasileira (Tabela 3).
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Tabela 3 - Distribuicdo dos artigos, conforme o pais de publicacdo. Séo

Paulo, 2010.

Variavel

Categoria

Pais de Publicacao

Reino Unido
Noruega
Estados Unidos
Canada
Dinamarca
Paises Baixos
Suécia
Grécia
Alemanha
Italia
Australia
Coréia
Irlanda
Espanha
Israel

Japéo

México
Portugal
Suica

Taiwan

=R
o N

P P P P P P P NNDMNDN®®-MNOD NN N ©

P P P R P P P WWWwNMADNOO N © © ©

Total

(0]
o

100

Os estudos também foram classificados conforme a metodologia e o

desenho adotados. Os resultados demonstram que houve um predominio de

estudos clinicos (89%) (Tabela 4). Em relagdo ao desenho do estudo a

maioria destes ndo apresentava especificacdo (69%) e, dentre aqueles que

apresentaram especificacdo em

relacdo ao desenho adotado, houve

predominio de estudos prospectivos (9%); estudos de coorte (5%) e estudos

longitudinais (3%) (Tabela 5).
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Tabela 4 - Distribuicdo dos artigos, conforme metodologia. Sdo Paulo, 2010.

Variavel Categoria n. %
Metodologia do estudo Estudo Clinico 71 89
Reviséo de Literatura 9 11
Total 80 100

Tabela 5 - Distribuicdo dos artigos, conforme desenho do estudo. S&o

Paulo, 2010.
Variavel Categoria Sub-Categoria n. %
Desenho Coleta Prospectivo 7 9
Do estudo Retrospectivo 1 1
Casuistica Caso-Controle 1 1
Coorte 4 5
Corte Longitudinal 2 3
Transversal 1 1
Sem especificacdo do desenho 55 69
N&o se aplica - Reviséo de
Literatura 9 11
Total 80 100
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5.2 REVISAO DE LITERATURA

5.2.1 Avaliacdo da Qualidade de Vida: Vantagens e Desvantagens

Segundo MURNOZ et al. (1995) a qualidade de vida é o resultado da
avaliagdo global que o individuo faz da sua propria vida e, depende tanto
das caracteristicas do sujeito como de fatores externos, como no caso de
uma enfermidade e o tratamento requerido. Deste modo é importante
considerar elementos objetivos (fatores que determinam ou influenciam a
percepcdo do sujeito sobre a qualidade de vida — presenca de sintomas,
funcionamento fisico, apoio social etc.) e de elementos subjetivos (qualidade
de vida como sindbnimo de bem-estar).

Ao realizar a avaliacao da qualidade de vida em cuidados paliativos a
literatura sugere que algumas medidas sejam tomadas: comparar o objetivo
ou problema clinico em questdo com o conteldo dos questionarios;
considerar que a populacdo de cuidados paliativos ndo € um grupo bem
definido — alguns apresentam doenca em fase mais avancada do que outros;
especificar a populacdo, sobrevida esperada, tipo de tumor, tratamento,
protocolo de n&o - ressuscitar, peso dos sintomas, entre outros; considerar o
tamanho do questionario; considerar a habilidade do paciente para
responder e, se ha ou ndo “procuradores” (familiares, amigos ou
profissionais de saude) para avaliarem a situacdo e responderem aos
guestionarios (KAASA e LOGE 2003). MOINPOUR (1997) também
considera importante avaliar a confianca, validez e sensibilidade antes de

usar os questionarios (informacdes estas disponiveis na literatura).
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Desta forma, os autores citam como vantagens e/ou aspectos
positivos, de modo geral, do uso destas ferramentas: a possibilidade de
avaliar o efeito do tratamento para o cancer; avaliar o tratamento versus a
sobrevida e nos casos de doenca avancada € uma medida atil para avaliar a
paliacdo (MUNOZ et al. 1995; MOINPOUR 1997).

As desvantagens e/ou aspectos negativos apontados, de modo geral,
sao: os estudos desta natureza em geral sdo caros, necessitam de pessoal,
tempo e boa coordenacdo para que ndo ocorra perda de dados (ou que
estes sejam minimizados); em tentativas clinicas a avaliagcdo da qualidade
de vida ajudaria a compreender qual tratamento resulta em melhor
sobrevivéncia, no entanto, estudos tém demonstrado poucas vantagens;
auséncia de gold standard; auséncia de instrumentos capazes de cobrir
amplamente a avaliacdo da qualidade de vida; varios instrumentos s6 tém
sido empregados pelos proprios autores (ndo-reprodutibilidade);
inconvenientes em relacdo ao formato e validez e, as escalas disponiveis
em geral ndo séo boas para aplicacdo em pacientes com doenca avancada,
pois deixam de considerar aspectos fundamentais para esta populacéo e
alguns itens tornam-se impréprios para serem utilizados (MUNOZ et al.
1995; MOINPOUR 1997; DONNELLY 2000; KAASA et al. 2008; McCABE et

al. 2008).

5.2.2 Instrumentos: Generalidades
Os instrumentos disponiveis para avaliar a qualidade de vida podem

ser classificados de acordo com o tipo de medida em: genéricos (néo
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especificos a uma populacdo ou patologia) ou especificos (doenca
especifico - destinado a um grupo especifico de pacientes ou dominio
especifico - considera dominios especificos dentro do conceito global de
QVRS) (KAASA e LOGE 2003).

Deste modo e considerando o conceito acima mencionado, a analise
dos artigos selecionados para este estudo revelou um total de 120
instrumentos que foram agrupados conforme o tipo de medida e ordenados
conforme a frequéncia com que foram citados nas publica¢cdes selecionadas
(Tabela6 e 7).

Em relacdo a frequéncia de citagdes nos estudos, para instrumentos
considerados genéricos houve predominio do McGill Quality of Life

Questionnaire (MQOL) (19%) (Tabela 6).
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Tabela 6 - Distribuicdo de instrumentos genéricos, conforme frequéncia de

citacbes em artigos. S&o Paulo, 2010.

Variavel Categoria

Fonte n.*

Instrumentos McGill Quality of Life

Genéricos Questionnaire (MQOL)

Edmonton Symptom
Assessment Schedule
(ESAS)

continua

Cohen et al. 1997;
Hearn e Higginson 1997;
Bruley 1999;
Pratheepawanit et al. 1999;
Cohen e Mount 2000;
Donnelly 2000;

Cohen et al. 2001;

Lo et al. 2002;
Stréomgren et al. 2002(a);
Hu et al. 2003;

Kaasa e Loge 2003;
Bentur e Resnizky 2005;
Abraham et al. 2006;
Jordhoy et al. 2007,

Kim et al. 2007;

Ferreira e Pinto 2008;
Henry et al. 2008;

Vivat 2008

Hearn e Higginson 1997;
Astradsson et al. 2001;

18

Stromgren et al. 2001;
Stromgren et al. 2002(a);
Strémgren et al. 2002 (b);
Strémgren et al. 2005;
Moro et al. 2006;
Vignaroli et al. 2006;
Jordhoy et al. 2007,
Ferreira e Pinto 2008

10



Cont/ Tabela 6

continua

The McMaster Quality
of Life Scale (MQLS)

Life Evaluation
Questionnaire (LEQ)

Rotterdam Symptom
Checklist (RSCL)

Therapy Impact
Questionnaire (TIQ)

Missoula-VITAS Quality
of Life Index (MVQOLI)

Spitzer Quality of Life
Index (SQLI)

The Support Team
Assessment Schedule
(STAS)

Medical Outcomes
Study — 36 items Short
Form Health Survey
(SF-36)

Hearn e Higginson 1997;
Donnelly 2000;
Kaasa e Loge 2003;
Kim et al. 2006;
Jordhoy et al. 2007
Salmon et al. 1996;
Donnelly 2000;
Kaasa e Loge 2003;
Jordhoy et al. 2007;
Vivat 2008

Goh et al. 1996;
Hearn e Higginson 1997;
Kearsley et al. 1998;
Hardy et al. 1999;
Witteveen et al. 1999
Brunelli et al. 1998;
Paci et al. 2001;
Kaasa e Loge 2003;
Jordhoy et al. 2007;
Ferreira e Pinto 2008
Bruley 1999;

Kaasa e Loge 2003;
Jordhoy et al. 2007,
Vivat 2008

Donnelly 2000;
Donnelly et al. 2001,
Jordhoy et al. 2007;
McCabe et al. 2008
Hearn e Higginson 1997;
Jordhoy et al. 2007;
Ferreira e Pinto 2008

Kaasa et al. 1998;
Bruley 1999;
Ringdal et al. 2004

23
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continua

Schedule for the
Evaluation of Individual
Quality of Life (SEIQoL)
McGill Quality of Life
Questionnaire — Single
Item Scale (MQOL-SIS)
Patient Evaluated
Problem Score (PEPS)
Quality of Life Index
QLI

Global Visual Analogue
Scale

Schedule for the
Evaluation of Individual
Quality of Life — Direct
Weighting (SEIQoL-
DW)

Canberra Symptom
Score Card

MD Anderson Symptom
Inventory (MDASI)
Minimal Documentation
System-Symptom
Assessment

Symptom Monitor
Patient-Reported
Outcomes
Measurement
Information System
Project

Care Evaluation Scale
(CES)

The Quality of Life
Scale (QOLS)

Patient Generated
Index (PGI)

Hearn e Higginson 1997;
Donnelly 2000

Cohen e Mount 2000;
Cohen et al. 2001

Pratheepawanit et al. 1999;

Jordhoy et al. 2007
Goh et al. 1996;
Bruley 1999
Donnelly 2000;
Jordhoy et al. 2007

Fegg et al. 2005;
McCabe et al. 2008

Jordhoy et al. 2007

Jordhoy et al. 2007

Jordhoy et al. 2007

Jordhoy et al. 2007

Kaasa et al. 2008

Morita et al. 2004

Grov et al. 2006a

McCabe et al. 2008

24
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Cont/ Tabela 6

Distress Thermometer

McCabe et al. 2008 1
(DT)
Schedule of Attitudes
toward Hastened Death Jordhoy et al. 2007 1
(SAHD)
Subjective Well-Being
Jordhoy et al. 2007 1
Scale
Resident Assessment
Jordhoy et al. 2007 1
Instrument (RAI-PC)
EQoL EQ-5D Higginson e Donaldson 2004 1
World Health
Organization’s Qualit
g' Qually Vivat 2008 1
of Life Measures
(WHOQOLI)
QoL-Profiler Middeke et al. 2004 1
Ten-Point Visual
Donnelly et al. 2001 1
Analogue Scale (VAS)
Five-Point Word Anchor
Categorical Scale Donnelly et al. 2001 1
(CAS)
Single Item Scale (SIS) Cohen et al. 1997 1
An Initial Assessment of o
) Hearn e Higginson 1997 1
Suffering
Self-Administered
Spitzer Quality of Life Cohen et al. 1997 1
Index (SA-QLI)
Sickness Impact Profile ]
Witteveen et al. 1999 1
(SIP)
A Short from Individual
Quality of Life Kaasa e Loge 2003 1
Questionnaire (SEIQoL)
Total 96*

*Total em relagéo a citacdo do instrumento nos artigos - um artigo poderia citar mais de um

instrumento.
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Para os instrumentos considerados especificos houve predominio do
uso do European Organization for Research and Treatment of Cancer
Quality of Life Questionnaire Core — 30 (EORTC QLQ-C30) (16%) (Tabela

7).

Tabela 7 - Distribuicdo de instrumentos especificos, conforme frequéncia
de citagbes em artigos. S&o Paulo, 2010.

Variavel Categoria Fonte n.*
Kaasa et al. 1995;
Hearn e Higginson 1997;
Bruley 1999;
Jordhoy et al. 2001;
Mystakidou et al. 2001;
Stromgren et al. 2001;
Detmar et al. 2002;
Strdmgren et al. 2002(a);
Strémgren et al. 2002 (b);

European Organization Kaasa e Loge 2003;

for Research and Knobel et al. 2003;
Instrumentos Treatment of Cancer Bjorner et al. 2004; ”
Especificos Quality of Life Mystakidou et al. 2005;
Questionnaire Core — Stromgren et al. 2005;

30 (EORTC QLQ-C30) Groenvold et al. 2006;
Petersen et al. 2006;
Nicklasson e Bergman 2007;
Petersen et al. 2007;
Ferreira e Pinto 2008;
McCabe et al. 2008;
Mills et al. 2008;
Westerman et al. 2008;
Hagelin et al. 2009;
Svidén et al. 2009

continua



Cont/ Tabela 7

continua

Palliative Care
Outcome Scale (POS)

Hospital Anxiety
Depression Scale
(HADS)

Hospice Quality of Life
Index (HQLI)

Assessment of Quality
of Life at the End of Life
(AQEL)

European Organization
for Research and
Treatment of Cancer
Quality of Life — lung
cancer module (EORTC
QLQ-CL13)

Problems and Needs in
Palliative Care
Questionnaire (PNPC)

General Health
Questionnaire (GHQ)

Hearn e Higginson 1999;

Horton 2002; Stromgren et al.

2002(a); Higginson e
Donaldson 2004; Serra-Prat
et al. 2004; Bausewein et al.
2005; Stevens et al. 2005;
Jordhoy et al. 2007; Ferreira
e Pinto 2008

Mufioz et al. 1995; Kaasa et
al. 1998; Strémgren et al.
2001; Strémgren et al. 2002
(b); Kaasa e Loge 2003;
Stromgren et al. 2005;
Vignaroli et al. 2006;
McCabe et al. 2008

Bruley 1999; Donnelly 2000;
Jordhoy et al. 2007;
Ferreira e Pinto 2008;

Vivat 2008

Axelsson e Sjodén 1998;
Donnelly 2000;

Jordhoy et al. 2007,
Ferreira e Pinto 2008

Nicklasson e Bergman 2007;
Petersen et al. 2007;
Westerman et al. 2008

Osse et al. 2004,
Jordhoy et al. 2007,
Osse et al. 2007
Kaasa et al. 1995;
Goh et al. 1996;
Santana et al. 2009
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continua

Palliative Care
Assessment (PACA)

Quality of Life at the
End of Life (QUAL-E)

Spiritual Well-Being
Scale (SWBS)
Functional Assessment
in Cancer Therapy
(FACT-G)

Eastern Cooperative
Oncology Group
Performance Status
Rating Scale (ECOG)
Hebrew Rehabilitation
Centre for Aged Quality
of Life (HRCA-QL)
Palliative Care Core
Standards (PCCS)

The Symptom Distress
Scale (SDS)

Impact of Event Scale
(IES)

Brief Hospice Inventory
(BHI)

Herth Hope Index (HHI)

Memorial Symptom
Assessment (MSAS)
Multidimensional
Fatigue Inventory (MIF-
20)

Palliative Care Quality

of Life Instrument

(PQLI)

Hearn e Higginson 1997;
Jordhoy et al. 2007;
Ferreira e Pinto 2008
Steinhauser et al. 2002;
Jordhoy et al. 2007,
Ferreira e Pinto 2008
Kaasa et al. 1998;

Vivat 2008

Donnelly et al. 2001;
Kaasa e Loge 2003

Ferreira e Pinto 2008;
Santana et al. 2009

Hearn e Higginson 1997;
Jordhoy et al. 2007

Hearn e Higginson 1997;
Jordhoy et al. 2007
Hearn e Higginson 1997,
Jordhoy et al. 2007
Kaasa et al. 1998;
Jordhoy et al. 2001

Goh et al. 1996;
Jordhoy et al. 2007
Benzein e Berg 2003;

Higginson e Donaldson 2004

Stromgren et al. 2002(a);
Abraham et al. 2006

Stromgren et al. 2005;
Hagelin et al. 2009

Mystakidou et al. 2004;
Jordhoy et al. 2007
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continua

Functional Living Index
Cancer (FLIC)
Functional Assessment
of Chronic lliness
Therapy Measurement
System (FACT)

Home Hospice Pain
Assessment Instrument
(HHPPA)

European Organization
for Research and
Treatment of Cancer
Quality of Life colorectal
(EORTC QLQ-LMC 21)
Skalen zur Erfassung
von Lebensqualitat bei
Tumorkranken (SELT-
M)

Mood Adjective List
(MACL)

Functional Assessment
of Cancer Therapy —
Fatigue (FACT-F)
Qualitative Patient Self-
Report of Fatigue Level
(QPSRF)

Qualitative Physician
Assessment of Patient
Fatigue Level (QPRF)
Fatigue Questionnaire
Texas Revised
Instrument of Grief
(TRIG)

Caregiver Reaction
Assessment (CRA)

Goh et al. 1996

Ferreira e Pinto 2008

Jordhoy et al. 2007

Blazeby et al. 2009

van Wegberg et al. 1998

Svidén et al. 2009

Santana et al. 2009

Santana et al. 2009

Santana et al. 2009

Kaasa et al. 1998

Kaasa et al. 1998

Grov et al. 2006b

29



Cont/ Tabela 7

continua

Beck Depression
Inventory (BDI)

Patient Autonomy
Questionnaire (PAQ)
Hospice Care
Performance Inventory
(HCPI)

Quality of End-of-Life
Care and Satisfaction
with Treatment Scale
(QUEST)

Quality of Dying and
Death (QODD)

Quality Standard of
Spiritual Care
Demoralization Scale
The Life Closure Scale
(LCS)

The McCanse
Readiness for Death
Instrument

Edmonton Functional
Assessment Tool
(EFAT)

Palliative Performance
Scale (PPS)

McAdam Suffering in
Terminal lliness
European Organization
for Research and
Treatment of Cancer
Quality of Life (EORTC
QLQ-C15-PAL)

McCabe et al. 2008

Vernooij-Dassen et al. 2005

Jordhoy et al. 2007

Jordhoy et al. 2007

Jordhoy et al. 2007

Jordhoy et al. 2007
Jordhoy et al. 2007

Jordhoy et al. 2007

Jordhoy et al. 2007

Jordhoy et al. 2007

Jordhoy et al. 2007

Jordhoy et al. 2007

Groenvold et al. 2006
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continua

European Organization
for Research and
Treatment of Cancer
Quality of Life (EORTC
QLQ-STO 22)
Functional Assessment
of Chronic lliness
Therapy — Spiritual Well
Being (FACIT-SP-EX)
Meaning in Life Scale
(MILS)

Mental Physical and
Spiritual Well-Being
Scale (MPS)

Spiritual Health
Inventory (SHI)
Spiritual Needs
Inventory (SNI)
Spiritual Needs Related
to lliness Tool (SpIRIT)
Expressions of
Spirituality Inventory
(ESI)

The Beliefs and Values
Scale

Index of Core Spiritual
Experience (INSPIRIT)
Royal Free Interview for
Religious and Spiritual
Beliefs

Spiritual Assessment
Scale (SAS)

Spiritual Belief
Inventory (SBI)
Spiritual Experience
Index (SEI)

Blazeby et al. 2004

Vivat 2008

Vivat 2008

Vivat 2008

Vivat 2008

Vivat 2008

Vivat 2008

Vivat 2008

Vivat 2008

Vivat 2008

Vivat 2008

Vivat 2008

Vivat 2008

Vivat 2008
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continua

Spiritual Involvement

and Beliefs Scale Vivat 2008
(SIBS)
Spiritual Orientation )

Vivat 2008
Index (SOI)
Spiritual History Vivat 2008
Kuhn’s Spiritual )

Vivat 2008
Inventory
SpREUK Vivat 2008
Spiritual Perspective )

Vivat 2008
Scale (SPS)
World Health
Organization’s Quality
of Life Measure )

Vivat 2008

Spiritual Religious and

Personal Beliefs

(WHOQOL SRPB)

Integration Inventory (II) Vivat 2008
Needs Assessment of

Advanced Cancer Vivat 2008
Patients (NA-ACP)

Portrati Values

Questionnaire (PVQ)

Darmouth Primary Care

Fegg et al. 2005

Cooperative Information
. Detmar et al. 2002

Functional Health
Assessment (COOP)
Quality of Life in Life -
Threatening lliness - )

) _ Cohen e Leis 2002
Patient version or
QOLLTI-P
Mini-Mental Status
Exam (MMSE)

Psychological

Cohen et al. 1997

Adjustment to lliness Mufioz et al. 1995
Scale (PAIS)

32
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Cont/ Tabela 7

Cancer Inventory of

Problems Situations Mufioz et al. 1995 1
(CIPS)

Breast Céncer

Chemotherapy Mufioz et al. 1995 1
Questionnaire

European Organization

for Research and

Treatment of Cancer

Quality of Life — lung Mills et al. 2008 1
cancer module diary

format (EORTC QLQ-

CL13 A5)
Brief Pain Inventory

Kaasa e Loge 2003 1
(BPI)
Borg Category Ratio — )

Hagelin et al. 2009 1
10 scale (CR-10)
The Swedish
Occupational Fatigue Hagelin et al. 2009 1
Inventory (SOFI)
Titulo ndo especificado Mystakidou et al. 2002 1

Total 149*

*Total em relacao a citacdo do instrumento nos artigos - um artigo poderia citar mais de um
instrumento.

Devido a quantidade de instrumentos visualizados neste estudo
optou-se pela descricdo dos mesmos, conforme o tipo de medida (genérico
ou especifico) e, de acordo com a importancia com que foram citados, ou
ainda, conforme a disponibilidade de dados relevantes.

Desta forma, entre os instrumentos considerados genéricos serao
descritos a seguir com maiores detalhes o McGill Quality of Life
Questionnaire (MQOL), Edmonton Symptom Assessment Schedule (ESAS),

The McMaster Quality of Life Scale (MQLS) e o Life Evaluation
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Questionnaire (LEQ).

O McGill Quality of Life Questionnaire (MQOL) é um instrumento que
foi desenvolvido por Cohen et al. em 1995 a partir de revisdo de literatura,
instrumentos existentes, pesquisas clinicas e entrevistas qualitativas.
Adotam os conceitos de “vida normal” e “satisfacdo com a vida”, definem a
qualidade de vida como um bem-estar subjetivo e tem por finalidade
examinar a qualidade de vida de pacientes terminais (BRULEY 1999; HU et
al. 2003; KIM et al. 2007). Trata-se de um questionario amplamente
validado, com niveis aceitaveis de confianca e consisténcia interna. E capaz
de medir a qualidade de vida global de pessoas com doencas ameacadoras
da vida; recomendado para determinar a qualidade de vida de grupos com o
passar do tempo; avalia tanto influéncias positivas quanto negativas em
relacdo a qualidade de vida e é visualizado como uma ferramenta de
pesquisa Util para medir o efeito de intervencbes em cuidados paliativos
(HEARN e HIGGINSON 1997; COHEN et al. 1997; PRATHEEPAWANIT et
al. 1999; COHEN e MOUNT 2000; DONNELLY 2000; COHEN et al. 2001;
KAASA e LOGE 2003; BENTUR e RESNIZKY 2005; ABRAHAM et al. 2006;
JORDHOY et al. 2007; KIM et al. 2007; FERREIRA e PINTO 2008).

COHEN et al. (1997) e PRATHEEPAWANIT et al. (1999) referem que
as contagens de qualidade de vida do MQOL se aproximam a um grupo de
pacientes e ndo a condicao individual; para alguns pacientes o formato do
questionario pode representar uma dificuldade para compreensao e resposta
e nao é recomendado para avaliar/monitorar a qualidade de vida dentro de

um Unico assunto com o tempo.
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O Edmonton Symptom Assessment Schedule (ESAS) € uma
ferramenta valida e segura para medir sintomas multiplos em cuidados
paliativos; possibilita uma avaliacdo rapida de resultados dentro da pratica
clinica. Os resultados podem ser apresentados em formato gréafico e é
aceitavel que o ESAS seja utilizado como complemento de outros
instrumentos que avaliam sintomas comuns em pacientes com cancer
(HEARN e HIGGINSON 1997; MORO et al. 2006; VIGNAROLI et al. 2006;
FERREIRA e PINTO 2008). STROMGREN et al. (2002a) citam como
desvantagem o formato do questionario — escala analdgica visual — pois,
segundo os autores estas sdo mais complicadas para o paciente preencher,
pelo menos no inicio (requer maior raciocinio).

O questionario McMaster Quality of Life Scale (MQLS) foi introduzido
inicialmente no Canada em 1996 para medir a qualidade de vida relacionada
a saude de pacientes receptores de cuidados paliativos; apresenta boa
validez, confianca e sensibilidade (sensivel para medir mudancas na
qualidade de vida de pacientes em hospice ou cuidados paliativos); escala
breve que permite fazer avalia¢cdes clinicas no doente terminal de maneira
direta e conveniente e ha uma forma paralela do instrumento que é utilizada
para avaliar a familia e a equipe de saude (KAASA e LOGE 2003; KIM et al.
2006).

O Life Evaluation Questionnaire (LEQ) € um instrumento para uso em
cuidados paliativos, cujo conteudo foi baseado em entrevistas com pacientes
e cuidadores; apresenta alta confianca interna; capaz de avaliar as

necessidades psicologicas das pessoas com cancer incuravel, sendo
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sensivel as experiéncias de vida (SALMON et al. 1996; DONNELLY 2000;
KAASA e LOGE 2003). Em relacao as desvantagens, SALMON et al. (1996)
citam que o questionario ndo prové uma avaliacdo completa da reacdo em
relacdo a doenca (necessidade de incluir escalas convencionais baseadas
em sintomas fisicos e emocionais) e sugerem que este instrumento seja
aplicado e validado em outros grupos culturais e religiosos.

Em relacdo aos instrumentos especificos serdo abordados com
maiores detalhes o European Organization for Research and Treatment of
Cancer Quality of Life Questionnaire Core — 30 (EORTC QLQ-C30) e seus
modulos, Hospital Anxiety Depression Scale (HADS), Palliative Care
Outcome Scale (POS) e o Hospice Quality of Life Index (HQLI).

O instrumento European Organization for Research and Treatment of
Cancer Quality of Life Questionnaire Core-30 (EORT QLQ-C30) foi
produzido com base em revisdo de literatura, instrumentos existentes e
estudos clinicos, adota o conceito de “vida normal” e considera como
aspectos mais relevantes a funcionalidade e os sintomas fisicos. Avaliado
como o Unico questionario cancer-especifico cross-cultural e cross-nacional,
desenvolvido com propriedades psicométricas consideradas excelentes -
extensa validagcdo; consisténcia interna alta; confianca e validez aceitaveis
(BRULEY 1999; JORDHOY et al. 2001; MYSTAKIDOU et al. 2001;
STROMGREN et al. 2002a; GROENVOLD et al. 2006; FERREIRA e PINTO
2008; McCABE et al. 2008; HAGELIN et al. 2009).

No entanto, HEARN E HIGGINSON (1997), BRULEY (1999),

KNOBEL et al. (2003) GROENVOLD et al. (2006) e VIVAT (2008)
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consideram o questionario muito extenso sendo improprio para pacientes em
cuidados paliativos que apresentem uma condicdo clinica mais debilitada.
Uma alternativa para estes pacientes segundo GROENVOLD et al. (2006) e
PETERSEN et al. (2006) seria 0 uso do EORTC QLQ-C15, que de acordo
com estes autores € uma medida util para avaliar pacientes com cancer
avancado, sintomaticos e com pouco tempo de sobrevida. Trata-se de uma
versao reduzida do instrumento QLQ-C30 e foi construido com base na
avaliacdo da opinido de pacientes e profissionais da saude de 6 paises,
mantendo itens que foram citados como 0s mais relevantes pelos pacientes
e profissionais. No entanto, os autores referem que a versao reduzida nao e
recomendada para pacientes que recebem tratamentos paliativos com
quimioterapia, radioterapia, tratamento hormonal e cirurgia, pois tendem a
melhor prognostico e sdo capazes de preencher a versdo EORTC QLQ-C30.

Em relacdo aos modulos complementares do EORTC QLQ-C30 (que
podem ser gerais — sem considerar o diagndstico ou tratamento; ou
especificos — para um determinado tratamento ou diagnostico)
SPRANGERS et al. (1998) citam o processo de desenvolvimento e
validacéo destes. O autores afirmam que o desenvolvimento dos moédulos de
avaliacdo da qualidade de vida apresenta quatro fases: busca na literatura
de termos relacionados a qualidade de vida; avaliacdo em outros idiomas;
pré-teste e teste amplo (deve abordar questbes de outras culturas).
Também citam que os modulos do EORTC devem obedecer aos seguintes
critérios: envolver pelo menos um membro do grupo Quality of Life Group of

the European Organization for Research and Treatment of Cancer;
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desenvolvimento de acordo com diretrizes pré-estabelecidas; ter o progresso
de desenvolvimento apresentado escrito e oralmente em cada reunido do
grupo de estudos e, revisdo e aprovacado em intervalos especificados.

O mddulo para cancer gastrico — EORTC QLQ-STO 22 estudado por
BLAZEBY et al. (2004) demonstrou ser uma ferramenta valida e segura para
ser utilizada com o QLQ-C30 para avaliar a qualidade de vida e a saude
global de pacientes com cancer gastrico. Entretanto, os autores citam que
este instrumento € restrito para uso em cancer gastrico — para avaliar
pacientes com tumores esofagicos € recomendado o uso do EORTC QLQ-
OES 18 — deste modo, os autores propdem que trabalhos futuros sejam
realizados com o intuito de unir os dois instrumentos, criando um que possa
ser utilizado para casos de tumores gastroesofagicos.

BLAZEBY et al. (2009) estudaram o EORTC QLQ-LMC 21 -
questionario utilizado em pacientes com cancer colorretal com metastase
hepatica. Este estudo foi desenvolvido em trés paises — Reino Unido, Franca
e Alemanha e, demonstrou que este instrumento € valido e confiavel;
sensivel para captar mudancas no estado de saude com passar do tempo
para esta populacdo especifica de pacientes; permite avaliar beneficios e
efeitos colaterais do tratamento e pode ser utilizado como complemento do
QLQ-C30 por profissionais para avaliar o tratamento.

Outro mdédulo apresentado nesta revisdo de literatura foi 0 EORTC
QLQ-CL 13 especifico para pacientes com cancer de pulméo. NICKLASSON
e BERGMAN (2007) e WESTERMAN et al. (2008) verificaram em seus

estudos que este modulo € valido, com boas propriedades psicométricas e,
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segundo os primeiros autores, € um maodulo util para avaliar pacientes com
cancer pulmonar receptores de cuidados paliativos. No entanto,
WESTERMAN et al. (2008) ressaltam que alguns pacientes ignoram ou
interpretam literalmente o conteldo de algumas questdes 0 que resulta em
discrepancias quanto a real avaliacdo da qualidade de vida do mesmo e,
que alguns itens nao sdo compativeis com a vivéncia do paciente (atividades
gue 0 mesmo nunca realizou por exemplo e, entre as alternativas nao existia
a opcao “nao se aplica”).

Ainda em relacédo a este médulo MILLS et al. (2008) propuseram a
aplicacdo deste em um formato de diario — EORTC QLQ-CL 13 A5 diary
format. Com este estudo os autores verificaram que este formato possibilita
ao paciente tomar conhecimento da condicdo dele (reflexdo); favorece a
consolidacdo da memdria; monitoramento de mudancas; pode ser utilizada
como uma ferramenta para facilitar a comunicacdo meédico-paciente e a
possibilidade de completar o questionario no domicilio pode minimizar a
influéncia positiva ou negativa da equipe de cuidados médicos. A utilidade
deste formato, como um possivel facilitador entre a comunicacdo médico-
paciente, € vista com ressalvas pelos autores que consideram que a mesma
possa nao ocorrer por diversas barreiras — compreensao de diario como algo
pessoal, intimo; ndo sentir-se a vontade para falar sobre certos assuntos
(como questbes familiares); esquecimento do diario ao retornar para a
consulta, entre outros.

O Hospital Anxiety Depression Scale (HADS) foi desenvolvido em

1983; extensamente utilizado para pacientes com cancer e malignidades
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hematoldgicas (embora recentemente recomendado para uso em oncologia
e cuidados paliativos); € uma medida valida e segura para ansiedade e
depresséo e capaz de medir mudancas na qualidade de vida com o passar
do tempo (KAASA e LOGE 2003; VIGNAROLI et al. 2006; McCABE et al.
2008). VIGNAROLI et al. (2006) citam como desvantagens desta ferramenta
a dificuldade de aplicacdo para o uso clinico — contagem relativamente
complexa e o tamanho do questionario é consideravel, particularmente para
pacientes em cuidados paliativos que requerem avaliacdo de outros
sintomas.

O Palliative Care Outcome Scale (POS) é uma ferramenta util para
avaliacdo clinica, auditoria e pesquisas; sensivel para detectar mudancas;
pode representar uma unidade de medida da efetividade dos cuidados
paliativos e auxiliar no seguimento clinico habitual da qualidade de vida dos
pacientes em cuidados paliativos (HEARN e HINGGINSON 1999; HORTON
2002; SERRA-PRAT et al. 2004; STEVENS et al. 2005; FERREIRA e PINTO
2008). Em contrapartida BAUSEWEIN et al. (2005) e STEVENS et al. (2005)
em seus estudos verificaram que os profissionais criticaram o uso deste
instrumento por apresentar questdes muito extensas, demandando tempo e
esforco dos pacientes para completar o mesmo (no entanto, este julgamento
nao foi compartilhado pelos pacientes).

O Hospice Quality of Life Index (HQLI) € um instrumento considerado
especifico para pacientes oncoldgicos; desenhado para medir a qualidade
de vida de pacientes em hospices e cuidados paliativos; considera os

conceitos de “vida normal”’ e “satisfacdo com a vida”; origem com base em



41

revisdo de literatura e pesquisa clinica e apresenta confianca e validez
aceitaveis (BRULEY 1999; FERREIRA e PINTO 2008). Entretanto, de
acordo com DONNELLY (2000) algumas questdes podem se tornar

impertinentes quando consideradas as variagdes culturais e/ou sociais.

5.2.3 Conteudo dos Instrumentos

Em relacdo aos dominios dos instrumentos observa-se o predominio
de avaliacOes fisicas e psicologicas tanto para instrumentos categorizados
como genéricos quanto para os especificos. Entretanto, a avaliacédo
espiritual/existencial apresenta maior cobertura por instrumentos especificos

guando comparados com os geneéricos (Figuras 1 e 2).

Distribuicao dos Dominios -
Instrumentos Genéricos

B AvaliacdoFisica

M Avaliacdo Psicoldgica
B Avaliacao Social

M Avaliacdo Espiritual

B Qutros

Figura 1 - Distribuicdo dos instrumentos genéricos, conforme dominios. S&o
Paulo, 2010.
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Distribuigao dos Dominios -
Instrumentos Especificos

B Avaliagdo Fisica
M Avaliagao Psicologica
Avaliacdo Social

m Avaliacdo Espiritual

B Qutros

Figura 2 - Distribuicdo dos instrumentos especificos, conforme dominios.
Sao Paulo, 2010.

De acordo com DONNELLY et al. (2001) dificilmente um Unico
instrumento abordaria todas as questdes pertinentes a qualidade de vida de
pacientes oncolégicos em cuidados paliativos e, uma medida
multidimensional pode ndo avaliar adequadamente pacientes com cancer
em fase avancada.

Em relacdo ao dominio espiritual/existencial os autores ressaltam a
importancia em inclui-los na avaliacdo da qualidade de vida; destacam que
ha diferentes formas de abordar este assunto, porém estas questdes sao
negligenciadas pelos profissionais de saude (van WEGBERG et al. 1998; LO
et al. 2002; STROMGREN et al. 2002(a); HIGGINSON e DONALDSON
2004).

A seguir serdo analisados os instrumentos genéricos conforme critério

previamente estabelecido no topico anterior.
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O MQOL avalia dominios gerais de qualidade de vida que sao
pertinentes a todas as pessoas, considera tanto influéncias positivas quanto
negativas. E composto por 16 itens abrangendo cinco dominios — sintomas
fisicos; bem-estar fisico; bem-estar psicoldgico; assuntos existenciais e
apoio que sdo avaliados em escalas que variam de 0 a 10 (COHEN et al.
1997; BRULEY 1999; PRATHEEPAWANIT et al. 1999; COHEN e MOUNT
2000; LO et al. 2002; HU et al. 2003; KAASA e LOGE 2003; BENTUR e
RESNIZKY 2005; ABRAHAM et al. 2006; HENRY et al. 2008). Em relacdo
ao dominio existencial autores referem que este em conjunto com o dominio
psicolégico apresenta maior efeito sobre a qualidade de vida global e, que &
melhor utilizado por pacientes com doenca local ou metastase do que com
agueles sem evidéncia de doenca (HEARN e HIGGINSON 1997; KIM et al.
2007). No entanto, alguns estudos apontam que ha uma baixa cobertura do
dominio social e alguns pacientes consideraram a sub-escala existencial
dificil de ser completada, fator que gera a necessidade de estudos com
maior atencdo para a avaliacdo destes dominios (BRULEY 1999;
PRATHEEPAWANIT et al. 1999; LO et al. 2002).

O ESAS avalia a presenca e severidade de nove sintomas em
pacientes oncoldgicos terminais, por meio de escalas analdgicas visuais
com contagem de 0 a 10 ou podendo ser convertida ainda em 0 a 100,
sendo que a menor contagem possivel representa a auséncia do sintoma e
a maior representa o pior sofrimento possivel causado pelo sintoma. Os
sintomas ou problemas avaliados séo: dor, cansaco, nausea, depressao,

ansiedade, tontura, falta de apetite, sensacdo de bem-estar e dispnéia
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(ASTRADSSON et al. 2001;STROMGREN et al. 2002(a); VIGNAROLI et al.
2006; MORO et al. 2006; FERREIRA e PINTO 2008). Entretanto, MORO et
al. (2006) ressaltam que o termo “bem-estar” é de significado muito amplo
podendo levar em consideracdo desde aspectos fisicos até espirituais o que
gera interpretacbes diferenciadas na analise de respostas em estudos
comparativos e, VIGNAROLI et al. (2006) afirmam que este instrumento
apresenta baixa sensibilidade para diagnosticar depressdo e ansiedade
(presenca de falso-positivo e falso-negativo).

O MQLS apresenta 32 itens que avaliam as dimensdes fisica,
emocional, social, espiritual e uma escala para avaliacdo da qualidade de
vida global. Esta escala apresenta pontuacao variando de 1 a 7, sendo que
as contagens mais altas representam melhor qualidade de vida global
(HEARN e HIGGINSON 1997; DONNELLY 2000; KAASA e LOGE 2003;
KIM et al. 2006).

O LEQ é composto por 45 itens distribuidos em 5 dominios —
liberdade contra restricbes; avaliacdo da vida; satisfacdo; ressentimento e
interacdo social. O dominio “liberdade contra restricbes” descreve a
extensdo da liberdade e as restricdbes impostas pela doenca (contrasta o
sentimento de que a vida continua apesar da doenca); a “avaliacdo da vida”
enfoca na percepcao de prioridades na vida; a “satisfacdo” esta relacionada
ao passado e presente; 0 “ressentimento” avalia como a doenca prejudicou
a vida (reducao da vida pela doenca) e a “interacéo social” considera o nivel
de apoio e intimidade experimentada atualmente e no passado. A partir

deste conteudo autores consideram que este instrumento é capaz de avaliar
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com maior sensibilidade areas pouco exploradas por outros instrumentos ja
existentes (SALMON et al. 1996; DONNELLY 2000; KAASA e LOGE 2003;
VIVAT 2008). SALMON et al. (1996) consideram que este instrumento n&o
prové uma avaliacdo completa da reacdo em relacdo a doenca — deveriam
ser inclusas escalas convencionais baseadas em sintomas fisicos e
emocionais para avaliar completamente a qualidade de vida.

A seguir, serdo descrito os dominios dos instrumentos especificos
selecionados anteriormente.

O EORT QLQ-C30 apresenta 30 questbes divididas em 5 escalas
com multi-itens para avaliacao fisica, de “papel”, emocional, funcdo cognitiva
e social; 3 escalas para avaliar sintomas - fadiga, dor, ndusea/vomito; 1
escala para avaliacdo do estado de saude global e qualidade de vida e 6
itens dnicos - dispnéia, falta de apetite, distirbio do sono, constipacéao,
diarréia e impacto financeiro (van WEGBERG et al. 1998; BRULEY 1999;
MYSTAKIDOU et al. 2001; DETMAR et al. 2002; KNOBEL et al. 2003;
GROENVOLD et al. 2006).

STROMGREN et al. (2002b) avaliam que o EORTC QLQ-C30, apesar
de contemplar sintomas mais frequentes, ndo avalia adequadamente a
sonoléncia (exceto se esta for considerada como um aspecto da fadiga) e a
ansiedade (a menos que seja compreendida pelos itens “preocupacéo” e
“sentir-se tenso”); SVIDEN et al. (2009) consideram que este instrumento
nao apresenta boa sensibilidade para avaliar aspectos emocionais. BRULEY
(1999) avaliou que o0 questionario ignora o Iimpacto de assuntos

espirituais/existenciais para a avaliacdo da qualidade de vida.
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A revisdo bibliografica também apontou um trabalho realizado por
BJORNER et al. (2004) em que foi realizada a reducdo do médulo sobre a
funcdo emocional do questionario EORTC QLQ-C30. Os autores utilizaram a
escala para funcdo emocional original (EF) de 4 itens, e realizando testes
com versbes contendo 3, 2 e 1 item. Os resultados demonstraram ser
aceitaveis quando a escala foi reduzida para 3 ou 2 itens — escores obtidos
foram comparaveis aos obtidos da escala original, porém a avaliagdo com 1
item demonstrou ser impertinente.

O HADS é uma ferramenta de avaliacdo do dominio psicologico
contendo 14 questdes que sado divididas em 2 subescalas (cada uma com 7
questdes) que avaliam a presenca e severidade de ansiedade e depresséao.
Apresenta score total de 0 a 21 pontos sendo que contagem entre 0 a 7
representa a normalidade, 8 a 10 depressao e/ou ansiedade leve, 11 a 14
moderada e de 15 a 21 severa (GOH et al. 1996; STROMGREN et al.
2002b; VIGNAROLI et al. 2006; McCABE et al. 2008).

O POS apresenta 10 questdes, com pontuacédo variando de 0 a 4, que
abordam aspectos fisicos, psicoldgicos, praticos e existenciais em relacéo a
qualidade de vida (sdo considerados os efeitos destes itens na vida diaria do
paciente durante os ultimos trés dias). Avalia o controle da dor e de outros
sintomas; a ansiedade do paciente e da familia (compreendida como o
membro mais proximo do paciente ou mesmo o cuidador); provisdo de
informacdes; nivel de apoio; valor de vida; auto-valor; tempo perdido e
relacbes pessoais. Possibilita mensurar mais do que sintomas fisicos, por

meio de um “item aberto”, o paciente pode relatar maiores informacdes
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sobre sua condicdo atual, auxiliando a determinar qual abordagem de
tratamento € mais favoravel ao mesmo (HEARN e HIGGINSON 1999;
HORTON 2002; STROMGREN et al. 2002a; HIGGINSON e DONALDSON
2004; BAUSEWEIN et al. 2005; STEVENS et al. 2005; FERREIRA e PINTO
2008). No entanto, o instrumento € criticado por profissionais, pois 0s
mesmos apresentaram dificuldade em abordar questdes referentes a
aspectos psicossociais; ndo apresenta boa sensibilidade para avaliar
aspectos relacionados a ansiedade do paciente e familia (mantém valores
altos e constantes); ndo apresenta cobertura de varios sintomas comumente
presentes e outras questbes sdo consideradas impertinentes para a
populacdo de cuidados paliativos (HEARN e HIGGINSON 1999;
STROMGREN et al. 2002a; HIGGINSON e DONALDSON 2004;
BAUSEWEIN et al. 2005; FERREIRA e PINTO 2008).

O HQLI apresenta 28 itens distribuidos nas seguintes subescalas:
bem-estar psicofisioldgico, bem-estar funcional e bem-estar social/espiritual
com escores variando até 11 pontos. Deste modo, a qualidade de vida é
entendida pela maneira como as dimensfes de bem-estar fisico, funcional,
social, espiritual, psicoldgico e financeiro sdo apresentadas (BRULEY 1999;

FERREIRA e PINTO 2008; VIVAT 2008).

5.2.4 Ildioma e Traducdo
Em relacdo ao idioma os autores citam, de forma geral, que ha
dificuldades linguisticas, conceituais e culturais ao traduzir um instrumento

(BENZEIN e BERG 2003). Estas dificuldades podem ser explicadas em
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parte pelo fato de que a grande maioria dos questionarios foram
desenvolvidos no contexto europeu com predominio de populacdo crista
(HEARN e HIGGINSON 1997; VIVAT 2008).

A andlise dos artigos selecionados para esta revisdo de literatura
confirma as afirmacdes do paragrafo anterior. Dos 120 instrumentos
visualizados neste trabalho 74% apresentaram como idioma de origem o
inglés e, em relacéo as traducdes nédo foi possivel realizar uma analise mais

acurada por falta de informacdes nos artigos selecionados (Figuras 3 e 4).

Idioma Original dos Instrumentos

Figura 3 - Distribuicdo dos instrumentos, conforme o idioma de origem. S&o
Paulo, 2010.



49

Disponibilidade de Tradugao

W Tradugdo para outro
Idioma

W Auséncia de
informacdo sobre
traducdo

Figura 4 - Distribuicdo dos artigos, conforme disponibilidade de traducéo ou

nao para outros idiomas. Sao Paulo, 2010.

5.2.5 Dados sobre Aplicabilidade

Em relacdo ao preenchimento 0s questionarios podem ser
respondidos pelo proprio paciente ou por terceiros (membros familiares,
cuidadores, amigos ou profissionais da saude). No entanto, autores
ressaltam a importancia de permitir, sempre que possivel, que o proprio
paciente preencha os questionarios, uma vez que se preenchido por
terceiros, a avaliagdo da qualidade de vida do paciente ficara sujeita a
avaliacdo subjetiva do observador (HEARN e HIGGINSON 1997;
STROMGREN et al. 2002(a); PETERSEN et al. 2007).

Alguns autores consideram ainda mais pertinente nao apenas
possibilitar o preenchimento dos questionarios pelo paciente mas, ouvir e
investigar as queixas destes para além de sintomas fisicos, considerando
aquilo que o mesmo acredita ser primordial para sua prépria qualidade de

vida (DONNELLY 2000; STROMGREN et al. 2001; ABRAHAM et al. 2006).
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Dos 120 instrumentos citados nos artigos selecionados para esta
revisdo de literatura, observou-se que os questionarios foram aplicados
predominantemente em populacédo adulta e idosa e que foram preenchidos

pelos préprios pacientes, conforme recomendam os autores (Figura 5).

Aplicabilidade - Populacao e
Preenchimento

B Adulto

H Idoso

m Enfermeiro

B Auto-Preenchido

B Qutros

® Sem informacdes

Figura 5 - Dados sobre aplicabilidade dos instrumentos — populacédo e

preenchimento. Sdo Paulo, 2010.

A andlise dos artigos permitiu, também, colecionar dados sobre a
periodicidade da aplicacdo dos instrumentos bem como o tempo despendido
para o preenchimento dos mesmos. Deste modo, é possivel afirmar que
grande parte dos instrumentos citados nos artigos selecionados néo
apresentaram recomendacodes, referentes a periodicidade de aplicacdo
tendo o mesmo ocorrido em relacdo ao tempo gasto para o preenchimento

(dado indisponivel na maioria dos artigos) (Figuras 6 e 7).
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Periodicidade de Aplicacao

M nicio
m Periddica

M Sem
Recomendacgoes

Figura 6 - Distribuicdo dos instrumentos, conforme periodicidade de
aplicacdo. Sao Paulo, 2010.

Tempo de Preenchimento

# 1-10 minutos
B 11-20 minutos
M 21-30 minutos

¥ 30 minutos ou mais

m sem informagao

Figura 7 - Distribuicdo dos instrumentos, conforme tempo despendido para

preenchimento. Sdo Paulo, 2010.
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6 DISCUSSAO

A partir dos resultados obtidos por este estudo podemos inferir que,
apesar de termos encontrado um total de 120 instrumentos, a literatura
selecionada ndo é concorde ao uso deste ou daquele questiondrio, pois
depende do contexto onde sédo aplicados apresentam resultados discutiveis
ou limitacoes.

As atividades relacionadas aos cuidados paliativos comecaram a ser
reconhecidas e difundidas a partir dos anos de 1960 e 1970, com destaque
para os trabalhos realizados por Cicely Saunders. E, juntamente com o
interesse em aperfeicoar e difundir a pratica dos cuidados paliativos surgiu a
necessidade de maiores estudos para melhor compreensdo do termo
“qualidade de vida”, que segundo GOUGH e DALGLEISH (1991) deve ser
considerada como o objetivo principal desta modalidade de tratamento.

Apesar dos trabalhos, referentes aos cuidados paliativos ndo serem
recentes, 0 mesmo nhao ocorre quando analisamos dados relativos a
avaliacdo da qualidade de vida. Neste trabalho foi possivel constatar que
publicacdes relacionadas a esse tema se tornaram expressivas a partir dos
ultimos dez anos (responsavel por praticamente 80% das publicacdes).

Outra questdo que nos chamou a atencdo foi a auséncia de
publicacdes brasileiras referentes a este tema. Em nosso levantamento foi
possivel constatar que trabalhos sobre a avaliacdo da qualidade de vida em

cuidados paliativos sé@o publicados predominantemente por paises europeus
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(responsaveis por praticamente 70% das publicacbes), no idioma inglés
(74%) e sem definicdo clara do desenho do estudo. Este fato traz a tona
uma das principais dificuldades na aplicacdo de questionarios de avaliacao
da qualidade de vida — dificuldades relativas a traducdo, conceituacéo, aos
aspectos culturais e a validacdo dos mesmos (DONNELLY 2000).

No entanto, apesar destas dificuldades autores como DETMAR et al.
(2002) apontam como uma vantagem de utilizar tais medidas, o fato de que
estas possam ser adotadas como uma estratégia para iniciar ou mesmo
aumentar a frequéncia de discussdes sobre assuntos relacionados a
avaliacdo da QVRS entre médico-paciente e paciente-familiares. Mas, de
acordo com COHEN e LEIS (2002) muitos instrumentos ndo consideram a
natureza subjetiva e dinamica do termo qualidade de vida — tendendo em
focalizar limitacdes e impedimentos.

O fato acima mencionado é confirmado por este estudo que ao
analisar 80 artigos visualizou um total de 120 instrumentos que foram
agrupados conforme o tipo de medida em genéricos (32%) e especificos
(68%). Porém, apesar deste numero de instrumentos ndo houve consenso
em relacdo a um tipo de medida que possa ser amplamente recomendada
para uso na populacdo sob cuidados paliativos. PACI et al. (2001) afirmam
que um uUnico instrumento ndo é capaz de mensurar adequadamente a
qualidade de vida — fato que pode ser explicado por ser a qualidade de vida
algo subjetivo e amplo, englobando diferentes conceitos e percepcdes de
acordo com as experiéncias de cada individuo.

Deste modo, surge outra questdo - qual tipo de medida seria a mais
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adequada para esta populacado especifica. De acordo com os dados obtidos
a partir desta revisdo de literatura € possivel inferir que entre os
instrumentos categorizados como genéricos ha uma predilecdo pelo uso do
McGill Quality of Life Questionnaire (MQOL) que, segundo HU et al. (2003) é
uma medida pertinente e aceitavel para pacientes terminais receptores de
cuidados paliativos. No entanto, de acordo com COHEN e MOUNT (2000) o
seu uso nao substitui a necessidade de avaliar pessoalmente o paciente
(didlogo).

Em relacdo aos instrumentos categorizados como especificos, em
nosso estudo, ganhou destaque o European Organization for Research and
Treatment of Cancer Quality of Life Questionnaire Core — 30 (EORTC QLQ-
C30) que apresenta um questionario central com 30 perguntas (projetado
para medir o impacto da doenca e do tratamento na funcéo fisica,
psicolégica e social) além de modulos complementares para patologias
especificas (KAASA et al. 1995). Entretanto, o tamanho do questionario nos
leva a pensar nas restricbes de sua aplicabilidade, sobretudo quando nos
referimos a pacientes mais debilitados ou ainda quando pensarmos sobre a
necessidade de pessoal treinado e com tempo disponivel para realizar esta
tarefa.

Outro questionamento que surge é em relacdo ao conteudo dos
instrumentos. Considera-se importante avaliar questbes espirituais e/ou
existenciais, entretanto, neste estudo verificamos que estas questdes sdo
negligenciadas pela maioria das medidas disponiveis. Nos questionarios

considerados genéricos somente 11% abordam estas questbes e, esta
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cobertura também néo € muito elevada para questionarios especificos (20%
abordam aspectos espirituais e/ou existenciais). VIVAT (2008) cita que a
maioria dos instrumentos de medida de aspectos espirituais e/ou
existenciais foi desenvolvida considerando aspectos culturais dos EUA, com
predominio de participantes cristdos e que a maioria destas medidas nao e
pertinente aos pacientes submetidos aos cuidados paliativos.

Também cabe ressaltarmos a falta de informacfes disponiveis na
literatura em relacdo a aplicabilidade. A partir da analise dos artigos
selecionados para este trabalho ndo foi possivel encontrar informacdes
suficientes em relacdo ao tempo gasto para aplicacdo dos instrumentos
(73% dos artigos analisados nao apresentaram este dado disponivel), tendo
0 mesmo ocorrido com a periodicidade de aplicacao dos questionarios (54%
dos trabalhos néo faziam referéncia a este dado). Isto demonstra a
dificuldade que muitos pesquisadores encontram ao realizar estudos
comparativos entre instrumentos.

Ainda em relacdo a aplicabilidade, este levantamento demonstrou que
a maioria dos trabalhos optou pelo auto-preenchimento dos questionarios,
ou seja, pela auto-avaliacdo. Este fato confirma o que foi exposto
anteriormente, a qualidade de vida como algo subjetivo, como parte da
experiéncia individual de cada paciente e familiar, portanto, sua avaliacdo
sera adequada quando realizada pelo proprio individuo. Estudos tém
demonstrado que quando as avaliacbes sao realizadas por observadores ha
uma discrepancia em relacédo a real condicdo do paciente. Profissionais da

saude tendem a enfatizar aspectos fisicos e negligenciar aspectos
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espirituais/existenciais, enquanto que o paciente considera 0s aspectos
psicossociais como aqueles que mais afetam a qualidade de vida
(BRUNELLI et al. 1998; HORTON 2002; STROMGREN et al. 2002a; KAASA
e LOGE 2003; BAUSEWEIN 2005; MCCABE et al. 2008).

Desta forma, verifica-se que este assunto merece novas pesquisas
com o intuito de adequa-lo, sobretudo a realidade brasileira, uma vez que a
grande maioria dos instrumentos disponiveis foram concebidos em paises
com caracteristicas diferentes daquelas encontradas no Brasil. Também
podemos ressaltar aspectos importantes da avaliacdo da qualidade de vida
na pratica clinica — direcionar o olhar e o cuidar para o ser humano e seu
contexto e ndo apenas para sua patologia e tratamento; tornar as atividades
na area da saude mais proximas do trabalho verdadeiramente humano e

humanizado.
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7 CONCLUSAO

Neste trabalho foram analisados 80 artigos para a elaborac¢do de uma
revisdo de literatura sobre a Avaliacdo da Qualidade de Vida em Cuidados
Paliativos.

A partir do levantamento, foi possivel identificar que os artigos
apresentaram como metodologia predominante os estudos clinicos (89%),
sendo que a maioria hdo possuia a descricdo do desenho do estudo. Em
relacdo ao ano de publicacdo observou-se predominio de publicacdes no
ano de 2004 (12%); no idioma inglés (96%) e proveniente das regides do
Reino Unido (15%), Noruega (12%) e Estado Unidos (10%).

Ao analisar artigos selecionados foi possivel identificar 120
instrumentos que foram agrupados conforme o tipo de medida em genéricos
e especificos. Em relacdo a medida genérica apresentou maior niumero de
estudos o instrumento denominado McGill Quality of Life (MQOL) e, para as
medidas especificas houve maior citagdo do instrumento European
Organization for Research and Treatment of Cancer Quality of Life
Questionnaire Core — 30 (EORTC QLQ-C30).

Pode-se ressaltar em relacdo as vantagens na aplicacdo de
instrumentos de avaliacdo da qualidade de vida, a possibilidade de avaliar o
efeito do tratamento para o céancer; a avaliacdo do tratamento versus a
sobrevida e a possibilidade de utiliza-los como uma estratégia para iniciar ou

mesmo aumentar a frequéncia de discussdes sobre assuntos relacionados a
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este tema entre médico-paciente e paciente-familiares. As principais
desvantagens a serem consideradas séo: os estudos envolvendo este tipo
de avaliacdo em geral sdo caros, requerem pessoas treinadas para executa-
los, havendo a necessidade de tempo e boa coordenacédo para que nao
ocorra perda de dados. Nao ha um instrumento gold standard e dificilmente
um unico questionario seria capaz de abordar todas as questdes pertinentes
relacionadas a qualidade de vida.

O contetdo predominante dos instrumentos gira em torno da
avaliacdo fisica e psicologica e, apesar de visualizada como importante a
avaliacdo de questbes espirituais e existenciais, apresentaram maior
cobertura em questionarios especificos. Em relacdo a aplicabilidade
visualizou-se que esta, de forma geral, ocorre conforme recomendam o0s
autores — ha uma preferéncia em realizar estudos com o0 paciente
preenchendo os questionarios. Também foi possivel observar que a maioria
dos estudos utilizou a populacdo adulta e idosa e, em relacdo a
periodicidade e tempo de aplicacdo néo foram disponibilizados dados.

Foi possivel identificar também a dificuldade para traduzir os
questionarios para outros idiomas ndo somente em termos linguisticos como

também devido as variagdes conceituais e culturais.
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